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 הכרת תודה

בנימיני על ההנחיה המסורה והמקצועית, הליווי המקצועי -ד"ר איריס מנורלתודתי העמוקה 
 והמעורר חשיבה מחקרית, ההקשבה, הסבלנות ובעיקר על האמונה בי לאורך כל הדרך.

ברצוני להודות מקרב לב לאימהות היקרות על שיתוף הפעולה, ועל המוכנות שלהן לשיתוף 
 ובתחושות שלהן . בחוויות

 והמלגה הכספית לה זכיתי .צוני להודות לקרן שלם על התמיכה בר

 מגזר ערבי  -) חינוך מיוחד (ת עבדאלראזק מפקחת כולל –תודה מעומק לב לגב' פאתנה דאוד 
 מחוז מרכז ולצוות מאתי"ה טייבה על  התמיכה והעזרה בגיוס משתתפות למחקר.

-א'' ובמיוחד לצוות מרכז סינדיאן תת ''בית איזי שפירתודה מיוחדת לחבריי לעבודה בעמו
 קלנסווה על התמיכה והעידוד.

ולסיום תודה מעומק הלב, למשפחתי, לבעלי היקר איאד, לילדיי האהובים ענאן, ערין ופריד, לאח 
שלי מאג'ד על התמיכה האין סופית, והעידוד שהעניקו לי במשך תקופת הלימודים, ומהם שאבתי 

 משיך.את הכוח לה

 

עבודה זאת מוקדשת לזכרה של גיסתי חיריה אגבאריה, זיכרונה לברכה, אשר עודדה ותמכה בי 
 להמשיך בלימודים גם ברגעים הקשים בחייה.
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 תקציר

על ונות. עם זאת, מרבית הספרות המחקרית מחקר רגיש תרבותית מקבל עניין רב בשנים האחר

קבוצות בומיעוטה בלבד  ,אודות התמודדות הורים לילדים עם לקויות דנה בחברות מערביות

על רקע המחסור במחקרים (. Samadi & Bunting, 2014) שאינן מערביותחברות בו מיעוט

מדות כלפי הבוחנים את נושא המוגבלות השכלית וההתפתחות באוכלוסייה הערבית והע

 .מטרתה של עבודה זו לספק מענה למחסור במידע מסוג זהנקבעה אוכלוסייה זו 

ההתפתחותי של הילד, לכן התערבות  תקופה משמעותית במסלול אהי המוקדמת הילדות 

, ולצמצם את ולתמוך בהן מוקדמת בגיל הרך עשויה לחזק מיומנויות ההתפתחות השונות

. חשיבות רבה מיוחסת לשיתוף פעולה (Case- Smith, 2013)  ההשפעה של הנכות ההתפתחותית

 הזדמנות לבחון סוגיה זאת. הואבין הורים לבין אנשי מקצוע בגיל הזה והמחקר הנוכחי 

שיתוף פעולה בין המשפחה לבין אנשי מקצוע הכרחי למתן תמיכה ושירותים מתאימים  

ות הורים בקבלת החלטות משותפות שיתוף פעולה ומעורב ואפקטיביים בחינוך המיוחד בגיל הרך.

שקשורות לילדם משפיעים באופן משמעותי על ההורים, המשפחה, הצוות המקצועי והחינוכי וכן 

  .(Turnbull et al., 2011) יתרמו להתפתחותם הקוגניטיבית ולהישגיהם האקדמיים של הילדים

ת חיים של השפעת תחושת סטיגמה ורמת איכואת מטרת המחקר הנוכחי הייתה לבדוק 

שיתוף הפעולה שלהן מידת אימהות ערביות לילדים עם נכות התפתחותית מורכבת בגיל הרך על 

אימהות ערביות מוסלמיות שילדיהן אובחנו  90עם אנשי מקצוע. לצורך בחינת השפעות אלו נדגמו 

 במסגרת מעון יוםאשר מטופלים  שש שנים עדעם נכות התפתחותית מורכבת בגיל שישה חודשים 

הנתונים במחקר נאספו באמצעות ארבעה  .באזור המשולש השוכנותשיקומי וגנים לחינוך המיוחד 

דמוגרפי, שאלון הערכת ממדים לשיתוף פעולה בין -סוציושאלונים לדיווח עצמי שכללו שאלון 

 (,  2011בנימיני, רוט ולוינטון, -)מנור מקצועי-הורים לילדים עם לקויות מורכבות לבין צוות רב

 Affiliate Stigma Scale [ASS] ((Mak & Cheung, 2008)מופנמת ) משפחתית סטיגמה ולםס

  (.Summers et al., 2005) ושאלון איכות חיים

ככל שתחושת הסטיגמה בקרב האימהות גבוהה יותר, כך  ממצאי המחקר מראים כי

חיים נמוכים הרווחה הרגשית, הרווחה הפיזית והכלכלית, התמיכה הסביבתית ורמת איכות ה

יותר, ויש פחות תקשורת ושיתוף פעולה עם הצוות החינוכי והטיפולי. עוד נמצא כי ככל שאיכות 

החיים גבוהה יותר, כך יש יותר שיתוף פעולה מצד האימהות עם הצוות החינוכי. ממצא נוסף 

ותר , כך יש ילית ותמיכה סביבתית בקרב האימהותכלכ ,ככל שיש יותר רווחה פיזיתהוא לה עש

 יוזמה, תקשורת ושיתוף פעולה עם הצוות החינוכי. 



IV 

 

עולה שנכות  יולממצאים אלה גם מסקנות פרקטיות ויישומיות, כך שמתוצאות

אי לכך  .אלא גם על האימהות ועל המשפחה כולה ,משפיעה אך ורק על הילד אינההתפתחותית 

עבודה ממוקד  ההשפעה רחבת ההיקף של הנכות ההתפתחותית מומלץ לפתח מודל נוכחול

זאת בכדי לסייע בבניית התערבות טיפולית לכלל בני  .מודל עבודה ממוקד ילד תחתמשפחה 

ולהגביר את  ,ולעזור להם בהתמודדותם בגידול ילד עם נכות, להפחית תחושת סטיגמה ,המשפחה

ובעקבות כך להגביר שיתוף פעולה בין בני המשפחה לבין אנשי  ,רמת איכות חיים משפחתית

 צוע החינוכיים/טיפוליים. המק

אולם לצד יישום הממצאים בתחום הטיפול יש לחזקם מבחינה מחקרית ולהרחיב את  

המחקר הנוכחי מציע להמשיך ולחקור גם את החוויות והרגשות של האבות ולא  .הידע בתחום זה

 כמו כן לחקור גם את נקודות המבט של אנשי המקצוע ולא רק של ההורים, ,רק של האימהות

של אנשי המקצוע, וגם כדי לבין התפיסה  ההוריםהתפיסה של פער בין קיים מפני שיכול להיות ש

 ליצור אינטגרציה בין שתי נקודות המבט ולהרחיב את ההסתכלות על הנושא הנחקר.  

 



V 

 

 תמצית 

 

השפעת תחושת סטיגמה ורמת איכות חיים של אימהות את מטרת המחקר הייתה לבדוק        

שיתוף הפעולה שלהן עם אנשי מידת לדים עם נכות התפתחותית מורכבת בגיל הרך על ערביות לי

אימהות ערביות מוסלמיות שילדיהן אובחנו עם נכות התפתחותית  90במחקר השתתפו  מקצוע.

מעון יום שיקומי וגנים לחינוך המיוחד אשר מטופלים ב שש שנים עדמורכבת בגיל שישה חודשים 

  .ם במחקר נאספו באמצעות ארבעה שאלונים לדיווח עצמיהנתוני .באזור המשולש

ככל שתחושת הסטיגמה בקרב האימהות גבוהה יותר, כך  ממצאי המחקר מראים כי        

הרווחה הרגשית, הרווחה הפיזית והכלכלית, התמיכה הסביבתית ורמת איכות החיים 

 יכות החיים גבוהה יותר,כל שאכ נמוכים יותר, ויש פחות תקשורת ושיתוף פעולה עם הצוות.

יש יותר שיתוף פעולה מצד האימהות עם הצוות החינוכי. ממצא נוסף ככל שיש יותר רווחה 

כלכלית ותמיכה סביבתית בקרב האימהות, כך יש יותר יוזמה, תקשורת ושיתוף  ,פיזית

.פעולה עם הצוות החינוכי  
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 מבוא

 ומציב ,מרובים באתגרים כרוך ,המשפחתית המערכת על מעמיס רוב פי על נכות עם ילד גידול

 ברווחה גיעהלפ, המשפחתי האיזון של להפרה לגרום העלולים ,מתמשכים קשיים המשפחה בפני

 ;Beresford, Rabiee, & Sloper, 2007 ) המשפחה בני אצל כרונית מצוקה ליצור ואף הנפשית

Ha, Hong, Seltzer, & Greenberg, 2008 .)פסיכולוגי דחק של סימפטומים האלו הקשיים בין, 

 ההורים של הנפשית הבריאות בתחושת לפגיעה להוביל העלולים מתמשך ומשבר אובדן תחושת

 קשיים של רחבה קשת קרובות תיםילע חווה םהא    (Singer, 2006).בפרט והאִימהוֹת כללב

 ההסתגלות דפוסי את ולערער ,האישיים משאביה את לדלדל כדי בהם שיש שליליים ורגשות

 ,החדש למצבן מסתגלות נכות עם ילד המגדלות האימהוֹת רוב ,זאת למרות .שלה וההתמודדות

 אופני הדברים שמטבע כך(, Blacher & Baker, 2007) אישית צמיחה חשות אף תיםיולע

 .לתרבות ומתרבות למשפחה ממשפחה ,לאם מאם שונים ההתמודדות

 ובין המשפחה בין הקשר חשיבות על מקצוע ואנשי חוקרים בקרב רחבה הסכמה קיימת 

 מערכתב ולהצלחתו הילד להתפתחות חיוני הוא זה שקשר כך ועל, הילד של החינוכית המסגרת

 גדלה הילד חיי על הרך בגיל מוקדם חינוך של והתפקיד ההשפעה(. 2011, פרידו גרינבאום) החינוך

 ילדים עם עבודה (.Lee & Hayden, 2009) העולם כל פני על האחרונים בעשירונים דרמטי באופן

 יןב וליחסים לקשרים מיוחדת התייחסות ומחייבת מורכבת איה התפתחותיות נכות בעלי צעירים

 מורכב תהליך היא ההורים שותפות. הילד עם שעובד ולצוות חינוכי – השיקומי לארגון המשפחה

 הפעולה לשיתוף מובנים מקצועיים מחסומים עם יחד בסיסיים מרכיבים קיימים שכן ,ודינמי

 בסיס היא הוריםשותפות ושיתוף פעולה בין אנשי מקצוע לבין  התפתחות(. 2008, בנימיני-מנור)

כתלות  מוגדר פעולה ששיתוף כך, הרך לגיל מיוחד ובחינוךבהתערבות המוקדמת  החינוך תלאיכו

 מון, יושר והתחלקות באחריותהדדית ביחסים בין מטפלים לבין משפחות אשר נבנית על א  

(Brother, Summer et al., 2010.) 

 וצוותים םהורי בין שותפות במציאות הרי, והתנסות מחקר, חקיקה של רבות שנים למרות 

 גרינבאום) ועדה הקימה למדעים הלאומית האקדמיה(. 2004, ימינינב-מנור) וקשה נדירה היא

'( ג – גן) הרך בגיל חינוך למסגרות משפחות בין הקשרים נושא את בחנה אשר( 2011, פרידו

 צוותים כי יתההי יהממסקנות אחת .המיוחד החינוך במערכת כולל, הציבורית החינוך במערכת

 הכשרה נעדרי גם אך ,מיוחדים צרכים בעלי ילדים עם לעבודה מוכשרים המיוחד בחינוך בדיםהעו

, מעורבות על המבוססים יחסים ההורים עם ליצור להם שיאפשרו ,אמפירית ונתמך מסודר ומודל

 על אפקטיביים עבודה ועקרונות מנחה קו ביצירת רבה חשיבות שיש נראה לכן. והעצמה שותפות

 ,Blue-Banning) הספר בית של מקצועי-הרב הצוות ובין הורים בין משותפת עבודה שתיווצר מנת

Summers, Frankland, Nelson & Beegle, 2004 .) 

 השכלית המוגבלות בעלי בסוגיית מהדיון בישראל הערבית החברה התעלמה לאחרונה עד 

 בנוסף, זו הבאוכלוסיי לטיפול והשירותים במשאבים המחסור בשל וזאת ,תפתחותיתהוה

 המיוחדים רכיהםולצ הערבית בחברה המודעות וחוסר, רכיהםומצ הרווחה שירותי להתעלמות

 התפתחותית שכלית מוגבלות לבעלי השירותים במספר עלייה חלה לאחרונה אולם. בהם והטיפול

 (. 2010, שקארה אבו) הערבית באוכלוסייה
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 ערביות אימהות בקרב חיים ותואיכ סטיגמה הרגשת השפעת את תבחן הנוכחית העבודה 

 .המקצוע אנשי עם שלהן הפעולה שיתוף רמת עלוהשפעתה  ,התפתחותית נכות בעלי לילדים

 וחשיבותו הרציונל של המחקר

 .בישראל הערבית בחברה התפתחותית נכות עם לילדים אימהות עומדות הנוכחי המחקר במוקד

 די קיימים לא עדיין, התפתחותית נכות עם לילדים משפחות בחקר רבה התפתחותשחלה  אף

 הערבית בחברה התפתחותיות נכויות עם לילדים ההורות יתיחוו בעצם המתמקדים מחקרים

 ההורות בסוגיית והתיאורטי המחקרי הידע לכן (.2013, עודה) בפרט ערביות נשים ובקרבבכלל 

 הורים בין פעולה ףשיתו נושא על רבות נכתב מידה באותה .דל הוא הערבית בחברה נכות עם לילד

 בגיל ולא הספר בית גילקרב תלמידים בב יותר נחקר והנושא, המיוחד בחינוך מקצוע אנשי לבין

 חיוני בגיל מקצוע אנשי לבין הורים בין פעולה לשיתוף מיוחסת רבה חשיבותזאת למרות ש. הרך

 כויותהנ של המגוון בתוך ספציפיות באבחנות בעיקר התמקדו העבודות רוב כן כמו. זה

 נוכחול לעיל שנזכר מה לנוכח .ואוטיזם אינטלקטואליות לקויות על ובעיקר, ההתפתחותיות

 מיוחדת התייחסות מחייבת, נכויות עם ילדים ובייחוד ,בגיל הרך ילדים עם שעבודה העובדה

 גורמים השפעת בבחינת נוסף אור לשפוך עשוי זה מחקר ,מקצוע אנשי עם ההורים של לקשר

 .הפעולה תוףשי על שונים

 שיתוף אודותעל  שקיים המועט הידע בסיס בהרחבת עשויה להיות הנוכחי המחקר תרומת  

 זה למחקר .התפתחותיות נכויות בעלי לילדים ערביות אימהות לבין מקצוע אנשי בין הפעולה

 שיתוף ממדי את לעומק ילמדו אשר המקצוע ואנשי המשפחות עבור ייחודית תרומה עשויה להיות

 את לבחון היא ומטרת .משותפת לעבודה והמלצות כלים לספק עשוי הואשכן , ביניהם לההפעו

 נכות עם  לילדים מוסלמיות ערביות אימהות בקרב החיים איכות ורמת סטיגמהה הרגשת השפעת

 חינוכית/שיקומית במסגרת מקצוע אנשי עם שלהן הפעולה שיתוף רמת על הרך בגיל התפתחותית

  . ןילד מבקר שבה
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ספרותסקירת . 1  

 התפתחותית נכות עם לילדמהוּת יוא הורות 1.1

 היחיד של יכולתכחוסר  Handicap)( מגדיר את המושג נכות )WHO) העולמי הבריאות ארגון

 , מינו או השתייכותו החברתית. נכותלגילו בהתאם בתפקודאו מגביל אותו  מלתפקדממנו  המונע

 מתחילה אשר ,השניים של שילוב או פיזית ,שכלית יעהפג ,וכרונית קשה נכות יאה התפתחותית

 תפקודים על משמעותי באופן ומשפיעה מתמשכת והיא ,22 גיל לפני מתגלה בילדות, או בלידה

 . (WHO, 2001) הפרט בחיי שונים

 אצל. אורגני מרכיב יש םשבכול ומוגבלויות קשיים של רחב טווח מאגדת התפתחותית נכות 

, הירשברג) אחריה קצר זמן או הלידה במהלך נוצרה חלקם ואצל, מולדת היא הפגיעה הילדים רוב

 לידה משקל, פגות: כוללים והם ילדים בקרב קשה לנכות שקשורים שונים גורמים קיימים(. 2011

  .(Saller & Canick, 2008) בילדים והתעללות עוני ,תורשה, הלידה בזמן האם גיל, נמוך

 בתחומי קיימים קוייםיהל או ההפרעות ,שהעיכובים יווןכ כהתפתחותית מוגדרת הנכות 

 יםהמופיע מוטוריות מיומנויות או חברתיים כישורים ,תקשורת ,קוגניציה :שונים התפתחות

 נכות. שנים 22 לגיל מתחת צעירים אנשים יםמאפיינ כלל שבדרך" התפתחותית תקופה"ב

 שיתוק ,אוטיזם ,שכלית וגבלותמ :היתר בין ,אבחנות של מועט לא מספר כוללת התפתחותית

תפקוד  ועל הילד תפקוד על השפעהיש  אלו ממצבים אחד לכל .ואפילפסיה ראש פגיעות ,מוחין

 Burton-Smith et) המוגבלות עם הילד של מויאעל  ספציפי ובאופן, בני המשפחה, בעיקר ההורים

al., 2009 .) 

 הלקות בתחום צאנמ התפתחותית נכות עם המאובחנים מהילדים ניכר אחוז 

נעשה  1992 משנת כבר, והזמן במשך הוהתפתח השתנתה זה מונח של ההגדרה. האינטלקטואלית

של מנת משכל  רמות פי-על ולא תמיכה של רמות פי-על אינטלקטואלית מוגבלות עם אנשים סיווג

(IQ). וקוסיפ מיון עבור והתמיכה האקולוגית הראייה הדגשת תוך ההגדרה הורחבה 2002 בשנת 

 יתנהאמריק האגודה של יותר עדכנית הגדרה קיימת זאת עם (.2004, דיבון-שרייבר) שירותים

 המאופיינת התפתחותית נכות היא שכלית מוגבלות ולפיה ,והתפתחותית שכלית למוגבלות

 ביטוי לידי באות שהן כפי ,המסתגלת ובהתנהגות האינטלקטואלי בתפקוד משמעותית במוגבלות

 גיל לפני ראשיתה זו נכות. ומעשיות חברתיותב, תפיסתיותב ,לותיותהסתג במיומנויות

 (. AAIDD, 2011) עשרה-שמונה

, שלו העיקריים המטפלים על משמעותי באופן משפיע התפתחותית נכות עם ילד גידול 

 על מתמשכת השפעה יש לנכות(. Samuel, Rillotta & Brown ,2012) ההורים על במיוחד

 לרוב מלווה הילד של הנכות. משפחתו על סוציאלית-פסיכו השפעה הזמן תוובאו, הילד התפתחות

 צרכים יש לילדים רק לא ,לפיכך. המשפחה חברי של אונים חוסר ובהרגשת דיכאון, בלחץ

  (.Tomasello, Manning & Dulmus, 2010) שלהם למשפחות גם אלא מיוחדים
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 ,אשמה ,רדה, חפחד ,הלם של ותתחושלבמשפחה גורם  התפתחותית נכות עם מאובחןה ילד 

 ובעוצמה משמעותי לדחק מקור היא התפתחותית נכות עם לילדים הורות .מהעתיד ודאגה כעס

 & Trute, Benzies et al, 2010; Peerתקינה ) התפתחות עם לילדים הורות מאשר יותר רבה

Hillman, 2014).  

 מיוחד אתגר עם מודדיםמת אינטלקטואלית או/ו התפתחותית נכות עם לילדים הורים 

 אישי טיפול דורש הילד של מצבו .הנכות של וחומרתה לטבעה בהתאם בילדם לטיפול שקשור

 הלחץ(. (Peer & Hillman, 2014 שלו והבטיחות הבריאות על לשמור במטרה השגחהו מיוחד

 על םג אלא, םבילד לטפל שלהם היכולת עלרק  שלילי באופן משפיע אינו ההורים ידי על שנחווה

 (,Miodrag & Hodappמיודראג והודאפ  .ילדם עם שלהם הקשר ועל והפיזית הנפשית בריאותם

 של הבריאות על הכרוני הלחץ השפעת את ניתחו אשר מחקרים של מקיפה סקירה ערכו  2010)

 של בריאותם על שלילי באופן משפיע שהלחץ ,ומצאו התפתחותית נכות עם לילדים הורים

 רםווג, לילד החיוני הטיפול את לספק הןשל היכולת על ובעיקר, האימהות על במיוחד ההורים

-Mitchel & Hauser) םארק-מיטשל והאוזר של בעבודתם. ילד-הוריםשל  בקשר לקשיים

,(Carm, 2010 לחץ חווים רק לא שההוריםעל כך  הממצאיםהצביעו , זה ממצא מחזקתש 

 היכולת על להשפיע יכול גם הלחץאלא , תההתפתחותי הנכות עם בילד הישיר הטיפולבעקבות 

  .ילד-הורה הקשר עלגם  משפיע הארוך ולטווח, אפקטיביים הורים להיות שלהם

 בתפקוד לנטל גורמים נכויות עם ילדים של המיוחדים שהצרכים כך על מצביעה הספרות 

 ייםפיז מאמצים דורשות בילד הטיפוליות המשימות גם כך (.Lin et al., 2009) המשפחתי

 (-Davis ,Gavideהמשפחתית וההסתגלות ההורית ההתמודדות את המסכן דבר ,ונפשיים

(Payne, 2009. ובכך  ,כולל בתוכו סיטואציות וחוויות קשות התפתחותית נכות עם ילד של גידולו

 בני בין יחסים דוגמת תחומים במגוון מושפעת המשפחתית המערכת .במשפחה איזוןה אתמפר 

 ;Duvdevany & Abboud, 2003; Lin et al., 2009) כלכליות הוצאות ,עבודה ,משפחה

(Neikrug, Roth, & Judes, 2011, בני של ונפשית פיזית ובריאות חברתיים קשרים ,פנאי 

 שנובע הדחק ,לכל האמור בנוסף. (Guyard, et al., 2012; Neikrug et al., 2011) המשפחה

 ,ההורית המסוגלות תחושת על שלילי באופן השפיעל עלול התפתחותית נכות עם בילד מטיפול

 (Peer & Hillman, 2014).ילד-הורה הקשר איכות על בעתיד טווח ארוכות השלכות לו ויש

 צער" כגון ,במונחים רבות שנים במשך תוארה נכויות עם לילדים משפחות של חייהן תיחווי

 אתגר עומד אלו משפחות שבפני ספק אין .(Blacher, 1984)" גורל מכת" או", סבל", "כרוני

 . מיוחד

 ,למצבן מסתגלות רבות משפחות והמצוקה הדחק, הקשיים לצד כי מתברר ,זאת עם 

 חדשות ותובנות רווחים, צמיחה על מדווחות אף רבות. ומלא עשיר חיים אורח ומקיימות

(Findler & Vardi, 2009; Konrad, 2006) .אחרונותה בשנים  שהואצה החיובית הפסיכולוגיה 

  (.2011, פינדלר) במשפחה נכות עם ילד נוכחות של החיוביות ההשלכות על אור שופכת

 אימהות .עצמו בפני אתגר היא המיוחדת זו, האימהוּת של הרחב התפקיד במסגרת 

 בכעס ,בוויתורים הכרוך יום היום בחיי משלמות שהן ''מחיר''ה בין חצויות נכויות עם לילדים
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 בחברה המיוחד הילד מעמד לבין ,מהן החברתיות והציפיות התרבותיים ערכיםה לבין ,ובבדידות

 (.2013, עודה(

 בטיפול רב ניסיון שכוללת, הורות של מיוחד סוג היא התפתחותית נכות עם לילד אימהוּת 

 ;Nelson, 2002) זמן לאורך דורשת שהנכות הרבות המשימות וניהול ,יומיומית עזרה, בילדים

Raina et al., 2005גבוהה מאמץ תחושת תוך הילדים גידול בנטל הנושאות הן האימהות (. לרוב 

 ,Garwick, Patterson) דחק של יותר רבה מידה לחוות ותלולע הן לכןו, אבות חשים מאשר יותר

et al., 2002 .)הידע ובעלות, העיקרי המטפל הן האימהות מהמקרים 94%-98%-ש הראו מחקרים 

 & Brehaut et al., 2004; Montes) הנכות עם הילד של השונים והצרכים הבריאותי המצב לגבי

Halterman, 2007.) בהשוואהעם נכות  בילד לטפל מנת על הנדרשות והמיומנויות הזמן על נוסף 

 ,Nelson) דיכאון לפתח גבוה בסיכון נמצאות נכות עם לילדים אימהות ,נכות ללא בילדים לטיפול

2002; Singer, 2006). שלהן היומיומיים םחייה את משמעותי באופן ''צובעים'' והעצב צערה, 

 קשר ישש נמצא עוד. (Green, 2007) החברתית ולסטיגמה לדחייה קשורה הנטל ותחושת

 האימהית הרווחה תחושת לבין נכות עם לילד המשפחה של אקונומי-הסוציו המצב בין משמעותי

(Emerson, Hatton, et al., 2006), מעמסה הם הילד של השונים לצרכים ומענה טיפול מתןכן ו 

 (. Parish & Cloud, 2006; Turnball et al., 2002) המשפחה עבור כלכלית

 האתגרים את, נכות עם לילדים אימהות של הבריאותי המצב את שבדק איכותני במחקר 

 אלה הותשאימ הראו התוצאות בילד לטפל היכולת על םוהשפעת הן מתמודדות םתישא והקשיים

 נפשי לחץכך חוות ועקב , בילד עיקריות כמטפלות תפקידן במילוי רבים אתגרים עם מתמודדות

 המצב של ההשפעות ;בילד הטיפול של שונים אספקטים על ידי מאותגרות הן .בריאותיות וסוגיות

 רמת הראו האימהות. החברתיים והמחסומים השונים השירותים מול הקשיים ;המשפחה בני על

 מנת על וכלכליים רגשיים משאבים השקיעוו ,זמנן רוב את לו הקדישו, בטיפול גבוהה רותמסי

 נאלצות הגדול חלקן לכך, בנוסף .(Bourke-Taylor, Howie, Law, 2010) ילדיהן חיי את לשפר

 & ,Baker, Blacher, Crnic.) בילד לטיפול מתמסרות והן ,ותעסוקה קריירה על לוותר

Edelbrock, 2002; Hasting, 2002.) את, בילדיהן הטיפול עול ברוב נושאות ערביות אימהות 

 למרות ,הנכות עם הילד גידול אתגר עם במשפחה העיקריות המתמודדות הןו ,בנטל הקשיים

 .מועטה מחקרית להתייחסות זכו הן ,זאת

 נכות עם לילד אימהות כי מעידים הממצאים אימהותרגשות של הב המתמקדים במחקרים 

 יותר גבוהה ברמה בריאות ובעיות פסיכוסומטיות תופעות על ומדווחות ,וחרדה דיכאון חוות

 נמוך עצמי דימוי ומפתחות אשמה חשות הן תיםיולע ,נורמטיבית התפתחות עם לילד מאימהות

(Shin & Nhan, 2009; Van Der Veek, Kraaij, & Garnefsky, 2009; Wheeler, Skinner, & 

Bailey, 2008 .)נכות עם ילד המגדלות הערביות במשפחות שהתמקדו מהארץ ריםמחק 

 לאבות בהשוואה דחק של נמוכות מידות חוו שאימהות על כך מצביעים אינטלקטואלית

(.(Khamis, 2007  עולה ההורי הדחק מידת ,יותר נמוך הילד של שהתפקוד שככל נמצאעוד. 

 רצון שביעות על ווחויד ריםההו ,נכות עם לילד משפחות שבדק הבדואית בחברה במחקר 

 בהשוואה יותר נמוכה קוהרנטיות ורמת ,גבוה נטל ,נמוך משפחתי תפקוד ,נמוכים ותפקוד
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 היבטים שבחן נוסף מחקר ,זאת עם (. 2009,סלוניםו קרנאווי-אל) נכות ללא לילדים להורים

 תפתחותיתה נכות ובלי עם ההתבגרות בגיל לילדים אימהות של ההתמודדות בחוויית חיוביים

 של גבוהה רמה על ווחויד התפתחותית נכות עם מתבגרים לילדים אימהות, הבדואית בחברה

 נכות ללא מתבגרים לילדים אימהות מאשר יותר אישית וצמיחה ,תודה הכרת, חברתית תמיכה

. זוגן בני של להורים תודה הכרת של גבוהה רמה הפגינו האימהות לכך, בנוסף. התפתחותית

 של מההורים ותמיכה תודה הכרת ובין, אישית צמיחה לבין תודה הכרת בין נמצא חיובי מתאם

 מותאמות התערבות כניותות ולפתח, המודעות את להעלות הצורך את הדגישו הממצאים. הבעל

 יכולות את להגביר במטרה, אלו חיוביים אספקטים על שמבוססות, תרבותיתמבחינה 

  (Manor-Binyamini, 2014).האימהות של ההתמודדות

 שמרבית מעידים (האסלאם מתרבות ערכים רווחים שבהמטורקיה ) אחרים מחקרים  

ואילו  ,ובדידות עצמית האשמה ואף עצב ,תסכול ,כעס של גבוהה מידה על ווחויד האימהות

 אימהות על נוסף במחקר. (Azar & Badr, 2006) הנכות של קבלה הביעו בלבד נמוך שיעור

 & Sen) הנכות עם הילד של בגידולו וחומריים אמוציונליים קשיים הביעו ןה כי נמצא יהקורטמ

Yurstseuer, 2007 ) .וייאוש חרדה, דיכאון של רגשות על דיווחו ואבות אימהות כי נמצא עוד 

 מנת על מגוונות ופעולות אסטרטגיות נוקטות אימהות ,זה דחק לנוכח .הנכות עם הילד בגידול

  .(2007עודה, ( המתמשכת החוויה של השליליות לכותיההש את האפשר ככל להקטין

 החברה והמשפחה הערבית בישראל  1.2

 חיים יחד קבוצות אתניות שונות ובתרבותי ייחודי ש-חברתי םמדינת ישראל מתאפיינת במרק

( 2015) פי הלשכה המרכזית לסטטיסטיקה-עלת שונות, בתוכן יהודים וערבים. יותרבובעלות 

-נוצרים לא 3.4% -ערבים ו 20.3%יהודים,  74.9%מיליון איש ) 8.345-ונה כהחברה בישראל מ

ערבים(. האוכלוסייה הערבית משולבת בכלכלה הישראלית, כמו גם במערכת הפוליטית 

בהן גרים יהודים וערבים יחדיו, רוב הערבים הישראליים גרים שוהמשפטית. לצד מספר ערים 

יהודית, האוכלוסייה -דומה לאוכלוסייה הישראליתב .הרובהם את בהם מהוויים שבאזורים 

אלא היא מגוונת ומורכבת ממשפחות בדואיות  ,ערבית אינה עשויה מקשה אחת-הישראלית

מבחינה דתית  .בכפרים ומשפחות עירוניות מערביות המתגוררותהגרות בצורה שבטית, משפחות 

התרבות הערבית  .דרוזים 9%-וצרים ונ 9% ,מוסלמים 82%-מתחלקת לי ישראל יערבאוכלוסיית 

מזרחית, ומקובל להתייחס לחברה הערבית כבעלת נורמות קולקטיביסטיות לבישראל נחשבת 

(Dwairy, 2002 בתרבות הערבית .)גורם  היאהדת  – דת ומשפחה :שני גורמים משמעותיים יש

 לטהוא השו אלוהים לפיה ,החזקה האמונה נשמרת ועדיין ,משמעותי בהתמודדות עם מצוקה

 ולהתמודד ,מצוקה בעת להביע מחאה לא ,רוח קור להפגין נדרשים אנשים. האדם של בגורלו

 החברתי מוסדל נחשבת המשפחה עדיין ,כן כמו. בחייהם ומעיקים כואבים רגעים עם בסבלנות

 המשפחה חברי לבין המשפחה הגרעינית בין. שלמותו על לשמור שיש והמרכזי החשוב והכלכלי

 בדאגה ,בטיפול ,בתמיכה כלכלית ביטוייה את המוצאת הדדית תלות תמתקיימ המורחבת

 (.2009רדוני, ווג עלי; 2007עודה, ) הדדית תמיכה של אחרים ובדפוסים בית בעבודות ,לילדים

 שכן ,יותר גבוהה החברתית הרצייה רמת הערבית החברה כמו תסטיקולקטיבי בחברה 

 את ומגדיר ,מקבוצה כחלק עצמו את רואה ,ביבתוס לבין בינו ההרמוניה על הדגש את שם היחיד
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 אותו מהסובבים חברתי אישור לכן ,Georgas, 1989)) השתייכות קבוצת של במונחים העצמי

 בני כלפי רק לא מחויבות של קשר יש זו בחברה(. 2007, ורי'ח) התנהגותו על ומשפיעהוא חשוב 

 ונאמנות זה על זה הגנה ,לרעהו איש כבוד מתן שבבסיסו קשר ,הכפר בני כלפי גם אלא המשפחה

 אינה כבר  –מעבר בתקופת היא בישראל הערבית החברה (.1998, קיבורקיאן) ולחבריה למשפחה

 ושינויים תמורות בה חלים, גיסא מחד. כמודרנית להגדירה אפשר אי אך ,מסורתית חברה

 תרבותית קבוצהכ פיינתמתא היא, גיסא מאידך, רבים ופוליטיים חברתיים ,גיאוגרפיים ,כלכליים

 לגברים המקנה פטריארכלי שלטון בה מושרש שעדיין קולקטיביתו מלוכדת הומוגנית ,מסורתית

 (.Karni, Reiter & Bryen, 2011) בנשים ושליטה סמכות ,כוח

הזו  החברה מהשתייכות מושפע בישראל הערבית בחברה והאימהות הנשים של מעמדן 

 התחומים בכל המשתקפת מסורתית בשמרנות המתאפיינות ,התיכון במזרח הערביות לחברות

 החברה. (2009, סבאח כרכבי) בתוכה התפקידים ובחלוקת המשפחה במבנה ובעיקר ,החברתיים

 והאישה, והמין הגיל של בהקשר והיררכית פטריארכלית כחברה מתוארת הטיפוסית הערבית

 מושתתת המסורתית הערבית פחהבמש לגבר הנשים של כפיפותן .בבעלה ותלויה כנחותה נתפסת

 .(Karmi, 1996) באדיקות הנשמרים וחוקים מנהגים על

: המשפחה בתוך הערבייה האישה של וכוחה מעמדה לגבי מחלוקת יש המקצועית בספרות 

 רב כוח לה המאפשר פורמלי בלתי כוח מקור הוא בית ועקרת כאם הראשי תפקידה האם

 ,(Abu-Baker, 2003;2009 ,סבאח כרכבי (במשפחה החלטות בקבלת ושותפות הקלעים מאחורי

 בעקבות (Abu-Baker, 2003; Haj-Yahia, 2000). הגבר לעומת נחות מעמדהלחילופין  או

 רמת מבחינת, ובעיקר ,האישה של במעמדה ניכר שינוי חל בישראל הערבית בחברה השינויים

 49% ,אקדמאיות הן ערביותה הנשים מכלל 22% 2010-ל נכון. העבודה לשוק ויציאתה ההשכלה

 מעמדןאולם (. 2013 ,אברהם קרן דוח) לימוד שנות 8 עד והשאר, לימוד שנות 12 עד בוגרות מהן

 הןמ מצופה היום ועד ,המשפחה בתוך ממש של להישגים הביא לא משכילות נשים של העולה

 תיםילע .יתלב מחוץ עובדות הן אם גם המסורתית הגישה פי על ואימהות בית עקרות שתהיינה

, סבאח-כרכבי) משלו זכויות ובעל תלוי בלתי כאדם מתוארת הערבייה האישה בלבד נדירות

הפרק הבא נסקור את תפיסת הנכות בחברה הערבית -בתת (.2009 ,וגורדוני לי; ע2009

 המסורתית.

 בחברה הערבית נכות התפתחותיתוטיגמה ס 1.3

 יוצא דבר להבליט שנועדו גופניים היכר ניסימ ומשמעותה ,יווני הוא" סטיגמה" המילה מקור

 של הראשוניות ההגדרות אחת (Hinshaw, 2005). הפרט של הנחות מעמדו על המעיד דופן

 ומפחיתה עמוק באופן באמינות שפוגעת תכונה"זו  לפיה (Goffman, 1963) הציע גופמן סטיגמה

 לינקהגדירו  ןלגופמ בהמשך". ונחות מוכתם לאדם ונורמלי שלם מאדם ,האדם מערך

 המרכיבים את שמדגיש תהליך של במונחים סטיגמה  (Link & Phelan, 2001; 2006)ופילאן

, קדומות דעות (2 .מאחרים שמצופה ממה שונה באופן ומתויגים מזוהים אנשים (1: הבאים

 האנשים לכל הבחנה ללא אלו בהנחות ומשתמשים מסווגת קבוצה לגבי הנחות עושים אנשים

 וסלידה גועל, פחד הרגשת. המסומנת מהקבוצה עצמם מרחיקים הם בהמשךו ,סומנתהמ בקבוצה

 נחווים וזלזול מבוכה, בושה של שרגשות בשעה, המכתימה הקבוצה שמבטאת הרגשות ם לרובה
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 בדעות משתמשים אנשים הסטיגמה תהליך את להשלים מנת ועל בסוף. המסומנת ידי על

 את מהם לשלולו ,המסווגת בקבוצה אחרים הפלותל במטרה רגשות מתוך ופועלים ,קדומות

 (. Link & Phelan, 2001, 2006) לאחרים מציעה שהחברה והשירותים הזכויות

 ,Link) אוכלוסייהב קבוצות-תת כלפי החברה של סטריאוטיפיםלו לסטיגמות בנוסף 

, 1998Link & Bromet, ,1997; Phelan, & Nuttbrock ,Phelan ,Rahav ,Struening( מוצאים 

קבוצת  על החברה של השליליות הדעות את מפנים הפרט בהש ,עצמית סטיגמה של תופעה גם

 משפיעות סטיגמות כי ידוע . זאת ועוד, Corrigan & Watson, 2002)) שייך הוא אליה המיעוט

 סטיגמה כגון ,הקשר מתוך הסטיגמ נוצרת וכך ,תומופנהן  שכלפיהם לאלו המעגלים הקרובים על

 מובילה המשפחה בן כלפי החברה של סטיגמה. Larson & Corrigan, 2008)) יתמשפחת

 מורכבת זו מופנמת סטיגמה .((Mak & Cheung, 2008 עצמה של המשפחה מופנמת לסטיגמה

  (.אפליה) והתנהגותי( קדומות דעות) רגשי ,(סטריאוטיפים) קוגניטיבי מרכיבמ

ICF – לסיווג הנכות והבריאות )לאומי -ןהבי( והארגון WHOארגון הבריאות העולמי ) 

International Classification of Functioning The )שהעמדות החברתיות כלפי אנשים  מכירים

 היא הכך סטיגמ. (WHO, 2001המלאה בחברה ) השתתפותםבאופן שלילי על  ותעם נכויות משפיע

תכופות הם  תיםילעו, ומשפחותיהם התפתחותיות נכויות עם אנשים עבור משמעותית בעיה

 סטיגמה הרגשת(. Ali, Hassiotis, Strydom, & King, 2012) מהחברה שליליות חווים תגובות

 האם על במיוחד, משפחתו בני על מידה באותה אלא ,עצמו הנכות עם האדם על רק לא משפיעה

 האדם של השוני (.Koro-Ljungberg & Bussing ,2009) פחות מושלמת או כרעה נתפסתש

 סטיגמה) כלפיו וההתנהגויות העמדות על רק לא להשפיע יכול הכללית הנורמלית מהאוכלוסייה

 (. עצמית סטיגמה) עצמו את תפיסתו על גם אלא( חברתית

 עם מהאנשים חלק בקרב נחווית אשר סטיגמה על ידי נוצר פסיכולוגי חברתי מחסום 

 קבלת עצם. (Kayama & Haight, 2012) החברה בתוך לשיתופם להביא כאתגר מוגבלות

 .לסטיגמה כמקור חשבלהיו מאחרים כשונה הילד את לסמן עלולה מיוחד חינוך של שירותים

 ישיר באופן קשור אינוש אתגר עם מתמודדים העולם סביב מיוחד חינוך שירותי שמקבלים ילדים

 הרגשת תא כוללוהוא , עצמה החינוכית ההתערבות או הנוירולוגית מהלקות הנובעים לקשיים

פחות  שווים שהם הרגשהבו שייכות חוסרו השונות רגשתשמקורה בה ,מעמיתיהם הבדידות

 . McNulty ,2003)) אחריםמ

 על יותר ווחיםמד נכויות עם אנשים משפחה של ניעל כך שבהמקצועית מצביעה  הספרות 

  ,.Ali et al) ההחבר ידי על נדחקים לשוליים מרגישים ואף ,ומועקה מבוכה ,בושה של רגשות

 ;Ntswane & van Rhyn, 2007 ) הורי דחק עם קשורה סטיגמה כי ,מצאכמו כן נ  2012).

Perkins et al., 2002; Shin et al., 2006 ), ירודה חיים ואיכות עול תחושת (Chang, 2009; 

Green, 2007). של  דמוגרפיים מדדים לבין מופנמת משפחתית סטיגמה קשר ביןגם  נמצא

  .המשפחות

 הסטיגמה היקף את לבחון ( נועדWerner & Shulman, 2015) ושולמן רנרוו של מחקרן 

 בחברה התפתחותיות מוגבלויות עם באנשים המטפלים בני משפחה של המופנמת המשפחתית

 של דמוגרפיים ומאפיינים מופנמת משפחתית הקשר בין סטיגמה תוא , את מאפייניההישראלית
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 נמצאו כללי באופן .השונות המוגבלויות ההתפתחותיות סוגי בין וואהבהש בייחוד ,והילד המטפל

 יוחסה ביותרהגבוהה  מצד אחד, .מופנמת משפחתית סטיגמה של נמוכות רמותבמחקר זה 

-ןבי לקשרים ביותר הנמוכה ואילו ,התפתחותית נכות עם לילד הורות של יומייםמיו לקשיים

 הסטיגמה ברמת הבדל נמצא לא ,שני מצד .םלאחרי ביחס נמוכה עצמי ערך ותחושת אישיים

 ,השכלה שנות, גיל :המטפלים המשפחה בני של הדמוגרפיים במשתנים המופנמת המשפחתית

 דתית. והגדרה כנסה, המגדר

עם  הילד של לאבחנהשר אבהמשפחתית  הסטיגמה הרגשת את לבחון שניסומחקרים שונים  

 מוגבלויות עם אנשים כלפי מצד החברה יותר גישות חיוביות יש כי מצאו ההתפתחותית הנכות

 & Werner) ושולמן רנרוו .Wong et al., 2004)שכליות ) מוגבלויות עם לעומת פיזיות

(Shulman, 2013  רווחה הרגשת) חיים ואיכות סטיגמה הפנמת בין הקשר את מחקרןבחנו ב 

אוטיזם, נכות ( של המטפלים העיקריים בילדים עם נכויות התפתחותיות שונות, אישית

שהרגשת הרווחה האישית של המטפלים על כך  הצביעוהן  .אינטלקטואלית ונכות פיזית

 השוואהב לממוצע מתחתו ,נמוכה הייתההעיקריים ובמיוחד המטפלים באנשים עם אוטיזם 

 ושל ההורים של דמוגרפיים נמצא כי משתניםשבו לעיל  הנזכר ןבמחקר .הרגילה אוכלוסייהל

 של נכות התפתחותיתב התברר שאם מדובר ,משפחתית לסטיגמה קשורים אונמצ לא הילדים

 אוטיזם, לעומת עם לילדים הורים בקרב דווחו סטיגמה של ביותר הגבוהות הרמות הילד,

 עם לילדים הורים בקרבכלומר,  .שכלית פיזית או מוגבלות עם לילדים הוריםדיווחים של 

 כי תחושהל הילד, מהתנהגות מובכות לתחושת קשורה כן הסטיגמה המשפחתית נמצאה אוטיזם

על  מלספר והימנעות ,והחברים המשפחה עם קשרים הפחתתל ,ההורה שלילית על השפעה לילד

 בהןשמשפחות  בקרב יותר גבוהה משפחתית סטיגמה גם נמצאה תחושת כך. אוטיזם עם ילדה

 Mak & Cheung, 2008; Mak) בלבד אחת לעומת התפתחותיות מוגבלויות בשתי מאובחן הילד

& Kwok, 2010 .) 

 מוגבלות עם אנשים של אוטיזם ומשפחות עם אנשים של במשפחות תמקדוהש מחקריםב 

 שישנה מראים הממצאים( Mak & Kwok, 2010;Chiu et al., 2013 ) התפתחותית שכלית

 ריםקש גם נמצאו אך ,אלו באוכלוסיות מופנמת משפחתית סטיגמה של בינונית עד נמוכה מידה

סטיגמה  בין שלילי קשר וכן, המטפלת הדמות של עול ותחושת ,דחק לבין סטיגמה בין חיוביים

 . (Chiu et al., 2013) ונפשית פסיכולוגית ורווחה מופנמת משפחתית

 הסביבה, תרבותיים ערכים של תוצאה הוא נכויות עם םאנשי כלפי בעמדות השוני 

 לאדם החברה של יחסה גם כך(. Nagata ,2014) נכויות עם לאנשים חשיפה ומידת המשפחתית

 Karni, et) ומסטריאוטיפים שליליות עמדות, תרבותיות מאמונות רבה במידה מושפע נכות עם

al., 2011 .)בחברות יותר שליליות נכויות עם אנשים כלפי שעמדות הצביעו מחקרים 

 האישיים הצרכים על הכלל טובת את מקדימות אשר, הערבית ההחבר דוגמת, קולקטיביות

(Watanabe, 2003) . 

 בצורה נכות תופסות הערביות שהחברות מדגישה האחרון בעשור שהתפרסמה הספרות 

 ;Al Thani, 2006; Ghariabeh, 2009; Haboush, 2007) מערביות חברות מאשר יותר שלילית

Nagat, 2007 .)בעולם ודי חקרנ לא אך, בעולם מעט לא נחקר נכות עם אנשים כלפי עמדות נושא 
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 עם אנשים כלפי חיוביות עמדות הציגושם  מקצוע שאנשי נמצא הסעודית בערב מחקרב. הערבי

. (AL-Abdulwahab & Al-Gain, 2003) העולם סביב ומטפלים מקצוע לאנשי בדומה נכות

 אנשי של שהעמדות כםיס המיוחד החינוך בתחום בעבודתו( Qurouti, 1984) קריוטי ,זאת לעומת

 המחסומים את שבחן נוסף מחקרב. נכויות עם אנשים כלפי שליליות היו בירדן מהכפרים עמקצו

 כללי באופן ווחויד המשיבים בירדן שונות קהילות ארבע בקרב נכויות עם אנשים כלפי והעמדות

 לנכויות שייכותה קבוצות או נשים כלפי במיוחד, נכויות עם אנשים כלפי שליליות עמדות על

 בישראל הערבית באוכלוסייה(. Nagata, 2014) נפשית או אינטלקטואלית נכות וכמ ,ספציפיות

, והתפתחותית שכלית נכות עם אנשים כלפי שליליות עמדות מתוארות הערבי לעולם בדומה

 חסריכ ,ירודה יכולת ובעלי כמסכנים נתפסים הם .פנימית חברתית הדרה חווים נכות עם אנשיםו

 והיחס ,יםמוגבל והכלכלי החברתי במעגל השתלבותם סיכויי לכןו ,ועצמאות למידה יכולת

 בני ידי על וניצול להזנחה, הטוב במקרה חסד מםיע לעשות ורצון רחמים תחושת בין נע כלפיהם

( 2009) וסלונים אלקרינאוי. (2006 ,ושחק לף-סנדלר) טוב הפחות במקרה ולדיכוי ,משפחותיהם

 והתפתחותית שכלית מוגבלות עם באנשים רואה בישראל הערבית האוכלוסייה כי מציינים

, נכות עם ילד שילדו כמי בהורים גם תונדבק אשר שליליות בסטיגמות אותם ומתייגת ,חריגים

 המשפחה בנות שאר בסיכויי פגיעהגורם לו, המשפחתית ההתמודדות את יותר עוד שמקשה דבר

 ותוימוגבלו נכויות עםחים מוצל אנשים ,זאת לעומת(. 2009 ,וסלונים אלקרינאוי) להינשא

 (. 2006 ,ושחק לף-סנדלר) דופן ויוצאי נדירים כמקרים או אנושיות-על כדמויות בחברה נתפסים

  של משפחות לילד עם נכות איכות חייםמאפייני  1.4

 החיים על לשמור לסייע המדע ליכולת מעבר כי ההבנה להתבסס החלה האחרונים בעשורים

 םלחיות "שווה"ש חיים הם אלו שחיים הדעת את לתת יש (Lyons, 2010) אותם ולהאריך

(Cummins, Mellor, Stokes & Lau, 2010). של החיים איכות לבדיקת רב משקל יש ,כלומר 

 Felce & Perry,) מדימ-ורב סובייקטיבי מושג איה חיים איכות. חי היותו לעצם רק ולא ,האדם

.(1995; Claes, et al., 2010 

 בהקשר בחיים עמדתו את היחיד של כתפיסתו חיים איכות הגדיר העולמי תהבריאו ארגון 

 כוללת החיים איכות לפיכך .ולציפיותיו למטרותיו ביחס חי הוא בהש הערכים ומערכת לתרבות

 ואמונותיו החברתיים יחסיו ,עצמאותו רמת, הפסיכולוגי מצבו, היחיד של הפיזית בריאותו את

 מהחיים, מהבית האדם רצון שביעות של כהשתקפות גם הוגדר המושג.  (WHO, 2001)האישיות

 מאמרים 24 שסקר מאמרמ(. Schalock, 1994) שלו הבריאותי המצבמו מהתעסוקה, בקהילה

 להוע המשפחה של החיים באיכות שונים ותחומים המשתנים, ההגדרות את לזהות במטרה

 הקולקטיבי בפן הן תיתמשפח רווחה של דינמית כתחושה מוגדרת משפחתית חיים שאיכות

 מההורים אחד לכל היא כשהכוונה ,הסובייקטיבי בפן והן ,כמערכת המשפחה את הכולל

  (.Zuna et al., 2010) התוכב והילדים

 עםילדים ל משפחות של חייםה כותלאי המרכזית חשיבותה על מצביעה העדכנית הספרות 

 התפתחות המרכזית על ההשפעה בעלת הסביבה היא המשפחה כי ,ההנחה את ומשקפת נכויות

 לאיכות קשורים נמצאו רבים משתנים קשיים. בפני ועמידות ביטחון תחושת פיתוח ועל ,הילדי

 בפני מציב בילד שהטיפול האתגרים ובהם, נכויות עם באנשים העיקריים המטפלים של חייהם
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 בריאותיה המצב, מספיקה-הלא המשפחתית התמיכהבשל  המעמסה ,(Larson, 2010) משפחתו

 התפתחותית נכות עם ילד גידול. al., 2009)  (Lin etהבית משק של וההכנסות ההורים של

 משפיעה היומיומית וההתמודדות ,המשפחתית המערכת כלל עבור מעמסה הוא קרובות תיםילע

 בני של והנפשית הפיזית הבריאות על ,החברתיים הקשרים על ,המשפחה בני בין היחסים על

שהטיפול מצריך  רבות כספיות הוצאותל בנוסף וזאת ,ההורים של בודתםע ועל המשפחה

(Neikrug, Roth, & Judes, 2011 .)לילדים משפחות של החיים איכות את מסכנים אלו גורמים 

 בני כל עבור העיקרית התמיכה יחידת הוא תיהמשפחהתא ש מפני התפתחותית נכות עם

 מיצוי כדי תוך ,הטבעית בסביבתם יגדלו תחותיותהתפ נכויות עם שילדים הוא והרצון ,המשפחה

 ולסייע המשפחה בני של לרווחתם לדאוג צורך יש כןל. ירבמ באופן שלהם התפקודיות היכולות

. (Rillotta, Kirby, Shearer, & Nettelbeck, 2012) ביותר הטוב הצד על תפקידם את למלא להם

 הקשורים וגורמים המטפלים של נפשיים םמגורמיגם  מושפעת הנכות עם הילד של החיים איכות

 .(Chen, Tseng, Shieh, Lu, & Huang, 2014) למשפחה

 משאבים של חשיבותם את מדגישים המשפחתית החיים איכות בתחום מחקריםזאת ועוד,  

 מזמן נכות עם ילד שגידול מאחר .התפתחותית נכות עם לילדים משפחות עבור השגה-ינב

 כלל של והפיזית הנפשית לרווחתם שיתרמו משאביםלמצוא  צורך יש וחרדה דחק של תחושות

, הראו בעולם שונות במדינות שנערכו בתחום נוספים מחקרים של ממצאים .המשפחה בני

 זוכות הן להן והפורמליות פורמליות-הבלתי לתמיכות רבה חשיבות מייחסות רבות שמשפחות

 למשפחות הניתנים משירותים מיכהלת אשרוב קהילתית-החברתית ,המשפחתית לתמיכה אשרב

 . Brown, 2010)) נכויות עם לילדים

 אולם, בעולם רבות במדינות הנחקר נכויות עם לילדים משפחות של חייםה איכות 

 ,.Neikrug et al;2014 ,וזמירו יודס ,רוט ,נייקרוג) בתחום מחקרים מעט נערכו ישראל במדינת

 בן משפחהעם  במשפחות החיים איכותעל  בישראל הערבית החברה בקרב שנערך מחקר(.  2011

 במיוחד, להן ייחודיים קשיים יש כמיעוט בישראל הערביות משפחותלש, הראה מוגבלות עם

 ויכולת עמידות של סבירה הרגשה על המשיבים באופן כללי דיווחו .הנחוצים לשירותים בנגישות

( 2בריאות המשפחה )FQOL: (1 ) של המדדיםתשעת  לפי ,במשפחה האתגרים עם להתמודד

( תמיכתם של 5( תמיכת אנשים שאינם מחוג המשפחה )4( יחסי משפחה )3רווחה כלכלית )

( שילוב 9)-ו( פנאי 8( קריירה והכנה לקריירה )7( התאמת ערכים )6שירותים הקשורים למוגבלות )

דת ( מי2התחום למשפחה ) חשיבות (1בקהילה. כל תחום הוערך באמצעות שישה מדדים )

ההישג לאורך זמן;  יציבות (4מאמצי המשפחה לשפר את התחום ) – יזמה (3בכל תחום ) ההישג

של המשפחה להעלאת ההישג  ( תפיסת ההזדמנות6של המשפחה מן ההישג ) ( מידת הסיפוק5)

  בעתיד.

 לקשיים המאפיינים שבנוסף, זו לחברה ייחודיות סוגיות על מלמד תחומי תוך ניתוח

 ,חברתית מציאות עם מתמודדות הערביות המשפחות ,בישראל נכויותם בעלי ילדי עםמשפחה 

 לצרכים מענה שמתן אפוא יוצא. חייהן איכות על הוהמשפיע ,להן הייחודיות ותרבותית פוליטית

 הצרכים סוג על מוקדמת ידיעה ובראשונה בראש מצריך ישראליות ערביות משפחות של ייחודיים
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 צרכיה על משפיעה זו קהילה של תרבותית הדתית האוריינטציה שבהם האופנים ועל ,והיקפם

 (.2014, וזמירו יודס ,רוט ,נייקרוג)

 ישראליות משפחות של החיים איכות את לבחון כדי ישראלב לאחרונה נערך נוסף מחקר 

 החיים איכות של הקשראת  . המחקר בדקקשה התפתחותית נכות עם ילד שלהן הארץ מצפון

, המשפחה סוג, המטפל מין :שכללו המשפחה ושל הילד של שונים דמוגרפיים-סוציו מאפייניםל

, המטפל של ההשכלה רמת, הדתיות מידת, אתני מוצא, המגורים מקום, נכות עם הילדים מספר

 בילד העיקריים המטפליםשבו השיבו  ,לה זקוק שהילד והתמיכה הילד של והמין הגיל, האבחנה

 בינונית רמה על ווחויד משפחותהש העלו הממצאים .FQOF, 2006)) המשפחה חיי איכות סקר על

 ,םייהודי הורים: המשפחה של החיים איכות של הכללי ממוצעבהשוואה ל חיים איכות של

 דרוזים להורים בהשוואה יותר גבוההבדרגה  עצמם רגויד עירוניים באזורים המתגוררים

-Schertz, Karni) חיים איכות של נמוך כללי ממוצע על ווחויד דתיות משפחותו, ומוסלמים

Visel, Tamir, Genizi, & Roth ,2016.)  מחקר שנערך לאחרונה בישראל השווה בין איכות עוד

באופן כללי  .של משפחות ערביות ויהודיות בישראל, שלכולן יש ילד עם מוגבלות משפחההחיי 

משפחות ישראליות  הממצאים הראו שאיכות חיי משפחות ישראליות יהודיות גבוהה מזאת של

הנתונים תומכים בהשערות שכל המשפחות שלהן ילד עם מוגבלות מתמודדות עם מגוון ערביות. 

מתמודדות עם  (במקרה זה משפחות ערביות)מיעוט בחברה  שהואמשפחות מהמגזר ו ,אתגרים

ת, פוליטית ותרבותית של הרוב היהודי ת החברתיאתגרים נוספים. מכאן אפשר לשער שהמציאו

 ות של המיעוט הערבי בישראל, ולכך יש השפעות שונות על איכות חיי המשפחהמהמציא הונש

Roth & Brown, 2017)). במדינות םממצאיה את כלל בדרך תואמות בישראל המחקר תוצאות 

  (.2014, וזמירו יודס ,רוט ,נייקרוג)העולמי  במשפחה חיים איכות בפרויקט חלק שלקחו אחרות

 נכויות עם לילדים הניתנים השירותים כלפי בגישה שינוי התרחש ללעי לנאמר בהתאם 

 ,ילדם של הטיפולי בתהליך שותפים נעשו התפתחותית נכות עם לילדים משפחות – ומשפחותיהם

 ,Rosenbaum) במרכז נמצאת כשהמשפחה השונים לצורכיהם בהתאם מתבצעת ןתיא והעבודה

 הפרק הבא יתואר שיתוף פעולה זה.-בתת (.2011

  נכויות עם לילדים והורים מקצוע אנשי בין פעולה שיתוף 1.5

מכל אחד  .מקצועי-הרב לצוות הורים בין בקשר הדנים בספרות מקובלים מונחים מספר ישנם

 ביניהם: במונחים ברורה הבחנה לעשות צורך יש לכןו ,שונות קונוטציותעולות מהמונחים 

 תוך ועבודה ""Collaboration פעולה שיתוף,  "Involvement"מעורבות",  "Partnershipשותפות

 בסיסי קשר יצירת היא (Involvement) מעורבות (., 2015Manoor-Binyamini) יםטוב יחסים

 ;משותפות מטרות לקראת פעולה בשיתוף עבודה היא (Partnership) שותפות ;שוטפת ותקשורת

  .מורכבים מושגים הם ושותפות פעולה שיתוף

 למען יחד עובדים ויותר ארגונים שני של נציגים כאשר המתרחש מצב הוא פעולה שיתוף 

 לגבי וחשבון דין ומתן סמכות קבלת, אחריותבקבלת  שיתוף כדי תוך משותפת מטרה השגת

 הורים בין היחסים של המורכבות את מתאר זהשיתוף (. Welch & Sheridan, 1995) התוצרים

 לשני ידע רכישת ומאפשר ואינטראקטיבי דינמי תהליך על מצביע ,הספר בבית מקצוע אנשי לבין
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סגנון  את וההורים המקצועי הידע את תםיא מביאים המקצוע אנשי שבו מפגש זהו .הצדדים

 הפעולה ששיתוף כך ,(Manoor-Binyamini, 2015) שלהם והתרבות הסביבה על הידעו ההורות

 חיים, שווה הזדמנות בהשגתבהם  תומך ואף ,ילדיםה לחיי מועיל החינוכי לצוות הורים בין

 אמון לע קשר זה מתבסס (.Turnbull et al., 2011) כלכלית ועצמאות מלאה שותפות, עצמאיים

 כדי הכרחית הדדיות, (Dunst, Jenkins & Trivette, 1984) משותפת החלטות וקבלת כבוד, הדדי

 תקשורת, שוויון, ויבותמח, יכולת של בתחושה ןומאופיי ,המשתתפים כל של רכיהםוצ את לספק

 בין פעולהה לשיתוף .(Blue-Banning et al., 2004; Summers et al., 2005) ואמון כבוד, חיובית

 בקבלת והמשאבים המומחיותש הבנה מתוך קריטי יש חשיבות רבה והוא חינוכיה לצוות הורים

 להתפתחותם וכן ,והחינוכי המקצועי לצוות, למשפחה, להורים יועילו משותפות החלטות

 (.Turnbull et al., 2011) הילדים של האקדמיים ולהישגיהם הקוגניטיבית

 סמכותם כי לראות ואפשר, השנים במשך השתנה ילדיהם בחינוך ההורים של תפקידם 

 למקומם מנדט נותנת התחיקה גם. וגדלה הולכת רק הספר בבית ההחלטות בקבלת ושותפותם

 הספר בית בתוך ילדיהם בחינוך לסמכותם הניתן גשבד עלייה וחלה ,ספרי הבית בתהליך

(Robayn, Molina, & Kozleski, 2006.) כניותותה לגבי ההורים את ליידע מחייב החוק בישראל 

 הספר בבית הילד עם העובד מקצועי-הרב הצוות באמצעות ילדיהם של האישיות הלימודיות

 הולכת הכרה משקפת החוק מן הנגזרת המדיניות(. 2004, בנימיני -מנור) עליה להחתימםדורש ו

 . והמשפחות המקצועיים הצוותים בין השותפות בחשיבות וגוברת

 הורים בין ולשותפות פעולה לשיתוף שיש החיובי באפקט תומכים שונים מחקרים ממצאי 

, תיוזכו ושווי מלאים שותפים בהורים לראות מתקשים הספר בתי ,זאת עם .מקצוע לאנשי

 משפחות 20 ראיינה םתאלא .(Stoner & Angell, 2006) מעודדים תמיד לא ךכ על והדיווחים

 צוות לבין המשפחה בין מהתקשורת רצון שביעות של רחב טווח שקיים מצאהו נכויות עם לילדים

 מקום שיש ציינו אך, המשפחות עם כראוי מתקשר הספר שבית ווחויד ההורים רוב .הספר בית

 ונאט של מחקרה(. Latham, 2002) ותינתן סמוך לאירועיותר  ברורהשתהיה  התקשורת רופילש

(Wanat, 2010 )של הספר בית עם ושותפים מעורבים שהורים נמצא .םתאלא של הבממצאי תמך 

 . צוותבינם לבים ה יחסים נבנו ולא הספר בית עם בקשר היו שלא מהורים יותר מרוצים היו ילדם

 ,להתפתח ממשיכה מקצוע אנשי לבין ההורים ןבי פעולה שיתוף בנושא המקצועית הספרות 

 ספרות תסקיר (.,Cook & Friend 2010) הפרקטיקה לשיפור ומשמעות תובנות מלאת והיא

 מובנית בצורה הספר בית לבין הורים בין היחסים את לקדם מנהלים של מאמצים שמשווה

 זאת עם, למורים הורים בין הפעולה שיתוף להצלחת חשוב הורים מעורבות של שהבסיס הסיכמ

 עם יחסים מערכת פיתוח ;ההורים עם קרובים יחסים בניית: לכלול חייבת ספרית הבית הסביבה

 ,Staples & Diliberto) ההורים למעורבות נוספות מיוחדות הזדמנויות יצירתו ,הטיפול כניתות

2010 .) 

 מיוחד לחינוך ועמקצ ואנשי הורים בין פעולה שיתוף( על 2004) בינימיני-מנור של במחקר 

 היבטים בתוכו מקפל מוצלח פעולה ששיתוףנמצא ו ,ובישראל נעשה ניסיון לבחון את מרכיבי

 לאנשי ההורים בין כיוונית-הדו באינטראקציה אחת ובעונה בעת המתקיימים ,ממדיים-רב

 בנימיני-מנור שלנוסף  מחקר .חברתיים היבטיםו ארגוניים היבטים הם. אלה מקצועי-הרב הצוות
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תהליך מורכב ודינמי, וכי קיימים  שזהו ,העלה בדואיםה בקרבממדים של שיתוף פעולה  על (2008)

מרכיבים בסיסיים יחד עם מחסומים מקצועיים מובנים. בבסיס הקשר בין איש המקצוע להורה 

 פער בין ההגדרות של המושגים הורות, שיתוף פעולה והמיומנויות אולם ישנועומד כבוד, 

 במחקר לעומת זאת, נוקטים אנשי המקצוע בפועל.שת המוצהרות לבין דפוסי העבודה אישיו-הבין

 את לבחון במטרה בנורבגיה (Cameron, Tveit & Midtsundstad, 2014) עמיתיוו קמירון של

-רב פעולה שיתוף בתהליך קשות נכויות עם לילדים( שנים 6-0) ילדים גני של והאחריות התפקיד

 קריטי כשותף נחשב הגן של מקצועי-הרב הצוותש ,עלה מקצוע אנשי יןלב ההורים בין תחומי

 ,השותפות בבניית מניע ככוחו ,הנחוצים השירותים במתן משמעותי םתורכ, המשפחות עבור

 תרומתםומוערכת  המקצוע אנשי עבורביותר  משמעותייםה כשותפים נחשבים ההוריםו

 (. שם) ילדיהם להתפתחות

 בין פער יש פעולה שיתוףצורך בבהספרות המחקרית  של בהחהר התמיכה למרות 

 (א בעטיין של כמה סיבות: פעם לא נכשל הפעולה שיתוף .הפרקטיקה ובין השיתופית הרטוריקה

 ;מקצוע אנשי של מזו שונה ההורים ידי על שותפותל או פעולה שיתוף למונח הניתנת המשמעות

 קרובות תיםילע (ב. ובאופן שונה מבטו דתמנקו המושג את מפרש אחד וכל ברורות אינן הציפיות

 התאמה-אי קיימת (ג .המקצוע אנשי מצד והן ההורים מצד הן ודאגה לחץמ נובע הפעולה שיתוף

 המיוחדים הצרכים עם התלמידים של הצרכים לגביובין ההורים  המקצוע אנשי של ההשקפה בין

(Murray et al., 2000 .)מקצועיים-רב בצוותים יםמאופיינ מיוחד לחינוך הספר בתי (ד 

 קושי ישנו (ה(. 2003, בנימיני-מנור) יעילה שותפות המבטיח אינה הספר בבית יחדיו שהימצאותם

ו( . משפחות עם בשותפות לעבוד כדי מקצוע בעלינחוצים לש וההתנהגויות הכישורים תבהבנ

-שרייבר) הולהערכת מקצוע לאנשי הורים בין השותפות מידת לבדיקת מוסכמים כלים חסרים

 (. 2011, דיבון

  

 מסקירת הספרות עולות ונגזרות שאלות המחקר הבאות.

  המחקר שאלות

 התפתחותית נכות עם לילדים אימהות בקרב החיים איכות ורמת הסטיגמה תחושת האם .1

 במסגרת מקצוע אנשי לבין בינן הפעולה תוףיש רמת על ותמשפיע הרך בגיל מורכבת

 ? ילדה של חינוכית/ השיקומית

 נכות עם לילדים אימהות בקרב החיים איכות ורמת הסטיגמה תחושת בין קשר מצאיי האם. 2

 ?התפתחותית

  המחקר השערות

 רמת לבין התפתחותית נכות עם לילדים אימהות בקרב הסטיגמה תחושת בין קשר יימצא .1

 כותהנ עם הילד של לימודית/השיקומית במסגרת המקצועי הצוות עם שלהן הפעולה שיתוף

 .ההתפתחותית

 רמת לבין התפתחותית נכות עם לילדים אימהות של החיים איכות רמת בין קשר יימצא .2

  .ההתפתחותית הנכות עם הילד של במסגרת המקצועי הצוות עם שלהן הפעולה שיתוף
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 נכות עם לילדים האימהות בקרב החיים איכות ורמת הסטיגמה תחושת בין קשר יימצא .3

 .התפתחותית

 

  רהמחק מודל

 תוףיש :במחקר המשתנים בין המשוערים הקשרים את ומציג ,המחקר להשערות מתייחס המודל

 .החיים ואיכות סטיגמה, פעולה

 : מודל המחקר1תרשים 

 

                           

 

 

 

 

 

 שיתוף פעולה  

 איכות חיים 
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. מתודולוגיה2  

 המחקר שיטת 2.1

סטיגמה ואיכות חיים  :ייםתלו הבלתי המשתנים בין הקשראת  בחןו באימהות תמקדה זה מחקר

 חניםבבמבמודל ו שימוש עשהנ אלו קשרים בדיקת לצורך שיתוף פעולה. :התלוי והמשתנה

  רגרסיה מרובה.ו: מתאמי פירסון, סטטיסטיים

  המחקר מדגם 2.2

 מורכבת התפתחותית נכות עם שאובחנו לילדים, מוסלמיות, ערביות אימהות 90 שתתפוה במחקר

 מעון במסגרת מטופלים ואשר ,שנים 6עד  חודשים 6 בגיל( במשפחה נכות עם אחד מילד יותר לא)

 כל שבו ,(והצפוני הדרומי) המשולש באזור מתגורריםו, המיוחד החינוך של וגנים שיקומי יום

 . יודעות קרוא וכתובאימהות וה מוסלמים ערבים הם התושבים

 ר. להלן מוצגים נתוני רקע דמוגרפיים של קבוצת המחק 1בטבלה 

 : משתנים דמוגרפיים של אימהות לילדים עם נכות התפתחותית מורכבת1טבלה 

 ערך משתנה 

מהות יא
לילדים עם 

נכות 
התפתחותית 

(N=90)מספר() 

מהות יא
לילדים עם 

נכות 
התפתחותית 

(N=90)%( ) 

 42 37 23-30 גיל 

 
31-40 42 47.7 

 
41-44 9 10.2 

 13.3 12 יסודית השכלה

 
 53.3 48 תיכונית

 
 33.3 30 גבוהה

 66.7 60 לא עובדת עיסוק 

 
 33.3 30 עובדת

מידת 
 10 9 דתיית מאוד דתיות 

 
 48.9 44 דתייה

 
 37.8 34 מסורתית 

 
 3.3 3 חילונית

מספר 
 65.6 59 3עד  ילדים 

 
 34.4 31 ומעלה 4

 כל הנחקרות נשואותהערה: 

הן ת בדים עם נכות התפתחותית מורכהאימהות ליל (47.7%) כי מרבית 1ניתן לראות מטבלה 

עובדות )עקרות  אינן(, 66.6%, לרוב בעלות השכלה תיכונית ומטה )(40-31צעירות יחסית )בגיל 

 (. 65.6%ילדים ) שלושה עד-ל אימהותלרוב ו(, 58.9%ד )ודתיות או דתיות מאלרוב (, 66.7%) בית (
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ם נכות התפתחותית מורכבת מוצגת התפלגות מאפייני ילדים שאובחנו עלהלן  2 בטבלה

 אחוזים(. במספרים וב)

 : נתונים עבור קבוצת ילדים עם נכות התפתחותית 2טבלה 

 ערך משתנה

ילדים עם נכות 
חותית תהתפ

מורכבת 
N=90 )מספר( 

ילדים עם 
נכות 
חותית תהתפ

N=90 
 מורכבת )%( 

 13.3 12 10-24 גיל )בחודשים(

 
25-46 20 22.2 

 
47-72 58 64.4 

 67.8 61 זכר מגדר

 
 32.2 29 נקבה

 18.9 17 בכור מיקום הילד בסדר לידה 

 
 72.2 65 אמצעי

 
 8.9 8 צעיר

 53.3 48 וב התפתחתי כללי כעי *אבחנות של הילד

 

מוגבלות שכלית 
 10 9 התפתחותית 

 
 4.4 4 אפילפסיה

 
 47.8 43 וב שפתיכעי

 
 6.7 6 שיתוק מוחי

 

מומים גופניים ועיוות 
 3.3 3 גוף

 
 4.4 4 בעיות ראיה ושמיעה

 
 12.2 11 תסמונת דאון

 
 7.8 7 איחור מוטורי

 
 4.4 4 בעיות לב

 
 1.1 1 תסמונת פראדר ווילי

 
 5.6 5 בעיות אכילה 

 
 6.7 6 בעיות קשר עיין ומשחק

 
 12.2 11 אוטיזם

 

קשב וריכוז 
 4.4 4 והיפראקטיביות 

 
 1.1 1 ליקויי למידה

 הילדית של ראבחנה עיק
מוגבלות שכלית 
 10 9 קשה התפתחותית 

 

מוגבלות שכלית 
 13.3 12 תבינוני התפתחותית 

 

מוגבלות שכלית 
 2.2 2 הקל התפתחותית 

 
 24.4 22 וב התפתחותי כלליכעי

 
 4.4 4 שיתוק מוחי

 
 27.8 25 וב שפתיכעי

 
 2.2 2 וב מוטוריכעי

 
 12.2 11 אוטיזם

 
 3.3 3 קשיי קשב וריכוז
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 ערך משתנה

ילדים עם נכות 
חותית תהתפ

מורכבת 
N=90 )מספר( 

ילדים עם 
נכות 
חותית תהתפ

N=90 
 מורכבת )%( 

 הריוןבזמן  באיזה גיל הילד אובחן
 

25 28.1 

 
 19.1 17 חודשים 2-15

 
 52.8 47 חודשים 16-48

סוג המסגרת בה הילד 
 42.2 38 גן טיפול לחינוך מיוחד מבקר

 
 23.3 21 מעון שיקומי

 
 30 27 גן שפתי

 
 4.4 4 גן לילדים אוטיסטיים

 88.9 80 1-3 סגרת מספר שנים במ

 
4-5 10 11.1 

 חושב האחוז מסך כל ,יותר מבעיה התפתחותית אחתלעיתים ציינו הנחקרות שמאחר  רה:הע

 בחיוב את הבעיה ההתפתחותית הרשומה בכל שורה. האימהות שציינו 

 חודשים 72-48(, מרביתם בגיל 67.8%כי רוב הילדים שנחקרו היו בנים ) 2טבלה בניתן לראות 

נפוצות ביותר הבחנות א(, ה72.2%דר לידה )בס אמצעייםילדים (, מרביתם 64.4%()שנים 6-4)

ואוטיזם  (12.2%(, תסמונת דאון )47.8%וב שפתי )כ(, עי53.3%וב התפתחותי כללי )כהיו עי אצלם

  מוגבלות שכלית התפתחותיתלרוב כאבחנות עיקריות של הילד, צוינו אותן אבחנות  .(12.2%)

ובחנו א ובנות יחד(  )בנים הנבדקיםרוב  מהילדים. 13.3% עיקרית בקרב צוין כאבחנה תבינוני

( או גן 42.2%הילדים מבקרים בגן טיפולי לחינוך מיוחד ) (, מרבית52.8%חודשים ) 48-16בגיל 

 (. 88.9%) 3-1 הוא שנים במעוןה(, מספר 30%שפתי )

  המחקר הליך 2.3

הראשי נשלחה בקשה ללשכת המדען  אישור ועדת אתיקה,טרם ביצוע המחקר ולאחר שהתקבל 

אגף הבכיר פנייה ל. כן נערכה לגנים של החינוך המיוחדכניסה  של משרד החינוך לקבלת אישור

ה עם פגיש ההתקיימו ,למחקר, תכנון והכשרה של משרד הרווחה והשירותים החברתיים

/גננות בגנים של מנהלות 11 עםהתקיימה פגישה בהמשך  .המפקחת על החינוך המיוחד מחוז מרכז

 מידעהועבר להן  כןבמהלשחד באזור המשולש, ושתי מנהלות מעונות יום שיקומיים החינוך המיו

 הקיימת הפעילות, האוכלוסייה מאפייני לגבי מידענאסף בנוסף לכך  .ומטרתו המחקר אופי על

 המתאימות האימהותאותרו ו ,פעולה לשיתוף המנהלות של הסכמתןוהתקבלה  ,במסגרות

, המחקר אופי את המסביר מסמךבלו יק במחקר להשתתף הסכימוש האימהות. במחקר להשתתף

 אינפורמציהכל  וכי, התנדבותית במסגרת היא השתתפותן כישה גהדכדי תוך , ומהלכו מטרתו

 עללחתום התבקשו  הסכמתן את הביעו אשר משתתפות. אנונימית היא במחקר נאספת אשר

זרו וחה אשר לנחקרות שאלונים חולקו מכן לאחר. במחקר פותלהשתת מדעת הסכמה טופס

 . באמצעות הגננות וסגורים מלאים
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  המחקר כלי 2.4

 לאימהות עברוהו השאלונים כל .עצמי לדיווח שאלוניםארבעה  באמצעות דקובנ המחקר שאלות

הספרותית, אשר שונה מהשפה העממית. בחברה הערבית משתמשים בשפה  הערבית בשפה

, ים. על מנת לשמור על מסר ותוכן ברורהרשמיובשיח  הספרותית במדיה, בלימודים האקדמיים

עשה על ידי שני מומחי לשון בערבית, כך שבשלב ראשון השאלונים נתהליך התרגום לערבית 

 תורגמו שוב בחזרה מערבית לעברית.  תורגמו מעברית לערבית, ובשלב השני

 על מידע כולל והוא, הנוכחי המחקר לצורך חובר זה שאלון – דמוגרפיים פרטים שאלון. א

 מיקום, הילדים מספר, דתית הגדרה, תעסוקה, השכלה שנות ,משפחתי מצב, מגדר, גיל – האימא

, מגדר, גיל – ההתפתחותית הנכות עם הילד על מידעכן כמו . הלידה בסדר הנכות בעל הילד

 חינוכית/הטיפולית המסגרת, בהן לוקה שהילד האבחנות מתוך עיקרית אבחנה, הילד של אבחנות

 .הנוכחית במסגרת השנים מספר ,כחיתהנו

 צוות לבין מורכבות נכויות עם לילדים הורים בין פעולה שיתוף של ממדים הערכת שאלון. ב

 הפעולה שיתוף מידת את המעריך עצמי לדיווח שאלון. האם ידי על מולא השאלון – ימקצוע-רב

-מנור ידי על פותח השאלון .ילדםשבה לומד  במסגרת החינוכי הצוות לבין בינם – ההורים בעיני

 מענה נותן זה אמצעי. מורכבות נכויות עם הרך הגיל לאוכלוסיית( 2011) נטוןיולו רוט, בנימיני

 בנושא מקצועיים-ורב חינוכיים צוותים של ללמידה מענה נותןו הורים עם פעולה שיתוף להערכת

 ,5 עד 1-מ ליקרט בסולם המדורגים פריטים  40 כולל המלא השאלון. ההורים עם פעולה שיתוף

: מרכיבים 5-ל המחולקים(, 5) ''מסכים לא כלל''ל( 1) ''בהחלט מסכים'' שבין הרצף על ונעים

 קשר ואמצעי הצוות של מקצועיות מיומנויות, הצוות של אישיות-בין מיומנויות, תקשורת, יוזמה

 הנוכחי במחקר(. 2011 ,ולוינטון רוט, בנימיני-מנור. ).704α =0 טובה פנימית עקיבות על מדווח

 .לערבית מעברית תורגם השאלון

 .ל ידי האםמולא ע – : Affiliate Stigma Scale (ASS)מופנמת משפחתית סטיגמה סולם. ג

ך סטיגמה משפחתית מופנמת בקרב משפחות של אנשים עם מוגבלות יהמער עצמי ווחילד שאלון

 יסיכיאטריות. השאלון פותח על ידמחלות פעם שכלית או התפתחותית או משפחות של אנשים 

 & Werner) רנר ושולמןותורגם לעברית על ידי וו Mak & Cheung, 2008))מאק וצ'אנג 

(Shulman ,2013 .המקורי בשאלון שהופיעו פריטים 22 כולל המלא השאלון ( Mak & Cheung, 

 פן שלילי,מספר הפריטים המנוסחים באו את הושמטו במטרה להקטין פריטיםשלושה (. 2008

ונעים על הרצף שבין  ,4עד  1-קושי לענות עליהם. הפריטים מדורגים בסולם ליקרט מ השהי

 ללא התפתחותיות למוגבלויות התאמתם ( תוך4) ''לחלוטין מסכים''ל( 1) ''מאוד לא מסכים''

 במחקר הגבוה קרונבך של אלפא, פנימית מהימנות נמצאהספציפית.  התייחסות למוגבלות

  .((a= 0.94  Mak & Cheung, 2008 המקורי

 עצמי לדיווח שאלון. האם ידי על מולא – (Summers et al., 2005) חיים איכות שאלון. ד

 על פותח השאלון. משפחתם של החיים איכות לגבי ההורים של הרצון שביעות רמת את המעריך

 בסולם המדורגים יםפריט 25 כולל המלא השאלון . (Summers et al., 2005)חוקרים קבוצת ידי

 המחולקים( 5) ''רבה מידה''ל( 1) ''מאוד מועטה מידה'' שבין הרצף על ונעים, 5 עד 1-מ ליקרט

 ותמיכה כלכלית-פיזית רווחה, רגשית רווחה, הורות, במשפחה אינטראקציה: מרכיבים לחמישה
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 של מנותמהיבאשר ל α =0.88. קרונבך של אלפא ערכי, פנימית מהימנות על דווח .סביבתית

 & Hoffman, Marquis, Poston, Summers ) .85 ועד .64 בין נעה אלפא, השונים הסולמות

Turnbull, 2005.) נפשית הפרעה כולל, מיוחדים צרכים עם לילדים הורים עבור פותח השאלון 

 מאנגלית לעברית. (2011) זיסק-דינר ידי על ותורגם כיחידה משפחה ועבור

מהימנות הפנימית של התונים עבור שאלוני המחקר. הטבלה מציגה את להלן מוצגים נ 3בטבלה 

 פרטי כל שאלון, מספר שאלות והאם נעשה היפוך סקאלה או לא. 

 

 נתונים עבור שאלוני המחקר: 3טבלה 

 

מספר 
 תשאלו

אלפא 
 קרונבך

היפוך 
 סקלה

 לא 0.97 19 סטיגמה

איכות חיים משתנה 
 לא 0.86 6 אינטראקציה משפחתית 

 לא 0.88 6 ות חיים משתנה הורותאיכ

 לא 0.61 4 איכות חיים משתנה רווחה רגשית 
איכות חיים רווחה פיזית 

 לא 0.7 5 וכלכלית 

 לא 0.87 4 ים תמיכה סביבתית יאיכות ח

 לא 0.91 25 איכות חיים כללי

 לא 0.64 6 שיתוף פעולה משתנה יוזמה

 כן 0.83 11 שיתוף פעולה משתנה תקשורת

פעולה משתנה מיומנויות  שיתוף
 לא 0.96 7 בין אישיות של הצוות

שיתוף פעולה משתנה מיומנויות 
 לא 0.85 5 מקצועיות של הצוות 

שיתוף פעולה משתנה אמצעי 
 לא 0.77 10 קשר 

 כן 0.82 18 1שיתוף פעולה משתנה כללי 

 
 לא 0.85 22

 אתיקה 2.5

 כללי על יתרה הקפדההייתה  לכן ,יםצעיר ילדיםשל  באוכלוסייההתמקדה  המחקר עבודת

שהביעו הסכמה להשתתף במחקר  האימהות .הנחקרות האימהות עם הקשר יצירת בעת האתיקה

 תוך יבוצע המחקרי שההליך מרבית הבנה אשרון הן בחתימת, מדעת הסכמה טופס עלחתמו 

ר סידורי על פי מספ החוקרת אצל יישמר הנאסף במידע שימוששה ,אנונימיות על מלאה שמירה

ן . כמו כשלוש שנים לאחר יושמדוהוא  בלבד המחקר לצרכי שימוש בו ייעשהשבטוח,  במקום

 שלב סיום לאחר גםהמחקר,  ילסגת מהתהליך בכל שלב שיש להן חופש בחירה אימהותל הוסבר

האימהות צוידו בפרטים של פסיכולוגית קלינית במרכז "לין" שאליה יוכלו . הנתונים איסוף

  יחושו צורך לשתף בחוויותיהן. )הפרטים המלאים מצויים בידי החוקרת(. לפנות אם
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ממצאים. 3  

ראשון מוצגות שאלות והשערות המחקר הממצאי המחקר מוצגים להלן בשני חלקים: בחלק 

העוסקות בקשרים בין משתני המחקר: סטיגמה, איכות חיים ושיתוף פעולה בקרב אימהות 

 של רגרסיה לניבוי שיתוף פעולהמודל  מוצגשני הבחלק  כבת.לילדים עם נכות התפתחותית מור

 דמוגרפיים. -עם הצוות המקצועי על ידי סטיגמה, איכות חיים ומשתנים סוציו

 בחינת שאלות והשערות המחקר  3.1

 בחינת קשרים בין מדדים בקרב קבוצת אימהות לילדים עם נכות התפתחותית מורכבת  3.1.1

 שונה השערת המחקר הרא 3.1.1.1

 התפתחותית נכות עם לילדים אימהות בקרב סטיגמה תחושת בין קשר יימצא הייתה ההשערה

 עם הילד של לימודית/ השיקומית במסגרת המקצועי הצוות עם שלהן הפעולה שיתוף רמת לבין

 עם נכות לילדים לבדיקת ההשערה חושב מתאם פירסון עבור אימהות .ההתפתחותית הנכות

 . להלן 4והוא מוצג בטבלה ת בהתפתחותית מורכ

 : מתאם פירסון בין תחושת סטיגמה לבין שיתוף פעולה עם הצוות המקצועי במסגרת4טבלה 

 .(N=90) ההתפתחותית הנכות עם הילד של לימודית/השיקומית

 תקשורת יוזמה משתנה

מיומנויות 
בין אישיות 

 של הצוות

מיומנויות 
מקצועיות 
 של הצוות

אמצעי 
 קשר

שיתוף 
ללי פעולה כ

1 

שיתוף 
פעולה 

 2כללי 
 101.- ***346.- 092.- 076.- 046.- **325.- *228.- סטיגמה

**p<.01**p<.001 

תקשורת מרכיב קשרים שליליים ומובהקים בין תחושת הסטיגמה לבין ללמוד על ניתן  4מטבלה 

קשורת סטיגמה גבוהה יותר, כך יש פחות תהשתחושת , ככל . כלומר1שיתוף פעולה כללי מרכיב ו

 ופחות שיתוף פעולה עם הצוות החינוכי. 

בשאלון שיתוף פעולה, ומשתנה  6-1הורכב משאלות בסולם  1משתנה שיתוף פעולה כללי  הערה:

 .בשאלון שיתוף פעולה 5-1הורכב משאלות בסולם  2שיתוף פעולה כללי 

 השערת המחקר השנייה  3.1.1.2

 התפתחותית נכות עם לילדים אימהות של ייםהח איכות רמת בין קשר יימצאכי  הייתהההשערה 

 .ההתפתחותית הנכות עם הילד של במסגרת המקצועי הצוות עם שלהן הפעולה שיתוף רמת לבין

ת והוא בלילדים עם נכות התפתחותית מורכ לבדיקת ההשערה חושב מתאם פירסון עבור אימהות

. להלן 5 מוצג בטבלה
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 לבין שיתוף פעולה עם הצוות המקצועי במסגרת איכות חיים : מתאם פירסון בין 5טבלה 

 לימודית/השיקומית

 (N=90) ההתפתחותית הנכות בעל הילד של

 
 תקשורת יוזמה

מיומנויות 
בין אישיות 
 של הצוות

מיומנויות 
מקצועיות 
 של הצוות

אמצעי 
 קשר

שיתוף 
פעולה 

 1כללי 

שיתוף 
פעולה 

 2כללי 
משתנה אינטראקציה 

 114.- 075. 145.- 043. 072.- 097. 010. משפחתית

 067.- 107. 012.- 014. 128.- 087. 089. משתנה הורות
 032. 192. 098. 019. 073.- 181. 126. משתנה רווחה רגשית
משתנה רווחה פיזית 

 107.- **307. 022. 101.- 191.- **275. *220. וכלכלית

משתנה תמיכה 
 077. ***350. 126. 139. 082.- ***340. *214. סביבתית

משתנה איכות חיים 
 059.- **269. 011. 026. 150.- *257. 172. כללי

*p<.05, **p<.01, ***p<.001 

מרכיב רווחה פיזית וכלכלית לבין  מרכיבניתן לראות קשרים חיוביים ומובהקים בין  5טבלה ב

זית וכלכלית ככל שיש יותר רווחה פי ,כלומר .1שיתוף פעולה כללי מרכיב תקשורת ומרכיב יוזמה, 

 ןשלהבקרב אימהות לילדים עם נכות התפתחותית, כך יש יותר יוזמה, תקשורת ושיתוף פעולה 

תמיכה סביבתית המרכיב נמצאו קשרים חיוביים ומובהקים בין  לכך . בנוסףעם הצוות החינוכי

כה כלומר, ככל שיש יותר תמי .1שיתוף פעולה כללי מרכיב תקשורת ו מרכיביוזמה, מרכיב לבין 

סביבתית בקרב האימהות, כך יש יותר יוזמה, תקשורת ושיתוף פעולה עם הצוות החינוכי. לבסוף, 

כך  ,1פעולה כללי שיתוף  שתנה איכות חיים כללי לבין משתנהמנמצא קשר חיובי ומובהק בין 

 .שככל שאיכות חיים גבוהה יותר באופן כללי, כך יש יותר שיתוף פעולה עם הצוות החינוכי
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 השערת המחקר השלישית  3.1.1.3

 נכות עם לילדים האימהות בקרב החיים איכות ורמת הסטיגמה תחושת בין קשר יימצא שוער כי

לבדיקת ההשערה חושב מתאם פירסון עבור אימהות לילדים עם נכות התפתחותית  .התפתחותית

 . להלן 6מורכבת והוא מוצג בטבלה 

 עםבקרב אימהות לילדים  בין רמת איכות חייםתחושת הסטיגמה ל: מתאם פירסון בין 6טבלה 

 (N=90) ההתפתחותית הנכות

 

מרכיב 
אינטראקציה 

 משפחתית
 מרכיב
 הורות

רווחה מרכיב 
 רגשית

מרכיב 
רווחה פיזית 

 וכלכלית

מרכיב 
תמיכה 
 סביבתית

משתנה 
איכות חיים 

 כללי
משתנה 
 ***331.- ***415.- **279.- *231.- 181.- 124.- סטיגמה

*p<.05, **p<.01, ***p<.001 

: רווחה רכביםניתן לראות קשרים שליליים ומובהקים בין תחושת הסטיגמה לבין מ 6מטבלה 

רגשית, רווחה פיזית וכלכלית, תמיכה סביבתית, ואיכות חיים כללי. כלומר, ככל שתחושת 

כות הסטיגמה גבוהה יותר, כך רווחה רגשית, רווחה פיזית וכלכלית, תמיכה סביבתית ורמת אי

 חיים נמוכים יותר.

ניתוח רגרסיה לניבוי שיתוף פעולה עם הצוות החינוכי על ידי תחושת הסטיגמה ורמת איכות  3.1.2

 חיים 

דמוגרפיים ומשתנים -את ממצאי המחקר ולבחון יכולת ניבוי של משתני רקע סוציו מנת לחזקעל 

ם הצוות החינוכי בוצע מודל תחושת סטיגמה ורמת איכות חיים את שיתוף פעולה ע :בלתי תלויים

דמה כפי שמפורט  למשתני קטגוריאלייםמשתני רקע נעשה היפוך של רגרסיה לינארית. תחילה 

והמשתנים  8משתני המחקר, המוצגים בטבלה  י פירסון ביןמ. לאחר מכן חושבו מתא7בטבלה 

שת הסטיגמה תחו: תלוי שיתוף פעולה נכנסו לרגרסיה מובהקים עם משתנההבלתי תלויים שיצאו 

 ורמת איכות חיים. 

 : בניית משתני דמה7טבלה 

  0קבוצה שקיבלה ערך  שם משתנה

 )קבוצת התייחסות(

 1קבוצה שקיבלה ערך 

 עובדת לא עובדת )עקרת בית( עיסוק האם 

 מסורתית+ חילונית דתייה+ דתייה מאוד מידת דתיות האם

 30עד  31מעל  גיל האם

 גבוהה יסודית + תיכונית השכלת האם

 4מעל  3עד  מספר ילדים 

 בכור אמצעי+ צעיר מיקום הילד

 חודשים 46עד  חודשים 47מעל  גיל הילד

 ריוןיבזמן הה חודשים 2-48 גיל אבחון הילד

 נקבה זכר מגדר הילד

אבחון עיקרי של הילד )שני משתי 

 דמה( 

  מוגבלות שכלית התפתחותית  אוטיזם

 וב התפתחותיכעי
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 ( N=90)י פירסון בין משתני המחקר לצורך רגרסיה : מתאמ8טבלה 

 

עיסוק 
 האם

מידת 
דתיות 

של 
 האם

מגדר 
 הילד

אבחון עיקרי 
מוגבלות 
שכלית 

   התפתחותית

אבחון 
רי קעי
וב כעי

 התפתחותי
גיל 
 האם

השכלת 
 האם

מספר 
 ילדים

מיקום 
 הילד

גיל 
 הילד

גיל 
אבחון 

של 
 הילד

שיתוף 
פעולה 
 1כללי 

-.127 -.110 -.131 -.139 .144 .032 -.111 -.082 .033 .003 -.115 

שיתוף 
פעולה 
 2כללי 

-.134 -.056 -.059 .163 -.111 .088 .016 -.069 .039 -.044 .023 

 

  משתנה ממשתני הרקע לא נמצא מובהק עם משתנה תלוי שוםשניתן לראות לעיל  8מטבלה 

 לכן משתני רקע לא נכנסו לרגרסיה. ושיתוף פעולה, 

מוצג מודל רגרסיה לינארית לניבוי רמת שיתוף פעולה עם הצוות המקצועי על ידי להלן  9בטבלה 

 נכות התפתחותית מורכבת. עם תחושת הסטיגמה ורמת איכות חיים של אימהות לילדים 

 : רגרסיה לינארית לניבוי רמת שיתוף פעולה עם הצוות החינוכי9טבלה 

 

רמת שיתוף  -משתנה תלוי
 פעולה

 משתנים בלתי
 B SE B Β תלויים

 **0.289- 0.062 0.172- תחושת הסטיגמה

 0.174 0.085 0.141 רמת איכות חיים

R² 

 

0.147 

 F 

 

4.479*** 

 **p<.01 

ניתן לראות כי מודל לניבוי רמת שיתוף פעולה על ידי תחושת הסטיגמה ורמת איכות  9מטבלה 

נמצאה  [.F(2,87) = 7.479,p<.001, R = .383, R²=.147, R²adj=.127]חיים נמצא מובהק 

כלומר, ככל . 14.7%תרומה מובהקת של משתנה תחושת הסטיגמה והשונות מוסברת הייתה 

 שתחושת הסטיגמה גבוהה יותר, כך רמת שיתוף פעולה נמוכה יותר. 

 בדיקת קשר בין משתנים דמוגרפיים לבין מדדי המחקר )סטיגמה ואיכות חיים(  3.1.3

ויוצגו רק המשתנים שבהם  ,דמוגרפיים םם בין מדדי המחקר לבין משתניבחלק זה נבחנו הקשרי

 נמצא הבדל מובהק. 

פי שלוש רמות של -עלנמצא הבדל מובהק באיכות חיים  MANOVAגורמי -דובניתוח שונות 

)יסודית, תיכונית, אקדמית(. מקור ההבדלים נבחן בעזרת מבחני המשך מסוג  -השכלת האם 

Scheffe. 10ן מופיעות להלן בטבלה תוצאות המבח . 
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: תוצאות מבחן ניתוח שונות לבדיקת הבדל ברמת איכות חיים בין אימהות בעלות השכלה 10טבלה 

 יסודית, תיכונית ואקדמית 

 השכלה אקדמית השכלה תיכונית השכלה יסודית המשתנה

F(2,87)  
N=12 N=48 N=30 

 
 תקן ס. ממוצע תקן ס. ממוצע תקן ס. ממוצע

ראקציה אינט
 ***8.27 0.5 4.46 0.54 4.34 0.78 3.69 משפחתית

 *2.98 0.54 4.17 0.63 4.02 0.9 3.64 הורות
רווחה פיזית 

 *3.04 0.58 4.17 0.63 3.94 0.81 3.65 וכלכלית
 *3.25 0.43 4.05 0.45 3.91 0.72 3.63 איכות חיים כללי

*p<0.05, ***p<0.001   

במדדים של אינטראקציה משפחתית, הורות, רווחה פיזית  הבדלים מובהקיםנראים  10טבלה ב

כך שעם עלייה בהשכלה  ,ת השכלת האםווכלכלית, ושיתוף פעולה )מדד כללי( על פי שלוש רמ

עולים גם המדדים: אינטראקציה משפחתית, הורות, רווחה פיזית וכלכלית ואיכות חיים  )מדד 

ווחה רגשית ותמיכה סביבתית על פי רמות כללי(. מנגד לא נמצאו הבדלים מובהקים במדדים ר

 השכלה. כמו כן לא נמצא הבדל מובהק בתחושת הסטיגמה על פי שלוש רמות ההשכלה. 

נמצא הבדל מובהק באיכות חיים וסטיגמה על פי שלוש רמות  MANOVAגורמי -דובניתוח שונות 

מקור ההבדלים נבחן  , עיכוב התפתחותי ואוטיזם(.  מוגבלות שכלית התפתחותיתשל סוג האבחון 

 . 11. תוצאות המבחן מופיעות להלן בטבלה Scheffeבעזרת מבחני המשך מסוג 

 בין אימהותוסטיגמה : תוצאות מבחן ניתוח שונות לבדיקת הבדל ברמת איכות חיים 11טבלה 

 , עיכוב התפתחותי ואוטיזם   מוגבלות שכלית התפתחותיתמ לילדים הסובלים

 המשתנה
מוגבלות שכלית 

 אוטיזם וב התפתחותיכעי   תפתחותיתה

F(2,87)  
N=23 N=56 N=11 

 
 ס.תקן ממוצע ס.תקן ממוצע ס.תקן ממוצע

 *3.09 0.63 4.02 0.61 4.14 0.72 3.74 הורות

 *4.08 0.49 3.2 0.69 3.31 0.62 2.85 רווחה רגשית

 *3.25 0.5 3.87 0.47 4.01 0.54 3.71 איכות חיים כללי

 **5.61 0.87 1.95 0.53 1.38 0.8 1.8 יגמהסט

*p<0.05, **p<0.01 

הבדלים מובהקים במדדים של הורות, רווחה רגשית, איכות חיים )מדד  11ניתן לראות מטבלה 

, עיכוב מוגבלות שכלית התפתחותיתאימהות לילדים הסובלים מבקרב כללי( וסטיגמה 

שילדיהן סובלים מעיכוב  לאימהות Scheffeהתפתחותי ואוטיזם. על פי מבחני המשך מסוג 

רווחה רגשית ואיכות חיים מאשר לאימהות  התפתחותי רמות גבוהות יותר של מדד ההורות,

. לעומת זאת, לאימהות שילדיהן סובלים מוגבלות שכלית התפתחותיתשילדיהן סובלים מ

לילדים מאוטיזם רמת סטיגמה גבוהה יותר מאשר לאימהות של שתי הקבוצות האחרות )
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ועיכוב התפתחותי(. מנגד, לא נמצאו הבדלים מובהקים   מוגבלות שכלית התפתחותיתמ הסובלים

 ברמת אינטראקציה משפחתית, רווחה פיזית וכלכלית ותמיכה סביבתית על פי סוג האבחון. 

נמצא הבדל מובהק באיכות חיים על פי שלוש רמות של  MANOVAגורמי -דובניתוח שונות 

מצעי, צעיר(. מקור ההבדלים נבחן בעזרת מבחני המשך מסוג מיקום הילד במשפחה )בכור, א

Scheffe 12להלן בטבלה מוצגות . תוצאות המבחן . 

לילדים  בין אימהות : תוצאות מבחן ניתוח שונות לבדיקת הבדל ברמת איכות חיים12טבלה 

 שמיקומם בכור, אמצעי, צעיר 

 צעיר אמצעי בכור המשתנה

F(2,87)  
N=17 N=65 N=8 

 
 ס.תקן ממוצע ס.תקן ממוצע ס.תקן וצעממ

אינטראקציה 

 *2.93 0.65 4.39 0.57 4.36 0.68 3.98 משפחתית

 *3.11 0.65 3.66 0.82 3.97 1.05 3.41 תמיכה סביבתית

 *4.28 0.53 3.82 0.43 4.01 0.63 3.63 איכות חיים כללי

*p<0.05  

קציה משפחתית, תמיכה סביבתית הבדלים מובהקים במדדים של אינטרא 12ניתן לראות מטבלה 

ואיכות חיים )מדד כללי( על פי שלוש הרמות של מיקום הילד במשפחה )בכור, אמצעי, צעיר(. על 

( בין אימהות לילדים p<0.06)נמצאו הבדלים מובהקים בקירוב  Scheffeפי מבחני המשך מסוג 

מבחינת סדר לידה, כך  נכות התפתחותית שמיקומם בכורים בסדר לידה לבין ילדים אמצעייםעם 

אימהות  יותר אצל שאינטראקציה משפחתית, תמיכה סביבתית ואיכות חיים )מדד כללי( גבוהים

עם בעיה התפתחותית   אצל אימהות שילדןבמיקום אמצעי במשפחה מאשר  שהםנכות  לילדים עם

רווחה הוא בכור במשפחה. מנגד, לא נמצאו הבדלים מובהקים במדדים הורות, רווחה רגשית, 

לא נמצא הבדל מובהק בתחושת הסטיגמה  ,פיזית וכלכלית על פי מיקום הילד בסדר לידה. כמו כן

 על פי שלוש רמות של מיקום הילד בסדר לידה.

למדגמים בלתי תלויים נמצא הבדל מובהק בין אימהות לילדים ממגדר   T-TESTבניתוח מבחן

 13טיגמה. תוצאות המבחן מוצגות בטבלה ואימהות לילדים ממגדר בנות באיכות חיים וס ,בנים

 להלן. 
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לבנות באיכות חיים ואימהות לבחינת הבדלים בין אימהות לבנים  t: תוצאות ניתוח 31טבלה 

 וסטיגמה 

 בנות בנים המשתנה

T(88)  
N=61 N=29 

 
 ס.תקן ממוצע ס.תקן ממוצע

אינטראקציה 
 *2.26- 0.51 4.5 0.63 4.2 משפחתית

 *2.06- 0.53 4.21 0.69 3.93 הורות

רווחה פיזית 
 **2.77- 0.54 4.25 0.67 3.58 וכלכלית

איכות חיים 
 **2.78- 0.44 4.12 0.5 3.82 כללי

 *2.61 0.42 1.34 0.76 1.66 סטיגמה
*p<0.05, **p<0.01      

שנמצאו הבדלים מובהקים במדדים: אינטראקציה משפחתית, הורות, ניתן ללמוד  13מטבלה 

זית וכלכלית, איכות חיים )מדד כללי( וסטיגמה בין אימהות לילדים עם בעיה רווחה פי

התפתחותית בנים לבנות, כך שכל המדדים של איכות חיים גבוהים יותר בקרב האימהות לבנות 

יותר בקרב אימהות לבנים מאשר בקרב  המלבד רמת סטיגמה שגבוה ,מאשר האימהות לבנים

הבדלים מובהקים במדדים רווחה רגשית ותמיכה סביבתית בין האימהות לבנות. מנגד, לא נמצאו 

 אימהות לבנים לאימהות לבנות. 

 4ילדים ,  3, נבחנו הבדלים באיכות חיים וסטיגמה על פי מספר הילדים במשפחה )עד לכך בנוסף

וגם בעזרת מבחן פירסון שבו נבחן מספר הילדים כמשתנה רציף ולא נמצאו  tומעלה( בעזרת מבחן 

 ים מובהקים. הבדל

לבסוף בעזרת מבחן פירסון נבחנו קשרים בין מספר שנים של הילד במסגרת נוכחית לבין שיתוף 

 סולמות שלו ולא נמצאו קשרים מובהקים. -ותתיפעולה 
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. דיון4  

המטרה המרכזית של המחקר הנוכחי הייתה לבחון את השפעת הרגשת הסטיגמה ואיכות חיים 

נכות התפתחותית מורכבת בגיל הרך על שיתוף  עםלילדים  משפחתית בקרב אימהות ערביות

 מהשערות אחת בכל הקשורים הממצאים יידונו זה בפרקהפעולה בינן לבין אנשי המקצוע. 

 .המשך למחקרי והמלצות השלכותיו ,המחקר מגבלות יוצגו בהמשך המחקר.

 קשרים בין תחושת סטיגמה ושיתוף פעולה  4.1

 נכות התפתחותית לבין רמת עםטיגמה בקרב אימהות לילדים בחינת קשרים בין תחושת הס

שיתוף הפעולה שלהן עם הצוות המקצועי במסגרת השיקומית/חינוכית הראתה ממצאים 

מובהקים. התוצאות מצביעות על קשר שלילי ומובהק בין תחושת הסטיגמה לבין שיתוף פעולה 

פחות תקשורת ופחות שיתוף כרים ני)מרכיב תקשורת(. ככל שתחושת הסטיגמה גבוהה יותר, כך 

העמדות כי  מדווח שבה פעולה עם הצוות החינוכי. ממצא זה נתמך על ידי הספרות המחקרית

 ,WHOהחברתיות כלפי אנשים עם נכויות משפיעות באופן שלילי על השתתפותם המלאה בחברה )

ת חברתית, שיתוף כגון מעורבו ,(, כך שעמדות שליליות מובילות לפגיעה במשתנים חברתיים2001

 .  ועוד פעולה, תקשורת

יות מובילה את תאפשרי לכך הוא שתחושת הסטיגמה סביב נכויות התפתחוההסבר 

החברתית האישית  האימהות, ככל הנראה, להימנע מחשיפת הנכות כדי לא לאיים על התדמית

הסבר זה  והמשפחתית ולהימנע מתקשורת ושיתוף פעולה עם צוותים חינוכיים ו/או טיפוליים.

נתמך על ידי המחקרים שמראים שהרגשת סטיגמה משפיעה לא רק על האדם עם הנכות עצמו 

 -Koroאלא באותה מידה על בני משפחתו, במיוחד על האם שנתפסת כרעה או מושלמת פחות )

Ljungberg & Bussing, 2009 בני משפחה של אנשים עם נכויות מדווחים יותר על רגשות של .)

(. לכן, Ali et al., 2012ומועקה, ואף מרגישים נדחקים לשוליים על ידי החברה ) בושה, מבוכה

כשהאדם עם הנכות ההתפתחותית או כשבני המשפחה מרגישים שמדירים אותם ודוחקים אותם 

אל השוליים, הם עלולים לחוות נסיגה חברתית ולא לרצות להשתלב בחברה שמוקיעה אותם ולא 

מרגישים, עקבות זה, האדם עם הנכות ההתפתחותית ובני משפחתו מאפשרת להם מקום מכובד. ב

 ,, שהעולם החיצוני נגדם, וכך מוטמע פיצול מסוכן לפיו המשפחה היא המקום הבטוח והמגןאולי

כך, כל ניסיון להושיט יד לעזרה אל האדם עם עקב . אייםואילו העולם החיצוני הוא מסוכן ומ

 .ולרוב נתקל בסירוב ובחוסר שיתוף פעולה ,ל בספק רבהנכות ההתפתחותית ובני משפחתו מתקב

האדם עם הנכות ההתפתחותית ובני משפחתו אשר מרגישים תחושת סטיגמה גבוהה ייטו  לפיכך,

 לא לתקשר ולא לשתף פעולה עם צוותים חינוכיים ו/או טיפוליים. 

 קשרים בין איכות חיים ושיתוף פעולה  4.2

נכות התפתחותית לבין שיתוף הפעולה  עםשל אימהות לילדים בחינת הקשרים בין איכות החיים 

שלהן עם הצוות המקצועי הראתה קשרים מובהקים. נמצא קשר חיובי ומובהק בין משתנה איכות 

חיים לבין משתנה שיתוף פעולה, כך שככל שאיכות החיים גבוהה יותר, כך יש יותר שיתוף פעולה 

רים בין מרכיב רווחה פיזית וכלכלית )מרכיב של איכות , נמצאו קשלכך עם הצוות החינוכי. בנוסף

חיים( לבין מרכיב יוזמה, מרכיב תקשורת ושיתוף פעולה. ככל שיש יותר רווחה פיזית וכלכלית 

עם  מצידןאימהות לילדים עם נכות התפתחותית, כך יש יותר יוזמה, תקשורת ושיתוף פעולה  אצל
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נמצאו גם בין המרכיב תמיכה סביבתית )מרכיב של הצוות החינוכי. קשרים חיוביים ומובהקים 

יוזמה, תקשורת ושיתוף פעולה. ככל שיש יותר תמיכה סביבתית  יםמרכיבהאיכות חיים( לבין 

 בקרב האימהות, כך יש יותר יוזמה, תקשורת ושיתוף פעולה עם הצוות החינוכי. 

גידול ילד עם הממצאים האלה נתמכים ומוסברים על ידי מחקרים קודמים אשר מצאו ש

 ,Samuelעל המטפלים העיקריים שלו במיוחד על ההורים ) תנכות התפתחותית משפיע משמעותי

Rillotta, & Brown, 2012לנכות יש השפעה מתמשכת על התפתחות הילד, ובאותו הזמן .) 

נכות התפתחותית היא מקור לדחק  עםסוציאלית על משפחתו. הורות לילדים -השפעה פסיכו

 ,Peer & Hillmanבעוצמה רבה יותר מאשר הורות לילדים עם התפתחות נורמלית )משמעותי ו

 ,.Lin et al(. הצרכים המיוחדים של ילדים עם נכויות גורמים לנטל בתפקוד המשפחתי )2014

2009 .) 

 את המסכן דבר ונפשיים, פיזיים מאמצים בילד דורשות הטיפוליות המשימות

 ילד של (. גידולו(Davis & Gavide-Payne, 2009פחתית המש ההורית וההסתגלות ההתמודדות

. האיזון במשפחהובכך מפר את  התפתחותית כולל בתוכו סיטואציות וחוויות קשות, נכות עם

 עבודה, הוצאות משפחה, בני בין יחסים תחומים דוגמת מגווןמ מושפעת המשפחתית המערכת

 ,.Neikrug et al) המשפחה בני של תונפשי פיזית ובריאות חברתיים קשרים כלכליות, פנאי,

 בעקבותיהשההתעסקות בנכות ההתפתחותית והפגיעה באיכות החיים  ,(. זאת אומרת2011

 לחוסר פניות פיזית ורגשית לשיתופי פעולה עם אנשי מקצוע מהתחום החינוכי/הטיפולי. ותמוביל

והן באיכות נראה שהנכות ההתפתחותית פוגעת הן באיכות החיים של בעל הנכות עצמו 

החיים של בני משפחתו, מפני שנכות מציבה אתגרים לא פשוטים בפני האדם עם הנכות ובפני בני  

עזרה המתמשכת שהם צריכים בהתמודדות היומיומית עם הקשיים שלו, ב . מדוברמשפחתו

שתהליך ההתמודדות עם  ומר. ניתן לוכדומההתמודדות עם הסטיגמות החברתיות בלהעניק לו, 

חה בעל נכות התפתחותית אינו קל מתחילתו ועד סופו. לפני גילוי הנכות ההתפתחותית בן משפ

בזמן גילוי האבחנה המשפחה  ;המשפחה מתמודדת עם קשיי הילד הבולטים והבלתי מוסברים

לאחר קבלת האבחנה המשפחה ממשיכה  ;מתמודדת עם קבלת האבחנה וההשלכות שלה

בנכות של המשפחה  התעסקותה סטיגמות החברתיות.להתמודד עם הטיפולים האינטנסיביים וה

ההתפתחותית צפויה להשליך באופן שלילי על איכות החיים, ולהוביל לתסכול, ייאוש וקשיים 

עם מערכות רגשיים רבים. חוסר הפניות הפיזית והרגשית פוגעת, ככל הנראה, בשיתופי פעולה 

חינוכיות, ועל כן כשאיכות החיים יורדת, שיתוף הפעולה ומרכיביו השונים )תקשורת, יוזמה( גם 

 .הם יורדים

 קשרים בין תחושת סטיגמה ואיכות חיים  4.3

נכות  עםבחינת הקשרים בין תחושת הסטיגמה ואיכות החיים בקרב אימהות לילדים 

נוכחי נמצאו קשרים שליליים ומובהקים בין התפתחותית הראתה קשרים מובהקים. במחקר ה

תחושת הסטיגמה לבין איכות חיים )מרכיב רווחה רגשית, מרכיב רווחה פיזית וכלכלית ומרכיב 

תמיכה סביבתית(. ככל שתחושת הסטיגמה גבוהה יותר, כך רווחה רגשית, רווחה פיזית וכלכלית, 

 יותר. ותתמיכה סביבתית ורמת איכות חיים נמוכ
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 קשורה עם אלה עולים בקנה אחד עם מחקרים קודמים אשר הראו שסטיגמהממצאים 

וורנר ושולמן  (.Chang, 2009ירודה ) חיים ואיכות עול (, תחושתPerkins et al., 2002הורי ) דחק

(Werner & Shulman, 2013בח )את הקשר בין הפנמת סטיגמה ואיכות חיים )הרגשת רווחה  נו

שהרגשת הרווחה  ומצאום בילדים עם נכויות התפתחותיות שונות, אישית( של המטפלים העיקריי

נכויות שנחשבות מטפלים באנשים עם האישית של המטפלים העיקריים הייתה נמוכה יותר בקרב 

 יות יותר.טסטיגמ

הסבר אפשרי לממצאים אלה הוא שתחושת סטיגמה צפויה להיות עוצמתית יותר בחברה 

 ית, מפני שחברה זו מזמנת התעסקות ניכרת בתדמיתקולקטיביסטית כדוגמת החברה הערב

ולהימנע  ,מקובלים חברתיתרים מסהשאיפה היא לשדר  .חברהה גלוי לעיןהחברתית ובמה ש

לא רצויים חברתית גם אם הם תורמים לרווחת הפרט. על פי הספרות, בחברות מסרים מ

ר, שכן היחיד שם את קולקטיביסטיות כמו החברה הערבית, רמת הרצייה החברתית גבוהה יות

ומגדיר את העצמי  ,הדגש על ההרמוניה בינו לבין סביבתו, רואה את עצמו כחלק מקבוצה

לכן אישור חברתי מהסובבים אותו הוא חשוב  .(Georgas, 1989במונחים של קבוצת השתייכות )

 (. 2007ומשפיע על התנהגותו )ח'ורי, 

הערבית, אשר מקדימות את טובת בחברות קולקטיביסטיות דוגמת החברה זאת ועוד, 

(. Watanabe, 2003האישיים, העמדות כלפי אנשים עם נכויות שליליות יותר ) צרכיםעל ה הכלל

אנשים עם נכות התפתחותית חווים הדרה חברתית פנימית. הם נתפסים כמסכנים ובעלי יכולת 

לפיהם נע בין תחושת ירודה, ולכן סיכויי השתלבותם במעגל החברתי והכלכלי מוגבלים, והיחס כ

מם חסד במקרה הטוב, להזנחה וניצול על ידי בני משפחותיהם ולדיכוי ירחמים ורצון לעשות ע

( מציינים כי האוכלוסייה 2009(. אלקרינאוי וסלונים )2006לף ושחק, -במקרה הפחות טוב )סנדלר

אותם  ומתייגת ,הערבית בישראל רואה באנשים עם מוגבלות שכלית והתפתחותית חריגים

הורים כמי שילדו ילד עם נכות, דבר שמקשה עוד יותר את לגם  מיוחסותבסטיגמות שליליות אשר 

העיסוק  נוכחההתמודדות המשפחתית, וגורם לפגיעה בסיכויי שאר בנות המשפחה להינשא. ל

בהשלכות החברתיות של הנכות ההתפתחותית, בנוסף להשלכות האישיות, הנטל נעשה כבד יותר 

 חיים נפגעת בצורה משמעותית יותר.ואיכות ה

 ממצאים נוספים 4.4

במחקר הנוכחי המודל לניבוי רמת שיתוף פעולה על ידי תחושת הסטיגמה ורמת איכות חיים 

נמצא מובהק. נמצאה תרומה מובהקת למשתנה תחושת הסטיגמה, כלומר, ככל שתחושת 

חקרים קודמים נמצא כי עמדות במ גםהסטיגמה גבוהה יותר, כך רמת שיתוף פעולה נמוכה יותר. 

 ,WHOכגון שיתוף פעולה ותקשורת ) ,יות מובילות לפגיעה במשתנים חברתייםטשליליות וסטיגמ

כיוון שבני משפחה של אנשים עם נכויות מדווחים יותר על רגשות של בושה, מבוכה זאת (, 2001

מעדיפים הם על כן ו '(Ali et al., 2012ומועקה, ואף מרגישים נדחקים לשוליים על ידי החברה )

 משיתוף פעולה עם חברה שמדירה אותם.ולהימנע מחשיפת הנכות 

כמו כן נמצאו הבדלים מובהקים במדדים של אינטראקציה משפחתית, הורות, רווחה 

פיזית וכלכלית )מרכיבים של איכות חיים( ושיתוף פעולה לפי שלוש הרמות של השכלת האם, כך 

ם. מחקרים קודמים מצאו שהשכלת ההורה היא הנזכריגם המדדים שעם העלייה בהשכלה עולים 
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בעלת השפעה רבה על מעורבותו במערכת החינוכית, כך שככל שהשכלתו גבוהה יותר, גדלה רמת 

(. ניתן להסביר זאת על ידי כך שהורים 2009מעורבותו ושיתוף הפעולה שלו עולה )פישר ופרידמן, 

שיתוף פעולה נוטים לועל כן  ,בה ביותר לטיפול בילדיהםמשכילים מבינים היטב שמעורבותם חשו

גבוה יותר. הם מודעים יותר להשלכות החיוביות של המעורבות שלהם בתהליך השיקומי 

 והטיפולי של הילד.  

מנגד, לא נמצאו הבדלים מובהקים בתחושת הסטיגמה לפי השכלת האם, וזה יכול להצביע 

יות. כלומר, האדם יכול להיות טסורתיות וסטיגמקשורה לתפיסות מ אינהעל כך שההשכלה 

משכיל ושולט בתחום הדעת שלו, אך הוא עדיין יישאר מושפע מהתפיסות המסורתיות 

 ממצאי מחקר קודם של וורנר ושולמן לאב. חברת ההשתייכות שלוב המקובלותומהסטיגמות 

 המשפחה יבנ של הדמוגרפיים במשתנים המופנמת המשפחתית הסטיגמה ברמת הבדל נמצא

 .(Werner & Shulman, 2015)דתית  והגדרה מגדר, הכנסה השכלה, המטפלים: גיל, שנות

שית, איכות חיים במדדים של הורות, רווחה רג הבדלים מובהקים, נמצאו לכך בנוסף  

, עיכוב התפתחותי ואוטיזם.  מוגבלות שכלית התפתחותיתעם בין אימהות לילדים  וסטיגמה

רווחה רגשית ואיכות  ,רמות גבוהות יותר של מדד ההורות יכוב התפתחותיע לילדים עםלאימהות 

 לילדים עםלאימהות  זאת ועוד,.  מוגבלות שכלית התפתחותית לילדים עםלאימהות חיים מאשר 

מוגבלות שתי הקבוצות האחרות ) לילדים שלסטיגמה גבוהה יותר מאשר לאימהות  אוטיזם רמת

החיים קשורה איכות מצאו כי  מחקרים קודמים חותי(.ועיכוב התפת שכלית התפתחותית

דיווחו על איכות חיים ה . אנשים אשר תפסו את המוגבלות שלהם כקלחומרת המוגבלותלתפיסת 

 & Rimmerman)את המוגבלות שלהם כפחות חמורה  גבוהה יותר, מאשר אלו אשר תפסו

Crossman, 2004). 

ועל כן היא קשורה לאיכות פחות,  וסטיגמטית תקלה יחסיעיכוב התפתחותי נחשב להפרעה     

ועל כן  ,שהחברה מתקשה לקבלית טסטיגמהפרעה לחיים טובה יותר, ואילו אוטיזם נחשב 

 להפרעות אחרות.באשר רמת סטיגמה גבוהה יותר  ותאוטיזם מראעם   םדילאימהות לי

מדובר בנכות  ווחו שכאשריושולמן  שד ממצא זה מחוזק על ידי ממצאי מחקרן של וורנר  

 עם לילדים הורים בקרב דווחו של סטיגמה ביותר הגבוהות הרמות הילד, של התפתחותית

 עם לילדים הורים שכלית. כלומר, בקרב פיזית או מוגבלות עם לילדים הורים אוטיזם, לעומת

 כי לתחושה הילד, מהתנהגות מובכות לתחושת הסטיגמה המשפחתית נמצאה קשורה אוטיזם

על  מלספר והימנעות' והחברים המשפחה עם קשרים להפחתת ההורה, שלילית על השפעה לילד

 (Werner & Shulman, 2013).  אוטיזם עם הילד

במדדים של אינטראקציה משפחתית, תמיכה יתר על כן, נמצאו הבדלים מובהקים   

אינטראקציה פחה )בכור, אמצעי, צעיר(. סביבתית ואיכות חיים על פי מיקום הילד במש

משפחתית, תמיכה סביבתית ואיכות חיים גבוהים יותר כשמדובר בילדים אמצעיים בהשוואה 

ככל הנראה, כשנודע להורים שהילד הבכור שלהם עם נכות התפתחותית, זה לילדים בכורים. 

פחדים  ומפתחיםמעורר אצלם תגובות שליליות יותר, כיוון שמצפים לילד ראשון בריא ומושלם, 

כלומר, כיוון שהציפיות אותן בעיות. ב להתאפייןשכן הם עלולים  ,נוספים בקשר ללידת ילדים

 גבוהות סביב הילד הבכור וכיוון שמדובר בניסיון הראשון ללידת ילד, גילוי הנכות אצל הילד

 , ועל כן קשורה לאיכות חיים נמוכה יותר. מדאיגהנחווית בצורה  הבכור
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במדדים אינטראקציה  ים מובהקיםהבדלשקיימים היה ממצא אחרון במחקר הנוכחי 

משפחתית, הורות, רווחה פיזית וכלכלית, איכות חיים וסטיגמה לפי המגדר של הילד, כך 

 . להוציא אתאימהות לבניםבקרב מאשר יותר גבוהים בקרב האימהות לבנות  האלהשהמדדים 

ת בספרות המחקריבהתאם לכך,  ר בקרב אימהות לבנים.ה יותהגבוהיא סטיגמה שהרמת 

 2000) משפחתי, גיל ועוד מצאו הבדלים בתחושת רווחה לפי מגדר, מצבנהעולמית והמקומית 

Lucas & Gohm,). י, אזיותר פעלתניתו יותר היא מוחצנתשהתנהגות הבנים גלל בכי  ייתכן 

משפיעה יותר על התפקוד המשפחתי ועל איכות החיים של המשפחה,  הםשלהנכות ההתפתחותית 

תחושת הסטיגמה גבוהה יותר. למרות זאת, ועל כן  ,לחברהיותר חשופה בנים של ה וגם ההפרעה

של החברה הערבית אשר  הייחודיים המאפיינים נוכחלש מפתיע במידה מסוימת, מכיוון זהממצא 

לחץ  נכות שמתגלה בקרב הבנות צפויה להזמין דואגת לעתיד הבנות ולסיכויי הנישואין שלהן,

הנכות עלולה לפגוע בעתיד המשפחתי והאישי של . זאת מאחר שיותרעוצמתי יותר וחוסר נחת רב 

 . (2009 ,אלקרינאוי וסלונים) יותר מאשר בעתיד של הבנים הבנות

 סיכום ומסקנות 4.5

את השפעת הרגשת הסטיגמה ואיכות חיים משפחתית בקרב אימהות המחקר הנוכחי בדק 

ל שיתוף הפעולה בינן לבין אנשי נכות התפתחותית מורכבת בגיל הרך ע עםערביות לילדים 

מצביעות על קשר שלילי ומובהק בין תחושת הסטיגמה לבין שיתוף המחקר  תוצאות המקצוע.

בין משתנה איכות חיים לבין משתנה שיתוף פעולה,  נמצא קשר חיובי ומובהק, לעומת זאתפעולה. 

נראה ת החינוכי. כך שככל שאיכות החיים גבוהה יותר, כך יש יותר שיתוף פעולה עם הצוו

באופן שלילי על איכות  משליכה תבנכות ההתפתחותיוהיומיומית  יתווהמסיההתעסקות ש

לתסכול, ייאוש וקשיים רגשיים רבים. חוסר הפניות הפיזית והרגשית פוגעת,  מובילהוהחיים, 

 .(Neikrug et al., 2011) ככל הנראה, בשיתופי פעולה עם מערכות חינוכיות

או קשרים שליליים ומובהקים בין תחושת הסטיגמה לבין איכות חיים , נמציתר על כן

)מרכיב רווחה רגשית, מרכיב רווחה פיזית וכלכלית ומרכיב תמיכה סביבתית(. ככל שתחושת 

הסטיגמה גבוהה יותר, כך רווחה רגשית, רווחה פיזית וכלכלית, תמיכה סביבתית ורמת איכות 

יה להיות עוצמתית יותר בחברה קולקטיביסטית דוגמת תחושת סטיגמה צפו יותר. ותנמוכחיים 

 חשוףשובמה  ,החברה הערבית, מפני שחברה זו מזמנת התעסקות ניכרת בתדמית החברתית

העיסוק בהשלכות החברתיות של הנכות ההתפתחותית, בנוסף  בגלל .(2007)ח'ורי,  לחברה

 ורה משמעותית יותר.  להשלכות האישיות, הנטל נעשה כבד יותר ואיכות החיים נפגעת בצ

פעולה בין הורים לבין אנשי מקצוע השיתוף חשיבות את  באופן ברור דדימחקר זה ח

על מנת להשיג שיתוף פעולה . חינוכיות/שמטפלים בילד עם נכות התפתחותית במסגרות שיקומיות

: מישוריםבכמה  תיש לדאוג לשיפור איכות חיי המשפחה של הילד עם הנכוזה  חשוב ומשמעותי

ה ופיתוח ; תמיכפחהבריאות המשפחה; רווחה כלכלית; יחסי משפחה; תמיכת אנשים מחוץ למש

 מכיוון שההתייחסות .; מישור הקריירה; הפנאי ושילוב בקהילהשירותים לאנשים עם מוגבלויות

משפחה כמערכת, יש לדאוג לא רק להורים של הילד עם ה ת אתפסתולאיכות החיים המשפחתית 

לתמיכות פורמליות ובלתי פורמליות  יש חשיבות רבהלכן  לשאר בני המשפחה. אלא גם ,הנכות

את פוגשים שמקצוע ולאנשי  מצד אחד, ,אשר ניתנות למשפחות של ילדים עם נכות התפתחותית

כיוון  , מצד שני.משמעותי בחיפוש אחר תמיכות מסוג זה בכל שלב בחיים שלהם תפקיד הוריםה
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של החברה  ודעות קדומות עמדות  ,ית מלווה בהרגשת סטיגמהשגידול ילד עם נכות התפתחות

 קהילתיות יש לדאוג לפיתוח תוכניות ,כלפי אוכלוסיית האנשים עם נכות ובני משפחותיהם

שינוי עמדות בקרב כלל האוכלוסייה, להפחתת תחושת ל ,אשר יובילו להעלאת מודעות ,חברתיותו

פנויים לטפל  ההורים יהיו כך .חייהםת איכות לשפר או העצים אותם,ל סטיגמה בקרב המשפחות,

שיתוף כדי ך תו ו ועבור בני המשפחה,עבור לצרוך את השירותים המתאימיםו, עם הנכות בילד

  .שוניםה שירותיםהעם מספקי  רביפעולה מ

 :מחקרהלהציג את תוצאות ניתן /רשימת אנשי מקצוע והשטח להם פורום

ים בפני פורומים  שונים של אנשי מקצוע שעובדניתן להציג את תוצאות המחקר הנוכחי 

מיוחד, ה, דוגמת  מעונות יום שיקומיים, גנים לחינוך בתחום החינוך המיוחד בגיל הרך

מודדות עם גידול ילדים עם נכויות ובפני משפחות שמת .מרכזים  ויחידות להתפתחות הילד

 . התפתחותיות

 מגבלות המחקר 4.6

יה רק דיווח ווח היהדמתייחסת לכך ש האחת. להתייחס אליהן שיש מגבלות כמההנוכחי מחקר ל

כלומר, תוצאות המחקר הן מהפרספקטיבה האישית של . עצמי של האימהות ולא של אנשי מקצוע

אין  וכדומה.כמו אבות, אחים  ,בני משפחה בדיקה של תפיסת שארואין כאן למעשה  ,האימהות

מהות יכן לא ברור אם יש חילוקי דעות בין א התייחסות לפרספקטיבה של אנשי מקצוע, ועלגם 

 לבין אבות ובין הורים לבין אנשי מקצוע. 

תיאור  עללרוב   , הממצאים מבוססים המשפחה בדומה לרוב המחקרים בתחום איכות חיי  

. בתקופות (Neikrug et al., 2011)מושג דינמי הוא איכות חיים בחיים. של תקופה מסוימת 

בו תחום שפחות בחיי המשפחה. ייתכן מצב  או יותרמרכזיים ם שונים הם אספקטי בחיים שונות

ואז תחום אחר משתלט והופך לבעיה העיקרית  ,מסוים מקבל משקל רב באיכות חיי המשפחה

 שאיכות החיים מתייחסת לכך במחקר זה  לכן מגבלה נוספת .המשפחה אמורה להתמודד תהישא

עם  בתחילת דרכם בהתמודדותהם שבה רוב ההורים  נמדדה בנקודה זמן מסוימת בחיי המשפחה,

ההשלכות של המשמעות ו הם עדיין לא עיבדו היטב אתייתכן ש .ל ילד עם נכות התפתחותיתוגיד

 .הזדמנות לשיתוף פעולה דיבלו יקעוד לא  הנכות ואת רגשותיהם ומחשבותיהם סביבה, ואף

קושי לשקף את שהשתתפו בו הות מגבלה זו עלולה לפגוע בתוצאות המחקר, כיוון שהיה לאימ

 . ולא הפנימו אותה מרכיביהעל כל בה שלהן, שעדיין לא התנסו החדשה המציאות 

ספציפי  בארץ, אזור המשולש למדגם של המחקר שהתמקד באזור  קשורהנוספת  מגבלה

לכן לא ניתן להכליל את  .מאפיינים חברתיים ותרבותיים שונים מאזורים אחרים בארץ שיש לו

צאים של מחקר זה על כלל אוכלוסיית המשפחות לילדים עם נכות התפתחותית בחברה הממ

  ערבית בארץ.ה

 למחקרי המשך המלצות 4.7

משפיעה אך ורק על הילד אלא גם על האימהות  אינההמחקר הנוכחי מצא שהנכות ההתפתחותית 

 משפיעותית משפחתההרגשת הסטיגמה ואיכות חיים כך נמצא שלראייה כוועל המשפחה כולה, 

ההשפעה רחבת ההיקף של  נוכחולעל שיתוף הפעולה בין בני המשפחה לבין אנשי המקצוע. אי לכך 

 .מודל עבודה ממוקד ילד תחתהנכות ההתפתחותית, מומלץ לפתח מודל עבודה ממוקד משפחה 
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במטרה לעזור להם בהתמודדות  התערבות טיפולית לכלל בני המשפחהבנות תוכנית זאת כדי ל

את רמת   גמה ולהגביריסטהלהפחית תחושת לעזור להם  יומית בגידול בנם עם הנכות,היומ

ובעקבות כך להגביר שיתוף פעולה בין בני המשפחה לבין אנשי  ,משפחתיתהחיים האיכות 

 המקצוע החינוכיים/טיפוליים. 

שיתוף פעולה בין הורים לבין אנשי מקצוע במסגרת כהמשך למחקר זה מומלץ לבדוק 

את החוויות גם מומלץ לבדוק  ., סבים וסבתותהכוללת אבות יותר כית מפרספקטיבה רחבההחינו

אודות החוויות על והרגשות של האבות ולא רק של האימהות, על מנת להגיע לתמונה מקיפה יותר 

כך למשל, אפשר לעמוד על האינטראקציות השונות והשפעתן על  .ודרכי ההתמודדות המשפחתיות

 הנכות ההתפתחותית. עםילד ההתמודדות עם ה

של אנשי המקצוע ולא רק התפיסות למחקרים עתידיים היא לחקור גם את נוספת המלצה 

של אנשי הפרספקטיבה של ההורים ו הפרספקטיבהפער בין  שיש יתכןשל ההורים, מפני שי

כלות על הנושא תסולהרחיב את הה ההיבטים,ליצור אינטגרציה בין ועליו יש לגשר המקצוע, 

  נחקר. ה

 לילדים עם נכות שיתוף פעולה בין הוריםב יםשינוי אורך, שיבדקו ימומלץ לערוך מחקרעוד    

באיכות החיים המשפחתית ובהרגשת  לבין אנשי מקצוע במסגרת החינוכית טיפולית, התפתחותית

  רם לשינויים אלה. ומה תולבדוק  לאורך השנים,מרגישה סטיגמה שהמשפחה 
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נספחים ה  

 הסכמה להשתתפות במחקר: א1נספח 

  תאריך_______                                                                                           _________ לכבוד:
  במחקר בנושאך השתתפותל בקשההנדון: 

ים בקרב אימהות ערביות לילדים עם נכות התפתחותית מורכבת                                    השפעת סטיגמה ואיכות חי

 בגיל הרך על מידת שתוף הפעולה שלהן עם אנשי מקצוע

 שלום רב ,

אליך לבקש את אישורך  הפונ יאנ שמי מאג'דה מרעי, סטודנטית לתואר שני באוניברסיטת חיפה.

 –רת עבודת מחקר )תזה( בהנחייתה של ד"ר איריס מנור במסג להשתתפות במחקר המתבצע

  .באוניברסיטת חיפה בנימיני מהפקולטה לחינוך

 אימהות בקרב החיים איכות ורמת סטיגמהה הרגשת השפעת את לבחון מטרת המחקר היא

 שלהן הפעולה שיתוף רמת על הרך בגילמורכבת  התפתחותית נכות עם לילדים מוסלמיות ערביות

  . ילדן מבקר שבה חינוכית/שיקומית  במסגרת קצועמ אנשי עם

 המחקר תרומת .הפעולה שיתוף על שונים גורמים השפעת בבחינת נוסף אור לשפוך המחקר עשוי

 לבין מקצוע אנשי בין הפעולה שיתוף אודות שקיים המועט הידע בסיס בהרחבת היא הנוכחי

 עבור ייחודית תרומה עשויה להיות זה למחקר .התפתחותיות נכויות בעלי לילדים ערביות אימהות

 עשוישכן הוא , ביניהם הפעולה שיתוף ממדי את לעומק ילמדו אשר, המקצועי ואנשי המשפחות

 .משותפת לעבודה והמלצות כלים לספק

המחקר יבוצע באמצעות מילוי מספר שאלונים שיועברו אליך מהגננת בגן /מעון בו בנך / בתך 

ך מעטפה סגורה ודקות. השאלונים יועברו אליך בת 20-30-הוא כ מבקר/ת. משך מלוי השאלונים

פרטיך ללא פרטים מזוהים, והם יוחזרו באותו אופן, בכך תישמר האנונימיות שלך באופן מלא. 

יישמרו תחת מספר מזהה בלבד. פרטים המאפשרים את זיהוי הנתונים יישמרו במקום האישיים 

לא יועברו הנתונים  .בודים הנדרשים לצורכי המחקרו לצמיתות מיד עם תום העידנפרד, ויושמ

גישה אליהם תתאפשר לצוות המחקר הו ,במתכונתם הגולמית לגורם כלשהו מחוץ לצוות המחקר

   ך.זיהויאת פרסום ממצאי המחקר ייערך באופן שלא יאפשר  בלבד.

 מרכזמ"צוות בעקבות מילוי השאלונים את מרגישה צורך לדבר עם מישהו יעמוד לרשותך אם 

חשוב לציין כי  )הפרטים נמסרו למרואיינות(. .מומחית קלינית פסיכולוגית של בהנהלתה "לין

על בסיס התנדבותי ולא תינתן כל תמורה חומרית בעדה. כמו כן  ההשתתפות במחקר היא 

רק במידה ונחתם על ידך כתב הסכמה לכך. הסכמה זו איננה מחייבת ותוכלי ההשתתפות 

  .ותך במחקר בכל רגע וזאת מבלי שאת או בנך/בתך תפגעו מזה בצורה כלשהיפסיק את השתתפלה

 המצורף ההסכמה כתב על וםחתל . לצורך כך, ישבמחקרף להשתת יתסכימ אם מאוד ךל ודהא

 ניתן, המחקר על נוסף מידע לקבל תמעוניינ אתו במידה .האפשרי בהקדםו חזירלהו זה למכתב

 .או במייל בטלפון קשר איתי  ליצור

 בתודה ובברכה ,

 בנימיני -ד"ר איריס מנור                         , החוקרתמאג'דה מרעי
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 ערבית –הסכמה להשתתפות במחקר ב: 1נספח 

  

                                                                                                                                           -----------السنة الدراسية:

                  ----------------التاريخ:

                                                                                             , ة تحية طيبة وبعدلالأم الفاض

 العربيات الأمهات لدى الحياة وجودة عارال وصمة أثيرت :الموضوع: موافقتك على المشاركة في بحث بموضوع

  المهنيين الأشخاص مع تعاونهن على مدىالمبكرة  الطفولة بجيل بةمُرك   تطورية إعاقة مع أطفال لديهن اللواتي

 -منور ايريس. د إشراف تحتתזה(  ) الأطروحة نطاق وضمن الثاني للقب دراستي إطار في يجري البحث هذا 

 الحياة جودة ومستوى العار بوصمة الشعور تأثير فحص هو البحث هدف. حيفا جامعة في ةالتربي كلية من بنيميني

 تعاونهن مدى على الطفولة بجيل مركبة تطورية إعاقة مع أطفال لديهن اللواتي المسلمات العربيات الأمهات لدى

 .ابنهن فيه يتعلم الذي التعليمي/ التأهيلي الإطار في  المهني التربوي الطاقم مع

 المهني التربوي الطاقم وبين الاهل بين التعاون مدى فحص هدفها استمارة لتعبئة اليك اتوجه البحث هذا اطار في

 الوقت .عائلتهم حياة جودة عن الاهل رضى ومدى, العار وصمة تقييم, كلابن التأهيلي / التعليمي الاطار في

 روضةال/ الحضانة معلمة طريق عن الاستمارة اليك تسلم سوف .ساعة النصف يقارب ما الاستمارة لتعبئة المتوقع

 إعادتها يتم وسوف شخصية، تفاصيل بدون مغلق مغلف داخل الاستمارة تسليمك يتم حيث ابنك، بها يتعلم التي

 .التامة السرية على الحفاظ بهدف وذلك الطريقة، بنفس

 الاشتراك                                                                                   :أخرى إضافية نقاط إلى الاشارة بودنا

 وقت، أي في منه والانسحاب البحث في المشاركة بعدم القرار حقك من مادي، مقابل وبدون تطوعي هو بالبحث

 الاحتفاظ يتم سوف                                                   . الأشكال من شكل بأي ابنتك/بابنك او بك يضر لن وهذا

 في البيانات على التعرف من تمكن التي بالتفاصيل الاحتفاظ وسيتم. فقط التعريف رقم تحت الشخصية بمعلوماتك

 البيانات نقل يتم لن. للبحث المطلوبة البيانات تحليل من الانتهاء بعد مباشرة منها التخلص وسيتم كما منفصل، مكان

       .                                                                                                                            عليها بالاطلاع فقط البحث لطاقم السماح وسيتم بالبحث، علاقة له ليس رجيخا مصدر لأي الأصلية بالنسخة

 تم التي التعليمية المؤسسة او المشاركين هوية عن الكشف بها يتم أن يمكن لا بطريقة سيكون البحث نتائج عرض

 يكون سوف الاستمارة، تعبئة بعد ما شخص مع التحدث إلى بحاجة أنك شعرت بحالة. اطارها في المعلومات جمع

 .( للمركز التوجه حول ومعلومات تفاصيل مرفق) برا كفر لين مركز طاقم بخدمتك

 حول إضافية تفاصيل على بالحصول مهتمة كنت إذا. بالبحث شتراكالا على بالموافقة قمت   إذا  لك ممتنة سأكون

.                                                     الالكتروني البريد أو الهاتف طريق عن مباشرة معي التواصل بإمكانك البحث،

 ,والتقدير الشكر كل

                                                                              بنيمينا -منور ايريس. د                                                                                     الباحثة مرعي ماجدة
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 : טופס הסכמה מדעתא2נספח 

 הסכמה מדעתטופס 

 אני הח"מ 

 _______________  :ת"ז ___________ __ :שם

 ______________________________:תובתכ

השפעת סטיגמה ואיכות חיים בקרב מצהירה בזה כי אני מסכימה להשתתף במחקר בנושא 

אימהות ערביות לילדים עם נכות התפתחותית מורכבת בגיל הרך על מידת שתוף הפעולה 

 שלהן עם אנשי מקצוע

 מצהירה בזה כי קיבלתי מידי מאג'דה מרעי החוקרת הסבר על המחקר.  .א

ה להפסיק בכל עת יה לבחור שלא להשתתף במחקר ואני חופשיה בזה כי אני חופשמצהיר .ב
 את השתתפותי במחקר מבלי שאני או בני/בתי יפגעו מכך בצורה כלשהי.

 מובטחת לי סודיות באשר לזהותי האישית בכל שלב במחקר, כולל פרסומים מדעיים. .ג

ג'דה מרעי ואפשרות מובטחת לי נכונות לענות לשאלות שיועלו על ידי לחוקרת מא .ד
 להיוועץ בגורם נוסף באשר לקבלת החלטה אם להשתתף במחקר או להמשיך בו.

 

 כל האמור לעיל.בזה כי את הסכמתי נתתי מרצוני החופשי וכי הבנתי את  האני מצהיר

 

______________   ______________________          ________________ 

 תאריך                   פתחתימת המשתת    פתשם המשתת 
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 ב: הסכמה מדעת בשפה הערבית2נספח 

 

 موافقة  تصريح

 

 :  أدناه الموقعة انا

 

 ---------------: العنوان---------------------------: الهوية رقم ----------------------:   الاسم

 الأمهات لدى الحياة وجودة العار وصمة تأثير : بعنوان ببحث الاشتراك على أوافق أنني بهذا أصرحأ  . 

 الأشخاص مع تعاونهن درجة على الطفولة بجيل ةبمُرك   تطورية إعاقة مع أطفال لديهن اللواتي العربيات

  المهنيين
 

 .مرعي ماجدة الباحثة طريق عن البحث عن شرحا تلقيت أنني بهذا أصرحب . 
 

 البحث هذا من بالانسحاب القرار حرية لي وأن بالبحث اشترك لا بأن الاختيار حرية لي أن بهذا أصرحج .
 . الأشكال من شكل بأي ضرر أي ابنتي/ابني او أنا يمسني أن دون  وقت اي في

 

. العلمي النشر يشمل بما البحث، مراحل من مرحلة بكل الشخصية هويتي بخصوص لي مضمونة السرية  

 

  هاتفال طريق عن اسئلتي كل على ابةللإج استعدادها لي تضمن مرعي ماجدة الباحثة أن لدي معروف

: الالكتروني البريد طريق عن أو   marei.majda@gmail.com    استشارة إمكانية لي وتتوفر كما  ،

. المتابعة أو بالبحث الاشتراك حول موافقتي بخصوص آخر شخص  

 . أعلاه ذكر ما كل فهمت قد وأنني الحرة يبإرادت موافقتي أمنح أنني بهذا اصرح 

 

______________   ______________________          ________________ 

 التاريخ                       ةالمشترك توقيع                 ةالمشترك اسم 

 

 

mailto:marei.majda@gmail.com
mailto:marei.majda@gmail.com
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 שאלון פרטים דמוגרפיים :א3נספח 

 

 מי את הפרטים החסרים: יפי בעיגול את התשובה המתאימה והשליהק

 גיל:  .1

 . אלמנה5.פרודה   4. גרושה   3. נשואה    2. רווקה  1מצב משפחתי:  .2

 מספר שנות השכלה: .3

 מקצוע/עיסוק נוכחי : .4

 ת. חילוני4ת  . מסורתי3. דתי ה  2ה מאוד . דתי1: מידת הדתיות  .5

 : מספר ילדים .6

 אחר , 7  6  5  4  3  2  1בסדר הלידה:  /המיקום הילד .7

  :הילד /ה  גיל .8

 . נקבה2. זכר  1  מין הילד/ה: .9

 אבחנות של הילד /ה : .10

 אבחנה עיקרית של הילד / ה:  .11

 באיזה גיל הילד/ה אובחן/ה  .12

    /בתךבנךסוג המסגרת בה מבקר  .13

 אחר 5 4 3 2 1גן : מעון / ב /בתךבנך /תאת מס' השנים בה נמצא ני ציי .14
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                                                                   ערבית       –ים יב: שאלון פרטים דמוגרפ3נספח 

 

 الرجاء إحاطة دائرة حول الإجابة الملائمة وإكمال التفاصيل الناقصة: 

 

 : العمر .1

 أرملة. 5   منفصلة.4   مطلقة. 3    متزوجة. 2  عزباء. 1: الحالة الاجتماعية .2

 :عدد سنوات التعليم .3

  :المهنة/ العمل الحالي .4

 متحررة/ علمانية. 4  مُحافظة. 3  متدينة. 2 متدينة جدا. 1:  درجة التدي ن .5

 : الاولاد في العائلة عدد .6

 آخر,  7  6  5  4  3  2  1: الولادةترتيب  حسب ة مع الاعاقة التطورية /طفلترتيب ال .7

  :ة مع الاعاقة/جيل الطفل .8

 أنثى. 2  ذكر. 1  :جنس الطفل .9

  :ة/طفلتشخيصات ال .10

 : ة/طفللل الاساسي التشخيص .11

  ؟ ة /طفلالفي أي جيل تم تشخيص  .12

    طفلك/ طفلتك ؟ نوعية الإطار الذي يتعلم به .13

 آخر 5 4 3 2 1:  اذكري عدد السنوات التي يتعلم فيها طفلك/ طفلتك بالحضانة/ بالروضة الحالية .14
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 שאלון איכות חיים של הורים: א4 נספח

 .שאים שונים הקשורים לאיכות החייםת רצונך מנואנו מעוניינים בהערכותיך לגבי שביעו
 אותה. יאת התשובה המתאימה ביותר לדעתך וסמנ יאנא בחר

 :שבה מהמידה רצון שבע אני כמה עד

 משפחתי נהנית להיות ביחד .1
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 פחתי מדברים בפתיחות אחד עם השניבני מש .2
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 משפחתי פותרת בעיות יחד .3
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 משפחתי תומכים זה בזה להשגת מטרות בני .4
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 בני משפחתי מראים שהם אוהבים ודואגים זה לזה .5
    . במידה   5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 משפחתי מסוגלת להתמודד עם ירידות ועליות בחיים .6
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 בני משפחתי מסייעים לבנים/בנות ללמוד להיות עצמאיים .7
 . במידה      5. במידה רבה  4דה בינונית  . במי3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 בני משפחתי עוזרים לבנים/בנות בפעילויות שונות .8
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 בני משפחתי מלמדים את הבנים/בנות כיצד להסתדר עם אחרים .9
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 המוגרים במשפחתי מלמדים את הבנים/בנות לקבל החלטות נבונות .10
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     
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 מורים( וגרים במשפחתי מכירים אנשים אחרים בחיי ילדיהם )חברים,המב .11
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 למבוגרים במשפחתי יש זמן לטפל בצרכים האישיים של כל בן/בת .12
 . במידה      5. במידה רבה  4מידה בינונית  . ב3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 לחצים רלשחרלמשפחתי יש את התמיכה שאנו צריכים כדי  .13
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 לבני משפחתי יש חברים או אנשים אחרים שנותנים סיוע .14
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 שלהם הענייןלבני משפחתי יש זמן כדי לעסוק בתחומי  .15
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

עזרה חיצונית שנגישה לנו כדי לטפל בצרכים המיוחדים של כל בני למשפחתי יש  .16
 המשפחה.

 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1
 רבה מאוד.     

 לבני משפחתי יש תחבורה זמינה למקומות שהם צריכים להגיע .17
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 למשפחתי יש טיפולי שיניים כאשר צריך .18
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 למשפחתי יש טיפול רפואי כאשר צריך .19
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3דה מועטה  . במי2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 למשפחתי יש דרך לטפל בהוצאות הכספיות שלנו .20
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 ובשכונה שלנומשפחתי מרגישה בטוחה בבית, בעבודה, בבית הספר  .21
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

לבני משפחתי שהם בעלי צרכים מיוחדים יש את התמיכה כדי להתקדם בלימודים  .22
 ובעבודה 

 . במידה      5  . במידה רבה4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1
 רבה מאוד.     
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 לבני משפחתי שהם בעלי צרכים מיוחדים יש את התמיכה כדי להתקדם בבית .23
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.      

 שרי חברויותיש את התמיכה כדי ליצור ק  לבני משפחתי שהם בעלי צרכים מיוחדים .24
 . במידה      5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     

 למשפחתי יש יחסים טובים עם ספקי השירותים לבני המשפחה עם צרכים מיוחדים .25
 ה      . במיד5. במידה רבה  4. במידה בינונית  3. במידה מועטה  2במידה מועטה מאוד  . 1

 רבה מאוד.     
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 ערבית –איכות חיים  שאלון ב: 4נספח 

 

 نحن معنيون بتقييمك لمدى رضاك من المواضيع المختلفة التي تخص جودة الحياة. 

 الرجاء اختيار الاجابة الأكثر ملائمة حسب رأيك واحاطتها بدائرة.

 

 ما هو مدى رضاي من: 

  :ع بالتواجد معا  تعائلتي تستم. 1        

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2 بدرجة قليلة جدا  . 1             
 

 .أفراد عائلتي يتحدثون بطريقة منفتحة وصريحة مع بعضهم البعض2

 دا  بدرجة كبيرة ج. 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2 بدرجة قليلة جدا  . 1      
 

 . عائلتي تحل مشاكلها مع بعضها البعض3 

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2 بدرجة قليلة جدا  . 1 
 

 أفراد عائلتي يدعمون بعضهم البعض من أجل تحقيق الأهداف .4

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  ةبدرجة كبير. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2 بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 أفراد عائلتي يُظهرون محبتهم واهتمامهم ببعضهم البعض.5      

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2 بدرجة قليلة جدا  . 1               

 

 ر بها في الحياةالتي تمالتغييرات لدى عائلتي القدرة على التعامل مع .6

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 أفراد عائلتي يساعدون الأولاد/ البنات بأن يتعلموا كيف يكونوا مستقلين . 7

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2 بدرجة قليلة جدا  . 1

      

  فراد عائلتي يساعدون الاولاد/ البنات بالنشاطات المختلفةا .8

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 أفراد عائلتي يعلمون الأولاد/ البنات كيف يتأقلمون مع الآخرين . 9

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  رجة متوسطةبد. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 البالغون في عائلتي يعلمون الأولاد/ البنات كيفية اتخاذ قرارات صائبة .10

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 ين في حياة اولادهم )أصدقائهم، معلميهم( البالغون في عائلتي على دراية بالأشخاص الآخر.11

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1
 

 للبالغين في عائلتي يوجد وقت للاهتمام ورعاية الاحتياجات الشخصية لكل ولد/ بنت .12

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  توسطةبدرجة م. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1
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 لعائلتي يوجد الدعم الكافي من أجل التحرر من الضغوطات . 13

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 اعدة لأفراد عائلتي يوجد أصدقاء أو أشخاص آخرين الذين يقدمون لهم المس.14

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

  الشخصية أفراد عائلتي لديهم الوقت من أجل الاهتمام بمصالحهم.15

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

م لعائلتي من أجل الاهتمام بالاحهنال. 16  تياجات الخاصة لكل أفراد العائلةك مساعدة خارجية  تُقد 

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2 بدرجة قليلة جدا  . 1 
 

 الى الوصول اليها وفر وسائل النقل لعائلتي والتي تمكنهم من الوصول للأماكن التي يحتاجون تت. 17      

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 تقوم عائلتي بإجراء علاج للأسنان، عند الحاجة.18

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 ائلتي العلاج الطبي، عند الحاجة يتوفر لع.19

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 عائلتي لديها المصادر والموارد للاهتمام بالنفقات المالية .20

 رجة كبيرة جدا  بد. 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 عائلتي تشعر بالأمان في المنزل، في العمل، في المدرسة وفي الحارة.21

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1
 

 يتوفر الدعم لأفراد عائلتي الذين مع احتياجات خاصة من أجل التقدم بالتعليم والعمل . 22

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

  يتوفر الدعم لأفراد عائلتي الذين مع احتياجات خاصة من أجل التقدم في المنزل. 23

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 يتوفر الدعم لأفراد عائلتي الذين مع احتياجات خاصة من أجل بناء صداقات . 24

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1

 

 بين عائلتي وبين مقدمي الخدمات لأفراد عائلتي الذين مع احتياجات خاصة جيدةهنالك علاقة . 25

 بدرجة كبيرة جدا  . 5  بدرجة كبيرة. 4  بدرجة متوسطة. 3  بدرجة قليلة. 2بدرجة قليلة جدا  . 1
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 שאלון שיתוף פעולה בין הורים לצוות חינוכי: א5 נספח

מסכים  
 בהחלט

מסכים  מסכים
במידה 
 מסוימת

לא 
מסכים 
במידה 
 מסוימת

לא 
 מסכים

לא מסכים 
 בהחלט

 

 

 

 

 

 יוזמה

       /ת מול ביה"סיוזמ . אני אקטיבי/ת1

. צוות בית הספר יוזם/אקטיבי בפניה 2

 אלי כהורה.

      

. לדעתי תפקיד ההורה ליזום פניות 3

 לבית הספר.

      

                               לדעתי צוות בית הספר צריך  .6

 לפנות אליי.

      

אני מתקשה ליזום תקשורת  .7

 שוטפת עם צוות בית הספר.

      

תפקיד ההורה להיות נוכח  .8

 בבית הספר.

      

אני נוכח/ת הרבה בבית  .9

 הספר.

      

 

 

 

 

 

 תקשורת

. הצוות אומר לי את האמת באשר 1

 למצבו של הילד שלי.

      

. הצוות מקשיב לדעותיי ולצרכיי 2

 כהורה.

      

. אני מוצא/ת שיש פער בין הנאמר לי 3

 הספר.באשר לילדי לבין הביצוע בבית 

      

אני מקבל/ת את דברי צוות בית  .6

 הספר.

      

שהצוות מקבל  /המרגישאני  .7

 אותי.

      

שקיימת העברת  /המרגישאני  .8

 מידע הדדית ביני לבין הצוות.

      

אני יודע/ת מהי תפיסת העולם  .9

 המקצועית של אנשי הצוות

      

אני מרגיש/ה שהתקשורת עם  .10

 אנשי הצוות יעילה

      

       אני מרגיש/ה שהצוות זמין לי .11

אני מרגיש/ה תמיד רצוי/ה  .12

 בבואי לבית הספר

      

הצוות מאמין ביכולת של הילד  .13

 שלי להתקדם.
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חשוב  הכרחי
לי 

 מאוד

רצוי 
 שיהיה

לא 
 חשוב

 לא רלוונטי

 

 

מיומנויות 

בין אישיות 

 של הצוות

      . חום, אהבה ויחס אישי1

      תמיכה ועידוד .2

      . פתיחות וקבלה3

      נתינה, מסירות ואכפתיות .6

      כבוד והדדיות .7

      כנות, ישירות, שקיפות .8

      חשיבה חיובית, אמונה, אופטימיות .9

 

 

מיומנויות 

מקצועיות 

 של הצוות

 

      . אנשי צוות ותיקים ומנוסים1

      ובצורה עניינית.אנשי צוות המגיבים מהר לפניות 2

      . יישום המטרות והיעדים שהוצבו3

      . גמישות של הצוות לצרכיי ולצורכי הילד4

יכולת אנשי הצוות לקבל ביקורת  .10

 המתייחסת לעבודה עם הילד/ה

     

 

 

 

 

אמצעי 

 קשר

      .קבוצת תמיכה עם מנחה1

      .קבוצת הורים2

      . אחים/אחיות3

      וצת סבים/סבתות.קב4

      .הדרכה מאנשי צוות5

      .הנחיות להמשך טיפול בבית6

      .ישיבות/ מפגשים קבועים של הצוות7

      . דמות מרכזית מהצוות שתהווה אשת הקשר שלי8

      . ציפייה בטיפול בילד  9

      .העשרה/הדרכה/פעילות הורים וילדים10
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 ערבית  –החינוכי  שאלון שיתוף פעולה בין הורים לצוות ב: 5נספח 

 .المهني والطاقم الأهل بين لتعاونلتقييمك فحص معنيون ب نحن

 الرجاء اختيار الاجابة الأكثر ملائمة حسب رأيك واحاطتها بدائرة.

 ةموافق 

 بالتأكيد

موافقة الى  موافقة

 حد ما

غير موافقة 

 الى حد ما

غير موافقة  غير موافقة

 تاتا  ب

 
 
 
 
 

 المبادرة

 انا نشطة ومبادرة بما يخص. 1

 / المدرسة الروضة

5 4 3 2 1 0 

/  المدرسة فعال الروضة طاقم. 2

 ويبادر بالتوجه الي كوالد 

5 4 3 2 1 0 

حسب رأيي، من واجب الوالد/ة . 3

 ./ للمدرسةللروضةأن يبادر بالتوجه 

5 4 3 2 1 0 

حسب رأيي، من واجب  .10

/ المدرسة ةالروضطاقم 

 ان يتوجه الي 

5 4 3 2 1 0 

اواجه صعوبة للقيام  .11

بمبادرة من أجل التواصل 

 المستمر مع طاقم

 /  المدرسة الروضة

5 4 3 2 1 0 

الوالد/ة التواجد دور  .12

 / بالمدرسة بالروضة

5 4 3 2 1 0 

/  بالروضة اتواجد كثيرا .13

 بالمدرسة 

5 4 3 2 1 0 

 
 
 
 
 

 التواصل

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

خبرني الطاقم بالحقيقة عن وضع ي. 1

 .ابني/ابنتي

5 4 3 2 1 0 

يستمع الطاقم لآرائي ولاحتياجاتي . 2

 بصفتي والد/ة 

5 4 3 2 1 0 

أجد فرقا  بين ما يُقال لي وبين ما . 3

/  بالروضة يفعلونه في الواقع

 .بالمدرسة

5 4 3 2 1 0 

 اتقبل ما يقوله لي طاقم .14

 /   المدرسة الروضة

5 4 3 2 1 0 

 0 1 2 3 4 5 اشعر ان الطاقم يتقبلني  .15

اشعر ان هناك تبادل  .16

للمعلومات بيني وبين 

 الطاقم 

5 4 3 2 1 0 

أعرف ما هي وجهة النظر  .17

 المهنية للطاقم 

5 4 3 2 1 0 

اشعر ان التواصل مع  .18

الاشخاص المهنيين ناجع 

5 4 3 2 1 0  
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 وفعال 

اشعر أن الطاقم مستعد دائما  .19

 جهاتيلتلقي تو

5 4 3 2 1 0 

 بي مرحب  هاشعر دوما ان .20

 /  المدرسة في الروضة

5 4 3 2 1 0 

يؤمن الطاقم بأن ابني/ابنتي  .21

 لديه القدرة على أن يتقدم 

5 4 3 2 1 0 

بالغ   

 الأهمية

مفضل أن  مهم جدا

 يكون

غير 

 مهم

لا يوجد له 

 علاقة

 
 

المهارات 

الشخصية لدى 

 الطاقم

 0 1 2 3 4 لاهتمام الشخصيالدفء، المحبة وا  .1

 0 1 2 3 4 الدعم والتشجيع .2

 0 1 2 3 4 الانفتاح والتقبّل .3

 0 1 2 3 4 العطاء، التفاني والاهتمام .4

 0 1 2 3 4 الاحترام والمعاملة بالمثل  .5

 0 1 2 3 4 الصدق، الشفافية والوضوح .6

 0 1 2 3 4 التفكير الايجابي، الايمان والتفاؤل .7

 
 

المهارات 

مهنية لدى ال

 الطاقم
 

 0 1 2 3 4 طاقم مهني متمرس وصاحب تجربة وخبرة  .1

استجابة سريعة وهادفة للتوجهات من قبل  .2

 الطاقم المهني 

4 3 2 1 0 

 0 1 2 3 4 تنفيذ الأهداف والغايات التي تم وضعها  .3

مرونة الطاقم المهني بكل ما يخص  .4

 احتياجاتي واحتياجات طفلي 

4 3 2 1 0 

اقم المهني على تقبل اي قدرة الط .5

انتقادات تتعلق بالعمل مع 

 ابني/ابنتي 

4 3 2 1 0 

 
 

وسائل 

 تواصلال

 

 

 

 0 1 2 3 4 مع مرشد متخصصللأهل  مجموعة دعم  .1

 0 1 2 3 4 مجموعة أهالي .2

 0 1 2 3 4 خوة/ الاخواتالعمل مع الا  .3

 0 1 2 3 4 مجموعة أجداد/ جدات  .4

 0 1 2 3 4 ارشاد من قبل الطاقم المهني .5

 0 1 2 3 4 ارشادات لمتابعة العلاج في البيت .6

 0 1 2 3 4 جلسات/ لقاءات منتظمة مع الطاقم .7

شخصية مركزية من الطاقم التي اكون على  .8

 تواصل معها

4 3 2 1 0 

 0 1 2 3 4   التوقعات بخصوص علاج الولد  .9

 0 1 2 3 4 إثراء/ ارشاد/ نشاطات للأهل وللأولاد .10
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 שאלון סטיגמה :א6נספח 

כלל לא  
 מתאר

מתאר  מתאר לא מתאר
 מאוד

 4 3 2 1 . אני מרגיש/ה נחות/ה בגלל שיש לי ילד עם נכות.1

. אנשים אחרים עלולים להפלות אותי כאשר אני עם הילד שלי עם 2
 הנכות.

1 2 3 4 

 4 3 2 1 . אני מרגיש/ה פגיעה רגשית מכיוון שיש לי ילד עם נכות.3

 4 3 2 1 /ה לספר לאחרים שיש לי ילד עם נכות.. אינני מעז4

 4 3 2 1 כי יש פגיעה בשמי כיוון שאני הורה לילד עם נכות. /ה. אני חש5

. ההתנהגות של הילד שלי עם הנכות גורמת לי  לפעמים להרגיש 6
 בושה. 

1 2 3 4 

 4 3 2 1 . אני מנסה לצאת כמה שפחות מהבית עם הילד שלי עם הנכות.7

ם מתייחסים אליי באופן יותר שלילי כאשר אני נמצא/ת יחד . אנשי8
 עם הילד שלי עם הנכות. 

1 2 3 4 

 4 3 2 1 . אני מרגיש/ה חוסר אונים כיוון שיש לי ילד עם נכות.9

. בגלל שיש לי ילד עם נכות, אני מפחית/ה את הקשר שלי עם 10
 חברים וקרובי משפחה.

1 2 3 4 

עם נכות הינה בעלת השפעה שלילית  . העובדה שאני הורה לילד11
 עליי.

1 2 3 4 

 4 3 2 1 . אני מרגיש/ה עצוב/ה כי יש לי ילד עם נכות. 12

 4 3 2 1 . כאשר אני עם הילד שלי עם הנכות, אני שומר/ת על פרופיל נמוך. 13

. אני מרגיש/ה שאני חסר/ת יכולת בהשוואה לאנשים אחרים בגלל 14
 שיש לי ילד עם נכות.

1 2 3 4 

 4 3 2 1 . אני חושש/ת שאנשים אחרים עלולים לדעת שיש לי ילד עם נכות.15

 4 3 2 1 . אני מרגיש/ה פחות/ת ערך מאחרים בגלל שיש לי ילד עם נכות.16

 4 3 2 1 . אני מרגיש/ה תחת לחץ רב בגלל שיש לי ילד עם נכות.17

 4 3 2 1 . הכבוד שלי נפגע מכיוון שיש לי ילד עם נכות.18

 4 3 2 1 . בגלל שיש לי ילד עם נכות, אני מפחית/ה את הקשר עם השכנים19
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 ערבית  –ב: שאלון סטיגמה 6נספח 

الرجاء اختيار الاجابة الأكثر ملائمة  .العار بوصمة الشعور حولنحن معنيون بفحص تقييمك 

 حسب رأيك واحاطتها بدائرة.

لا يصف  

 بتاتا  

 يصف جدا يصف لا يصف

 4 3 2 1 بالنقص لأن لدي طفل/ة مع اعاقة. اشعر . 1

يمكن ان يتصرف الآخرين بتمييز ضدي عندما اتواجد مع طفلي/طفلتي . 2

 صاحب/ة الاعاقة. 

1 2 3 4 

 4 3 2 1 نه لدي طفل/ة مع اعاقة. لأاشعر بالأذى العاطفي . 3

 4 3 2 1 لا اتجرأ على إخبار الآخرين ان لدي طفل/ة مع اعاقة. . 4

 4 3 2 1 ة لطفل/ة مع اعاقة./عر ان اسمي تضرر لأني والداش. 5

 4 3 2 1 تصرفات طفلي/طفلتي مع اعاقة تشعرني أحيانا بالخجل. . 6

 4 3 2 1 اقلل قدر الامكان خروجي من البيت بصحبة طفلي/طفلتي مع الاعاقة. . 7

ي مع يتعامل الناس معي بطريقة سلبية أكثر عندما اتواجد بصحبة طفلي/طفلت. 8

  الاعاقة. 

1 2 3 4 

 4 3 2 1 مع اعاقة. ة اشعر بالعجز لأن لدي طفل/. 9

 4 3 2 1 مع اعاقة.  ةاقلل من علاقاتي مع اصدقائي وأقاربي لأن لدي طفل/. 10

 4 3 2 1 سلبي .  بشكل  عليّ  تؤثرمع اعاقة  ةحقيقة كوني والدة لطفل/. 11

 4 3 2 1   مع اعاقة. ةاشعر بالحزن لأن لدي طفل/. 12

مع الاعاقة، أحاول ان ابقى بعيدة عن  ابنتي عندما اتواجد مع ابني/. 13

  الأنظار. 

1 2 3 4 

 4 3 2 1 مع اعاقة.  ةلدي طفل/ همقارنة بالآخرين، أشعر ان قدراتي معدومة لأن. 14

 4 3 2 1 مع اعاقة.  ةأخشى ان يعلم الآخرين بأن لدي طفل/. 15

 4 3 2 1 مع اعاقة.  ةمة من غيري لأنه لدي طفل/أشعر انني اقل قي. 16

 4 3 2 1 مع اعاقة.  ةلأنه لدي طفل/ طاشعر انني اواجه الكثير من الضغ. 17

 4 3 2 1 مع اعاقة.  ةلقد قلّ احترامي من قبل الاخرين لأنه لدي طفل/. 18

 4 3 2 1 مع اعاقة.  ةاقلل علاقاتي مع الجيران لأنه لدي طفل/. 19
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 سن في بةمرك  إعاقات تطورية  معمهات العربيات لأطفال الأ حياةجودة وصمة العار وثير تأ

 المهنيين الأشخاص مع هن  تعاون مستوىعلى الطفولة المبكرة 

 

 رعيماجدة م

 

 ملخص

 

ثقافيا  باهتمام كبير في السنوات الأخيرة. ومع ذلك، فإن معظم الأبحاث حول ما يمر  المُلائمة دراساتحظيت ال

به أهالي الأطفال مع اعاقات تناقش المجتمعات الغربية، والقليل منها فقط يناقش مجموعات الأقليات 

ضوء عدم وجود دراسات كافية التي  وعلى. (Samadi & Bunting, 2014)والمجتمعات غير الغربية 

ة، كان الغرض من هذه لدى المجتمع العربي والمواقف تجاه هذه الفئ يةتناقش مسألة الإعاقة الذهنية والتطور

 في هذا المجال. الدراسة توفير المعلومات المفتقرة

ة قد تشكل الطفولة المبكرة مرحلة هامة في مسار تطور الطفل، لذا فإن التدخل المبكر في هذه المرحل 

 . هناك(Case- Smith, 2013)ية المختلفة ويقلل من تأثير الإعاقة التطورية طوريعزز ويدعم المهارات الت

وهذه الدراسة هي فرصة  المرحلة العمرية هالمهنيين في هذالأشخاص أهمية كبيرة لمدى التعاون بين الوالدين و

  هذه المسألة.فحص ل

ا لتوفير الدعم والخدمات المناسبة  عتبري  التعاون بين الأسرة والأشخاص المهنيين أمرا  ضروري 

كرة. يؤثر التعاون وإشراك الوالدين باتخاذ القرارات المتعلقة والناجعة في التعليم الخاص في مرحلة الطفولة المب

كما ويساهم في تطور الأطفال بطفلهم بشكل كبير على كل من الوالدين، الأسرة، الطاقم المهني والتربوي، 

 (.Turnbull et al., 2011)الذهني وانجازاتهم الأكاديمية 

من الشعور بوصمة العار ومستوى جودة حياة  كان الهدف من هذه الدراسة هو التحقق من تأثير كل 

الأمهات العربيات للأطفال مع اعاقة تطورية مركّبة في سن الطفولة المبكرة على مدى تعاونهنّ مع الأشخاص 

ا عربية مسلمة واللواتي تم تشخيص حالة أطفالهنّ بإعاقة  90المهنيين. لدراسة هذه التأثيرات، تمت معاينة  أم 

يتلقون العلاج ضمن أطر الحضانة العلاجية الذين بين سن الستة أشهر والست سنوات، وتطورية مركبة ما 

التأهيلية ورياض الأطفال للتعليم الخاص في منطقة المثلث. تم جمع المعطيات في هذه الدراسة من خلال أربعة 

تقييم لأبعاد التعاون بين تبيان اس، والعائليةاستبيانات للتقرير الذاتي والتي شملت استبيان حول الحالة الاجتماعية 

، (2011בנימיני, רוט ולוינטון, -)מנורأهالي الأطفال مع اعاقات مركبة وبين الكادر متعدد التخصصات 

 Affiliate Stigma Scale [ASS] ((Mak & Cheung, 2008)) المخفيةمقياس وصمة العار العائلية 

 (.Summers et al., 2005)واستبيان جودة الحياة 

هات، تنخفض لديهنّ كل من الشعور بوصمة العار لدى الأم ازدادأنه كلما  أظهرت نتائج الدراسة 

، الدعم البيئي ومستوى جودة الحياة، كما ويقل التواصل والتعاون الاقتصاديةو يةبدنالتنمية الالعاطفية،  الرفاهة

د تعاون الأمهات مع الكادر التربوي. ومن مع الكادر التربوي. وتبيّن أيضا أنه كلما ارتفعت جودة الحياة، ازدا

البدنية، الاقتصادية والدعم البيئي لدى الأمهات،  انه كلما توفرت الرفاهة النتائج الاضافية التي برزت هي

 ازدادت القدرة على المبادرة، التواصل والتعاون مع الكادر التربوي.

ر النتائج أن الإعاقة التطورية لا تؤثر فقط لنتائج استنتاجات عملية وتطبيقية أيضا، حيث تُظهلهذه ا 

على الطفل، انما أيضا على الأمهات وعلى الأسرة بأكملها. لذلك، نظرا  للأثر واسع النطاق للإعاقة التطورية، 

يوصى بتطوير نموذج عمل يُركّز على الأسرة ضمن إطار نموذج عمل يُركّز على الطفل. وذلك بهدف 

دخل علاجي لجميع أفراد الأسرة، ولمساعدتهم في التعامل مع الطفل مع الإعاقة، ت برنامج المساعدة في بناء
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عار، ورفع مستوى جودة الحياة الأسرية، وبالتالي تعزيز التعاون بين الأسرة وبين الوللحدّ من الشعور بوصمة 

 الكادر التربوي/العلاجي.

يضا في المجال البحثي وتوسيع ا أهالى جانب تطبيق النتائج في المجال العلاجي، ينبغي تعزيز 

توصي الدراسة الحالية بمواصلة التحقق من تجارب ومشاعر الآباء، وليس لذا المعلومات في هذا المجال. 

الأمهات فحسب، وكذلك تفحص وجهات نظر الأشخاص المهنيين وعدم الاقتصار على الوالدين، من منطلق 

ة نظر الأشخاص المهنيين، وبهدف دمج وجهتيّ النظر توقع وجود فجوة بين وجهة نظر الوالدين وبين وجه

 وتوسيع جوانب الرؤيا لموضوع البحث.



 

among mothers; the more initiative, communication and cooperation with the 
educational staff. 

These findings also have practical and applied conclusions, so that the results 
of the study show that developmental disability affects not only the child, but also the 
mothers and the entire family. Therefore, and given the wide-ranging impact of 
developmental disability, it is recommended to develop a family-centered work model 
instead of a child-centered work model. This helps to build a therapeutic intervention 
for all members of the family, to help them cope with raising a child with disabilities, 
to reduce sense of stigma and to enhance . 

family quality of life. Thus, increasing cooperation between family members and educational 

/ therapeutic professionals. 

However, alongside the implementation of the findings in the area of care for the 

family members, it is necessary to strengthen them in terms of research and to expand 

knowledge in this field. This study suggests exploring the experiences and feelings of fathers 

and not only mothers, as well as investigating the perspectives of the professionals, not just 

the parents. This is because there may be a gap between the perception of the parents and the 

perception of the professionals. Moreover, it is important to create an integration between the 

two perspectives and expand the observation on the subject under investigation. 

 

 



 

 The Effect of Stigma, and Quality of Life of Arab Mothers of Preschool 

Children with Complex Developmental Disability ,on their Cooperation level 

with Professionals 

Majda Marei 

Abstract 

Culturally sensitive research has received great attention in recent years. However, 
most of the research literature discusses parenting of children with disabilities in 
Western societies, and only a few relate to minority groups and non-Western societies 
(Samadi & Bunting, 2014). In light of the lack of studies that examine the issue of 
intellectual disability and the development of the Arab population and attitudes 
towards this population, this research is aimed at providing a response to the lack of 
such information. 

 Early childhood is a critical period in the child's developmental trajectory. 
Therefore, early intervention in early childhood may strengthen and support different 
developmental skills and reduce the impact of developmental disability (Case-Smith, 
2013). There is a great importance attached to cooperation and collaboration between 
parents and professionals at this age, and the study at hand is intended to examine this 
issue. 

Cooperation between the family and professionals is necessary to provide 
appropriate and effective support and services for special education in early childhood. 
Collaboration and involvement of parents in making joint decisions related to their 
child significantly influence the parents, the family, the professional and educational 
staff. They also contribute to the child's cognitive development and educational 
achievement (Turnbull et al., 2011). 

The purpose of this study is to examine how stigma and quality of life of Arab 
mothers who have children with complex developmental disabilities in early childhood 
affect the extent of their cooperation with professionals. To examine these effects, 90 
Arab Muslim mothers whose children were diagnosed with a complex developmental 
disability at the age of six months - six years treated as part of a rehabilitative day care 
center and special education kindergartens were sampled. The study was conducted 
among mothers living in the Triangle region. The data were collected using four self-
report questionnaires that included a socio-demographic questionnaire; a questionnaire 
evaluating the dimensions of cooperation between parents of children with complex 
disabilities and a professional multi-disciplinary team (Manor-Binyamini, Roth and 
Levinton, 2011); a Stigma Scale for introverted family [ASS], Mak & Cheung, 2008) 
and a quality of life questionnaire (Summers et al., 2005). 

The findings of the study show that the higher the sense of stigma among 
mothers, the less emotional, physical and economic well-being. Moreover, the 
environmental support and quality of life is low. There is also less communication and 
cooperation with the educational and therapeutic staff. It was also found that the higher 
the quality of life, the more cooperation the mothers have with the educational staff. 
Another finding is that the more physical, economic, and environmental support  
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