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תקציר

בפרק זה אסקור את הנושא של מוגבלות שכלית-התפתחותית (IDD) ומושג "איכות חיים" (Quality of Life), שצמח בשנות השמונים של המאה ה-20 והתפתח בתחילת המאה ה-21 לתפיסה רחבה הבוחנת גם את הנושא של "איכות חיי משפחה" (Family Quality of Life). מדינות רבות אמנם הכירו בשנים האחרונות בחשיבותם של של העקרונות שבבסיס תפיסה זאת, אך חשוב לומר שהמדיניות בנושאים הללו לא תמיד מגובשת וגם במקרים שבהם העקרונות מיושמים בשטח, קיימים הבדלים ופערים במידת היישום, גם בתוך אותה מדינה עצמה. "איכות חיים" מורכב ממספר מרכיבים בסיסיים, עליהם ארחיב בהמשך בעזרת דוגמאות מהמחקר ומהשטח. צירוף מושגים כמו דימוי עצמי ובחירה למרכיבים נוספים מאפשר גישה הוליסטית, ממנה ניתן לפתח סוגים שונים של תמיכה וטיפול. זה אינו תהליך נקודתי, אלא גישה התקפה לגבי כל אדם בכל שלב בחיים ומצריכה רגישות רבה מצד הגורמים המטפלים. פרק זה יעסוק גם בשאלה כיצד ניתן לבנות וליישם בשטח מדיניות שתהיה קשובה לצרכיהם של אנשים עם מוגבלויות ובני משפחותיהם. לסיום, ידגיש הפרק את חשיבותו של צוות טיפולי מקצועי ורגיש שיכול לתמוך הן באדם עם המוגבלות והן בבני משפחתו.
הקדמה

המושגים "איכות חיים" ו"תחושת רווחה" עמדו במוקדם של דיונים פילוסופיים במשך מאות שנים. איכות חיים כמושג פסיכולוגי החלה לחדור לשיח המחקרי, הטיפולי והפילוסופי העוסק במוגבלות שכלית התפתחותית (IDD) בשנות ה-80 של המאה העשרים. העקרונות הללו אינם מתייחסים רק לאנשים עם המוגבלות השכלית ולבני משפחותיהם ומכריהם, אלא גם לצוות הטיפולי בגופים נותני שירותים עבור מוגבלויות, למנהלי ארגונים, עמותות ומשרדים ממשלתיים (בעיקר בתחומים של בריאות, חינוך ושירותים חברתיים) וכמובן גם לחברה הסובבת אותם. התחום של "איכות חיי משפחה" החל להתפתח לקראת סוף המאה ה-20 (Turnbull, Brown & Turnbull, 2004) מתוך ההבנה שאיכות החיים של היחיד קשורה באופן הדוק לאיכות חיי המשפחה שלו. צמיחתו של תחום המחקר העוסק ב"איכות חיי משפחה" הושפעה מאוד מהמציאות הנוכחית, שבה אנשים עם מוגבלויות מאריכים חיים ומתגוררים רוב ולעיתים כל חייהם עם בני משפחתם, ובעקבות העובדה שהם פעילים יותר בחברה מאשר בעבר, ונאלצים להתמודד מול אתגרים שלא נתקלו בהם עד כה.
חשוב לציין כי אף שהמחקרים הראשונים העוסקים ב"איכות חיים" וב"איכות חיי משפחה" של אנשים עם מוגבלות שכלית נעשו במדינות דוברות אנגלית (בריטניה, ארה"ב, קנדה ואוסטרליה), חוקרים מכל רחבי העולם מכירים כיום בחשיבותם של העקרונות המובאים בהם עבור המחקר התיאורטי בתחום ועבור ההתערבויות הטיפוליות בשטח. חשיבותה הרבה של התפיסה לא נעלמה גם מעיניהם של קובעי מדיניות בארגונים, עמותות ומשרדים ממשלתיים. אבל לא הכול ורוד. עדיין קיימים חילוקי דעות רבים בנוגע לאופן שבו יש להגדיר את המושגים הללו ולחקור אותם ביחס לאנשים עם מוגבלות שכלית, המתמודדים עם אתגרים וקשיים ייחודיים. במדינות מפותחות, מוסדות טיפוליים רבים סגרו את שעריהם ומספר הולך וגדל של הורים לבעלי מוגבלויות, ובעיקר אימהות, נאלצים ליטול על עצמן את כל האחריות והטיפול היום-יומי. המודל שעובד על בסיס עקרונות המושג של "איכות חיים" ושל "איכות חיי משפחה" יכולים לסייע לנו להתמודד עם האתגרים הללו.

מוגבלות שכלית התפתחותית ואיכות חיים אישית
סקירה היסטורית
המושגים "איכות חיים" ו"תחושת רווחה" קיימים כבר שנים רבות, ויש המתארכים אותם אף לראשית התקופה הקלאסית, אך רק באמצע המאה ה-20 החלו לחדור לראשונה לשיח העוסק בבעלי מוגבלויות. מובן שאין פירושו של דבר שעד אותה תקופה, אנשים עם מוגבלויות לא זכו לתמיכה או לטיפול. לאורך ההיסטוריה מגוון קבוצות לקחו על עצמן לשפר את הרווחה האישית של אנשים עם מוגבלויות. הטיפול באנשים עם מוגבלויות הופקד לאורך ההיסטוריה בידי בני משפחה או לחילופין מוסדות דת, ובתקופה האחרונה, בידי מוסדות ממשלתיים וארגונים אזרחיים, אך מרבית הגופים הללו לא באמת היו בקיאים בשיטות הטיפול והתמיכה המתאימות ביותר לאנשים אלה. פערי הידע הללו נבעו בעיקר מהעובדה שבאותם ימים ההבנה לגבי דרכי הטיפול הטובות ביותר הייתה מוגבלת, ומהעובדה שחייהן של משפחות רבות באותה תקופה היו מאתגרים מאוד, והניסיון שלהן בהתמודדות עם הפרעות מעין אלה היה מוגבל ביותר. המחקרים האינטר-דיסציפלינאריים הראשונים בנושא של מוגבלות שכלית פורסמו באמצע המאה ה-20, אם כי יש לציין כי ידע רפואי בנושא כבר היה קיים בכמה מוסדות טיפוליים, ובראש ובראשונה במוסד הייעודי הראשון שהוקם עבור אנשים עם מוגבלות שכלית-התפתחותית.
עולם הרפואה החל לחקור את ההיבטים הפיזיים של "מוגבלות שכלית-התפתחותית" כבר במאה ה-19 (Tredgold, 1914), אך התמיכה והטיפול באנשים עם מוגבלות זאת הפכו רווחים רק לקראת אמצע המאה ה-20 (Hilliard and Kirman, 1957). ספרם של קלארק וקלארק (1958), ״תמורות בהבנת הפיגור השכלי" (Mental Deficiency the Changing Outlook "), נחשב לאחת מאבני הדרך החשובות ביותר בתחום. ספר זה סקר מחקרים שנעשו על ידי פסיכולוגים ואחרים אשר בחנו את השפעות הסביבה על אנשים עם מוגבלות שכלית ובחנו באיזו מידה הם מצליחים ללמוד ולהשתלב בקהילה שבה הם חיים. בשנים שלאחר מכן פורסמו מחקרים שהטביעו לראשונה את מושג ה"נורמליזציה" (Nirje, 1970; Wolfensberger, 1983), והדגישו את החשיבות של שילוב אנשים עם מוגבלות שכלית בקהילה שבה הם חיים. הנושא של "איכות חיים" עמד במוקדם של מחקרים רבים ברבע האחרון של המאה ה-20 וקנה לו השפעה רבה בקרב הוגים בתחום. עם התפתחות המחקר והפרקטיקה, המונח "תמיכה" החליף את המונח "טיפול" ותמורה זו הכינה את הקרקע לכניסתם של המושגים "איכות חיים" ו"איכות חיי משפחה" אל השיח המחקרי.

אימוץ מודל עבודה של "איכות חיים" (Brown, 2017), יעודד אותנו לבחון מחדש את דפוסי החשיבה שלנו כלפי אנשים עם מוגבלות שכלית ולהניע התפתחויות בהגות, בפרקטיקה, במחקר ובמדיניות. מדובר בנושא חשוב מאין כמוהו עבור צוותים טיפוליים, אנשי מקצוע בתחום וסטודנטים הלומדים את הנושא. בשנים האחרונות התחום המחקרי הזה התפתח מאוד והוא כולל היום גם את הגישה של "איכות חיי משפחה" המתמקדת בצרכיהם של בני המשפחה של אנשים עם מוגבלות שכלית (Brown, & Brown, 2014).
איכות חיים אישית – התפתחות המושג ואופני יישום

בשנות השמונים, חוקרים בצפון אמריקה החלו לבצע תצפיות ולפתח מודלים מחקריים למדידה של איכות חיים, אך ראשית היה עליהם להגדיר את המושג. רבים חשבו ש"איכות חיים" הוא מושג מקביל למושג "תחושת רווחה", ואכן יש קווי דמיון רבים בין השניים, אך למעשה, "איכות חיים" הוא מושג מורכב יותר הכולל היבטים רבים. חוקרים רבים ניסו להגדיר אותו, ואפשר לראות שרבות מן ההגדרות חופפות זו לזו.
איכות חיים:
"הוא מצב שבו צרכיו של היחיד מסופקים... ושבו יש [ליחיד] אפשרות לשאוף ולפעול להשגת המטרות והיעדים שלו."  
Goode (1988)
"נוגעת לכל תחומי החיים ולכל האינטראקציות בין היחיד לבין הסביבה."

Brown, Bayer & MacFarlane, C. (1989)
"היא רווחתם החברתית של יחידים, קהילות וחברות."

Bach, M & Rioux (1996)
"מתארת מצב חיים (בעיקר בכל הנוגע לחיי משפחה ולחיי קהילה, לבית הספר ולשוק העבודה, לבריאות ולרווחה)."
Schalock (1997)
"היא מושג אובייקטיבי וסובייקטיבי בעת ובעונה אחת, המתייחס לרווחה חומרית, לבריאות, ליצרנות, לאינטימיות, לתחושת ביטחון, לרווחה קהילתית ולרווחה רגשית."

Cummins (1997)
חוקרים אחרים הגדירו "איכות חיים" כ"תפיסה מערבת רגש" (Sensitizing concept) אשר נשענת במידה רבה על התפיסה הסובייקטיבית של האדם את חייו – כלומר, לאופן שבו הוא רואה את העולם, וכפועל יוצא מכך, את הפעולות שלו ואת המקום שלו בעולם (Andrews, 1974).

לסיכום, המושג "איכות חיים" הוא מושג מורכב השואב מהפרספקטיבה האישית של האדם ומהאופן שבו הוא תופס את צרכיו בכל תחומי החיים, בהם בריאות במובן הרחב, בית, קהילה, חינוך ותעסוקה (עם תמורה או ללא תמורה). כמו כן, מדובר ב"תפיסה מערבת רגש", ומשמעות הדבר היא שככל שהמחקר בנושא התפתח, כן גברה ההבנה שהחברה צריכה להיות רגישה לצרכי האדם עם המוגבלות השכלית ולצרכי המשפחה שלו כמו גם לצרכיהם של המטפלים שעובדים איתו, של הקהילה שבה הוא חי ושל הארגונים הממשלתיים שקובעים את המדיניות ומתכננים את השירותים החברתיים עבור אוכלוסייה זו (Schalock & Verdugo, 2019).
מדידת איכות חיים אישית בקרב אנשים עם מוגבלות שכלית

קיימות מגוון דרכים למדוד איכות חיים אישית. אלה כוללות תצפיות ארוכות טווח הנשענות על טכניקות שמאפשרות איסוף נתונים מדויק, למשל צילום בוידאו במגוון סיטואציות ומנייה של אירועים ספציפיים. רצוי שיותר מאדם אחד יבדוק את ההקלטות כדי לוודא שהתצפית לא מוטה. בהמשך לכך, כדאי שאדם נוסף יבצע את הניתוח של הנתונים. אפשר למדוד איכות חיים גם בעזרת שאלונים וסקרים. החוקר רוברט קאמינס (Robert Cummins) בנה מאגר של שאלונים כאלה עבור המרכז האוסטרלי לאיכות חיים: http://www.acqol.com.au/index. אחד השאלונים הללו פותח עבור המחקר בן 6 השנים שערכו בראון ובאייר (Brown and Bayer), והוא נקרא "שאלון שיקום ומדריך: מדריך אישי לאיכות החיים של היחיד" (The Rehabilitation Questionnaire and Manual: A Personal Guide to the Individual's Quality of Life). 

כאמור, קיימים שאלונים רבים בנושא ואני מזמין את הקוראים להתרשם מהמאגר ולבחור את השאלון המתאים ביותר לסיטואציה ולאוכלוסייה שעמה הם עובדים.

התפתחותם של קריטריונים ספציפיים להערכת איכות חיים

המשתנים והמרכיבים הרבים של המושג "איכות חיים" הוצגו לראשונה במאמר מאת Schalock, Brown, I. , Brown, R.I., et al (2003) והורחבו במחקרם של Brown, Cobigo & Taylor (2005) אשר הוסיפו פירושים של העקרונות העומדים בבסיס התפיסה (ראו מטה).

העקרונות בבסיס התפיסה
1. יחס מכבד כלפי המוגבלות (לכל אדם עם מוגבלות זכות לחיות את חייו בכבוד בכל המרחבים שבהם הוא פועל).
2. אתיקה במדיניות ובהתערבויות טיפוליות (מדיניות ופרקטיקה המבוססות על ערכים חברתיים ונשענות על ידע מחקרי, הפועלות לקידום טובתו האישית של האדם כפי שהובעה על ידו או על ידי אדם מטעמו).
3. ערכים אישיים ומקצועיים (על כל איש מקצוע להיות מודע לעמדותיו האישיות והמקצועיות בבואו להגיש תמיכה וטיפול בקהילות מגוונות מבחינה גזעית).
4. חובת מתן טיפול, סיכון ובטיחות (סיכונים הם חלק מתהליך הלמידה, אבל כל אדם זקוק לתמיכה הולמת ולהצבה של גבולות).
5. נורמליזציה (חשיפה לחוויות חיים נורמטיביות בסביבה נורמטיבית ככל האפשר).
6. הדרה/הכלה (האדם עם המוגבלות עשוי לחוות הדרה/הכלה בכל אחד מתחומי החיים. יש לשאוף להכלה).
עקרונות הנוגעים באופן ישיר להתפתחות וללמידה

היחיד

7. חוסן (היכולת המולדת והנלמדת של היחיד להתמודד באופן אפקטיבי עם סיטואציות מאתגרות).
8. תפיסה (התפיסה שלנו משפיעה במידה רבה על ההתנהגות שלנו והיא עשויה להניע אותנו לפעולה או למנוע מאיתנו לפעול).
9. דימוי עצמי (יכול להיות חיובי או שלילי, משפיע על ההתפתחות הקוגניטיבית, החברתית והרגשית של האדם).
10. העצמה (יש לספק ליחיד הזדמנויות לממש את זכויותיו, להביע את דעתו ולהשתתף בהחלטות הנוגעות לחייו ובכך לאפשר לו להעצים את עצמו).
11. הכוונה עצמית (מעלה את הדימוי העצמי, את הביטחון העצמי ואת הידע והניסיון).
12. שונות אישית ובין אישית (שונות אישית מתייחסת להבדלים בין ההתנהגות של אותו אדם בתקופות שונות בחייו, אשר עשויים להשפיע על הערכת מצבו ועל ההתערבויות הטיפוליות המותאמות לו.  שונות בין-אישית מתייחסת להבדלים בין ההתנהגות של אנשים שונים החולקים את אותה מוגבלות).
הסביבה

13. מרחבי חיים (המרחבים שבהם היחיד חי ופועל – למשל, מוסדות בריאות, בית, פנאי, קהילה, לימודים, תעסוקה וכן הלאה).
14. הוליסטיות (קישוריות ותמיכה באדם במעבר שלו בין מרחבים שונים תוך הכרה בתחומי העניין ובמיומנויות שלו, כמו גם בקשיים שלו).
15. האפשרות לדמיין את העתיד (יש לשאוף לראות את האתגרים הניצבים בפני היחיד באור חיובי, למשל התפתחות בתקופת הילדות, לימודים, תעסוקה וחיים בוגרים).
16. שלבי החיים השונים (סיוע ותמיכה בהזדמנויות העומדות בפני היחיד בשלב בחיים שבו הוא נמצא).
17. הזדמנויות ואפשרות בחירה (אפשרות בחירה היא מרכיב קריטי בהתפתחות האנושית וצריכה להיות נגישה עבור כל אדם באשר הוא).
מקורות – 
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העקרונות המרכזיים שעליהם מושתתת התפיסה של "איכות חיים" נוגעים גם לעמדות ולתפיסות של יועצים מקצועיים, צוותים טיפוליים והורים, כמו גם לתפיסותיהם של מנהלי ארגונים וקובעי מדיניות במשרדים ממשלתיים. הם מאלצים אותנו להבין כיצד אנשים עם מוגבלויות ובני משפחותיהם מפרשים את המושג "איכות חיים" ולהיות מודעים לחשיבות של זכויות אדם, לא רק בתיאוריה, אלא גם בפרקטיקה. מכאן נובע שהמדיניות והניהול צריכים להתנהל מלמטה-למעלה ולקחת בחשבון את הרצונות וההעדפות של היחיד. זו הסיבה שכל כך חשוב להכיר בשונות שקיימת בתוך הקבוצה של אנשים עם מוגבלות שכלית ובני משפחותיהם. גם אנשים עם אותה מוגבלות עשויים להיות שונים מאוד זה מזה ותמיד חשוב להתאים את התמיכה והטיפול לאדם הספציפי. לדוגמה, אנשים עם תסמונת דאון עשויים להיות בעלי כישורים מפותחים מאוד בתחומים מסוימים וכישורים מוגבלים בתחומים אחרים. מבחינה קוגניטיבית, רמת המשכל שלהם עשויה להיות נמוכה, ממוצעת או גבוהה מהממוצע. הוא המקרה לגבי אנשים עם תסמונת פראדר-וילי ולגבי אנשים על הספקטרום האוטיסטי.
במחקרו משנת 2017, קובע בראון כי העקרונות של "איכות חיים" המופיעים מעלה יכולים לשמש מודל עבודה המכוון את מתן הטיפול והתמיכה לאנשים עם מוגבלות בהתערבויות טיפוליות אישיות וקבוצתיות. במילים אחרות, איכות חיים ואיכות חיי משפחה מספקים עקרונות בסיסיים לניהול התנהגותי וייעוץ בתחום של חינוך לבריאות, וכן לתחומים נוספים של תמיכה קהילתית לאורך החיים. מחקר עדכני מעט יותר של בראון ופאראגר (Faragher), גם הוא משנת 2017, גורס כי גישות אלה רלוונטיות למגוון רחב של יחידים ומשפחות המתמודדים עם מוגבלויות וכי המסקנות של מחקרים העוסקים ביחידים עם מוגבלות שכלית עשויים להיות תקפים למגוון קבוצות אוכלוסייה ולשמש גם עבורן בסיס לתוכניות תמיכה וטיפול אישיות.
העקרונות המפורטים מעלה חשובים בכל התערבות טיפולית. חשוב גם שהצוות המטפל וארגונים המסייעים לבעלי מוגבלויות יהיו מודעים לעקרונות הללו ויבססו עליהם את המדיניות שלהם. עם זאת, הניסיון מלמד אותנו שחשוב לתרגם את העיקרון לפרקטיקה, כי הצוות המקצועי לא תמיד מודע למשמעות או להשלכות של הגישה התיאורטית. בהמשך הפרק הבאתי כמה דוגמאות לאופן שבו הפרדיגמה יכולה להנחות התערבות טיפולית (ראו גם - Brown and Brown, 2003).
הפרדיגמה של איכות חיים מכירה ביכולתו של האדם עם המוגבלות להתפתח לאורך החיים. כיום אנו יודעים כי רמת המשכל של אנשים עם מוגבלות שכלית יכולה לעלות עם השנים. במחקרם (1958), הראו קלארק וקלארק כי התפתחות מעין זו נפוצה במיוחד בקרב בני נוער ומבוגרים עם מוגבלות שכלית שגדלו בסביבה של מצוקה כלכלית קשה. מחקר נוסף (Borthwick Duffy, 1996) עסק אף הוא בסוגיה זו. שינויים אלה עשויים לנבוע מהתערבות רפואית מוצלחת בשלב מוקדם בחיים, מסביבה חיובית ומגוונת, מגורמים המספקים לאדם תמיכה וליווי ומלימודים משלבים המותאמים לצרכיו של היחיד. כל אלה יכולים לחזק את תחושת השליטה של האדם על חייו.
במחקר משנת 1992, הראו בראון, באייר ובראון (Brown, Bayer and Brown) כי התערבויות טיפוליות שעשו שימוש בעקרונות המפורטים מעלה נתפסו על ידי בני נוער ומבוגרים עם מוגבלים שכלית לא רק כמהנות, אלא אף הובילו אותם להרגיש כי הם המובילים את הטיפול, משום שהם הותאמו להם לבקשתם. ככלל, מדובר בשליטה על פעולות פשוטות מאוד, למשל הכנה של כוס תה באמצע היום או ביקור בסניף הבנק הקרוב כדי להוציא מעט כסף מהחשבון. ההתערבויות הללו תרמו גם לצוות המטפל: הם הרגישו שניתן להם חופש רב יותר כאנשי מקצוע, ושהדבר אפשר להם להתאים לכל מטופל טיפול ההולם את רצונותיו. במקרים שבהם המטרה של היחיד לא עולה בקנה אחד עם יכולותיו, הגורמים המטפלים יכולים לשבת עם האדם ולעזור לו "לפרק" את המטרה ליחידות קטנות וברות ביצוע.
תפיסה – קרבה וזרות

האופן שבו אנשים תופסים את העולם משפיע על ההתנהגות שלהם ועל הדימוי העצמי שלהם. לתפיסות שלנו תפקיד חשוב בעיצוב ההתנהגות שלנו. למשל, אדם שתופס את המטפלים שלו כגורמים חיוביים, תומכים ובעלי יכולת לעזור ליחיד לעצב את העתיד שלו באופן חיובי, יתנהג בצורה שונה מאוד מאדם שרואה את גורמי הטיפול הללו באור שלילי.
תפיסות אישיות משפיעות גם על היכולת שלנו ללמוד ולהתפתח, והן מעצבות במידה רבה את ההתנהגות שלנו בכל הערוצים (לדוגמה, חזותית, שמיעתית וחושית). לדוגמה, תלמיד שאינו מחבב את המורה או את הסומך שלו, כנראה לא יצליח ללמוד ולא יגיע להישגים לימודיים טובים, וזה עובד גם בכיוון השני – מורה או סומך שאינם מחבבים את התלמיד בעל המוגבלות השכלית, לא יצליחו להניע אותו להגיע להישגים. אותו העיקרון תקף לגבי משפחות, קהילות, מקומות תעסוקה ופנאי. באופן כללי ניתן לומר כי חרדה וחוסר-נוחות מקשות על ההתפתחות ועל הלמידה ומובילות פעמים רבות לסטגנציה ולנסיגה. סיטואציות שמשרות על האדם מתח פוגעות בתקשורת המילולית, למשל בסביבה זרה, ומתח מוגבר עלול לגרום ליחיד לסגת לא רק לשפה בסיסית מאוד, אלא אף לנהמות ולגניחות וכל קלט של מידע חזותי נוסף עלול לתסכל אותו עוד יותר ולגרום לו להתפרצויות (Brown and Semple 1970).   

מערכת יחסים טובה בין המורה, ההורה וגורמים רלוונטיים אחרים ובין האדם עם המוגבלות השכלית, הכוללת חיזוקים בסיסיים כמו שבחים, חיוכים ומגע חיובי יכולה לבסס התנהגות טובה המעודדת התפתחות ולמידה. במדינות רבות הועלו חששות מפני שימוש במגע בין מורים ותלמידים, אבל מגע הוא כלי חינוכי, וכשאנשי מקצוע עושים בו שימוש נכון, יש לו השפעה חיובית חשובה מאוד.

לדוגמה, עובדת סוציאלית שפגשתי פעם בסדנה מקצועית סיפרה לי שהיא בדיוק עברה במשרד שלה וראתה פתק מהבוס שלה, שבו נכתב כי "לאור תביעות משפטיות מהעת האחרונה

 שבהן מעורבים ילדים, אנשי צוות אינם מורשים יותר לגעת בילדים". היא שאלה אותי, "איך אני אמורה להגיב להנחיה כזאת?" מובן כי חשוב להיות מודעים להיבטים האתיים של מגע פיזי בין מבוגרים לבין ילדים כמו גם בין מבוגרים לבין מבוגרים אחרים, וזה נכון שבעתיים כאשר מדובר באנשים עם מוגבלויות. עם זאת, מגע יכול להיות כלי חשוב מאוד להבעת תמיכה כאשר המטופל אינו מסוגל לתקשר באופן מילולי או כשהאדם חירש או שאינו מצליח להתרכז בבן שיחו. תשובתי לעובדת הסוציאלית הייתה שמגע הוא כלי שצריך לדעת להשתמש בו בצורה מקצועית ואחראית ושמבחינתי, הנחיה כזו שקולה לכך שיאסרו על רופאים להשתמש באזמל משום שזה כלי מסוכן שעלול לגרום נזק! יש חשיבות עצומה להקשר ולחשיבות של כל פעולה מקצועית, ואנחנו צריכים להסביר זאת לחברה הכללית. אנשי מקצוע צריכים לדעת כיצד, באילו מקרים ובאיזו מידה לעשות שימוש בכל אחת מסגנונות הלמידה השונים. אנחנו מניחים כי למידה היא תהליך שמיעתי בעיקרו, הכולל גם קריאה רבה. בשנים האחרונות אנחנו מגלים את החשיבות של למידה באמצעות ראייה. אנשים רבים מותאמים יותר ללמידה חזותית ועבורם המילים פחות חשובות מאשר מה שהם רואים מולם. אנשים אחרים מגיבים יותר לתחושות פיזיות. אנחנו צריכים להתחיל לשלב את סגנונות הלמידה הללו בחיי היום יום, אם ברצוננו לראות תוצאות והישגים.
הכלה והדרה
אנשים עם מוגבלות שכלית ובעיקר אנשים עם תסמונת דאון מדברים לעיתים בקול רם שאינו בהכרח מותאם לסיטואציה, ובכך גורמים להוריהם ולקרובי משפחתם מבוכה. עם זאת, חשוב להבין שההתנהגות הזאת משרתת מטרה מסוימת, ושיש היגיון מאחוריה. כדי לרדת לשורש העניין, עלינו לחזור מעט אחורה ולדבר בקצרה על שלבי ההתפתחות שלנו כילדים. כשאנחנו קטנים, אנחנו מתחילים להשתמש בשפה ככלי חיצוני ולאט-לאט לומדים להפנים אותה ככלי פנימי. בקרב אנשים עם מוגבלות שכלית, התהליך הזה נוטה לארוך מעט יותר זמן והם עשויים להישאר בשלב ההתפתחותי הראשוני הזה גם בגילאים מבוגרים יותר. נראה שהתנהגות כזו משרתת את היחיד עם המוגבלות בכך שהיא מסייעת לו להתמקד במה שהוא רוצה להשיג ועוזרת לו לארגן את מחשבותיו. בתחומים התפתחותיים נוספים מתרחש תהליך דומה, לשמל בהתפתחות של הקריאה האנושית. כשמשכילים החלו לקרוא לראשונה ספרים בלי להקריאם בקול, מרבית האנשים הגיבו בתדהמה.
ככל שקובעי המדיניות בחברה נעשים מודעים לכך שבעידן הנוכחי ישנם יותר ויותר גירויים המהווים סיכון בתחום האזרחי והאישי, נעשים ניסיונות להפחית את החשיפה לגורמי סיכון בסביבה הפיזית והחברתית. 
אותה חשיבה נפוצה גם בארגונים, שחוששים שאם לא יקדימו רפואה למכה, הם עלולים להסתכן בתביעות משפטיות! אבל קושי היא מרכיב הכרחי בהתפתחות האנושית. איך נלמד ליפול כמו שצריך מבלי שנתנסה בכך? יכול להיות שנצליח למנוע כמה תאונות ולהציל כמה אנשים, אבל בה בעת נפגע באיכות החיים שלנו וביכולת שלנו ללמוד ולחקור. האגודה הבריטית לפסיכולוגיה (BPS) פרסמה לפני כמה שנים מסמך שבו היא הזהירה את הרשויות מפני הסרה של נדנדות וקרוסלות מגני משחקים. אותן הנחיות אומצו גם בצפון אמריקה. הסרה של מתקנים אלה פוגעת בתהליך הלמידה ומונעת מהילדים להתחשל ולהתכונן לעולם המבוגרים. כל התפתחות מלווה בקשיים, אבל החברה שלנו חוששת מפני שימוש במגע לצורך שיקומם של אנשים הזקוקים לכך. מדובר בסיכון מתקבל על הדעת התורם ללמידה ולהתפתחות בריאה של האדם. הפרה של האיזון הזה לא תוביל להכלה, אלא להדרה.
תהליך הלמידה דורש מאיתנו לאמץ גישה מעורבת ופעילה. גישה כזו לא רק מאפשרת לנו להשלים משימות בהצלחה, אלא גם מעניקה לנו את האפשרות לחקור את הגבולות שלנו בסביבה שבה אנחנו מרגישים בנוח. היא גם עוזרת לאדם להחזיר לעצמו את השליטה במצבים שבהם הוא חווה נסיגה. זה נכון במיוחד לגבי ילדים עם מוגבלות שכלית, שההסתגלות שלהם אורכת זמן ארוך מהרגיל. במקרים האלה, חשוב שנתאים את ההתנהגות שלנו לשלב ההתפתחותי של האדם, ולא רק לקבוצת הגיל שאליה הוא משתייך.
התרשים הבא מראה 
כיצד אנשים עשויים להגיב לסיטואציות זרות או מלחיצות באמצעות נסיגה מלמידה שמיעתית ללמידה חזותית וללמידה תחושתית. חשוב מאוד שנהיה מודעים לשינוי החושי הזה (למשל, כאשר אדם ניצב בפני משימה שמיעתית מורכבת מדי) שכן הוא מאפשר לנו להבין את ההתנהגות של האדם ואת האופן שבו ניתן להתמודד עם נסיגה שנובעת מסיטואציות זרות או מלחיצות. התרשים מטה מציג מודל של נסיגה מלמטה-למעלה, אבל בהחלט אפשר להשתמש בו גם בכיוון ההפוך, לעידוד וטיפוח של התנהגות בריאה שאינה נסיגתית.

תרשים

מודל נסיגה – בסיטואציה זרה או מלחיצה
מודליות חושית – נסיגה משפה מופשטת לשפה בסיסית

משפה בסיסית למודליות חזותית

ממודליות חזותית למודליות תחושתית

קלט חושי הוא הבסיס לזיכרון שלנו ולהתפתחות העונג, הסיפוק והאושר. הוא גם הבסיס לדמיון שלנו. דמיון הוא כלי חשוב עבור כל אדם הנדרש להסתגל לסביבה חדשה, ובעולם של היום, שבו הגישה הנפוצה דוגלת בהכלה של בעלי מוגבלויות בכל תחומי החיים, הצורך להסתגל בהצלחה הוא קריטי מתמיד.
התפיסה של "איכות חיים" עוסקת בסוגיות חשובות הנוגעות לשיקום, לחיים בקהילה, להדרה ולהכלה, אבל היא מעלה גם שאלות כמו "אם התפיסות האישיות של האדם חשובות כל כך, איך נוכל לדעת מה הוא בעצם תופס ומבין?" התומכים במודל המבוסס על תפיסה של "איכות חיים" גורסים כי מה שאנשים אומרים ומה שאנשים עושים משקף באופן מדויק את התפיסות שלהם. הפרשנות הזו רווחת כיום במגוון שדות מחקר (ראו Patton, 2015; Dehaene, 2014). אנחנו מוכרחים להתייחס ברצינות למה שאנשים אומרים ולמה שהם עושים. בעבר מדדים כאלה נחשבו סובייקטיביים, אבל כיום הקביעה הזו מוטלת בספק. מה שאנשים אומרים ועושים נתפס כאובייקטיבי משום שיש ביכולתנו לתעד את המידע הזה באופן מדויק. המרכיב הסובייקטיבי הוא האופן שבו אנחנו מפרשים את מה שהם אומרים ועושים. זו הסיבה שאנחנו צריכים לבדוק את המידע שיש בידינו ובמקרה הצורך לאסוף אותו מחדש ולנתח אותו באמצעות כמה שיטות מחקר כדי לראות אם האדם משנה את התנהגותו לאורך זמן, או מגיב שונה כלפי אנשים שונים.
מעברים
במהלך החיים שלנו, אנחנו חווים מעברים רבים. למשל, הביקור הראשון שלנו בבית חולים, היום הראשון בכיתה א', היום הראשון בבית ספר חדש, סיום תיכון וכניסה לשוק העבודה או למסגרות תעסוקתיות אחרות. המעברים הללו הם מאתגרים הן עבור אנשים עם מוגבלות שכלית והן עבור משפחותיהם. במצבים כאלה עלינו לבחון מקרוב את התגובה של הילד או המבוגר שחווה את המעבר המדובר ולתמוך בו בעזרת הכלים הטיפוליים שתוארו מעלה בקטעים "קרבה וזרות" ו"הכלה והדרה".
בחירה

פיתוח התערבויות טיפוליות התומכות בהתפתחות האישית של האדם דרך בחירה חופשית.

לפעמים מסגרות תומכות דווקא מגבילות את היכולת שלנו לפעול. לדוגמה, ג'ני רצתה לשתות כוס תה אחר הצהריים, אבל הצוות המטפל אמר לה שזה בלתי אפשרי כי המטבח סגור ואין איש צוות שיכול לסייע לה. ג'ניפר למדה להכין תה בעצמה, אבל המדיניות של הארגון והמבנה שלו מנעו ממנה לבצע פעולה עצמאית סבירה לחלוטין. ברגע שהמדיניות של הארגון השתנתה, לא זאת בלבד שג'ניפר הכינה לעצמה תה, היא גם קנתה לעצמה עוגיות ואף הזמינה חברה להצטרף אליה. במילים אחרות, מדיניות עשויה להגביל את הפעולה העצמאית של האדם, גם כאשר מדובר בפעולות שאין שום סיבה להגבילן.
במחקרים קודמים שערכנו, גילינו כי כאשר הלמידה מתבססת על בחירה עצמאית, האדם מרגיש שהוא מועצם והוא מתחיל לבצע פעולות שלא היה שוקל לבצע בעבר. במילים אחרות, תמיכה אפקטיבית מחזקת את הדימוי העצמי של האדם. כשהתהליך הזה מתנהל כמו שצריך, האדם יתחיל לבצע פעולות מורכבות יותר שדורשות ממנו להתפתח בקצב מהיר יותר. העובדה שהאדם יכול לבחור אין פירוש הדבר שהוא יכול לעשות ככל העולה על רוחו, אלא שהוא מקבל משוב על הבחירות שלו ומקבל תמיכה לכל אורך תהליך הלמידה שלו.
אנשים עם מוגבלות שכלית יכולים בדרך כלל להגיע להישגים גבוהים יותר ממה שהמורים שלהם ואנשי המקצוע המלווים אותם משערים. לפני כמה שנים, יזמתי כמה סדנאות למורים והזמנתי אליהם קבוצה של בני נוער ומבוגרים צעירים עם תסמונת דאון שתיארו מה הם עושים בהווה ומה השאיפות שלהם לעתיד. בהפסקת הקפה כמה מורים ניגשו אליי ואמרו לי שהם לימדו את אותם צעירים בבית הספר היסודי ובחטיבה ושבאותה עת הם לא האמינו שאותם ילדים יגדלו להיות מבוגרים עם שפה עשירה כל כך, שעובדים או מתמחים במקומות תעסוקה מרשימים כל כך ופעילים כל כך בתחרויות ספורט מקומיות לבעלי מוגבלויות כמו גם בתחרויות בינלאומיות כמו המשחקים הפאראלימפיים. האם גישה חיובית יותר של אותם מורים כלפי הצעירים הללו כשלמדו בבית הספר היסודי הייתה עוזרת להם להתפתח מהר יותר? האם הדימוי העצמי שלהם והמוטיבציה שלהם היו נבנים בשלב מוקדם יותר? נראה שהתשובה לשתי השאלות האלה חיובית.

הדרה והכלה
אם נתאים את הסביבה לאנשים בעלי מוגבלויות, הם לעולם לא ילמדו להתמודד עם אתגרים בסביבה קהילתית או תעסוקתית. הדרה במקרה הזה פירושה חוסר הבנה של אירועים שמתרחשים מחוץ לסביבה המוכרת לאדם.
"עזרא רצה להשתמש בטלפון נייד. הוא למד לעשות זאת ביחידת הדיור שבה הוא מתגורר, אבל כשהוא ניסה לעשות את זה במקום ציבורי, הוא נלחץ כי הוא חשב שכולם נועצים בו מבטים."

אם אנחנו רוצים לקדם הכלה, אנחנו צריכים להבטיח שאנשים ילמדו לתפקד באופן אפקטיבי במגוון מרחבי חיים. זהו תהליך הדרגתי שצריך להתבצע בשלבים ובעזרת מלווה שהאדם בוטח בו ומרגיש נוח בחברתו.
מובן שקיימות עוד דוגמאות רבות לכך. אדם שמרגיש נבוך בחברת אנשים יתקשה למצוא את המילים או המשפטים המתאימים ויפחד לדבר שמא יגיד משהו בלתי הולם. כיצד ניתן לפתח תוכנית לאיכות חיים שתתמודד עם הסוגיה הזאת?


הוליסטיות

הוליסטיות במקרה הזה פירושה שכל מרחבי החיים שלנו קשורים זה לזה, ועבור אנשים עם מוגבלות שכלית, מדובר באתגר של ממש. אם ננסה לשלב חוויות חיים עם בחירה חופשית, למשל משחק כדור שהאדם אוהב והיכרות עם חבר חדש, האדם עשוי להעביר ידע מתחום חיים אחד לאחר. ברגע שהאדם רכש מיומנות, אפילו אם מדובר במיומנות פשוטה, הסיכוי שהוא יצליח ליישם אותה בסיטואציה אחרת הוא גבוה למדי. במחקר בן שש השנים שערכנו, שאלנו כיצד אנשים מצליחים לרכוש מיומנויות חדשות בלי שאיש הראה להם או לימד אותם כיצד לעשות זאת. גילינו כי התשובה היא שחוויות בחירה קודמות הסתיימו בהצלחה והשפיעו לחיוב על הדימוי העצמי שלהם, על המוטיבציה שלהם, וכפועל יוצא מכך – גם על הרצון שלהם להתנסות בפעילויות חדשות.

תכנון העתיד בשלבי חיים שונים
מורים וצוותים טיפוליים צריכים לזכור שאנשים תמיד יכולים להפתיע. אנשים עם מוגבלות שכלית צריכים עזרה בהבנת האפשרויות העומדות בפניהם. המיומנויות שאנחנו רוכשים בגיל צעיר משפיעות על ההתפתחות שלנו. סביבה תומכת ומעשירה הכוללת חינוך, פעילויות חברתיות ופעילויות פנאי ותעסוקה משתנות, יכולה לשפר את חוויית ההצלחה שלנו. אנחנו צריכים לבחון את החיים של האנשים שאנחנו מסייעים להם. אילו דברים מונעים או מגבילים את הלמידה וההתפתחות שלהם ואילו דברים מקדמים אותה? ערכו רשימה ונסו לחשוב איך הייתם משפרים את המצב.
האם כל העקרונות הללו תקפים גם לגבי אנשים עם מוגבלויות חמורות?

אחד הנושאים שטרם עסקתי בהם בפרק זה נוגע לאופן שבו הגישה המכונה "איכות חיים" תקפה לגבי אנשים עם מוגבלויות חמורות. אמנם נערכו פחות מחקרים על איכות החיים של אנשים עם מוגבלות חמורה, אך אין פירוש הדבר שהעקרונות שבבסיס הגישה אינם תקפים לגביהם. הצעד הראשון הוא להבין את צרכיו של האדם ולנסות לבנות עבורו התערבות טיפולית המשקפת את הצרכים הללו. לשם כך יש צורך לערוך תצפיות חוזרות בסיטואציות מוכרות וטבעיות לאדם ואולי אף להקליט אותו ולנתח את המידע באופן יסודי. 

במקרים שבהם האדם מתקשר מעט מאוד או כלל לא, רצוי לרתום למשימה טכנולוגיות חדשות שפותחו למטרה זו. במחקר יישומי שערכו פילס וסרג'נט (Peels & Sergeant, 2018), ניתחו החוקרים את ציורים של מטופל עם קשיי תקשורת במטרה להבין את צרכיו ורצונותיו. טרם נערכו מחקרים רבים בנושא, אך המחקרים הקיימים הראו כי אנשי מקצוע וחוקרים קשובים וסבלניים יכולים להפיק תובנות רבות גם מתקשורת לא מילולית.

איכות חיי משפחה
בחלק זה של הפרק אעסוק במחקרים תיאורטיים ובניסויים שנערכו בנושא איכות חיי משפחה על ידי חוקרים ממגוון מדינות ואנתח את האתגרים הניצבים בפני בני משפחותיהם של אנשים עם מוגבלות. במחקרים המופיעים מטה, המרואיינים עצמם הם שהחליטו מי ייחשב בן משפחתם, ותפיסות אלה השתנו בין מדינה למדינה ולעיתים אף בתוך אותה מדינה עצמה.

תחום המחקר העוסק ב"איכות חיי משפחה" צמח לראשונה רק בתחילת המאה ה-21 (Turnbull, Brown & Turnbull, 2004). נושאים הנוגעים לתא המשפחתי אמנם נחקרו גם קודם לכן, אבל התחום של "איכות חיי משפחה" התבסס רק בשלב מאוחר יותר. הספר שצוין מעלה היה יוזמה פורצת דרך במובן זה שהוא היה המחקר הראשון שהתייחס לצרכים ולחששות של בני המשפחה של המטופל ושל הצוות הטיפולי המלווה אותו (שכמה מהם היו הורים לבעלי מוגבלויות בעצמם). האתגרים המשותפים שעמם מתמודדים בני משפחה ומטפלים נידונו מאז במגוון מחקרים.
חוקרים החלו לבנות שאלונים להערכה של צרכים משפחתיים. אחד השאלונים הנפוצים ביותר במחקר העוסק באיכות חיי משפחה הוא הסקר של מכון ביץ' (Beach Center) למדידה של איכות חיי משפחה (Hoffman, Marquis, Poston, et al, 2006). כלי הערכה איכותני זה, שבמסגרתו נשאלים ההורים מגוון שאלות על השגרה המשפחתית, הפך לכלי ההערכה הנפוץ בארצות הברית בתחום זה. השאלון השני הנפוץ ביותר הוא השאלון למדידת איכות חיי משפחה שפותח בקנדה (Brown, Brown, Baum et al, 2006 revised 2009). השוואה בין שני המחקרים הניבה מסקנות דומות. כיום, מעל 20 מדינות ברחבי העולם, כולל ישראל, עושות שימוש בשאלונים המודדים איכות חיי משפחה. הסוגיות והמאפיינים המשפחתיים העולים מהשאלון דומים בין המדינות השונות, אך החששות שעליהם דיווחו המשפחות מתפלגים מעט אחרת בין הנושאים המכונים "תחומים" (ראו מטה הסבר).
התחומים

1. בריאות המשפחה
2. רווחה כלכלית
3. יחסים במשפחה
4. תמיכה מאחרים
5. תמיכה מגופים נותני שירותים עבור מוגבלויות
6. השפעה של אמונות דתיות ותרבותיות
7. קריירות והכנה לקראת קריירות
8. פנאי והנאה
9. מעורבות קהילתית ואזרחית
כל אחד מהתחומים הללו מוערך באמצעות שישה מימדים: שביעות רצון, הישג, חשיבות, הזדמנויות, יוזמה ויציבות. המימדים הללו קשורים זה לזה במגוון אופנים. לדוגמה, בסיטואציות שבהן ההזדמנויות והבחירה החופשית העומדים לרשותו של האדם עם המוגבלות ולרשותם של בני משפחתו מוגבלים יותר, רמת הסיפוק שלהם תהיה נמוכה יותר. כאשר אין יציבות באף תחום, שביעות הרצון של האדם יורדת, וזה עלול להקשות עליו להראות יוזמה אישית. 
כאשר עורכים את הסקר, חשוב לבחון את הנושאים הללו באופן כללי, אך גם לראות כיצד הם משפיעים על המקרה הספציפי.

"איכות חיי משפחה" מושתתת על אותם עקרונות של "איכות חיים" בכל מה שנוגע לאנשים עם מוגבלויות, וכפי שהראה מחקרם של בראון ופראגר (Brown & Faragher, 2018), עקרונות אלה תקפים גם לסיטואציות משפחתיות אחרות שמתאפיינות בלחץ מתמשך. כמה ממצאים חזרו על עצמם שוב ושוב במחקר. הממצאים הללו עלו הן מתשובותיהם של נשאלים שנתבקשו לדרג את עצמם בסולם ליקרט של 5 אפשרויות והן משאלונים איכותניים. התשובות לסולם ליקרט נעו בין "מרוצה מאוד" (5) לבין "מאוד לא מרוצה (1).
משפחות רבות שדירגו את תחושותיהן, ובעיקר אימהות, בחרו בדירוג "לא מרוצה" או "לא מזדהה עם אף אחת מהאפשרויות" עבור מגוון של טענות. במחקרים מסוימים, זה היה דפוס התשובות של מרבית המשפחות שענו על השאלון, אך יש לקוות שבעזרת תמיכה הולמת והתערבויות טיפוליות מוצלחות, רוב המשפחות יעידו על עצמן שהן מרוצות או מרוצות מאוד. מהם הנושאים המרכזיים המעסיקים משפחות, על פי דיווחי האימהות?
רוב המשפחות לא מרוצות מאופן ההתנהלות של הארגונים ומהתמיכה שאלה מספקים להם, גם במדינות שבהן קיימים מערכי תמיכה מפותחים.
· משפחות רבות מדווחות על קושי להפיק הנאה מפעילויות ועל פנאי מצומצם.
· כמעט בכל המדינות, משפחות עם ילד או ילדה עם מוגבלות שכלית זוכים לתמיכה רגשית וחומרית מועטה ביותר מקרובי משפחה, שכנים ומכרים.
· איכות החיים המשפחתית שדווחה בקרב משפחות עם ילד הסובל מכמה מוגבלויות, בעיקר הפרעות המתאפיינות בסימפטומים התנהגותיים כמו אוטיזם, הייתה נמוכה יותר.
· איכות החיים המשפחתית הכוללת הייתה טובה יותר בממוצע בקרב משפחות שבהן אחד מבני המשפחה סבל ממוגבלות קלה יותר, כמו תסמונת דאון.
· הקשיים המרכזיים שעליהם דיווחו הורים ואחים, בעיקר במקרים שבהם האדם המוגבל במשפחתם סבל גם מקשיים התנהגותיים, נגעו לקריירה ולהכנה לקראת קריירות.
במחקר אחר (Brown, MacAdam-Crisp, Wang et al, 2006) השוו החוקרים בין שלוש קבוצות של משפחות: א) משפחות עם ילד צעיר הסובל מתסמונת דאון, ב) משפחות עם ילד צעיר הסובל מאוטיזם ו-ג) משפחות שבהן אף אחד מבני המשפחה אינו מוגבל, והראו את ההבדל בין רמות שביעות הרצון השונות שדווחו על ידי המשפחות בנוגע לאיכות חיי המשפחה שלהן. למשל, במשפחות עם ילד אוטיסט רמות שביעות רצון היו הנמוכות ביותר, ואילו רמות שביעות הרצון הגבוהות ביותר דווחו, כצפוי, בקרב משפחות שבהן איש מבני המשפחה אינו מוגבל. שביעות הרצון המשפחתית בקרב משפחות עם ילד הסובל מתסמונת דאון הייתה ממוצעת. שביעות הרצון בקרב משפחות עם שני ילדים על הרצף האוטיסטי הייתה נמוכה בהרבה משתי הקבוצות האחרות בתחומים של רווחה כלכלית, קריירות והכנה לקראת קריירות של ההורים (למשל, האפשרות לקחת קורסים באוניברסיטה או במכללה), וכן בתחום של פנאי והנאה. כמו כן, דווחה מעורבות נמוכה יותר בפעילויות קהילתיות.
שביעות הרצון בתחומי הליבה בין מדינות שונות דפוסי היו דומים באופן יחסי. לפי בראון (2010), משפחות ישראליות דיווחו על שביעות רצון של 3.4 מתוך 5, ושביעות הרצון הממוצעת בישראל בכל תחומי הליבה עמדה על 3.5 מתוך 5. הדירוג הזה הוא בטווח האמצעי של הניקוד בהשוואה ל-8 מדינות שונות. 

עם זאת, כמובן שישנם הבדלים בין קבוצות אוכלוסייה שונות בתוך אותה מדינה. מחקר משנת 2017 (Roth & Brown) מצא כי קיימים הבדלים מובהקים סטטיסטית בין משפחות יהודיות וערביות כאשר משפחות יהודיות דיווחו על שביעות רצון גבוהה יותר. המשפחות הערביות דורגו נמוך יותר במימד ההישג ובמימד שביעות הרצון. גם מימד ההזדמנויות היה נמוך בקרב קבוצה זו. תוצאות אלה מצביעות על כך ששביעות הרצון המשפחתית הייתה נמוכה יותר באופן כללי. לדבריהם של החוקרים שערכו את המחקר, "קובעי המדיניות והצוות הטיפולי צריכים להיות מודעים לסטאטוס החברתי-פוליטי של המשפחות הללו ולחשוב על ההשלכות הפוטנציאליות שעלולות להיות למצב זה על משפחות לילדים עם מוגבלויות." ההבדלים הקיימים בין קבוצות חברתיות שונות בתוך אותה מדינה נובעים בין היתר מהזמינות ומהרמה של הטיפולים הקיימים, כמו גם מההזדמנויות הקיימות לתעסוקה, לפנאי ולפעילויות חברתיות.
אחד האתגרים במחקרים מעין זה הוא הצורך להסתמך על תשובותיהם של ההורים שבחרו להשתתף בשאלון, שכן סביר להניח כי המשפחות שלא השתתפו במחקרים נמצאות במצב קשה ומורכב יותר מאלה שכן השתתפו בו. עובדה זו רק מדגישה עוד יותר את הצורך הדחוף להתייחס ברצינות לנושא של איכות חיי משפחה. כדי לסייע לאנשים שאיתם אנחנו עובדים להתמודד עם האתגרים הניצבים בפניהם, עלינו להיעזר במגוון כלי מחקר והתערבויות טיפוליות ולרתום למשימה צוות טיפולי משכיל ומיומן. צוות כזה יוכל להתמודד עם המדיניות הקיימת ובמקביל לפעול להשגת משאבים רבים יותר, ידע ופרקטיקה מתקדמים.
להלן כמה ממצאים נוספים של המחקר שכדאי לקחת בחשבון:

· משפחות צעירות מתקשות יותר להתמודד עם בן משפחה עם מוגבלויות במעבר בין ילדות לבגרות.
· ילדים עם מוגבלות שכלית ומשפחותיהם מתמודדים עם קשיים רבים יותר בשלבי מעבר כמו כניסה לבית ספר, מעבר לחטיבת ביניים ומעבר לחיים בוגרים, בין אם אלה כוללים תעסוקה ובין אם לאו.


· אחים הם מקור תמיכה חשוב, אבל בעולם המערבי, אחים רבים אינם גרים בסמיכות זה לזה והדבר מקשה עליהם לתמוך באדם עם המוגבלות.
· מוגבלות תורמת לעתים להתפרקות כללית במשפחה (התעללות, פרידה או גירושים). האם החד-הורית נשארת במקרים רבים המבוגר האחראי היחיד בבית. הדבר עלול להוביל למתח ולהתמוטטות נפשית של בני המשפחה.
· 

· איכות החיים המשפחתית מושפעת מגילם של בני המשפחה ומשלב ההורות כמו גם מסגנון ההורות.
· הורים מבוגרים יותר (בני 55 ומעלה) נהנים על פי רוב מאיכות חיי משפחה גבוהה יותר, אם כי רבים מהם דואגים מאוד איך הילד עם המוגבלות יסתדר כאשר הם יחלו או ילכו לעולמם. במקרים מסוימים, עם זאת, הילד עם המוגבלות הופך דווקא למקור נחמה עבור ההורה שנשאר בחיים, במקרה שבו ההורה השני הלך לעולמו. הילד הבוגר נתפס כמי שיכול לעזור בסידורים ובמטלות יום יומיות כמו סידור הבית.
לדוגמאות נוספות ולדיון מעמיק יותר ראו: 

Brown, Kyrkou, & Samuel, (2016), Brown & Schippers eds, 2018
תעסוקה
נושא התעסוקה נותר גם היום אחד האתגרים הגדולים ביותר עבור אנשים עם מוגבלות שכלית והוא ממלא תפקיד מרכזי באיכות החיים האישית והמשפחתית שלהם. בבתי ספר ברומא, אנשים עם מוגבלויות משולבים באופן מלא לכל אורך שנות לימודיהם, אך עבור רובם ההכלה הזו נקטעת באחת כשהם יוצאים לשוק העבודה. מחקר שנערך בשנת 2011 (Bertoli, Biasini, Calignano et al), הראה כי עם סיום התיכון, אנשים עם תסמונת דאון מצליחים להתקבל לעבודות בשכר, אך שאר בעלי המוגבלויות נוטים לפנות למסגרות תעסוקה מוגנות ולעמותות או פשוט נשארים בבית בגפם במשך רוב שעות היום. מצב זה עלול לפגוע בדימוי העצמי, בבריאות ובכישורים החברתיים של אותם אנשים, כמו גם בקריירות של בני משפחתם.

מדינות עם הכנסה גבוהה לנפש מציעות בדרך כלל משרות חלקיות או מלאות לבני נוער ולמבוגרים עם מוגבלות שכלית בחנויות, בבתי מלון וברשתות מזון, אבל התוכניות הללו מצליחות לעזור רק לקבוצה מצומצמת מאוד של אנשים עם מוגבלויות. מחקרים מראים כי מבוגרים עם מוגבלות שכלית (שמצבם בינוני ויציב) יודעים על פי רוב איזו עבודה מעניינת אותם, גם אם הוריהם אינם מאמינים שיש להם הכישורים הדרושים לבצע אותה Grantley, Brown, & Thornley, 2001)).

כיום מתחילים להירקם שיתופי פעולה השואפים להתגבר על האתגרים הללו – למשל, הקמת קבוצות תמיכה ומיסוד מערך ליווי במקום העבודה. לאחרונה הושק פיילוט חדשני נוסף העוסק באתגרים הללו ברמה העירונית. במחקריהם משנת 2009 ומשנת 2014, שיפר ו-ואן בוהימן Schipper & van Boheemen)) יזמו פרויקט של שיתוף פעולה בין עיריות, מנהיגי תעשייה, אנשים עם מוגבלויות והוריהם במטרה לשלב אנשים עם מוגבלות שכלית בשוק העבודה. הפרויקט נחל הצלחה רבה. מחקר אחר (Hughson & Uditsky, 2007), מדד את ההשפעה של שילוב אנשים עם מוגבלות שכלית באוניברסיטאות ומכללות בתור שומעים חופשיים או משתתפים רשומים בקורס. הם גם ציוותו לסטודנטים עם מוגבלויות סטודנטים ללא מוגבלויות שינחו וילוו אותם. מנקודת המבט ההורית, ההישגים החברתיים של בעלי המוגבלות השכלית היו מרשימים. כמה מהם צברו נקודות זכות רבות ואף קיבלו תארים. היוזמה גם חיזקה את ההבנה והקשר בין סטודנטים עם מוגבלות שכלית לבין סטודנטים ללא מוגבלות שכלית.
סיכום

בשנים האחרונות, הנושא של "איכות חיים" ושל "איכות חיי משפחה" זוכה לתשומת לב הולכת וגדלה, ומכריח אותנו לבחון מחדש את התפיסות שלנו לגבי אנשים עם מוגבלות. עלינו לשאוף לתמוך באנשים עם מוגבלות שכלית ובבני משפחותיהם באופן שיאפשר להם לתרום יותר במעגלים המשפחתיים, הקהילתיים, ובסופו של דבר גם במעגלים התעסוקתיים והחברתיים שלהם.

הטמעת התפיסה של "איכות חיים" בעבודה עם אנשים מוגבלים שכלית, עם הוריהם ועם מטפליהם צריכה להיות בראש מעייניהם של כל הגופים הנותנים שירותים לבעלי מוגבלויות. הצוות הטיפולי צריך להיות מודע לעקרונות העומדים בבסיס התפיסה, להבינם וליישמם בעבודה שלו מול בעלי מוגבלויות ובני משפחותיהם, במיוחד כאשר מדובר במטופלים קבועים הנפגשים עם המטפלים על בסיס יומי. קובעי מדיניות צריכים להיות מודעים לכך שהמודל של איכות חיים צריך להיבנות "מלמטה למעלה" כדי לאפשר למטופלים ולבני משפחותיהם לזכות בהתערבויות טיפוליות התואמים את הצרכים והרצונות שלהם. התהליך הזה דורש מכל המעורבים בדבר להתייחס אל בעלי המוגבלויות ובני משפחותיהם כאל אינדיבידואלים בעלי צרכים ייחודיים.
הצוות הטיפולי צריך להיעזר בכלים מקצועיים ופורמאליים כדי להכיר את המטופלים שלו. חשוב מאוד שלאדם המטפל יהיו ההכשרה וההשכלה המתאימות לתמוך באדם עם מוגבלות וליישם את התוכנית הטיפולית המתאימה לו ביותר. על ההתערבות הטיפולית לשקף ככל האפשר את רצונותיו של האדם כפי שהוא עצמו ביטא אותם, ובניגוד למה שהרבה אנשים חושבים, זה בהחלט בר-ביצוע. חשוב מאוד לבצע זאת בסביבה תומכת ומכילה ככל האפשר. כלומר, השינויים בסביבה החברתית צריכים להתבסס על הכלה ותמיכה.


מחקרים שנערכו בכל העולם הראו כי תפקוד משפחתי מיטבי בבית, בקהילה ובשוק העבודה תלוי בתמיכה ובטיפול מתאימים. משפחות שנהנות מאיכות חיים גבוהה מיטיבות להתמודד עם האתגרים של בן משפחה עם מוגבלות שכלית וזוכות לדירוג גבוה במימדים רבים של איכות חיי משפחה. הבנה מקצועית של צרכי המשפחה ומציאת דרכי תמיכה הולמות היא קריטית עבור הקבוצות הללו. 

יותר מכל, חשוב להבין שאיכות חיים ואיכות חיי משפחה הם תחומים מתפתחים ושכל אחד מאיתנו יכול לתרום להם ולהצעיד אותם קדימה.
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תודות:

תודה מקרב לב למרי בראון, שערכה את הטיוטה של הפרק הזה.
�לא מצאתי תרגום מקובל לשם השאלון הזה. יש לוודא שהתרגום נאמן לכוונת החוקרים.


אני מציעה להכניס אחרי התרגום לעברית והוספת המילה ומדריך (שאלון שיקום ומדריך) את שם השאלון באנגלית. 











One example is the Rehabilitation Questionnaire and Manual: A Personal Guide to the Individual's Quality of Life, which Brown and Bayer designed for the 6 year study referred to in the current chapter.


�הוספתי


�הכוונה לא הייתה לגמרי ברורה במקור. אשמח אם המחבר יוודא כי התרגום מדויק:


צריך להיות


מהעת האחרונה�,  שבהן מעורבים ילדים,





In view of the legal cases involving children


�תוקן


�המשפט הזה מאוד לא ברור גם במקור, ויש לוודא שהוא נאמן לכוונת המחבר.


צריך להיות: ככל שקובעי המדיניות בחברה נעשים מודעים לכך שבעידן הנוכחי יש יותר ויותר גירויים המהווים סיכון בתחומים האזרחי והאישי, יש ניסיון להפחית חשיפה לגורמי סיכון בסביבה הפיזית והחברתית.


המקור:


As society’s rule-makers become more and more sensitized to civil and personal dangers they attempt to lessen danger in our physical and social environments.


�הוספתי לטקסט בגרסה מעט שונה


�המשפט המקורי לא היה לי ברור. יש לוודא שהתרגום מעביר את כוונת המחבר.





מציעה למחוק את המילים 'ממחיש כיצד משפיעה נסיגה' . המשפט יהיה: התרשים הבא מראה...


המקור:


	The following figure gives a pictorial presentation of regression effects


�תיקנתי והורדתי את המשפט "כיצד משפיעה נסיגה" שאינו נשמע טבעי בעברית. אני חושבת שהניסוח הנוכחי נשמע טוב בעברית תוך שמירה על נאמנות למקור.


�המשפט המקורי לא היה לגמרי ברור. צריך לוודא שהתרגום משקף את כוונת המחבר. 


צריך להיות


כיצד ניתן לפתח תוכנית לאיכות חיים שתתמודד עם הסוגיה הזאת?


הנה המקור:


How could you develop a QOL programme to deal with this?


�תיקנתי, אבל אני מציעה:


כיצד ניתן לפתח תוכנית לאיכות חיים שתיתן מענה לסוגיה הזו? 


�מעט הרחבתי את המשפט הזה, כי הרגשתי שהוא לא מספיק ברור במקור. יש לוודא שהמשפט המתורגם נשאר נאמן לכוונת המחבר:





במקום המילה קשובות צריך לכתוב חוזרות חוץ מזה התרגום בסדר.


The challenges in assessment and support in terms of quality of life can be met through careful and repeated observation in natural and familiar situations that may include videotaping with careful and detailed analysis of the data.


�תוקן


�המשפט הזה לא היה לגמרי ברור במקור. אשמח שהמחבר יוודא שתרגום משקף את כוונתו. המקור:


צריך להיות:  אם אין יציבות באף תחום אזי שביעות הרצון תהיה נמוכה, וזה עלול להקשות על הפרט להראות יוזמה אישית.


If there is lack of stability in any area then satisfaction is likely to be low, and this may be difficult to deal with if initiative is low.


�תוקן בשינויים קלים.


�המשפט המקורי לא היה ברור כל כך. יש לוודא שהתרגום נאמן לכוונת המחבר. 


המקור:


צריך להיות


בין 8 מדינות הדירוג הזה הוא בטווח האמצעי של הניקוד.


  For according to Brown (2010) satisfaction in Israeli samples is 3.4 on a single global question on satisfaction and 3.5 for satisfaction averaged across all domains on a 5-point scale.  Amongst 8 countries this is in the middle range of scores.


�תיקנתי בשינויים קלים. יש לוודא שהמשפט מדויק.


�האם גם הקטע הזה צריך להיות ב-Bullet? כן


�תוקן


�המשפט המקורי לא היה לגמרי ברור. המקור:


מוגבלות תורמת לעתים להתפרקות כללית במשפחה (התאכזרות, פרידה או גירושים). האם החד-הורית נשארת במקרים רבים המבוגר האחראי היחיד בבית. הדבר עלול להוביל למתח והתמוטטות בקרב חברי המשפחה.


Disability sometimes contributes to the complete breakdown of the family (maltreatment, separation or divorce), which often leaves the mother as the sole home supporter of all the children with resultant stress and breakdown.


�תוקן, אך שיניתי את "התאכזרות" ל"התעללות". אפשר לשקול גם "חוסר תפקוד". שיניתי את "התמוטטות" ל"התמוטטות נפשית", המדויק יותר למיטב הבנתי.


�אשמח שהמחבר יוודא שהתרגום נאמן לכוונתו.


צריך להיות:


הכלה ותמיכה, שני אלה צריכים להיות הבסיס לשינויים בסביבה החברתית.





 המקור:


This underlines that quality of life requires changes to the social environment.


�אני עדיין לא בטוחה שהבנתי. תיקנתי את המשפט, אך איני בטוחה שהניסוח מדויק גם כעת.
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