תמיכה הוליסטית בצמתים לאורך מסלול חייהם של אנשים בוגרים עם מוגבלות שכלית התפתחותית

Abstract (עד 200 מילים)
המאמר הנוכחי מעלה שאלות לגבי מערך התמיכות הניתנות ע"י השירותים הסוציאליים (social services) לאנשים בוגרים עם מוגבלות שכלית התפתחותית (IDD ). ההתמקדות של המחקר הייתה בנקודת מבטם של הבוגרים לגבי מסלול חייהם בבגרות, בניסיון להבין את צורכיהם ורצונותיהם. באמצעות ראיונות איכותניים עם שישה אנשים מבוגרים (בני 60 ומעלה) עם IDD , תוארו באופן רטרוספקטיבי סיפורי החיים שלהם בבגרות. במחקר נערך מיפוי של האירועים והתחנות המרכזיות בחייהם, כמו גם ניתוח תמתי. במיפוי התחנות בולטים שני מסלולי חיים מקבילים, האחד מתמקד בקשר עם ההורים והשני מתמקד באינטראקציה הרחבה יותר מעבר למשפחת המוצא ובעיקר עם נותני השירותים הסוציאליים המלווים אותם. ניתוח התמות מצביע על תלותם של המרואיינים באחרים סביבם ועל העיסוק שלהם ושל הסובבים אותם בעיקר בפיתוח מיומנויות לעצמאות תפקודית.על בסיס הממצאים  ועל מנת לחולל שינוי בתפיסת התמיכות הנחוצות לאנשים עם IDD  , עובד  מודל תמיכות הוליסטי חדש אשר נועד לסייע לפרט להיפרד מהתלות באחרים סביבו. הדגש הוא בפיתוח זהות אישית, נפרדת ואוטנטית, אשר תאפשר לפרט עם IDD  לקבל החלטות ולכוון את חייו. 
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המאמר הנוכחי מנסה להתמודד עם סוגיית התמיכות הניתנות לאנשים בוגרים עם  מוגבלות שכלית התפתחותית (IDD ). במשך שנים רבות התמקדה משימתם של נותני השירות ( direct support staff) בסיוע לאנשים עם מוגבלות שכלית התפתחותית (IDD) ללמוד מיומנויות שיסייעו להם להתגבר על מחירי המגבלה ויאפשרו להם לתפקד באופן עצמאי ולהשתלב באופן מיטבי במארג של חיים נורמטיביים בקהילה ובחברה Suzanne Abbott and Roy Mcconkey, 2006) ). בעשורים האחרונים אנו עדים לשינוי המבוסס בין היתר על התפיסה ההומניסטית המדגישה את איכות החיים הסובייקטיבית של הפרט ואת זכותו של אדם עם  IDD להציב לעצמו מטרות ולבחור את הדרך הייחודית בה יפעל בכדי להשיגן (Lafferty, McConkey & Taggart, 2013; Schalock & Verdugo, 2002; Shogren, et al,   2018). הדגש בהתאם לתפיסה ההומניסטית אינו בהשתלבות בחיים המקובלים כ'נורמאליים', אלא באיכות חייהם הסובייקטיבית של הפרט. במילים אחרות במתן אפשרות לאדם לבחור את הדרך שתאפשר לו לחוות חיים משמעותיים ומלאים ככל האפשר גם אם הוא אינו 'כמו כולם' (Schalock, Bonham & Verdugo, 2008 ). תמיכות בהתאם מתמקדות  בהכלתם של אנשים עם IDD  במעגלי החיים השונים, באופן שיאפשר להם ביטוי אישי וסגנון חיים לפי בחירתם, השתלבות בחיי הקהילה, קבלה של תפקידים חברתיים משמעותיים ומימוש עצמיBach & Kerzner, 2010 ; Reiter, 2008 ; ) Thompson et al., 2002). כפועל יוצא של שינויים אלה, ניתן לזהות בתקופתנו ארבע מגמות אשר נועדו כולן לכוון את עבודתם של נותני השירות כך שיוכלו לספק לאנשים עם IDD מערך תמיכות מיטבי שיאפשר להם ליהנות מאיכות חיים מרבית:  
מאבחון  לתפקוד- מעבר מהתמקדות באבחנה של הליקוי (הרפואי) ממנו "סובל" האדם ו'בתיקונו', להתבוננות על האדם ותפקודו הלכה למעשה כפועל יוצא של האינטראקציה בינו לבין סביבתו (Bickenbach & Jerome, 2015). במילים אחרות, במאמצים לספק תמיכה מיטבית חשוב לקחת בחשבון לצד "הלקות', את מאפייני האישיות של האדם, את תפקודו הלכה למעשה (קשיים ויכולות כאחד), את רצונותיו וצרכיו, ואת התנאים שמספקת עבורו הסביבה ( McDougall, Wright, Rosenbaum, 2010, Thompson, et al.,2009).
ממיומנויות חיים לכישורי חיים- מעבר מעיסוק בהקניית מיומנויות חיים  skills) ) שיאפשרו לפרט עם IDD לחיות חיים בהתאם למקובל כנורמטיבי, לעיסוק ביכולות וכישורי החיים competence) )  שיאפשרו לו בחירה, ביטוי אישי ומימוש עצמי כמענה לצרכיו הייחודיים Reiter, 2008 ; Brown & Brown, 2009)). 
משינוי האדם להסרת מכשולים בסביבה- מעבר מהתמקדות בשינויים שצריך לבצע האדם עם IDD בכדי שיוכל להשתלב בחיים 'נורמטיביים', לעיסוק באחריות של החברה לקשיים איתם מתמודדים אנשים עם IDD ובשינויים שיש לבצע בחברה זו בכדי לספק לאנשים עם מוגבלות נגישות לחיים מלאים ומשמעותיים יותרMcDougall, Wright, Rosenbaum, 2010 ;Schalock et al.,2010) ).
מקבלת שירות להשתתפות בקבלת החלטות- מעבר מהתייחסות לפרט עם המגבלה כמושא להתערבות ולקבלת שירות, להתייחסות אליו כאל סובייקט אותו יש לשתף בהחלטות ובבחירות שנעשות בעניינו (Abbott & McConkey, 2006 ; Bonyhady, 2016 ; Carney, 2013 ; Sims & Gulyurtlu, 2014). בהקשר זה נשמעת שוב ושוב האמרה- "שום דבר עלינו בלעדינו" 
 Nothing About Us Without Us")"), אשר נועדה לתאר את דרישתם של אנשים עם IDD להיכלל בכל ההחלטות הנעשות בעניינם Kennedy, & Chapman, 2019)). 
על אף ההצהרות הרבות ברוח התפיסה ההומניסטית ועל אף המגמות שנועדו לקדם את איכות החיים הסובייקטיבית של אנשים עם IDD, הלכה למעשה פעמים רבות העיסוק המרכזי ממשיך להתמקד ברכישה של מיומנויות חיים שיאפשרו השתלבות בחיים נורמטיביים, תוך ההתעלמות מהמשמעות הסובייקטיבית שמיחס הפרט לחייו, משאיפותיו ומחלומותיו. הטענה הנשמעת לעתים בהקשר זה היא כי על אנשים עם IDD להכיר במוגבלותם, להשלים עם המציאות הנגזרת ממוגבלות זו ולפתח ציפיות "רֵאליות" (ברוב המקרים נמוכות) באשר לעתידם (Bryen, 2012). כפועל יוצא, בעוד שהעיסוק העיוני בכל הקשור להגדרת זכויות ובכל הקשור לשינויים החברתיים הנחוצים ברוח הגישה ההומניסטית (היבטי המאקרו) גוברים, בכל הקשור לאופן בו ניתן ללוות ולתמוך הלכה למעשה בדרכו הייחודית של הפרט עם המגבלה (היבטי המיקרו) חסרים ידע, קווים מנחים וכלים מסייעים 
((Bigby, Whiteside, & Douglas, 2019 ;  Bigby, et al.,2017. רבים מנותני השירות המלווים ותומכים בוגרים עם IDD מתקשים לאפשר להם אוטונומיה להתנסות ולבחור וממשיכים להתמקד לא פעם כמעט אך ורק ביעדי קידום תפקודיים Cooper & Browder, 2001)).  
 Thompson et al., (2002) for example describe how sometimes, planning teams focus solely on what individuals can and cannot do in a variety of settings and, thus, arrange supports to empower individuals to do more things. Although this type of planning may lead to an individual’s improved functioning, that individual’s personal outcomes may not be significantly enhanced. Such planning may expand the activities available to the person and may even increase participation by the individual, but if these activities are not based on the person’s preferences and priorities, any improvement in personal outcomes may be negligible (Page 138). 
אחד ההסברים לפער זה בין ההצהרות בדבר זכויותיהם של אנשים עם IDD לבחור את דרכם בדרכם, לבין המציאות הממשיכה לכוון לתהליך של 'נרמול', לעשוי להיות קשור להתמודדות המורכבת הליווי והתמיכה באנשים עם IDD. מצד אחד ניכרת השאיפה לסייע לאנשים עם IDD לחיות חיים מלאים ומשמעותיים כאזרחים שווי הזדמנויות. מאידך ניכר כי גם אלו הקרובים אליהם ביותר ממשיכים להיות מושפעים מעמדות חברתיות (מפלות) המדגישות את האבחנה שבין-הנורמטיבי הרצוי והמוצלח, לבין- החריג הדחוי והנכשל. אנשים עם IDD בהקשר זה מוצאים עצמם לרוב בצד החריג של המתרס ודרכם הייחודית אינה זוכה להיכלל בתוך גבולות הנורמה (Reiter & Bryen, 2012). מנגד, גם הבחירה המיוחלת למקד את ההתבוננות בהעדפות ובשאיפות של הפרט עם IDD עשויה להיות בעייתית, מאחר שהיא אינה לוקחת בחשבון את הפערים בין יכולותיו של האדם עם IDD לבין דרישות הסביבה. במילים אחרות השאיפה לספק שוויון הזדמנויות לעתים מתעלמת מהקשיים האובייקטיביים אשר לא פעם אינם מאפשרים מימוש של שאיפה זו  (Thompson et al., 2002). 
הסבר נוסף לפערים בין הצהרות למציאות עשוי להיות קשור לעובדה כי התמיכה באנשים עם IDD מלווה לא פעם בדאגה לביטחונם ובריאותם. האחריות של "נותני השירות" לשלומם של "מקבלי השירות" מאלצת אותם לא פעם לקבל החלטות שאינן עולות בקנה אחד עם ההצהרות בנוגע לזכויותיהם. במובן זה נותני השירותים מתקשים לא פעם למצוא את האיזון שבין הגנה וניהול סיכונים, לבין הרצון לאפשר ולעודד בחירה ומימוש עצמי ( Hawkins, Redley & Holland, 2011 ). 
בסיכומו של דבר למרות ההצהרות בכל הקשור לזכויותיהם של אנשים עם IDD לחיים מלאים
 (United Nations, 2006, pp. 13-14) ולמרות המאמצים לאפשר להם חיים של איכות ( Clark, Geake, Smith, Greiner, & Yost, 2013  ,) לא תמיד ברור עד כמה מזדמן להם לממש הצהרות אלה ועד כמה מתאפשר להם להתנסות מהלך החיים שמזמנת תקופת הבגרות באוכלוסייה הכללית. 
באופן כללי, תקופת הבגרות מתאפיינת לרוב בשינויים ובתהפוכות ובהתאם לכך בהזדמנויות משמעותיות להתפתחות ולגדילה אישית. התמודדות יעילה עם אתגרים בתקופת הבגרות יכולה לסייע במעבר מחיים הנקבעים ומנוהלים במידה רבה על ידי כוחות חיצוניים לחיים המכוונים על בסיס של התבוננות פנימית, תובנות אישיות וגיבוש זהות עצמית אוטנטית ומאוזנת. הפסיכואנליטיקן  קרל יונג  (Jung, 1933), היה הראשון שתיאר את הבגרות כתקופה מיוחדת בה מתרחשת התנתקות מהמארג המשפחתי ומתהווה אינדיבידואציה של הפרט, המחפש משמעות לחיים ומפתח את זהותו הייחודית כבוגר. ללא הזדמנות להתמודדות עם אתגרי הבגרות ייתכנו התנוונות, בדידות וחוסר מוטיבציה (Sneed, Whitbourne, Schwartz & Huang, 2012). מהלך החיים בכלל ותקופת הבגרות בפרט, מתאפיינים בין השאר בתחנות (צמתים/ מעברים) כשבכל תחנה מתמודד הפרט עם אתגרים חדשים. תחנות יכולות להיות התפתחותיות (למשל שינויים המתרחשים במהלך מחזור החיים כגון המעבר מילדות לבגרות), או מצביות (למשל תפקידים ומצבי חיים משתנים) Blacher, 2001) ). לרוב מתוארות תחנות לא רק כשינוי ותנועה חיצוניים, אלא גם כתקופה שבה מתרחש תהליך פנימי של ארגון מחדש Chick & Meleis, 1986)). ההתמודדות בתחנות מעמידה את הפרט בפני הצורך לחולל שינויים משמעותיים בחייו, תוך שהוא מבצע הערכה מחודשת של 'האני' ושל דפוסי יחסים בין אישיים Schlossberg, 1981) ). לצד הקשיים, תחנות בחיים יכולות לשמש כבסיס להתפתחות הכוללת- שיאים תפקודיים חדשים, תחושות של יכולת שליטה, עצמאות, חופש ואוטונומיה וחוויות חיים מעשירות (  Vandana & (Chanda  2012.  
בכל הקשור לאנשים עם IDD לא קיים תיעוד מסודר של רצף התחנות המאפיין את מסלול חייהם הייחודי. עם זאת ניתן למצוא בספרות ובמחקרים שונים התייחסות לתחנות ומעברים ספציפיים, ביניהם מעברים הקשורים לשינויים בסביבתו ומצבו של האדם עם המגבלה  (סיום בית ספר, מציאת עבודה, יציאה מבית ההורים
(   Chowdhury & Benson, 2011 ;  Hodges & Luken, 2006 ; Grigal, Hart., & Migliore, 2011 ; Henninger & Taylor, 2014 ; Issacson, Cocks, & Netto, 2014 ; Sines, Hogard & Ellis, 2012 ; Taylor & Henninger, 2015 ) 
ומעברים הקשורים  לחיי משפחה (שינויים בשגרת החיים של המשפחה ואובדנים במשפחה) 
( Blacher, 2001 ; Dodd, Dowling & Hollins, 2005 ;  Handley & Hutchinson, 2013 ; Hoover, Markell & Wagner, 2005 ; Young, Hogg & Garrard, 2017  ). 
בהתבוננות על תחנות חיים אלה כפי שתוארו בספרות ובמחקר ניתן לראות כי מרביתן נכפו על האדם IDD ולא נוצרו כפועל יוצא של בחירה סובייקטיבית. התיאורים מעלים את האפשרות כי למרות הטענה לגבי זכויותיהם של אנשים עם IDD לקבלת החלטות לגבי חייהם Bach, 2017 ; Series, 2015)), לא ברור עד כמה הם אכן מובילים את מהלך חייהם ועד כמה מתאפשר להם לפתח את זהותם ואישיותם הייחודית בתקופת הבגרות. המחקר הנוכחי מציע מפגש עם סיפורי חייהם וחוויותיהם של אנשים בוגרים עם IDD כדי לבחון סוגיות אלה.
בהתאם, התבסס המחקר הנוכחי על המתודולוגיה האיכותית, תוך שהוא בוחן באמצעות תיאורים רטרוספקטיביים של בוגרים עם IDD ומנקודת מבטם את האירועים המשמעותיים והתחנות שחוו במהלך חייהם כאנשים בוגרים.  
חשוב להבהיר כי האירועים והתחנות כפי שתועדו במחקר לא נועדו להוות "מדריך לתיאור שלבי החיים של בוגרים עם IDD " ולא בכל התחנות התנסו כל המספרים. מסלול החיים של כל אדם (עם וללא מגבלה) הוא שונה וגם התחנות שהוא מסמן בחייו שונות בהתאם. באמצעות היכרות עם  סיפורי החיים של אנשים בוגרים עם מוגבלות נבחנו השאלות הבאות:
כיצד נוצרו התחנות בחייהם ועד כמה תחנות אלה הן פועל של בחירה מצידם? 
מה היא המשמעות שהם מייחסים לתחנות שהם התנסו ואילו שינויים התפתחותיים התרחשו במהלך ובעקבות התחנה וההתמודדות איתה ? 
מה הן מקורות התמיכה שנמצאו כרלוונטיות בהתמודדות עם התחנה והשלכותיה ? 

Method

The research employed qualitative methods of in-depth interviews and thematic content analysis. It followed a hermeneutic-phenomenological approach seeking to unravel the meaning attributed by participants to the phenomenon under study (Willis, 1991). It was assumed that this approach of listening to and analyzing participants’ stories would permit insight into what they think about their reality and its significance (Craig, 2001). 

Participants
The study was conducted in Israel and included 6 adults (3 women and 3 man) with IDD.  All participants were Jewish, native-born Israeli citizens from the northern part of Israel.  
כל המשתתפים היו בני 60 ומעלה, וכולם מאובחנים עם מוגבלות שכלית ו/או התפתחותית קלה. כולם מתגוררים כיום עקב גילם המתקדם במסגרת המספקת תמיכות מוגברות, אך בצעירותם התגוררו במערכי דיור בקהילה. ניתוח הסיפורים התמקד בזיהוי התחנות המרכזיות בסיפורי חייהם ובתמות המרכזיות המלוות את התיאורי התחנות. 

Instrument
The study was based on semi-structured interviews. In accordance with the research questions, the interview protocol outlined several areas including:  
שאלות רקע  (למשל- "ספר לי על עצמך, היכן נולדת וגדלת" "ספר לי על המשפחה שלך"(, מידע על אירועים משמעותיים ותחנות במהלך מסלול החיים כאדם בוגר (למשל- "ספר לי על אירועים משמעותיים/תחנות בחייך") ולגבי כל אחד מהם פירוט על מהלך האירוע (למשל- "מה/מי הוביל לאירוע?", "מה קרה במהלכו?", "מה קרה בעקבותיו?"), משמעות האירוע עבור המרואיין (למשל- "מה הרגשת"? "מה חשבת"? "מה עשית"?) וקשיים ותמורות במהלך ובעקבות האירוע (למשל- "מה היו הקשיים שחווית"? "מה עזר לך בהתמודדות"? "מה השתנה בעקבות האירוע?") .
In line with a humanistic orientation, the interview was very personal in nature, aiming for an understanding of respondents' subjective and authentic understending of their life stories. The interviews were intended to yield spontaneous accounts of participants’ personal experiences regarding inpotrant experiences and crosrodes in their lives. At the end of the interview, each participant was asked if he or she had anything else to add. 

Procedure
The study was conducted with the approved by the Ethics Committee of Zefat Academic College. The particioents were recomended for the research by the direct support staff working with them. They were approached after receiving the aproovel of their legal guardians. They were explained about the objectives and importance of the study, as well as about the voluntary nature of participation. They  also received a guarantee of anonymity. They were told that they had the right not to participate, not to answer questions that were not to their liking, or to stop the session at any stage. They were further asked to give their consent to having the interview recorded and later on erased, once the data were analyzed for the purpose of the study. Informed consent was signed by the interviewees and/or their legal guardians. All interviewees appeared happy to share their stories. 
The interviews were conducted and equally divided among 2 interviewers, bothe with previous experience conversing with adults with ID. All interviews followed the same protocol designed by the author. The interviews were conducted in private (without the presence of any other person). In order that persons with ID could engage effectively with the interview, direct questioning was used without abstract conceptualizations. Plain and clear language facilitated fluid and open conversation (Booth & Booth, 1996). The interview protocol provided time and space for creating a pleasant and friendly atmosphere and building a mutually trusting relationship. Each interview was conducted in 2-3 meatings each of about 1-1.5 hours.  
In some cases, the protocol’s initial open-ended questions were sufficient to trigger a conversation on the study’s topics. In other cases, the questions alone did not generate conversation on the study’s topics, requiring the interviewer to give further explanations and, when necessary, rephrase the questions. The interviewers prompted respondents to ask questions when needed and gave clarifications when asked. All interviews were recorded and transcribed for the purpose of content analysis.

Analysis
According to the method developed by Lincoln and Guba (1986), two researchers coded and analyzed the interviews. Each of them maped the experiences and cross roades described in the iterviewes, and also conducted thematic content analysis (TCA) (Andersen, 2007). In the first stage, each of the researchers conducted a separate analysis focusing on the narratives of the interviewees, reflecting their feelings, beliefs and thoughts. After the relevant segments of the text were extracted from the interview they were grouped into a list of themes. The researchers then exchanged the written impressions between them, as a base for forming a joint agreement regarding the analysis of the interviews. After mutual agreement was achieved, a comprehensive document was constructed that included a map of cross roades and the themes. 
Trustworthiness and credibility were accomplished by peer debriefing, wherein an expert colleague reviewed the analysis and provided critical feedback (Brantlinger, Jimenez, Klingner, Pugach, & Richardson, 2005).
 

Results
מיפוי התחנות/ אירועים משמעותיים- 
מניתוח הראיונות והתחנות אותן תיאורו המרואיינים בולטים שני מסלולי חיים מקבילים. המסלול האחד מתמקד בתחנות הקשורות לאינטראקציה של האדם עם המגבלה עם הוריו והמסלול השני מתמקד באינטראקציה במרחבים של המעגלים החברתיים והסביבתיים האחרים בחייו ובעיקר אלו הקשורים לנותני השירותים המלווים אותם.  
חמש תחנות שונות מתוארות בנוגע לקשר עם ההורים, כשלמעשה חלקים גדולים מסיפורי החיים של המרואיינים, סבבו סביב נושא זה. בכל התחנות מתוארת, כתמה משותפת- חוויה של קושי, חשש ואובדן על רקע הזדקנותם היחלשותם ופטירתם של ההורים.  
בטבלה מספר 1 – מתוארות התחנות הקשורות למערכת היחסים עם המשפחה ומספר המרואיינים שתיארו כל אחת מהן.
טבלה 1 : תחנות הקשורות למערכות היחסים עם משפחתו של האדם עם המגבלה 
	תיאור התחנה
	מספר המרואיינים שתיאורו תחנה זו (N=6)

	פטירתם של הסבים והסבתות
	1

	חולי של אחד ההורים מלווה בירידה משמעותית בתפקודו 
	6

	פטירתו של אחד ההורים
	6

	האובדן של 'בית ההורים' בעקבות פטירתו או הזדקנותו של ההורה השני
	4

	פטירתו של ההורה השני  
	3



כפי שניתן לראות בטבלה מספר 1 – תיאורי המרואיינים בכל הקשור לתחנות הקשורות למשפחתם מתמקדים במערכת היחסים עם ההורים. 

כל המרואיינים תיארו את הקושי הנחווה למול הוריהם החולים והמזדקנים: 
היום אני יודע לקחו אותו לבית חולים כי עבר אירוע מוחי. מישהי שאלה- אמרתם לו מה קרה? אמרו לה ששש.. אל תגידו לו, הוא לא צריך לדעת. הדבר הזה הקפיץ אותי. זה יהיה על המצפון שלכם, על אחריותכם. תגידו לי מה קרה! אל תסתירו ממני (מרואיין ג1)
כל המרואיינים תיארו את האובדן הכבד בעקבות פטירתו של אחד ההורים ואלו ששכלו גם את ההורה השני תיארו גם אובדן זה:  
איך אני בכיתי! אני ראיתי אותה, זרקו עם הראש למטה...קברו אותה? וכאב לי. (מרואיינת- א1)
אז נסעתי עם אמא לבית חולים כאילו להיות כתף לאמא,. אני ראיתי את אבא במיטה בבית חולים כשהוא נפטר כיסו אותו ואני הייתי צריכה להיות החזקה בשביל אמא, כדי לא לבכות לידה. (מרואיינת- א2) 
זה השפיע עלי. עד היום הזה. זה קשה לי. היום כשאני רואה את אמא שלי לבד, כלומר לא לבד עם המטפלת, אבל אמא שלי מבוגרת כבר והולכת עם מקל, זה קשה. כי אני זוכר את העבר וכל הבית היה מלא אורחים וזה ועכשיו אין אורחים וזה קשה מאוד. לא כל כך קל. למי שיש משפחה ומישהו בריא ורגיל, אז אולי לאחרים גם יש מגבלות אבל זה לא אותו הדבר כמו לבן אדם נכה שהוא ראה את כל היתמות, את כל השכול (מרואיין- ג2)

המרואיינים שהתנסו בפטירתם/הזדקנותם של שני הוריהם התייחסו לחוויית האובדן של 'בית ההורים' בעקבות פטירתו או הזדקנותו של ההורה השני: 
כבר 6 שנים. שנה ראשונה היה לי מאוד קשה.  אני כל הזמן אומרת -רק שלא תלך לי. ואני יודעת שיגיע איזשהו שלב שהיא תלך, ולא יהיה לי לאן ללכת הרבה. (משתתפת א2)
מזה שקודם היה לך לאן ללכת לבקר, לנסוע, לזה שפתאום, זהו ואין יותר בית של אמא. לא משנה אם זה דיור מוגן או.. לא נוסעים יותר לאמא? לא נוסעים יותר לאמא. . (משתתפת א3)

מרואיינת אחת התייחסה לחוויית האובדן בעקבות פטירתם של הסבים והסבתות:
אני מקבלת טלפון כשהייתי בהר במירון שסבתא הלכה בערב ל"ג בעומר. אני שמה בכיתי, השתוללתי, אמרתי - למה לקחתם לי את הסבתא היחידה שהייתה לי. היה לי מאוד קשה. אתה הייתי משחקת קלפים, הייתי עושה הכול אתה.. (מרואיינת א2)

במקביל לקשר עם המשפחה מתואר כאמור מסלול נוסף הכולל 7 תחנות הקשורות לאינטראקציה של המרואיינים עם מעגלים חברתיים וסביבתיים בחייהם הבוגרים ובעיקר עם נותני השירותים המלווים אותם: במקום המגורים, במקומות העבודה, בקשרים עם אלו המלווים ותומכים בהם ובחיי החברה והזוגיות שלהם. 
בטבלה מספר 2 – מתוארות התחנות הקשורות באינטראקציה של האדם עם מעגלים חברתיים וסביבתיים אחרים בחייו הבוגרים ומספר המרואיינים שתיארו תחנות אלה.

 טבלה 2 –תחנות הקשורות באינטראקציה של האדם עם מעגלים חברתיים וסביבתיים בחייו הבוגרים

	תיאור התחנה
	מספר המרואיינים שתיאורו תחנה זו (N=6)

	תחנות בבגרות המוקדמת:

	מעבר למסגרת חוץ ביתית
	 6

	מעבר למגורים בדיור עצמאי בקהילה
	 3

	תחנות בבגרות המאוחרת ובזקנה

	פרידה מאולצת מהחיים העצמאיים בקהילה בעקבות הזדקנות/בעיות רפואיות. 
	 5

	מעבר לבתים טיפוליים עקב ירידה בתפקוד ובעצמאות
	3

	תחנות הקשורות להתנסות בחיי זוגיות 

	זוגיות
	5

	בהתמודדות עם פרידה מבן/בת הזוג
	3 

	בניה של זוגיות נוספת בוגרת והדדית יותר  ומעבר לגור יחד עם בן הזוג
	2



כפי שניתן לראות בטבלה מספר 2 – את תיאורי המרואיינים ניתן לחלק לשלושה חלקים- שני החלקים הראשונים מתייחדים לשתי תקופות חיים והשלישית מתמקדת בתחום הזוגיות (ללא קשר לתקופת החיים ולגיל).
התקופה הראשונה מתרחשת בבגרות המוקדמת וכוללת שתי תחנות מרכזיות הסובבות סביב השינוי במקום המגורים. כל המרואיינים התייחסו למעבר מבית ההורים למסגרת תומכת וכל המרואיינים בחרו לתאר חוויה של קושי ואובדן סביב הפרידה מבית ההורים ומההורים. 
אני באתי לכפר הייתי המומה. היה לי קשה לצאת מהבית. היה לי קשה. מרוב געגועים הייתי נוסעת כל שבוע לאמא (מרואיינת א2) 
תכירי, זה כפר תקוה? כאן את הולכת לחיות את החיים שלך? כן. קשה? גם לאבד את אבא ואמא וגם לעשות שינוי כל כך גדול בחיים שלך? כן. 3 ימים בכיתי. והיתה איזו חברה שאמרה לי כל הזמן - ק. - לא לבכות. (מרואיינת א1)
מחצית מהמרואיינים התייחסו למעבר למגורים בקהילה כאירוע משמעותי. כולם בחרו לתאר 
תחושה של התקדמות ועצמאות רבה יותר בעקבות המעבר
 הייתי באה בשלוש ארבע בערב אבל הייתי מקבלת את הכדורים של הערב אלי הביתה. ואז הייתי עושה אוכל בבית. אז הייתה לך אחריות יותר גדולה גם לבשל, לנקות (מרואיינת א2)
פעם כשגרתי בתוך הכפר, הייתי רצה, לוקחת את המשקפיים, שוברת. כל שבועיים הייתי צריכה משקפיים חדשות. היום כבר אני כבר לא (מרואיינת א3). 
בזמנו ש הציע לי את זה. אני ראיתי זה את זה כעוד שלב בחיים, שזו התקדמות (מרואיין ג1).
התקופה השנייה  מתמקדת בתחנות בבגרות המאוחרת ובזקנה וכולל שתי תחנות מרכזיות הסובבות סביב אובדן יכולות תפקודיות ופרידה מאולצת מחיים עצמאיים. התחנה הראשונה תוארה ע"י מרבית המרואיינים וסבבה סביב הפרידה המאולצת מחיים עצמאיים בקהילה. כל המרואיינים בחרו לתאר סביב תחנה זו תחושה של קושי ואובדן. 
אני רוצה לשאול אותך שאלה. את נניח תרצי לעזוב את רמת ישי ואת כבר רגילה לרמת ישי. יהיה לך קשה לעזוב ולנתק את הקשרים עם כולם. מרואיין א3)
היה לי קשה ואני רוצה להגיד לך שעד היום כשאני בא לביקור (במקום העבודה). אמרתי ד. - נראה לי שאני צריך לסיים אצלך עקב כאבי הגב.   (מרואיין ג1).
התחנה השנייה תוארה ע"י מחצית מהמרואיינים (אלו שהתנסו בשלב חיים זה) בעקבות המעבר המאולץ לבתים בהם קיימת תמיכה סיעודית. כל שלושת המרואיינים תיאורו תחושה של אובדן עצמאות וקושי למול המגבלות החדשות בחיים וחוויה של קושי סביב המעבר מסביבה מוכרת לסביבת חיים חדשה. 
אני לא רציתי. אני בכלל לא רציתי לעבור לבית טיפולי. פשוט מאוד , אני לא מסתכל עלי שאני נכה. תמיד אני רוצה לראות אותי כבריא. לא כנכה. לא רוצה את הרחמנות הזאתי (מרואיין ג2). 
אחר כך העבירו אותי לבית הטיפולי. זה היה שינוי אחד גדול, שלקחו לי את העצמאות, הרבה פחות עצמאי. כי קודם הייתי מתמודד עם מכונת כביסה, ועם תלייה של כבידה על החבל, והיה לי אפשר להגיד פול טיים ג'וב. ולפתע פתאום לקחו לי את זה. אז אני פחות ופחות נייד כמו שהייתי קודם, אבל מה לעשות, זה חלק מהעניין. (מרואיין ג3)
בנוסף לשתי תקופות החיים, מתארים המרואיינים שלוש תחנות הקשורות לתחום הזוגיות. בניגוד לתחנות האחרות, כאן נדמה כי התחנות אינן קשורות לשלב מסוים בבגרות ולגיל. בכל התחנות תוארה תחושה של המרואיינים כי הם בוחרים ומובלים את הדרך, גם במצבים לא פשוטים של פרידה מהקשר הזוגי.
התחנה הראשונה שתוארה ע"י מרבית המרואיינים התמקדה בהיכרות עם בן זוג ראשון:
לאט לאט. היה לנו רומן אסימונים. כל הזמן נתתי לה אסימונים. היא רצתה להתקשר הביתה. אמרתי לה , את צריכה להחזיר לי ככה, את צריכה להחזיר לי ככה. ברגע שהתחלנו לצאת - אמרתי לה - החוב מחוק!  לאט לאט זה נהיה. שמתי את הראש שלי על הרגליים שלה, או שהיא באה, אלי , בשעה 4, להיות איתי איזה שעה. (מרואיין ג1)
אבא שלה אמר לי אתה מוכן בטוח לקבל אותה איך שהיא ככה במצב הזה? אמרתי לו - איך שהיא אני אקח אותה.  אני נשבע לך. אני חותם לך. אהבתי אותה ואני אוהב אותה עד היום. (מרואיין ג3)
התחנה השנייה שתוארה ע"י מחצית מהמרואיינים התמקדה בהתמודדות עם פרידה מבן/בת הזוג:
אחרי כמה שנים שהיינו ביחד הוא אומר לי היתה חברה פה. הוא אומר לי - אני מאוהב בבחורה. אמרתי לו- הדלת שלי פתוחה. שלום!  הרגשתי לבד. אני לא רציתי בעיות (מרואיינת א1)
היא נפטרה. אני רוצה להגיד לך שאני מאוד מאוד אהבתי אותה. עבר עלי משבר. אולי לא  ראו אבל עבר עלי משבר. לא אכפת לי שהבחורה תהיה מכוערת, שלא תהיה יפה. חשוב לי שיהיה לה לב טוב. ותהיה משהו כמו ד. (מרואיין ג1)
התחנה השלישית שתוארה ע"י שני מרואיינים התמקדה בהיכרות ובניה של קשרי זוגיות נוספים בוגרים והדדיים יותר:
הוא התחיל לבכות. אמרתי לו - ש. - לא לבכות. מאז היה קליק בינינו. בתשע יצאנו מיאיר והלכנו לחדר שלי. ומה הוא אומר לי? הוא יושב על המיטה שלי אבל איך שאני , המילה הזאת אני לא אשכח לעולם. הוא אמר לי- מפה אני לא זז. (מרואיינת א1)


ניתוח תוכן תמתי-
בניתוח תוכן של הראיונות זוהו 4 תמות מרכזיות: 
1. קושי ומאבק למול מציאות המוכתבת ללא בחירה - כמעט כל מסכת החיים מתוארת בראיונות מוכתבת ללא בחירה של המרואיינים, כפועל יוצא של: שינויים שנבחרו ע"י אחרים (מעבר למסגרת מגורים, מקום עבודה ועוד..) ; התמודדות עם חולי ופטירה של אחרים משמעותיים ; והתבגרות, החלשות וחולי של האדם עצמו. במרבית התחנות מתוארת חוויה של קושי כתוצאה בעיקר מהפרידות שמזמנות התחנות ומהאבק עם ההשלכות של המציאות המשתנה. 
אחר כך העבירו אותי לבית הטיפולי. זה היה שינוי אחד גדול, שלקחו לי את העצמאות, הרבה פחות עצמאי. כי קודם הייתי מתמודד עם מכונת כביסה, ועם תלייה של כבידה על החבל, והיה לי אפשר להגיד פול טיים ג'וב. ולפתע פתאום לקחו לי את זה. אז אני פחות ופחות נייד כמו שהייתי קודם, אבל מה לעשות, זה חלק מהעניין. (מרואיין ג2)
בחלק מן התחנות מתוארת חוויה של קושי ומאבק על רקע תלותו של האדם עם המגבלה במשפחת המוצא המתבגרת, מזדקנת ומצטמצמת ככול שהשנים עוברות-  
זה השפיע עלי. זה קשה לי. היום כשאני רואה את אמא שלי לבד. אמא שלי מבוגרת כבר והולכת עם מקל, זה קשה. כי אני זוכר את העבר וכל הבית היה מלא אורחים וזה ועכשיו אין אורחים וזה קשה מאוד. למי שבריא ורגיל יש משפחה. אולי גם לו יש מוגבלות אבל זה לא אותו הדבר כמו לבן אדם נכה שהוא ראה את כל היתמות, את כל השכול. (מרואיין ג2)
בחלק אחר מתוארות תחנות על רקע התמודדותו של האדם עם סביבתו הקרובה, אשר מטילה לא פעם ספק לגבי יכולתו להיות אוטונומי, ומונעת ממנו את האפשרות לבחור-
 "תכירי, זה הבית שלך? כאן את הולכת לחיות את החיים שלך? כן. קשה? גם לאבד את אבא ואמא וגם לעשות שינוי כל כך גדול בחיים שלך? שלושה ימים בכיתי. (מרואיינת א3)
2. נחישות למול המציאות המשתנה ללא שליטה 
המפגש עם הקשיים וחוסר האונים כפי שעולים מסיפורי החיים אינו פשוט, אך דווקא במקום בו מרבית ההחלטות נעשות ללא התחשבות ברצונותיהם והסתייגויותיהם של המספרים, ניתן לפגוש גם בכוחותיהם ונחישותם של המרואיינים. 
בחלק מהראיונות מתואר מאבק במחסומים ובמכשולים המדגיש את המאמצים של המרואיינים: להתגבר על הקשיים, להשתחרר מהתלות באחרים משמעותיים ובסביבת חיים מוכרת, לקבל את מציאות החיים החדשה הנכפית עליהם ולהתארגן מחדש. 
לקחתי אותו (את אבא) בכיסא גלגלים. הידיים שלי הזיעו, והיו מקומות שזה עלייה וירידה. בבית היו צריכים לעשות השקיה, לחבר את זה עם מחברים 16 מ"מ אז הוא ביקש ממני שאני אעשה את זה כי הוא כבר לא יכול. אז אני אמרתי לו- אני יודע מה שאני עושה. עשיתי את זה וזה היה בסדר גמור. (מרואיין ג1).
אז נסעתי עם אמא לבית חולים כאילו להיות כתף לאמא,. אני ראיתי את אבא במיטה בבית חולים כשהוא נפטר. כיסו אותו ואני הייתי צריכה להיות החזקה בשביל אמא, כדי לא לבכות לידה. (מרואיינת א2) 
3. זוגיות- ביטוי לכמיהה יוזמה ובחירה אישית ואקטיבית. 
בתחום הזוגיות (המתואר ע"י 5 מהמרואיינים), בניגוד לשאר הצמתים, ניכרת כמיהה, יוזמה ובחירה אישית ואקטיבית של המרואיינים בהתנסות.  
הוא התחיל לבכות. אמרתי לו - ש. - לא לבכות. מאז היה קליק בינינו. בתשע יצאנו והלכנו לחדר שלי. הוא יושב על המיטה שלי ואת המילים שאמר אני לא אשכח לעולם. הוא אמר לי- מפה אני לא זז. השנה אני רוצה לעשות אירוסין. להיות יותר קרובה ללב שלו. עוד יותר קרובים שכולם יידעו.  (מרואיינת א2)
אבא שלה אמר לי אתה מוכן בטוח לקבל אותה איך שהיא ככה במצב הזה? אמרתי לו - איך שהיא אני אקח אותה.  אני נשבע לך. אני חותם לך. אהבתי אותה ואני אוהב אותה עד היום. (מרואיין ג3)
היה לנו רומן אסימונים, כל הזמן נתתי לה אסימונים. היא רצתה להתקשר הביתה, אמרתי לה , את צריכה להחזיר לי ככה, את צריכה להחזיר לי ככה. ברגע שהתחלנו לצאת - אמרתי לה - החוב מחוק!  לאט לאט זה נהיה. שמתי את הראש שלי על הרגליים שלה, או שהיא באה, אלי להיות איתי איזה שעה. (מרואיין ג1)
מרבית התיאורים הם אופטימיים וחיוביים, אך גם במקרים בהם מתואר קושי עקב פרידה או אובדן של בן זוג, ניכרת נוכחותו של המרואיין המגיב באופן אוטנטי ומבקש להמשיך ולבחור את המשך דרכו: 
היא נפטרה. אני רוצה להגיד לך שאני מאוד מאוד אהבתי אותה. עבר עלי משבר. אולי לא  ראו אבל עבר עלי משבר. לא אכפת לי שהבחורה תהיה מכוערת, שלא תהיה יפה. חשוב לי שיהיה לה לב טוב. ושתהיה כמו ש ד. הייתה (מרואיין ג1)
4. אחריות ועצמאות - כשינוי מרכזי במסע החיים בבגרות
מעט התייחסות נמצאה בסיפורי החיים לשינויים שחלו בקרב המרואיינים בעקבות התחנות בהן התנסו.  השינויים המתוארים מתמקדים בעיקר בתחושת אחריות ועצמאות רבה יותר בעקבות התחנה .
עברתי לגור בקהילה ואני לא צריכה להיות תלויה בכפר כל הזמן, אני יכולה ללכת לקניות לבד, דברים שלא עשיתי, שלא הייתי עושה. (ת.ג).
הייתי באה מקבלת את הכדורים של הערב אלי הביתה ואז הייתי עושה אוכל בבית זו אחריות רבה יותר גם לבשל, לנקות. (מרואיינת א3)
אחרי שהיא נפטרה יש יותר התבגרות ועצמאות. יותר.. בחגים יותר מחשבות. האחריות עברה עלי. קצת מלחיצה, כי לא תמיד אני מצליחה לעשות את מה שאני רוצה. כן. אין כבר אמא, אני כבר לא ילדה. הילדות נגמרה. (מרואיינת א3)
ממצאים נוספים- 
לצד התמות שזוהו, בולט בראיונות הממצא לפיו בכל הראיונות ללא יוצא מהכלל, לא ניתן למצוא התייחסות של המרואיינים לתמיכה של אחרים משמעותיים (הורים, בני משפחה נוספים והצוות התומך) לקראת, במהלך ולאחר התחנה. 
ההורים, ששימשו בעבר מקור תמיכה מרכזי, מזדקנים ואינם יכולים לספק תמיכה כבעבר:   
 אז היא נפטרה ואני הייתי בבית. אני זוכרת שאבא תמיד היה בוכה. אמרתי,  אבא אני אעזור לך כמה שאני יכולה. (מרואיינת א3). 
אמא נפטרה. אחרי חודש אבא נפטר. אני הייתי לבד ואיבדתי את ההורים בחודש אחד. (מרואיין ג3)
לקחתי אותו בכיסא גלגלים. הידיים שלי הזיעו, והיו מקומות שזה עלייה וירידה. (מרואיין ג1)
מערכת היחסים עם האחים, אשר נכנסים לתמונה במקום ההורים המזדקנים, שונה מזו שאפיינה את הקשר עם ההורים ולפחות בחלק מן המקרים האחים והאחיות אינם נחווים כמספקים הכלה ותמיכה כפי שסיפקו ההורים: 
אחותי לא מכירה אותי כמו שאמא. יהיה לי קשה להיפתח אליה או לדבר אתה. כאילו, זה אחיות אבל את אומרת עם אמא הכול זרם והכל היה ברור. היא מבינה אותי וידעתי מה היא תסכים, מה לא תסכים, ופתאום – הופ. (מרואיינת א3). 
במקביל, מאחר שהמרואיינים חיים במסגרות תומכות, ל direct support staff אמור להיות תפקיד מרכזי בליווי ותמיכה בתחנות בחייהם.  הלכה למעשה בסיפורי החיים שתוארו לא מוזכרת תמיכה וסיוע מצידם. 
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ההצהרות בנוגע לזכויותיהם של אנשים עם IDD להתנסות בחיים מלאים מזמנות שינוי חשוב ומשמעותי בחייהם Clark, Geake, Smith, Greiner, & Yost, 2013) ). במקביל וכפי שעולה גם מתיאוריהם של המרואיינים במחקר זה, המאמצים 'להכין לחיים' בוגרים ממשיכים למקד את ההתערבות בניסיונות להתגבר על מחירי המגבלה כדי להשיג עצמאות תפקודית רבה יותר, פעמים רבות על חשבון האפשרות של האדם עם המגבלה להיפרד מהתלות באחרים ולבחור ולהוביל את דרכו (Cooper & Browder, 2001 ; Thompson et al., 2002 ). 
ניתוח ששת סיפורי החיים מצביע על כך שאנשים עם IDD נמצאים במאבק תמידי עם האתגרים הנובעים מהמשך תלותם בהוריהם ומהאופן בו אחרים משמעותיים כולל נותני שירותים ממשיכים לקבוע עבורם את מהלך חייהם. בכל סיפורי החיים בולטת תלות חד צדדית של המספרים בסביבתם המשפחתית החברתית והבין אישית. תלות זו כפי שעולה מהתיאורים באה לידי ביטוי בכך שמרבית התחנות מתרחשות לאחר שהאדם עם IDD נאלץ להגיב לשינוים הנכפים עליו. תמונת מצב זו עשויה להצביע על הקושי שלהם לעבור תהליך אינדיבידואציה  (Kjellberg, 2002  ; Bach & Kerzner, 2010).  תלות זו עשויה להיות פועל יוצא של קושי בפרידה פיזית ונפשית "מבית ההורים", כמו גם מהצורך להמשיך ולהיעזר באחרים משמעותיים במסגרות ובמערכות המספקות להם תמיכות (בתחומים כמו- דיור, תעסוקה ופנאי). במובן זה ייתכן כי האתגר המרכזי בחיי הבגרות של אנשים עם IDD אינו נגזר רק מהמוגבלות בתפקודם בחיי היום יום, אלא גם מהתלות החד צדדית שנוצרת לא פעם באחרים. תלות זו איננה תוצר של התכווננות מודעת, מצידו של האדם עם IDD, ליצירת קשרים הדדיים (Interdependence), אלא פועל יוצא של הנטייה לביטול עצמי, תוך הפנמה של הזדקקות תמידית לאחר (Dependence). 
זוגיות היא התחום היחיד בו באים לידי ביטוי יכולותיהם של המרואיינים לבחור באופן אוטונומי את מסלול חייהם. במחקרים קודמים נמצא כי  בכל הקשור לתחום הזוגיות, תפקידם של נותני שירות אינו ברור. הם מצמצמים את התערבותם בעיקר לפתרון בעיות והתערבות במצבי קונפליקט  Neuman, 2019). מצב זה ייתכן כי מאפשר לבוגרים עם IDD  לתת ביטוי אותנטי לצרכיהם ורצונותיהם, תוך שהם שומרים על מרחק מהתערבות יתר של אחרים בתחום זה של חייהם (Neuman & Reiter, 2017) . 
רצץ החיים של אנשים בוגרים עם IDD מתואר בכל הראיונות כרצף של התרחשויות, חוויות ושינויים בסביבה, יותר מאשר כקטליזטור לשינוי פנימי באופן בו חווים ותופסים המרואיינים את עצמם ואת חייהם. השינוי העיקרי שבכל זאת מתואר בחלק מהתחנות מתמקד כאמור בהשגת עצמאות תפקודית רבה יותר. זהו כמובן יעד מבורך, אך חשוב לשים לב כי לא מתלווה לו התייחסות לשינוי בדפוסי חשיבה, בתובנות אישיות ובתחושה של נפרדות, אוטונומיה ומימוש עצמי. עצמאות תפקודית נועדה בין השאר להקטין את הצורך של האדם עם IDD בעזרתם של אחרים. מאידך, באופן פרדוקסאלי, מערכת היחסים בין נותן למקבל השירות סביב יעד זה ייתכן כי דווקא מחזקת את יחסי התלות. הזדקקותו של מקבל השירות לנותן השירות והנחת היסוד כי הידע והתבונה נמצאים בידי נותן השירות ייתכן כי מעמיקים את יחסי התלות החד צדדים ביניהם. בדומה, גם במרחב המשפחתי, כל עוד ההורים בחיים, לא עולה כי מתרחש תהליך משמעותי של היפרדות. בכל ששת הנרטיבים מתארים המרואיינים באריכות את קשריהם עם הוריהם. תלותם של המרואיינים בהורים משתמעת מהסיפורים ומתחדדת בהתייחסות שלהם לאובדן כשאחד או שני ההורים נפטרים. 
כאמור, תהליך ההיפרדות מהתלות באחרים משמעותיים חשוב בכדי לאפשר לאדם לחפש משמעות אישית לחייו (משמעות שהיא תוצר של התבוננות עצמית) ולבנות את זהותו הייחודית. האפשרות שתהליך ההיפרדות לא מתחולל ובמקרים רבים גם לא מתאפשר, מסבירה לפחות באופן חלקי, את העיסוק בעיקר במיומנויות שיאפשרו עצמאות רבה יותר ולא בתהליכים שיזמנו אוטונומיה ומימוש עצמי. בוגרים רבים עם IDD מדווחים כי הם נאלצים להיאבק למען עצמאותם וכי הם ממשיכים להיתפס כילדים שאינם יכולים לקבל החלטות לגבי חייהם (Caldwell, 2010 ; Neuman, 2019), בין השאר בעקבת החשש של הסובבים לאפשר להם להתנסות ולהתמודד, באמתלה 'שזה מסוכן' עבורם ( Hawkins, Redley & Holland, 2011 ). אין זה מקרה כי התמיכה שמספקת הסביבה מתמקדת במאמצים 'לשיקום ולתיקון' שתכליתו העיקרית היא למידה והתקדמות שתוביל בשאיפה לעצמאות תפקודית.  
חיי הבגרות אינם מסתכמים בתפקוד עצמאי ואמורים לספק הזדמנות למסע התפתחותי בדרך לבניית זהות, משמעות אישית ונפרדות. מחקרים לגבי תקופת הבגרות באוכלוסייה הכללית מצביעים על האפשרות כי לתחנות בבגרות מתלווים לא פעם שינויים התפתחותיים ותמורות, ביניהן: התעצמות של  תחושת יכולת, קבלת אחריות, הרחבת ידע, תחושת שליטה, עצמאות וחופש, אוטונומיה וגיבוש זהות אישית 
  Sneed,  Whitbourne, Schwartz, & Huang, 2012)). תהליך זה אינו 'פשוט', אינו לינארי ואינו נטול משברים, אך הוא מאפשר לאדם לעצב מחדש את דרכו ולנסות ולבנות בכל שלב בבגרותו את היסודות שהוא זקוק להם כדי ליהנות מאיכות חיים ומתחושת מימוש עצמי. אנשים עם IDD בהקשר זה אינם שונים. בשנים האחרונות מתחזקת האמונה כי גם הם ככל בני האדם  יכולים ללמוד ולהתפתח וכי באמצעות תמיכה מתאימה ניתן יהיה לאפשר את הכלתם בחברה ובתרבות אליהם הם משתייכים ולסייע להם ליהנות מאיכות חיים גבוהה יותר  Brown, Cobigo  & Taylor, 2015)). באופן פרדוקסאלי השאיפה לאפשר לאנשים עם IDD לחיות 'חיים מלאים יותר' ייתכן כי ממקדת את ההתבוננות בשאלה כיצד להתגבר על מחירי המגבלה במקום לעסוק בשאלה כיצד ניתן לאפשר לפרט באשר הוא לחיות 'חיים מלאים יותר במשמעות Thompson et al., 2002)). במובן זה, העיסוק בהכנה לעצמאות עשויה לחזק עוד יותר את תלותו של האדם באחרים סביבו. אנשים רבים עם מIDD  לא יוכלו להגיע במהלך חייהם לעצמאות תפקודית מלאה ויזדקקו להיעזר באחרים משמעותיים כל חייהם.  עלינו להכיר בכך שחיי הבגרות של אנשים עם IDD (בדומה לכל בני האדם) הם הזדמנות למסע התפתחותי. תחנות לאורך הדרך יכולות להפוך לאבני דרך שיאפשרו לאדם עם IDD להשתחרר מהתלות החד צדדית באחר ולחוות מערכת יחסים הדדית.לשם כך נחוצה תמיכה המבוססת על ההבנה כי בחירה ומשמעות אישית בדרך ל נפרדות ואינדיווידואציה הם יעד מרכזי ואיננו מצטמצם לעצמאות תפקודית בלבד.  
בהקשר זה חשוב לציין כי לצד האתגרים הלא פשוטים וחוויות קשות שתיארו המרואיינים (מאבקים, חולי ופטירה של דמות משמעותית ושליטה של אחרים בהחלטות לגבי דיור, עבודה וסגנון חיים) ניתן היה לצפות כי תתואר תמיכה של אחרים משמעותיים בהתמודדות עם התחנה והשלכותיה, אך לא כך נמצא. סביר להניח כי מסלול החיים של המרואיינים מלווה בתמיכה של אלו הסובבים אותם, אך תמיכה זו ייתכן כי אינה מספקת מענה הוליסטי לצורך של הבוגר עם IDD לפתח תוך כדי התמודדות עם תחנות בחיים-  זהות אישית, נפרדת ואוטנטית.

תמיכה הוליסטית במסעם האישי והייחודי של בוגרים עם מוגבלות 
כאמור, מאמצים רבים מושקעים בתקופתנו בניסיון להגדיר מה הוא מערך התמיכות שיאפשר לאנשים עם IDD איכות חיים, דהיינו, לחיות 'חיים מלאים' ובשאיפה גם 'מלאי משמעות'. על בסיס הפרק וממצאיו, מוצע במאמר הנוכחי מודל תמיכות חליפי. מודל הוליסטי זה אינו מתעלם מהאתגרים 'המיוחדים' הנובעים מהמגבלה, אך הוא מציע למקד את המאמצים בסיוע לאדם עם IDD לפתח זהות אישית, נפרדת ואוטנטית ובהקשר זה לאפשר לו למצוא משמעויות נוספת לחייו. בהתאם, כבסיס למודל התמיכות ההוליסטי, נוסחו מחדש בהתאם לממצאי המחקר ארבעת המגמות שתוארו בתחילת הפרק כצעדים שנועדו לסייע לאנשים עם IDD לממש את זכויותיהם וליהנות מאיכות חיים מרבית:  
1. מאבחנה (Assessment)  להערכה הוליסטית (Evaluation) במקום כפי שתואר בתחילת הפרק- "מאבחנה לתפקוד") –  מניתוח סיפורי החיים עולה כי ההתמודדות של האדם עם IDD אינה רק עם הלקות וגם לא רק עם סוגיות הקשורות לתפקודו בחיי היום יום. האתגרים העומדים בפני אנשים עם IDD (ככל בני האדם) קשורים ולמפגש הייחודי, האישי, ההוליסטי והמשתנה שלהם עם סביבתם. כדי לאפשר מעבר מהתמקדות באבחנה של הליקוי (הרפואי) ממנו "סובל" האדם ו'בתיקונו', להתבוננות על האדם כשלם, יש להיפרד מהעיסוק באבחון תפקודים ולאמץ הערכה הוליסטית ודינאמית של הפרט במסע חייו. הערכה הוליסטית תתמקד בהיכרות עם חייו של האדם. התכנים 'שיועלו' לא ישמשו לצורך אבחון ואיתור קשיים, אלא כבסיס לחקירה משותפת ולמשוב הדדי בהתאם לסיפורו המתפתח והמשתנה. 
2. מעצמאות לאוטונומיה (במקום כפי שתואר בתחילת הפרק - "ממיומנויות חיים לכישורי חיים")-  מניתוח סיפורי החיים עולה האפשרות כי העיסוק במיומנויות תפקודיות, גם אם מסייע בהכנה להתנהלות עצמאית יותר בחיי היום יום (ADL), מחזק את התלות הנפשית של האדם עם IDD באחרים ואת הנטייה שלו לוותר על ייחודיותו בכדי להיענות לציפיותיהם ממנו. כדי לאפשר מעבר מעיסוק בעצמאות תפקודית לתמיכה באוטונומיה, יש לעודד את האדם עם IDD לממש את זכותו לייחודיות ולבחור את דרכו ולא לעסוק בלמידה של מיומנויות חיים, אך ורק לצורך השתלבות מרבית במתווה של חיים 'נורמאליים". במובן זה האדם עם IDD הוא בעצם סוכן השינוי של עצמו.
3. משינוי בפרט, לאיזון בין הפרט לסביבתו (נגישות אקולוגית) (במקום כפי שתואר בתחילת הפרק - "משינוי האדם להסרת מכשולים בסביבה")- מניתוח סיפורי החיים עולה מיעוט ההתייחסות למערך התמיכות הנחווה כמשמעותי בתחנות, במעברים ובמצבי משבר. כדי לשנות תמונת מצב זו יש לשקול ולשנות את האופי "החד צדדי" של התמיכות הניתנות ולהכיר בצורך בדיאלוג מכבד והדדי בין האדם עם IDD לבין הסובבים אותו בסביבות חייו השונות. בהתאם בכדי לאפשר נגישות לחיים מלאים, יש להכיר ההשפעה ההדדית בין האדם לסביבתו. על פי המודל האקולוגי, הפרט נמצא בקשרים מעגליים עם הסביבה – זו משפיעה עליו ומשנה אותו בהתאם לאופן שהוא מפרש אותה. כך מחולל הפרט שינוי בסביבה, והסביבה המשתנה שבה ומשפיעה עליו מחדש (Reiter, 2008). בהתאם למודל זה גם האדם עם IDD וגם הסובבים אותו תלויים זה בזה ומשנים ומשתנים כפועל יוצא של המפגש ביניהם.  הדגש הוא באינטראקציה בין אישית וחברתית הדדית. 
4. מקבלת שירות להכוונה (במקום כפי שתואר בתחילת הפרק - "מקבלת שירות להשתתפות בקבלת החלטות") – מניתוח סיפורי החיים עולה האפשרות כי במרבית תחומי החיים אנשים עם IDD אינם זוכים לבחור את הדרך ותלותם המתמשכת אינה מאפשרת להם להשיג נפרדות ואוטונומיה. במובן זה ניתן להניח כי גם במצבים בהם ניתנת להם האפשרות להשתתף בדיונים הקשורים לחייהם הם אינם הופכים לשותפים בקבלת החלטות וכפי הנראה לא זוכים לכוון את מסלול חייהם. כדי לאפשר מעורבות אישית של האדם עם IDD בעיצוב דרכו, יש להכיר בכך שהוא לא שותף טכני בלבד, אלא אמור לכוון את הדרך, בזמן שהסובבים אותו מלווים תומכים במתווה זה. 

יחד מספקות 4 מגמות אלה בסיס למודל תמיכה הוליסטית באנשים בוגרים עם מוגבלות


מודל תמיכה הוליסטית לבוגרים עם מוגבלות
(1) הערכה הוליסטית ודינאמית 



  

 
 
 
(4) הפרט מכוון את הדרך שתאפשר לו לפתח
 זהות אישית, נפרדת ואוטנטית 





(2) תמיכה  הוליסטית בפיתוח אוטונומיה  
(3) נגישות  אקולוגית הוליסטית   
 








מטרת העל של המודל היא  לסייע לפרט להתוות את הדרך שתאפשר לו לפתח זהות אישית, נפרדת ואוטנטית, באמצעות תמיכה הכוללת:  
1. הערכה הוליסטית ודינאמית= מבוססת על מפגש משותף עם סיפור החיים של האדם, פתוח למשוב, תגובה ושינוי של כל המעורבים בתהליך.  
2. תמיכה הוליסטית בפיתוח אוטונומיה= מתמקדת במאמצי האדם לבחור את דרכו, להתנסות, ללמוד מההתנסות ולגבש את דרכו הייחודית והנפרדת. 
3. נגישות אקולוגית הוליסטית = מסייעת במציאת איזון בין הפרט לסביבתו, תוך דגש על אינטראקציה הדדית ומשתנה ביניהם. 
תמיכה הוליסטית מבוססת על ההכרה בכך ש'השלם הוא יותר מסכום חלקיו' (Hamlyn, 2017) , או במילים אחרות על ההבנה כי כל ניסיון לפצל לחלקים את ההתבוננות על האדם ועל סביבתו, מרחיק את המתבונן מהמפגש עם חווית החיים השלמה בה מתנסה האדם עם המגבלה במסעו. הכרה זו מעלה את האפשרות כי במקום לנסות ולסייע לפרט עם IDD להיפרד מהחריגות שלו, יש לתמוך במאמציו להיפרד מתלותו באחר. תמיכה זו צריכה בראש ובראשונה להתבסס על מאמצים לסייע לאדם עם IDD להרגיש כי הוא אינו לבד במסע חייו האישי, האוטנטי והייחודי. מאמצים אלה יאפשרו לאדם עם IDD להתנסות בקשרים שיש בהם בו זמנית תלות הדדית ונפרדות תסייע לו 'להיפרד' מהנטייה להזדקקות תמידית באחר ולביטול עצמי. באופן שכזה יוכלו אנשים עם IDD לגלות את הכוחות שיש להם לצורך התמודדות עם אתגרי החיים וכפועל יוצא לחלום, לקוות, להעז, לבחור, להתנסות ולהתחבר. 

Implications for practice  
עלינו לקרוא תיגר כנגד התפיסה הרווחת הממקדת את ההתבוננות בחייהם הבוגרים של אנשים עם IDD בשאלת תפקודם העצמאי. תפיסה זו ממקדת את העיסוק בתהליכי למידה של מיומנויות, תוך התעלמות מהתלות הנוצרת במערכת היחסים בין "המלמד ללומד" ומהאפשרות כי למסע החיים בבגרות יש משמעויות נוספות ואחרות מנקודת מבטם של אנשים עם IDD. 
ראשית עלינו להכיר בכך שחיי הבגרות של אנשים עם  IDDהם הזדמנות למסע התפתחותי חשוב בדרך לבניית זהות, משמעות אישית ונפרדות. במובן זה הקשיים הנחווים בתחנות בחייהם של בוגרים עם IDD אינם חוויות שיש למנוע או לצמצם, אלה חלק מההוויה של תקופת הבגרות. במקביל, בהתחשב בתמיכה המועטה עליה דיווחו בראיונות, חשוב לבחון כיצד ניתן לתמוך בבוגרים עם IDD  באמצעות: הכנה לתחנות עליהן ידוע מראש ; סיוע במהלך ההתמודדות עם הקונפליקט/המשבר המתלווים לתחנות ; וסיוע בעיבוד החוויה ובהתמודדות עם ההשלכות של המצבים החדשים שנוצרים.  
שנית מומלץ לנותני שירותים לשקול ולאמץ את מודל התמיכות ההוליסטי שהוצע במאמר הנוכחי. כלומר, לקחת בחשבון את האפשרות כי האתגר המרכזי בעבודה עם אנשים עם IDD  הנו להכיר בסיפורם האישי והסובייקטיבי ולסייע להם בתהליך ההפרדות מהתלות החד צדדית באחרים. ההנחה בהקשר זה היא כי התלות אינה ביטוי של עצמאות תפקודית חסרה, אלא של מערכת היחסים הלא שוויונית שנבנתה עם אחרים משמעותיים. תפקידם של נותני השירותים בהקשר זה הנה לסייע לאנשים עם  IDD להשיג אוטונומיה ונפרדות, בין השאר מנותני השירותים עצמם. העובדה שבתחום הזוגיות ניתן היה לראות התנהלות אוטונומית בקרב בוגרים עם IDD מדגישה עד כמה חשוב  לעודד ולתמוך ברצון שמביעים אנשים עם IDD  בכל הקשור לחייהם. 
לבסוף בניסיון לספק תמיכה הוליסטית על נותני השירותים לסייע למקבלי השירותים ביצירת אינטראקציה הדדית ומאוזנת בינם לבין הסובבים אותם. בהקשר זה חשוב להיות ערים למשמעות הרבה מאד שממשיכה להיות להורים של בוגרים עם IDD  ולבחון כיצד נכון לתמוך בבוגרים ובהוריהם באופן מיטבי בשלבי החיים השונים. 

Limitations and recommendations for further research

המאמר הנוכחי מציע מודל תמיכות הוליסטי עבור בוגרים עם IDD, במחקרי המשך יש לנסות וליישם את המודל ולהעריך באיזו מידה הוא אכן מסייע לפרט לכוון את מהלך חייו ולפתח  זהות אישית, נפרדת ואוטנטית.  
 
ממצאי המחקר מדגישים את המרכזיות של סוגיית התלות החד צדדית של בוגרים עם IDD  באחרים משמעותיים בחייהם. במחקרי המשך יש להעמיק בסוגיה ולבחון עד כמה התלות הנחווית ע"י בוגרים עם IDD חוסמת את תהליך האינדיווידואציה שלהם וכפועל יוצא את תחושת השליטה שלהם על חייהם. 

It is important to note that the professional experience of the author was the underlying reason for the subject matter selectedin this research. It is important to recognize that this experience might influence the positions, values, and attitudes guiding the study. 

מגבלות נוספות של המחקר קשורות למדגם. כל המשתתפים במחקר הנוכחי בני- 60 ומעלה. לאור השינויים המתרחשים מדור לדור, ולאור השינויים המתרחשים בשירותים ובתמיכות הניתנות לאנשים עם  IDD  , ייתכן תמונת המצב שתוארה במחקר הנוכחי לא משקפת את הדורות הבאים. בנוסף לכך יש לקחת בחשבון את האופי הרטרוספקטיבי של הדיווח, אשר מושפע ומוטה ממצבו של הפרט כאדם מבוגר כיום. 
בהתאם, מומלץ לערוך מחקרי המשך שבהם ניתן יהיה לפנות לקבוצות גיל שונות, שיתארו את חווית החיים שלהם בפועל כאן ועכשיו.  
לבסוף, המחקר הנוכחי התבסס על המתודולוגיה האיכותנית ועל מדגם קטן בהתאם. במחקרי המשך רצוי להרחיב את המדגם ולכלול שימוש גם במתודולוגיה הכמותית, באופן שיאפשר פרספקטיבה נוספת לגבי תקופת הבגרות של בוגרים עם IDD והתמיכות הנחוצות בהתאם. 



