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חורגיםהייים₪/?,

הרופאהאמרהפוריות,טיפוליעלאיתהשתדבר

שד׳רוצההיאהשולחן,שלהשנימצדושישבה

שהיאאישורותביאפסיכיאטריתבדיקהתעבור

בא.זהמאיפההבינהלאר׳אם".להיות״כשירה

בהזרעהלעזרהנזקקהכילמרפאההגיעההיא

אחרות,רבותנשיםכמוזוגה,בןשאינומגבר

סובלתשהיאבכנותלרופאהסיפרהכןלפניורגע

המקרהאתלמנוערוצה״אנינפשית.ממוגבלות

באמב־שלההילדאתמטביעהאישהשבוהבא

טיה״,

$TS1$,באמבטיה״$TS1$

$DN2$,באמבטיה״$DN2$הרופאה.להאמרה

חייםאורחומנהלתמעולםאושפזהלאד'

־קוטביתדומהפרעהסובלתהיאלגמרי.רגיל

מאוזנתפסיכיאטר,אצלמטופלתדפרסיה(,)מניה

שהרו־כששמעההאמינהלאהיאומתפקדת.

פאה,

$TS1$,שהרופאה$TS1$

$DN2$,שהרופאה$DN2$חושדתהגינקולוגיה,מתחוםמקצועאשת

מסוכנתלהיותעלולהשלפניההזרהשהאישה

למ־החירותאתלעצמהולוקחתהעתירי,לילדה

נוע

$TS1$למנוע$TS1$

$DN2$למנוע$DN2$לעובדתנשלחוכמוהלעולם.להביאוממנה

שהגיעקלפיגורעםנשויזוגו־ג',ע׳סוציאלית

תורלקבועכדיהזרעלבנקחודשיםמספרלפני

האםתקבעשזוכריעקרות,בעייתבגלללתרומה

הורית.מסוגלותישלהם

לאתרמאודקשהנדירים.האלההמקרים

דחתהשהמערכתמוגבלותעםוגבריםנשים

בגלללאילדיםלהולדתבהלהיעזרכשהגיעו

הת־מנסים.מאודמעטכיאלאהדחיות,מיעוט

פיסה

$TS1$התפיסה$TS1$

$DN2$התפיסה$DN2$שכליתמוגבלותעםשאנשיםהיאהרווחת

בכללקשה,גופניתגםרביםובמקריםנפשית,או

מונחתהיאלעולם.ילדיםלהביאצריכיםלא

בהוסטליםהמוסדות,במבנהבהם,הטיפולבבסיס

מהפכהשלבימיםאבלוגברים.לנשיםנפרדים

עצמםאתרואיםמוגבלויותבעלישבהבדרך

ההנחהעלגםתיגרשקוראמיישהחברה,ואת

הזאת.

אחדלאףהיוםמנפיקיםלאידיעתי״למיטב

אלהרר,קאריןעו׳׳דאומרתלהורות״,רישיון

למש־בפקולטהאדםלזכויותהקליניקותמנהלת

פטים

$TS1$למשפטים$TS1$

$DN2$למשפטים$DN2$לבואבעייתי״מאורבר־אילן.באוניברסיטת

בגללרקלבדוקשישככזושלמהקבוצהולתייג

יהיהשלאלנווחשובמוגבלות,עםאנשיםשהם

בהכרחלאהםהמעצוריםזה.בגללגורףאיסור

סביבומוסריים,חברתייםבעיקראלאמשפטיים,

זוגותשישמאמינהאניהילד.טובתשלהשאלה

שלפיגורעםגםטוביםהוריםלהיותשיכולים

ומדינתהרווחהבתמיכתשניהם,אומהםאחד

ישראל״.

אלוהיםבתפקיד

לק־מוכנהשאנילהחליטשניםתשעלי״לקח

חת

$TS1$לקחת$TS1$

$DN2$לקחת$DN2$״עברתיר׳.מספרתלילד״,אחריותעצמיעל

ברורהמאודבצורהוידאתיחיי,אתשיניתידירה,

צריכהאנימתיוידעשםיהיהשלישהפרטנר

שאניממהאחראייותרדבראיןעזרה.יותר

לאאפילוהזאתהרופאהלאימהות.בדרךעשיתי

אושפזתי,אםהתעניינהלאשאלה,לאביררה,

הפכהוישרהמילהאתשמעהמרגישה.אניאיך

אותימשווה׳אתאותהשאלתילרוצחת.אותי

יודעתלאשהיאאמרההיאילדים?׳לרוצחת

ובכיתי".שםישבתילרשום.והמשיכה

אולםהפוריות,מרפאתמנהלתאלפנתהד׳

אלהגיעההיאהרופאה.החלטתאתאישרהזו

עםאנשיםשלאדםלזכויותהמרכז״בזכות״,

משרדשלמנכ״לשחוזרגילושםמוגבלות,

רשאימילהחליטהזכותאתמניחאכןהבריאות

בידימלאכותיתולהזרעהזרעלתרומתפסולומי

הרופאים.

לאישהמלאכותיתהזרעהתאושר״בטרם

שלשאלהמתעוררתשלגביהםלזוגותאופנויה

לא"זהלרנר:נעמה

המצוקהאבלאידאלי,

בהרבהגםקיימת

שאנחנואוכלוסיות

ילודה.מהןמונעיםלא

לאמצוקהבשכונות

למצוקה?"ילדיםייוולדו

הנפשיהבריאותי,השכלי,מצבםמבחינתהתאמה

לניהולהכלליםבמסגרתנכתבהסוציאלי",או

מומחיםעםלהתייעץהרופא״רשאיזרע,בנקי

העבודהאוהפסיכולוגיההפסיכיאטריה,בתחום

לפיאחריםבתחומיםמומחיםאוהסוציאלית,

הנדרש".

שמדוברטענהמ״בזכות״פרימורשרוןעו״ד

הב־במשרדקדומות.מדעותשנובעתבהפליה

ריאות

$TS1$הבריאות$TS1$

$DN2$הבריאות$DN2$בידינמצאאכןהדעתששיקולהשיבו

לה־רשאי)הואהפליהמשוםבכךשאיןהרופא,

פעיל

$TS1$להפעיל$TS1$

$DN2$להפעיל$DN2$כולם,לגביחופשיבאופןדעתושיקולאת

מצריםורקומוגבלים(,רגיליםופנויים,נשואים

יודעת״אניהאמבטיה.לגביההתבטאותעל

נהדרת"ואמאד',אומרתנהדרת",אמאשאהיה

אםושם.פהקשייםלהשאיןכזובהכרחלאהיא

אחדשלכלזהשלימהמחלהשלמדתימשהויש

ישהיוםפעםכמוושלאשהוא,מילהיותזכותיש

אחרים.לאנשיםאמיתיותוסובלנותסבלנותלי

אלאאותם,להביןצריךתמידשלאמבינהאני

באותוצריכיםהםמהעצמךאתלשאולקורם

עלמסתכליםפעמיםהרבהפגועיםאנשיםרגע.

ותמי־בהקשבההצורראתמביניםאחרת,העולם

כה.

$TS1$.ותמיכה$TS1$

$DN2$.ותמיכה$DN2$ילד,להביארוצהמוגבלותעםאדםכללא

לטפלויכולמודעכלומרשרוצה,מיבעינייאבל

יכול".גםלרובבעצמו

בקליניקהלאחרונהשקיימומבויםבמשפט

סי־עלבהתבססמוגבלות,עםאנשיםלזכויות

פורם

$TS1$סיפורם$TS1$
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ייצגההקליניקההורית.מסוגלותלהוריםשאין

עמוד 1
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שפט
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$DN2$שהמשפט$DN2$החברתית.התפיסהבעקבותכאןילךדווקא

לאהנאורותלעייןושייראותושתשאלימיכל

קורקטפוליטיקלילאזהנגד׳.׳אנילהגידיוכל

בטוחלאאנישנימצדאבלליברליות,שלבעידן

כשבילדבריםולשנותבזהלתמוךהולרשהוא

אתהאנשים:אצלסמויותשאלותעולותזה.

ככהגםמצוקה?שלנוספיםדורותלייצררוצה

בעיות?להוסיףלמהלהיאבק,וצריךתקציביםאין

הקמתבעייתי.זהלאנשים?סבלתגרוםרקאולי

בקליניקהלאבקהילה,שקורהמשהוזהמשפחה

שצריכהאומרתשליהעמדהבמכון.אצליאו

מסוג־לבדוקכדיוהומניתחכמהמדיניותלהיות

לות

$TS1$מסוגלות$TS1$

$DN2$מסוגלות$DN2$,וסטיגמטית״.פוסלתבעיןלאהורית

הרשלהקהילהרבפסיכולוג,פוירשטיין,

כריהקליניקהעםפעולהמשתףבירושלים,נוף

ילדיםוהבאתמשפחההקמתנושאאתלקדם

לאחרשכלית.מוגבלותעםאנשיםאצללעולם

ברכתו,וקבלתהרצוגיצחקהרווחהשרעםפגישה

לפיילוטתוכניתעללעבודהחודשהתחילוהם

כותליביןלהתקייםשאמורהרווחה,משרדעם

המכון.

בצחוקפורץפוירשטייןעכשיו?"דווקא״למה

21בןאלחנן״כילידו,שיושבבנואתומחבק

הייתיואנידאון,תסמונתעםנולדשאלחנןאחרי

הלידהמרגעשעות24מ־פחותלגמרי,מטולטל

הולכים׳אנחנוהמנוחהלאמיאמרשליאבאשלו

היההזהשהמשפטחושבאניאלחנן׳.אתלחתן

שהלכנוארוכהמאודבמנהרהאורקרןעבורי

פעמים״,אלפיהזההמשפטאת״שמעתיבה״.

בג־כרגעלושישנערשלבהבעהאלחנןאומר

רויות

$TS1$בגרויות$TS1$

$DN2$בגרויות$DN2$״אפילוחתונה,לאממשהראש,על

מופיע".זהשלימצווהברבסרט

שלישהבןלחשובזהשליהחייםשל״הסיוט

הוס־באיזהשאזדקן,אחריחייו,שאריתאתיבלה

טל

$TS1$הוסטל$TS1$

$DN2$הוסטל$DN2$אומרמשפחה״,יקיםולאאנשיםחמישהעם

בשביללאוחולני,מעוותזהנכון,לא״זהאביו.

שלהכותרתגולתדם.ויורקיםמזיעיםאנחנוזה

עליהםנלחמיםשאנחנווהשוויוןהשילוברעיון

משפחותלהקיםהאלהלצעיריםלאפשרהוא

גרעיניות".

ילדיו,משמונתהשניאלחנן,הולדתבעקבות

שעוסקאביו,הטיפולי.לתחוםפוירשטייןנכנס

למידהדרךהתפתחותשלבנושאשניםעשרות

נכדועםלעבודהתחילהאוכלוסייה,קבוצותלכל

כו־והמשפחהשנולד,מרגעעץוקשרתגובהעל

לה

$TS1$כולה$TS1$

$DN2$כולה$DN2$אלחנןעצמאות.שללחייםבקידומומושקעת

היוםלומדשלוש,בגילהלךשנה,בגילדיבר

מיוחד,חינוךבמקוםרגילה.בישיבהלבגרויות

מכיתהאותוהעלועליו,שמעלאשהואמושג

שלו.בקצבלכיתה

ולה־הבאהבשנהבגרויותלגמורמקווה״אני

תקדם

$TS1$ולהתקדם$TS1$

$DN2$ולהתקדם$DN2$,"צבא,הסדר,"ישיבתאלחנן,אומרהלאה

מתמודדואניקשייםישבדרך.דבריםהרבהעוד

קצתליהיההיסטוריהעםעובר.וזהנחאיתם,

במתמטי־הסוף.עדלהתגברהצלחתיאבלקשה,

קה

$TS1$במתמטיקה$TS1$

$DN2$במתמטיקה$DN2$.פסנתרלומדוגםכדורסל,אוהבהכיאניקשה

חמישי׳׳.יוםכל

ילדים?חתונה,

שחקןלהיותרוצהאניעכשיויודע."לא

וזמר".כדורסל

היש־טובת

מרי

$TS1$הישמרי$TS1$

$DN2$הישמרי$DN2$אנשיםשלזוגות1520מתחתניםשנה

תחוםנפשית,מוגבלותעםאנשיםלגביפיגור.עם

למצואגםקשהנתונים.איןיותר,הרבהרחב

במשפחותשנולדיםהילדיםמספרעלנתונים

כמעטמעטות.במאותמוערכיםוהםפיגור,עם

"טובתלגביאמינההערכהלתתאפשריבלתי

noהחשובותהשאלותאחתהילד", Vyהיו

בעיקרלבדיקהביותרהקשותואחתהציבורי

לעולם.באהמדוברשהילדלפני

הרווחותהתפיסותאתחיזקוקודמיםמחקרים

אושאחדבמשפחהמגדילהנזקלילדנגרםלפיהן

תוארושכלית.מוגבלותעםהםבהההוריםשני

הילד;שללהתפתחותוורגשית,שכליתנזקים,

להחזיקהצליחהשלאלסביבהההורים;לזוגיות

שהוצאוילדיםמתאריםהמחקריםהמשפחה.את

גםנשמעיםהיוםאבלמתפקדים.לאמבתים

אחרים.קולות

בן־באוניברסיטתשנהלפנישהוגשבמחקר

גוריה

$TS1$בןגוריה$TS1$

$DN2$בןגוריה$DN2$ושלי,דוריתהמסטרנטיתידיעלבנגב

עםלהוריםילדיםרואיינושלם,קרןבתמיכת

ללאאנשיםהםהמרואייניםכלשכלית.מגבלה

כולםאבלקשים,ילדותסיפורילכולםמוגבלות,

ומרגישים)בריאים(לילדיםהוריםרובםעובדים,

גדלו"הםושלד,לדבריחייהם.אתשמימשו

ופרודוקטיביים".חסיניםמבוגריםלהיות

מורכ־ילדותעלמצביעיםהמחקר״ממצאי

בת,

$TS1$,מורכבת$TS1$

$DN2$,מורכבת$DN2$בגילהילדיםנדרשוכאשרדילמותרצופה

הםבמקבילכאשרהוריים,תפקידיםלמלאצעיר

כו־חליפית",הוריתדמותאחרמתמידבחיפוש

תבת

$TS1$כותבת$TS1$

$DN2$כותבת$DN2$עםלהתמודדנדרשו"המרואייניםושלה

גדוללצורךשהובילובהורהבושהתחושות

מצדחברתיתיוגעםובמקבילבהסתרה,

הילדותכיניכרזאתעםאותם.הסובבים

שחוובמרואייניםפיתחההמוגבלההורהבצל

כלכנגדהמגבלות,עללהתעלותוהצליחואותה

גבוה".אישיחוסןהסיכויים,

הרווחהבמשרדהמפגרבאדםלטיפולבאגף

נישואיםשלמתגברתמגמהישכימסכימים

לאמץששיםלאאבללעולם,ילדיםוהבאת

להיותיכולהולאלנו"איןהחדיש.הדיבוראת

האגף,מנהלתעמינדב,חיהאומרתמדיניות",

אסורולמימותרלמיקבעלאהמחוקק״כי

מותרלמילהגידרשאילאשאישובטחלהתחתן,

שלנוהיחידהההתערבותילדים.ללדתאסוראו

להתייעץומבקששכליפיגורעםזוגכשבאהיא
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הרווחהבשירותי

לעתידחוששים

פוריותטיפולהילדים.

אילוסטרציה:צילום

בעדאניכזהבמקרהלעולם.ילדיםהבאת

וכוחות,קשייםהמצב,אתלנתחאיתס,לשבת

לתמוךשאמורההקרובההסביבהשלהערכה

המלאה,המקצועיתהאמתאתלהםולהגידבהם,

שלהם.כמובןהיאהסופיתכשההחלטה

שקלדבריםלאואלהלמדנו,השנים״במהלך

ומ־חמיםאנשיםישמקריםשבהרבהלהגיד,

דהימים

$TS1$ומדהימים$TS1$

$DN2$ומדהימים$DN2$אבלואהבה,חוםהמוןלספקשיכולים

הואאםשיידעמישהודברים:עודצריךילד

בלילהלקוםתרופה,לקרואיכולבריא,אוחולה

ולהעניקלקדםנכונה,בטמפרטורהאוכלולתת

פיגורעםאנשיםאינטלקטואלית.גרייהגם

הרבהאבלמהדברים,חלקלעשותיכוליםשכלי

הסביבהלתמונהנכנסתוכאןהכלאתלאפעמים

שיכוליםמקורביםאנשיםבאמתישאםהקרובה.

הילדספקשוםבליוהשלמה,תמיכהלתת

בכלתלויזהאבלסבירים.בתנאיםלגדוליכול

הפנאיוסבתא,סבאשלגילםגורמים,הרבהכך

אנחנומבוגריותרבגילבמציאותהדודים.של

שמחתהרבהבלישגדליםואנשיםילדיםרואים

שלבביתלגדולנכון.להתמודדכליםבליחיים,

במשפחהלתמוךמאורצעירומגילוסבתאסבא

לך,הםולאידלהםשמושיטזהאתהלהיותשלך,

לכולם״.מתאיםלאזה

להתנגדהחברהזכות

עםשזוגותמראיםמחקריםעמינדב,לדברי

עו־ומספקתטובהזוגיותשמנהליםשכליפיגור

ברים

$TS1$עוברים$TS1$

$DN2$עוברים$DN2$זוגותכמולתמונה.תינוקכשנכנסשיבוש

קושיועםגבוהותבעוצמותאבלמוגבלות,ללא

לטענ־התומכת,הסביבהלשקמו.יותרעודגדול

תה,

$TS1$,לטענתה$TS1$

$DN2$,לטענתה$DN2$התפקיד,אתלמלאשניםכמהאחרימתקשה

במערכה.לבדמסוימיםבמקריםנותרוהילד

ולאפופולריותלאשהןשאלותשואלת״אני

לוחמ־ם״כולנועמינדב.אומרתהיום",לגיטימיות

פיגורעםאדםשלזכותועלבהצהרותויוצאים

מאיתנו,אחדכלכמונורמטיביחייםלאורחשכלי

הואמזהוחלקוהקהילה,מהחברההתמיכהלמלוא

לאאנחנולהורות.ורצוןוזוגיותמיניותלממש

במצביםהחברהשלהזכותמהושואליםעוצרים

אורעתה,אתלהביעזכותלהישהאםכאלה.

אלטרנ־כמשפחהולתפקדלהיכנסצריכהשהיא

טיבית

$TS1$אלטרנטיבית$TS1$

$DN2$אלטרנטיבית$DN2$.שקיימיםנוראייםחלליםרואהאתלילד

מישלזכותועלהאלה.הילדיםאצלבפנים

האישהשלאונולדשלאהילדשלמגינה,את

מבינהתמידולאמהויהיאמאלהיותשרוצה

המחיר?״את

ממליצהוהייתשפגשתפיגורעפזוגותהיו

לעולם?ילדלהביאלהם

יותרטובהכיןאחדכשהורהזהלרוב״מעט.

תמידאניאחריות.לקחתהיהויכולהמצבאת

להגידמאודמאודקשהאםגםהאמת,אתאומרת

הורה״.להיותרוצהכרשכלארםמולאותה

שי־לאהיאעמינרב,בעיניהפיילוט,מטרת

דוכים

$TS1$שידוכים$TS1$

$DN2$שידוכים$DN2$היאהילודה.לעידורתוכניתלאובטח

שחסרמהאתולהשליםכליםלתתמעוניינת

ספונטניתבלמידהפיגורעםלאנשיםלעתים

הזוגיותמשמעותעצמי,דימויגבריות,נשיות,

היאמסתירה,לאהיאאותהמטרתה,וההורות.

אתלקבלהמקריםברובלהםלאפשרדווקא

ללאמספקיםחייםלחיותההפוכה:ההחלטה

היאבשבילם״,להחליטיכולהלא״אניילדים.

וניתןלבבאומץננהגלפחותבואו״אבלאומרת,

עלכאישה,כגבר,בעצמם,להחליטכליםלהם

שלהם״.המסוגלות

מע־בבנייתעוסקלאהרווחהשמשרד״חבל

רכות

$TS1$מערכות$TS1$

$DN2$מערכות$DN2$לעסוקבמקוםהאלהלמשפחותתומכות

הר־כךכלשלההורותבכישורידופיבהטלת

בה

$TS1$הרבה$TS1$

$DN2$הרבה$DN2$"מנהלתלרנרנעמהבכעסאומרתאנשים

לימודיםיוםלעשות:מההרבה״יש״בזכות״.

שייכנסוסוציאליותעובדותמועדוניות,ארוך,

ניסולאהיוםערולעזור.לתמוךהמשפחהלתוך

בסיסיתמאודזכותמונעיםורקתיקצבוולא

מאנשים״.

ובמודע,מראשלגדל,מציעהבעצםאתאבל

רווחה.ילדי

הרבהכךבכלקייםזהאבלאידאלי,לא״זה

בש־ילודה.מהןמונעיםלאשאנחנואוכלוסיות

כונות

$TS1$בשכונות$TS1$

$DN2$בשכונות$DN2$עולהלמצוקה?ילדיםייוולדולאמצוקה

שכוחותיהעברייןשלמאישהלמנועברעתנו

איכשהולה.יממנולהפך,פוריות?טיפולידלים

שכליתלמוגבלותכשמגיעיםנתקעתמירזה

ונפשית״.

סבושלמשרדואלנכנספוירשטייןאלחנן

ידשולחגלגלים,בכיסאיושבהסב,המפורסם.

לי',לעזורמצליחשממשהיחיד״הואלחבקו.

להלבישבמיטה,אותי״להשכיבהפרופסור,אומר

נכון".זהאתלעשותאירמרגישהוארקאותי.

בגאווה.יוחנןאומרשלו',המקפל"אני

סבו,צוחקלמאושרת',אישהכליהפוך"הוא

פוירשטיין:ראובןפרופ'

אומרכשהייתי"פעם

מוגבלותעםלילדלהורים

חודשמגילשיתחילו

לחייםאותולהכין

עלייהסתכלוזוגיים,

מטורלל"כעל

ילדעםאליישבאלזוגאומרכשהייתי"פעם

אותולהכיןחודשמגילשיתחילומוגבלותעם

מטורלל.כעלקצתעלייהסתכלוזוגיים,לחיים

שאינודברזהילדיםלהבין.התחילולאטלאט

הואאםשאלחנן,ספקליאיןאבלבשליטתנו,

נפלא״.ביתלילדייתןירצה,

עפילדלושייוולדהתורשתי,הסיכוןעלחשבת

דאון?תסמונת

ילדהיהכזאתלמשפחהאםנבהלהייתי"לא

הגדולההמדינהמכתלאזודאון.תסמונתעם

בעיקרשלי.מהנכרממנו,נהנהמאודאניהיום.

עימו".מהשיח
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