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 תקציר

המחקר גידול של ילד/ה הלוקה באוטיזם. ב משפחה חרדית של היחוומחקר זה בוחן את ה 

. הממצאים רגשית, תרבותית, אמונית וחברתיתמנסה לנתח את המסע המורכב שלה מבחינה 

העולים מן המחקר מרחיבים ומחדשים את הידע הקיים אודות האתגרים והמשאבים הייחודיים 

 הקשר החרדי.ות זו בשיש בהתמודדות עם לק

השקפות,  ,גישת המחקר האיכותנית שמתאימה לחקירת תפיסותפי -נערך עלהמחקר הנוכחי  

). 2003גישות ופעולות של בני אדם ומאפשרת להגיע להבנה מעמיקה של תופעות בחינוך (שקדי, 

 ניהםיהקרובה והרחוקה, את הזיקה בתו בסביבשל האדם בוחן את הקשרים החברתיים  המחקר

גישה זו מתאימה במיוחד לחקירת  ).1998; גירץ, 2001ואת השפעתם על התפתחות האדם (גבתון, 

חודרת לעומק התופעה הנחקרת, מתוך כוונה להציג תמונה מקיפה יות והיא נושאים מורכבים, ה

  Bilu & Goodman, 1997; Lifshitz; 2009ומעמיקה של הפרשנויות העומדות מאחוריה (שקד, 

& Glaubman, 2004.(  תאפשר את ההבנה של תופעת האיכותנית נבחרה משום ששיטת מחקר

 ,Glaserההתמודדות עם אוטיזם ואת חווית החיים של האנשים המעורבים בנושא המחקר (

דגש על ההקשבה לנרטיבים של המשתתפים עצמם,  םבמחקר הנוכחי ש והשימוש בגישה ז ).2001

לילד חרדים כהורים  ,המחקר מתוך נקודת המבט שלהםמשתתפי  ומאפשר ללמוד על החוויות של

 .  ASD -בעל לקות על רצף ה

מובנים. כלל -לצורך ביצוע המחקר, רואיינו שבע אימהות ואב אחד בראיונות עומק חצי 

המשפחות שהשתתפו במחקר משתייכות למגזר החרדי, על כל גווניו, והינן בעלות מבנה 

כלל הילדים שמשפחותיהם השתתפו במחקר אובחנו באופן  "מסורתי", דהיינו: אב ואם נשואים.

0Fרשמי במסגרת אבחון מקובלת

) והם ASD )Goldstein, et al., 2009-כלוקים בהפרעה על רצף ה 1

. כמו כן, טווח  Macintosh & Dissanayake, 2006(1F2בעלי תפקוד גבוה מבחינה קוגניטיבית (

ים מגדלים אותם בבית ולכולם יש אחאים. כל הגילאים של הילדים הלוקים באוטיזם רחב, ההור

 ההורים שהשתתפו במחקר לא היו בשלב המשבר הראשוני שלאחר קבלת האבחנה.

                                                 
כפי שנדרש ברשויות כולל אבחנה שנעשית על ידי שני בעלי מקצוע: רופא התפתחותי, פסיכולוג קליני,  PDDאבחון  1

 פסיכיאטר, נוירולוג.
2
 . 70מעל  IQ -הכוונה היא ל ),High-Functioning Autismכלומר: תפקוד נמוך מלווה בפיגור שכלי ובתפקוד גבוה ( 
 



קטגוריות י, ונעשה בעקבות דדוקטיב. הראשון היה ניתוח הנתונים התבצע בשני כווניםאיסוף ו 

זה, ההורים  . בהקשר)theory drivenשנקבעו מראש מתוך התיאוריה ומהספרות המקצועית (

משאבים ואסטרטגיות אבחנה, על במהלך החיפוש אחר  תנודות רגשיותנשאלו וסיפרו על 

, על מידת התמיכה המשפחתית והחברתית וכן על מקומה של האמונה בהתמודדות להתמודדות

באמצעות קטגוריות שנבעו מהנתונים המשפחה החרדית. הכיוון השני היה אינדוקטיבי, ונעשה 

בנתונים שנאספו מרכיבים בולטים, באמצעות ניתוח תוכן זה, זוהו  ).data drivenעצמם (

צורך ל, ואלו קובצו יחד למספר תמות מרכזיות על עצמםמרכיבים שחזרו חשובים, מעניינים ו

. בסך הכול, אותרו שש קטגוריות שמרכזות את הממצאים העיקריים של המחקר ונותנות ניתוחה

 בחוויה של משפחה חרדית בגידול ילד עם אוטיזם:מענה לשאלת המחקר, העוסקת 

 א. בחירת מסגרת הטיפול על רקע אמוני. 

 טיפול מחוץ למגזר. -ב. התמודדות המשפחות החרדיות עם מסגרות חינוך

 ה, הלקות, המשפחה, העולם החילוני והחברה החרדית. \ג. האם כמתווכת בין הילד

 ופני התמודדות. ד. השפעת הלקות על חברי המשפחה: אתגרים וא

 סיכויי השילוב, בין דחייה לחסד. -ה. הקהילה אל מול הלקות

 ו. משאבים ומקורות תמיכה נוספים.

ממצאי המחקר הנוכחי מראים כי לאורך כל תהליך הגידול של ילד עם אוטיזם יש חשיבות  

תוך לחקר הלקות בגדולה להשתייכותה של המשפחה לחברה החרדית ועובדה זו מייחדת אותה. 

חשיבות לאור העובדה כי שונות בין תרבותית משפיעה על זיהוי  ישנהההקשר החברתי שלה 

טיב ההתארגנות המשפחתית עשויה להשפיע באופן משמעותי , והתסמונת ועל ההתמודדות עמה

לכן, יש משמעות גדולה להבנת סביבתו החברתית של הילד . על התפתחותו של הילד הלוקה

ו היא ילאי ההתמודדות הייחודיים של בני המשפחה ושל הציבור החרדי אופנ ולבחינתהלוקה, 

 עם הלקות.  –על מוסדותיו, תפיסותיו ואורחות חייו  –ייכת תשמ

אשר לה מערכות נפרדות בתחומים רבים, בפרט  החברה החרדית היא לרוב חברה מתבדלת, 

 משפחות מתמודדות עם. ממחקר זה עולה כי , והיא בעלת מאפיינים ייחודייםבתחום החינוך

מחויבות העולם החילוני לחרדי ומנסות לתווך ולגשר ביניהם. המשפחה נקרעת בין מתח בין 

שיקול (מבחינת התפיסה הרפואית המערבית  להעניק לילד החרדי עם הלקות טיפול "ראוי"

ובין מחויבות ההורים להעניק לילדם חינוך "ראוי" מבחינת תפיסת העולם ) ה"מקצועיות"

. בכל המקרים שהובאו במחקר זה, מצאו עצמם ההורים והרבנים )שיקול ה"ערכיות"(רדית הח

תוך שהם מחשבים רווח והפסד ומחפשים  ,מנהלים משא ומתן בין שתי המחויבויות הללו



הרבנים . בציבור החרדי פתרונות יצירתיים שיאזנו בין השיקולים תוך מזעור הנזק האפשרי לילד

לעיתים המשפחה זוכה לאישור רבני , ובנושאים רפואייםגם  ות ולתמיכהמהווים מקור להתייעצ

 ,המחקר כי במקרים מסוימיםעולה מן  . עם זאת,במסגרות החילוניות ותהשתלבב ולתמיכתו

 .חשה כעס ואכזבה ממגבלות הידע של הרב או המסגרות החרדיות אודות הלקות המשפחה

החילוני ומסגלים לעצמם אופני התמודדות עם  ההורים עושים מאמץ לגשר על הפערים עם העולם

ניסיון של המשפחות החרדיות לעצב כך למשל, יש  האתגרים שמביאה עמה החשיפה לעולם זה.

כך שניתן יהיה לזקק ממנו  את המפגש עם עולם הטיפול החילוני כמפגש "נקי", כמעט סטרילי,

מהות ייים משא ומתן בין האשמתק. כמו כן, עולה את הידע המקצועי מבלי לסכן את הילדים

 ,סיון לשמור על כבוד והערכה מחדישמתאפיין בנ ,למטפלים בנוגע לגבולות השיח והקשר ביניהם

תכני  –מאידך. המשא ומתן מתקיים גם סביב התקשורת  ,תואך גם לשמר את המרחק בין העולמ

 .וגם סביב פרקטיקות מעשיות –ואופני הדיבור 

 אלא ,היא לא רק המטפלת העיקרית בילד החרדית לילד/ה עם לקות עולה מן המחקר כי האם 

גם בעלת תפקיד תרבותי וחברתי של מתווכת בין הלקות, הילד הלוקה, הבעל, הבית החרדי,  היא

בני המשפחה והמטפלים החילוניים. בין אם האם מתמודדת באמצעות הסתרה, חשיפה או 

טת על המידע המועבר והמשמעות שניתנת מתעקשת על זכותה להיות זו ששול היא –טשטוש 

ללקות, לפי שיקול דעתה והבנתה את טובת הילד, טובת המשפחה וטובת המגזר. האם החרדית 

 מתוךאלא  ,מהות שלא רק מתווכותימנווטת בין הסתרה ושתיקה ובין פתיחות ודיבור. ישנן א

עבור לטובת שינוי פרטני  לפעול, ליזום ולהיאבק לא רק ותת שינוי המנסולסוכנ הופכותשליחות 

 אלא לטובת כלל הילדים הלוקים באוטיזם בחברה החרדית.  ,ילד/ה שלהה

הלקות עשויה להביא עמה ברכה ולהוות זרז לשינויים חיוביים מבחינת המשפחה החרדית,  

הלקות גם עלולה לסכן במידה מסוימת את  .כמו לכידות במשפחה ,טיבים עם המשפחהיהמ

עלול לסכן במידה מסוימת את נתפסת כגורם שאותה לחריגה. הלקות  להפוך גםוהמשפחה 

 ,ההורים והאחים ניצבים בפני דילמות קשות בחיי היומיום ולכןהמשפחה הסטטוס החברתי של 

שחלקן ייחודיות או מועצמות בשל השתייכותה של המשפחה למגזר החרדי. ואכן, לא פעם 

אלא גם את מה  ,ילד או את טובתם האישיתההורים מנסים לקחת בחשבון לא רק את טובת ה

 שנתפס בעיני החברה החרדית כראוי וכטובת הכלל.

החרדית ללקות מורכבת סביבה המשפחתית והקהילתית גישה של ההמהמחקר עולה ש 

חסד ומציאות של דחייה. אך גם הפער בין הדיבור למעשה יכול של פער בין שיח ומאופיינת ב

לשילוב,  –ערכית וחינוכית  –לכל הפחות יש נכונות מוצהרת  שכן ,לשמש כהתחלה של פתרון



גם כאשר מזוהים משאבים גם כאשר הדבר אינו מקבל מימוש מלא בפועל.   ,תמיכה והכלה

ב המשפחות נמנעות מלצאת למהלכי שינוי ורחסרים ותפיסות ונורמות בעייתיות כלפי לקות, 

יהן נורמות ההתנהגות המקובלות בציבור בשל מגבלות שמטילות על, ציבוריים ופומביים יותר

עם זאת, לא פעם החרדי והחשש כי המשפחה עלולה לשלם מחיר חברתי כבד מדי אם תחרוג מהן. 

 שהאמונהבטענה אחד החידושים של מחקר זה הינו המשפחות כן מוצאות דרך לשנות את מצבן. 

והן כזרז לשינוי המציאות ולהעמקת  ,הן להשלמה עם המצב הקיים ולהצדקתו עשויה לשמש

 העשייה ההורית והחברתית לשיפור המצב.

אנושיות הללו, כפי שמתואר -נדמה שהחוויה של המשפחה החרדית נכללת מחד בחוויות הכלל 

עימם  –קהילתיים -דתיים וחברתיים-אמוניים –במחקר, ומאידך מזמנת אתגרים ייחודיים 

 ים, כואבים ומעצימים. מתמודדות המשפחות באופנים יצירתי

 


	תקציר

