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  תמצית המחקר
  רקע ומבוא

אלא גם על , תהלא רק על המתמודדים אִ - ממושכת ∗מחלת נפש/ה פסיכיאטרית מחליה שלהשלכות

, תו רגשיבבעיות, בקשיים גופניים ונפשיים מדובר . רבות ומשמעותיות- המערכת המשפחתית כולה

כלפי המתמודדים עמה וכלפי ,  הסטיגמה כלפי המחלה.אובדן תמיכה חברתית ועודב, מצוקה כלכליתב

   .בני משפחותיהם היא קושי נוסף

  

 חלותמשאינו ייחודי ל, המקור הראשון. שני מקורות עיקריים לסטיגמה כלפי בני המשפחות

הגורמת להכללת הסטיגמה  תפיסה ;של החולה" שלוחה"נובע מתפיסת המשפחה כ, פסיכיאטריות

 המקור השני אופייני למחלות .ולהחלת העמדות השליליות כלפי החולה על המערכת המשפחתית כולה

בכל הקשור ,  ממחלות אחרותלהבדיל. אחריות למחלה על קרובי המשפחהה וגזור מהטלת פסיכיאטריות

  .  התפתחות מחלת המטופליש אחריות על, ובעיקר להורים, תפיסה כי למשפחההקיימת , למחלות נפש

  

 מעצימה את הנטל ה פסיכיאטריתהסטיגמה כלפי בני משפחותיהם של המתמודדים עם מחל

, למשל, כך. וים בעקבות הטיפול בקרוב החולההם חוֹש, הכבדים ממילא, האובייקטיבי והעומס הרגשי

יכה הרגשית עלולה הסטיגמה לגרום להתרחקות של אנשים קרובים ולמנוע מבני המשפחה את התמ

חוסר הבנה , הצקות, ואף להציב אותם מול הצורך להתמודד עם האשמות, להם הם זקוקיםשוהסיוע 

הסטיגמה החברתית עלולה לעבור תהליך של ,  לכךבנוסף. והעדר אמפתיה מצד סביבתם החברתית

ה הורים של המתמודדים עם מחל, כך. ולהופיע אצל בני המשפחות כסטיגמה עצמית, הפנמה

ואלה יופיעו ,  עלולים להפנים את מערכת התפיסות השליליות הקיימת כלפיהם בחברהכיאטריתפסי

  . בצורת תחושות של אשמה ובושה שיפגעו בדימוי ובתחושת הערך העצמי שלהם

 
בני את  והן ה פסיכיאטרית המתמודד עם מחלכי הסטיגמה מסכנת הן את האדםעדויות העל אף 

. ומחקר זה הוא הראשון מסוגו בארץ, בתחוםבלבד מחקרים ספורים יש . הנושא נחקר מעט, משפחתו

 למתמודדים עם מחלה מנקודת מבטם של הוריםה פסיכיאטרית מחל כלפי סטיגמהבמתמקד ה, המחקר

 כדי , מחקרים הבוחנים את נושא הסטיגמה בבריאות הנפש בישראלאחד משלושה אהו, פסיכיאטרית

יה הכללית וביחסה לטיפול יתמקד באוכלוסמ  השני בסדרהקרמחה. אפשרייםלזהות כיווני התערבות 

תמקד בתפיסותיהם ובהתנסויותיהם של השלישי ממחקר ה; נפשי ולאנשים שחלו במחלה פסיכיאטרית

 שלושת המחקרים משותפים למשרד הבריאות .אנשים המטופלים במרפאות ציבוריות לבריאות הנפש

רותי הבריאות ומדיניות ייוע המכון הלאומי לחקר שברוקדייל ומומנו בס-וינט'ג-ולמכון מאיירס

  . 2003אוגוסט -הראיונות במחקר הנוכחי בוצעו בחודשים יוני. הבריאות
  

                                                 
, לכן. וש במונחים תקינים פוליטית בשאלונים היה מעוות את המחקר ותוצאותיובדיקות מוקדמות העלו ששימ ∗

. מכיוון שאלו המונחים השגורים בפי הציבור, "חולה נפש"ו" מחלת נפש"בשאלונים השתמשנו לעתים במונחים 
, עם זאת". אדם שחלה במחלה פסיכיאטרית"ו" מחלה פסיכיאטרית"לאורך הדוח אנו משתמשים במונחים 

כאשר כוונתנו להבהיר שהמשיבים השתמשו במונחים , "מחלת נפש"ו" חולה נפש" נשתמש גם במונחים בדוח
  .אלה
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  מטרות המחקר
  :הן אלות המחקר ומטר

 חולים במחלה פסיכיאטריתחוויותיהם של הורים ללבחון את  
על ,  פסיכיאטריתה של מתמודדים עם מחלתיהםלשפוך אור על תופעת הסטיגמה כלפי משפחו 

 בהם היא באה לידי ביטוי ועל דרכי ההתמודדות של בני המשפחה אתה שהתחומים 
לצורך תכנון דרכי התערבות  ,לזהות באופן ראשוני נקודות מטרידות במיוחד עבור בני המשפחות 

   בסיס למחקר עתידי בתחום זהשיהיוכדי אפשריות שיסייעו בהפחתת הסטיגמה ו

  

  אוכלוסיית המחקר
רובם בת המתמודדים עם מחלה פסיכיאטרית ול מרביתם אימהות לבן או , הורים52מחקר השתתפו ב

בן  שנים מאז הרגישו שיש ל12-בממוצע חלפו למעלה מ( ממושכת וארוכה מתמודדים עם המחלה תקופה

 המרואיינים אותרו דרך ארגונים שונים למען המתמודדים עם מחלות כמעט כל). בעיה נפשיתאו לבת 

חשוב לציין כי אין מדובר , לפיכך .שבפעילויותיהם הם משתתפים, סיכיאטריות ובני משפחותיהםפ

  . ה פסיכיאטרית המתמודדים עם מחלהם שלבמדגם מייצג של כלל הורי

  

  שיטת המחקר
, סטיגמהשנגעו לוכן שאלות , ההורים רואיינו בטלפון באמצעות שאלון שכלל שאלות דמוגרפיות

דרכי התמודדות עם ל, )בתוך המשפחה ומחוצה לה(קשרים של בני המשפחה השפעת המחלה על הל

ה תפיסת האפליה הקיימת בחברה כלפי המתמודדים עם מחלל, רגשות הקשורים לסטיגמהל, סטיגמה

עליו ענו ההורים היה מובנה שהשאלון . פסיכיאטרית ותפיסות לגבי האטיולוגיה של מחלה פסיכיאטרית

; ו להםגהיגדים שהוצתם להם התבקשו לדרג את מידת הסכמשבו  ,"סגור" הוא כלל הן חלק :למחצה

 לפתח ולתאר ביתר פירוט חוויות והתנסויות הם יכלובהן שנשאלו שאלות פתוחות הם והן חלק שבו 

  .שהוזכרו בחלקים הסגורים

  

  ממצאים
   סטיגמה כלפי בני המשפחות

בן או בת שיש להם ידוע לאנשים כאשר גם  ,רגילכלפיהם יחס ה כי מההורים דיווחו יםכשני שליש

 שכנים וחברים בעקבות של לא חוו התרחקות כשני שלישים .ה פסיכיאטריתמחל עם יםהמתמודד

גילויי סטיגמה מתונים יחסית ועל יחס מקבל למדי  מצביעים עלכממצאים אלה ניתן לראות . המחלה

לפיו אחוז קטן ש עם הממצא ם גם משתלביםממצאי ה.הקיים בסביבתם החברתית של בני המשפחות

או הבן במחיצת רועים חברתיים יבלבד מההורים דיווחו על תחושת בושה ומבוכה לנוכח הימצאותם בא

:  בכל זאת סטיגמה ודחייהחוו חשוב לשים לב כי חלק לא מבוטל מהמרואיינים ,עם זאת. החוליםהבת 

) צוות מטפל, שכנים, חברים, רחבתמשפחה מו(כלפיהם  אנשים בסביבתם של שונהשליש סיפרו על יחס 

כחמישית מהמרואיינים דיווחו על התרחקות ). מבוכה, פחד, האשמה, רחמים ( לכךביטויים מגוונים עלו

  .  בעקבות המחלה ורבע על התרחקות של אנשים שהיו קרובים להם בעבר,של שכנים
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  כלפי בני יחסיתמתוניםבצד האפשרות שהממצאים שהתקבלו במחקר מורים על גילויי סטיגמה 

 מלא באה לידי ביטוי אך היא לא, ממדי תופעת הסטיגמה גדולים יותר, שלמעשה לשערניתן , המשפחות

על השלכותיה הרגשיות לשאלות ההורים  של יהםתשובות :עדויות משני מקורותלכך יש . במחקר הנוכחי

  . ותאחר משפחות צלאו א תם משפחבני דיווחיהם של המרואיינים על המתרחש אצל ;של הסטיגמה

  

דיווחיהם של ההורים על השלכותיה הרגשיות של הסטיגמה מעלים את הסברה כי גילויי הסטיגמה 

 ים וחזקים רבם למעשה ה,שנראו על פי דיווחיהם על אודות התנסויותיהם הישירות כמתונים יחסית

עומת כרבע שדיווחו על לם וה שכנים שלדיווחו על התרחקותשכחמישית מהמרואיינים לעומת , כך. יותר

אנשים ב  ובמחסורדידותבב ו חש-ים ני שליש כש-רבים יותר , אנשים הקרובים אליהםהתרחקותם של 

 מפלה שלדיווחו על יחס שכשליש מהמרואיינים לעומת , באופן דומה. םה לשתף אותם בקשייכלושי

למעלה  ותוּ חריגת כמחצית המרואיינים דיווחו על תחוש, כלפיהם- אחרים ששומעים על המחלה

ת ונתק ניתן כמובן חריגוּ, ממצאים אלה לגבי תחושות בדידות.  מבינים את קשייהםאיןעל ש -ממחצית 

 אלא גם לדיווחיהם של בני המשפחות על ,לקשור לא רק להתנהגות שמאפיינת את הסביבה החברתית

רבה לתחושה של סטיגמה  אך נראה כי גם נטייה זו קשורה במידה . להתרחק מאחרים ביוזמתםתםנטיי

  . ודחייה מצד האחרים

  

, הם-המתרחש במשפחות אחרות או אצל אחרים במשפחתםעל כאשר סיפרו ההורים ,  לכךבנוסף

 פוגעמחצית המרואיינים שמעו על יחס . בים יותררהדיווחים על הסטיגמה והשלכותיה הנפשיות היו 

ם של בני המשפחה הפרו ביתר הרחבה על קשייוכן סי) מעט עד הרבה מאוד פעמים(כלפי משפחות אחרות 

 לכך עשויות להיות כמה .הםיותחושותיהם חוויותתיאור  צמצמו באופן יחסי ב,ולעומת זאת, האחרים

אולי כדי , אפליה ודחייה שחווביטויי ל ש םהמרואיינים נטו לעתים להפחית בחשיבות,  ראשית:סיבות

לקושי של אנשים לדווח על  ביטוי זהיתכן כי י, שנית ;ם בהות הפגיעה והכאב הכרוכעמעם את תחושותל

 ;חוויותיהם השליליות לעומת הקלות הרבה יותר המתאפשרת כאשר הם נשאלים על אחרים באותו מצב

 נובעאחרים בסביבתם  לבין דיווחם על המרואייניםהעצמי של  םהפער בין דיווחייתכן כי  ,שלישית

,  כאמור.ים שהשתתפו במחקרהורם הייחודיים של ההייני הבדלים הנובעים ממאפ;הבדלים ממשייםמ

 לשער שההתמודדות הממושכת עם מחלת ניתן. רובם מתמודדים עם מחלת בנם או בתם משך זמן ארוך

סטיגמה  התמודדותם עם הלעובין השאר גם ,  השפיעה על הסתגלותם לחיים עם המחלהבן או הבתה

,  בתוך המשפחה ומחוצה לה בעקבות המחלהשהתרחשועל התמורות  דבריהם של ההוריםמ. הכרוכה בה

ייתכן ,  לכךבנוסף. התמודדות ואיזון,  השלמהעבר ל- נע מחוסר קבלה ותסכולשתהליך ב אפשר להבחין

 של יהםכי הורים אלה הצליחו במהלך השנים גם באמצעות פעילותם בקבוצות למען בני משפחות

ולכן גם כזו שהסטיגמה בה מורגשת , תומכת יותר כך שתהיה מקבלת ו,לעצב את סביבתם, מתמודדים

שהם ידחו  או שחששו היו לא סבלניים כלפיהם מאנשים שהתרחקואחוז גבוה של מרואיינים : פחות

   .אותם

  

אלא גם על , יותיהםחוומאפייניהם הייחודיים של המרואיינים במחקר ודאי השפיעו לא רק על 

לעומת זאת  .עצב והשלמה עם המחלה, ות של אובדןבלטו במיוחד תחוש. התחושות שמעוררת המחלה

חוויות מן העבר או  צוינו בידי ההורים בעיקר כבושה וקושי לקבל את המחלה, מבוכה, לבולבתחושות 

  .  של בני משפחה אחריםיהםתחושותכ
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רבים מהם ציינו שלא רק אנשים .  של ההוריםברגשות האשםעדות נוספת לסטיגמה ניתן היה למצוא 

אלא גם שהם עצמם חשים אחריות , ם גורמים להם לחוש שיש להם אחריות למחלת בניהםבסביבת

יש לשער כי הפנמה זו של הסטיגמה מוסיפה לעומס הרגשי של ההורים ומחבלת בתחושת ההערכה . שכזו

  . העצמית שלהם

  

-וץהן הקשרים הפנים משפחתיים והן אלה הח, הקשרים של בני המשפחהלסטיגמה יש השפעה גם על 

למשל דרך התרחקות של חברים וקרובים מההורים , השפעה זו עשויה להיות ישירה. משפחתיים

 המובילים אותם ,למשל באמצעות רגשות האשם של ההורים, או עקיפה יותר; ומהמשפחה כולה

כשבחנו את השפעת .  החולים תוך הזנחת יתר בני המשפחהלהקדיש את עצמם לטיפול בבן או בבת

רים המשפחתיים ניכר היה שבמקרים רבים המערכת המשפחתית כולה עברה טלטלה המחלה על הקש

טיב השינוי היה אינדיווידואלי מאוד ונע בין התקרבות והתחזקות , עם זאת. ייםטוחלו בה שינויים דרמ

וכלה , דרך הסתרה של המחלה או העדר שינוי בטיב הקשרים, של קשרים ויצירת קשרים חדשים

טווח רחב זה אפיין הן את הקשרים עם הסביבה החברתית והן את .  של קשריםניתוקבבהתרחקות ו

  . הקשרים בתוך המערכת המשפחתית עצמה

  

, מעניין לציין כי במקביל לתיאורי התרחקות של חברים, משפחתית-לקשרים עם המערכת החוץבנוגע 

ן או של מצבם של הבב: בהם המרואיינים בחרו להתרחק מיוזמתם ומסיבות שונותשהיו מקרים רבים 

כלפיהם ועם  האחרים ם של בשל הרצון שלא להתמודד עם יחס;חוסר בזמן או בפנאי רגשי,  החוליםהבת

וכתוצאה , בקשיים ושאחרים לא מבינים מה עובר עליהםאת הזולת  מתוך תחושה שקשה לשתף ;הבושה

ורים רבים דיברו על  ה.מהתחושה שאחרים לא מעוניינים לשמוע על הנושא ומתקשים להתמודד אתו

ה קשרים חדשים וחזקים שנרקמו עם בני משפחות אחרים שגם להם יש קרוב המתמודד עם מחל

שנוצרו במסגרות הטיפוליות החולים או של הבנות הבנים של קשרים מלבד כל אלה צוינו . פסיכיאטרית

בהם שההורים מקרים תיארו ,  לכךבנוסף. לעתים אמביוולנטיהיחס כלפי קשרים אלה היה  אך ,השונות

ה מחלהמתמודדים עם  בניהם או בנותיהםהם עצמם דאגו לשמר ולתחזק קשרים חברתיים למען 

בעיקר של , כשההורים התייחסו לבני משפחה אחרים הם ציינו בשכיחות גבוהה חששות. פסיכיאטרית

דרך , למשל, ים להסתיר אותהאכי המחלה תפגע בחייהם החברתיים והעדפה של האח, י החוליםאֵחָאֲ

  . הימנעות מהזמנת חברים הביתה

  

, כך. ממדיים-דינמיים ורב, אשר תוארו כתהליכים מתמשכים, ו שינוייםחל קשרים בתוך המשפחהבגם 

דאגה ב הכרוך בטיפול ו, בלט המעבר לקשר תלותי מאודעם בנם או עם בתם החוליםהורים הבקשר של 

רגשות , כעס: תחושות שונות המהוות חלק מתהליך זהבמקביל ניתן ביטוי ל. יומיים של ההורים-םיו

ההורים שינויים שהתרחשו תיארו במקרים רבים . השלמהו אבל ,אובדן, תסכול, רצון להתרחקות, אשם

בחלק מהמקרים צוין כי ההתמודדות עם . בין בני המשפחה לבין עצמם, במערכת המשפחתית כולה

בזמן שבמקרים אחרים המחלה והקשיים , קשריםהמחלה יצרה שותפות חדשה והובילה להתחזקות ה

והובילו דווקא להתרחקות של בני המשפחה זה , גררו כעסים וחיכוכים, שבצדה העצימו מתחים קיימים

בלטה גם הנטייה של ההורים להשקיע משאבים רבים בטיפול . מזה עד כדי התפרקות של חלק מהקשרים

  .  הקשר הזוגי והקשרים עם יתר הילדיםנטייה שבאה על חשבון ;החוליםאו בבנות בבנים 

  



 

  v

  דרכי התמודדות עם הסטיגמה
השליליות של דרכי התמודדות המיועדות להפחתת השפעותיה  מספר בספרות המקצועית תוארו

   .חינוך והימנעות,  הסתרה- כאלה דרכים בני המשפחות שרואיינו נשאלו על שלוש. הסטיגמה

  

מממצאי המחקר עלה כי ממדי . מידע הקשור בה חלה או במאמץ להסתיר את המנת מאופייההסתרה

 אשר רובם אינם חברים ,בני המשפחה האחריםגבי ל ,עם זאת . יחסיתניםמתוההסתרה בקרב ההורים 

בשאלון  השאלות הסגורות לעומת, בנוסף לכך .הסתרהציינו ההורים שכיחות גבוהה יותר של , בארגונים

 הפתוח סיפרו מרבית המרואיינים על הסתרה ממוקדת ובחלק, עסקו בהסתרה בהקשר רחב יחסיתש

  הסתרהועל )שהחשש לדחייה מצדם גדול במיוחד,  כלפי אנשים מסוימים;במקומות מסוימים (יותר

כי בשל ניתן לשער . )שלהם" הסוואה" השמטת פרטים או ;צמצום בעצם ההתייחסות לנושא( עקיפה

 פעילים בקבוצות למען משפחותיהם של מתמודדים  מרביתם–מאפייניהם הייחודיים של המרואיינים 

 פחות  הם השקיעו– הבת זמן ממושךשל הבן או של  המחלהעם מחלות פסיכיאטריות ומתמודדים עם 

ייתכן כי ממדי ההסתרה בקרב בני משפחה אשר נמצאים בתחילת הדרך . מאמצים בהסתרת המחלה

 יהיו גדולים הרבה - ם בקבוצות למען הוריםאו בקרב מי שאינם פעילי, מבחינת ההתמודדות עם המחלה

  . יותר

  

בעיות על  ללמד אחרים על טיפול נפשי ומאופיין בניסיון -חינוך  -השני שנבחן מנגנון ההתמודדות 

ממדי , בקרב המרואיינים במחקר הנוכחי .ביטויים גלויים של סטיגמה בהתקוממות נגדאו , נפשיות

שינוי העמדות לחינוך ול הורים ייחסועל החשיבות שה  מלמדת זודה עוב. היו גדולים במנגנון זההשימוש

על תפיסתם את המצב הנוכחי לכן גם רומזת בני משפחותיהם וכלפי כלפי המתמודדים עם מחלת נפש ו

יש לשים לב כי השימוש הרווח במנגנון התמודדות זה , עם זאת. בציבור כלוקה בעמדות שליליות ומפלות

אקטיבית מכיוון שגישה זו ,  אינו משקף את המצב בקרב כלל בני המשפחות,אהכנר ,בקרב המרואיינים

   . היא גם דורשת פעמים רבות ויתור על סודיות והסתרהןכלו, ולעתים אף לוחמנית

  

 ממצבים או מצד אחד הוא מאופיין בהתרחקות. שני פנים - ההימנעות -שנבדק שלישי המנגנון ל

ת חברתם של מי שההסתברות שיעשו זאת  בהעדפ-מצד אחר ו ,שמהם החשש לסטיגמה גבוהמאנשים 

בהם שמצבים מהתרחקות מאנשים או של נמצאה רמה מתונה מהתשובות לשאלה ישירה על כך . נמוכה

 התרחקות יזמו רבים מהם על כך עלה כי ההורים בעקיפיןכאשר נשאלו , עם זאת. יש חשש לסטיגמה

כי רבים נמצא , כמו כן. הה של דיווחים על תחושת בדידותשכיחות גבונמצאה וכן ,  מפגיעהם חששבגלל

החשש ש ם את חברתם של אנשים במצבהעדיפו ,ם שוניםבארגונישכאמור פעילים , מרואייניםמה

, המאפשרת פיצוי על אובדן קשרים אחרים, נראה כי העדפה זו של ההורים במחקר. מדחייה מצדם קטן

ם משתתפיאשר אינם , יתכן שבני משפחות אחריםי. התאפשרה בשל קרבתם לאנשים במצב דומה

 ניתוק לפצות על יתקשוועקב כך גם חשופים פחות לבני משפחות נוספים , פעילויות בארגונים השוניםב

  הרשת החברתית את פיצוי זה עלול לדלדלהעדר .חברתיים באמצעות יצירת קשרים חדשיםהקשרים ה

  . מכפי שנמצא במחקר הנוכחיתחושת בדידות גדולה עוד יותרהוביל ל ולשלהם

  

והכולל ,  בנוסף למנגנונים שתוארו בספרות נבחן מנגנון נוסף העשוי לשמש דרך התמודדות עם הסטיגמה

 נפש כלפי המתמודדים עם מחלות )ייחודיות חיובית/"גאוות יחידה(" עמדות חיוביות ואמפתיות ביטוי
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 של המתמודדים ובני משפחותיהם עשויה לאזן הדגשת התכונות הייחודיות והחיוביות. ובני משפחותיהם

בייחוד אלה הקשורות לתחושת הערך , את הסטיגמה השלילית ולמנוע חלק מן ההשפעות ההרסניות שלה

על פיה ש ,)Tajfel, 1982; Turner, 1987(ית הזהות החברתית ידרך התמודדות זו מתקשרת לתאור. העצמי

. קטגוריות חברתיות שונותלל שייכותו לקבוצות והערכתו העצמית של האדם מבוססת בין היתר ע

) ingroup favoritism/ingroup bias(אליה הוא משתייך שהנטייה להעריך בצורה חיובית יותר את הקבוצה 

אף שמנגנון זה עשוי לצמצם את הפגיעה בהערכה . תורמת להערכה עצמית חיובית יותר של האדם

בעיקר הדגישו במחקר מצאנו כי ההורים שרואיינו ). Ellemers et al., 1997(הרי שהוא מוגבל , העצמית

   .הרגשי והאמפתי הן של המתמודדים עם מחלת נפש והן של בני משפחותיהם הממד את

  

  כיווני פעולה
בכל הנוגע להתמודדות של בני כיווני פעולה החומר שנאסף במחקר הנוכחי יכול לשמש בסיס למספר 

  :בפרט, ועם הסטיגמה הכרוכה בה, המשפחות עם מחלת הקרוב בכלל

מידע שיינתן כבר בשלבים הראשונים של , ידי המערכת המטפלת-מתן מידע למשפחות על. 1

לגבי מהלך המחלה ולגבי , ההתמודדות עם המחלה ויכלול מידע לגבי האטיולוגיה של מחלת הנפש

בולט במיוחד בשלבים  הז העדר . מקורות מידע זמינים למשפחותהעדרההורים ציינו . תחומים נוספים

לפני שחלקם מצטרפים לארגונים שונים המגשרים על הפער , הראשונים של ההתמודדות עם המחלה

היא עשויה לסייע בכל הקשור : נראה כי העברת מידע שכזה היא בעלת חשיבות כפולה. ומספקים מידע

מה ושל הסטיגמה ובמקביל למנוע חלק מן ההשלכות השליליות של הסטיג, להסתגלות למצב החדש

  ). דרך הפחתת תחושת האחריות והאשמה, למשל(העצמית של בני המשפחות 

  

,  של הארגונים לספק מידע רלוונטיםמעבר ליכולת. עידוד בני המשפחות לפנות לארגונים ולקבוצות. 2

הם בעלי , המתאפשרים במסגרות אלה, עלתה בראיונות התחושה כי המפגשים עם הורים נוספים

מפחיתים , מסייעים בפיתוח מיומנויות וכוחות, הם מעניקים למשתתפים תמיכה הדדית: גדולהחשיבות 

מפחיתים בתחושת הבושה ומסייעים ביצירת ,  של ההורים כי הם אינם מובנים לאחריםתםאת תחוש

המסגרת החברתית התומכת שהקבוצות מעניקות חשובה במיוחד לנוכח . סביבה חברתית מקבלת

העלול לפגום , ם רבים עלולים להימצא במצב של העדר תמיכה חברתית ונפשית מספקתהעובדה כי הורי

 חיוביות אלה של המרואיינים חוויות.  או בתם וביכולת התמודדותם עם מחלת בנםת הנפשירווחתםב

כבר בשלבים הראשונים של ההתמודדות עם , מלמדות על החשיבות שבהפניית ההורים ובעידודם לפנות

 כך שיוכלו להיעזר בהם במעבר דרך שלבי ההתמודדות ;לארגונים ולקבוצות,  בתםבנם אומחלת 

  .השונים

  

ידי הורים אחרים ויפעל במקביל -הורים עלן לשיינתפרטניים מערך לליווי ולתמיכה וחיזוק פיתוח . 3

ל הבלבול ש, אצל הורים המצויים בשלבים מוקדמים יותר, ככל הנראה. הקיימות היוםהמפגש לקבוצות 

המגבילות מאוד , וה בתחושות מבוכה ובושה ובהתנהגות של הסתרהתחילת ההתמודדות עם המחלה מלוּ

חשוב לנסות וליצור פתרונות ביניים , לכן. את יכולתם להיעזר במסגרות התומכות שתוארו לעיל

הן ו ם להיחשףנכונותלושונים הבשלבים הורים השל לרמות הבלבול  הן שיאפשרו מעבר הדרגתי ויתאימו

דרך , ניתן לפתח מערך פגישות בעלות אופי אישי יותר, למשל, כך.  השונות שלהםהתמודדותה לדרכי

כאשר בהמשך , בשלב מתקדם יותר בהתמודדות עם המחלה ידי זוג הורים המצויים-ליווי זוג הורים על

  .כמו אלה הקיימות היום, לא פרטניותניתן יהיה לבחון את האפשרות להשתלב במסגרות 
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אחת . ת הטלת האחריות למחלה על ההורים ורגשות האשם המתעוררים בהםיטיפול ועיסוק בסוגי. 4

 שחשוב לטפל בה במפגשים הקבוצתיים או במסגרות הפרטניות היא האצבע המאשימה ותהסוגי

האשמות חוו ההורים במחקר ציינו כי . נם או בתםשהסביבה מפנה כלפי ההורים בכל הקשור למחלת ב

החולים או בבתם וכלה בבנם , דרך בני משפחה וחברים, שכניםבהחל , פגש עם גורמים שוניםשכאלה במ

 של העיסוק בהן ו את חשיבותגדילהפוטנציאל הגדול לפגיעה הטמון בהאשמות אלה מ. ובצוות המטפל

שאפשר שדרך תחושת השותפות שתיווצר בהן תצטמצם , באמצעות שיחות עם הורים אחריםשל ליבונן ו

תוצאות המחקר הנוכחי הדגישו את החשיבות שבבחינת עמדותיהם של אנשי , במקביל. ה האישיתהפגיע

ובפרט את , כלפי אנשים המתמודדים עם מחלת נפש ובני משפחותיהם, המקצוע בתחום בריאות הנפש

בדיקה זו עשויה לסייע בפיתוח . הבן או הבתבה הם נוטים לייחס להורים את האחריות למחלת שהמידה 

שישפרו את התקשורת המתקיימת בין אנשי המקצוע ובין ההורים ויתרמו כך , ערבויות לשינוי עמדותהת

  . להטבת מצבם

  

פעמים רבות האשמת ההורים והעמדות השליליות הקיימות כלפיהם בסביבה החברתית עלולות לחלחל 

ות אשם אלה תחוש.  או בתםםבנמחלת לולמצוא ביטוי בתחושתם של ההורים עצמם כי הם אחראים 

ועלולות , שלהםויש לשער כי הן מעצימות את העומס הרגשי , ידי מחצית מההורים שרואיינו-וחו עלדוּ

 באמצעות הגברת המתחים במשפחה וערעור הקשרים ,למשל, להמשיך ולפגוע בהם בדרכים שונות

תם הפנימית עשוי לשפר את תחוש, במקביל למתן מידע רלוונטי, טיפול מעמיק בתחושות אלה. בתוכה

  .  המורכבםשל ההורים ולהקל עליהם בהתמודדות עם מצב

  

נקודה נוספת שקבוצות ההורים עשויות לסייע בה . לילדים ולאחים, וקבוצות תמיכה לבני זוגייעוץ . 5

השינויים במערכת המשפחתית . ן או הבתמשפחתיים המתלווים למחלה של הב-הם הקשיים התוך

הם , לפיכך.  ההתמודדותאת בלכידות המשפחתית ולהקשות עוד יותר בעקבות המחלה עלולים לפגוע

הפעלתן של מסגרות קבוצתיות המיועדות לבני משפחה במעלים את הצורך במתן מידע וייעוץ משפחתי ו

  .ןעדריהמסגרות שבמצב הנוכחי בולטות ב, אחים ובני זוג, כמו ילדים, נוספים
  
 ייתכן .ם עם מחלה פסיכיאטרית ובני משפחותיהםשל המתמודדיהדגשת המאפיינים החיוביים . 6

שכדאי לשקול להדגיש במפגשים הקבוצתיים השונים את התכונות החיוביות המאפיינות את 

הורים רבים סבורים כי תכונות של , כפי שניתן היה לראות במחקר. המתמודדים ואת בני משפחותיהם

וייתכן כי , לת נפש והן את בני משפחותיהםאמפתיה ורגישות רבה מאפיינות הן את המתמודדים עם מח

ידי חיזוק ההערכה - תכונות אלה עשויה לסייע למנוע חלק מן ההשפעה השלילית של הסטיגמה עלתדגשה

בהקשר זה ניתן לציין את העובדה שחלק מן ההורים ציינו כי להתמודדות ולקבלה שלהם את . העצמית

 .כמו גם על סביבתם החברתית, ליהם עצמםהבנים החולים ואת עצמם הייתה השפעה חיובית ע
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  מבוא. 1
  

  רקע כללי 1.1
לא רק על המתמודדים אתה אלא ,  השלכות רבות ומשמעותיותיש קשה וממושכת אטריתה פסיכימחלל

 ;1998 ,ביגל(להסתגל לשגרת חיים חדשה ,  בעקבות המחלה,הנדרשת, גם על המערכת המשפחתית כולה

-ם לאור הקשר היו, על בני המשפחה משמעותית במיוחדה פסיכיאטרית מחלה שלהשפעת ).2000 ,ברק

: בין בני משפחתול ה הפסיכיאטריתמחלהיים במקרים רבים בין האדם המתמודד עם יומי וההדוק הק

תרמו ) פיתוח תרופות פסיכוטרופיות, כגון(ההתפתחויות שחלו בטיפול הפסיכיאטרי בעשורים האחרונים 

ים לקהילה דרך הפחתת שיעור המאושפזים ומתן דגש יחולים הפסיכיאטרהלהעברת מוקד הטיפול מבתי 

אבירם (החל מסוף שנות השבעים , בישראלגם יכרת זו נ מגמה ;במסגרות הקהילתיות יתןלטיפול הנ

חיים ה פסיכיאטרית מרבית המתמודדים עם מחל ,כתוצאה מכך). 1998, ואחריםלוינסון ; 1996, ואחרים

- מתוך בר[ Lamb, 1982; ;Goldmam, 1982(מהם מתגוררים עם בני משפחותיהם לא קטן בקהילה וחלק 

  ). Doornbos, 2001- ו;]1992שלום 

  

  

קשיים ,  על המשפחה ובהן בעיות נפשיות וגופניותה פסיכיאטריתתוארו מגוון השלכות של מחל בספרות

מתחים בתוך , אובדן תמיכה חברתית, מגבלות בפעילויות פנאי, במקום העבודה ומצוקה כלכלית

 Stengard, 2002; Magliano et al., 2002; Biegel and Schulz, 1999; Hill et( ותחושות עצב ואובדן, המשפחה
al., 1998 ;תם של מי  של בני משפחהיבט אחד בחווייתםתמקד במהמחקר הנוכחי ). 2000, ברק

סטיגמה זו עלולה להתווסף . אתה הם מתמודדיםש הסטיגמה – ה פסיכיאטריתשמתמודדים עם מחל

יר את הקשיים הכרוכים בהתמודדות עם  ולהגבחווים בלאו הכילחוויות השליליות שבני המשפחות 

  .בעיותיהעם השלכותיה ועם , מחלתו של הקרוב החולה

  

. כמעט שלא נידון במחקר ם של מתמודדים עם מחלה פסיכיאטריתהסטיגמה כלפי בני משפחת נושא

מטרת המחקר לשפוך . ומחקר זה הוא הראשון מסוגו בארץ, בתחוםבלבד מחקרים ספורים יש בעולם 

בהם היא באה לידי ביטוי ועל דרכי שעל התחומים , אלו תופעת הסטיגמה כלפי משפחואור על ת

כל זאת מתוך שאיפה לזהות באופן ראשוני נקודות מרכזיות . ההתמודדות של בני המשפחה אתה

לצורך תכנון דרכי התערבות אפשריות שיסייעו בהפחתת  ,ומטרידות במיוחד עבור בני המשפחות

  .ות בסיס למחקר עתידי בתחום זה להוכדיהסטיגמה וכן 

  

 למתמודדים עם מנקודת מבטם של הוריםה פסיכיאטרית מחל כלפי סטיגמהבמתמקד ה,  זהמחקר

 , מחקרים הבוחנים את נושא הסטיגמה בבריאות הנפש בישראלאחד משלושה אהו, מחלה פסיכיאטרית

יה הכללית וביחסה יוסתמקד באוכלמ  השני בסדרהמחקרה. אפשריים לזהות כיווני התערבות כדי

תמקד בתפיסותיהם השלישי ממחקר ה לטיפול נפשי ולאנשים שחלו במחלה פסיכיאטרית

 שלושת המחקרים משותפים .ובהתנסויותיהם של אנשים המטופלים במרפאות ציבוריות לבריאות הנפש

תי הבריאות רויברוקדייל ומומנו בסיוע המכון הלאומי לחקר ש-וינט'ג-למשרד הבריאות ולמכון מאיירס

  . 2003אוגוסט -הראיונות במחקר הנוכחי בוצעו בחודשים יוני. ומדיניות הבריאות
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  ∗ה פסיכיאטריתסטיגמה כלפי אנשים המתמודדים עם מחל 1.2
. לבין אחרים) או הנתפס כבעל מאפיין זה(אשר מבחין בין בעל מאפיין זה , מאפיין שליליהיא  הסטיגמה

סטראוטיפ הוא . י של הסטיגמהסטראוטיפמדגישים את אופייה ה) Corrigan and Penn, 1999(קוריגן ופן 

וכך  ,)Brehm and Kassin, 1996( תכונה אחת או יותר ביןל) ולא פרט( אנשים תקבוצבין  הקושרתדעה 

הם לאו דווקא שליליים כניותוככאלה , ידע-יים הם מבנֵסטראוטיפ.  למעשה הכללת יתרהמהווהיא 

סטיגמה כרוכה ה, )1999(כפי שמציינים קוריגן ופן , אולם). יתר חיובית-הגיע להכללתניתן גם ל, כלומר(

יחס זה משקף את , למעשה. אפליהבדחייה וב, אלה קשורים בדעה קדומה. ים שלילייםסטראוטיפב

של ) אפליה(וההתנהגותיים ) דעה קדומה(הרגשיים , )יםסטראוטיפ(הקשר בין הרכיבים הקוגניטיביים 

 Link and ( בהקשר של סטיגמהגם רכיבים המוכרים -) Fiske, 1998(מבוססות על קטגוריות התגובות ה
Phelan, 1999.(  

  

 היא פוגעת בתחושות .השלכות שליליות רבות ה פסיכיאטריתסטיגמה כלפי המתמודדים עם מחלל

ידת  ומכאן גם על מ,משפיעה על נכונותם להכיר במחלה, שחלוהרווחה והערך העצמי של האנשים 

 של המתמודדים עם תםהסטיגמה גורמת להרחק,  לכךבנוסף. נכונותם לפנות ולקבל טיפולים שונים

, אחרים מעצמם- שלהם החברה ודרך התרחקותםתם על ידידרך דחיי,  מהחברהה פסיכיאטריתמחל

התרחקות שכזו עלולה בתורה להוביל לדלדול הרשת החברתית של המתמודדים עם . דחייהמ חשש בשל

 ,.Link et al( השתקמותם ובכך לחבל עוד יותר בסיכויי ,לגרום להם לבדידות קשה,  פסיכיאטריתהמחל
1997; Wahl, 1999; Link et al., 2001.(  

  

  מחלה פסיכיאטרית של המתמודדים עם יהם סטיגמה כלפי משפחות1.3
 משפחתו היא  אלא גם כלפי בניה פסיכיאטרית הסטיגמה לא רק כלפי האדם המתמודד עם מחלפנייתה

והן ,  מקור תמיכה חיוניאישבשבילו משפחתו ה, הן עבור האדם החולה -מקור נוסף של סיכון פסיכולוגי 

 עלולה  בפניהםהקשיים שהיא מעמידהעם  עם המחלה וםשיכולת התמודדות, עבור בני המשפחה עצמם

  .פגםלהי

  

ות תמודדים עם מחל של מיהם עדויות קליניות של אנשי מקצוע המטפלים בבני משפחותשי

; Gullekson, 1992; Lanquetot, 1988 (וסיפורים אישיים) Wahl and Harman, 1989( פסיכיאטריות

גם המחקרים המעטים . המורים כי הסטיגמה היא בעיה חמורה עבור בני המשפחות, )2003, וראקיש

 כמו גם על ,משפחההבני  סטיגמה שלה יתהקיימים בתחום מצביעים על תופעה זו ומדווחים על חווי

 ,Östman and Kjellin, 2002; Biegel and Schulz (בושה שלהם ועל צורך להסתיר את המחלההתחושת 
1999; Wahl and Harman, 1989; Phelan, Bromet and Link, 1998(.  

  

 כיצד הם ניכרת גם כאשר מתבוננים ה פסיכיאטרית של מתמודדים עם מחלתםסטיגמה כלפי בני משפח

סטודנטים ואנשי מקצועות בריאות הנפש , מחקרים מצאו כי תלמידי תיכון. ידי הציבור-סים עלנתפ

 ,Mehta and Farina( בצורה שלילית ה פסיכיאטריתמתמודדים עם מחלה של תםתופסים את קרובי משפח
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1988; Burk and Sher, 1990 [in Phelan et al., 1998].(ות הנפשבעלי מקצוע מתחום בריא,  במחקר נוסף ,

השמיעו ש, דיווחו על הערות פוגעות, פסיכיאטריתשלהם קרובי משפחה המתמודדים עם מחלה 

 תםאותם אנשי מקצוע סיפרו גם הם על נטיי.  של חולים פסיכיאטרייםתםכלפי בני משפחעמיתיהם 

  .)Lefley, 1987 (עמיתיהםלהסתיר את מחלת קרוביהם מפני 

  

  ?ה פסיכיאטריתשל אנשים המתמודדים עם מחלמה גורם לסטיגמה כלפי בני משפחה 

   ).Lefley, 1992(ניתן לתאר שני מקורות עיקריים אפשריים לתופעה זו 

.  של החולהסטייתו/וחריגות) extension(ת התפיסה של היחידה המשפחתית כהרחב .המקור הראשון. 1

ר הסובל מסטיגמה  עם אדם אחיובעקבות קשר, בו מופנית סטיגמה כלפי אדם מסויםשתהליך כזה 

 ,.associative stigma"( ;)Mehta and Farina, 1988 [in Phelan et al"(  סטיגמה אסוציאטיביתנקרא, חברתית
 של אנשים הסובלים ממחלות יהםמשפחותבני תהליך זה מאפיין לא רק את היחס כלפי . )[1998

 םם ובני ביתהרבות נגד קרובי הנבנים פעמים ,אלא נמצא בבסיס המחסומים החברתיים, פסיכיאטריות

דס יהחל מעבריינים וכלה באנשים הסובלים ממחלת האי, "פחותי ערך" החברה כמי שמתויגים בידישל 

)Lefley, 1992.( התהליך עלול ה פסיכיאטרית המתמודדים עם מחל של יהםמשפחותבני  במקרה של

מחלת מ הסובליםשקפה כי אנשים הה רווחתבציבור הרחב  .קרובים אלה תחושות שליליות כלפי ידלהול

התקשורת אף היא תורמת לחיזוק סטראוטיפים אלה ). Link et al. 1997(נפש הם אלימים ומסוכנים 

)Signorielli, 1989; Granello and Pauley, 2000(.  השקפה זו מובילה לפחד ולחשש מאנשים המתמודדים

 אדם בעל שוכןבו ש כמקום מאיים  ועלולה לגרום לכך שגם בית המשפחה נחווה,עם מחלת נפש

  . וכי הקרובים לו שותפים גם הם לאותם מאפיינים מסוכנים,להזיקפוטנציאל 

  

בניגוד . ה פסיכיאטרית של המתמודדים עם מחלתםייחוס אחריות למחלה לבני משפח .המקור השני. 2

 רווחת ,קצועמה ובעבר גם בקרב בעלי ,בציבור, ה פסיכיאטריתנוגע למחלהבכל , למחלות אחרות

השקפה זו מקורה בתאוריות . התפתחות מחלת המטופלל איםהורים אחרהמשפחה ובעיקר התפיסה כי ה

מהות של הסובלים ישהאשימה א, "ניתגֶנוֹם הסכיזופרֶהאֵ "יתי תאורדוגמת, מוקדמות על סכיזופרניה

 ;Biegel et al., 1995(הן רכי ילדיושתלטניות ואטומות לצ,  בשל היותן קרות,מסכיזופרניה כי גרמו למחלה
Rubin et al., 1998 [from Biegel and Schulz, 1999].( המחקר העכשווי ממשיך לקשור בין אופני 

במחקרים אלה הדגש עבר מתפקיד המשפחה באטיולוגיה של . בין המחלהלההתנהגות של בני המשפחה 

 אך עדיין נותרה ,)relapse (פלדרדרות חוזרת של המטוילהם המחלה אל התפקיד שהיא ממלאת בסיכויי

-EE-למשל מחקרי ה(בהם ההשקפה כי המשפחה אחראית במידה כזו או אחרת למצבו של המטופל 
Expressed Emotions, כגון , המתמקדים בהשפעת מאפיינים שליליים של התקשורת בין בני המשפחה

 ,Vaughn et al., 1984.[in Lefley, 1992]; Goldstein( ;)מצבו של החולהבביקורתיות ומעורבות יתר , עוינות
Milkowitz and Richards, 2002.( רק חוקרים מעטים מתייחסים לעובדה שדפוסי התנהגות שליליים 

 לחוויה של חיים משותפים עם תגובהיכולים להיות ה, אם הם עולים במחקרים, הקיימים במשפחות

לכך או , )דרדרות החוזרת למחלהיאו לה (ולא הסיבה למחלה, מחלה פסיכיאטריתאדם הסובל מ

 לאברוב המחקרים . ו של החולה ומצבובין התנהגותלשקיימת השפעה הדדית בין התנהגות המשפחה 

  בנוסף).Lefley, 1989( על המערכת המשפחתית ה הפסיכיאטריתמחלה לה ההרסנית שת לב להשפעמיםש

דוגמת המודל , ת המשפחתיכתמער בפסיכיאטריותמודלים הדנים בהתפתחות בעיות ומחלות , לכך
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 המדבר על ערך פונקציונלי בסימפטומים של האדם החולה ורואה בהם ,ארגוני לפרוץ המחלה-המערכתי

 תורמים אף הם לביסוס הקשר ,)Lefley, 1989( המשפחתי )זיססטָאוֹמֵהוֹ(שיווי המשקל את השומרים על 

העדויות על חשיבות הגורמים הביולוגיים כיום הולכות ומתרבות . בין המחלהלשבין התנהגות המשפחה 

כאלה שאינם בהכרח , על שילוב של מספר גורמים ביצירת המחלה ועל מתחים שונים, )ת ביולוגיתפגיעוּ(

משפחות ממשיכות להיתפס , למרות זאת; פסיכיאטריתשיכולים לעורר התפרצות מחלה , משפחתיים

  ).Lefley, 1989(בייחוד כשמדובר בחולי סכיזופרניה , כגורם למחלה

  

נושא זה , על אף הממצאים המורים כי הסטיגמה כלפי בני משפחה היא תופעה בעייתית ושכיחה, כאמור

המידע שיש כיום בתחום הוא ברובו ישן ולא עדכני או  .מחקר האמפיריבזכה להתייחסות מעטה בלבד 

   .שהוא מצומצם מאוד

  

 עסק בנושא הרחב של העומס פסיכיאטריותלות  של המתמודדים עם מחיהםרוב המחקר על בני משפחות

 family burden(; [in Phelan et al. 1998]) Kreisman and(המונחים על כתפיהם של בני המשפחה  והנטל
Joy, 1974; Fisher et al., 1990.(   

  

 , חווים תחושת נטל גדולהה פסיכיאטרית של המתמודדים עם מחלתםמחקרים אלה העלו כי בני משפח

הספרות מתארת תפקיד . הבריאותי והכלכלי של יקיריהם,  היותם האחראים בפועל לשלומם הנפשיבשל

כולל ומושג הנטל המשפחתי רחב מאוד . שוחק ומאמץ הגורם לתחושת מעמסה גדולה אצל המשפחה

 ,רועים חיצונייםי לאקשור ה,נטל אובייקטיביבספרות המחקר נהוג לערוך הבחנה בין . מגוון היבטים

הפרעה לחיי , צורך לדאוג לו, התנהגות החולה(ורים במחלה וגורמים למצוקה אצל בני המשפחה הקש

 קשור ה,נטל סובייקטיביבין ל) יום כמו קשיים בניהול משק בית תקין ופגיעה כלכלית וחברתית-םהיו

  ).Noh and Turner, 1987 [in Lefley , 1992](רועים אלה ילמצוקה הרגשית המתעוררת בעקבות א

  

בין סטיגמה ל) האובייקטיבי והסובייקטיבי(חשוב להדגיש כי ההבחנה בין מושג הנטל המשפחתי 

ניתן לומר כי לפחות חלק .  ולעתים הגבולות בין שני המושגים מיטשטשים,משפחתית אינה תמיד ברורה

ים ממחקרים אלה עולה כי במקר. נושא הסטיגמהדנים באופנים שונים במן המחקרים העוסקים בנטל 

של סטיגמה היבטים  המשפחות וכי להנטל שית יחוובין לווך בין המחלה  משתנה מתַהיארבים הסטיגמה 

  .מגבירים את העומס שחווים בני המשפחות

  

 האדם ו שלהתנהגותעם הסימפטומים ועם , הנטל האובייקטיבי של ההתמודדות עם המחלה,  למשל,כך

 ,רואה במשפחה את האחראית לריסון הסימפטומים ה,כאשר החברה,  הסטיגמהידי-למועצם ע החולה

אחת ,  לכךבנוסף. ות של הקרוב החולהחריג היוהתנהגויותעל מגיבה בכעס על חוסר יכולתה לשלוט 

חים דְילדים או אחים של אדם חולה נִ: ההשפעות החזקות של הסטיגמה היא אובדן התמיכה החברתית

הורים או בני זוג של אדם חולה חווים גם הם התרחקות ו, צותהשממ בני גילם וסובלים מהצקות וידי-לע

במקרים קיצוניים עלול להיווצר מצב של נידוי ובידוד חברתי מוחלט כמעט של . מצד חברים ושכנים

בספרות המחקרית קיימים ממצאים המורים כי העדר תמיכה ). Lefley, 1992(היחידה המשפחתית 
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 קשור באופן הדוק לתחושת נטל ה פסיכיאטריתחלספקת למשפחות של מתמודדים עם מחברתית מַ

  .)Magliano, 2002 (גדולה יותר שלהן

  

 בני משפחה אלה . של חולים לנוכח העתידתם בני משפחל העזים שיהםעל רקע זה ניתן להבין את חששות

ניתן להניח כי מערכת התמיכה . ילדיהם לאחר מותם גורלל גדולה חרדהמדווחים על ) בעיקר הורים(

  ).1992 , בר שלום;1988 ,אחריםגדרון ו(רתית החסרה מעצימה מאוד חששות אלה החב

  

 הסטיגמה בגללמוחמר אף הוא  – המצוקה הרגשית בעקבות המחלה והשלכותיה –הנטל הסובייקטיבי 

חשים בני משפחה בושה ומסתירים את , בעקבות היחס החברתי, פעמים רבות. וההתרחקות החברתית

במקרים אחרים הם ). Smart and Wegner, 1999 (תםול להעצים את תחושת מצוק דבר שעל;דבר המחלה

, במקביל. אוזן קשבת ברגעי מצוקה להם ולהטותחשים כי אין אנשים קרובים שיוכלו לתמוך בהם 

 אלו תוביקור כך שהתגובות הרגשיות ל;קרובי המשפחה חווים לא פעם ביקורת והאשמה מצד החברה

 המחלה ציבהשמ, הקשות ממילא, הרגשות המתעוררים בעקבות הדרישותעם משתלבות עם הכאב ו

   ).Lefley, 1992 (עצמה

  

, עצב,  הכחשה,אשמה,  של קרוב משפחה כוללות בין השאר פחדפסיכיאטרית ההתגובות הרגשיות למחל

 כאון חריף ונסיגה חברתיתיהסטיגמה עלולה להוסיף לאלה רגשות של זעם ועלבון או ד. בל ואמפתיהאֵ

  .)Lefley, 1987 (המבוכה והאשמה, ולחזק את תחושות הבושה

  

 גם ,)Green et al., 2003( ה פסיכיאטרית זה חשוב לציין כי בדומה לאנשים המתמודדים עם מחלנושאב

. המופנית פנימה, בני משפחותיהם נוטים לעתים להפנים את הסטיגמה החברתית ולפתח סטיגמה עצמית

 עלולה לגרום לבני המשפחה להאמין כי  הקיימות בחברהת השליליותהפנמה זו של מערכת התפיסו

פגיעה בדימוי ובערך , שגורר תפיסות עצמיות שליליותדבר  ; ולכן גם לגיטימיות,תפיסות אלה אכן נכונות

  ).Green et al., 2003(יחס שלילי לויה יהעצמי וכן פיתוח ציפיות לדח

  

 יש עדויות לאשמה לא ).Lefley, 1992(יגמה מופנמת  היא הביטוי הנפוץ ביותר של סטםאשתחושת 

 cerebral palsy( ;)Turnbull and(כולל פיגור שכלי ושיתוק מוחין , רציונלית במגוון רחב של מוגבלויות

Turnbull, 1978; McCubbin et al., 1982 [in Lefley, 1992]( .העובדה שקיימת , ה פסיכיאטריתבנוגע למחל

, על פיה המשפחה אחראית במידה זו או אחרת למחלהשנשי המקצוע השקפה בציבור הרחב ואצל א

 ,.Francell et al (מעודדת הפנמה זו של הסטיגמה בצורת רגשות אשם קשים הפוגעים בהערכה העצמית
1988 [in Lefley,1992]; Lefley, 1989( . שהגיעו למסקנה כי המחלה לא נגרמה באשמתם בקרב מיאפילו 

)Hatfield, 1981 [in Lefley, 1992](, גשו לקבל עזרה מוקדם י על כך שלא ניש כאלה שמאשימים את עצמם

 אבל ,על כך שהיו להם ציפיות שנראו מתאימות לגילו של החולה, על כך שהתרגזו בקלות רבה מדי, יותר

  . (Lefley, 1987) או באופן כללי על כך שלא זיהו את הסימנים למשבר המתקרב, היו כנראה תובעניות מדי

  

 כאלה המבוססים על הצורך של ;םות מקורות נוספים ומתמשכים של אשבּתחושה בסיסית זו עלולה ללַ

בני משפחה חשים לעתים קרובות אשמה על . בני המשפחה לבסס גבולות להקרבה העצמית שלהם
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 על כך שהם קוראים למשטרה ;פעולות שהם עושים מתוך דאגה לשלומם שלהם ולשלום יקיריהם

 אותםנים כּמשַאו , על כך שהם מאשפזים את יקיריהם על אף מחאותיהם, ני חייםכּצבים מסַבמ

שהם מונעים מהם על כך , בתים שתנאי החיים בהם טובים פחות מאלה הקיימים בביתםבבמוסדות או 

 או כיוון שהם מנסים להתרחק לעתים כדי , בשל הקושי לסמוך על שיקוליהם ומידת אחריותם,כספים

 כמעט בכל ).Lefley, 1987a,1987c(עם פחות סערות ומהומות , לו לחיות את חייהם בשקט יחסישיוכ

 בני המשפחה להתמודד יםנדרש, המצבים הדורשים החלטות שנוגעות להגנה על עצמם ועל גבולותיהם

והעלבון של המטופל ועם האמביוולנטיות שלהם עצמם בכך שהם מונעים דברים מאדם אהוב  עם הכעס

או " ילדים רעים", "הורים רעים"קרובים רבים נוטים להרגיש כמו . יו קשים בהשוואה לאלה שלהםשחי

  .)Lefley, 1992; 2000 ,ברק(כאשר עליהם לערוך בחירות שכאלה , "אחים רעים"

  

כאון י להוביל לתחושות ד, למשל, הם עלולים. עלולות להיות תוצאות קשות נוספותםלרגשות האש

 ובכך לחבל עוד ,ני המשפחה להתרחק מיוזמתם מאנשים שהיו קרובים אליהם בעברובושה ולגרום לב

  .יותר בסיכויים לתמיכה רגשית

  

עם .  של המתמודדיםחתםחווים בני משפשמספר מחקרים נוגעים בעקיפין בסוגיית הסטיגמה , כאמור

בבחינה יסודית ה את הצורך סטיגמה בהעצמת הנטל המונח על כתפי המשפחות מעלָה תה שלהשפע, זאת

 ליצור בסיס כדי כל זאת ;כי פעולתהרד לזהות את המאפיינים המייחדים אותה ואת כדי, יותר שלה

קיימים ש היות ,הדבר חשוב במיוחד. לתוכניות התערבות להפחתתה באופן שישפיע גם על תחושת הנטל

אך לא זכו כמעט , הקשיים שחוות המשפחותעל המשפיעים ודאי על המצוקה ו, של הסטיגמההיבטים 

 שהוא כאמור ;ת מדי שלהם לנושא הנטל בשל הקשר העקיף והפחוּ,להתייחסות בספרות המחקרית

בהם בני שהפנמת הסטיגמה או מצבים  הוזנחו נושאים של,  למשל,כך .הנושא המרכזי שנחקר בתחום זה

 גורמת לבני הזדהות זו. בני משפחתםכלפי  והחוליםעם הסטיגמה המופנית כלפי מזדהים המשפחה 

 עדויות לכך שילדים שי. המשפחה להפנות את הסטיגמה כלפי הקרוב החולה או כלפי בני משפחה אחרים

 מתוך הזדהות עם התוקפן :ומתבגרים מבטאים סטיגמה כלפי חולי נפש בעקבות מחלה של הורה או אח

 ברית כורתיםלהם והתנהגויות המוזרות של קרוב המשפחה ש ללעוגהילדים מצטרפים לבני גילם כדי ל

 Rice et al., 1971 [in( כדי לא להיות אלה שכלפיהם מופנית הסטיגמה ,סטיגמה  המבטאיםעם אלה

Lefley, 1992].(  

  

 יכולה להופיע גם הזדהות עם סטיגמה .ההזדהות אינה מוגבלת רק להזדהות עם הסטיגמה כלפי החולה

הדבר עלול לפגוע . כעסים בתוך המשפחהשתבוא לידי ביטוי בהטחת האשמות וב, כלפי בני המשפחה

ולהוסיף על המתחים והלחצים הקיימים ממילא , כולל אלה עם הקרוב החולה, בקשרים המשפחתיים

  ).Wahl and Harman, 1989(במשפחה 

  

מדווחים על אובדן חברים ופופולריות בעקבות התנהגות ) חולהה ו שליילד או ואחי(קרובי משפחה 

 כך שבמקביל לתחושות הכאב והאובדן ; על פגיעה באורח החיים הנורמלי כמו גם,הקרוב החולה

גם תחושות של בושה בבן המשפחה החולה ותסכול וכעס על הקשיים הנגרמים להם  מתעוררות בהם

  ).2000 ,ברק(כתוצאה ממחלתו 
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 יוצרת עמדה רגישה ה פסיכיאטרית של אדם המתמודד עם מחלתוהעובדה שאדם הוא קרוב משפח

אדם החולה עם ה יואפליה מעצם קשרמזמנית הוא עלול לסבול מסטיגמה ו-כיוון שבו, במיוחדוקשה 

ובה בעת עשוי לגלות גם הוא עמדות ותחושות שליליות , )סטיגמה זוב ]marked ["מסומן"כלומר הוא (

 ;)שמונחה על ידי דעות קדומות, ]marker ["המסמן"להיות גם עשוי כלומר הוא (כלפי הקרוב החולה 

(Mehta and Farina, 1988 [in Ostman and Kjellin, 2002])  בניסיון להתמודד עם עמדה מורכבת ובעייתית

בבחינת ( ההזדהות עם הסטיגמה החברתית .זו עשויים בני משפחה לאמץ דרכי התמודדות שונות

  נוקטים חלק מבני המשפחה כדי להתמודד עםשאותההיא אחת מהדרכים ") הזדהות עם התוקפן"

 ,Heru( דרך זו עלולה לפגוע ביחסי המשפחה ולהוסיף על הנטל ,וכאמור, הסטיגמה המופנית כלפיהם
2000.(  

  

.  חוליםמשתמשים בני משפחה של, אם בכלל,  לבחון באילו דרכי התמודדותסיוןיעשה נבמחקר הנוכחי נ

מטרתן שם המחקר על ההתמודדות של חולים עם הסטיגמה המופנית כלפיהם מתאר מספר דרכי

ולעתים אף בלתי יעילות  עלולות להיות אך בפועל,  השפעותיה השליליות של הסטיגמהפחית אתלה

, הסתרה -נבדקו שלוש דרכים מתוך ארבע שתוארו בספרות  במחקר הנוכחי ).Link, et al., 1991( זיקותמ

  .חינוך והימנעות

  

הוא הניסיון ללמד  –חינוך .  להסתיר את המחלה או מידע הקשור בה שנעשהמאמץהיא ה הסתרהה

אחרים על טיפול נפשי ובעיות נפשיות או הצבעה על התנהגויות שיש בהן סטיגמה וגילוי התנגדות פעילה 

 מצד אחד היא מאופיינת. פניםשני ימנעות הל). Challenging(כאשר נשמעות אמירות המבטאות אותה 

 בהעדפת חברתם של מי -צד אחר ומ, מהם החשש לסטיגמה גבוהשבהתרחקות ממצבים או מאנשים 

אך עלול להגביל את , מנגנון זה מונע חוויות שליליות של אפליה ודחייה .שההסתברות שיעשו זאת נמוכה

  . המשתמשים בו בחיפוש אחר הזדמנויות להתקדמות ולהשתלבות בחברה

  

יטיבי  יוצרים מרחק קוגנההמשתמשים ב. התרחקותהא ה בספרות הי שתוארדרך התמודדות נוספת

דרך הטענה כי הם והבעיות שמהן הם סובלים שונים מאלה של , מהקבוצה שכלפיה מופנית הסטיגמה

מתוך ההנחה כי הוא רלוונטי פחות להורים , מנגנון זה לא נבחן במחקר הנוכחי. אחרים באותה קבוצה

  תחושותיוצרתפעילות שיש לשער ש, בארגונים של בני משפחותיותם פעילים  בשל הזאת. שרואיינו

ייתכן שמנגנון זה מאפיין בני משפחות ,  עם זאת.בין הורים נוספיםלנם שותפות והזדהות בי, קרבה

  . אחרים

  

שיחות מקדימות שקוימו עם אנשים , )Link et al., 1991( לינק ואחריםארו יבנוסף לשלוש הדרכים שת

ת אפשרית נוספת עם  ובני משפחותיהם העלו דרך התמודדופסיכיאטריותהמתמודדים עם מחלות 

 ה פסיכיאטרית המאפיינות את המתמודדים עם מחלהדגשת התכונות החיוביות והייחודיות -הסטיגמה 

דרך זו עשויה לאזן  .)positive distinctiveness -ייחודיות חיובית /"גאוות יחידה("ואת בני משפחותיהם 

ייחוד אלה הקשורות לתחושת הערך ב, את הסטיגמה השלילית ולמנוע חלק מן ההשפעות ההרסניות שלה

-Social Identity Theory, Tajfel, 1982; Self) ית הזהות החברתיתי והיא מתקשרת לתאור,העצמי
Categorization Theory, Turner, 1987( על פיה הערכתו העצמית של האדם מבוססת בין היתר על ש
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אליה שך בצורה חיובית יותר את הקבוצה הנטייה להערי .קטגוריות חברתיות שונותלשייכותו לקבוצות ו

אף שמנגנון זה עשוי .  תורמת להערכה עצמית חיובית יותר של האדם)ingroup favoritism(הוא משתייך 

    ). et al., 1997 Ellemers(הרי שהוא מוגבל , לצמצם את הפגיעה בהערכה העצמית

  

 - ריתטמתמודדים עם מחלה פסיכיאמשמשת את הה, הידע הקיים מורה כי לפחות אחת מהדרכים הללו

 :כרוכה במחירההסתרה . )Phelan et al., 1998( בני המשפחות ת גם אשמשתמ -  מחלת הקרובתהסתר

לא יודעת על המחלה עלולה להפחית ) כולל מקום העבודה(העובדה שהסביבה החברתית של המשפחות 

מידת הלגיטימיות של הטיפול את  גם ומכאן, מידת הלגיטימיות של הקשיים והמוגבלויות של החולהאת 

של יתכן שבני המשפחה יתקשו לגייס עזרה מספקת או יזכו ליחס י , למשל, כך;הנדרש מבני המשפחה

   . בסביבת העבודה שלהםזלזול וחוסר אמפתיה

  

פורצת לעתים קרובות , בעיקר סכיזופרניה, ה פסיכיאטרית לנוכח העובדה שמחל,הדבר חמור עוד יותר

 ובכך מפריעה ומעכבת את האדם בשלב התפתחותי , ההתבגרות או בגיל הבגרות המוקדמתבסוף גיל

יעשו עצמאיים יבשלב זה קיימת ציפייה חברתית חזקה שאנשים .  המעבר לבגרות ולעצמאות- חשוב

 המחלה או קשיים מסתירים אתכאשר . )Biegel and Schulz, 1999(ויתחילו בהקמת משפחה משל עצמם 

,  להיות בשיא פריחתואמורהדאגה והטיפול של בני המשפחה בקרוב החולה ש, רוכים בהמסוימים הכ

ההשקעה הנדרשת , כך התנהגות בני המשפחה. ניםבָנתפסים על ידי הסביבה החברתית כחריגים ולא מוּ

מה עומת העומס והקשיים שהם חווים והרגשות המתעוררים בהם נתפסים כלגיטימיים פחות ל, מהם

   ).Herbert, 2001(; )כגון זקנה(וה כאשר מדובר במחלות אחרות ובתקופות אחרות בחיים שנדרש ונחו

  

יחס ה סובלני מאשר הוא פחות פסיכיאטריות שהיחס כלפי הסובלים ממחלות עדויות לכך יש ,במקביל

שולטים  אנשים שחלו במחלה פסיכיאטריתאנשים סבורים ש .מוגבלויות אחרותהסובלים מכלפי 

 Corrigan and( זקוקים לעזרה סבורים שאינם כעס ו מרחמים עליהם ואף חשיםפחות גם לכןבמצבם ו
Watson, 2002( ; בני המשפחה המטפלים באדם דבר שעשוי להשפיע גם הוא על מידת ההבנה שיש כלפי

  .ועל ההתגייסות של הסביבה לעזרהשחלה 

  

טיגמה הכרוכה בקרבה זו  ולסה פסיכיאטריתלקרבה משפחתית לאדם המתמודד עם מחל, לסיכום

המחקר הנוכחי . השפעות רבות וסבוכות על המערכת המשפחתית ועל קשריה עם הסביבה החברתית

בהשפעותיה על תחושותיהם של בני , בדרכי ההתמודדות אתה, מתמקד בחוויה של אפליה ושל סטיגמה

הות תכנים  כל זאת מתוך מטרה לז;משפחתיים-משפחתיים והחוץ-הקשרים התוך המשפחות ועל

יש להדגיש .  ולהתוות דרכים אפשריות לעזרה לבני המשפחות ולשינוי המצב הקייםעקרונייםוקשיים 

על כיוונים ו אלא להצביע על, שאין כוונה לתת תמונה מייצגת של התופעות הללו בקרב בני משפחות

מייצג ננו המדגם ששימש במחקר אי, י שיובהר בפרק השיטהפשכ, זאת משום, נושאים משמעותיים

  . עם מחלה פסיכיאטריתמתמודדיםמי שאוכלוסיית משפחותיהם של את בהכרח 
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  שיטה. 2
  

  מדגם 2.1
י נב, אבות )19% (10-ואימהות ) 81% (42 1,ה פסיכיאטריתהורים של מתמודדים עם מחל 52המדגם כלל 

ה  עם מחל של מתמודדיםיהםבשל הקושי באיתור בני משפחות). 58 -ממוצע הגילים  (75 עד 34

 ובני ה פסיכיאטרית למען מתמודדים עם מחלפועלים ה,נעזרנו בארגונים שונים ,פסיכיאטרית

 בפעילויות שהשתתפוהורים אפוא היו ) 52 מתוך 48 לפחות(המרואיינים במחקר  כמעט כל .משפחותיהם

דים עם  של המתמודיהםבני משפחותאת  כלל ההורים או את המדגם אינו בהכרח מייצג ,לפיכך. אלה

 של ם סלקציה עצמית בעצם ההשתתפות בפעילותששניתן לשער כי יבין היתר כיוון  ,ה פסיכיאטריתמחל

אלה המכחישים את  כגון אלה המעדיפים לשמור על סודיות או,  כך שבני משפחות אחרים;ארגונים אלה

  . במדגםיכללוי בהם ומסיבה זו גם לא ישתתפולא , המחלה

  

   מהלך2.2
נושאים את המכתב המתאר את מטרות המחקר ו: ינים למחקר נעשה באופן הבאאיתור המרואי

בהם מתקיימות פגישות קבוצתיות שהופץ באמצעות רכזים של ארגונים שונים  איוןירב שאלוייש

וכן דרך ) 2ל"ומית, ארגון אנוש, ארגון עוצמה (ה פסיכיאטריתלמשפחות של אנשים המתמודדים עם מחל

בני המשפחות שהיו .  עם מחלה פסיכיאטריתע עם בני משפחות של מתמודדיםאנשי קשר שנמצאים במג

, )לצורך שמירה על פרטיות הסתפקנו בשם פרטי בלבד(מוכנים להשתתף במחקר התבקשו לתת את שמם 

את הפרטים יכלו להעביר דרך אנשי הקשר . איוןימספר טלפון שלהם וימים או שעות מועדפים לר

לכך בנוסף ). דואר אלקטרוני או טלפון, דרך דואר(או לפנות אלינו ישירות דרכם הופץ מכתב הפנייה ש

ומספר מרואיינים יצרו עמנו קשר בעקבות קריאת " עוצמה"מידע על המחקר פורסם בירחון של ארגון 

  .הירחון

  

 בהתאם להעדפתו של ,23:00-8:00 השעות טווח ב,2003אוגוסט - במהלך החודשים יוניהראיונות נערכו

 סטודנטים או בעלי תואר  שכולם, מראייניםחמישה ידי-ל ובוצעו ע, דקות45- הם נמשכו כ.אייןהמרו

נבחרו לאחר שראיינו במחקרים קודמים מראיינים אלה .  בעלי נגיעה לתחום הטיפולי,ראשון או שני

  .המקצועיות שגילועל סמך  כמו גם ,על סמך יכולת ההקשבה והרגישות הגבוהה שלהם, שנערכו בנושא

  

                                                 
שהקרבה שלהם לאדם המתמודד עם ,  מרואיינים6מתוכם הוסרו לצורכי ניתוח .  בני משפחות58במקור רואיינו  1

הדבר נעשה בשל העובדה שקבוצה זו של ). ילדים וסב, אחים(טרית לא הייתה קרבה של הורות מחלה פסיכיא
, בנוסף.  ולא אפשרה בחינה מעמיקה של חוויותיה הייחודיות,מרואיינים היוותה חלק קטן בלבד מתוך המדגם

ככל האפשר  ולכן צומצם המדגם לצורך יצירת מדגם הומוגני ,העדפנו למקדו, בשל הראשוניות של המחקר
  .מבחינת הקרבה המשפחתית

ית הסטיגמה של בני המשפחות וכי יאינו מקיף את כלל חוו, בשל ראשוניותו, מודעים לכך שהמחקר הנוכחיאנו 
דרך בחינת השפעתה על יתר , למשל, בו תיבחן שאלת הסטיגמה בהקשרים נוספיםש נוסףיש צורך במחקר 

  .הקרובים במשפחתם של המתמודדים
  . ארגון משפחות של נפגעי נפש למען משפחות ונפגעי נפש- עוצמה  2

  . העמותה הישראלית לבריאות הנפש-אנוש 
  .עוץ ולתמיכה בבני משפחותיהם של המתמודדים עם בעיות ומחלות נפשי מרכז לי-ל "מית
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   שאלון2.3
  כלליתיאור  2.3.1

היגדים במרבית התחומים התבקשו המרואיינים בתחילה להתייחס למספר . השאלון היה מובנה למחצה

). 5 -" נכון מאוד" ועד ,1 -" בכלל לא נכון"סולם שנע מ (תם לכל היגדשהוצגו להם ולדרג את מידת הסכמ

 ההתייחסות את רחבה של הנושא ולבחון לאפשר הכדי,  אלה הוצגה שאלה פתוחההיגדיםבהמשך ל

  . בחלק המובנהצוינו שלא להיבטיםלתחומים ו

  

חלק מן השאלות נגזרו , בני המשפחות אותה חוויםשבשל העדר כלים מחקריים העוסקים בסטיגמה 

חלק . ה פסיכיאטרית שנועדו לבחון את שאלת הסטיגמה אצל המתמודדים עם מחל,משאלונים קיימים

 מקדימות שיחותבותוך התבססות על תכנים שעלו במפגשים תחנו ישפלל שאלות נוסף מהשאלון כ

  .עם בני משפחותיהם של מתמודדיםשקיימנו 

  

  ).ראה נספח ב, לתיאור מפורט ( לפי תחומי תוכן,להלן הרכיבים בשאלון

  ה פסיכיאטריתלגבי המרואיין ולגבי קרוב המשפחה המתמודד עם מחל, שאלות דמוגרפיות .1

  רה ועקיפה בסטיגמההתנסות ישי .2

  )קשרים בתוך המשפחה ומחוצה לה(השפעת המחלה על הקשרים של בני המשפחה  .3

  דרכי התמודדות עם סטיגמה .4

  רגשות הקשורים לסטיגמה .5

  תפיסת האפליה הקיימת בחברה כלפי המתמודדים עם מחלת נפש .6

  יתפסיכיאטרידע על האטיולוגיה של מחלה  .7

  

  ממצאים. 3
  

המתמודדים עם מחלה של חקר ומאפייני בני משפחתם  אוכלוסיית המ מאפייני3.1
  פסיכיאטרית

   מאפייני המרואיינים 3.1.1

 14,  מהם היו בעלי השכלה יסודית2,  שנים14שרואיינו היה הורים מספר שנות הלימוד הממוצע של ה

לה  בעלי השכ24-תיכונית ו- בעלי השכלה על12, )תיכון מקצועי ותיכון עיוני(בעלי השכלה תיכונית 

  . אקדמית

  

  . חרדים/ כדתיים מאוד4- כדתי ו1,  כמסורתיים33%,  הגדירו עצמם כחילונים58%

  

  . במשרה מלאה15- ציינו כי הם עובדים במשרה חלקית ו11,  מהמרואיינים ציינו כי אינם עובדים כלל26
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  )הבן או הבת של המרואיין( ה פסיכיאטרית עם מחלים המתמודדהם שלמאפייני 3.1.2

 הגיל הממוצע .45-18 הוא הםטווח הגילים של. גברים  הםעם מחלה פסיכיאטרית מתמודדיםמה 67%-כ

30.  

  

) 40% (21.  חי עם בת זוגאחדה ו/ אלמן1,  נשואים4,  גרושים או פרודים6, רווקים )77% (ארבעים

 7,  גרים בדיור מוגן9.  עם המשפחה שהקימו או עם בן זוג6- הגרעינית ותםמתגוררים עם משפח

  ).שותפים, אחר( במסגרת אחרת שניים באשפוז ו3,  בהוסטל4, מתגוררים לבדם

  

האשפוז האחרון היה בממוצע כשנתיים . היו מאושפזים בשלב כלשהו של המחלה) 90% (ארבעים ושבעה

  .שבה נערך המחקר בשנה ושפזו א27, ) 2.28( איוןי הרעריכתלפני ושלושה חודשים 

  

 ובממוצע עברה ,18בני המשפחה הרגישו לראשונה שיש בעיה נפשית היה הגיל הממוצע של החולה כש

ציינו כי פנו מיד ) 69% (הורים מה36 אך ,מהרגע שחשו בבעיה ועד הרגע שפנו לטיפול) 1.18(מעל לשנה 

 בשאר . שנים לפני שהבינו שיש בעיה7 היה בטיפול בן ה- הכיוון היה הפוך וח כיבמקרה אחד דוּ(לטיפול 

  ). שנים מהרגע שהבינו שיש בעיה ועד שפנו לטיפול18וח על טווח שבין שנה ועד וּהמקרים ד

  

  ) בנספח א1לוח א(אפליה ב התנסות ישירה בסטיגמה ו3.2
 .ת עם מחלת נפש/כאשר נודע שיש להם בן או בת המתמודדלו הם זוכים שהמרואיינים נשאלו על היחס 

 רים את המחלהעשירית מהמרואיינים ציינו ביוזמתם כי הם מסתי 
בת / שמגלים שיש להם בןאלו מצד  דיווחו על הסתרה דיווחו על יחס שאינו רגילשליש ממי שלא 

 ת עם מחלת נפש/המתמודד
 כאשר נשאלו על כך, ציינו כי נתקלו ביחס פוגע כלפי אחד מבני המשפחה האחריםכרבע מהמרואיינים  

  

 סיפרו על יחס פוגע מצד אנשים וגורמים  כלפיהם או כלפי בני משפחה אחריםמפלהיחס ב חשואלה ש

  : שונים

  

 התרחקות מצד המשפחה המורחבת ואפילו נידוי כולל של ה בחלק גדול מהמקרים תואר.משפחה

  במקרים אחרים תואר כעס של חלק מבני המשפחה על כך שבן המשפחה המתמודד.המשפחה הגרעינית

המשפחה המורחבת לשמור ביקשה בהם שם היו מקרי.  גוזל תשומת לב רבהה הפסיכיאטריתמחלהעם 

: החולה להתרחק מקשהיאו ב מחלההתכחשה המשפחה המורחבת ל לעתים .את עניין המחלה בסוד

רבים מבני המשפחה המליצו  ";"'תבואי לבד ותשאירי את הבת בבית'המשפחה המורחבת אמרה לי "

  ".לשלוח את בן המשפחה החולה למסגרת מחוץ לבית

  

חיטטו היו ש .שכניםשל דעות קדומות של חברים ומי משפחה ציינו כי נפגעו מבורות ו בנ.חברים/שכנים

היו חברים : " אחרים העדיפו להתרחק ולא רצו לשמוע על הנושא.ושאלו שאלות פוגעותבענייניהם 

חשו מבוכה שהיו שריחמו או , )מהידבקות במחלה או בכלל( היו כאלה שפחדו .שהתרחקו וניתקו מגע

  ".  כאילו שהבן החולה לא קיים,היו שואלים אותי רק על הבן הבריא: שממש התעלמווהיו כאלה 
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 לא פלא שיש לו ילד ,בטח עם אבא כזה: " תיארו יחס מאשים מצד אנשים בסביבתםההוריםחלק מ

חלקם סיפרו על כעס שהופנה כלפי המשפחה בשל  ". כי אני לא יודעת לחנך,אמרו שזה מגיע לי ";"חולה

כ תלו לנו על " אח...שכנים דפקו בדלת או בקיר ":ה לשלוט בהתנהגויות של הקרוב החולהחוסר יכולת

השכנים היו מסתכלים מהחלון ולפעמים ", למשל, תואר יחס פוגע או מזלזל ."'לא להפריע'הדלת פתק 

  ".מסובבים אצבע על הרקה, עושים תנועות של משוגע

  

המפנה האשמות כלפי המשפחה , הצוות המטפל בכמה מקרים תואר יחס פוגע מצד .הצוות המטפל

במקביל עלתה התחושה שהמטפלים מתייחסים לבני המשפחה באופן פטרנליסטי ". טוען שהאם מזיקה"

, לא שואלים"לא מתייחסים אליהם די ברצינות וכחלק מכך . " הנפשתכאילו הם אלה הסובלים ממחל"

  ". לא מתעניינים מה מתאים ומה לא מתאים

  

ה  המתמודד עם מחלבןלא רק של ה, בעבודהגם  תוארה אפליה .בור וגורמים חיצונייםמוסדות צי

 והיו הורים שלא רצו להכניס את הילד ,אני גננת ": אלא גם של בני המשפחה האחרים,פסיכיאטרית

, הבן השני שלי ": סיפרו על קשיים הקשורים לצבא על רקע קרבה לבן משפחה חולה."שלהם לגן שלי

לא הסכימו לגייס אותו לצבא בגלל שהיה כתוב לו בתיק שאבא שלו התאבד , מהבן החולהשיותר קטן 

 על בני ת אוטומטיהוחלו והקשיים הנפשיים ,תוארה הכללה של המחלה". ושאחיו הגדול חולה נפש

 ,חסו אליו כאל לקוי למידהילא התי'  ועד כיתה ח,יהסהבן השלישי סובל מדיסלק: "המשפחה האחרים

  ".לד עם בעיות נפשיותאלא כאל י

  

מחלות חולים במהיחס כלפי , לדבריהם, השונה, ו דיןי ולא מביתבני המשפחות סיפרו על יחס לא אמפ

בו אנשים פחות מבינים את הקשיים הכרוכים במחלה והסביבה שארו מצב ית). סוכרת, סרטן(אחרות 

באוטובוס ולקח הרבה זמן עד בקיבוץ אמרו לנו לעשות את הנסיעות : "מתגייסת פחות לעזור ולסייע

  ".כאילו שהיינו יוצאים לבלות, שנתנו לנו רכב

   

גורמים דווקא ל ייחודיבמקרים מסוימים תיארו המרואיינים יחס שאינו . ל החברהשיחס כללי 

בלבול וחוסר ידע של ,  מתוך תחושת מבוכה, לדעתם, הנובע,הם סיפרו על יחס שונה. מסוימים בסביבתם

,  זה לא נובע לדעתי מרוע;אלא בהתרחקות מאתנו מתוך מבוכה, ובר בהתנהגות לא יפהלא מד"הסביבה 

 ;"הסביבה לא יודעת איך להתייחס לזה וזה גורם להתבודדות קשה"; "תנובאמת לא ידעו איך להתנהג אִ

אין הכנה טובה . יש תחושה של אי נוחות, זזים, מהוןיאנשים ברחוב מסתכלים בת... מרגישה שמפחדים"

בכל "במקרים נוספים סיפרו על אמירות פוגעות ששמעו ". אף אחד לא הכין אותם, התמודד עם זהל

 ועל כאלה ," וכל המשפחה כמו הבן,יש להם בן משוגע ";"הם כל המשפחה ככה: מקום אומרים

י שאני יאמרו על ";"צריך להרחיק את הילד מההורים ";"ההורים אשמים: " המשפחההמאשימות את

משתמשים בידיעה "במקרים נוספים סיפרו שהמחלה הפכה לעניין רכילותי ויש אנשים ה". 'תאמא לוחצ'

 : השידוכים כבעיהציין את נושא,  שהגדיר עצמו כחרדיןמרואיי ".כסיפור פיקנטי על המשפחה

  ".השידוכים התעכבו בגלל המחלה"

  

חה בעקבות הידיעה שהם משפכלפי ה או כלפיהםס חריג ח ילא זיהוחלק ניכר מהמרואיינים , אם כן

 אותו וארי על יחס שונה תוווחידשאלה , עם זאת. ה פסיכיאטרית של אדם המתמודד עם מחלוקרובי



 

  13

 .מוסדות שונים וכלה במטפלים, חברים, דרך שכנים, משפחה המורחבתב החל :במגוון תחומים ותכנים

וכוללים לעתים תגובות ) יה ואי נוחותתחוסר אמפ, יחס פטרנליסטי, יחס מאשים(התכנים מגוונים 

  .  התעלמותלעומתחיטוט יתר ,  רחמיםלעומתכעס :  כגון,הפוכות

  

  ) בנספח א2לוח א( התנסות עקיפה בסטיגמה 3.3
הסטיגמה יכולה להיות גם עקיפה  .בהתנסות הישירה של בני המשפחות בסטיגמה הפרק הקודם עסק

פגע מכך י ולפיכך לה,לפי אחרים דומים להםתקל בסטיגמה המופנית כי אנשים יכולים לה,כלומר, יותר

   .בעקיפין

  

  יחס שלילי כלפי בני משפחות

הרבה , כמה פעמים, מעט ( שחוו שונה או פוגעעל יחסמפי בני משפחות אחרים מחצית המרואיינים שמעו 

למעלה משליש  ."הרבה מאוד פעמים"או " פעמיםהרבה  "-ושליש ציינו כי זה קרה ) והרבה מאוד פעמים

  עם מחלה פסיכיאטרית של מתמודדיםיהם על בני משפחות התבטאויות פוגעותשמעו המרואייניםמ

 "הרבה מאוד" או "הרבה"להם  כי זה קרה ציינו ורבע ,)הרבה והרבה מאוד פעמים, כמה פעמים, מעט(

  .פעמים
  

, פיםאלה שדיווחו על סטיגמה עקיפה סיפרו על בני משפחה אחרים בקבוצת ההורים שבה הם משתת

 יש להם בן ',משפחה דפוקה'הם אמרו להם שהם  ":שחוו התרחקות של חברים ויחס פוגע מהסביבה

 דוגמת האשמת המשפחה ,חוויות כאלה, כזכור ". ולכן הם לא רוצים להמשיך ולהיפגש אתם,חולה נפש

 .ל התנסות עצמית של המרואייניםע גם בדיווחים  צוינווהתנתקות מהמשפחה
   

  י המתמודדים עם מחלת נפשיחס שלילי כלפ

 המופנות כלפי הקרוב להתנהגויותבני המשפחות חשופים להתנהגות פוגעת לא רק כלפיהם אלא גם 

  . החולה

, מעט( על אנשים המתמודדים עם מחלת נפש ות פוגע התבטאויות מהמרואיינים שמעויםכשני שליש 

אמרו כי הדבר קרה הרבה או  מעל לשליש מהמרואיינים .)הרבה והרבה מאוד פעמים, כמה פעמים

 .הרבה מאוד פעמים
כמטבע לשון הבא  "חולה נפש"רבים מבני המשפחות ציינו לרעה את השימוש התכוף שנעשה במושג 

, "משוגע" מהשימוש במונחים כמו ם נפגעוה, כמו כן. לתאר כל דבר שאינו הגיוני וחורג מהנורמה

, זה הופך לבדיחה?'  אתה חולה נפש,מה'אחד לשני אנשים זורקים  ":זלזול המשדרים ,"שרוט", "מוזר"

 ."בזמן שזו בעיה
 

 .ה פסיכיאטריתמתמודדים עם מחלכלפי האמפתיה חוסר  חוסר הבנה ותבני המשפחה דיווחו על תחוש

חוסר מוטיבציה או ,  עצלותה כך הם סיפרו על אנשים המייחסים לחול.ילולייש לכך ביטוי מ, לדבריהם

אם היו נותנים את החולים בידיים : "סיפרו על אמירות פוגעות ששמעו". ת עצמועושה א"טוענים שהוא 

אסור  ";"אי אפשר לסמוך על ילד כזה" ;"למה הם חושבים שמגיע להם ";" כולם היו קמים לעבודה,שלי

  ".לתת לו לעשות דברים בעצמו



 

  14

אלא , קציות עם הזולתחולים אינן מוגבלת לאינטראכלפי ההתנסויות ביחס פוגע . יחס שלילי בתקשורת

  .עולות גם דרך אמצעי התקשורת השונים

ברדיו או בסרטים דברים מעליבים , למעלה ממחצית מהמרואיינים אמרו כי ראו או שמעו בטלוויזיה 

ושליש , )הרבה והרבה מאוד פעמים, כמה פעמים, מעט(על אנשים המתמודדים עם מחלת נפש 

  . פעמים"הרבה מאוד" או "הרבה"מהמרואיינים דיווחו כי שמעו 

  

בני המשפחות ציינו לרעה בייחוד את הקישור המהיר והישיר שנעשה בתקשורת בין אלימות ועבריינות 

אונס ופשעים נוספים , בסיקור התקשורתי של רצח, לדבריהם. אשפוז וטיפול פסיכיאטרי, בין חולי נפשיל

  .מודגש במידה מופרזת הרכיב הפסיכיאטרי

  

 במונחים  משתמשיםיסטים ופוליטיקאיםסטנדאפּ, ם על הפגיעה כאשר אנשי ציבורהמרואיינים סיפרו ג

  .כחלק מביקורת או מתוך מטרה לתאר תופעות מגונות" בתי חולים לחולי נפש"או " חולי נפש"של 

  

מציגות אותם באופן קיצוני ,  כלפי החוליםזלזולהמבטאות , בטלוויזיההמשפחות הצביעו על פרסומות 

במקרה מסוים  .ד ומעבירות מסר שיש להתייחס בביטול אליהם ואל האמירות שלהםומוזר במיוח

שהייתה , ראיתי הצגה על חולי נפש("הועלתה ביקורת על ההתייחסות ההומוריסטית שיש כלפי הנושא 

 אך עם זאת היו מרואיינים שאמרו ,") ולדעתי היה צריך לעשות את ההצגה כדרמה,קומדיה והקהל צחק

 דרך כללב"  שציינו כימי היו , לכךבנוסף".  כי יש מצבים מצחיקים,על הנושא לגיטימיההומור "כי 

 אני יכולה . בעוד שהצוות הרפואי מתואר כמתעלל בחולים, החולים מתוארים כאינטליגנטים,בסרטים

  ". מתמודד יוצא מן הכללת החוליםלהגיד שהצוות בבי

  

   השפעת המחלה על הקשרים של בני המשפחה3.4
משפחתיים והן -פניםקשרים הבהן  - כי המערכת המשפחתית כולה היונות עם בני המשפחה עלראמ

כפי שסיפרה אחת .  להתארגנות מחודשתדרשה בעקבות המחלה ונעברה טלטלה - משפחתיים-חוץה

 ולכן גם קשרים ,הבית נשבר לגמרי, זה כמו רעידת אדמה. ל השתנהובעקבות המחלה הכ ":מהותיהא

  ".ך לפנות את ההריסות ולבנות מחדשצרי... השתנו

  

  )משפחתיים-הקשרים החוץ (קשרים של בני המשפחה עם הסביבה החברתית 3.4.1

 בבחינת נושא זה הצטיירה . בדידות ופגיעה ברשת החברתיתאאחת התוצאות הקשות של הסטיגמה הי

,  מסביבתםמתוך אלה שלא ציינו כי הם מסתירים את המחלה :) בנספח א3לוח א (התמונה הבאה

 לבחון כדי .כחמישית דיווחו על התרחקות של שכנים ועל התרחקות של אלה שהיו קרובים אליהם בעבר

 של קשרים םחלשותינשאלו המרואיינים לא רק על ה,  המשפחתייםאם קיים דפוס שינויים בקשריםה

  .מחלהלמעלה משליש ציינו כי יש אנשים שהקשר אתם התחזק בעקבות ה .אלא גם על התחזקותם

  

כאשר נשאלו אם :  עם מערכת התמיכה החברתיתביחסיםיש לציין כי המשפחה אינה בהכרח פסיבית 

ענו כי אכן קרו מקרים מהמרואיינים  ים למעלה משני שליש,בהם בחרו להתרחק מיוזמתםשהיו מקרים 

  . כאלה
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רואיינים ציינו פחות ממחצית המ, כאשר נשאלו על הסיבות להתרחקות ויכלו לציין יותר מסיבה אחת

 שליש ציינו שהסיבה היא רצונם שלא ; בזמן או בפנאי רגשימחסוראת מצבו של הקרוב החולה או 

רבע אמרו שההתרחקות נובעת מתחושה שקשה לשתף בקשיים ,  של האחרים ובושהםלהתמודד עם יחס

שאחרים לא ושאחרים לא מבינים מה עובר עליהם ושישית ציינו שההתרחקות היא תוצאה של התחושה 

  . רוצים לשמוע על הנושא או שקשה להם להתמודד אתו

  
 שחלו בקשרים עם גורמים שמחוץ למשפחה התבקשו תמורותל הע לקבל תמונה רחבה יותר כדי

  . המרואיינים להרחיב ולתאר את מאפייני השינויים הללו

  
 קשרים הנמשכים חלק מהמקרים תוארוב. עמיתים לעבודה, שכנים, קשרים של המרואיין עם חברים

ידידי , יש זוג חברים שמלווה אותנו כל הזמן ": על אף הקשיים שבדרךמחזיקים מעמדלאורך שנים ו

תוארו קשרים שהתחזקו ומהווים , "אין הרבה ידידי אמת. אפילו שיש תקופות שקשה להם אתנו, אמת

 לשיחות ויש לי על מי הן זמינות, ת הקשר מצויןעם חברוֹ ";"ת הקשר התחזקעם חברוֹ"מקור לתמיכה 

במקרים רבים תוארו קשרים שנוצרו ". לא מסתירים ומקבלים תמיכה עצומה, ל פתוחוהכ ";"להישען

יש לי גם שתי חברות עם בנות  "– ה פסיכיאטריתמתמודדים עם מחלהקרובים אנשים שגם להם עם 

  ".זוג שחולה-י כי יש לה בןיחברה בעבודה מאוד נקשרה אל ";"חולות נפש

  
זוג חברים ("חברים שניתקו מגע , ר על קשרים שנחלשו ונותקו ביוזמת שני הצדדיםפּמקרים אחרים סוּב

לאחרונה היא יותר , שכנים ותיקים התרחקו ";"הפסיקו לדבר כי פחדו שזה ישפיע לרעה על הבן שלהם

  בשל, או בני המשפחה שיזמו את ההתרחקות,") אז פחות מתרחקים,רגועה ויש אנשים חדשים

ם חששאי הנעימות ממצב החולה והתנהגותו או מתוך , בו הם נתוניםשהעומס , ת פנימהנסוּההתכּ

הבן היה מאושפז . חלש וכך גם קרהיהעדפתי שהקשר י, עם חברים רחוקים: "חוסר הבנהמדחייה ומ

 בהתחלה הסתגרנו והתבודדנו, הקשרים נחלשו ";"תקופות ארוכות ולא היה מצב רוח לחברים ולפגישות

, נכנסתי לתוך עצמי ";" אבל זה לא חזר להיות כמו בעבר,הקשרים חודשו מצדי. וממש יצרנו נתק

 ;" אין לי גאווה–אבל זה לא כמו שזה היה פעם , מדי פעם אני נפגשת עם חברים. התרחקתי מהחברה

ים לחברים טוב ";"פחות מזמינה אנשים הביתה ";"זמן וכוח, אין לי סבלנות, הקשרים מעט נחלשו"

לא רצינו שיראו אותה במצב , רצינו שקט,  אבל אנחנו לא רצינו יותר מדי ביקורים,ב והם רצו לעזוראַכָּ

גם אני העדפתי . תייםכנראה שהם לא היו חברים אמִ,  הקשר נחלש–חברים ותיקים  ";"של התקף

ני חושבת שאם א, יתי בן אדם יותר סגורינה ";" כי הם לא היו שותפים לתחומי העניין שלי,להתרחק

 ובאיזשהו שלב היה נמאס , הייתי מכניסה להלם את כל האנשים בעבודה,ייהייתי מספרת מה עובר על

  ".להם

  
, לא סיפרתי: " בני המשפחה לספר על המחלה רק לחלק מחבריהם ומכריהםבחרובחלק גדול מהמקרים 

.  אחת שיודעת והקשר נשאריש חברה. לא היה שינוי ";" והם תמכו ועזרו,סיפרתי רק לחברים קרובים

חברות לעבודה לא יודעות  ";"לא כל החברים יודעים ";"שכנים וקולגות לא יודעים ";"השאר לא יודעות

  ".פחות מזמינה אנשים הביתה...שאני מתמודדת עם בעיה כזו

  
 החולה מעולם לא בת/בןבחלק מהמקרים סיפרו המרואיינים כי ל. קשרים של הקרוב החולה עם חברים

הבן היה סגור  ";"היא לא הספיקה לרכוש חברים ";"מעולם לא היו לבן חברים: "יו קשרים רביםה
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הקשרים של הבן : "תמונה מגוונת בהתייחסות לאותם קרובים שהיו להם חברים התקבלה". תמיד

חבר  ";"לכאן או לכאן -ל קיצוני והכ, שום דבר לא נשאר באמצע.  נחלשום התחזקו וחלקםחלק. השתנו

  ".ין בקשריד ניתק מגע ושני חברים עדאח

  

', יש חבר שמלווה אותו מאז כיתה ו ":על קשרים מהעבר שהשתמרו בחלק מהמקרים סיפרו המרואיינים

במקרים מסוימים ".  והם בקשר עד היום,יש חברים שקיבלו את זה נפלא ";"חבר אחד, חבר בלב ובנפש

אני מתווכת ומזמינה חברים לימי הולדת  ";ווכת ודואגת שהקשר יתוחזקתואר כיצד האם מתַ

  ".תובעקבות התערבות שלי החבר מלמד אותו מחשבים בתשלום ומבלה אִ "...;"ושבתות

  

קשרים  ";"חברים נטשו: "החולה עם חברים מן העברבת /הבן של והמקרים תואר נתק בקשרימבחלק 

 הקשיים שהעמידה המחלה ,ן השאר בי. סיבות שונותוהתרחקות הילנראה כי גם כאן ". נהרסו לחלוטין

יש ניתוק גדול בין הבת לבין  ":עצמה והאשפוזים שבאו בעקבותיה גרמו להתרחקות מהסביבה החברתית

היא מאוד מטרידה ומטריחה את החברות שלה . היא סיפרה מיד על הבעיה והייתה הסתייגות. החברים

 קות שהגיעה גם מצדו של הבן החולהבמקרים אחרים הייתה זו התרח".  וזה מקשה עליהן,בסיפורים

 ככל שהיו יותר אשפוזים ומדובר ,כך-ר אבל אח,בהתחלה הייתה פחות התרחקות. יש ניתוק מחברים"

וגם מצד ) החולה(הייתה התרחקות גם מצד הבן . קשה לתפקד, בכמויות של תרופות ותופעות לוואי

 הוא מאוד ,שההתמוטטות קרתה בצבאבגלל . מהצבא ומהתיכון, הבן התרחק מכל החברים" ;"החברים

הוא חושב שהוא ,  אבל הוא לא רצה אתם קשר,חברים מהצבא כן התעניינו. נבוך מהחברים מהצבא

  ".הבת לא רצתה להגיד להם שהיא חולה, חברים התנתקו ";"אכזב אותם

  

  :בחלק מהראיונות תוארו קשרים חדשים שהתפתחו במסגרות הטיפוליות והשיקומיות

הוא יוצא לבלות עם חברה , עכשיו יש לו חברים מהמועדון של אנוש, א היו לו הרבה חבריםאף פעם ל"

חולים שפגש , הקשר שלו עם חברים מהעבר נחלש והוא יצר קשר עם חברים חדשים ";"שהכיר במועדון

הוא לא , כל החברים נעלמו לו" בו הבן החולה מתנגד לקשרים כאלהש או לחלופין מצב ,"ת החוליםבבי

  ". הוא רוצה חברים בריאים, או מאנושת החוליםוצה חברים מביר

  

בחלק מהראיונות סיפרו בני . עמיתים לעבודה, שכנים, קשרים של בני משפחה אחרים עם חברים

תוארו קשרים . ם של בני משפחה אחרים עם חברים לא השתנו בעקבות המחלהההמשפחה כי קשרי

שהיה בזמנו (הבעל של הבת הבריאה  ";" לא מסתירים שום דבר,גלוי וידוע, ל פתוחוהכ"טובים ותומכים 

  ".עזר ותמך) חבר שלה

  

והעדיפו שלא לספר על כך שלהם  הבני המשפחה מהשפעת המחלה על חיי החברחששו במקרים רבים 

הבת פחות  ";"התביישה להביא חברים הביתה) הבריאה(הבת : "לאנשים שאתם הם נמצאים בקשר

גם האחות לא מגלה מתוך חשש , האח מאוד נזהר לגלות שיש לו אח חולה ";"מזמינה חברות הביתה

אף אחד , הילדים שלי מסתירים ";"אפילו הבעל שלה לא יודע, שזה ישפיע על הקשרים החברתיים שלה

האחות לא מזמינה חברות הביתה כשהאח בבית וזה משפיע על כל , מהחברים לא יודע על האח החולה

  ".אורח החיים שלה
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  משפחתיים- קשרים פנים3.4.2

בין האנשים שמחוץ המערכת המשפחתית והשינויים ל כה תוארו הקשרים שבין בני המשפחה דע

אלא גם על ,  של קרוב משפחה משפיעה לא רק על קשרים אלהה פסיכיאטריתאך מחל, שהתרחשו בהם

  . בין בני המשפחה השונים לבין עצמם, משפחתיים-הקשרים התוך

  

  ב החולהקשרים עם הקרו
 יהםרוב המרואיינים דיווחו על שינוי כלשהו בקשר. הקשר של המרואיין עצמו עם בן המשפחה החולה

ת חברוּ,  מעבר מקשר שכלל הדדיותוחלקם הגדול תיאר. מתמודד עם מחלה פסיכיאטרית הבןעם ה

 ;וריםתחושות של רחמים מצד ההב גדולה מצדו של הבן ותלותבושיתוף לכזה שמאופיין במידה רבה 

, דואג יותר, הם תיארו קשר שהפך להיות הדוק יותר".  אבל מרחמת עליה,אני לא מספרת לה סודות"

 ולכן גם ,)'משגיחים על נטילת התרופות וכד, מבקרים, מצלצלים הרבה(תלותי עד כדי אינסטרומנטלי 

ה כמו בילדה צריך לטפל ב ";" שלו'קביים'אני הפכתי ל: "האינטימיות שהיו בומאיבד מההדדיות ו

... מאוד תובעני...זה קשר מאוד נצרך מבחינתה ומתיש מבחינתי ";"להתחיל לגדל אותו מחדש ";"קטנה

הוא תלוי בי . נוצר קשר של תלות ";" כדי לאגור כוחות בשבילה, את עצמי'לתחזק'אני כל הזמן צריכה 

בן הרואיינים דאגה לעתיד  זה העלו המענייןב ".מוותרת, מרחמת: ואני מתייחסת אליו כאל ילד קטן

מה ): ההורים(הבן שואל אותנו ", ודאגה שקיימת אצלם וגם אצל, תמודד עם מחלה פסיכיאטריתהמ

  ".?יהיה אתי כשאתם לא תהיו

  

 למרכז כוהפ  עם מחלה פסיכיאטריתיםמתמודדהאו הבת בן ה, מהתיאורים עולה כי לפחות באופן זמני

שצריך תמיכה , קשר בין הורה לבין בן חולה"ההורים נוצר  לבין ם בינ.מוקד תשומת הלב, המשפחה

  ".ועזרה ובאופן טבעי האחרים מקבלים פחות תשומת לב

  

שכולל , כקשר מורכב תואר לא רק כקשר שקיימת בו תלות רבה אלא גם יםחולהאו הבת בן הקשר עם ה

הבת החולה שואלת : "בין השאר ביקורות מצד החולה ותחושות אשם המתעוררות בהורים המטפלים בו

 אבל אני מרגישה לפעמים ,תהאני כל הזמן אִ... כמו כל השאר, אותי למה לא ילדתי אותה כמו שצריך

הקשר  ";"תהיא אויב מספר אח) האם(המחלה גרמה לכך שהוא חושב שאני  ";"שהיא שונאת אותי

או את בן החולה במקביל עלה צורך לפצות את ה". הוא רואה בי אחראית ישירה לאשפוז שלו, נחלש

גם אני אקפח , אני אומר אלוהים קיפח אותה, יותר מכל הילדים שלי, אני אוהב אותה מאוד": הבת

  ".?אותה

  

, כחלק מקשר דינמי המאופיין בתהפוכות, שינוי מתמשךר כאַבמקרים רבים השינוי בקשר תוֹ

מריבות , ינינו ריחוקבשלב ההתחלתי היה ב ";..."מדובר בתהליך ארוך וקשה"התאוששות והסתגלות 

בהתחלה היא קיבלה עודף תשומת לב  ";"כשהבנתי מול מה אני עומדת התחלתי להתקרב אליו. וניתוק

השינוי הוא מעבר ממשפחה "; "עכשיו הקשר מאוזן יותר, הייתה ירידה בדרישות שהפניתי אליה, ופינוק

  ".מגויסת אל משפחה שלומדת לחיות עם חולה כרוני

  

בהם ש עם המחלה או בביטויים לשלבים השונים דרכי התמודדותהיה להבחין במגוון בראיונות ניתן 

אחרים , ארו תסכול וקושי בקבלת המחלהיהיו שת. מצויים בני המשפחה מבחינת ההתמודדות אתה
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אני  ";" להתמודדכדיאני מתרחק ומתעלם "סיפרו על התרחקות ורצון לא להיות במגע עם החולה 

 למרות שאני , כי אני נפגע כשהיא מקללת אותי, אותה ומנסה להתרחק ממנהלא מבקר, מנותק ממנה

קודם הבן  ";בל ואכזבה שהולידה המחלהאֵ, פעמים רבות תוארו תחושות של אובדן". יודע שזו מחלה

תמיד הבן  ";"בלאני מרגישה באֵ,  הוא היה ילד מחונן,ל אפוף בחוסר ודאותו והיום הכ,היה אליל בשבילי

 ,בהם תוארה הבנה רבה יותרשוהיו גם מקרים ".  חשתי שאיבדתי אותו,כשחלה, חייהיה אהבת 

הוא ילד שלי על כל "קבלה ש, " למדתי להכיר ולהבין אותו–הקשר התחזק "שהתפתחה בעקבות המחלה 

  ".עזרה לי לקבל את עצמישלי אותו הקבלה " וכן ש,"מה שמשתמע

  

. מדימ-הוא תהליך מתמשך ורבשינוי ש,  באופי הקשרנראה כי במקרים רבים מדובר על שינוי, אם כן

הסתגלות למחלה ולדרישותיה ,  לכיוון של קבלה, שינויים באופי הקשרמתרחשיםלאורך ציר הזמן 

ניתן להבחין בנושאים שנראה כי הם , במקביל. כולל דאגה גדולהה ,התפתחות קשר תלותילכיוון של ו

  .בתסכול וברגשות אשם, ים ברצון להתרחקכאלה הקשור -מהווים חלקים שונים בתהליך 

  

  ה פסיכיאטרית  עם מחליםהמתמודדאו הבת  בןהקשר של בני משפחה אחרים עם ה
 מדברי המרואיינים . עם האחים והאחיות עם מחלה פסיכיאטריתיםמתמודדהאו הבת  בןהקשר של ה

 הקשרים והם כוללים בחלק מהמקרים התחזקו.  של החולה עם אחיו ואחיותיוועולה גיוון רב בקשרי

 גם פה בולט הדפוס ."יש יותר התעניינות ודאגה ";התעניינות וליווי בקשיים, הבנה ודאגה, תמיכה רבה

זה , האח התאום תופס את אחיו כחלש ";"יותר ותרני, היחס של האחות יותר זהיר"התלותי של הקשר 

הבת "בקנאה של הבן החולה באחיו  וה הקשר גםבהם מלוּשיש מקרים  ."יותר הבנה, אומר יותר רחמים

  ".יש לה ילדים, מוצלחת, היא נשואה, החולה מאוד מקנאה בבת הגדולה

  

הבן הצעיר ממש "אחיו נחלשו וחלה התרחקות ולעתים אף נתק להקשרים בין החולה שבהם מקרים יש 

 ממנו ביקשתי. יש התרחקות בין האחים ";" הקשר עם האחות התנתק,בעקבות המחלה ";"ל"ברח לחו

האחים  ";"הוא לא הגיב לבקשה.  ושהוא יצטרך לטפל בו לאחר שאנחנו נמות,שלא ישכח שהוא אח שלו

  ".התאמצו להיות לא מעורבים

  

האח  ";"יש חשש שזה בגנים שלהם("אחים מצד ה בפחד  לעתים גםמאופיינים עם האחים קשריםה

האחים ("כעס ב ;")ה לגעת בבן שלולא נתן ל, הוא נבהל, דבקתיחשב שהיא מ, התקשה להסתגל למחלה

האחים מתביישים ופוחדים שיקרה להם ("בושה ב ;")טוענים שהאחות מנצלת את המחלה ולא מתאמצת

הייתה תקופה שהאחים התביישו במחלה של  ";"האחיות לא מרגישות נוח להביא חברות ";"דבר כזה

 לבנות חיים עצמאיים כדי ,וצרמרחק שנבהתעלמות או ב ;") וזה הגביל אותם מבחינה חברתית,הבן

ב ומנסה לחיות כאילו אין לו אח "האח הגדול חי בארה ";"הבת קצת התרחקה כי היא עסוקה בחייה("

  .")חולה

  

האחים : "מהראיונות ניכר כי במקרים רבים היחסים בין האחים מורכבים וכוללים אמביוולנטיות רבה

 מתייחסים אליו יוצא מן הכלל –האחים " ;..."ות מזמינים אותו לעתים רחוק אבלמאוד אוהבים אותו

  ".זה מעמיד במבחן את הסבלנות שלהם, זה מעיק עליהם. אבל הקשר עצמו חלש יותר
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, הוא היה מאוד קשור אליה... האח" ,כמו גם אצל ההורים, תחושות של אובדן ואכזבה עלו אצל האחים

הוא לא סולח לה על זה שהיא , ש אכזבההוא ח, היא הייתה בשבילו כמעט אלוהים והוא מאוד נפגע

הבת  ";"יעיל, תומך, לאחות יש אכזבה שאין לה אח שהוא חזק ";"לא מבין איך הוא נשאר לבדו, חולה

החולה נעשתה הכי קטנה בבית . שהיא הבכורה,  של הבת החולה'בכורוּתה'השנייה הפסיקה לקבל את 

  ".וזה מסובך

  

האח  ": לנוכח המחלה,מצוא ביטוי גם לתחושות בלבול ומבוכהאור הקשרים עם האחים ניתן היה ליבת

 בגלל שהיה בהלם ולא הצליח להבין את , החולההאח ניתק קשר עם האח ";"לא ידע איך לאכול את זה

  ".המצב

  

התייחסות בראיונות הייתה בעיקר לאבות ה .ת/בת הזוג של המרואיין/ החולה עם בןבןהקשר של ה

שהגיוון בהם שיקף במידה רבה , תוארו תגובות שונות של האבות). מהותיקר אזאת כיוון שרואיינו בעי(

לא "דרך בלבול וכעס , חוסר קבלה של המצבבהתרחקות ובהחל : את התגובות של המרואיינים עצמם

לא נמצא בקשר עם  ";"הכחשה ";"תסכול, כעס, הרבה חיכוכים ";"עמד מן הצד, ידע איך לבלוע את זה

 הבעל מאוד דואג לו ;הקשר של האב עם הבן התחזק ":תמיכהבוכלה בקבלה ו, "יןהבן ולא מגלה עני

  ".ועוקב אחר מצבו

  

הסבא וסבתא " החולה בן תוארה בעיקר התרחקות מה. החולה עם בני משפחה אחריםבןהקשר של ה

בו קיים קשר ש או מצב ," כמה שנים טובות לא דיברה עם הבת–כלתי  ";"לא נמצאים בקשר עם הנכד

  ".יש קשר עם הסבתא"נייני ע

  

 המתמודד עם מחלה חולהמלבד ה, בין בני המשפחה האחרים(הקשרים בתוך המשפחה  3.4.3
  )פסיכיאטרית

בחלקם הייתה התמודדות משותפת , "הקשרים לא השתנו" בחלק מהמקרים .שינויים במשפחה כמכלול

, "ות כללית של כל המשפחההייתה התגייס "-" התקרבות כללית"עם המצב החדש שנוצר שהובילה ל

הקשרים  ";"אבל עמדנו ביחד וחיזקנו אחד את השני,  והדעות שלול אחד כ–הדינמיקה השתנתה "

זה קירב , יצאו דברים טובים, כל המשפחה הפכה מגויסת סביב המחלה ";"התחזקו בין בני המשפחה

" התבגרות"מים ניתן ביטוי לבמקרים מסוי". יש פתיחות, רים חופשי לגמריבְּמדַ, את כל בני המשפחה

, גם מידת הסלחנות, דינמיקת העשייה ביחד השתנתה ":שעברה המערכת המשפחתית בעקבות המחלה

  ".מקומות שהיום כבר לא נהיה שם, קודם היינו אגואיסטים. ויתור על האני של כל אחדוה, ההבנה

  

, חקות בקשרים המשפחתייםבהם המחלה והקשיים הכרוכים בה הובילו להתרשלעומת זאת היו מקרים 

מדי פעם , מדברים רק על המחלה ";"יש מתח, הקשרים מאוד רעועים ";"המשפחה הגרעינית התפרקה"

  ".כאוןיכולם בד

  

 מרואיינים רבים ציינו את העובדה שהבן . במשפחה הילדים האחריםלביןמרואיין הורה ההקשר בין ה

ב ועקב כך ניתנה פחות תשומת לב לשאר בני  הפך למרכז תשומת הלמתמודד עם מחלה פסיכיאטריתה

הילדים , הקשר עם הבת החולה התחזק(" דבר שבלט במיוחד בקשר עם הילדים האחרים ;המשפחה
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יש לי פחות סבלנות  ";"סובב סביב החולה,  קשה יותר–עם הילדים האחרים  ";"האחרים פחות זקוקים

ובאופן , הורה לבין חולה שצריך תמיכה ועזרהקשר בין  ";"יש גם פחות זמן וכוח, לבני משפחה אחרים

  ").טבעי האחרים מקבלים פחות תשומת לב

  

כי , ייהילדים בהתחלה כעסו על"במשפחה התגובה פעמים רבות הייתה כעס מצד הילדים האחרים 

י כי היא יכעסים כלפ) הבריאה(בהתחלה היו לבת השנייה " ;"התרכזתי רק בו ולא התייחסתי אליהם

בצד מקרים אלה היו  ".אמרתי לה שהיא צריכה להיות שמחה שהיא לא חולה. תי בו יותרטענה שהשקע

הקשר "בין הילדים האחרים למרואיין הורה הבהם תוארה התחזקות של הקשר בין השמקרים אחרים 

  ".יותר פתיחות,  יותר שיתוף–הקשר עם הבן השני התחזק  ";"עם הילדים התחזק

  

בכעסים , בו השלבים הראשונים מאופיינים במתחים גדוליםשיך מתמשך יתכן כי גם כאן מדובר בתהלי

מאפיינים אלה מפנים את מקומם ,  וככל שהזמן חולף וההתמודדות עם המחלה משתפרת,מרירותוב

לשיתוף ולתמיכה הדדית גדולים , תהליך שמוביל להתחזקות הקשרים -קבלה של המצב ללהשלמה ו

  .יותר

  

, לא היה שינוי ": בחלק מהמקרים לא היה שינוי בקשר הזוגי.בת הזוג/ןת עם ב/ של המרואייןיוקשר

אבל ממרבית  ". ועשינו את זה יחד כמו כל פרויקט משותף שלנו בחיים,פשוט נרתמנו יחד לטובת הטיפול

  .  התארגנות מחודשתה הקשר הזוגי עבר טלטלה ונדרששלפיה, אורים עולה תמונהיהת

  

 או נצבע , הקשר הזוגי ושכמו קשרים נוספים הוא נדחק הצדהת הזנחדובר עלבחלק מהתיאורים 

 ואנחנו לא מרוכזים ,העולם שלנו סובב סביב הבעיה של הבן ":בתחושות הקשות שמעוררת המחלה

לא , מאשימים את עצמנו, שנינו עצובים ";"המחלה מפריעה לקשר האינטימי בינינו" ;"בעצמנו כזוג

  ".אבל אין אותה שמחת חיים, ו היה ונשאר חזק גם אחרי המחלההקשר החזק בינינ ";"ישנים בלילות

  

 ובכך העצימה מתחים והביאה ,קשיים קיימים והשקפות עולם שונותהמחלה במקרים רבים הבליטה 

היינו צריכים לגשר על פערים , סיון את הקשר שלנויזה העמיד בנ "-להגברת החיכוכים והמריבות 

בהתחלה  ";"גיוןי ובעלי דרך הה,יתי את ההפרעה של הבן דרך הלבאני רא. בתפיסה שלנו לגבי המחלה

 ;" היה שוני גדול ביני לבין אשתי;את הקשיים, המחלה בוודאי העצימה את הדברים, היו הרבה משברים

יש  ";"היו המון ויכוחים וסצינות בבית, היינו על סף פירוק ";"היה פער בהבנה שלנו לגבי המחלה"

כזוג היה ברור  ";"מריבות וסכסוכים, הכניס המון מתחים ";"בולות שמציבים לבתחילוקי דעות לגבי הג

הקשר עם בת הזוג  ";"בזוגיות יש הפרעה גדולה מאוד,  שמאוד שוניםאף ,שנשארים יחד ועובדים יחד

 אבל גם כועס עליה ,אני מגונן על אשתי,  אני חושב שהיא צריכה לנהוג אחרת עם הבת–מאוד מושפע 

אנחנו רבים לגבי הטיפול  ";" פחות מעורברך כללבעלי בד, היו חילוקי דעות" ;"יירבת מדשהיא מעו

  ".בילדה

  

: הקשר הזוגיחוזק בחלק מהמקרים , הזעזוע והמשבר שפקדו את הזוגיות הובילו לתוצאות שונות

 ;"כיום הקשר הוא חזק מאוד, כשפרצה המחלה היה משבר ";"רב בינינויעברנו את זה ביחד וזה ק"

, אנחנו תומכים ועוזרים אחד לשני.  הרגשתי שגם הקשר שלי עם בעלי עלה מדרגה,ןבּכשבעלי נפתח לַ"
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 ;"הבנו שאנחנו מתמודדים עם זה ביחד, זה רק קירב בינינו ";"נים קודם עם עצמנובְּלמדנו שכל בעיה מלַ

  ".הקשר התחזק והאהבה התחזקה"

  

 ,לבעלי היה קשה להשלים ולהתמודד. הקשר נחלש ":בקשר הזוגידרדרות יהבחלק אחר מהמקרים חלה 

הגביר חיכוכים וחידד גישות , הקשר נחלש ";"והוא התרחק מהזירה והשאיר לי את כל ההתמודדות

 ;"ראייה שונה שלי ושל בת הזוג שלי לגבי המחלה הביאה בסופו של דבר לגירושין ";"שונות לחיים בכלל

בעלי היה נעלם , היו הרבה ויכוחים לגבי הבת, לקח מאהבת ובעלי ,אני הייתי עסוקה מאוד עם הבת"

בעלי לא  ";"התהום נפערה יותר ויותר, הקשר הורע מאז פרוץ המחלה ";"מהבית והצעתי לו להתגרש

  ".יכול היה להתמודד עם זה וזה נגמר בגירושין

  

אורים של ית היו .טבתונת ומקוּוּג גם פה עלתה תמונה מ.קשרים של המשפחה עם המשפחה המורחבת

הם מתעניינים במצב ", מצד המשפחה המורחבת" הרבה מאוד תמיכה"של דאגה ו,  הקשריםקזויח

סופר  בהםשהיו מקרים  ."קשר טוב תומך וחיובי, עוזרת המון, תי מאוד מסורהוחמ" ,"ומתפללים עלינו

 ,חד חוץ ממנהלא היה לי אף א, אחותי ליוותה אותי בכל מה שקרה ":על שאיבת עידוד ברגעים הקשים

הבן (ברגעים קשים כשרציתי שהוא , הקשרים טובים מאוד ";"והיא ממש הייתה אתי לכל אורך הדרך

 ואף הסתמכות על כוחות המשפחה המורחבת ,"הזמנתי את כל המשפחה, ירגיש שתומכים בו) החולה

  ". סבתא והסבא גידלו את המשפחהה"; "גם כלכלית, המשפחה של הבעל מאוד תמכו"

  

, רים אחרים סיפרו המרואיינים על הסתרת המחלה מהמשפחה המורחבת או על חוסר התייחסותבמק

 אבל ,המשפחה ידעה ";"הסבתא לא יודעת את הסיפור כולו ":מעורבות ועניין מצד המשפחה הרחבה

בהם תוארה שוהיו מקרים ".  זה נפסקר כךאח, הדוד בהתחלה ניסה לעזור ";"הנושא לא עלה בשיחות

... אף פעם לא הייתה הרמוניה ": גדולה עד כדי ניתוק הקשרים עם המשפחה המורחבתהתרחקות

בהם ש שהיו מקרים אף חשוב לציין כי כאן". המחלה גרמה להרעה ביחסים עם המשפחה המורחבת

האחים שלי "או " המשפחה המורחבת מנדה אותנו("ההתרחקות הגיעה מכיוון המשפחה המורחבת 

 ישנה וחצי הם עשו עלי...  בכך שהילדה חולה בגלל שנתתי לה לרדת לאילתהאשימו אותי שאני אשמה

די : "כפי שניסח אחד ההורים; משמעיים- במקרים רבים הגורמים להתרחקות לא היו חד.")חרם

 אם הם היוזמים או המשפחה היא זו שיזמה את ,לא יודע לשים את האצבע, התרחקנו מהמשפחה

לא מתוך , אני מגויס לתוך המשפחה הגרעינית, העומס גדול, ייםהנתק נוצר מכוחות הח, ההתרחקות

נראה כי המשפחה הגרעינית יוזמת לעתים את ההתרחקות כאשר אחד מהגורמים ". בחירה נוצר הנתק

 הקשיים בעקבותרחקות ת במקביל צוינה ה.ההתכנסות פנימה והעומס הגדול, כפי שנאמר, הוא

 ,"במחלה) דודים ובני דודים(שימה מישהו אחר מהמשפחה הבת החולה כל פעם מא ":שמעמידה המחלה

המשפחה  ": המשפחה המורחבתשלהאשמה וביקורתיות ,  חטטנות,יתר-או כתוצאה ממעורבות

המשפחה של "; "המשפחה של האישה התחילה להתעניין יותר מדי וזה מעצבן...המורחבת לא בעניינים

  ".בעלי הציקה והקשר אתם נותק

  

חלק מהמקרים מדובר בהתנהגויות של שני הצדדים המזינות זו את זו ויוצרות את נראה כי לפחות ב

, היה קשה ":המשפחה הגרעינית חשה דחויה ולא רצויה ומגיבה לכך בהתרחקות,  למשל,כך, הריחוק

,  בגלל שלא רצו לקבל אותה,אני החרמתי אותם... המשפחה לא קיבלה אותה בגלל ההתנהגויות שלה



 

  22

אני מרגישה שאנחנו לא  ";"הם מבקרים פחות מפעם וגם אני מבקרת פחות... ראבל היום זה בסד

דווקא לגבי הבן החולה כולם " ;"אנחנו לא נראים משפחה נורמטיבית, משפחה אטרקטיבית להזמנה

הקשר עם המשפחה המורחבת  ";" אבל הם לא מתעניינים במה שקורה אתו,טוענים שהם אוהבים אותו

רועים משפחתיים יהפסקנו ללכת לא, ין מתראה עם המשפחהיהבעל עד, ודאני התרחקתי מא, נחלש

  ".והפסיקו להזמין אותנו

  

  רכי התמודדות עם סטיגמה ד 3.5
 Link( דרכי התמודדות שמטרתן להפחית את השפעותיה השליליות של הסטיגמהמספר   תוארובספרות

et al., 1991( .חינוך והימנעות , הסתרה: ים כאלהבני המשפחות שרואיינו נשאלו על שלושה מנגנונ) ראה

  .)"גאוות יחידה("  עמדות חיוביות ואמפתיותביטוי דהיינו, נוספתהתמודדות  וכן על דרך )4לוח א

  

  הסתרה 3.5.1
וכפי שכבר ניתן לראות בחלקים הקודמים של הממצאים שתוארו עד , כדי להימנע מפגיעה ומיחס שלילי

רבע מבני המשפחות  מהלוח עולה כי ).4לוח א(דרך הסתרת המחלה את בני המשפחה עשויים לנקוט , כה

למעלה משליש מאלה שאמרו שהשאלה רלוונטית ; אמרו כי רוב הזמן הם מסתירים את מחלת הקרוב

כשליש מהמרואיינים ציינו כי הם מסתירים על ,  לכךבנוסף; עבורם ענו כי הם מסתירים זאת בעבודה

 . חהמנת לשמור על אנשים אחרים במשפ
  

 מפתיע שרק כשליש מהמרואיינים הסתירו את דבר המחלה ולא סיפרו עליה לאנשים שאתם, לכאורה

 שלא נדרשה מהם הסתרה אקטיבית של  לכךווונהתכאך נראה כי לפחות חלקם , הם מצויים בקשר

  .המחלה

  

 את ותירסההם , מצבים מסוימים ואמרו כי לפחות ב,חלק מהמרואיינים תיארו אמנם הסתרה אקטיבית

גם בגלל הנטל הכלכלי וגם בגלל שלא ,  אפשר יותרלא היה עד ש,הלכנו לפסיכיאטרים פרטיים" .הנושא

כשביקשתי  ";"אני מוודא שאשתי לא מספרת לבני משפחתה על הבן ";"תה ברירה אלא לאשפז אותויהי

 ואני בשום פנים ,אני מטפלת בילדים ";"למרות שהם שואלים, ב לא סיפרתי על הבן החולה"ויזה לארה

רוב המשפחה הרחוקה לא  ";"כי אחרת אני לא אתפרנס... ואופן לא אומרת להורים שיש לי בן עם בעיה

  ".יודעת

  

בהם העדיפו שחלק גדול מהמרואיינים סיפרו על מקומות מצאנו ש, מעבר להסתרה פעילה, זאתעם 

עדיפו לומר כי הקרוב החולה גר  ה,כאשר נשאלו על הנושא  סיפרו כיהם. את עניין המחלה" להסוות"

ל כשמישהי שאלה אותי למה הבת השמינה כ. " קשיים גופניים אחרים שהוא סובל מהםהדגישורחוק או 

בתקופה של הצבא אמרתי שהיא  ";"אמרתי לה שיש לה בעיה הורמונלית) בעקבות הטיפול התרופתי (כך

 אני אומרת שהבת , הילדים עושיםכששואלים אותי מה ";"בשירות לאומי בגן ילדים בפתח תקווה

 אני אומרת שאין עבודה ,כששואלים אותי מה קורה עם הבן ";"עובד וקצת לומד) החולה(לומדת והבן 

שאלו אותי איפה הבת שלי  ";" ושמצאו לו עבודה במקום אחר,)עיר המגורים של המשפחה(באילת 

על , סובלת גם ממחלות גופניות נוספותהבת  ";"ואמרתי שהיא עובדת בבאר שבע בתור גרפיקאית בעיתון

אני לא . כששואלים על הבן אני אומרת שהוא אדם טיפולי שנמצא במסגרת שיקומית ";"זה הושם הדגש

  ".'חולה נפש' או ת החולים לא אומרת את שם בי',קוראת לילד בשמו'
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גם אינם נוטים לספר  אך ,חלק גדול מבני המשפחה ציינו כי אינם מסתירים את עניין המחלה,  לכךבנוסף

בעבודה אין : "כי זהו עניין אישי או פשוט מכיוון שלא נשאלו על כך באופן ישיר, כי אין צורך בכך, יהעל

אני לא  ";" לא בגלל שאני מתביישת–אני לא מספרת כי זה עניין אישי  ";" שכזה'גילוי לב'צורך ב

בעבודה אני לא מספרת וגם לא  ";"ראני לא הולך עם שלט אבל גם לא מסתי ";"מצהירה ולא נזהרת

 אני מניחה שאני לא ,אם אני אתקל בשאלה ישירה ";"אני לא מנדבת אינפורמציה"; "שואלים אותי

 ;"יי ואני לא רוצה שאנשים ירחמו על,יש סטיגמה,  זו בעיה, לדבר על זה,אבל ככה, אתחמק או אשקר

  ".אני לא מתהדרת בזה"

  

כחמישית מהמרואיינים אמרו כי יש להם חברים טובים , וביםהסתרה מחברים ט כאשר נשאלו על

 אם נותנים את הדעת ,הוא משמעותי, על אף שאינו גבוה, חלק יחסי זה. הבןשאינם יודעים על מחלת 

. )אמור להוות את רשת התמיכה החברתיתה, מעגל החברתי הקרובזהו ה(לכך שמדובר בחברים טובים 

 כמעט כל המרואיינים ציינו .המערכת הרפואית והמקצועיתמ הסתרה המרואיינים לא ציינו, לעומת זאת

 לא כדי,  ציבוריתהמרפאטיפול ב טיפול פרטי ולא יפו וכחמישית העד,כי רופא המשפחה יודע על המחלה

מבין אלה שהיו , כאשר נשאלו המרואיינים על הסתרה בקרב בני המשפחה האחרים. לחשוף את המחלה

 אמרו שבני המשפחה האחרים לא מספרים יםשני שליש,  קורה אצל האחריםסבורים כי הם יודעים מה

  .  בקשר על מחלת הקרובעומדיםאתם הם שלאנשים 

  

והיא צוינה על ידי כשליש , ההסתרה של המחלה היא דרך התמודדות שבה נעשה שימוש מתון למדי

יהם הייחודיים של ייתכן כי השימוש המתון שנמצא בדרך התמודדות זו קשור באפיונ. מהמשיבים

הן בהתמודדותם הממושכת של מרבית המרואיינים עם מחלת הבן או הבת והן : המרואיינים

ניתן לשער כי בני משפחות אשר נמצאות בתחילת . בהשתתפותם הפעילה של מרביתם בארגונים שונים

סתיר הדרך מבחינת התמודדות עם מחלת הקרוב או כאלה שאינם משתתפים בקבוצות כאלה ייטו לה

  .יותר

  

    אחרים"חינוך "3.5.2

סיון ללמד אחרים על טיפול נפשי ובעיות נפשיות או גילוי התנגדות ינהא ידרך התמודדות של חינוך ה

 גם דורשת ולפיכך,  יותרפעילה גישה זו ).Challenging( סטיגמהפעילה כאשר נשמעות אמירות המבטאות 

 לעתיםציינו כי   מהמרואייניםיםכשני שליש ).בנספח א 4לוח א(פעמים רבות ויתור על סודיות והסתרה 

אמרו שיסכימו  ואחוז דומה ,אחרים מה זו מחלת נפש ומה זה טיפול פסיכיאטרילהם מסבירים 

מבין אלה שנתקלו בסיטואציות דומות בעבר או שיודעים כיצד ,  לכךבנוסף. להשתתף בפעילות הסברה

 נגד אנשים  התבטאויות ציינו כי כאשר הם שומעיםמעל לשלושה רבעים מהמרואיינים, ינהגו בהן

הם נוטים ,  המכוונות כלפי בני משפחות של מתמודדיםהתבטאויותהמתמודדים עם מחלת נפש או 

  .רלהעי

  

  החברהה על החשיבות שהם מייחסים לחינוךהעובדה כי רבים מההורים ציינו שימוש במנגנון זה מורָ

מכך עולה כי לפי .  ובני משפחותיהםפסיכיאטריותת ו מחל כלפי המתמודדים עםיהשינוי עמדותלו

יש לשים לב כי השימוש הרווח במנגנון , עם זאת. עמדות שליליות ומפלותבציבור לוקה כיום ה ,תפיסתם

 וזאת ,ודאי שאינו משקף את המצב בקרב כלל בני המשפחותוהתמודדות זה בקרב המרואיינים קרוב ל
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מנגנון זה דורש ויתור מסוים על סודיות וכאמור נראה כי בני ,  צויןכפי שכבר, ראשית .ממספר סיבות

סגנון זה דורש עמדה ,  לכךבנוסף. המשפחות שהשתתפו במחקר נוטים פחות להסתיר את מחלת הקרוב

 בשל היותם ההורים שרואיינוהוא מאפיין את שיתכן יפעילה ולוחמנית בהתמודדות עם הסטיגמה ו

 בסטיגמה הם פעילההסברה ומלחמה , חינוך אלה ארגוניםב. של בני משפחותפעילים במסגרות וארגונים 

 ולהמריץ אותם ם ההוריעשויים לתרום לתחושת השייכות הקבוצתית של הם ךוכ ,חלק מסדר היום

  ).Corrigan and Watson, 2002( העווללהגיב בכעס לחוסר הצדק ולנסות ולתקן את 

  

  הימנעות 3.5.3

 העדפת גבוהה ו-סטיגמה  פגינוממצבים או מאנשים שההסתברות שי ל התרחקותכולמנגנון התנהגות זה 

מעל לשלושה רבעים אמרו כי יותר קל להם . )4אלוח ( . נמוכה-חברתם של מי שההסתברות שיעשו זאת 

פחות מרבע ציינו כי הם  .יש קרוב המתמודד עם מחלת נפש עם אלה שגם להםלדבר על בעיות וקשיים 

שש שאחרים לא יתייחסו ח בגלל ה, על דברים שרצו לעשותוכי קרה שוויתרוההימנעות נוקטים את דרך 

 .דעו שיש להם קרוב משפחה המתמודד עם מחלת נפש אם יֵ,אליהם יפה
  

יש  ":בני המשפחות שתיארו נטייה להימנעות סיפרו בעיקר על מגבלות הקשורות ביצירת קשרים זוגיים

אני מעדיפה  ";"נמנעתי מלהתחיל קשר זוגי ";"רת את האמת מיד אני לא מספ–לי חשש להכיר בן זוג 

 ;"פגע מכך שיש מישהו שיודע על המחלה שלוי שהבן שלי לא יל מנתע... לא ליצור קשר עם אדם

או ". ויתרתי על החיים היצריים שלי,  החלטתי לחיות חיים נזיריים.ינת בבן זוגיהחלטתי שאני לא מעונ"

ארוחות שבת ל, מפגשי מחזורל, מסיבותל, טיוליםל, ל"יים כגון נסיעות לחורועים חברתיבכל הקשור לא

 ;"לא בא לי להתחיל עוד פעם עם ההסברים... אין לי כוח עוד פעם לעבור את מגוון התגובות" :וחג

 ;"בסוף פשוט הפסקתי ללכת,  וכל פעם חזרתי הביתה בוכה,ניסיתי ללכת, מפגש של אנשים מהתיכון"

אני  ";"חששתי שהקבוצה תתלונן מראש ולא רציתי. טיול מאורגן עם הבן והחלטתי שלארציתי לנסוע ל"

הפסקנו  ";" כי לפעמים הוא מעמיד אותי במצב לא נעים,נמנעת להזמין הביתה אנשים לשבת או לחג

במקרה אחד ". לצאת לטיולים של החברה להגנת הטבע כי שופטים אותנו עם המבט וזה מאוד לא נוח

  ".ונמנעתי... קרה הרבה שרציתי לעבוד במקומות מסוימים "-נעות בבחירת מקום עבודה הוזכרה הימ

  

  )ייחודיות חיובית/"גאוות יחידה"(  עמדות חיוביות ואמפתיותביטוי 3.5.4

 כלפי עמדות חיוביות ואמפתיותדרך התמודדות אפשרית נוספת עם הסטיגמה היא ביטוי של 

את במקום לשים במוקד את התכונות ו. ני משפחותיהם ובפסיכיאטריותהמתמודדים עם מחלות 

הדגשת  .בני משפחותיהםשל מודגשים המאפיינים החיוביים של המתמודדים ו, המאפיינים השליליים

,  ההרסניותמהשפעותיהעשויה לאזן את הסטיגמה השלילית ולמנוע חלק התכונות הייחודיות והחיוביות 

  .יחוד אלה הקשורות לתחושת הערך העצמייב

  

 הן של - ית כי בהסתכלות חיובית זו מודגש בעיקר הממד הרגשי והאמפעולהתשובות בני המשפחות מ

 שלושה רבעים מבין אלה שהביעו את עמדתם , כך;המתמודדים עם מחלת נפש והן של בני משפחותיהם

כי  ו חלק גדול אף יותר אמר.אמרו שהמתמודדים עם מחלת נפש הם רגישים ואכפתיים יותר מאחרים

 ולמעלה ממחצית המרואיינים אמרו כי מתמודדים עם ,ם יכולים להרגיש רגשות חזקים יותרמתמודדיה

למעלה , לגבי בני משפחות של מתמודדים.  של האחרוכאבאת  וויותר את סבלטוב מחלת נפש מבינים 
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והכאב של סיון הופך אותם לרגישים ומבינים יותר את הסבל י כי הנומשלושה רבעים מהמרואיינים אמר

סברו כי המתמודדים עם מחלת נפש יצירתיים , פחות ממחצית, אחוז נמוך יותר של משיבים .אחרים

  .יותר בהשוואה לאנשים אחרים

  

יחס , חריגות/וּתשונתחושת , בדידות, חוסר הבנה( רגשות הקשורים בסטיגמה 3.6
  )לטיפול נפשי

אלא גם על הרגשות , ת המתמודדים אתה של בני המשפחוםסטיגמה משפיעה לא רק על דרכי התנהגות

  .)5לוח אראה (שהם חווים 

 שלושה רבעים מהמרואיינים אמרו כי האנשים הקרובים להם תומכים בהם מבחינה .חוסר הבנה

ואחוז או הבת  בן שלא מבינים את הקשיים שקשורים למחלת החשו יםכשני שליש, עם זאת. רגשית

 .םבּ שהם יכולים לשתף אותם ולפתוח בפניהם את לִ ושאין אנשיםחשו בדידותדומה אמרו כי 
ציינו כי רק אנשים שיש להם קרוב , למעלה משלושה רבעים,  מרבית המרואיינים.חריגות-העדר שייכות

או בת  בן אמרו כי העובדה שיש להם מחציתוכ ,המתמודד עם מחלת נפש יכולים להבין אותם באמת

 . ש שונים מאחרים עם מחלת נפש גורמת להם להרגייםהמתמודד
 בןראות בנוכחות הי אי נוחות להולא חש, למעלה משלושה רבעים, מרבית המרואיינים .אי נוחות ובושה

  .רועים חברתייםיהחולה בא
 בן שליש מהמרואיינים אמרו כי יש אנשים שגורמים להם להרגיש שזו אשמתם שה.אשמה ואחריות

,  לכךבנוסף.  עצמו מאשים אותם במחלתובןלעתים הם ציינו כי  המרואיינימחצית. חולה במחלת נפש

כי   ואחוז דומה ציינו, במחלהחלקמחצית המרואיינים אמרו כי הם עצמם מרגישים לעתים שיש להם 

 .  יש בעיות וקשיים גדולים בהרבהבןאינם מרגישים בנוח לדבר על הקשיים והצרכים שלהם בזמן של
ו תחושת כעס לנוכח דברים מעליבים הנאמרים על שלושה רבעים מהמרואיינים ציינל מעל .כעס

  .המתמודדים עם מחלות נפש

  

  מצד החברה כלפי המתמודדים  תפיסת אפליה 3.7
כלפי מתמודדים ") רוב האנשים "ידי-לע(יחס הקיים בחברה ל בנוגע תפיסתם עלהמרואיינים נשאלו גם 

להעריך את המרואיינים  התבקשו כאשר. )6אלוח ראה ( עם מחלת נפש בתפקידים וברמות קרבה שונות

 אמרו שרוב האנשים לא יסכימו להמשיך 67%-היחס הקיים בחברה כלפי מתמודדים עם מחלת נפש כ

 אמרו שרוב האנשים לא יהיו מוכנים 75% ,ולהיות חברים קרובים של אדם המתמודד עם מחלת נפש

לת נפש יהיה שכן שלהם או  אמרו שרוב האנשים יתנגדו לכך שאדם עם מח79% .להיות ידידים שלו

 . שיסיע את ילדיהם לבית הספר
  

, מהמרואיינים אמרו שהרוב לא יסכימו לעבוד עם אדם המתמודד עם מחלת נפששבעים ותשעה אחוזים 

 88%,  לכךבנוסף). 86%(וכן יתנגדו להעסיק אותו ) 81%(לא יהיו מוכנים שיהיה ממונה עליהם בעבודה 

  .נשים לא יסכימו להינשא לאדם המתמודד עם מחלת נפשמהמרואיינים אמרו כי רוב הא
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    ההוריםל ידי נתפסת עאטיולוגיה 3.8
יכלו לציין יותר מגורם אפשרי הם  .בני המשפחות שרואיינו נשאלו מה הם לדעתם הגורמים למחלת נפש

  ):מדורגים לפי סדר שכיחותם(הם ציינו את הגורמים הבאים  .אחד

  

פחות , ציינו כי הגורם למחלת נפש הן בעיות גנטיות או תורשתיות) 38( כשלושה רבעים מהמרואיינים

 משפחההציינו משברים בתוך ) 16(שליש ,  אירוע טראומטיל ידיהמחלה נגרמת ע אמרו ש)21 (ממחצית

 אורגניות במוח/בעיות כימיותשו ציינ) 12(רבע נוסף , אמרו כי לחץ גורם למחלה) 14(רבע  ,ומחוצה לה

 . האחראיות למחל
  

בעיות בילדות , )7(סביבה , ) מרואיינים7(לידה /ריוןיה:  כגורמות למחלת נפשלוצוינו סיבות אלכך בנוסף 

, )2(בדידות , )5(חוסר תמיכה , )6( סמים ואלכוהול, )6(אופי גרוע /אישיות חלשה/כוח רצון לקוי, )6(

מצטבר (חוסר טיפול , )1(יון כוח על, )2(אישיות מתוסבכת ) 2(מתחים בארץ , מתחים בעבודה, אבטלה

  .שמונה מרואיינים ציינו כי אינם יודעים מה הגורמים למחלת נפש. )1 (;)אדם שאוגר בפנים, ומתפוצץ

  

   לאורך השניםנוישי 3.9
 ציינו שינוי שכזה הם אם הםו,  אליהם במהלך השניםחברההמרואיינים נשאלו האם היו שינויים ביחס ה

  . ע על התרחשותומה לדעתם השפי התבקשו לתאר

  

 ,מי שהיה בסדר, אני לא יכולה להצביע על שינוי ": ביחסיחלק גדול מהמרואיינים ציינו כי אין כלל שינו

ת גדולה יותר מודעוּ התייחסו בעיקר לציינו שינוישהמרואיינים  ".נשאר בסדר ומי שהתרחק נשאר רחוק

כשאנשים יודעים "סרטים , ת הנפששבוע בריאו,  דרך שיפור אצל המטפלים,פסיכיאטריותלמחלות 

יש יותר  ";"החברה פתוחה יותר ";" הם פחות מפחדים ואז יודעים יותר איך להתנהג במצב הזה,יותר

גם מקובל היום יותר לדבר על , יותר סרטים, יותר פרסומות, יש טלוויזיה ואינטרנט, אינפורמציה

, החולים משוקמים בתוך החברה, שורתיש היום יותר ביטוי לנושא בסרטים ובתק ";"הדברים האלה

, ככל שיודעים יותר אז דעות קדומות מתנפצות ";"התרופות החדשות מביאות את החולה למצב טוב

  ".זה פחות ופחות מאיים, לומדים לקבל

  

או הבת בן כרות עם הי בעקבות מגע וה,חלק מבני המשפחה ציינו במיוחד את השיפור במודעות וביחס

וגם בקולנוע הקבוע שאנחנו הולכים , השכנים למדו להכיר אותו ":ה פסיכיאטרית עם מחליםהמתמודד

 רואים שהוא לא טורף ולא רץ –יש פחות פחד  ";"ו ולחייך אלי'שלום'למדו להגיד לו , כבר מכירים אותו

  ".בעירום

  

מודדות  כך הוא קשור להת.אצלם קשור גם לשינוי שהתחוללהיו כאלה שהשינוי שהתנסו בו ,  לכךבנוסף

חזרה לחיי שגרה ולתפקוד מלא גרמו לכך  ": לקבל את הקרוב החולהםשלהם עם המחלה וליכולת

 ;"הפכה פחות ביקורתית ואנשים מקבלים אותנו יותר, המשפחה נפתחה יותר ";"רתעוישאנשים לא י

חרים  ואז א,לקבל אותו ואת עצמי, הגורם הוא שאני עצמי התחלתי להתייחס אליו אחרת, היה שיפור"
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מדובר  ";"ההתמדה והנחישות שלי שכנעו אחרים שאני יודעת מה אני עושה ";"קיבלו אותנו יותר יפה

  ".היחס הפך להיות הערכה של ההתמודדות שלנו ";"בהשלמה עם המחלה

  

  וכיווני פעולהסוגיות אינטגרטיביות . 4
  

אנשים המתמודדים  פיהתמונה שציירו המרואיינים במחקר מאירה אספקטים שונים של הסטיגמה כל

 כהורים לאדם המתמודד יתם וכלפי בני משפחותיהם וכן מסייעת בהבנת חוויפסיכיאטריותעם מחלות 

  .ה פסיכיאטריתעם מחל

  

ה היחס הקיים בחברה כלפי אנשים המתמודדים עם מחללגבי ם תפיסותיההמרואיינים הציגו את 

 לקשר עם אדם המתמודד  בחברה האנשים של מרביתהתנגדותמו חששהמרואיינים רוב . פסיכיאטרית

דרך  ,)ףיכפכמעביד וכ, עמיתכ(דרך קשרי שכנות ועבודה , חברות אתוב החל ,ה פסיכיאטריתעם מחל

  .נכונות לאפשר לו להסיע את ילדיהם וכלה בקשר של נישואין עם אדם המתמודד עם מחלת נפשה

  

 יכולות ה פסיכיאטריתים עם מחלהשקפות אלה של ההורים על היחס הקיים בחברה כלפי המתמודד

המתמודדים עם מחלת או בתם חוויות אישיות שהיו להם בסטיגמה כלפי בנם . 1: לנבוע משתי סיבות

חלק כי לפחות , נראה. סיון ממשי ואישי שלהםית בהכרח על נו מבוססןשאינ ציפיות ותחושות .2 ;נפש

הרבה או הרבה מאוד פעמים דברים  מוע יותר משליש ציינו שיצא להם לש.חוו סטיגמהאכן  מההורים

ארו יחס פוגע כלפי הקרובים יתהם  .לא נעימים או פוגעים על אנשים המתמודדים עם מחלת נפש

כי גם אם , חשוב לציין, עם זאת. החולים מצד אנשים בסביבה החברתית או בכלי התקשורת השונים

 - ה כזחששש הרי ; ממשית בפועל דחייה מצד רוב האנשים אינה תוצר של התנסויותההנחה שתהיה

של  וה פסיכיאטריתלהגביל את חייהם של המתמודדים עם מחל כשלעצמועלול  -לסטיגמה וליחס פוגע 

 .)Link et al., 1992( בני משפחותיהם ולפגום באיכותם
  

המתמודד עם  כאשר נודע שיש להם קרוב , אנשים אחריםשל מההורים דיווחו על יחס רגיל יםכשני שליש

ממצאים אלה . וכשני שלישים לא חוו התרחקות של שכנים וחברים בעקבות המחלה, חלת נפשמ

מצביעים על גילויי סטיגמה מתונים יחסית ועל יחס מקבל למדי הקיים בסביבתם החברתית של בני 

כך הם גם משתלבים עם הממצא שלפיו אחוז קטן בלבד מההורים דיווחו על תחושות של ; המשפחות

עם . רועים חברתייםי בא עם מחלת נפשיםהמתמודדאו עם הבת ה לנוכח הימצאותם עם הבן בושה ומבוכ

  .דחייהב חשוב לשים לב כי חלק לא מבוטל מהמרואיינים ציינו בכל זאת התנסות בסטיגמה ו,זאת

  

של  בצד האפשרות שהממצאים שהתקבלו במחקר מורים על גילויי סטיגמה והתנסויות מתונות יחסית

באה לידי ביטוי על פיה תופעה זו רחבה יותר ולא ש ,ניתן להציע אפשרות נוספת, ת בדחייהבני המשפחו

 התשובות שנתנו בני המשפחות לשאלות .1: עדויות משני מקורותלכך יש .  במחקר הנוכחיבמלואה

 דיווחיהם של המרואיינים כאשר הם .2 ;בחלקים של השאלון העוסקים בסטיגמה באופן עקיף יותר

  . ל המתרחש אצל קרובי משפחה אחרים במשפחתם או במשפחות נוספותנשאלו ע
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הרגשיות על  יהניתן היה למצוא בהשלכותתה מתמודדות המשפחות שאִלסטיגמה ביטויים עקיפים 

אפשרות כי את הההורים על רגשות שליליים הקשורים בסטיגמה מעלים  דיווחיהם של .המרואיינים

בזמן , כך. רבות וחזקות יותרלמעשה יחסית הן הם תיארו במתינות שהדחייה והסטיגמה יתכן שחוויות י

כשני , קרובים על התרחקות של -וכרבע  שכנים שלשכחמישית מהמרואיינים דיווחו על התרחקות 

באופן . םהאנשים שניתן לשתף אותם בקשייב  ובמחסורדידותב בוחשציינו כי מרואיינים מה יםשליש

 יותר רבים,  אחרים ששומעים על המחלהמַפלה שלים דיווחו על יחס בעוד שכשליש מהמרואיינ, דומה

ועל תחושה שלא מבינים את קשייהם ) כמחצית המרואיינים( שהם שונים וחריגים תםדיווחו על תחוש

ניתן כמובן לקשור לא רק , החריגות והנתק, ממצאים אלה לגבי תחושות הבדידות). למעלה ממחצית(

 להתרחק תםיבה החברתית אלא גם לדיווחיהם של בני המשפחות על נטיילהתנהגות שמאפיינת את הסב

נראה כי גם נטייה זו קשורה במידה רבה לתחושה של , אך כפי שיפורט בהמשך, מאחרים ביוזמתם

  . סטיגמה ודחייה מצד האחרים

  

הדיווחים , המתרחש במשפחות אחרות או אצל אחרים במשפחתםעל כאשר סיפרו ההורים ,  לכךבנוסף

 פוגעמחצית מהמרואיינים ציינו כי שמעו על יחס . על הסטיגמה והשלכותיה הנפשיות היו רחבים יותר

וכן סיפרו ביתר הרחבה על הקשיים של בני המשפחה ) מעט עד הרבה מאוד פעמים(כלפי משפחות אחרות 

  .הרגשות והתחושות שלהם,  שצמצמו באופן יחסי במגוון החוויותעודב, האחרים

  

. העצמי לבין דיווחם של המרואיינים על אחרים בסביבתם להבדלים בין דיווחם  אפשריותבות סיכמה שי

בני המשפחות המרואיינים נטו לעתים להפחית ברמת החשיבות של מקרי אפליה , כפי שצוין, ראשית

   .אולי כדי לחוש פחות את הפגיעה והכאב הכרוכים בהן, ודחייה שחוו

  

ם או ה לדווח על קשייותקשהעל פיו אנשים ש ביטוי לאפקט פסיכולוגי כךביתכן כי ניתן למצוא י, שנית

ההורים , לכן .)Taylor et al., 1994( אחרים באותו מצבאך יכלו לעשות זאת בקלות לגבי  ,םתפגיעוּעל 

 כאשר נשאלו על משפחות אחרות או על ,דחייהעל סטיגמה ועל , שרואיינו דיווחו ביתר הרחבה על אפליה

  . פחה אחריםקרובי מש

  

 של  בין חוויותיהם של ההורים שרואיינו ובין חוויותיהםהבדלים ממשייםיש  ייתכן כי אכן, שלישית

. ם הייחודיים של המרואייניםה הנובעים ממאפייני,של הורים אחרים שלא רואיינוו אחרים בסביבתם

בממוצע חלפו (ה ממושכת וארוכאו הבת תקופה  בן עם מחלת ההתמודדומרבית ההורים שרואיינו 

ניתן לשער כי השנים שחלפו מאז החלה ).  בעיה נפשיתבת/בן שנים מאז הרגישו שיש ל12-למעלה מ

 ובהם גם הסטיגמה , למצב החדש ולקשיים שמעמידה המחלהההדרגבהסתגל לפשרו להורים המחלה אִ

מודדות עם הדרך מבחינת ההתת ראשי בותהמצוימשפחות היתכן כי בני י. יחס החברההכרוכה בה ו

דחייה או שהיו מושפעים מחוויות של אפליה ו  היו מדווחים על חוויות רבות יותר שלהבן או הבתמחלת 

  ). פחות נוטים לבטל אותן ולהפחית מחשיבותן, למשל(אלה בצורה חזקה יותר 

  

אלא ,  במשך הזמןהסתגלו יותר למחלה וליחס הסביבה אליה ההורים שרואיינולא רק שייתכן גם כי 

להיות  ,ביתר קלות את המחלהלקבל  שהיא תוכל כך ;עיצבו את סביבתם  הםשבמהלך תקופה זו

בעוד שמרבית המרואיינים ציינו כי לא חוו התרחקות מצד אחרים  :ות פחות סטיגמלבטאסובלנית יותר ו
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 חלק ניכר . כי הם עצמם יזמו התרחקותדיווחו) יםכשני שליש(הרי שאחוז גדול , )שלושה רבעים(

 מיחס ם של הסביבה או לחששהלחוסר סובלנות, במידה זו או אחרת, הסיבות שנתנו לכך היו קשורותמ

תחושה שאחרים לא מבינים את , בושה, רצון לא להתמודד עם היחס של האחרים(שלילי או מדחייה 

סיבות אלה שציינו המרואיינים להתרחקותם מורות על  ).נים לשמוע עליהםיהקשיים או לא מעוני

 וכן מרמזות על נטייה להתרחק ולסגת מאלה העלולים להגיב ,יבה שאינה תמיד מקבלת ואוהדתסב

 אחת מדרכי איה התנהגות זו ,שצוין בדוחכפי . ולמנוע כך חלק מתחושת האפליה והדחייה, באופן פוגע

יש חשש לדחייה או ליחס לגביהם  ממצבים או מאנשים שהימנעותב מדובר ;ההתמודדות עם הסטיגמה

ניתן להניח כי , במקביל. נמוכיםמהם או בהם סיכויי הדחייה ם של אנשים ושל מצבים שוהעדפת, ליליש

 על עיצוב הסביבה משפיעההעובדה שההורים שרואיינו במחקר חברים בקבוצות למען משפחות גם 

מבינים , שממילא פתוחים,  של חולים אחריםיהםחלק מסביבתם הם בני משפחות,  כלומר;החברתית

זו הממצאים כי חלק גדול מהמרואיינים הזכירו ההנחה המחזקים את . ובלניים יותר בהקשר זהוס

מהם מעל לשלושה רבעים כי  וכן ,בין בני משפחות נוספותלוסיפרו על הקשרים האמיצים שנרקמו בינם 

שו כי הם חולשוחח על קשייהם עם אנשים שגם להם קרוב המתמודד עם מחלת נפש  ציינו כי הם העדיפו

  . יכולים להבין אותם באמתשרק אלה

  

והטיפול האינטנסיבי  עם מחלה פסיכיאטרית יםמתמודדהאו עם הבת  של ההורים עם הבן יהםקשר

 החליש אתבמקרים מסוימים הם עלולים ל. שנדרש מהם משפיעים על המערכת המשפחתית כולה

 חתית וכך להגדיל עוד יותרלהקטין את התמיכה והלכידות של היחידה המשפ, הקשרים בתוך המשפחה

מתוך צורך , רבית הזמן והאנרגיות בחולההשקעת מַ .שכרוך בטיפול בחולה, הכבד ממילא, את הנטל

את  החריףל  ועלולהוה לעתים בהזנחה של בני משפחה אחריםמלוּ, או כתוצאה מתחושת אשמה/ממשי ו

סרים המועברים לילדים וה לעתים במההשקעה בחולה מלוּ,  לכךבנוסף. המתחים בתוך המשפחה

מסרים כאלה לא רק מונעים מהילדים הבריאים לבטא את . י מזל ביחס אליונהבריאים בדבר היותם ב

 אלא גם גורמים להם לחוש אשמה על רגשות ,)י מזלנכיוון שעליהם לראות עצמם כב(רכיהם וכעסיהם וצ

 מיחסי אחים ומהקונפליקטים  רגשות המהווים חלק טבעי;שליליים המתעוררים בהם כלפי האח החולה

 עלולים להינזק גם בעקבות הקשרי משפח. )2000, ברק( ;)קנאה, תחרותיות, כעס(המאפיינים אותם 

  . של בני המשפחה עם הסטיגמה כלפי הקרוב החולהםהזדהות

  

 ידי החברה- יידחו עלהמתמודדים עם מחלת נפשאו בתם  בנם כי הביעו את דעתםההורים שרואיינו 

 זו מבוססת לפחות תחושה נראה כי .) נישואיםיהחל מקשרי שכנות וכלה בקשר(סוגי קשרים במגוון 

מצד הסביבה (המרואיינים תיארו דחייה ופגיעה בקרוביהם החולים שהיות ,  ממשיותחוויותבחלקה על 

גם , סטיגמהמ חששהחשוב לציין כי עצם , עם זאת). המשפחתית והחברתית או דרך אמצעי התקשורת

   .עלול לפגוע באיכות חייהם של המתמודדים עם מחלת נפש ושל בני משפחותיהם, תנסות ממשיתללא ה

  

תחומים רבים בחיי ב תמונה לא פשוטה של אפליה וסטיגמה שהשפעתה ניכרת  חשפוהראיונות, כללית

  . תה פסיכיאטריבני המשפחות של המתמודדים עם מחל

  

או בבת הטיפול בבן בעקבות  שיש למשפחות גמוללא עסק בתִכמעט  חשוב לציין כי מחקר זה

 לשטיפול בחולה ואפילו  ה מספר השלכות חיוביות שלציין ניתן ל.פסיכיאטריתהמתמודדים עם מחלה 
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כך ניתן .  להתייחסות נפרדתכאן אך לא זכו , גם בראיונות שנערכו במחקר הנוכחיצוינו והן ,סטיגמהה

יברו עליה חלק מהמרואיינים או את התחזקות המשמעות והשליחות שד להזכיר למשל את תחושת

כמו גם את הקשרים שנרקמו עם בני , הקשרים והלכידות המשפחתית שהוזכרו במקרים אחרים

  .משפחות נוספים

  

 בכל הנוגע להתמודדות של בני כיווני פעולההחומר שנאסף במחקר הנוכחי יכול לשמש בסיס למספר 

  :גמה הכרוכה בה בפרטועם הסטי, עם מחלת הקרוב בכלל המשפחות

  

ינתן כבר בשלבים הראשונים של ימידע הרצוי ש.  המערכת המטפלתידי-למתן מידע למשפחות ע .1
לגבי מהלך , המחלה הפסיכיאטריתיכלול מידע לגבי האטיולוגיה של שההתמודדות עם המחלה ו

  המחלה ולגבי תחומים נוספים
אלא גם את , יהי הקיים לדעתם באוכלוסבמחקר ציינו רבים מההורים לא רק את חוסר הידע הגדול

: נראה כי העברת מידע לבני המשפחות היא בעלת חשיבות כפולה. מידע למשפחות עצמןההעדר מקורות 

 באפשרותה למנוע חלק מן ההשלכות , ובמקביל,היא עשויה לסייע בכל הקשור להסתגלות למצב החדש

מידע מתאים עשוי ,  למשל,כך. י המשפחותוים בנהשליליות של הסטיגמה ושל הסטיגמה העצמית שחוֹ

או הבת  שחשים ההורים לגבי חלקם במחלת הבן אחריות של ואשמה של  חריפותהתחושות האת להקל 

  והתנסויותתחושות - התמודד עם האחריות שמיוחסת להם על ידי הסביבהלהם לעשוי לסייע הוא ו

  .שציינו רבים מהמשתתפים במחקר הנוכחי

  

 בלחץ שרויהכאשר המשפחה ,  הראשונים של המחלהה במידע בולט במיוחד בשלבינראה כי המחסור

עבור אלה המצטרפים לארגונים ולקבוצות הפועלות למען מתמודדים , בהמשך. בלבול וזקוקה להכוונהבו

למשל דפי ( מסגרות אלה מגשרות לעתים על הפער ומספקות את המידע ,עם מחלת נפש ובני משפחותיהם

רשמית , אך חסרה התייחסות מאורגנת). ל"של עמותת שק" בנפשנו"כנית ותה במסגרת מידע המופצים

או במיוחד לאור העובדה שלא כל בני המשפחות פעילים , ומוקדמת יותר לעניין מתן מידע והכוונה

  .בארגונים שכאלהמשתתפים 

  

  עידוד בני המשפחות לפנות לארגונים ולקבוצות .2

 החיובית םתיארו רבים מהמרואיינים את התנסות, מידע רלוונטי של הארגונים לספק םמעבר ליכולת

מסייעים , ראה כי מפגשים אלה מעניקים למשתתפים תמיכה הדדיתנ .בעקבות פעילותם בקבוצות

נים לאחרים ומסייעים בָ של ההורים כי הם אינם מוּתםמפחיתים את תחוש, בפיתוח מיומנויות וכוחות

 ומכאן גם , תחושת הבושהמפחיתים אתיתכן כי הם י,  לכךסףבנו. ביצירת סביבה חברתית מקבלת

,  במחקר הנוכחי תיארו חלק מההורים התרחקות מצד שכנים.מקטינים את הצורך להסתיר את המחלה

חברים ומשפחה מורחבת וחלק גדול מהם ציינו את נטייתם שלהם עצמם להתרחק מאנשים שהיו 

נראה כי . הן מתוך העדר משאבים נפשיים וזמן פנויהן מתוך החשש מדחייה ו, קרובים אליהם בעבר

 יצירת רשת  מאפשריםרקמים בתוכההמסגרת החברתית הקיימת בקבוצות ההורים והקשרים הנ

 תחושת אתלים מקִ, התרחקות מאנשים שהיו קרובים בעברל פיצוי להתנתקות ותמיכה המהווה

  .בו נתונים ההוריםשהבדידות וחוסר היכולת לחלוק וכך מקטינים את העומס הנפשי 
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הראשונים  התנסויות חיוביות אלה של המרואיינים מלמדות על החשיבות שבהפניית הורים כבר בשלבים

כך שיוכלו להיעזר בהם במעבר דרך שלבי , של ההתמודדות עם מחלת הבן לארגונים ולקבוצות

  .ההתרחקות והאבל, הבלבול והכאב: ארו המרואייניםיההתמודדות השונים כפי שת

  

ינתן על ידי הורים אחרים ויפעל במקביל לקבוצות יפיתוח מערך לליווי ולתמיכה אישית להורים ש .3
  הקיימות היום

הבלבול של תחילת ההתמודדות עם המחלה , אצל הורים המצויים בשלבים מוקדמים יותר ,ככל הנראה

ולתם להיעזר המגבילות מאוד את יכ, בושה ובהתנהגות של הסתרה, וה בתחושות של מבוכהמלוּ

ים שיאפשרו מעבר הדרגתי ילכן חשוב לנסות וליצור פתרונות בינ. במסגרות התומכות שתוארו לעיל

, כך. עם המחלהשונות  ההתמודדות לדרכיבשלבים שונים ולחשיפה  של הורים ם נכונותמידתויתאימו ל

דרך ליווי , למשל, כאלה שיתנהלו, ניתן להציע להורים בשלב ראשון פגישות בעלות אופי אישי יותר

 שמשתתפיםכשהורה או זוג הורים ( או דרך מפגשים בין שני זוגות הורים רההורה על ידי הורה אח

תקופה ממושכת בארגונים למען הורים ילוו הורה או זוג הורים אחרים הנמצאים בשלבים ראשונים 

ב במסגרות רחבות להשתלהציע להם בהמשך ניתן יהיה ל). מבחינת ההתמודדות שלהם עם מחלת הבן

  .כמו אלה הקיימות היום, יותר

  

  אחים ובני זוג, יעוץ משפחתיים וקבוצות לילדיםיתמיכה ו .4

כך שתחושת , ת במשפחה כרוכה בשינויים במערכת המשפחתית כולהה פסיכיאטריבמחקר עלה כי מחל

קשרים בתוך שינויים אלה במכלול ה.  עם המחלהלהתמודדהלכידות עלולה להיפגע ולהקשות עוד יותר 

שבמצב , יעוץ משפחתי וכן בקיומן של מסגרות קבוצתיותיהמשפחה מעלים את הצורך במתן מידע ו

  .אחים ובני זוג, כמו ילדים, ספיםיהיו מיועדות לבני משפחה נומסגרות אלו . הנוכחי בולטות בהעדרן

  
  הדגשת המאפיינים החיוביים על ידי המסגרות השונות .5

להדגיש במפגשים הקבוצתיים השונים את התכונות החיוביות המאפיינות את יתכן שכדאי י,  לכךבנוסף

הורים רבים סבורים כי תכונות של , כפי שניתן היה לראות במחקר. המתמודדים ואת בני משפחותיהם

, ת והן את בני משפחותיהםה פסיכיאטריאמפתיה ורגישות רבה מאפיינות הן את המתמודדים עם מחל

 באמצעותה השלילית של הסטיגמה ת השפעבמניעת מקצתנות אלה עשויה לסייע תכוהדגשת יתכן כי יו

 את הבן או הן" מקבלים"העובדה שהם אמרו ש חלק מן ההורים כי  לצייןיש. חיזוק ההערכה העצמית

  .עליהם עצמם כמו גם על סביבתם החברתיתהבת החולים והן את עצמם השפיעה לחיוב 
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  היגדיםובות המרואיינים לגת: נספח א
  

 הם התבקשו לדרג את . הסגורים של השאלוןו תגובות המרואיינים להיגדים בחלקיבנספח זה מובאות

 בכלל לא נכון(במרבית המקרים הדירוג בוצע על גבי סקלה בת חמישה שלבים . מידת הסכמתם לכל היגד

אוחדו התשובות , התוצאותלשם פישוט ). 5 -ון מאוד  נכ;4 - די נכון ;3 - לא יודע ;2 - נכון ל כך לא כ;1 -

 יוצגו כאן על גבי סקלה בת ן וה,)נכון מאוד+ די נכון "=נכון"ו, כ נכון"לא כ+ בכלל לא נכון "=לא נכון("

  ). לא נכון– לא יודע –נכון (שלושה שלבים 

  

חושב ,  בדוחיםממצאכפי שהוא מופיע בפרק ה, החלק היחסי של המרואיינים שהציגו עמדה מסוימת

ולא כלל את אלה ") לא נכון"ו" נכון"ענו  (כלפי אותו היגדמתוך סך המרואיינים שהביעו את עמדתם 

 השכיחויות ששימשו לחישוב ודגשובנספח זה ה"). לא יודע"או " לא רלוונטי("שענו תשובות אחרות 

  . האחוזים

  

  ) מוחלטיםיםמספר (התנסות בסטיגמה ובאפליה: 1לוח א
  נכון  

  די+נכון מאוד(
  )נכון

  
  לא
  יודע

  לא נכון
  בכלל+כ נכון"לא כ(

  )לא נכון

  
  לא

 סיפרתי
י רגיל כשנודע להם שיש יאנשים מתייחסים אל. 1

  . המתמודד עם מחלת נפשXלי 
  
31  

    
16  

  
5  

קרה שהתייחסו לאחד מבני המשפחה לא יפה . 2
  .כשנודע שיש לו קרוב המתמודד עם מחלת נפש

  
11  

  
4  

  
37  

  

  

  ) מוחלטיםיםמספר (*התנסות עקיפה בסטיגמה: 2לוח א
  שמעתי  

  הרבה מאוד
  פעמים

  שמעתי
  הרבה
  פעמים

  שמעתי
  כמה
  פעמים

  שמעתי
  מעט
  פעמים

  בכלל
  לא

  שמעתי
שמעתי על מקרים שבהם התייחסו למשפחות אחרות . 1

בצורה לא יפה בגלל שיש להם קרוב משפחה 
  .המתמודד עם מחלת נפש

  
  
11  

  
  
6  

  
  
4  

  
  
5  

  
  
26  

שמעתי אנשים אומרים דברים לא נעימים או פוגעים . 2
  . עם מחלת נפשבני משפחות של מתמודדיםעל 

  
9  

  
4  

  
3  

  
4  

  
32  

שמעתי אנשים אומרים דברים לא נעימים או פוגעים . 3
  . עם מחלת נפשאנשים המתמודדיםעל 

  
7  

  
13  

  
4  

  
9  

  
19  

ברדיו או בסרטים , ראיתי או שמעתי בטלוויזיה. 4
בים על אנשים המתמודדים עם מחלת דברים מעלי

  .נפש

  
  
8  

  
  
9  

  
  
2  

  
  
9  

  
  
23  

  

  )מספרים מוחלטים(קשרי בני המשפחה עם הסביבה החברתית : 3לוח א
    

 נכון
  לא
  יודע

  לא
 נכון

  לא
 סיפרתי

  2  39    11  . חלהX-אנשים שהיו קרובים אליי התרחקו ממני מאז שנודע להם ש. 1

  1  31    20  . חלהX-שנודע להם שיש אנשים שהקשר איתם התחזק מאז . 2

  7  36  1  9  . חלהX-שכנים התרחקו מאתנו מאז שנודע להם ש. 3
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  )מספרים מוחלטים( דרכי התמודדות עם סטיגמה: 4לוח א
    

 נכון
  לא
  יודע

  לא
 נכון

  לא
 רלוונטי

          הסתרה
  7  28  1  16  . המתמודד עם מחלת נפש*Xבמקום העבודה שלי לא יודעים שיש לי . 1

    39    13  . המתמודד עם מחלת נפשXרוב הזמן אני מסתיר שיש לי . 2

 Xכדי לשמור על המשפחה שלי אני מעדיף לא לספר לאנשים שיש לנו . 3
  .המתמודד עם מחלת נפש

  
17  

  
2  

  
33  

  

  1  2  4  45  .רופא המשפחה יודע שיש לי קרוב משפחה המתמודד עם מחלת נפש. 4
יש לי קרוב משפחה המתמודד עם מחלת יש לי חברים טובים שלא יודעים ש. 5

  .נפש
  
9  

    
43  

  

בני משפחה אחרים לא מספרים לאנשים שאיתם הם בקשר שיש להם קרוב . 6
  .משפחה המתמודד עם מחלת נפש

  
28  

  
10  

  
14  

  

 יהיה מטופל באופן פרטי ולא ציבורי כדי שעניין המחלה X-הייתי מעדיף ש. 7
  )למוסדות שונים, ריםלאנשים אח. (שלו יהיה כמה שפחות חשוף

  
9  

  
1  

  
42  

  

          
          הסברה לאחרים/חינוך

    21    31  .קורה שאני מסביר לאחרים מה זה מחלת נפש ומה זה טיפול פסיכיאטרי. 1
יסבירו לציבור על טיפול נפשי ועל  שבהמוכן להשתתף בפעילות  הייתי. 2

  .הבעיות של אנשים שנמצאים בטיפול
  

34  
  
3  

  
15  

  

 אומר משהו נגד אנשים שמתמודדים עם מחלת נפש אני אומר כשמישהו. 3
  .שאני לא מסכים ומתקן אותו

  
39  

  
6  

  
7  

  

וכאשר הוא אומר משהו נגד משפחות של אנשים המתמודדים עם מחלת נפש . 4
  .אני אומר שאיני מסכים ומתקן אותו

  
37  

  
9  

  
6  

  

          
          הימנעות

נשים שגם להם יש קרוב משפחה קל לי יותר לדבר על הבעיות שלי עם א. 1
  .שמתמודד עם מחלת נפש כי אני מרגיש שהם מבינים אותי יותר

  
41  

  
1  

  
10  

  

קורה שאני נמנע מלהתחיל קשרים חדשים מחשש שיתייחסו אלי לא יפה . 2
  .כשיגלו שיש לי קרוב משפחה המתמודד עם מחלת נפש

  
8  

  
1  

  
43  

  

          
           עמדות חיוביות-" גאוות יחידה"
אנשים המתמודדים עם מחלת נפש הם אנשים רגישים ואכפתיים יותר . 1

  .מאחרים
  

38  
  
1  

  
13  

  

    23  10  19  .הם אנשים יותר יצירתיים מאחרים. 2
    9  7  36  הם אנשים שיכולים להרגיש רגשות חזקים יותר. 3
    19  7  26  . הסבל והכאב של האחרהם אנשים שיותר מבינים את. 4
 אנשים המתמודדים עם מחלת נפש הם אנשים עם ניסיון קרובי משפחה של. 5

  .שהופך אותם לרגישים יותר ומבינים יותר את הסבל והכאב של אחרים
  

42  
  
6  

  
4  

  

  בת של המרואיין בהתאמה/ התייחס המראיין לבןXבכל מקום בו מופיע הסימון * 
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, יחס לטיפול נפשי, ריגותח/תחושת שונות, בדידות, חוסר הבנה(רגשות הקשורים בסטיגמה : 5לוח א
  )מספרים מוחלטים(; )כעס, אשמה

    
 נכון

  לא
  יודע

  לא
  נכון

  13    39  .האנשים הקרובים אלי תומכים בי מאוד מבחינה רגשית. 1
  X.  31  1  20אני מרגיש שלא מבינים את הקשיים שלי שקשורים למחלה של . 2
  21    31  .פתוח בפניהם את לביל/קרה שהרגשתי בודד ושאין אנשים שאני יכול לשתף אותם. 3
יש בי חלק חשוב שרק אנשים שיש להם קרוב משפחה המתמודד עם מחלת נפש . 4

רק אנשים שיש להם קרוב משפחה המתמודד עם מחלת נפש יכולים /יכולים להבין
  .להבין אותי באמת

  
  

43  

    
  
9  

ונה העובדה שיש לי קרוב משפחה המתמודד עם מחלת נפש גורמת לי להרגיש ש. 5
  .מאנשים אחרים

  
23  

  
1  

  
28  

רועים יא, טיולים(רועים חברתיים י חלה לא נעים לי להיראות בנוכחותו באX-מאז ש. 6
  ).קניונים, מסיבות, משפחתיים

  
6  

  
1  

  
45  

כדי לטפל (אני מעריך אנשים שפונים לטיפול נפשי כאשר הם נמצאים במצוקה . 7
  ).בבעיות שלהם

  
51  

    
1  

  31  2  19  .חד צריך טיפול נפשיאני חושב שכל א. 8
  35    17  . חולהX-יש אנשים שגורמים לי להרגיש זו אשמתי ש. 9

  23  1  28  . עצמו מאשים אותי במחלה שלוXלפעמים . 10

  X.  27    25לפעמים אני מרגיש שיש לי אחריות למחלה של . 11

 וקשיים  יש בעיותX-אני לא מרגיש נוח לדבר על הקשיים והצרכים שלי בזמן של. 12
  .הרבה יותר גדולים

  
28  

    
24  

אני מתרגז על אנשים שאומרים דברים מעליבים על אנשים המתמודדים עם מחלת . 13
  .נפש

  
42  

  
2  

  
8  

  

  ) וממוצעיםמספרים מוחלטים (תפיסת האפליה בחברה: 6לוח א
  נכון  

  די+נכון מאוד(
  )נכון

  
  לא
  יודע

  לא נכון
  בכלל+כ נכון"לא כ(

  )לא נכון

  
  
 *ממוצע

רוב האנשים יסכימו שמישהו שיש לו מחלת . 1
  .נפש יהיה שכן שלהם

  
7  

  
4  

  
41  

  
1.90  

רוב האנשים יסכימו לעבוד עם מישהו שיש לו . 2
  .מחלת נפש

  
9  

  
2  

  
41  

  
2.12  

רוב האנשים יהיו מוכנים לתת עבודה למישהו . 3
  .שיש לו מחלת נפש

  
4  

  
3  

  
45  

  
1.69  

ו שיש לו רוב האנשים יהיו מוכנים שמישה. 4
  .מחלת נפש יהיה הבוס שלהם בעבודה

  
4  

  
6  

  
42  

  
1.59  

להיות ידידים של מישהו רוב האנשים יסכימו . 5
  .שיש לו מחלת נפש

  
11  

  
2  

  
39  

  
2.09  

רוב האנשים יסכימו להמשיך להיות חברים . 6
  .קרובים של מישהו שיש לו מחלת נפש

  
12  

  
5  

  
35  

  
2.22  

יש לו מחלת רוב האנשים יסכימו שמישהו ש. 7
  .נפש יסיע את הילדים שלהם לבית הספר

  
9  

  
2  

  
41  

  
1.71  

רוב האנשים יסכימו להתחתן עם אדם שיש לו . 8
  .מחלת נפש

  
1  

  
5  

  
46  

  
1.52  

כל משפט דורג על ידי (רוגים שניתנו לאותו משפט י מיצוע של הדל ידי חושב עגדיםיהממוצע כל אחד מה* 
ככל שהממוצע נמוך יותר כך הוא משקף .  נכון מאוד-5 בכלל לא נכון ועד -1-המרואיינים על גבי סקלה הנעה מ

  .יה גדולה יותר מצד החברה כלפי סוג הקרבה למתמודד עם מחלת נפשידחחשש מ
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  פירוט רכיבי השאלון : בנספח 
  

ת שנ, גיל, מין/מגדר: )10-1שאלות ( נשאלו שאלות לגבי המרואיין - )16-1שאלות (שאלות דמוגרפיות . א

כמו כן נאספו פרטים על הקרוב החולה . עבודה,  הקרבה לחולהדרגת, מידת הדתיות, השכלה, יהיעל

בה הרגישו לראשונה כי הוא סובל שהשנה , מקום מגורים, מצב משפחתי, גיל ,מגדר): 16-11שאלות (

  .אשפוזים ותאריך האשפוז האחרוןל, בה פנו לראשונה לטיפולשמבעיה נפשית והשנה 

  

   17שאלות ( השאלות כללו חלק מובנה - )20-17שאלות (ות ישירה ועקיפה בסטיגמה ואפליה התנס. ב

יחס רגיל כאשר נודע שיש קרוב המתמודד עם  (17 שבשאלה 1פריט ). 20- ו18שאלות (וחלק פתוח ) 19-ו

ם וכן דברים פוגעים ששמעו על חולים או על בני משפחותיה (18 בשאלה 4- ו3, 2וכן פריטים ) מחלת נפש

   ).Wahl, 1999 ( ואהל שלstigma items- מה8, 3, 2מבוססים על פריטים ) דברים פוגעים ששמעו בתקשורת

  

 השאלות כללו פריטים סגורים - )25-21שאלות (השפעת המחלה על הקשרים של בני המשפחה . ג

 של בני וכן התייחסות להתרחקות שהגיעה מיוזמתם) 21שאלה (לגבי שינויים בחוזקם של קשרים 

כלל השאלון חלק פתוח בו תיארו המרואיינים שינויים שחלו לכך בנוסף ). 24-23שאלות (המשפחה עצמם 

או בין בני המשפחה האחרים לבין עצמם , בינם ובין בני המשפחה האחרים, בקשרים בתוך המשפחה

  ).22שאלה (

  

 ןבהשאת הדרכים  שאלות שמטרתן לבחון - )32-26שאלות (דרכי התמודדות עם סטיגמה . ד

 חלק מדרכי ההתמודדות.  השליליות של הסטיגמהיה להימנע מהשפעותכדי בני המשפחות משתמשים

 ,Link(המוזכרות בספרות והפריטים שנשאלו על מנת לבחון אותן התבססו על דרכי ההתמודדות 
Mirotznik and Cullen, 1991.( מחלת נפש פריטים המקוריים התייחסו לחוויה של המתמודדים עם ה

   3.ובשאלון הנוכחי התאמנו את ניסוחם לבני המשפחות

  

  )27 וחלק פתוח בשאלה 26שאלה  (Secrecy -סודיות 

רופא , חברים, במקום העבודה, מרבית הזמן(שבעה פריטים הבוחנים הסתרה במקומות ומאנשים שונים 

הסתרה  (1פריט , פריטיםשניים מה). בהקשר של טיפול נפשי או בהתנהגות בני משפחה אחרים, משפחה

 ,.Link et alבשאלון של ( בהתאמה 5- ו1מבוססים על פריטים ) הסתרה רוב הזמן (2ופריט ) בעבודה
1991(.  

  )29 וחלק פתוח בשאלה 28שאלה  (Educating -חינוך 

 בכל הקשור למחלת נפש ושל יציאה הסברהארבעה פריטים הבוחנים את הנטייה לעסוק בהתנהגויות של 

הפריטים מבוססים על פריטי החינוך של . מגלים עמדות שליליות כלפי החולים ובני משפחותיהםנגד ה

)Link et al., 1991:( 1 פריט) מוכנות  (2פריט , 4 או 1מבוסס על פריטים ) התנסות בהסברה ומתן ידע

 דעות יציאה כנגד מי שמשמיע (4- ו3פריטים , 5מבוסס על פריט ) להשתתף בפעילות הסברה ציבורית

  .6מבוסס על פריט ) שליליות על המתמודדים עם מחלת נפש או בני משפחותיהם

                                                 
  .פשמדגם של מטופלים במרפאות לבריאות הנערכנו ובו ראיינו  במחקר אחר שהשתמשנוחלק מהפריטים הללו ב 3
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  )31 ושאלה 30שאלה , 29שאלה  , 5 סעיף 28שאלה  (Withdrawal -הימנעות 

  .יחס שלילילבהם יש סכנה לסטיגמה וששני פריטים הבוחנים נטייה להימנע ולסגת ממצבים 

דומה ) חרים מבינים יותר וקל יותר לדבר אתם על הבעיותבני משפחות א (28 משאלה 5פריט , הראשון

  .)Link et al., 1991( - ב1לפריט 

  32 שאלה –") גאוות יחידה("עמדות חיוביות ואמפתיות 

מפגשים שקיימנו עם אנשים המתמודדים עם לשפותחו בהמשך לשיחות ו, חמישה פריטים מקוריים

 לבני הקבוצה שלהם תיהוי עמדות חיוביות ואמפהם הציעו כי גיל. בני משפחותיהםעם מחלת נפש ו

בפריטים . ומסייע בהתמודדות עם הסטיגמה משרת פעמים רבות את תחושת השייכות והייחודיות שלהם

ושל בני ) מבינים, יצירתיים, רגישים(אלה מוצגות תכונות חיוביות של מתמודדים עם מחלת נפש 

  ).רגישים ומבינים יותר(משפחותיהם 

  

  )34-33שאלות (הקשורים לסטיגמה רגשות . ה
חלק מהפריטים מבוססים . שאלות שמטרתן לבחון את התחושות והרגשות השונים הקשורים בסטיגמה

  ).במקור השאלון מיועד למתמודדים עם מחלת נפש(; )Link et al., 2002(על פריטים של 

  

  )33 בשאלה 3-1פריטים (תמיכה רגשית /חוסר הבנה

   1מבוסס על פריט ) תחושה שלא מבינים את הקשיים הקשורים במחלה (2פריט . שלושה פריטים

  ). Link et al., 2002(-ב

  )33 בשאלה 5-4פריטים (חוסר שייכות , תחושת שונות

 5פריט . 2דומה לפריט ) "יש בי חלק שרק אלה שנמצאים במצבי יכולים להבין" (4פריט . שני פריטים

  . 3מבוסס על פריט ) תחושת שונות(

  )33 בשאלה 6פריט (אי נעימות /הבוש

  .פריט אחד מקורי

  )33 בשאלה 8-7פריטים (יחס לטיפול 

  .שני פריטים מקוריים

  )34 בשאלה 4-1פריטים (רגשות אשם 

  .ארבעה פריטים מקוריים

  )34 בשאלה 5פריט (כעס 

  .פריט אחד מקורי

  

  )35שאלה " (חולי נפש"מרחק חברתי נתפס של הציבור מ. ו
להיות בסוגי קשר שונים עם אדם שיש לו " רוב האנשים" של םהמתמקדים בנכונותשמונה פריטים 

). כמטפל בילדיהם או כבן זוג לנישואין, כחבר, כמועסק או מעסיק, כעמית לעבודה, כשכן(מחלת נפש 

ידי -לבמקור ע  שפותח,)social distance scale( פריטים אלה מבוססים על סולם המרחק החברתי

במחקר השתמשנו בסולם כפי . לבחינת עמדות כלפי קבוצות אתניות )Bogardus, 1932( בוגארדוס

למשל ' ר(  לבחון מרחק מאנשים המתמודדים עם מחלת נפשכדישהותאם להקשר של בריאות הנפש ו

Link, Mirotznik and Cullen, 1991( .סולם זה הועבר גם למדגם מייצג של האוכלוסייה הכללית בישראל. 
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נכונות הנתפסת הה נשאלו על ז הרי שהמרואיינים במחקר ,נשים נשאלו על נכונותם למגעבעוד ששם הא

  .של האוכלוסייה בעיניהם

  

  )36שאלה (אטיולוגיה . ז
לא הוצעו אפשרויות בחירה והיה באפשרותם לציין . המרואיינים נשאלו מה לדעתם גורם למחלת נפש

  . יותר מגורם אחד

  
 


