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 תקציר בעברית

 בקרב אולםהאוכלוסייה,  כלל של החיים בתוחלת עליה חלה השנים האחרונות במאה

 בשנתתשע שנים  של חיים תוחלתמ. יותר הרבה משמעותית זו עלייה דאון תסמונתעם  אנשים

לפתחם  הציבה 500%, -ל מעל שלזו,  דרמטית עליה. 2002 בשנתשנים  60חיים של  לתוחלת 1929

 כלי, כלחברתיבמישור הרפואי,  חדשות התמודדויותשל האנשים עם תסמונת דאון ובני משפחתם 

 דאון תסמונת עם אנשים בקרב ההזדקנות אשר הליךלת רהקשוההתמודדויות  אחתותרבותי. 

, עם השלכות חברתיות וקוגניטיביות נפשיות, רפואיות בבעיות ומלווה יחסית צעיר בגיל מופיע

 השפעותיו על, והזקנה ההתבגרות תהליך תפיסת עלהנוכחי עמדנו  במחקר. שפחתיותומ

 את חןב המחקר. הוריהם בקרבו דאון תסמונתעם  אנשים בקרב, בחובו הטמונות והמשמעויות

 ולצדם, בעצמם התסמונתעם  האנשים בקרב ההזדקנות תפיסת של וההבנה ההתמודדות מידת

  . ילדם להתבגרות במקביל זקנתם עם המתמודדים הוריהם

 נשים 19 רואיינו. רהשתתפו במחק והוריהםדאון  ונתתסמ עםושלושה אנשים  שלושים

 ירושליםואזור  דרומההארץ,  מרכזב תגורריםהמ ),39  וצעממ גיל( גברים 14 -ו) 35(גיל ממוצע 

בקהילה ובהוסטלים.   ורדי סגרותבמ והשארבבית ההורים  התגוררו ייניםעשר מרוא אחדרבתי.  

 מוצגות בו מובנה בלתי פתוח ראיון באמצעות נתונים איסוף, קרי. איכותנית היאשיטת המחקר 

ממוצע ארך  ראיון .המחקר לנושא ביחס כלליות ושאלות רחבות סוגיות המשתתפים בפני

הראיונות  ניתוח. מדעתהסכמה  טופס עלוהמלווים  המרואיינים כל חתמו ובתחילתוכשעתיים  

כך אוגדו  אחר. ראיוןראיון ו בכל שעלו(תימות)  הנושאים מופו, ראשיתבמספר שלבים.  ךנער

שעלו  ייחודיים נושאיםנרשמו  ,מקבילב. ותמרכזי לקטגוריות בראיונותהנושאים המשותפים 

 .עצמם עלולא בהכרח חזרו  בראיונות השונים

, בהעם המשפחה הקרו יחסים(תימות) מרכזיים:  םשמונה נושאי ההעל איונותהר ניתוח

ופעילות פנאי, אורח חיים, תפיסת  עבודה -חיים איכותחיי חברה, זוגיות, יציאה לחיים עצמאיים, 

, גילם למרות, דאון התסמונות עם המרואיינים כילציין  ראוילעתיד. ההדקנות עצמה ודאגה 

 מגווןכפי שניתן לראות ב בכלל זקנה ועלהוריהם  ושל שלהם ההזדקנות נושא על לדבר התקשו

הזקנה.  הראשון  אהמשתתפים בכל זאת התייחסו לנוש חומיםת בשני, אתז עם  לעיל.  נושאיםה

סבא ו/או  שלכלל זה  ובדרךשל קרוב  מוותדיברו על  כאשרשבין הזדקנות ומוות,  הקשרהיה 

התייחסות  דרךירידה/אובדן של תפקוד ועצמאות,   לביןשעשו בין זקנה  ר. השני היה הקשאסבת

 ילדיהם עם שיקרה מה מפני חששות העלו ,בראיונות שהשתתפו ההוריםלאדם זקן שהכירו. 

 בשביל שם יהיו לא כבר הם כאשר, להם ידאג אשר האדם או הגורם יהיה מיו בעתידהבוגרים 
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 ילדיהם של מגוריהם מקום הוא, לעתיד לדאגה בקשרשעלתה  רכזיתהמ הסוגייה. זאת לעשות

של האנשים עם תסמונת  לאחאים גםהתייחסות  עלתה. בסוגייה זו הדאון תסמונת עם המבוגרים

סמונת דאון כשההורים שיקחו בסופו של דבר את האחריות על בן המשפחה עם תדאון, כאלו 

  .יזדקנו או כבר לא יהיו בחיים

. האנשים עם תסמונת דאון זקוקים להכנה מתאימה ומסודרת 1מממצאי המחקר עולה כי 

לקראת השלב של הגיל השלישי בחייהם. לשם כך יש לפתח תכניות התערבות  שיתחשבו ביכולת 

הטיפול  אתלהם לקבל  לאפשר כדיההבנה של הבוגרים, נסיון החיים ואורח החיים שלהם 

. ההורים זקוקים 2. ודבכב הזדקןללהם  אפשרול להם המתאים, הפסיכולוגי והסוציאלי הרפואי

למסגרות מתאימות בהן יוכלו ללמוד על מה שניצב בפני ילדיהם הבוגרים בזמן שיזקנו.  הם 

ם הפיסיים זקוקים לכתובת שיוכלו לפנות אליה בהתייעצות בנושאים שונים ביחס לשינויי

והמנטליים שעוברים על ילדיהם, ולסיוע  ותמיכה בתכנון ובהערכות המשפחתית כדי להענות 

  . לצרכים הייחודים של הבוגרים המזדקנים בשעה שגם הם עצמם מזדקנים
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  מבוא

 במאה אמנם. דאון תסמונת עם אנשים של החיים בתוחלת עליה חלה האחרונות בשנים

 הנעה חיים מתוחלת, הכללית האוכלוסייה של החיים בתוחלת גם דרמטית עליה חלה האחרונה

 משתנים הנתונים( 2000  -ה בשנות שנה 80 סביב הנעה חיים לתוחלת 1920 בשנת שנה 60 סביב

 נסיקה נצפתה דאון תסמונתעם  אנשים בקרב אולם), השונות ובמדינות המגדרים בין מעט

  ).Bitlles and Glasson, 2004( יותר הרבה משמעותית

 דאון מתסמונתעם  אנשים בקרב 1929 בשנת החיים תוחלת כי מראים מהעולם מחקרים

 של עליה זוהי. שנה 60 של חיים תוחלת על מצביע 2002 בשנת שנעשה מחקר. שנים תשע על עמדה

 משפחותיהם ולבני דאון מתסמונתעם  אלול חדשות התמודדויות עמה שהביאה 500% -מ המעלל

)Bitlles and Glasson, 2004.(  

 בתור חדשות בעיות עם דאון תסמונתעם  אנשים כיום מתמודדיםמכך,  כתוצאה 

 במסגרת התבגרותם כגון, והתרבותיים הקהילתיים, החברתיים בחיים הנוגעות מבוגרים

  .תומכת קהילתית ומסגרת תעסוקה, נישואים, להוריהם במקביל הזדקנותם, המשפחתית

 בבעיות ומלווה יחסית צעיר בגיל מופיע דאון תסמונת עם אנשים בקרב ההזדקנות תהליך

 הארכת רפואית מבחינה. שפחתיותומ ברתיות, עם השלכות חוקוגניטיביות נפשיות, רפואיות

ההתבגרות וההזדקנות  עם. איתן התמודדו לא שקודם חדשות מחלות עמה הביאה החיים תוחלת

, ריאתי לחץ יתר הופעת, שמיעה אובדן, מהשמנה לסבול דאון תסמונתעם  אנשיםגובר הסיכוי של 

  ). 2012, אזי'חג( ועוד

מגוננת  קהילתיתבסביבה משפחתית, חינוכית ו ובר פיעל  גדלים וןתסמונת דא עם אנשים

 ךובהמש התבגרותה ךהיכולות העצמאיות, ולכן תהלי ותולעיתים אף מגבילה מבחינת התפתח

 במקבילמופיעה   םהזדקנות לעיתים. ליתהכל יהאצלם מאשר באוכלוסי ניםתהליך ההזדקנות שו

עשויות להיות  אלוההזדקנות של אנשים  סתההזדקנות ולתפי לתהליך. הםלהזדקנות של הורי

  .הוריהם שלחייהם כמו גם על זו  כותהשלכות על אי

 ותוהמשמעוי השפעותיה על, והזקנה ההתבגרות תפיסת על ללמוד הנוכחי המחקר מטרת

 ההתמודדות מידת את בוחן המחקר. והוריהם דאון תסמונתעם  שיםאנ בקרב, בחובה הטמונות

 זקנתם עם המתמודדים הוריהם ולצדם, בעצמם התסמונתעם  האנשים בקרב הזקנה של וההבנה

  . ילדם להתבגרות במקביל
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 סקירת ספרות

תסמונת דאון (ת"ד) היא התסמונת הגנטית הנפוצה ביותר בעולם, והסיבה המולדת 

נוסף  21הנפוצה ביותר למוגבלויות שכליות והתפתחותיות. היא נגרמת מקיומו של כרומוזום 

לידות  1/800-בגרעין התא, אשר מתרחשת בדרך כלל באופן אקראי ולא תורשתי. שכיחותה היא כ

תינוקות עם ת"ד. אנשים עם ת"ד  150-ישראל נולדים בכל שנה כחי ברחבי העולם, כאשר ב

 למוגבלות שכלית והתפתחותית (מש"ה) מתאפיינים בתווי פנים ובממצאים חיצונים אופייניים 

ובאיחור התפתחותי. בנוסף, קיימות בעיות רפואיות אשר  תעד בינוני הקל האשר לרוב הינ

תר, ולעיתים בחומרה רבה ובגיל צעיר יחסית מופיעות בקרב אוכלוסיה זו בשכיחות רבה יו

מהאנשים עם ת"ד), ירידה בשמיעה  50%- לאוכלוסיה הכללית. לדוגמא, מומי לב מולדים (בכ

), בעיות 6%), הפרעה במפרק הירכיים (15%), בעיות מולדות או נרכשות של בלוטת התריס (70%(

ר יציבות של חוליות הצוואר, עיניים כגון קראטוקונוס ופזילה, מחלת הכרסת (צליאק), חס

  לויקמיה מולדת ו/או במהלך החיים, חסימה או היצרות בדרכי העיכול, קומה נמוכה, ועוד. 

היבט מעניין וייחודי בתסמונת זו הוא שאוסף בעיות רפואיות, שכליות ונפשיות אשר 

יותר. כמו  מאפיינות אנשים מזדקנים באוכלוסייה הכללית, מופיעים באנשים עם ת"ד בגיל צעיר

למשל קטרקט בעיניים, נשירת שיער והתקרחות, אוסטיאופורוזיס, איבוד שיניים, מחלות נפש, 

בעיות זיכרון, דמנציה ומחלת אלצהיימר אשר עשויים להופיע באוכלוסיה הכללית בעשור השביעי 

מצב  והשמיני בחיים, יופיעו אצל אנשים עם ת"ד כבר בעשור הרביעי והחמישי. כך נוצר לעיתים

  הן באדם עם ת"ד והן בקרב הוריו.  -מיוחד, שבו מאפייני הזדקנות יופיעו במקביל 

למשמעותי במחקר הגרונטולוגי בשנים האחרונות.  מוצלחת הפךהזדקנות המושג 

לאור העלייה המשמעותית  מוגבלות שכלית והתפתחותית חשיבותו גברה גם ביחס לאנשים עם

בתוחלת החיים באוכלוסייה זו. גורמים גנטיים, רפואיים וסביבתיים משפיעים על הבריאות, 

יומי ורמת המוגבלות של אוכלוסייה זו. הזדקנות מוצלחת היא תהליך הסתגלותי -התפקוד היום

 ,Baltes &Baltes(מתמשך שדורש גמישות בהתנהגות האדם וזאת לנוכח המגבלות הגופניות  

. הזדקנות מוצלחת מבוססת על השילוב שבין בריאות, תפקוד ועניין מלא בחיי היום יום )1990

)Rowe & Kahn, 1987.(  ,כמו בחברה הכללית, גם אנשים עם מוגבלות שנמשכת לאורך זמן רב

מועסקים או מועסקים פחות, נמצאים במיקום  אינםמוגבלים יותר, כשהם מזדקנים. לרוב הם 

בסולם השכר ובמעמד החברתי,  ומופלים במערכות שונות כמו  מגורים ושעות הפנאי. כמו  נמוך

  כן תלויים  הם בסיוע של אחרים. 
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 ,.Stancliffe et al(להורים מקום מרכזי בסביבה החברתית של אנשים עם תסמונת דאון 

יותר מבוגרים עם תסמונת דאון גרים עם בני משפחה בהשוואה לאנשים  ,באופן יחסי .)93 :2012

אחרים עם מוגבלות אינטלקטואלית, מסיבה לא לגמרי ברורה.  עם זאת, בהשוואה למשפחות 

שמתמודדות עם  שמתמודדות עם בן משפחה עם מוגבלויות אינטלקטואליות אחרות, משפחות

פיצוי מהקשר עם הילד עם המוגבלות ופחות לחץ  מדווחות על תחושה רבה יותר של תסמונת דאון

)Hodapp et al., 2001 פעמים רבות ההורים הם המטפלים העיקריים לא רק בגילאים צעירים .(

  אלא גם בהמשך החיים.  

אנליזה בנושא מחקר מדעי וסיכונים -ערכו מטה )Haveman et al., 2009(הוומן ושות' 

ויות אינטלקטואליות. המחקרים שנסקרו חושפים קבוצה בריאותיים של אנשים החיים עם מוגבל

ומעלה. מסקנות המחקר  70בריאה הולכת וגדלה של אנשים, ברובם עם מוגבלות ממוצעת, מגיל 

כל החיים יכולים להשיג זקנה מוצלחת ובריאה, אורך מעלות שאנשים עם מוגבלויות שנמשכות ל

הסתגלות יעילה וכלים מתאימים מפצים במידה ויקבלו את החינוך המתאים ואם תתאפשר להם 

במהלך ההתבגרות שלהם. וכמו כן אם היתה להם אפשרות לרכוש ולטפח  תחושת שליטה על 

     ).Bittles et al., 2002(הפעילויות שלהם במהלך החיים 

אינה אירוע בעל משמעות מיוחדת בעבור  )Chronological aging(זיקנה כרונולוגית 

', 70', או ה 60', 50ינטלקטואלית. נקודות כרונולוגיות כמו המעבר לשנות ה אנשים עם מוגבלות א

לחלוטין בעבור מי שלעיתים כמעט הן רגעים סמליים בחיים אך הם כנראה אירוע חסר משמעות 

, שיכולות פעמים רבות לאיים על אנשים 65או  50. נקודות מפנה כמו גיל 20מתקשים לספור עד 

דים "בדרך" לזקנה ולאפשרות של סיום החיים, יתכן שכלל לא יהיו באוכלוסייה הכללית כצע

) כי 2000וברזון ( זונדר-. בד בבד, מציינות הררי)Haveman et al., 2009(רלוונטיות בעבורם 

התופעה שהופכת להיות שכיחה כיום שבה יותר ויותר אנשים עם מוגבלות שכלית חווים מוות 

ואבדן של הורים ובני משפחה קרובים, מעוררת מצוקות רבות הן אצל האנשים עם המוגבלות 

עצמם אשר עומדים פעמים רבות מול המוות כשהם מבולבלים ובלתי מוגנים והן בקרב בני 

פחותיהם שלא תמיד יודעים כיצד לסייע להם להתמודד עם נושאים כמו מוות, שכול ופרידה. מש

אומנם, קיים קושי לדון בסוגיות מופשטות כגון אלו בשל הפגיעה  בתפקוד האינטלקטואלי 

ובצידה קושי בתהליכי הפשטה מילולית, יכולת המשגה מוגבלת וקושי בקליטת שפה ובשימוש 

החוקרות כי: "חשוב במיוחד, לבדוק כיצד תופסים אנשים עם פיגור שכלי  בה. בכל זאת מסכמות
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את המושג מוות, גם בשל עקרון הנורמליזציה בטיפול במפגר, המדגיש את זכותם של אנשים עם 

  ).  542לחוות אבל ואבדן ככל האדם" (שם,  שכלי פיגור

י, חשוב וברור יותר  , לעומת זאת, היא מושג משמעות)Functional aging(זקנה תפקודית 

. אם למבוגר עם מוגבלות )Haveman, 2004(אנשים עם מוגבלות אינטלקטואלית ב

אינטלקטואלית בגיל כרונולוגי ביולוגי מתקדם יש קשיים בהליכה, ראייה, שמיעה, אכילה ודיבור, 

 Urlings et(הוא עלול להרגיש זקן (גם אם לא יוגדר כך על פי גילו הכרונולוגי). אורלינגס ושות' 

al, 1993 :אצל ,Haveman et al., 2009( דיווחו על תוצאות מחקר איכותני בו רואיינו אנשים ,

זקנים עם מוגבלות אינטלקטואלית. הנושא של 'זקנה' היה במרכז ההתעניינות רק בשביל בודדים 

. לעומת זאת, בהתייחסות שלהם לזיקנה, הם היו מסוגלים להתייחס לירידה 70מעל גיל 

כישורים האישיים, אלו שמאפשרים להם לסייע לעצמם בכוחות עצמם, לחרדה מלהיות חולים ב

  פיסית ומלהיות מרותקים למיטה. 

איכות החיים היא מושג שמוערך על ידי האדם בהקשר לצרכים פסיכולוגים וחברתיים 

. סביר שרק באופן יחסי למעגל החיים שלו כולו.  זו נקודה חשובה כשמדברים על זיקנה ומוגבלות

אם האדם יכול להכיר בצרכים המשתנים עם הגיל ולהבין כיצד להיענות להם, יוכל להשיג איכות 

   ).Brown et al., 2001:102חיים גם בגיל זיקנה (

 ICF – )International Classification -את ה 2001ארגון הבריאות העולמי פרסם בשנת 

of Functioning, Disability and Healthכאשר מדברים על איכות חיים של אנשים ו). על פי ,

מזדקנים עם מוגבלויות, לא מספיק להתבונן בלקות הגופנית המורכבת גם כך, המציבה אותם 

בסיכון לתחלואה ולמוגבלות נוספת בגיל המבוגר, אלא בחסמים החברתיים שניצבים בפניהם 

פכים אנשים מזדקנים עם מוגבלויות כאנשים מוגבלים ועל אחת כמה וכמה בגיל מבוגר.  אלו הו

  . לתחלואה להיות קבוצה חלשה ופגיעה שנמצאת לעיתים קרובות בסיכון מוגבר

מקום משמעותי בחייהם.  )מש"ה( מוגבלות שכלית והתפתחותית להורים של אנשים עם

היא ההתמודדות עם אבדן מש"ה ) מציין שאחת ההתמודדויות הקשות עבור אדם עם 2010נירי (

אדם אהוב ותהליך אבל ובאופן מיוחד בהתייחסות להוריהם.  בנוסף, הזדקנות ההורים מביאה 

. "שינוי שעלול להוות גורם ללחץ ולערער על היציבות שלו" מש"הלשינוי משמעותי אצל אדם עם 

עותי למשפחה ). נירי (שם, שם) מוסיף כי באופן מיוחד בחברה בישראל יש מקום משמ15(שם, 

  . מש"הבהתנסות של אנשים עם 
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המקבלים שירותי דיור ו/או תעסוקה ממשרד מש"ה מדו"ח הזדקנות של אנשים עם 

 בישראל הםמש"ה באנשים עם  מהתומכים ) עולה כי כשליש2008נון ואחרים, -הרווחה (בן

 . באופןותהמוגבל עם באדם מהטיפול שנובע עומס על דיווחו מהתומכים משמעותי חלק .הורים

שנבדקו  שונים רבה יותר בממדים עומס תחושת על דיווחו מההורים יותר גבוה משמעותי אחוז

רבים גם דיווחו שהם מוטרדים מהטיפול כלכלי ופיזי) בהשוואה לקבוצות בקורת.  ,(פסיכולוגי

  העתידי, אולם, על אף זאת, לא פנו לשום גורם בעניין זה. 

מתייחסים לאיכות החיים של הורים לאנשים עם תסמונת  )Bittles, 2002(ביטלס ושות' 

דאון שהגיעו לגיל זיקנה. הם מציינים כי לאור העובדה שבעיות הבריאות האופייניות לגיל זיקנה, 

מופיעות מוקדם יחסית אצל אנשים עם תסמונת דאון ובד בבד המטפלים העיקריים בהם הם 

  ן מבחינה כלכלית והן מבחינה פסיכולוגית. ההורים, יש לתת את הדעת כיצד לתמוך במשפחות ה
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  ת המחקרויטש

 בלתי פתוח ראיון הוא הנתונים איסוף דרך. איכותנית היא שנבחרה המחקר שיטת  

.  המחקר לנושא ביחס כלליות ושאלות רחבות סוגיות המשתתפים בפני מוצגות כזה בראיון. מובנה

 יחההש תולהתקדמו הראיון במהלך שעולים לתכנים בהתאם ומשתנהזה הוא גמיש  מסוג ראיון

  .עולמם ותפיסת מהמשתתפים שעולה למה קשב כדי תוך

  הראיונות ביצוע

 שהועלו הנושאיםכיום".  שלך החיים על לי י/ספר"  כגון כללית בשאלה נפתחו הראיונות

הקרובים,  פחההמש בניעם  היחסים: היו ןעם תסמונת דאו יםעל ידי המשתתפ הריאיון במהלך

 והמלווים ההוריםמחוץ לבית.  וריםולמג לעצמאות יציאה, תייםחבר יחסים, תחביביםו העבוד

ואת  יינתשל המרא שאלותלתווך את ה סייעו בשיחה שהשתתפוהאחרים (כמו, אחים ואחיות), 

לדברי  תייחסיםשהם מ וךת למשל עצמם בדרך כל נושאים העלושל המשתתפים ואף  בותהתשו

  . ועודשל ילדם  לעצמאותהיציאה  יבסב התלבטויותלכשיזדקנו,  ילדם עתידל אגהילדיהם, כמו הד

חתמו  אשר המלוויםו המתראיינים בהסכמת בוצע המחקר. כשעתיים נמשכו הראיונות

 הראיונות תומללו במלואם.  .על טופס הסכמה מדעת

עם  אייניםהמרו כאשר ונעיםשוטף  באופןהתנהלה  השיחהכלל  בדרךלציין כי  יש

 קצרותהיו  התשובות אומנם. בעברהיומיום ו בחיי תאת המראיינ שיתפו תסמונת דאון

 עם. יניםהיומיומית של המרואי הלהתרשם על העשיי תןאבל בהחלט היה ני ואינפורמטיביות

רפלקטיבי לעצמם,  באופן תייחסלה התבקשו הםכשלא מעטים  קשיים בשיחה נתגלעוזאת, 

 קשה. בעתיד רהשיק מהעל  ולחשוב הםל שקורים דברים ולהסביר, לשחזר מעשיהםותיהם ורגש

בשניהם גם יחד.   או איוןשל הר מדמהמע במבוכהוההבעה,  השפה דלותלהגיד האם מדובר ב ההי

שהקושי  כנראה כיעולה  היטב םהמרואייני אתזאת, בהסתמך על דברי המלווים המכירים  עם

 כפיומהקשיים בשפה.  קוגניטיביתה המוגבלותמ הנובעותאובייקטיביות  יבותמס נובע המרכזי

 הוענת כזקנהאו  כמבוגרת אמא את רואהשל שרית אחרי שהבת נשאלה אם היא  אמא שאמרה

 את מבינה לא היא אבל. מבינה היא זקנה, שואלת שאת מה את מבינה שהיא בטוח לאב'לא': "

 איפותמהש אחת, אתז בכל". פחות ויש תבין שהיא דברים יש כי, חשוב מאוד זה, שלך הכוונה

 אוןעם תסמונת ד יםהמשתתפ של דבריהםלהביא מ היא וכחישל המחקר ושל הדוח הנ המרכזיות

 המחקרמיסודות  שהם, ושותפותעקרונות של שוויון  עלוזאת כדי לשמור  בלשונםוכמידת האפשר 

את  שמלווה), Oliver, 1990(" לעדינוב עלינודבר  ום: "שיסמהלידי ביטוי בס אהב ואףהאיכותני 

  . לותזכויות לאנשים עם מוגב וןהאחרונות בתחום שיווי בשניםהשינוי החברתי שמתרחש 
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  המשתתפים והראיונות   על

. /ות משפחהבניבדרך כלל  שהיו  מלוויםו אוןתסמונת ד עם אנשים 33התראיינו  מחקרל .1

ממרכז הארץ,  המרואיינים). 39  וצעממ גיל(גברים  14 -ו) 35 ממוצע(גיל  נשים 19 רואיינו

במסגרות שונות.  עובדיםשניים, כל המרואיינים  מלבד. הארץודרום  תיהוסביבו שליםירו

בבית ההורים (או במקרה אחד בית האח). השאר גרים  ורריםמתג מרואיינים 11

 דיור בקהילה ובהוסטלים.  סגרותבמ

 מועדונים(מע"ס),  קהתעסו מרכזי, הוסטליםו ותדיר -מקומות מגווןהתקיימו ב הראיונות .2

המשפחה (בדרך כלל בית  בבתיאחר הצהריים ו עותבש לבדרך כל בקריםמ בוגריםהבהם 

"ח הדסה הר ביהב יםהתקיימו במחלקה למחלות כרוניות בילד ונות. שני ראיההורים)

 . מראיינתשל ה ביתהב התקייםאחד  ראיון. יםהצופ

 תלווה ראיונות בשלושהההורים ו  שניתסמונת דאון  עםלמרואיין  והתלו ראיונות בשני .3

אשה  ואיינה, רוריםהה ובהסכמתאחד,  במקרהעם תסמונת דאון אח או אחות.  יןלמרואי

מתגוררת. הדבר נעשה בהסכמתה  יאה בהש בדירההבית  אםדאון ביחד עם  תסמונתעם 

עם  יםנשים וגבר 6 פוקבוצת מיקוד אחת, שבה השתת קיימנו, בנוסף.  נתשל המרואיי

 במקום בוגרותזוג  עם נעשהאחד  וראיוןההוסטל  ותובא המתגורריםתסמונת דאון 

. בנוסף,  זה את זההכירו היטב  מרואייניםה. בשני המקרים האחרונים שתוארו ודתןעב

 במקום והבכירות וותיקותה הצוות מנשותאחת  התלוותההללו  גשיםאחד מהמפ לכל

 אחד לפחותהשתתף   הראיונותשאר  בכל.  יוםהיומ מחייהמוכרת היטב למשתתפים 

 . ריםההו

 השתתפוש המרואייניםשל  רובםאף שרוב  עלהמראיינת עולה כי  שלאישית  מהתרשמות .4

, ברקע המשפחתי תהאישיו ביכולות יהםרבה בינ שונות קיימת, עצמאייםבמחקר הם 

. הוא סיעודי במצב נמצאביותר  גרהמבו רואייןלדוגמא, המ כךהחיים.  באורחו אישיוה

 ישההקש אמו לצד יתנמצא רוב הזמן בב וא. הטטרבאופן קבוע לק רבהליכון ומחוב נעזר

גדול ונמצא  תיאחר עובד במוסד ממשל אייןמרו ומתו. לעהיא אף יעודיהנמצאת במצב ס

מה  ןלפני זמ נסעהשלישית  איינתתסמונת דאון. מרו םאנשים שאינם ע עםבמגע יומיומי 

לעיל אינו  יןהראשון שצו ןדאון. המרואיי סמונתת םלאנשים ע עדלחו"ל למחנה קיץ המיו

וכתיבה  יאהברמת קר פותשתי ש תולעומתו המרואיינת השלישית דובר כתובו רואיודע ק

  בסיסית. 
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תסמונת דאון עוד כשנולדו  לגבי הוריםבידע של ה גם רבה שונות קיימתעלה כי  מהראיון

 בשיחה םהיה להתרש ניתן  לרשותם. הווהבעבר ועומדים ב שעמדוהכלכליים  באמצעיםילדיהם ו

 יןהראשון שצו המרואיין, משל, לכך של הבוגרים.  החיים איכותעל   השפעה אלולכמה יש  עד

שמספר  כפיהשכלה.  חסרתמעוטת יכולת ו למשפחהירושלים,  רבאחד המושבים בפרוזדו גר לעיל

היסודי האזורי ולאחר מכן נשאר בבית כיון שלא  סרק בכיתות הראשונות בביה" ביקר הואאחיו, 

 זכה, חר. לעומת זאת, מרואיין אותוכדי לקדם א ע, היכולת הכלכלית והידנגישותהיתה להורים ה

התנדב  הואוליכולותיו.  יולצרכ ותאמיםוטיפוח מ טיפולהיום  ועדרוב שנות חייו  במשךלקבל 

 זכה אףבארץ ובחו"ל ו כותבתערו ותיואת עבוד הציגכשרון הציור שלו,  אתלצבא, למד ופיתח 

עם  ילדיםב טפלבמוסד המ םשעות היו משךב פעילה מהדו רקע, עם נוספתבפרסים. מרואיינת 

 קומיתמהטלוויזיה ה לש בצוותומנגנת ואף לוקחת חלק פעיל  מציירת, שוחהתסמונת דאון, 

שונות  רמותמאובייקטיביות הנובעות  בסיבות טמון ההבדלים מקוריתכן ש כמובןבאזור מגוריה. 

  בהמשךו תםעל נקודת הפתיחה שלהם מאז ליד שהשפיעהשל המוגבלת השכלית וההתפתחותית 

    חייהם.

  הראיונות ניתוח שיטת

. ראיוןראיון ו בכל שעלו הנושאים מופו, ראשיתשלבים:  כמההראיונות נעשה ב ניתוח

מייצגים לכל  ציטוטים ונמצאו תמרכזיו לקטגוריות בראיונותהמשותפים  נושאיםכך אוגדו ה אחר

ולא בהכרח חזרו  שעלו בראיונות השונים ייחודיים נושאים,  נרשמו מקביל. באחת מהקטגוריות

, כך. חקרתהנ התופעה תלהבנ משמעות לאלו גםו לאלו. במחקר איכותני עשויה להיות עצמם על

של החוקרים  התעניינותה מרכזשל המרואיינים והוריהם עמדה אומנם ב ההזדקנות נושא,  ללמש

בין אם באופן  וונטייםרל אלו. םהנוגעים לחיים הבוגרי גווניםאולם השיחה העלתה נושאים מ

 תייחסולזו של ילדם ולכן חשוב לה של ההורים ולהזדקנותישיר או באופן עקיף להתבגרות 

  . הםליא

לקוראים  לספק הנוכחי הדוחשל  מטרתו), 2003(שקדי,  יכותניהא חקרלרוח המ בהתאם

 יחסב במחקר, שסופר על ידי המשתתפים משותףהסיפור ה של) thick descriptionתיאור גדוש (

 ברהקטגוריות המרכזיות ובמקרה שהד אתהממצאים נציג  בחלקבמרכזו.   העומדתלסוגיה 

 המטרותארבע  את שיקיף באופןבניתוח הראיונות  שעלו הייחודיים, גם את הנושאים וונטירל

כי נעשה  אם תמשמעות מיוחד אין הלןל שיובאו הקטגוריות של לסדר. ראשיתושהוצבו למחקר ב

 עם אנשים של החיים למעגל ביחס בראיונות שעלתה התמונה את ימחישרצף, ש ייצרל יסיוןנ
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 ובעיני בעיניהםוהזקנה  ההזדקנות לתפיסת ביחס יוחדמ ובאופן 30מעל גיל  דאון תסמונת

    .הוריהם
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 ממצאים

עם המשפחה הקרובה,  יחסים: ים(תימות) מרכזי איםשמונה נוש ההעל איונותהר ניתוח

, אורח חיים, תפיסת פנאיופעילות  עבודה -חיים איכותלחיים עצמאיים,  יציאהחיי חברה, זוגיות, 

, גילם למרות, דאון התסמונות עם המרואיינים כילציין  ראויעצמה ודאגה לעתיד.  ההדקנות

 מגווןכפי שניתן לראות ב בכלל זקנה ועלהוריהם  ושל שלהם ההזדקנות נושא על לדבר התקשו

 המבוגרים היותר מהמרואיינים), 47בראיון עם רמי ( ניתנת כךל דוגמאלעיל.    נושאיםה

  שהשתתפו במחקר: 

  ...בגיל מתבגרים כשאנחנו, יודע אתה: מראיינת

  .נכון: רמי

  .מזדקנים קצת אנחנו: מראיינת

  .כן: רמי

  ?מזדקן שאתה מרגיש אתה: מראיינת

  .מזדקן שאני חושב לא, לא: רמי

  ?זקן אדם בעיניך זה מה לי לספר יכול אתה. מזדקן שאתה מרגיש לא אתה: מראיינת

  .חכמה שקנה אדם זה, זה..., א, זקן אדם: רמי

  .חכמה שקנה אדם זה..., וואו: מראיינת

  .זקן אדם הוא, שיבה שערות לו שמתחילות, שיבה עם אדם אבל. זקן נקרא זה: רמי

  ?זקן אדם או צעיר אדם אתה, ואתה. מעניין: מראיינת

  .צעיר אני, זקן לא: רמי

  ?זקן תהיה אתה שנים כמה בעוד זקן תהיה פעם ואתה. צעיר אתה: מראיינת

  .אז עד זמן לי יש: רמי

  ?לדעתך שהוא מתי אבל יקרה זה. זמן לך יש: מראיינת

  .יודע לא: רמי

המרואיינים נרתעו מלהתייחס  רובשעולה מהדברים, ועל כך עוד ידובר בהמשך,  כפי

" ובעיקר בעצמאות שהיא נושא להתמקד ב"כאן ועכשו והעדיפולנושא ההתבגרות וההזדקנות 

  מרכזי בחייהם. הנה בהמשך הדברים מה שאומר רמי: 

  ?דעתך לפי חלשים יותר אנשים הם] זקנים אנשים: [מראיינת

) ברור לא... (הם ולפעמים... נכים בעגלת הם חלקם) ברור לא...  (שהם אנשים יש: רמי

  .בהליכונים



  
 

 15

  ?כמוהם זקן איש גם תהיה שאתה פעם וחשבת... . וואו: מראיינת

  .לא: רמי

  ?פעם זה על חשבת: מראיינת

  .עצמאי בחור שאני חושב אני: רמי

  ?שאתה כמו ככה תישאר ותמיד. יפה: מראיינת

  .כן: רמי

  

שבין  הקשרהזקנה.  הראשון היה  אלנוש ייחסותחומים המשתתפים בכל זאת הת בשני 

סבא ו/או סבתא. השני היה  שלכלל זה  ובדרךדיברו על מוות של קרוב  כאשרהזדקנות ומוות, 

התייחסות לאדם זקן  דרךירידה/אובדן של תפקוד ועצמאות,   לבין ההקשר שעשו בין זקנ

   .הממצאים פרקשהכירו. כאמור, נרחיב בכך לקראת סיומו של 

  

  הקרובה המשפחה עם יחסים

 ביבתס היאובמקרים מסוימים גם הרחוקה  הקרובה שהמשפחהעולה  מהראיונות

שיש   ך, הרציף והמתמשהחזק קשרל מרכזי מקום נתנו. הם משתתפיםשל ה יקריתהתמיכה הע

. ואהבה, דאגה תמיכה מהם מקבלים םשה חשיםהיה כי הם  נראה . אחיםוה ההורים עם הםל

הזה.  דעאת הי ןושמחו להפגי אחייניםה לש יםכל השמות והגילא אתבעל פה  דעוי הםכלל  בדרך

,  מתארת כיצד )44( , אביההמרואיינת, באהה בדוגמא. יהםאל קשורים מאוד שהם היה נראה

  בטלפון:  ההיא משוחחת עם אחי עבאופן קבו

  שלה] הצעירלך קשר איתו?" [מדובר באח  יש: "מראיינת

  ."יש: "אביה

  ?"דבריםפעם? מ מדיי מתראים אתם: "מראיינת

  בטלפון." מדברים: "אביה

 גםוהבנות  יםעם הבנ ומיומיכמעט י שרבקלהיות  ממשיכים הוריםעולה ש בשיחה

פרטים,  יבמה שקורה להם לפרט מעודכנים הם. לכשאלה יצאו מהבית וגרים בדירה או בהוסט

 הם ועוד. תמרוקים,  ביגוד, קהמתי דברי להם מביאים, יניםומתעני שואלים, תםאו מבקרים

 הבוגרים . בדיקותול וליםאותם לטיפ לוקחיםו קלה כחמורה ותיתבעיה בריא כשיש יודעים

 םאת הבוגרי יםתארו כיצד משתפ ההורים.  ההורים בביתשבוע  סוףלשבועיים ל תמגיעים אח
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תארו כיצד הם   ההורים. בנוסף השבועבמהלך  גםבשמחות משפחתיות ובאירועים שמתרחשים 

  רציף עם הצוות בהוסטל או בדירה. קשרב מצאיםנ

ועם  אחייניםה עםדאון  תסמונתהמשתתפים עם  של לקשרבשיחה  עלה יוחדמ מקום

, האם לדוגמא). בחיים היולא  ברכ הם יוןהרא בזמן(ברוב המקרים   ייםבח כשהיו תאהסבא והסב

בת שנתיים  תיש אח עכשיוהאחיינית הצעירה: " עם אוןהבת עם תסמונת ד שלמספרת, על הקשר 

 עולה ספתנו מא..". דוגרוצהה שהיא אותה, מ עילהאיתה, מה שהיא, ההיא מפ וקדתר דהוחצי, ע

  עם האחיינית החדשה:  חקהמש את בהתרגשות מתארה, )30( פנחס בשיחה עם 

  ?איתן משחק אתה: מראיינת

 פה רק אבל לנשק אוהב אני וגם, בטן, הראש את לה מלטף... איתה משחק אני, כן: פנחס

 הצלחתי היום אני אז, ביחד כולם באופקים בדירה אצלה שהיינו שעבר שישי ביום. בלחי

  .הבת את ראשונה פעם להחזיק

  !אומר אתה מה: מראיינת

  !ראשונה פעם: פנחס

  ?ההרגשה הייתה ואיך: מראיינת

  .היד את לי נתנה היא היא וגם. טובה: פנחס

:  סבתאה עםעם תסמונת דאון  לבת שהיה הטוב הקשראת  ארתמת האםהבאה  בדוגמא

 הלכהאותה בהכל...  ידלהג עשה.במיוחד אמא שלי, היא למ ..והי הם,  אביהוסבתא של  סבא"

 ברש.. היא הייתה כ ע, וברגביותראיתה, וטיילה איתה, ויישבה וקראה איתה והיו יחסים חמים 

  , אין קשרים כאלה".קשרהיה  זה.. אה.. אלצהיימר. הקשר נותק מצידה. ... אז..93בת 

מצד  עלובהווה,  יניםוהאחי אחיםהעם  להםש קשריםה על כשנשאלו, לעיתיםזאת,  עם

שאיתם  יםכיצד אותם אחיינ בעצב סיפרו חלקעם תסמונת דאון רגשות של תסכול.    מרואייניםה

כבייביסיטר,   םעליה שמורואף ל ותם, להאכיל אבהם ל, לטפותםלשחק, להחזיק א נהגו

. תקיםומנו דים"בצד", בוד םמהם כיום. הם תארו כיצד במפגשים משפחתיים הם חשי מתעלמים

בחיים", ביטוי  מתקדמים" אחייניםגם ה מיםמסוי יםובמקר שהאחים בעוד יהסבירו כ ההורים

"נשארים  בלהכרונולוגי א בגילגדלים  אומנם עם תסמונת דאון ים, הבוגררביםשהשתמשו בו 

את מה  רהדוגמא שבה האם מסבי הנה.   חהלשי םכבר לא נותרים להם נושאי ןהזמ עםמאחור" ו

  :הבשיח מנסה לתאר ), 45, ירון (הבןש

  ? אתם מדברים בטלפון?גשים, אתם נפביםטו ריםלכם קש יש: מראיינת

  .ברים: כן, גם מדירון
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? רקצת, שאני אספ אחייניםעם ה יה. היה לך בעבים: כן, נפגשים, היחסים הם טואמא

ממש בעיה. כשהם היו קטנים הוא שמר  הייתהבהם, אז זאת  טפלל לשאם הוא היה רגי

ספר, עברו -גדלו... עברו בית הם ופתאום, נכון? ...  םעם ההורי חדאותם י ידלעליהם, וג

, והיום הם עצמאים, והוא עמד, נשאר, וזה היה לו מאוד קשה. הבעיה, ברסיטהאוני

יבים לו, רוצה נורא לספר על דברים, והם כבר לא מקש ואכשיש שיחות, וה היוםשנכון, 

, היוםעל מה שהם  ספרים. נכון? מוהתקדמ הםמהעבר, ו ריםשהוא מספר על דב לבגל

 הןוהחוויות  יםהזאת שהם חי תקופהלא חי ב א, בגלל שהוזהעם  דוקשה לו מאוד, מאו

  שונות.

  : כן.ירון

יכול להתבטא ולספר על זה,  אל ואה וט: וזה מאוד היה לו קשה. אני פחדתי, פשאמא

  ש בעיה בשבילו.זה ממ בלא

  

עלתה  המשפחהעם אביה ואמה.  תגוררת, המ)31( עם גילה גשבמפ היהמאוד,  יוחדמ מצב

 תכיון שהמשפחה המורחב פתבארץ וחצי שנה בצר החצי שנ םשנים מצרפת. הם מבלי כמה ילפנ

לא  היאמאד בשפה.  תקשיםוגם ההורים מ יתמחולקת בין שתי הארצות. גילה לא מדברת עבר

 יש למרואיינתכי  התבררנמצאת רוב היום בבית. במהלך השיחה  והיא רהעובדת, אין לה חב

 ערתס על. בשיחה ההורים סיפרו התחתנההיא  חרונה. לאאוןד מונתלה תס שאין מהתאו אחות

, ניש צדבשמחת אחותה ומ ושמחה התרגשות -אחד  מצד. ילהאצל ג הזהשעלתה בהקשר  גשותהר

  צער ותסכול על הבדידות שלה עצמה. 

  של האחות] חתונהל מתייחסתזה היה קשה? [ אז: מראיינת

  )בצרפתית יניהםמדברים ב ההורים(

  ביום חתונתם] הובעל ותשל האח תמונהעל ה מצביעה... [קשהכן קשה  אהה: גילה

  ?שמחת? בוודאי למה: מראיינת

  אני טובה אמממ. אהההבסדר  כלה לחתונה.. ןבסדר כ הכלבסדר,  הכלכן  אהה: גילה

 עהתנו העוש אימאוה תדומע היא. בהכא תהיה לראות מהבעות הפנים של גילה א אפשר[

 עברה שגילהמסביר  אבא. הושאלהרפות מהנ למראיינת ומסמנת מחץנ הלבעם הידיים ש

  ].כשמדברים על הנושא רגישה מאד והיאקלה  לאתקופה 
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עם  האחים של המתרופף קשראל העתיד כשדיברו על ה בדאגההתייחסו  וריםמהה חלק

אותו  בסובביםתסמונת דאון  עם הבוגרלתלות של  התסמונת דאון. זאת מתוך הבנ עם הםאחי

 הםאף שציינו כי  על/לה עוד. לולא יהיו בחיים ולא יוכלו לדאוג  שהםבאחיו כ יספציפ ובאופן

עלו מההורים תחושות של אי   דאון סמונתעם ת אחל אחיםשל ה יבותסומכים לחלוטין על המחו

עצמם", אמרה אחת  שללהם חיים מ ש. "יחםשהם מטילים על האחים בעל כור ריותנוחות מהאח

 האחיםכיצד הקשר בין  מתארתזקונים,  בן, שהוא )36( , אמו של איילבאהה בדוגמא. ימהותהא

אחרי  מהמשפחהו תמיכה שלא תהיה ל דואגת היא. ותהא רמצע הנתקנעשה רופף. היא מספרת ש

                                       .ותרי ביניהם להכירהמשפחה, להפגיש ו אתאליו  רבמנסה לק היאלא יהיו בחיים.  הוריםשה

בעצם  יילוא היולא ת שאתם, בועל העתיד על המקום ש עמיםלפ ביםחוש אתם: מראיינת

  ?יישאר

דיברתי אליהם  ואניהאחים שלו שהם גרים פה, אממ.  תרוצה קצת לקרב א אני: אמא

  כשאנחנו לא נהיה. ילובשב זמיניםלדעת שהם היו  וצהר ילהם שאנ מרתיכבר ואני א

  

מהצד שלהם  כך. הם המחישו בהםמלווים באחי םמרואיינים הגיעו למפגש כשה שלושה

ובאופן מיוחד  חולפותהרבה שהם חשים כלפי אחיהם ההולכת וגוברת ככל שהשנים  האחריות את

  נפטרו.   שההוריםכ

, שמתגורר מיעל האירוח של ר מספריםואחותו, הם   )47( רמילדוגמא בראיון עם  הנה

  : םהאחים בשבתות וחגי בבית, בדירה יום ביום

 עם נמצא שאתה או בדירה נמצא אתה, בשבתות, שבוע בסופי, עכשיו:  מראיינת

  ?המשפחה

[שם  אחותי אצל...  נמצא אני שבהנפטרו]   וריםה י... [שנהורים שבת יש... . א: רמי

אצל  [אח  גם[שם הוסווה] ... ו אחי אצל הייתי שעברה ושבת...  הבאה השבת זההוסווה], 

  ].השלישי] [שם הוסוו

  ?בדירה שאתה שבתות שיש או, אחר אח אצל אתה שבת כל בעצם אז, אז:  מראיינת

  .בדירה מלאה שבת, הזאת והשבת[אח],  אצל פעם[אחות],   אצל פעם: רפי

...  ערב לארוחת זה, אחי אצל או אצלי שהוא אומר שהוא, בשבתותמוסיפה: " והאחות

  ".שנינו קרוב גרים אנחנו כי  זה אחרי לדירה אותו מחזירים ואנחנו
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ולדילמות  אוןעם תסמונת ד לדםי להלידה ש ןחזרו בשיחה לזמ יםמהור חלק - ולבסוף

את  לנטוש וליםלהם בבית הח הציעו צדכי ארו. חלקם תניםוהחודשים הראשו בועותהש אתשליוו 

מתארים  הםהזה.  יוםה עצםוחרצה צלקת שלא עברה עד  בהםהילדים ועד כמה החוויה הזו פגעה 

 רךאת ה הציגו. היו שסיפרו כיצד שםבלבטים ורגשות א ומלווה סוערתכ הראשונה תקופהה את

אם  ראותלחדר ורציתי ל נכנסו  ]האחים[ הם: ")30( שריתשל  אמא מספרת. האחים בפני הנולד

היא לא ילדה  ותהלה אמרתי את הבעיה, שאח הסברתיאת העניין.  מקבלת ]האחיות אחת[היא 

 היהש למרות?... לראות מה התגובה שלה איר? לקחת או להשםומה עושי הרגילה, היא ילדה חריג

חברות אולי תתביישי  ךאומרת יש ל את. זנלוויםלוקחת. נתתי לה את כל הקשיים ה אניברור ש

אלי ואומרת אנחנו  סתכלתמ היא. ממש הכול וגילהר דההיא ילדה חריגה, היא לא יל תבכל זא

  אותי..".  ןנעזור לה. לא מעניי חנולוקחים, מה זאת אומרת היא אחותי, אנ

את התינוקת החוצה, אני שמתי לב, ואמרתי  ויאמספר: " וכשהוצ )37( של מיטל אביה

טובה באופן אישי, לא לדבר  יל תעשודבר אחד לאחות ולרופא: ' מרתישמשהו משונה... אבל אז א

 תאת זה... '. בקיצור, אני חזרתי למחרת, ופתאום אני שומע בכי, זא תלעשו לי יעם אשתי, תתנ

 תראה? 'אומר ]הרופא['? מה הוא כותלח וליםלא יכ אתם. אמרתי: 'ודמא סתיאשתי. אני כע

חולים'... זה -את התינוקות בבית שמשאירים, יש הרבה ילהסביר לה ש... . או.קי םאנחנו חייבי

היום אמרתי  אותובאתי הביתה ב אניהזה לא יכול להבין. בקיצור, ש וםדבר שאני עד עצם הי

, ולכו ינוקותהת-לכו לבית ,רהולכים מח כשאנחנולכן אחות מפלצת...  ישלאחיות של מיטל: '

. היא הייתה יפהפייה תתינוק ראו'. הם הלכו... וםלראות אותה, והם יגידו לכם מי האחות שלכ

  בעצם חינכתי אותם".  אניתינוקת  מאוד יפה, מאוד. וככה 

  נחזור גם בהמשך הדו"ח.  האחיםעם  הקשרשל  לסוגיה

  

  חברה חיי

 נוחיםו כידידותייםעם תסמונת דאון  נשיםשיש לא התדמית למרותעולה, ש ממחקרים

 תותהרש הגיל שעולהקשרים חברתיים. ככול  ביצירת קשייםפעם  לא, יש להם תםלסביב

משותפות  קהילות, לפחהיותר למש מוגבלותלהיות  נהפכותו מצטמצמותשלהם  תהחברתיו

כלל  ךבדר נטייהלדת. בבילויים תהיה להם  ורותשקש קבוצותלו) לים(הוסט םלאנשים מוגבלי

 Steingass et( זליצירת פא וא בטלוויזיה ייהצפ כמווהתמקדות בפעילות של עצמם  להתבודדות

al., 2011.(  
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משותפים,  מגוריםמ נוצרוחברה פעילים ש חיי יש למרואייניםש עולההנוכחי  במחקר

 קומכי קשה היה לרדת לע אםהפנאי.  ותבשע ותשונ ופעילויות יםחוג מסגרתמעבודה או  מסגרת

, רותי רואיינתלמ מאהבא הוא דוג הציטוט. תםאו ייןמאפ מהו יםלהבין מה טיב הקשרים החברתי

  :יםיאחר צהר אליוהולכת  יאשה עדוןמהמו בעיקר היאשלה  והחברהשגרה בבית  ),30(

  ?חברות, חברים? רותי חברים לך יש: ... מראיינת

  .במועדון, וחברות חברים יש: רותי

  ?במועדון: מראיינת

  .יש: רותי

  ?במועדון נפגשת את החברים עם: מראיינת

  .כן: רותי

 ימי, טיולים? למועדון שמחוץ או, במועדון רק ביחד דברים עושים אתם: מראיינת

  ?כאלה דברים עושים אתם גם, הולדת

 מאחד, נוסעים והם הסעה להם עושים, ביחד כולם קובעים הם. כן הולדת ימי: אמא

  .לאחד

  

מוגבלות  עם מתבגרים בקרבכי  מציינים) Steingas et al., 2011( וחובריו סטיינגס

יותר לחבר או  גבוהים יכוייםוס ותרגבוהים י שיעוריםנצפו  יםלבתי ספר מיוחד שהולכים, יתשכל

 יםקשר לאנשים עם מניע לפתח תרגבוהה יו שרותלאפ שורוזה ק תכן. ידומהזוג עם מוגבלות  בן

אחד  מצדאמר תואם במידה רבה את מה שעולה ממחקרנו. . הנומותד ומוגבלויות  דומים

לשהות לבד,  יעדיפו ולעיתים םקשרים חברתיי צורקושי לי שנודאון י מונתתס עםלמתבגרים 

הם  מתאימות ברתיותהאפשרות ופותחים בפניהם מסגרות ח את הםכאשר נותנים ל ישנ מצדו

  :ובותמוצאים לעצמם חברויות קר

  הוסווה] יש חברות? הדיור מרכזשל  השם? ב...  [עדהלך פה חברות,  יש: מראיינת

  !מלא: עדה

  ? באמת?מלא: מראיינת

  .כן: הדע

  

בלי תסמונת דאון.  ועם א שהוא דםהתקשו לספר על חברות קרובה עם א המרואיינים

בין  יםחולק םשה מספרעם אחיו בדירה אחת. האח  ורר, שמתגאלוןהיה של  דופןיוצא  מקרה
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 מקיימים ממשלא  אבל אלון את" אוהבים םהחברים "הרגילי ריוחברה משותפים. לדב חיי ארהש

, מתקשה דאוןתסמונת  יאנשים בל םלהיות ע התרגל, ש)41( אלון, ני. מצד שברותיחסי ח תוא

  : מחיצתםלהיות ב מהאפשרות ועם תסמונת דאון ומסתייג אפיל םאנשי עם תפתמשו שפה למצוא

  לך חברים?  יש אזלאלון]:  פונה[ מראיינת

זה   אבלאותו, מחבקים אותו, מנשקים אותו...  יםאותו, כולם אוהב מכירים: כולם אח

שיכולים להתחבר בצורה כאילו יותר מידידותית. ... . כן, אז  לולא חברים שברמה ש

 בהכן נמצא בסבי כשהואעם תסמונת דאון...  יםעם אנש להתחברתמיד יש קושי  לוןלא

 בשבילוקשה מאוד  פיגוראוטיזם או עם כל איזשהו  עםעם תסמונת דאון או  יםששל אנ

  .איתםחיבור  זהאי מצואל

  : לאלון פונההאח  בהמשך 

  ?ןשאתה עם תסמונת דאו דעיו אתה: אח

  : כן.אלון

 שבחו אתהשנה חי עם זה, תגיד לי מה  תואח בעיםאר אתהאומר?  ה: אתה יודע מה זאח

  זה? מה זה בדיוק? (הפסקה) לע

  לא יודע. אני: אלון

  אנשים אחרים עם תסמונת דאון בחיים שלך?  פגשת: מראיינת

  כמה. י: אני פגשתאלון

  מהם? ונהש הרגשת: הרגשת דומה להם או שמראיינת

  : זה היה..., זה היה שונה מהם.אלון

  

 עדיין רריםהמשתתפים מתגו ם, ובעיקר באלו שבהרביםעולה כי במקרים  מהראיונות

של  אבאהבאה  בדוגמא. בת/בןה להחברה ש חייב שלהםרבה  ותההורים, קיימת מעורב בבית

 שהוא חשב, כשיםהשתי ביןהקשר  ניתוקל הביא, השל טובהה החברה שלמספר, כיצד אבא  הגיל

 זאת מתאר והוארב  לעצב לה גרםלחברתה  הגיל בין, שנוצר הנתק. תוב בעבור מדי לתלותי הפך

  בראיון: 

  ?ידידים חברים לך יש בישראל ופה, גילה: מראיינת

  .לה אין: אבא

  ?בכלל לה אין: מראיינת

  .אין: אמא
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 שלה אבא.. מידי יותר ביניהן נדבקו כך כל כן גם היא אההה. בצרפת שלה חברה: אבא

  .נפש למפח לה גרם גם וזה רצה לא

 חברה ושל בדידות של שהנושא מגילה וגם מכם גם מבינה באמת אני אבל: מראיינת

  ?נכון. אותך מטריד מאוד וגם בשבילה אתכם מטריד מאוד

  בראש בהסכמה]  נתלצרפתית וגילה מהנה גםמתר האבא[

בין ההורים  נוצריםחברתיים ש קשרים היה, הראיונותמ חלקב ואלי ומעניין שנחשפנ דבר

התקופה שבה הבן או  לתארו זאת בלשון עבר ע ריםמההו חלק. אוןעם תסמונת ד המבוגרים לש

לקדם  כדישל הקבוצה  גיבויל גםוהם נזקקו בנוסף לרשת תמיכה חברתית  צעירים יותרהיו  הבת

 יחסים מערכת תארו ההוריםחלק מ אולםנושאים בתוך הממסד למשל, במערכת החינוך. 

 זו, הנוכחי בשלבש להשסיפרו ע ממה. 30מעל גיל  שהבוגריםכ תבעת הנוכחי גם קרובה חברתית

  הבוגרים עצמם, שנפגשים ביניהם באותה עת.  של החברתיים צרכיםה עלחברות שעונה גם 

 חברה חיימספרת כיצד  םכמה שני לפני שהתאלמנהשל שרית,  אמא אההב בדוגמא

בתה  ואתאותה  מלאתתסמונת דאון מ עם אחריםקבוצת ההורים לבוגרים  עם בפעילויות גדושים

מצב שגם הם לבד אחת  ר. נוצימהותמהנה במשך השבוע וגם סופי השבוע:   "אנחנו הא בפעילות

קבוצה. ארבעה חמישה ילדים, אוכלים ביחד  וצרתהילדים ונ יןב ישותגרושה... ואז אנחנו מפג

בכיף  שישייום  יריםומעב יםשמים להם משחק סיקההם נהנים ושמים מו קדשיםארוחת ערב. מ

  שככה אנחנו בקבוצה". חשובמאוד  ה? זנה, מבייהרמונככה בה ינהמב

  

  זוגיות

עם  בגריםשל מת מוחלט ובר כי מציינים) Steingass et al., 2011וחובריו ( סטיינגס

לפגישות. הרבה מאלו  יוצאים 20%  , וכיבן המין השני םע קשרתסמונת דאון מביעים ענין ב

 טןק חלקב עלה זוגיותה נושא. תניםמתח 1.6% רקש רות, למוילדיםלחתונה  ןרצו מביעים

 מאתגרנושא  היה זהעל ידי הוריהם.  יםתולעי ואייניםעל ידי המר לעיתים, שקיימנו ראיונותמה

במבוכה וחלקם ענו בשלילה כי הם אינם  הגיבו חלקםבנושא.  ענין הראו מעטים. מרואייניםל

  עם ירון: ראיון, בלמשל. זוגי קשר יםרוצ

כמו של  ייםאם אתה רוצה ח תשואל אדוגמה. הי לךאני אתן  למשללירון]  פונה:  [אמא

 רוצהנשוי עם ילדים? זה מה שהיא שואלת. היית  םג ותרוצה להי היית. לךהאחות ש

  נשוי? היותל

  .א: לא, לירון
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  ?ילדים: עם אמא

  : לא.ירון

  מעניין אותך? לא: זה מראיינת

  נכון? כמו ילד בעצמך, רגיש: למה, בגלל אתה מאמא

  

את הנושא  לות, מנסה להעיתומתגורר א ון), האח הצעיר, שאל41(בן  וןעם אל בראיון

  וליציאה מהבית:  תבראיון כדי לעודד את אחיו לזוגיו

-גם דאון תסמונת עם שהם, בנות עם יהיה והוא, חברה עם יהיה שהוא..., א כן-וגם: אח

 התייאש קצת לוןא, קצת שהוא משהו שזה, משהו או חברה למצוא יוכל הוא שאולי, כן

  .הזה מהדבר

  ?לוןא, רוצה שהיית דבר זה: מראיינת

  .יודע לא אני, בי תלוי זה. יודע לא אני: וןאל

  ?אותך שמעניין משהו זה, רוצה שהיית משהו זה, רק חברה לגבי, לגבי, לא: מראיינת

  ....מכיר לא אני, יודע לא אני פה חברה: וןאל

  ?להכיר רוצה היית: מראיינת

  .בטוח לא, לא כזאת בצורה... מכיר הייתי אם: לוןא

  

לו לאכזבה   רםבתחילתו וג קהיה פעם קשר זוגי שנפס לאלוןהשיחה הסתבר כי  במהלך

מכך  וכתוצאהונגמר והביעו אכזבה  שהיה זוגי קשרעל  שסיפרואחרים  גם היו. נפשרבה ולמפח 

  חשש לחזור בשנית על אותה חוויה. 

  עינייםהחתונה ב טקס את בראיוןותארה  יאיוןחודשים לפני הר פרמס נישאה, שמיטל

  דרוקמןהתעניינו בפעילותו של הרב  ההוריםגילה שתואר לעיל,  של במקרה.  אביהוכך גם  תבורקו

בראיון שבו דובר על  החלק לאחר וזאת הדתי רדאון במגז סמונתת עם אנשיםל ידוכיםבנושא הש

  החתונה של האחות.  

 רוציםכי הם  תיארוש ןדאו מונתתס עם מהמרואיינים להבין בראיון הקש היה, בבד בד 

פעולות יומיומיות  ארוביחד" ות דבריםש"עושים  מרושא יו. הםאומר בשביל בדיוקזה  הזוגיות, מ

 אים", "הולכים לסרט", "מדברים", "רודשאמרו ש"נמצאים ביח היו.  יקיון, נניותכמו אכילה, ק

?  ואם כן במה לחיים שותפותעמוקה?   ברותח היא זוגיות".   האם מנקודת מבטם יחדב לוויזיהט

 עצם כי מהשיחה נדמההיה  לעיתיםבקשר?  ואינטימיות יניותמ לש קוםהמ מהזה מתבטא? ו
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נורמטיבית בחברה, כמו  ותלהתנהג כסמלאת מה שנחשב  לעשות ורךעל הצ עונהלהתחתן  הרצון

  רוצים להתחתן...".  :  "כולםרואייניםאחד המ שאמר

 קשרהתייחסו ל הוריה.  םשני 15  -ל קרובזוגי שנמשך כבר  קשרעל  סיפרה), 44( אביה

  בראיון:

  .םבית. מתחבקים מתנשקי ינעל ביאיםתה אחד לשני, מ עושים: אמא

 יםקרובים הגרים יחד, חולק דידיםשל י יווןהשני. או יותר בכ תא אחד מפנקים: אבא

  ודואגים אחד לשני...  דיח פיםמשות ענייןתחומי 

  , מספרת דברים דומים:מיטל

  ?ביחד לעשות אוהבים אתם מה? בעלך עם ביחד עושים אתם דברים ואיזה: מראיינת

  .משפחה כמו זה..., א, לי תאמיני..., א: מיטל

  ?להתחתן חשוב לך היה זה. יופי איזה: מראיינת

  .כן: מיטל

  :מוסיפההיא  ובהמשך

 מחבקת, היינו ארבע שנים ביחד. ו..., ואני כל הזמן היינו] הוסווה[השם  ו אני:.. מיטל

  אותו ומנשקת אותו.

  ?מאושרת ת: אעדי

  כולם. פניל לא: אבל מירב

  ביחד? שלכם רק: למה? כי זה עדי

  : נכון.מירב

   

 וןתסמונת דא עםילדם  את, מעודדים ההוריםמ שחלקהיה להתרשם,  ניתן בראיונות

תארה כיצד היא  ימהותלעיתים באופן פעיל במציאת בן/בת זוג. אחת הא םעורביומ לזוגיות

לבנים ובנות עם תסמונת דאון ביחד  אימהותשלה שהן  ידידותיזומים של  יםעורכת בביתה מפגש

לכך שגם אם בתה,  עתבבד, היא ציינה שהיא מוד בדעם ילדיהם במטרה שימצאו בני/בנות זוג. 

 והאםבן זוג, היא  דברלא רוצה בזוגיות, תמצא בסופו של  שהיאמפורש  באופן ראיוןשאמרה ב

  . דלב דרלא יוכלו להסת םבחיי הזוג כיון שה ותמעורב להיותהשנייה ימשיכו 

חינוך מיני  ל, לא מקב30, בן שבנה בדאגה אמרהבהוסטל  נמצא, שבנה ימהותהא אחת

מיד יודע מה מותר לעשות ומה ולדבריה, לא ת יתןוזוגי. הוא נמצא עם בנות בהוסטל, מתרועע א

לדבר על  יצדכ -הדרכהשהיא צריכה  מרגישה מהמרגישה שגם היא עצ שהיאאמרה  היאאסור. 
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מהמדריך, מהרכז,  ביקשתי... עזרה: "חסר, ממש חסר ייעץול לכווןולמה  לאןבנה,  עם הנושא

פשוט לא  ואניקצת ...  אותופשוט... מישהו צריך להנחות  יהיה, זה לא ילך, זה לא עזרההוא צריך 

אותה? אתה רוצה ללכת שם? אתה רוצה  ראותל צהאת זה בעצמי...   אתה רו לעשות יךידעתי א

  זה...". תגם להכיל א החייםלסדר את  םוככה? אז יכולי ככה

 חינוך קיבלו כשליש רק, דאון תסמונת עם מבוגרים 186 מתוךש נמצא שנעשה במחקר

 רגשית והתפתחות סוציאלית, פיזית לבריאות חשובים ויחסים תהתפתחו על מידע  סיפוק. מיני

 צריךמש כבבנושא מור מדוברנראה ש אכןזאת,  עם). Steingass et al., 2011( ניצול ומניעת

  לכוון בצורה נכונה את ילדיהם.   צדכי דעוהדרכה וייעוץ חיצוניים להורים כדי שי

  

   עצמאיים לחיים יציאה

 מתלבשים. אחרת או כזו בדרגה עצמאיים המרואיינים כל כי לומר ניתן כללי באופן

 לניקיון דואגים, אש של הפעלה דורשות שאינן כאלו כלל בדרך, פשוטות ארוחות מכינים, לבדם

 מקום, למשל כמו מוכרים למקומות לבדם ובאוטובוס ברכבת נוסעים רובם. החדר וסידור

  . ההורים עם רציף בקשר צאיםנמ ובאמצעותו נייד בטלפון מחזיקים רובם. העבודה

עם  השיחהמ קטעלדוגמא ב הנה. יםהיה מאד חשוב להדגיש שהם עצמאי למרואיינים

ברקע,  בעבורו. נותלהיות פירושה של הזדק עשויה מה  ומנסה להמחיש ל  חותוא  שבו) 47( רמי

 בתפקוד בחיי היומיום, כמו למשל בלעלות ולרדת במדרגות. רמישל  ובריםההולכים וג ייםהקש

  שהוא עצמאי (ולא זקן): כך על ושוברמי, חוזר שוב 

  .במדרגות לעלות לך קל יותר הרבה היה שנה עשרים לפני למשל: אחות

  .נכון: רמי

 שהיא או, דירה תהיה הבאה שבדירה, שאם להיות ויכול, לך נוח פחות והיום: אחות

 אולי שאנשים זה את בחשבון לוקח וזה? נכון, מעלית שתהיה או ראשונה בקומה תהיה

  ? נכון. מדרגות הרבה לעלות להם קשה יותר אז מתבגרים כשהם

  .עצמאי להיות יכול גם שאני...  אני אבל. שכן להיות יכול זה: רמי

  .כן: אחות

  .עצמאי אהיה שאני עדיף. העצמאות את לי וייקח לי לעזור יכול....  אם אבל: ימר

 של חייהם איכות את חנוב) Brown, Taylor & Matthew, 2001(  תיו, טיילור ומבראון

 השלילית השפעתה את מפחיתה הפנאי בשעות פעילות עידוד כי ומצאו דאון תסמונת עם זקנים
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, דכאון, עצמית בהערכה ירידה, יום היום בחיי עניין איבוד הכוללת, אלה במבוגרים ההזדקנות של

  .ותפקודית קוגניטיבית, פיזית הידרדרותו, חברתית בדידות

 מבחינת המרואיינים בין הבדל קייםש לגלות נוכחנו,  הראיונות במהלך, עילל יןשצו כפי

 וגרים לבית מחוץ עובדים אשר גבוהה עצמאות רמת עם מרואיינים ישנם. שלהם העצמאות רמת

 עצמאות עם ומרואיינים ,לגמרי עצמאיים אינם עדיין אך לבית מחוץ שגרים כאלה, לבית מחוץ

 של  תפקידו מתואר) 2009( ינאי של מחקרובבבית ההורים ותלויים בהם.  הנמצאים, אדמ הנמוכ

 לעתים נשאר ההורה, כשלמעשה, הבוגרים חייו במהלך גם שכלית וגבלותמ עם לאדם הורה

 במפורשעולה  מהראיונות.  קטן לילד הורהשל  זהל דומהבחיי היומיום  תומך בתפקיד קרובות

את  תואמים אינםוהתפקוד שלהם  התנהגות אך ריםהפכו בוג ומנםאו הבת א הבןמהמלווים כי 

 זאת. לגמרי השגחה הזמן כל צריכה היא: "...)30( שרית שלאמא  מספרת .יהכרונולוג םגיל

 בעיה שהיא באיזה נתקלת היא אם...אבל לעצמאות שאפשר כמה עד למצב אותה הבאתי אומרת

 אני ביום, בלילה לבד נשארת לא היא... לחץ במצבי לפעול ההבנה את או דעת השיקול את  לה אין

 אבל, הגז את תפעיל לא היא, מסוכנת לא היא. טלפוני בקשר זמן ובכל לשעה איכשהו יכולה

  ...". שעות 24 של פיקוח צריכה היא. קטן הכי סיכון לוקחת לא אני קוראים דברים

 ותימשמע שלבמחוץ לבית  הוא  גוריםשל הבוגרים למ יאהעולה ששלב היצ מההורים

 שהם, רגשות אשם הפרידה צערמבחינתם. חלקם תארו את ההחלטה כמלווה בקושי רגשי של 

כמה  עד נוהבי כימציינים  הםבבד,  בדבמסגרת החדשה?  תדריס כיצד -ובדאגה ילדםעוזבים את 

אותם,  המלווה חששה תהם תארו א בהמשך, עם בני גילו.  םעצמאיי ייםיחיה ח שהבוגרחשוב 

 הכלים את להם להקנות חשוב ולכן ילדיהם בשביל שם להיות יוכלו לא כברשיבוא היום ו

  . לעצמאות ליציאה הדרושים

של  הנמשכת התלות םעלה גם הקושי להתמודד ע ביתעוד ב שילדםחלק מההורים  אצל

 צריכים הם, קושי הוא אף מהווה ההורים של המבוגר גילם.   ניםלמשך עשרות ש הוריםהבוגר ב

. מספר בלנותס וסרוח ייפות+ ומתארים שחיקה, ע30 בני" ילדים"ל הורים ולהיות לדאוג, לגדל

  : וריםהה עם להישאר שמעדיפה,  )31( אביה של גילה

 שיהיה משהו לה למצוא מנסים אנחנו למה וזה מתי יודעים לא האדמה על אנחנו: אבא 

 לה שיהיה.. כזה משהו או מוגנת תהיה אז פה נהיה כשלא אפילו כזה משהו או עתיד לה

  להתמודד.. שתוכל, ויותר יותר עצמאית שתהיה. שיותר כמה עצמאיים חיים

  ?עצמאות בשבילך אומרזה   מה[פונה לגילה]:  מראיינת

  )צרפתיתב מדברת גילה(
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  .  ההורים עם להישאר רוצה היא: אבא

  

מכך שחלה הדרדרות במצב   המלווים שלעלה בצורה מפורשת החשש  יםשני מרואיינ אצל

האדם עם המוגבלות והם חוששים שככל שיזקן ויהפוך לסיעודי לא יוכלו  להבריאותי והמנטלי ש

האם של מנחם  מספרתהאפשרי.  קדםעוד לטפל בו בבית ולכן עדיף למצוא מסגרת מתאימה בה

  היציאה מהבית לדירה:  ליךאת תה ליםימים אלו, שבהם מתקיים הראיון, מש) אשר ב31(

 הוא: 'לי להגיד שנים חמש או ארבע לפני התחילו כבר הסוציאליות העובדות, ראית: אם

 אותו רואה לא שאני, להם אמרתי. 'אותו להוציא צריך, אותו להוציא צריך, גדול כבר

 הוא. הצרכים לו בורחים. שלו בהתנהלות ירידה לו יש האחרונה בשנה אבל .. .לדירה בשל

  ... ו ככה לשבת יכול

  ?להגיד יכולה את אם, לגיל שקשורים דברים עוד מרגישה את: מראיינת

 מלא היה הבית שכל, הביתה נכנס היה הוא, ילד בתור, הוא. שלו ההתנהלות כל: אם

 על זרוק משהו רואה היה והוא. לו אגיד שאני בלי אוסף היה הוא כל קודם הוא ...כוסות

 רואה לא הוא, להיכנס יכול הוא היום. מרים היה מיד, במקום היה שלא צעצוע, הרצפה

  ...שלו דברים גם, כאילו, דבר שום, כלום

  ?הגיל עם שקורים כדברים זה את מזהה את אז: מראיינת

  .הזדקן הוא? אמר דוקטורה איך. כן, הגיל עם: אם

  

מהבית.  וגר" את הבלהוציא" סיבהמההורים אמרו שהם לא רואים  חלקבבד,  בד

 ולקבל בבית להיות זה לה נכון הכי הדבר הזה שבשלב לנכון מצאתי: "ימהותמסבירה אחת הא

 נתינה בעצם, ולהביא ולעשות לקחת ומסוגלת יכולה אני עוד כל, צריכה שהיא מה כל את

 אין בעיה שום אין אומרת זאת, בכיף נעשה הכול אבל סוף לו אין... ש משהוא לא זה, אבסולוטית

 כמה תקבל והיא מזה מקבלת היא עוד כל, עולה לא זה, בכלל קיים לא זה, תסכול אין, חרטות

  ".שלה הפינה את לה שיש משום בבית להיות זה נכון הכי שהמקום חושבת אני, שאפשר

 מההחשש  ךלבית מתו חוץלהוציא את הבוגר לדיור מ החלטההתייחסו ל יםמההור חלק

עם תסמונת  חיהםבא ולטפללדאוג  ויהיו האחים שיצטרכ לווא ם, כשלא יהיו בחייעתידיהיה ב

 הולכים אנחנו שחושבים הורים כל כמו, לטובתו שזה חשבתי: ")30( אמו של פנחס מספרתדאון. 

 אותו לקבל כיף שיהיה, שלי הבנות על כל קודם וחשבתי. קדימה הולכים הזמן כל, ומתקדמים
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 וכך. העבודה, הסביבה, החברה לו שתהיה מזה וחוץ, לדאוג שצריכים נטל יהיה שלא, בסופשבוע

  ...". לו טוב שזה ראיתי אני. ... טוב השתלב מיד הוא.... לי קשה. קשה היה זה בהתחלה, היה

אצל  עצמאות המעודדת התנהגות מגבירים בקהילה מגורים כי המראים מחקרים ישנם

, התנהגות בבעיות וצמצום הקהילה בחיי ומעורבות השתתפות יתרדאון,  תסמונתעם  יםאנש

 מחוץ קהילתי מוגן לדיור המעבר בעת גם המשפחתית התמיכה חשיבות את מדגישים ובמקביל

 הטמונים ליתרונות שנחשפו דאון תסמונת עם ומבוגרים שהורים יתכן). Kathleen, 2010( לבית

 את להבין להם גרמו, וביטחון חברה, לעצמאות כלים שמקנה מסגרת, קהילתית החוץ במסגרת

  .שנעשתה הטובה וההחלטה הנכון הצעד

את  עזבו ילדיהםו שראיינו המשפחות רוב אצל שכיום נדמה, שעלו החששות למרות

 מהמצב מרוציםוהם מספרים בראיון עד כמה הם  שעשו הצעד על מתחרטים אינםהבית, ההורים 

 שצוטטהשל שרית  אמה גם. וחברה, תמיכה, תעסוקה לו שמספקת במסגרת גדל הילד בו הנוכחי

 אומרת יתעצמא גרתלא רואה כעת סיבה מיוחדת להעביר את בתה למס שהיאשאמרה  מיכלעיל 

 הבתאת  ללוותאותה לדיור מוגן כאשר תרגיש שהיא מתקשה  תעביר שהיא, יאיוןהר שךבהמ

 גם אני, כאמא, לבד כל קודם אני...  תשמעי, אלהש איזה ברורצורה שעשתה עד כה: " באותה

 אני, יכולה אני עוד כל להיום נכון, שלה העתיד על ולדאוג לחשוב כל קודם צריכה אני, לבד

 אז.. זה אה באמת שהיא מה את לה ולהעניק לה לתת יכולה לא כבר שאני אדע שאני ביום...נותנת

  ".למסגרת אותה אכניס שאני חושבת אני

היציאה מהבית.  בנושאגם כן מגוון של דעות  ראינודאון  סמונתת עם רואייניםהמ לגבי

  . הובגאוו תרגשותלמסגרת עצמאית ודיברו על כך בה היציאהרצו את  אדמ לקח

לדירה עוד לפני  מעברממהרת לספר על ה הבת, ואמה) 37( וניתעם ר מפגשב לדוגמא

  הרשמקול: תמדעת והדלק הההסכמתחילתו הרשמית של הריאיון, בזמן החתימה על טופס 

 כדי, שנדבר ברור חשוב נורא זה. מצויין. דוםאור א ישהרשמקול]:  תא מדליקה[ מראיינת

  . ההקלטה את לשמוע נוכל שאנחנו

  .טוב: רונית

 יש אם, נכון, שלי הטלפון את לך ויש. כאן לחתום תוכלי אם. יופי. ודה: תמראיינת

  ...איזושהי

  .דירה עוברת אני: רונית

  .זה על לי תספרי תיכף אזיופי.  איזה: מראיינת
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 האימא. הבית מן היציאה רעיון את העלתהש זו שהיתה),  41( עדההיא של   נוספת דוגמה

 התנהלותאת ה בעין ןלא תמיד רואה עי אעם הצעד. על אף שהי לימהאת התהליך שבו הש מתארת

וחושבת שזה היה הדבר הנכון בעבור , ברבדיעבד על המע מחההבת היא ש תגוררתבו מ המקוםשל 

  :                                                                                      בתה

עת  בהוסטל ואת  באותה ששהתהשל הבת עם חברה  המפגשאת  ומורבה מתארת: [אמא

 אני, ביניהן, כך כל  וצחקו הברזים של הבריכהאותן ליד  ראיתיהשמחה שהיתה בו]:  ...

 חזרנו ואז. צחוק מרוב, הזאת מהבריכה נפלו הן, צחקו שהן ומרוב. מה על יודעת לא

 וסדהמ שם[...  לשם רוצה אני גם: 'לי אמרה והיא, פה שמח מאוד לה היה, הביתה

מהעובדות  אחת באה ואז. באשמה מודה אני, לשמוע קל לי היה לא זה...  ] הוסווה

  ...ו שלה האמירה את גם לי והכניסהבאותה מסגרת 

  ?משכנע היה מה? למה: מראיינת

! 21 גיל זה, וזהו ס"במע לעבוד ללכת תצטרך היא ועכשיו נגמר הספר שבית הבנתי: אמא

  .שלה המסגרת את צריכה היא גם...

  

 בגיל עצמאיים לחיים לצאת רצתהש מספרת אשר) 44( אביה יוצא דופן היה אצל  מקרה

  , להכיר חברים":                                                תפתח, כיון שרצתה "לה23

 מאוד לה היה, זה ואחרי. מגיעה והייתה פעם כל, מירושלים לבד נוסעת הייתה היא: אם

 שיש שמענו ואז בערבים לעשות מה לה היה ולא חברים לה היה לא כי, בבית משעמם

  .בהתחלה התקבל אחר כל לא. וברורים, בחינות אחרי התקבלה והיא, הוסטל

  ?הבית את לעזוב פחדת? הבית את לעזוב רצית? הבית את לעזוב היה לך ואיך: מראיינת

  .חברים להכיר, להתפתח רציתי: אביה

  :לדוגמהבבית.  ישארלה רוציםשהם  ואמרו מהנושאחשש גדול  שהביעו מרואיינים ובבד, הי בד

  ..אממ, עצמאית לדירה מהבית לעבור, פשוט קשה קצת קצת לי היה פשוט זה: אייל

  ?חששת? מפחיד היה זה: מראיינת

  .מפחיד לא, לא, לא: אייל

  ?קשה היה מה? קשה היה זה למה אז: מראיינת

  .שלי החיים כל, שלי הורים אצל גרתי שלי החיים כל פשוט: אייל

ויצאו  מחקרב שהשתתפו הבוגריםשלנו עולה כי רוב רובם של  רשל דבר מהמחק בסיכומו

  מהמעבר.  מרוציםמהבית לדיור עצמאי, 
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 רבים ששינויים, מציינים) Jokinen, Janicki, Hogan & Force, 2012( בריווח יןנ'וקג

, המטפל בין יחסים מערכות לשבש יכוליםהמוגן  יורהד ובמעונותבהוסטלים  המטפל בצוות

 יש קרובות לעיתים חדש לצוות כן כמו. עצמו המטפל י"ע הניתנת התמיכה על ולהשפיע למטופל

 יחסי של האופי ואת, שלה/שלו ההיסטוריה את להכיר, הדיירים את להכיר בלמידה קושי

 לאדם אישיים קשיים גם כמו, מנהליות לבעיות להוביל יכולים בצוות כאלה שינויים. המשפחה

 של כללי אובדן להוות יכול הדבר, גדולה צוות תחלופת כשיש בנוסף. ולמשפחתועם תסמונת דאון 

 לתרום בהחלט עשוי ידעמ של כזה אובדן. ורפואית התנהגותית היסטוריה כגון, הפרט על ידעמ

 בעיות של תחילתם את לדרבן ואולי, בריאותיים מצבים של ולהחמרתם רפואיים לפערים שלילהל

  .הסתגלות

רצון  יכללי ההורים מציינים שהם שבע באופן. מנושקיי איונותבר ואלו על נושאים

 הצוותהגבוהה של  לופהבבד, השמיעו חלקם ביקורת כלפי התח בדהדיור.  רכזימהצוות במ

 נפשי שקט נותן ולא ריםשל הבוג שגרהב ציבותשל י תחושה השגתשמקשה על  מהכ ירותבד

, כמו סכרת, בוגריםלאחרונה אצל ה צצותלו בעיות בריאותיות ש מההורים חלק. בנוסף, להורים

,  יתכן שההורים בד. בד ביםמתגורר םהדיור בהן הבוגרי מסגרותב הצוותשל  הבהזנחהשאר  בין

הם חלק מסימני הגיל של ילדיהם, על אף  ואל שכל עובדהלהכיר ב מסרביםאו  עיםיוד לא עצמם

  .  " מבחינה כרונולוגיתזקנים"לא בגדר  ייןשלכאורה הם עד

  

  פנאי ופעילויות עבודה  - החיים איכות

 המרואיינים של יומם בסדר חשוב חלק הוא והמלא הקבוע זמנים שלוח להתרשם ניתן

 של בפעילות עמוס יום סדר מנהלים המרואיינים מרבית. במחקרנו שהשתתפו דאון תסמונת עם

 בדרך מדובר.  יום בכל שעות 5 -כ בשבוע ימים 5 -כ מסודר באופן עובדים רובם. וחוגים עבודה

), ב"וכיו אוכל בחדר,  קפה בבית( ניקיון, בחנות מוצרים סידור כמו פשוטות כפיים בעבודות כלל

) Steingass et al., 2011( וחבריו סטיינגס). ב"וכיו ממתקים, ברגים( מפעלים, כביסה, סבלות

 פקידות, בסופר אריזה, מזון בשרותי הם דאון תסמונת עם אנשים של המקצועות שרוב, מצאו

. שנים 17 עד משנה הוא התעסוקה וטווח חלקית משרה הם העבודות רוב. שמירה ושרותי בדואר

  .  עבודות בין גבוהה יחסית תחלופה על מספרים אבל אליהם ומהיחס מהעבודה מרוצים רובם

  על העבודה שלה: המספרת, )35( רחל מאלדוג הנה
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 יילדים בני שלוש עד ארבע וחצי. ואנ עםבגן  תוחמש, ואני עובד שלושים: אני בת רחל

  בפני רופאים ואחיות ו... צאות, ואני מרצה, אני נותנת הרשלי מהעבודהמאוד מרוצה 

  : את יכולה לספר לנו על זה?מראיינת

עיוור, אני, עוד מישהי  ישהוא... מ יש'בזכות' ...  וןארג םמטע ובדת: א... . אני ערחל

כזאת  צהוחירשת, ו... מישהו שהוא חולה נפש, ומישהו על כיסא גלגלים. אנחנו קב

, מוגבלויותסוגי ה כלל יםחול-בבית שלתת שירות נגי איךשמראים לרופאים ולאחיות 

  עולה על האוטובוס. שאניולנהגי אגד איך לתת שירות נגיש כ

אתכם מספרים על  שמועבטח מאוד מרשים ל זה:  אני מתארת לעצמי שמראיינת

 םמוגבלויות, ולא נותני םע יםאנחנו מדברים על אנש ללשלכם, כי בדרך כ ההתמודדות

  .מכםעל עצ בעצמכםמדברים  תםעם מוגבלויות לדבר בעצמם. ופה א נשיםלא

, עובדים הורים... תיותר שירו נותנים והי לאמזמן  א: כן, זה א..., זה היה, עד לפני לרחל

  דבר לא יעשה בלעדינו ובמקומנו. ששום טו, פסיכולוגים. אבל היום החליאלייםסוצי

  

. חשוב ירללכת לעבודה, להגיע בזמן ולא להחס מקפידיםכיצד הם  יםמספר המרואיינים

 בבית, מנהל ייוס עם םמספרת על היחסי ילתלהם לדעת שסומכים עליהם. בדוגמא הבאה אי

  , שבו היא עובדת:ההקפ

  כיוןימי מחלה  10אחרי  אילתמתארת לי [ אנילך ימי מחלה,  יע: בטח מגמראיינת

  שנחתכה בזמן העבודה]. 

  . יוסי: ימי מחלה, אמרתי לאילת

  שיסדרו את זה. לעצמי ארת: אני מתמראיינת

  כמו משפחה. נהגים.  הם מתכבוד: כל האמא

  : באמת?מראיינת

  משפחה שלי. מו: כאילת

  

 דבר, טובה יומיומית ותחושה הנאה למרואיינים גורמת שהעבודה, להתרשם היה ניתן

  :מיטל מספרת.  ועשייה לפעילות והרצון העצמי הערך, המוטיבציה את להם מעלה מאוד שיתכן

  ?לך חשוב זה למה? העבודה חשובה למה: מראיינת

  .הלאה להתקדם רוצה אני כי? חשוב זה למה..., זה למה: מיטל

  ?להתקדם רוצה את לאן, לי תסבירי? להתקדם אומר זה מה: מראיינת
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  .הכול לעשות, יותר עצמאית להיות רוצה אני: מיטל

  ?לעשות רוצה עוד את מה, עצמאית כשתהיי לך יהיה מה: מראיינת

 בוקר ארוחת לאכול, בזמן שיניים לצחצח, בזמן לקום, המיטה את לסדר..., א: מיטל

  .בזמן

  ?הזמנים בלוח לעמוד, אומרת זאת: מראיינת

  .כן: מיטל

 אחת. םשל ילד מהתעסוקה רצון שביעות חוסרהביעו  מחקרמההורים שהתראיינו ל חלק

 יקיוןנ מוכפיים, עבודות פשוטות כ דותעבו - קרי", שחורות עבודותבביטוי " משההשת האמהות

ילדם יכול לעשות עבודות ברמה  דעתםואמרו של םהבוגרי בערך ממעיטיםחשו ש הוריםוכביסה. ה

  : לאמו של איי מא. הנה לדוגיותרגבוהה 

 ילך הוא למשל, ילך והוא? ככה בדירה להיות רק? בשבילו טוב זה - אותי מדאיג זה: אמא

 כל היה לא זה אז. הזאת בחנות העבודה עם התחיל עכשיו וזה.. פה ולעבודה פה לעבודה

  "..שחורה עבודה"  ההגדרה על סליחה עשה הוא כי למה וי'ג בקפה טוב כך

  .חלונות מנקה אמר הוא, כן: מראיינת

  ..כן וגם, בשבילו קשה מאוד היה וזה:  אמא

  ?פיזית קשה: מראיינת

  .יותר הרבה לעשות יכול שהוא חשבתי אני כן וגם. כן פיזית: אמא

  ?אופציות היו? למשל מה: מראיינת

  ...מכישרונם למטה ממש הם -כולם עושים הם מה, אופציות אין, אין: אמא

  

 ניהול של הנושא, עבודתם עבור כסף מרוויחים הבוגרים שכל אף על כי לראות היה מענין

 ולא בקצרה השיבו המרואיינים, עלה הנושא כאשר גם.   אותם העסיק לא כלל חייהם של תקציבי

 חייהם את מנהלים לא שהם,  מהעובדה נובע שהדבר יתכן. אותם מעסיק זה שנושא נראה היה

 התעניינות החוסר ומכאן מספיק להם מובן לא וההכנסות ההוצאות נושא, כלכלית מבחינה

  :מיטל עם הראיון המשך הנה.      בנושא

  ?שלך העבודה עבור כסף מרוויחה את בעצם אז. חשוב זה, כן: מראיינת

  .לא או מקבלת אני אם יודעת לא אני, אני: מיטל

  ?משכורת מקבלת את אם יודעת לא את, קיי.או: מראיינת

  .לי חשוב לא זה כסף אבל:  מיטל
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  ?הצהריים-אחר עושה את ומה: מראיינת

  .אותי מעניין לא כסף... עבודה זה לי חשוב הכי, אני אבל: מיטל

  

כלל לא טרודה בנושא של  מיטל, בהוסטל בעלה עם ומתגוררת שנתיים פני שנשאה אף על

להיות טרודה בנושא הכספי  יכהצר א. אביה שנוכח בשיחה אומר שהיא כלל ליהניהול כספי של חי

.                                                                                                                            דומה בצורה לנושא התייחסו האחרים ההורים גםלכל מחסורה.  דדואג וידאג בעתי הואש ןכיו

 אייל של אמו אחד במקרה. הכלל על שמעיד כלל מן יוצא בבחינת היו דופן יוצאי מקרים שני

 כיצד מתארת האם. מעבודתו פוטר ולכן בגניבה לאחרונה נתפס שהבן, לב בגילוי בשיחה תארה

 את לממש מעשית דרך מצאו ולכן עצמו משל כסף לו שיהיה לבנה שחשוב הבינה המקרה בעקבות

  :הענין

  ..כסף לו ויש כסף שיהיה דרשת את כסף לו יש בעצם היום אז: מראיינת

 אתה מה לי לומר חייב אתה לו אומרת אני חייב והוא. קטן מאוד כסף, כסף לו יש: אמא

  ..עושה אתה מה לדעת רוצה אני אבל שלך הכסף זה אתה.. אם עושה

  .פינוק איזה לעצמו קונה שהוא חושבת ואני:"אמא

היא   ומאזהבת בחנות מכולת  את בעורמה ניצלומקרה שבו  לע של רחל מספרת אמאשני,  במקרה

  :בתה יישל ח כספיבניהול ה מעורבתלהיות  מקפידה

מבחינת כסף, ולכן אני  חלבאמת מאוד, מאוד חוששת שמישהו ינצל את ר אני: ... אמא

מרוויחה  היאשלה... סףבאמת כ להיש  ימבקשת ממנה להגיד לי מה היא רוצה, כ משמ

של עוסק  כנסה, היא פתחה תיק במס היחדשלב הלכנו ב באיזשהובהרצאות...  סףהרבה כ

  לתת הרצאה... את זוכרת כמה שילמו לך? ממנה מבקשים, פטור

  .מישים: מאתיים וחרחל

על זה  וברותכסף. ואנחנו ע כברשקל, וזה  מישיםח ם: נכון, היא מקבלת מאתייאמא

על  ימותמפקידה את זה לחשבון משותף על שם שנינו, שצריך שתי חת ני, ואדביח

את זה  נתהמחשב, אז היא ק חללר שיהיההצ'קים. אז למשל כשהגענו למסקנה שכדאי 

  .  דותעל העניין של הכסף על ההפק שיחלנו  שהזמן י לכ וככהמהכסף שלה...
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 ובפעילויות בחוגים חלק לוקחים המשתתפים הצהריים אחר בשעות, העבודה לאחר

.  הפנאי בשעות עושים הם מה לפרטים לתאר חשוב היה למרואיינים. להם יעודיות חברתיות

 תחום את לראות ניתן הבולטות הפעילויות בין. ותחביבים חוגים מגוון תארו הם בגאווה

 ואוהבים מנגנים, שרים מרואיינים מספר - המוזיקה תחום ואת, ושחיה הליכה בעיקר-הספורט

 בפעילות עוסקת העבודה לאחר יום כל אשר), 30( מרותי שמענו לכך דוגמה. מוזיקה לשמוע

  :מהמועדון חברים עם כלל בדרך, אחרת

  .יום כל עסוקה את, בעצם את: מראיינת

  .כן: רותי

  ?הצהריים אחר יום כל: מראיינת

  .כן: רותי

  ..מאוחרות יחסית שעות עד: מראיינת

  שבע וחצי.  :אמא

  .הביתה חוזרת את ואז: .. מראיינת

  .כן: רותי

  ?לך טוב? מרוצה את: מראיינת

  .טוב, כן: רותי

  ?שמחה את, לך טוב: מראיינת

  .כן: רותי

  

 החוגים כי שציינו היו. ביקורת מההורים לחלק היתה הפנאי בשעות תעסוקה בנושא גם

 של העצומה התרומה את ציינו הם. הבוגרים בפני מציבים שהם ובאתגר בתוכן דלים הקיימים

 ואת והבגרות הילדות של הראשונות בשנים בגירויים מגוונת ובהעשרה בחינוך שלהם ההשקעה

 וככל, הבית את שעזבו משעה לדבריהם. כך בעקבות עשו שהבוגרים המשמעותית ההתקדמות

 ובדלות במיעוט, זאת ותלו הבוגרים אצל קוגנטיבית הדרדרות ואף עצירה ניכרת, השנים שעוברות

, לעיל שנאמר כפי,  בבד בד.  ויכולותיהם כשרונותיהם בפיתוח הקיימות במסגרות שיש ההשקעה

  הגיל מסימני חלק הם שאלו בעובדה להכיר מסרבים או מזהים לא עצמם שההורים יתכן

   . ילדם של ההזדקנות ומתופעות
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  חיים אורח

ספורטיבית.  תעל אורח חיים בריא ופעילו שמירההיה ה ראיונותשעלה במרבית ה נושא

 שהמרואיינים נראה כן כמו.  נתמגוו טיביתספור פעילותרוב רובם של המרואיינים עוסקים ב

בקרב מבוגרים עם  כרתהיא בעיה מו ר, שהשמנת יתלציין יששלהם להשמין.  לנטייה מודעים

 מקפידים הם. נכונה תזונה על מריםכיצד הם שו זוםבשיחה באופן י םמצייני הםתסמונת דאון. 

 יחד) שהתראיינו ב50) וברכה (35ורד ( מספרותבפחמימות ודברי מתיקה.  מעיטלאכול ירקות ולה

  : הבמקום העבוד

  .אדירה סחרחורת לי היה, סוכר הרבה אכלתי פעם: ורד

  .סחרחורת עושה זה, נכון: מראיינת

  .בריא אוכל צריך.. .'אוכל לא זה ממתקים' לי אמר רופא, הרופא אל והלכתי: ורד

  ?בריא אוכל למשל זה מה: מראיינת

  .אחרים דברים, פירות, ירקות: ורד

  .פעם מידי לחם פרוסת: מראיינת

  .בוקר בארוחת לחם שום אוכלת לא אני: ורד

  ?כן, מלא ללחם אוכלת את: מלווה

  .בצהריים רק: ורד

  .בריא אוכל לאכול מקפידה את גם: ברכה, מראיינת

  .וזהו המשקל על לשמור, לנו לשמור וצריכים בריא הכי אוכלת אני: ברכה

  

מזכירים בהערכה רבה את  חלקמתייחסים לכך בשיחה.  הם גםגם חשוב להורים ו נושאה

. המשפחות שבהן הבוגרים גרים אברי כלשל או שאעל הנו יםההקפדה של הצוות בדירות ובהוסטל

  : ילהבבית התייחסו לנושא גם כן. הנה אבא של ג

  ?עוגות לאפות? לבשל אוהבת את. טוב בכלל: מראיינת

  .מידי יותר תשמין לא שהיא כדי מאוד נשמרת היא.. לא לא: אבא

  .הכבוד כל: מראיינת

עם  ילדים[ ילדים זה למה ... מידי יותר...תשמין לא היאש שומרים כן גם אנחנו אז: אבא

  .כן גם יפה לא וזה מאוד שמשמינים תסמונת דאון] 
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 לתחלואה גורמת דאון תסמונתעם  אנשים אצל ההזדקנות כי עולה המחקרית מהספרות

 מחולי מרבע יותר אצל יתפתחו ואלצהיימר דמנציה. הכללית באוכלוסייה מאשר יותר רבה

 ,Kathleen( 50 גיל לפני אלו מחלות נראה לא בה הכללית האוכלוסייה לעומת הדאון תסמונת

לסבול מתופעות בריאותיות  חלו,  ה35 גיל עלמ  כולםהנוכחי,  במחקר מהמרואיינים חלק).   2010

 סובלילדם  אחרונהללב ש שמוכי  סיפרוראיונות,  ההורים  בשני, בצקות ברגליים. כרתס כמו

את הראיון והחלו  שקבענו) אולם מ41 - ו 37לגיל ( תופעותשלא קשרו את ה אמרו הםמשכחה. 

בן ה  שלהאם  לקשור את התופעות של השכחה לגיל.  ושל ילדם החל דקנותעל סוגיית ההז ובלחש

בדירה שבה  לצוותהיה לה ו השנדמ יוןכ כולוגיפסי פולכי מזה זמן מה הוא נמצא בטי סיפרה, 37

הראיון יצרה  לאחרחודשים  כמההרוח לגיל.  מצב אתמדוכא. היא קשרה  אמתגורר שהו הוא

 ייחודיותרופא, מומחה לתסמונת דאון ולסוגיות  יאתסיוע במצ יקשהעם המראיינת  וב רקש

  י  שיבדוק את בנה כיון שדאגה למצבו הבריאותי המדרדר.  לתסמונת בגיל המבוגר, כד

ואחיו. האח,  סיעודיבמצב  נמצאש, )47( אך מטרידה עלתה בראיון עם רן יתייחוד סוגייה

 חוסרב נתקלש ספר. הוא מרןשל  תיותהבריאו עיותמי שיטפל  בב במציאת הקושי את מתאר

 מבוגריםעם תסמונת דאון  אנשיםל ביחס, פואיר-הרפואי והפרא תהצוו של ובורותנסיון 

 רופא לי תמצאי. שיניים לרופא, לרופא איתו הלכנו אנחנומלטפל בהם: "...  רתיעהמכך  וכתוצאה

 לשון לו יש כי... מוקדם יותר אפילו, הזה בגיל לא, כאלה בילדים לטפל שמוכן שיניים

 אז, לי היה זה אם אז. למשל פסוריאזיס יש, יש: "המשך". ובאותו להרדים ומפחדים...גדולה

. זה את לעשות יודע לא הוא, אצלו. וזהו המשחה את לעצמי למרוח, להתקלח, לקחת יודע הייתי

 איתו שהיינו אז... זוועתית בצורה מגעילה קשקשת עם נהיה זה, זה את עושה לא הוא אם, עכשיו

, פחד יש... לעשות מה יודעים לא הם...דאון תסמונת לו שיש בגלל...אחד אף, הם אז, וזה באשפוז

  ". אחר גוף זה כאילו, כאילו, ידע וחוסר רתיעה

על הטיפול   האחריות שאלתנוסף הנוגע לאותו ענין והוא  אנוש עלהה )40( כלניתשל  אביה

 גייתסו יצדכ ר. הוא הסביאיבמצב הרפו וההדרדרותבתו  לש דקנותההתבגרות/ההז םהרפואי ע

 ההגדרההמוגן: " דיורב הצוות" בקשר שבין המשפחה ובין הכסאות בין" לתנופ רפואיהטיפול ה

יותר  או פחות שזה, יש את האבחון שכל כמה שנים, ו. עכשייתשלה היא עם לקות שכלית בינונ

לבלינסון  עםעוד פ לכתהיא הו באה שבוע למשלאותו דבר. ..., אבל אם הולך ומידרדר המצב... 

את  דבשביל להורי יביטנסאינשעה ימים בטיפול הייתה שם ת היאהפסוריאזיס שלה...  דיקתלב

היא  חודשיםזריקות. ואחת לארבעה  םע ינטנסיביא טיפולכך התחיל -הקשקשות ממנה. ואחר כל

  ..." .הלא בנויה לז לה, שהמסגרת הרגיאדםנוסעת לשם, וזה צורך כוח 



  
 

 37

   ההזדקנות תפיסת

הבוגרים עם  שלהתפיסה  התהי חיהנוכ רשעניינו אותנו במחק כזיותהסוגיות המר אחת 

 עם הנושאהראיונות נתקלנו בקושי לדבר על  במהלךאת זקנתם ואת זקנת הוריהם.  וןתסמונת דא

 וכן תבגרותמסוים של ה ךתהלי בריםאשר עו 30 גילאנשים מבוגרים מעל  על אף שהם יםהבוגר

 איוןבמהלך הר ברור היה לא, וםעבור מופשט זקנהה מושגש מצאנו. דקניםמז הוריהם את רואים

להתייחס לשאלה מה  התקשו יםילד לאלהגיד שהם  דעואף שי עללמשל,  כך .םעל יד הובןאם כלל 

רק  תםאינם צעירים בכלל, הגדירו או ר, אשהוריהםעל  כשנשאלובבד,  בד .וגרההבדל בין ילד למב

לא התקבלו. דוגמא  מזדקנים שהםלהציע שאולי ההורים זקנים או  ושלנ ניסיונותכ'מבוגרים'. ה

  עם אביה: בראיון לכך

וסבתא.. [...] הם היו  א.. סבךהיו ל אולשאול אותך אם יש לך  רציתי ביה: אמראיינת

  זקנים?

  [...] כן: אביה

  ?חושבת את? מה ניםשלך, הם זק ההורים: מראיינת

  . הם מבוגרים.לא: אביה

  

איך  הבינושא הזקנה ולא של נו חלטמו ההבנ חוסר מרואייניםלעצמם הראו רוב ה בקשר

ולא היה  וכהבהנדת ראש ל"לא". אחרים חייכו במב הגיבו חלקם. צמםאליהם ע תקשרזה יכול לה

היטב את  זכרה, שהבראיון עם גיל האופיינית הית דוגמאהשאלה.  וונתברור אם כלל הבינו את כ

  שנפטרו:  בתאסבא וס

  כמו לאבא? ןשיער לב ךתהיי זקנה? לא יהיה ל לא: מראיינת

  .לא: גילה

  :חסעם פנ וןנוספת מהראי ודוגמא

 אחד יום יודע אתה? איתנו יהיו לא אבא או כשאמא פעם יהיה מה  חשבת: מראיינת

  .מתים כולנו

  .ממני חוץ, כן: פנחס

  ?תמיד פה תהיה אתה? ממך חוץ: מראיינת

  .כן: פנחס
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 שהולהתייחס למ םיכולי אינם הםש כיוןהעתיד,  על בהסתכלות קושימבטא  הדברש יתכן

 מרואייניםמה חלק. בד בבד, ובדומה למה שתואר בספרות  הםבפועל בחיי מתרחש לאש לאיערטי

יהיו חולים או לא ילכו עם מקל כלומר קשרו את  לאבכך שהם  מוחלטלנמק את ה"לא" ה לויכ

  :אלוןבראיון עם  לדוגמא הנה לאובדן יכולת לתפקד.  קנההז

  ?עיניךאיש זקן ב זה מה: מראיינת

  אצלי זה לא ככה. אבלזקן זה...  זה אחד שהולך עם מקל...   איש: אלון

  :  זה יהיה פעם בעתיד, בעוד עשר שנים, בעוד עשרים שנה?מראיינת

  : אני לא יודע.אלון

  :את אחד המשתתפים לדבר על זקנתו דדמנסה לעו מלווהה כאשר המיקוד צתבקבו או

  ?לעשות יכול לא זקן מה: ... מראיינת

  . להתכופף לו קשה. להגיד רוצה אני: משתתף

  .כבד להרים לו אסור, זקן שהוא בגלל. כבד להרים לו אסור: משתתפת

  ?צעיר תהיה תמיד, תמיד אתה אז]: המשתתף אל פונה[ מראיינת

  .תמיד: משתתף

  ?לנצח, צעיר תישאר תמיד: מראיינת

  .רוצה אני ככה: משתתף

  

של מושג  יימתמסו כהבנה יידותאת הנ בדלהיות חולים או לא חששפרשו את ה ההורים

המדרדר של סבא או סבתא,  למצב קשור הואש כיוןהבוגרים,  אצלהזקנה או של ההשלכות שלו  

 ימה מתמסוי הבנהשהראו  מרואיינים היואכן  לכך בהמשך.  הבוגרים מאד קשורים והי הםאלי

בהם צער  וררהיה שהם זוכרים אותם, שהזכרון מע ניכר.  שנפטרווסבתא  אעל סב לוזקנה כשנשא

שזכרו  היו. השבעהימי  את או. חלקם  זכרו את הלוויה במוות כרוךש ןושהם מבינים את האובד

  סבא שלו שנפטר:   על מדבר המשתתפים אחדהמיקוד,  תלמשל, בקבוצ הנהאת תאריך הפטירה. 

  .בשמים עכשיו שלי שסבא בגלל... הזקן הרבה עם היה שלי שאבא, מזה וחוץ: משתתף

  ?מזמן לא נפטר הוא, אה: מראיינת

  .טרי זה.  כן: מלווה

  .עצוב מאוד וזה, כואב זה הזמן כל: משתתף

  ?לסבא קשור היית, אליו קרוב היית: שאלה

  .בסדר אני אבל. כואב ממש זה. זמן המון זה: משתתף
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הבינו במידה  קרוביםהיו  אליהם סבתא או סבא,  הוריםשאלו שהתנסו במוות של  נראה

זונדר וברנזון - לכך, הררי בהמשך .למוותאת המשמעות של זקנה כמה שנמצא "בדרך"  מתמסויי

של האדם עם  ודיתמהרמה התפק שפעשל הנבדקים במחקרן מו תהמו ושג) מצאו כי מ2000(

  וסייה זו.  המוגבלות השכלית כמו גם מנסיונות חייו ומכן עולה חשיבות הסבר תופעת המוות לאוכל

לא נערה אלא  כבראחת אמרה שהיא  איינת.  מרוותמעט  שונ תגובות קבלנוספורים  במקרים

  מחזור ואמרה:  להאין  שכבראת העובדה שאמא זקנה כיון  קהכי קבלה את המחזור ונמ מבוגרת

  , אימא זקנה?אימא: אה... . ומראיינת

  : כן.אילת

  , למה?וי? וה: אימא זקנמראיינת

  אין לה מחזור. : כיאילת

  זקנים? היים, כשנפסק המחזור נמרת: אה, כי אין לה מחזור, זאת אומראיינת

  : זקנים.אילת

שמסמלת  ועהאת הכתפים בתנ הרימה, זקנההיא תהיה  אם נשאלהאמרה "איכס" כש בהמשך

מסכנה, ואני לא  היא, ים, זקנלאואמרה: " מקלב לאחרונה שנעזרת אמהעל  הצביעה"לא רוצה", 

  ...". תרוצה להיו

  

שחלה  אביוכיצד טיפל ב סיפר הואלפני כמה שנים  ממחלהנפטר  שאביועם ירון,  בראיון

שאמא נשארה  מצטער שהואלראות את שני הוריו ביחד ו אהבש סיפרסרט.  הוא  עליו ועשה

 הםל תספרי: 'יאמרתי לאחות ואנילברכה....  יכרונושל אבא, ז סרטוןעשיתי  אני...": דהלב

, היה לי תריכול יו אכבר ל אבאוגם לאבא, ש לאימאגם  רשאני עוז גםמצטער..  שאני, ]לאחיינים[

לי להפסיק לדבר כנראה כיון שלא  מזחיבק את אמו  ור ואמאבא'. בהמשך ה יפרדלה קשה דמאו

  .  ימואת א ערלצ הרצ

  .דברשום  להגידלדבר על זה, רק לא  לאלעשות. אני אמרתי...  מה: אין ירון

על  ברלא רוצה לדבר על זה? אז לא, אתה לא צריך לד תהלדבר על זה? א א: למראיינת

  לאימא? ואגד אתה...  זה. זה באמת מאוד קשה

  .חתישמ אני..., שהם היו ביחד, ששאני שמח  גם. ן: כירון

  של סבא וסבתא: קשרעל ההורים בה שדיברנופנחס, שאמר שהוא לא יהיה זקן, הגיב אחרת כ גם 

  ? ואבא ואמא. כאן תהיה תמיד אתה אז: מראיינת
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  .ואבא לאמא דואג אני: פנחס

? אחד יום אבל, כן, וחלילה חס? קברות בבית יהיו הם אחד יום הם? יקרה זה: מראיינת

  ? עצוב שזה או זה על לחשוב מעניין זה. לא? זה על חשבת

  .קשה קצת זה וגם עצוב זה. לי קשה, כל קודם: פנחס

  .נכון: אמא

  . מאד קשה: מראיינת

  .זמן הרבה יש. תדאג אל, שנים הרבה עוד יש אבל: אמא

  ,האבן על, פרחים שמנו: פנחס

  .סבתא אצל, אה: מראיינת

  .חיבוק לה הבאתי אני בסוף. בכתה אמא ואז. כן: פנחס

  

שונה,  יהאחד יזדקן. הוא לא ידע לומר מה יה םשיו הביןעם אייל היה נדמה ש בראיון

לא הביע דאגה רבה מהזקנה. ניתן  תהיחסי ותואך בזכות עצמא ההבין שיהיה קצת יותר קש

  :וןמהריאי טזאת בציטו אותלר

  ?אייל:  אתה תהיה זקן יום אחד מראיינת

  .. (באנגלית)בגר.... אני רואה את עצמי מתמ:  אהמהאייל 

  ?פעמיםל האתה חושב על ז כן: מראיינת

  .כן: אייל

  זקן? שתהיהשלך כ םיהיה? איך היו החיי זה, איך מעניין: מראיינת

  ..אמממ: אייל

  )אנגליתדבר כמו עכשיו? (ב אותו: מראיינת

  דבר. ואות בערך: אייל

  

השיחה  וכיילדם  עם להםש הזדקנותה על ברוכה לא די עדההורים סיפרו כי  מרבית

 אמרו הם לנושא.  מתייחסים האו אות ותוא שמעוהיתה הפעם הראשונה שבה   יוןברא לנושנה

- איב לנושא גיבלה יכושהמש היו. ראיוןבמהלך ה נושאגילה ב םההבנה שילד מחוסר הופתעוש

ומשמעותית  המאד חשוב היתההנושא במסגרת הראיון  שהעלאת למראיינתואמרו  וןמייל ובטלפ

את הבוגרים לשלב הבא  להכין יםדרכ להעת לחשוב ע הגיעש ךעל כ יברושד היו .בעבורם גם

  בילדות ובהתבגרות.  -קודמים בשלבים נהגוש כפיאישי וממסדי,  באופןבחייהם, 
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  לעתיד דאגה

מעסיק את  ינואו א פיקמובן מס שאינו נושאהוא  דלעתי הדאגהש נראה, לליכ באופן

או  ישירהלא  בצורה השיבודאון  התסמונתעם  ים. רוב המרואיינוןתסמונת דא עם מבוגריםה

, בעתידמה יקרה  כשנשאלוהכלה של הנושא,  חוסר או החוסר הבנ ראתהבצורה שה ושהשיב

  אנשים מבוגרים. יויה םהם בעצמ רכבר לא יהיו לידם וכאש םהוריה כאשר

. כפי מהעתידוחשש  דאגהישנה  ריםההו שאצלהכללי שעולה מהראיונות הוא  הרושם

 הםל קק"ילד" ונז יין, הוא עדשבגר ילדםשל  ותאף העצמא עלש ודעיםי הם, עילל שראינו

שציינו לעיל התובנה הזו  כפיכה.  עד עשוש כפיולדאוג  לטפללהמשיך  לווחוששים מהרגע שלא יוכ

הבא, יוצא  במקרה רקמחוץ לבית.  סגרותמשמעותי בהחלטה להעביר את הבוגרים למ רםהיא גו

את המשך  אתהתוקף להעביר את הבת לדיור מוגן, ור בכל סרבה האם, ראיונותבכל ה דופן

  :רחוקה בעתידבבת במסגרת הבית גם  ולהטיפ

  .להכל לה ידאגו. בה יטפלו שלי הבנות אז אזדקן כשאני: אמא

  .איתן תגור היא אומרת זאת: מראיינת

  .להכל לה ידאגו שלי והבנות איתי לגור תוכל היא, לא: אמא

  

 או דיור מוגן הוסטלאמרו שהם סומכים על המסגרת הקיימת שבו ילדם נמצא,  הרוב

  . שידאגו להם גם בעתיד

, כשהם כבר לא יהיו קניםמההורים הביעו דאגה לעתיד ילדיהם המזד חלקזאת,  עם

 בחייםכבר לא תהיה  שכשהיא, חשש מביעה האם, הבאה דוגמאב, למשלבחיים כדי לדאוג להם. 

  אותה משם: ויוציאולה מענה  קלא תוכל לספ כיוםשבה היא נמצאת  המסגרתתזדקן  בתהו

  : ...אני מאוד חרדה.אמא

  ?הפ להישארתוכל  לא היאהוא ש החששבעצם  אז: מראיינת

המקום  שם... [כמו  מקוםל אותה זרקוי שלא:  החשש, אני פוחדת שלא, לא יודעת, אמא

  מפחיד. מאוד. מאוד תיד, העכן... .ומסוג ו, א]ווההוס

 זכויותיהם נושאארוכה ב תקופהבמשך  פעיל, שהיה כלניתשל  אביהלנושא גם  מתייחס

כך עמלנו עליהם -שכלרק מקווה ומייחל שהמסגרות האלה  אנידאון: " נתעם תסמו םאנשי של

. זה שאיפות החיים, בפחות טו יבמצב בריאות ושהם יהיו טיפוליים א גםימשיכו להחזיק אותם 

היום, אם  צעריאת זה ככה גם בעתיד...  ל תיזוזו מהמקום הקבוע שלהם. וזה צריך לראו זה שלא

ההוסטל השני  את". ובהמשך הוא מוסיף: "...זהכל דבר שזז מפריטים, אני חושש גם מהדבר ה
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. לצערי, זהב מכירההמדינה לא  בל... אשמעל גיל ארבעים וחמ ריםבשביל אנשים מבוג אותובנינו 

מתקצב את זה  לא, וגריםהמבו של תהזא קבוצהמכיר ב אמכיר בזה, ל לאהרווחה  עדיין משרד

 ממשלתייהיה מצב שיעבירו אותה לאיזשהו מעון  שלאהחשש  זהמזדקנים.  נשים...  ואבהתאם

שהילדים  םזה אפילו פה למיקרופון, אי אפשר להשלות את ההורי תאומר א אניסיעודי...  ולכן ... 

  לאחרים". וויםשלהם יהיו יותר כמעט ש

) ואחותו של רמי תארו בצורה מאד מפורטת כיצד המשפחה 31של אריאלה ( אביה

 שלאהבנים  בכדי  של והמשפטייםבאופן מכוון לנושאים הפיננסיים  יםובעיקר ההורים דואג

להם בן  שישספת או המדינה. אביה של אריאלה חבר למשפחה נו םאחרי לחסדי בעתידיזדקקו 

משפחה עם תסמונת דאון וביחד נסחו הסכם משפטי לאופוטרופסות משותפת של שתי המשפחות 

דומה לכלל  פתרוןמציע לחשוב על  ואעל שני הילדים כך שאלו יהיו עטופים ברשת של הגנה. ה

את...  רףהמשפט, וביקשתי לצ-הבא הוא, שפניתי לבית השלב...  המשפחות עם תסמונת דאון: "

... כך שאם אבא אפורטרופוסכ ם[האמא של המשפחה השנייה שיש לה בן עם תסמונת דאון] ג

יש אפוטרופוס  אז, משהוחתימה או  איזהדחוף  ומשה צריכה ריאלהעצמו]  נוסע או שא ל[מדבר ע

   לא תלויה בחסדי... מה שנקרא נציגי המדינה". אבמקום. והי

לבן המשפחה  בדאגה כזימר מקוםיהיה  לאחיםששהם מודעים לכך  אומריםההורים  כל

במפורש שחשוב להם שהאחריות לא  נים,  רובם מציילעיל. עם זאת, כפי שצויין אוןעם תסמונת ד

 אנשיםל המבוגרים אחיםה י)  מסבירים כSteingass, 2011( בריווחו סטיינגס. אחיםתהיה על ה

והאם המזדקנת  דאון נתבאח עם התסמו יפולשל ט האתגרעם תסמונת דאון עלולים לעמוד בפני 

 נמצאה עלה בעוצמה בראיון עם רן,  דברה שפעמים רבות האם היא זו שמאריכה חיים).   ן(כיו

הדאגה לאם, שאף  את. במקביל הוא מתאר וכיום כאפוטרופוס של שמש, המוואחי יעודיס בבמצ

. תעסוקה זה, היום בילובש רוצים שאנחנו מה כל: "... לתנמצאת בבית עם מטפ דיתהיא סיעו

 איתו שישב מישהו או, לפה שתבוא מישהי רוצה אני... רואה שאת כמו, מבוגרת כבר שלי אימא

 היא שנים כמה... מבוגרת שאימא בגלל... איתו יצייר, אותו יעסיק, איתו ידבר, שעתיים, שעה

, כיום תזא עם".  כזה הוסטל מין,  שמה יהיה שהוא קבועה מסגרת על גם לדבר התחלנו , .תחיה

  . מנטליהבריאותי וה לקלוט את רן במצבו ולכמקום שי מוגןה הדיור מערךאין במסגרת  ברכ

 וקונפליקטיים דילמות לואחים של הבוגרים, הע יוהראיונות הנוספים שקיימנו כשהמלווים ה שני

הרבה שמוטלת לעיתים על כתפי האחים  אחריותהנובעים בין השאר מה משפחתייםאישיים ו

  עליהם.  הוריםאת אחריות ה שלוקחים
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 יםנמצא אינםשני ההורים  כי סיפרואותו בשיחה,  ליווהעם תסמונת דאון ואחיו ש אלון

עם  הבכור אחיו, אלוןעל  האחריות את מיוזמתו לקחאחים,  10 יןהוא הצעיר מב האח.  רץבא

. צרכיו כלדאג ל הואחיו ביחד באותו הבית ו שנים חציו 3 במשךועלה איתו ארצה.  וןדא תתסמונ

עשה בשבילי,  לוןשאני מאוד מעריך שא דבריםהרבה  יש: "הםיינב אוהבחם ו רקש תארמ הוא

לא הרגשתי שאני  לכל בדרךמרגיש...  ניא כיתישהוא אח שלי, ואני מאוד ז ללואני יודע שזה רק בג

. זה בא רק מאהבה, ו... וזהו,  זה הכז משהושכר או  וזשהעובד בשבילו או שאני אמור לקבל אי

 הצורך נוצרחדשה  משפחהחתונתו ועומד להקים  ערב נמצא האח, כשכיוםזאת,  עם". יףכ פשוט

 לאת האפשרות ש דוקלב מתנגד אפילושאלון מאד חושש ו להלמצוא מסגרת לאלון.  בראיון עו

, שנראה שהוא המשך של דיונים ארוכים שמתנהלים ויכוח הםיבינ מתפתחהוסטל או דיור מוגן. 

 סמכא בר יאכמי שה ביכולמסויים נדמה שהאח מנסה לגייס את המראיינת כ לרגעבבית זה זמן. 

האח:  אומר. בהמשך ילוזה הדבר הטוב בשב גןבמפגש, כדי לנסות לשכנע את אלון שדיור מו

רק מקווה  ניהזה יבוא. אבל א יוםהידעתי ש אני...נצח, אני ידעתי שזה לא יהיה למההתחלה"

מהתחלה  אמרתי שאנימשהו  וזה... איתימאוד טוב לו  יקשה, כ זהטוב...  תרשיהיה לו יו

 אשהם ידאגו, שאני ל אודרוצה מ אנילעשות את הבחירה הזאת. ש...  וצהשאני לא ר ]להורים[

 כןברירה ית בליתלהחליט בין אשתי לבין אח שלי".  טרךאצ אני, שכזהלהיכנס למצב  אצטרך

  "ל. חועם הוריו ב ריחזו לוןשא

עתידי.   תכנוןעם מוגבלויות עשו מעט מאוד  אנשיםמצביעים שמשפחות רבות עם  חוקרים

 נתינתשאלת  את מעלהשני  מצדו מהמשפחה עול הטיפול את אחד מצד מפחיתה כנוןהתערבות בת

מסתבר  אלוןשעולה מהמקרה של  כפי. Steingass et al., 2011) ( מוגבלויותעם  אנשיםל ירהבח

החופשי של הבוגרים עם תסמונת דאון מאד מורכב ולא תמיד אפשרי  רצוןשהאפשרות של מילוי ה

 יאעם מירב ה יוןבנושא הזה עלה במקרים נוספים. למשל, ברא קונפליקט. משפחתית מבחינה

 התפתחהפתעו. רוצה מזה זמן לעבור לדירה עצמאית. ההורים הו היאש סוגייההעלתה את ה

שיתכן והיא לא יודעת בדיוק מה זה אומר לגור מחוץ  מירב את לשכנעהאם ניסתה  בהשיחה ש

  לבית, ואילו היתה יודעת היתה מעדיפה להשאר: 

 סוקהאולי מישהו אחר, כי היית ע ת, רציתי שתגידי למה עד עכשיו לא מצאאה: אמא

  . לפועל] אלמירב ולא יצ טירלוונשהיה  זוגימתייחסת לקשר  האםשנים ... [ ההרב

  לי דירה לגור או מחוץ. היה לא: כי מירב

  : מה??אמא
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אני צמודה, צמודה... . איך אומרים? צמודה עם  י, כרהדי לילי דירה, אין  ה: לא הימירב

  ההורים.

  : שאת גרה עם ההורים?מראיינת

  : אני גרה עם ההורים שלי כל הזמן.מירב

.  זה משהו שחשבת בדירות שגריםעם תסמונת דאון  אנשיםשל  מקומות יש: מראיינת

  עליו?

  : אני הייתי מאוד רוצה.מרים

  : כן?אמא

רוצה עם  הייתי. ]על חברות שהיא מכירה מפעילות אחה"צ שגרות בדירה מספרת: [מירב

  דאון. מונתבנות עם תס

  את זה. נואמרת ל לא: אמא

  ? עבוררוצה ל תהיי למה :מראיינת

  יותר. מאיתלהיות, להיות עצמאית, להיות עצ ול: א... יכמירב

, אבל זה יהיה בלי עצמאית ותר, שאת רוצה להיות לבד, להסתדר להיות ימעניין: זה אמא

  .ירה. את לא לוקחת אותי לדאאימ

  : מה פתאום.מירב

  חבר? צאיתמ רה: ואת חושבת שאם תהיי בדיאמא

  : א..., די אימא.מירב

 אתוללכת לכל מקום ש צאתלך ל ותניםבדירה שהם לא נ ותהבעיות להי ת: אחאמא

  רוצה.

  : אני יודעת שלא.מירב

  

רצון  יעהוא דרש לשוחח איתי לבד, בלי אמו המבוגרת. הוא הב רןעם או ראיוןה במהלך

 בבית ישאר הואש רוצים הםש חש הוא. שתולבק רביםמס האחים לטענתו אך לביתעז לגור מחוץ 

כי  בכנותשסיפרה  אםעם אילת היתה זו ה בראיון. המבוגרתהאם  לע שגיחמי שי שיהיה כדי רק

עבורה שסייעה ולו במעט  בליםלהוסטל היה הקצבה שמק אותהלא לשלוח  שיקוליםאחד ה

 וםאותה ולדאוג לה אך כי לכללכלכלת המשפחה. לדבריה גם כשהבת בהוסטל היא ממשיכה לכ

ה כי יתכן שקיימים מקרים נוספים שבהם מחשב עלואליה ישירות. הדברים ה גיעהלא מ צבההק
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 משפחתיים בשיקוליםוביכולותיו אך גם  יולגבי עתידו של הבוגר קשורה גם ברצונות טהההחל

     . אחרים

להורים אחרים כמו  בדומה, אשר )41( אשל שגי הוריו, נביא את דבריהם של לסיכום

 - ח"דווה מחקרשבמרכז ה לנושאהמערכתי ביחס  היבטה את חידדולעיל,  שצוטט כלניתאביה של 

הקיימת כיום בקהילה,  המסגרת. לדבריהם, בנםשל  גרותביחד עם התב ריםההזדקנות של ההו

 עצמאיים חיים חיאף שלכאורה הוא  עלבאחריות ההורים.  אונמצ כתלוירואה את הבן  עדיין

, מוגןה רבדיו םהחיי מאורגניםהמבנה שבו  דייןמבוגר, ע כאדם מובדירה, עובד ונמצא ברשות עצ

מטריד אותם לאור העובדה  הדברההורים והמשפחה כבסיס של החיים של הבוגר.  ביתרואה את 

האם:  אומרתפעיל ועצמאי בעצמם.    פןולתפקד באו להמשיךשהם חשים שלא לאורך זמן יוכלו 

 איזה לא זה... לחיים בית זה: 'לנו להגיד גאים נורא היו ]מוגן ורלדי מרכז[ל...   אותו כשהבאנו"

, ומתבגרים הולכים ואנחנו....  בבית הוא שניה שבת כל הרי? לחיים איפה'. משהו או זמני מקום

 את אוהבת אני. בבית חג כל.. בבית שניה שבת כל זה עדיין אבל. בית בדיוק לא כבר הוא והבית

, לחיים בית על שמדבר כמוסד אתם אבל. מילה אומרת לא, חלילה לא אני, בו שמחה אני, שגיא

 כבר שההורים דיירים לאותם קורה מה, זה על לחשוב צריך לחיים בית? ... לחיים בית פה יש מה

 זה? שם הזו ולשבת, פה הזו לשבת ולשלוח האחים את לחפש להתחיל? ... מתפקדים כך-כל לא

 נותנת א...".  הימחשבה להיות שחייבת, לך אומרת אני אופן בכל.. נכון תכנון לא זה..., לא

, שגיא, לא ןחודשים בבית החולים ולב כמההיה  כשהאבמזמן  לאתקופה קשה שעברו  דוגמאכ

 יהיו מההאב:"  מוסיףהאם בבית החולים.  עם שוהה היההוא  בשבתותאליו ו זורהיה בית לח

 יעשה מצדו והוא, הכול את ניתן מצדנו אנחנו כיהמחקר שלך כל כך חשוב.  לכן? הבאים הצעדים

 הבעיות ואת שלו המשפחה את לו יש אחד כל כי. לבנות אפשר אי ואחיות אחים על גם. מאמץ כל

 וצריך, ולילה יום מדאיגה שאותנו? זאת שאלה  לו מצפה עתיד איזה. שלו הילדים ואת שלו

  ...". האלה לדברים
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 דיון וניתוח

 דאון תסמונת עם מבוגרים של ההזדקנות תפיסת את להבין הייתה חיהנוכ המחקר מטרת

 לגיל מגיעים היו לא בעבר דאון תסמונת עם שאנשים מכיוון יחסית חדש הינו זה נושא. והוריהם

 מחקרים הינם, זו באוכלוסייה הזקנה לנושא המתייחסים שמצאנו המחקרים עיקר. זקנה

 מתייחסים אינם המחקרים. חיים וסביבת לאיכות המתייחסים נוספים ומחקרים רפואיים

 נותנים אינם, כן וכמוההזדקנות  את דאון תסמונתעם  אנשים של הבנתםלו לתחושותיהם מספיק

רבות  פעמים כבר בעצמם הם כאשר, המזדקנים לילדיהם לדאוג נדרשים אשר, להורים התייחסות

 הורים של משותפים ראיונות של בדרך המחקר את לבצע לנכון ראינו כך עקב. זקנה בגיל

, מחשבותיהם על, ובהווה בעבר חייהם על ופתוח ישיר באופן לשמוע מנת על, וזאת וילדיהם

מצטרף למחקרים  המחקר .לעתיד דאגה ועל נמצאים הם בו הגיל לגבי ותחושותיהם התמודדותם

זקנה  שלנוספים שנערכו בשנים האחרונות במסגרת "קרן שלם" במגמה דומה ללמוד על סוגיות 

עיד,  אבו: לדוגמא( וןתסמונת דא פייבקרב אנשים עם מוגבלות שכלית ובאופן ספצ קנותוהזד

) אם כי ברובם לא בשיטה איכותנית כלומר, לא בשיחה ישירה, 2010,  נירי; 2012; חג'אזי, 2010

  פנים מול פנים, עם המשתתפים. 

 נושא על לדבר מתקשים, גילם למרות, דאון התסמונות עם המרואיינים כי וכחנונ

 התסמונת עקב קיים זה שקושי משערים אנו . בכלל זקנה ועלהוריהם  ושל שלהם ההזדקנות

 העתיד על קדימה לחשוב עליו מקשה כי וייתכן האדם של השכלית הרמה על המשפיעה, עצמה

 עם להתמודד מעדיפים שהמרואייניםגם האפשרות  קיימת. בחייו חולוי שינויים איזה ולהבין

 נוספים קשיים על מחשבות להכיל יכולים/מעוניינים ולא רבים אתגרים להם מספק אשר, ההווה

/או מודעת, בפועל ו שכלתגם אם זו אינה בחירה מו .המתקדם גילם עקב להיווצר שיכולים

  . אמוחלט לדבר על הנוש רובהיא כמעט סי וצאההת

 התחום.  הזקנה אלנוש תייחסובכל זאת ה םשני תחומים שבהם המשתתפי לזהות ניתן

כלל זה  ובדרך ובדיברו על מוות של קר כאשר השבין הזדקנות ומוות. היה ז הקשרהראשון היה 

מהמוות  אהכתוצ דןסבא ו/או סבתא. ניכר היה שהם היו קשורים אליהם מאד וכי האוב של

קרובים. התחום  מאנשים המוחלטת רידההפ אתשל הזקנה כמסמלת  מושגהמחיש בעבורם את ה

 דרךכאן היה זה  גם/אובדן של תפקוד ועצמאות. רידהי לביןהשני היה הקשר שעשו בין זקנה 

כמו סבא או סבתא וראו את הקושי שלהם למשל בהליכה, בנשיאה  ירושהכ ןהתייחסות לאדם זק

  של משאות, הצורך להעזר בתמיכה ובמקל וכיוב'. 
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 חיי, עבודה, המשפחה נושאי על ובעיקר אלה בימים חייהם על רבות מהמרואיינים שמענו

 על או ההזדקנות תפיסת על השפעה יש אלה לנושאים האם להבין ניסינו. ועצמאות מגורים, חברה

, העתיד לגבי יותר בטוחים להרגיש להם גורמים אשר בחייהם תחומים יש האם. העתיד תפיסת

 או אותם המדאיגים עיקריים נושאים יש והאם מתאימה במסגרת מגורים או עצמאות רמת כגון

    . המתבגר הגיל ומפני העתיד מפני לחששות להם גורמים

 בבירור העלו, בעצמם צעירים אינםהמקרים  ברוב אשר, בראיונות שהשתתפו ההורים

 האדם או הגורם יהיה מי ובעיקר רחוק הלא בעתיד הבוגרים ילדיהם עם שיקרה מה מפני חששות

 בקשרהמרכזית שעלתה  הסוגייה. זאת לעשות בשביל שם יהיו לא כבר הם כאשר, להם ידאג אשר

 חד באופן להגיד ניתן לא. הדאון תסמונת עם המבוגרים של מגוריהם מקום הוא, לעתיד לדאגה

 ביותר טוב יהיה מה שההחלטה נראה. זו אוכלוסייה עבור העדיפה הדיור מסגרת מהי משמעי

 משפחתית תמיכה, והסתגלות הבנה יכולת, עצמאות רמת, כגון שונים בגורמים תלויה עבורם

 מן יציאה על ההחלטהשראינו,  כפי.  יותהעצמאות של הבוגר והעדפותיו האיש מידת, וחברתית

 מגורים היא הבוגר שטובת שהחליטו הורים גם אך, צעיר יחסית בגיל כבר להיעשות יכולה הבית

 הם ולכן רוצים שהיו כמו לו לדאוג יוכלו לא כבר הם מסוים שבגיל לכך מודעים כלל בדרך, בבית

 עם לאנשים המותאמת ביתית חוץ דיור מסגרת המקרים ברוב שהיא, חלופה למצוא דואגים

  .מבוגרים בגילאים דאון תסמונת

 תפיסת, שעלתה בראיונות והוסיפה מימד לתמונה שהצטיירה מהמחקר על אחרונהסוגיה 

ראשית, היו היתה האחאים של המשתתפים.  והוריהם דאון תסמונת עם מבוגרים של ההזדקנות

אלו ההורים שהעלו את הנושא והביעו בראיון דילמות ורגשות מעורבים.  מחד, הם מבקשים 

להדק את הקשר בין האחים גם מתוך הידיעה כי הם אלו שיקחו בסופו של דבר את האחריות על 

בן המשפחה עם תסמונת דאון כשהם יזדקנו או כבר לא יהיו בחיים. מאידך הם מבטאים רגשות 

על כך שהעול "יפול" על האחים ורצון לדאוג ולארגן כמה שיותר עניינים שקשורים להמשך אשם 

החיים של הבן או הבת עם תסמונת דאון כדי להקל ולחסוך מהם עד כמה שאפשר טרחה ודאגה 

בעתיד.  בצד זאת, נציין ששלושת האחים שהתלוו לראיונות בטאו בראיון את הקשר ותחושות 

ריות לאחיהם עם תסמונת דאון. שלושתם  תארו עד כמה חשוב להם עמוקות של דאגה ואח

למצוא כל דרך כדי לאפשר לאחיהם לחיות, להתבגר ולהזדקן בכבוד. קשה היה שלא להתרשם 

ולהתרגש מהקשר הקרוב ומהחיבה ששוררת בין האחים. השיחה לוותה במחוות של חיבה, 

פי שמסכם אחיו של אלון:  " הרבה אנשים החזקת ידיים, מבט עיניים, לחלוחית בזוית העין.  כ

כן -תתי, אבל אני גם, ובאמת נ'וואו, מדהים, יוצא מן הכלל כמה שאתה עושה...אומרים לי: '
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יבה להתבגר ... נתן לי סנתן לי הרבה משמעות קיבלתי המון... מעט אנשים רואים כמה אלון

עשה בשבילי, ואני יודע שזה רק בגלל  לוןיש הרבה דברים שאני מאוד מעריך שא.. של.בּולהית 

  ". שהוא אח שלי, ואני מאוד זכיתי

  

    במחקר שעלו קשיים

. הההור כללעם מלווה, בדרך  דלראיין את המרואיינים ביח החלטנולעיל   ינושצו מסיבות

כלל  בדרך. ויתרונות חסרונות היו, יחד ובניהם ההורים בנוכחות הראיונות קיום בעצםעם זאת, 

יותר  בלטו לפעמים ההוריםבכל זאת,  לב. אילדיהםבראיון ל במהנתנו את ה שההוריםחשנו 

 את ולהסביר להתבטא לנסות הזדמנות להם נתנו לא ולעיתים הבת/הבן במקום ענו, שיחהב

 על שיענה זה הוא הבן שדווקא מעוניינים שאנו להורים להבהיר נדרשנו אשר פעמים היו. עצמם

גם אם דבריו קצרים ואולי לא עונים באופן מדוייק ומלא על השאלה. בד בבד,  שהצגנו השאלה

 מול בטחון אווירת בנם על משרים שההורים בכך לדוגמה, יתרון גם היוותה ההורים נוכחות

 את ומכירים ילדם את היטב מכירים כולם אשר, ההורים. שאלות אותו השואלים זרים אנשים

 נוסחו או נאמרו תמיד ולא  ידיו על שניתנו התשובות את להבין לעתים לנו עזרו אף, דיבורו צורת

  .להגיד ניסה בוגרהש מה את נכונה הבין בעצמו ההורהההסתייגות, ש עם זאת אך ברורה בצורה

 לשתף, לחייהם פתח בפנינו לפתוח מוכנים אשר מתאימים מרואיינים מציאת היה נוסף קושי

, מספיק ביטוי וכושר דיבור יכולת מבחינת זאת לעשות מסוגלים ואשר ובקשיים במחשבות אותנו

 להשתתף אישורם את נתנו אשר מרואיינים איתרנו פעמים מספר. קצובה זמן בתקופת זאת וכל

 בדחיות, פעולה שיתוף בחוסר נתקלנו, איתם הריאיון קביעת לשלב הגענו כאשר אך, במחקר

 תתפוהש השניםבמהלך  כי בכנות הסבירו יניםמהמרואי.  חלק ביטולים ובמספר ונשנות חוזרות

   מהנושא. ועייפובהרבה מאד מחקרים 
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 ומסקנותיישומיות סיכום, המלצות 

תהליך ההזדקנות הינו משמעותי ובעל השפעה רחבה על אורח החיים ואיכות החיים, ועל 

ועל המוגבלויות ההזדקנות משפיעה על היכולות קל וחומר . של האדם המצב הבריאותי והנפשי

על  מנו סייעו לשפוך אור תוצאות המחקר והתובנות שעלו מסמונת דאון.  של האנשים עם ת

ועל הקשר שבין תפיסה זו לבין  תסמונת דאוןעם  תפיסת ההזדקנות בקרב אוכלוסיית המבוגרים

גבי את הידע הקיים להוסיף ידע והרחיב בנוסף, המחקר  וכל זאת ומנקודת מבטם. איכות חייהם 

   לאנשים מבוגרים עם תסמונת דאון לגבי ילדיהם ולגבי עצמם.תפיסת ההזדקנות של הורים 

המחקר מראה כי על אף הקושי האובייקטיבי לשוחח עם הבוגרים בשל המוגבלות 

השכלית הנובעת מהתסמונת, קיימת חשיבות רבה למצוא את הדרך לתת להם להשמיע את קולם. 

ינו שהקושי שמלכתחילה נראה היה כמעט בלתי ניתן לגישור ככל שהעמקנו בעבודת השדה רא

הביא למציאתן של דרכים יצירתיות שאפשרו  לנסות ולהבין את הדרך שבה הבוגרים רואים את 

חייהם ועולמם. כך, למשל, מצאנו שהשיחה בקבוצת המיקוד שקיימנו עם ששה בוגרים ושיחה 

תפים להתבטא באופן יחסי בצורה פתוחה, נוספת שקיימנו ביחד עם שתי בוגרות איפשרה למשת

חופשית ומשוחררת ונתנה למראיינת הזדמנות חד פעמית להתרשם מהמשתתפים מזוית נוספת 

  שבאה פחות לידי ביטוי בראיונות.   

מהמחקר עולה כי הבוגרים זקוקים להכנה מתאימה ומסודרת לקראת השלב של הגיל 

בדומה לאוכלוסייה מזדקנת "רגילה" הם עשויים מהספרות המחקרית עולה כי השלישי בחייהם. 

להזדקק  לשירותים רפואיים רבים יותר ככל שיתבגרו, ויתכן שאף מעבר לכך. בד בבד, רצוי 

לקחת בחשבון את הקשיים הספציפיים של אנשים עם מוגבלות שכלית כמו למשל, יכולתם להבין 

אחרים, בהכשרה של צוותים  את הגוף שלהם ולהסביר סימפטומים בצורה דומה לזו שעושים

 ,.Haveman et al: ראו(רפואיים ובתכנון של מדיניות לשירותים מיוחדים בעבור אנשים אלו 

אנחנו ממליצים על הכנת תוכניות התערבות בנושא שיקחו בחשבון  אף. בהמשך לכך )11 ,2009

  את יכולת ההבנה של הבוגרים, נסיון החיים ואורח החיים שלהם.

מסקנה השנייה העולה מהמחקר היא כי ההורים צריכים מסגרות מתאימות שבהן יוכלו 

ללמוד על מה שניצב בפני ילדיהם הבוגרים בזמן שיזקנו.  הם צריכים כתובת שיוכלו לפנות אליה 

בהתייעצות בנושאים שונים שמטרידים אותם ביחס לשינויים הפיסיים והמנטליים שעוברים על 

הם זקוקים לסיוע  ותמיכה  בתכנון ובהערכות המשפחתית כדי להענות לצרכים ילדיהם. ולבסוף, 

כפי שמציינים הייחודים של הבוגרים המזדקנים בשעה שגם הם עצמם, ההורים,  מזדקנים.   

כמו כן יש להביא למודעות של הורים חדשים לילדים עם תסמונת  )Bittles, 2002(ביטלס ושות' 
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דאון את בעיות הבריאות שצפויות להופיע כשילדיהם יתבגרו. זאת כדי שיוכלו להיערך מוקדם 

ככל האפשר לעתיד. מצד אחד, פעולות כאלו יכולות לסייע בצמצום של מוגבלויות הנגרמות עקב 

בעיות בריאות, שמתרחשות אצל  אנשים עם תסמונת דאון באופן יחסית בגיל צעיר ולשפר את 

בטווח המיידי. מצד שני,  לטווח הארוך לא ברור עד כמה הסיכוי לאיכות חיים  איכות חייהם

משופרת בגיל זיקנה אצל אנשים אלו גובר על הסיכון לסבול מבעיות בריאות עקב ההתערבויות 

   הרפואיות.

ברמה הממסדית עולה מהמחקר השאלה עד כמה המוסדות הקיימים ערוכים כיום כדי 

ם של אנשים המזדקנים עם תסמונת דאון? באיזו מידה המבנה הארגוני להענות לצרכים הייחודיי

מגורים, עבודה, חיי חברה וכו', מתאים לצרכים הייחודיים של זקנים עם תסמונת  -הקיים כיום

דאון? נראה שכיום עדיין אין הערכות פורמלית מסודרת והפתרונות הם מקומיים וארעיים בלבד. 

הארגוני הקיים  המבנהפתרונות שיתאימו את  מציאת על בעתידלתת את הדעת   שיעל כן 

, הפסיכולוגי הרפואי הטיפול אתלהם לקבל  לאפשר דיכ גרהמבו בגיל דאוןעם תסמונת  בוגריםל

  . ודבכב הזדקןללהם  אפשרול להם המתאיםוהסוציאלי 

והוריהם  בוגריםה מלבד במשפחהנוספים  עגליםמ קיימים כיעולה  מהמחקר, ולסיום

אשר מציבים אתגרים שיש לתת עליהם את הדעת בתוכניות ההערכות לקראת הגיל השלישי של 

האחאים שעלתה במחקר הראתה כי לנוכחותו של  ית, סוגילמשל, כךבוגרים עם תסמונת דאון. 

עמוקה ומשמעותית על האחאים אשר  תרגשית ומעשי שפעהה הבוגר עם תסמונת דאון במשפח

בקרב  פחותא היום יהיו האחראים לגורלו ולשלומו של אחיהם. המחקר הראה כי ליודעים כי בבו

מוקדם יחסית,  בשלבלקחת אחריות בפועל  ורצון אחריותתחושת  קיימתהאחאים שהשתתפו, 

 חושתלא רק מתוך ת זאת. ניכר שהאחאים עושים ייםנמצאים בח דכשההורים עו גםלעיתים 

. בחייהםדאון  תסמונת עםשיש לבוגר  במשמעות הגם מתוך חיבה עמוקה והכר אלא מחוייבות

המשתתפים  דברישעלה מ יהסבא והסבתא במשפחה. כפ לש היתהבמחקר  שעלתהנוספת  זווית

חייהם. אם כך אנחנו ממליצים לתת את הדעת  במהלךרבה על הבוגרים  פעההש תהלאלו הי

חייהם  במהלך כבר ולסבתאהבוגרים לבין הסבא  בין שריםגם לטיפוח הק כותההער ותבתוכני

 הבוגריםונכונה יותר של  ובה. יתכן ולדבר תהיה משמעות בהכנה טיםהבוגר שלהמוקדמים 

  .  נתםלקראת זק
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 אנשי המקצוע והשטח להם רוצה החוקר להציג את תוצאות מחקרו 

 גבוהה להשכלה במוסדות סוציאלית לעבודה ס"ביה דיקני •

 הרווחה במשרד ה"מש עם באנשים לטיפול אגף ראשי רופא •

 הבריאות שר סגן •

 הבריאות משרד ל"מנכ •

 הרווחה שר •

 הרווחה משרד ל"מנכ •

 יתד ל"מנכ •
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 המלצות למחקרי המשך

  אנו ממליצים על שני מחקרי המשך במתודולוגיה איכותנית: 

מחקר בנושא אחאים במשפחות עם בוגרים עם תסמונת דאון. מחקר זה יבקש לברר  •

לעומק ומנקודת מבטם של האחאים את ההתנסות שלהם בקשר עם בן המשפחה עם תסמונת 

דאון לאורך מעגל החיים. אנחנו משערים כי המחקר, אשר ישפוך אור על הדילמות והאתגרים 

ח או אחות עם תסמונת דאון,  יאפשר לקיים תוכניות שמלווים את האחאים במעגל חייהם עם א

 יחודיות אשר יחזקו וידריכו אותם לקראת ההתמודדות עם תהליך ההדקנות של אחיהם.   

מחקר בנושא סבאים במשפחות עם בנים ובנות עם תסמונת דאון. מחקר זה יבקש  •

ם ובנות עם לבחון לעומק את מקומם של הסבא והסבתא במערך החיים של משפחות עם בני

תסמונת דאון לאורך מעגל החיים. יתכן שדרך הקשר הייחודי עם הסבא והסבתא אפשר יהיה 

 לקדם את הההכנה המתאימה וההערכות של הבוגרים לקראת השלב  השלישי והחשוב בחייהם. 
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Abstract 

In the last century, life expectancy has been on the rise for the entire population. 

However, people with Down's syndrome experienced a much more significant rise, 

from a life expectancy of nine years in 1929 to 60 years in 2002. That sharp rise of 

over 500%  has introduced new challenges to individuals with Down's syndrome and 

their families on medical, economic and social levels. One of these challenges is the 

ageing process, which appears in individuals with Down's syndrome in relatively 

young age and followed by medical, emotional and cognitive difficulties that usually 

have social and family-oriented consequences. In the present study, we focused on 

how the ageing process is being perceived, its influences and implications among 

people with Down syndrome and their parents. The study examined the extent of 

coping with and understanding of the concept of ageing by those with the syndrome 

and their parents who have to confront their own ageing process as their child is 

growing older.  

Thirty three individuals with Down's syndrome and their family members took part in 

the study. We have interviewed 19 women (at an average age of 35) and 14 men (at 

an average age of 39) who live in the center, southern and greater Jerusalem areas of 

the country. Eleven interviewees were living with their parents while the rest stayed in 

community housing and hostels. The study method being used is qualitative, meaning, 

information is being gathered by way of an unstructured open questionnaire that 

presents to participants wide-ranging issues and general questions on the subject of 

the study. An average interview lasted for about two hours. At the beginning the 

interviewees and their family members signed an informed consent form. The 

interviews were analyzed by a number of stages. Firstly, the themes raised in every 

interview were mapped out. Thereafter, the common topics in the interviews were 
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clustered into key categories, while unique topics were brought up in the various 

interviews at the same time, which were not necessarily repeated.  

An analysis of the interviews raised eight central themes: the relationship with the 

close family, social life, relationships, becoming independent, quality of life- work 

and leisure, lifestyle, understanding the concept of ageing and taking care of the 

future. It should be noted that interviewees with Down's syndrome, in spite of their 

ages, had trouble speaking their and their parents' ageing and old age as a whole, as 

evident by the many topics listed above. Yet old age was addressed in two common 

areas: The first was the association between ageing and death, when talking about the 

death of a relative, which usually was a grandfather and/or grandmother. The second 

was the connection they made between old age and reduced functioning and 

independence by making a reference to an elderly individual they knew. The parents 

who were taking part in the interviews were concerned about what will happen to 

their adult children in the future and who will take care of them when they are no 

longer capable to do so. The key point on concerns for the future was where their 

adult children with Down's syndrome will live. That issue also makes reference to the 

brothers/sisters of the individuals with Down's syndrome, as if they will eventually be 

responsible for the family member with the Down's syndrome when their parents 

grow old or die.  

The findings of the study suggests that: 1. Individuals with Down's syndrome should 

be properly prepared for their old age. To do so, intervention programs that consider 

the adults' level of understanding, their lifestyle and life experience should be 

developed, in order  to provide them with the medical, psychological and social 

treatment that is most suitable for them and enable them to grow old in dignity. 2. The 

parents need appropriate frameworks where they can learn about their adult children's 
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confrontations as they grow old. They need to have an address that they can turn to 

consult the various issues related to the physical and mental changes their children go 

through and receive the proper assistance and support in order to be able to meet the 

special needs of their ageing adults as they too are growing older.  

 



  
 

 60

  

  

  

  

Life Cycle and Aging among People with Down 
Syndrome and Their Parents 

 
 

Ariel Tenenbaum, M.D 
Hadassah-Hebrew University Medical Center Mt. Scopus Jerusalem  

 
Yaacov G. Bachner, Ph.D. 

Ben-Gurion University of the Negev, Beer-Sheva 
 

Zeev Meiner, M.D 
Hadassah-Hebrew University Medical Center Mt. Scopus Jerusalem  

 
 
 

 
 
 

This work was supported by a grant from Shalem Fund for Development 
of Services for People with Intellectual Disabilities in the Local Councils 

in Israel 
 

2015 

 

 120/2015/ שלם קרן

  

 


