
מסוים"בשלב

התייאשתי".פשוט

רבינובאירנה

ולביאהילהוילדיה

תי
מידנכנסיםשסוע""חךהמוםעםהנולדיםילדים

כדישניםשנמשךוטיפוליםניתוחיםשללמסלול

רגשיתממצוקהיסבלוולאתקיןבאופןלדברשיוכלו

ביקוריםהיתרביןכוללהזההמסלולחברתיות.ובעיות
חמורשמחסוראלאתקשורת,קלינאיתאצלתדירים

להפוגותגורםהציבוריתברפואהמקצועבנשות

סכומיםלשלםההוריםאתושולחבטיפוליםארוכות

שסובליםלילדיםאמהותכעתפרטי.באופןגבוהים

יוצאותבמסע,אותםללוותונברשותהמולד,מהמום

שתסייעמסגרתוגםהכרהלקבלכדילמאבק

המשותףהאתגרעםבהתמודדות

קזייגרליפשיץאיריס

קולומויסקיאלכסקואנקס,קובישחר,טלצילומים:

חךעםהנולדיםילדים

לעבורנאלציםשסוע
חייהםמתחילתכבר

הנ־וטיפוליםניתוחים

חוצים

$TS1$הנחוצים$TS1$

$DN2$הנחוצים$DN2$להתפתחותם

ליוויהיתרביןהתקינה,

תק־קלינאיתשלצמוד
שורת

$TS1$תקשורת$TS1$
$DN2$תקשורת$DN2$רקעעלסובליםהםמהןדיבורבעיותעקב
עםילדיםהבריאות,משרדפיעלהמולד.המום

אצלמוגבלתטיפוליםלכמותזכאיםשסועחך

אלאהרפואי.לצורךבהתאםתקשורת,קלינאית

ילדיהםעבורתוריםלקבועשמבקשיםשהורים

שמע־ובקשייםסבירותבלתיבהגבלותנתקלים

רימות

$TS1$שמערימות$TS1$

$DN2$שמערימות$DN2$משמעו־באופןשפוגעמההחולים,קופות

תי

$TS1$משמעותי$TS1$

$DN2$משמעותי$DN2$פסיכולוגיתמצוקהלצדהדיבורבהתפתחות

קשה.וחברתית
שסובליםילדיהןאתשמלוותאמהותשלוש

שהםהייסוריםדרךאתכאןמתארותשסועמחך

וינגלסאלינוראבלהטיפולים.קבלתעדעוברים

ואירנהלציוןמראשוןאטסמליאפרת,מהיישוב

נזקקיםמילדיהששנייםיהודה,מאוררבינוב

במאבקפתחוהןלהיכנע.מוכנותלאלטיפול,
עבורבטיפוללזכותכדיהחוליםקופותמול

בציבורהמודעותאתלהגבירמנתעלוגםהילדים

אתיקבלולאהילדיםאםברירה,לנו"איןלבעיה.

עלולחייהםמהלךכלצעיר,בגילעכשיו,הטיפול
התשעבןליאיראמאוינגלס,מסבירהלהיפגע",

שסוע.חךעםשנולד

כרםעיןבהדסהותיקהמיילדתהיאאלינור

שלשפההלב"שפתבעמותתמתנדבתוגם

שנולדוילדיםשללמשפחותהמסייעתהקשבה",

והפסי־החברתיים"הנזקיםשסועים.ושפהחךעם

כולוגיים

$TS1$והפסיכולוגיים$TS1$

$DN2$והפסיכולוגיים$DN2$יכוליםבילדותלפתחעלוליםשהילדים

היאבוגרים",יהיוכשהםהפיכיםבלתילהיות

באמצעותלהתגבראפשרשסועחך"עלאומרת.

כברילדשלשסועהנפשוניתוחים,טיפולים

הלידהבחדרההלםאתבעצמיחוויתילתקן.קשה

הרפואי,הצוותשלהפאניקהיאיר.אתכשילדתי

העו־לאווירשיצאאחריהתינוקאתמידלוקחים

לם,
$TS1$,העולם$TS1$

$DN2$,העולם$DN2$לגמרי.אבודההייתיילדים.רופאמקפיצים

לצערי,היום,עדאותי.שיתקנודעמהלאהפחד
הלידה.בחדרכברהיחסאתלשנותצריךקורה.זה

כיטוב,מזלמידכזולאמאאומרתאניכמיילדת

שפהעםשנולדילדאבלגדולה.שמחהאכןזו

דרךלעבורצריךשניהם,אושסוע,חךאושסועה
עבור.17גילעדוניתוחיםטיפוליםשלארוכה

בנאלי:הכיהראשון,מהצעדמתחילזההאמא

מיוחד.בבקבוקהתינוקאתלהאכילאיךללמוד

הייתהלאעודהעמותהיאיראתילדתיכשאני

במהלךהיוםעדלבד.הכלללמודנאלצתיקיימת.
רואהכשאניבלבצביטהליישבמרפאההמעקבים

משפחהישלכולםלאבדיבור.שמתקשיםילדים

אצלפרטייםבטיפוליםכלכליתלתמוךשיכולה

בסיסיהכיהכליהואדיבורתקשורת.קלינאית

מילדיםזהאתלמנועאסורבחיים.להסתדרשלנו

הזה".המוםעםשנולדים

שכוללהבירוקרטילשדהכעתנכנסתאירנה

היופעם"כלאינסופית.ניירתכמובן,היתר,בין

"וכדימספרת,היאטיפולים",מעטלינותנים

טפ־ועודטפסיםעודמבקשיםהיוהחזרלקבל

סים".

$TS1$."טפסים$TS1$

$DN2$."טפסים$DN2$החמש,בןולביאהתשעבתלהילהאמאהיא
הדבריםומטבעשסוע,חךעםנולדוששניהם

מסוים"בשלבכפולה.היאשלהההתמודדות

הטיפו־כלעללשלםוהחלטתיהתייאשתיפשוט

לים

$TS1$הטיפולים$TS1$

$DN2$הטיפולים$DN2$,אומרת.אירנההחזר",בכלללקבלבלילבד

סיפורמספרתהארבע,בתנויהשלאמהמלי,

ואומריםטיפוליםעשרהלנו"נותניםדומה.

במשךסתםזמן"בזבזנומתארת.היאתתמודדי",
עלבחודששקליםמאותמשלמתאניועכשיושנה
פרטית".תקשורתקלינאית

טיפ1לכלעל7ןרב

שיכולהפהבחללפתחאופיצולהואשסועחך

שלפיזיפיצולהיאשסועהשפהבחך.לפגוע

מולדיםבמומיםמדוברהעליונה.השפהצדישני

שליחסיתמוקדםבשלבהמתרחשיםהפניםשל

מתר־והואברוראינולהםהמדויקהגורםההריון.

חש

$TS1$מתרחש$TS1$

$DN2$מתרחש$DN2$לליוויזוכיםוהוריםילדיםלידות.ל־007אחת

תמי־שמספקהתנדבותיגוףהלב",מ"שפתועזרה

כה

$TS1$תמיכה$TS1$

$DN2$תמיכה$DN2$ליולדותלמשלהשולחמקצועיוייעוץרגשית

בישראלילדיםמאותישנםהיוםהאכלה.ציודגם

עםשמתמודדיםשסועה,שפהאושסועחךעם

וממושךתכוףלטיפולוזקוקיםבדיבורקשיים
הטיפוליםשכמותאלאתקשורת.קלינאיתאצל

הטיפולי,הרצףאתרבותפעמיםקוטעתהמוגבלת
ההליך.ביעילותקשותשפוגעמה

הטי־אתאוטומטיבאופןמאשרותלא"הקופות

פולים,
$TS1$,הטיפולים$TS1$

$DN2$,הטיפולים$DN2$סמוךאלינור.אומרתמייגע",תהליךזה"
הקלינאית,שלדוחמוגשהטיפוליםסדרתלסיום
קופתשלהמחוזיתלקלינאיתאותומעבירההיא

טיפולים.מפסיקהילדמאשריםשהםועדהחולים,

לייחזירולאשלהם,אישורבלילטיפוליםאלךאם

אתלהגדיראחרתדרךאיןמלחמהזוהכסף.את

לה־במקוםזה,אתלעבורצריכיםאנחנולמהזה.

תמקד

$TS1$להתמקד$TS1$

$DN2$להתמקד$DN2$החינוך".במערכתהילדיםשלבהשתלבות

מחסורשישמשוםגםנובעתהגדולההמצוקה

זמניהקופות.עםשעובדותתקשורתבקלינאיות

עבורארוכים.לחודשיםמגיעיםלעתיםההמתנה

בלבדחלקיהחזרההוריםמקבליםפרטיטיפול

מכיסישקליםאלפיהיוםעד"הוצאתימהקופות.

מלי.מספרתהפרטי",

הב־התקשורתמקלינאיותנחמני,אריאלהד"ר

כירות

$TS1$הבכירות$TS1$

$DN2$הבכירות$DN2$,להפרעותבחוגבכירהמרצהבישראל
הצורךאתמסבירההדסה,במכללתבתקשורת
כברמתחילהתקשורתקלינאית"ענייןבטיפול.

לאבחן"צריךמסבירה.היאהפגוע",התינוקבלידת
האכילה,בקשיילטפלובעיקרהשונותהבעיותאת
טיפולמחייבזהההורים.אתולהדריךהבליעה,

בשבוע".פעםהפחותלכלקלינאיתאצלרצוף
בק־המחסורעקבכימדגישהנחמניד"ר
לינאיות

$TS1$בקלינאיות$TS1$
$DN2$בקלינאיות$DN2$הציבורית,הרפואהבמערכתתקשורת

הערה




"הפחד

נודעמהלא

אותי".שיתק

וינגלםאלינור

יאירובנה

לוחמת"היא

אמיתית".

אטסמלי

נויהובתה

זהעוודנו
שנולדיםילדיםפעםלאהאבחון,אתשמספקות

כירורגייםהנדרשים,לטיפוליםזוכיםלאמוםעם

מהממים,ילדיםארבעהלנו"ישואורתודונטיים.
אירנה.מספרתשסוע",חךעםנולדומהםשניים

איןאבלטיפולים,לעשרההקופהשלסבסוד"יש
פרטיתקלינאיתלוקחתאניאזזמיניםתורים

אחוז,80כמעטשלהחזרישלבית.לישקרובה
לשלםצריךהטיפוליםסדרתכשמסתיימתאבל

לטיפולזקוקהילדיקר.ממשכברוזהמלא,סכום

קבוע".באופן
לקבליותרמוכנההייתיש"לאמוסיפהאלינור

ושובשובנלחמתיהקופות,שלהתשובותאת

מלחמותזההכלברצף.טיפולים20ליואישרו

שלנוהתינוקותכך?להיותצריךזהלמהמתישות.

מחךשסובליםילדיםשקופים.להיותצריכיםלא

הםשנתייםבגילשנה.בגילכברמנותחיםשסוע

תקשורתקלינאיתאצלטיפוללהתחילצריכים

למע־איןנכונה.ולהגייהבפההשריריםלהפעלת
שה

$TS1$למעשה$TS1$
$DN2$למעשה$DN2$קלינאיתאצלטיפולללאלניתוחיםחשיבות
תקשורת".

האכלהכלקשות.אכילהבעיות"ישאירנה:

כשמת־חודשים,ארבעהבגילבערך.שעהלוקחת

חילים

$TS1$כשמתחילים$TS1$

$DN2$כשמתחילים$DN2$,ממשוזההאףדרךיוצאהאוכלבטעימות

להאכילבלנסותעסוקההייתיהיוםרובמפחיד.

איךהשיטותאתשלומדיםעדולביא,הילהאת

זה".אתלעשות

סביבבעיקרמאוד,קשההראשונה"השנהמלי:

מורכבים,והחלמהניתוחלעבורגםצריךהאוכל.
דלקותוישחודשים,עשרהבגילהיהזהאצלנו
לענייןמעברכמובןאבלנגמרות".בלתיאוזניים
חברתית.למצוקהגםאמיתיחששישהבריאותי,

מוסיפה.מליאמיתית",לוחמתהיאשלי"נויה

מביניםשלאבמצביםפעמיםהמוןנתקלת"היא

נוצרותיותר.הרבהלהתאמץצריכהוהיאאותה

לטפל".צריךבהןוגםרגשיות,בעיות

החייםלכלפצע

מט־סימנובדרך,הקשייםכללמרותהאמהות,

רה

$TS1$מטרה$TS1$

$DN2$מטרה$DN2$אמהותועבורעבורןאליה.להגיעמבקשותוהן

מציאותליצורמבקשותהןלמעשה,אחרות.

הילדים,אתשיקדםמערךהקמתבתחום:חדשה
סוסים.עלרכיבהלמשלמשלימים,טיפוליםכולל

שא־כמהעדיהיהשהילדמצפותהןבסוף־בסוף,

פשר

$TS1$שאפשר$TS1$

$DN2$שאפשר$DN2$רצויושירגישהילדיםכלכמויכולותבעל

גילו.בניבחברתומקובל

עםמתמודדיםהמשפחהבניגםלכך,מעבר

"לפניההריון.במהלךכברמורכבות,מצוקות

התשיעי",בחודששקטהלידהחוויתישניםעשר
חבלשלצניחההייתה"הסיבהאירנה.מספרת

להיותחיכיתיוממשגדולאובדןהיהזההטבור.

נקלטתיחודשיםשלושהכעבורבהריון.שוב

המום"עםשנולדיםמילדיםזה

הרופא16שבשבועאלאתקין.היהבהתחלהוהכל

נמצאשהסנטרלושנראהאמרסקירהלישעשה

משוםמעקב.להמשךאותיושלחאחורניתטיפה

עצמיאתלהכניסרציתילאשקטהלידהשחוויתי

ברוךהרופא.שלמהבקשהוהתעלמתיללחץשוב

3.2במשקל38בשבועשלנוהילהנולדההשם,

לבעליקראופתאוםאבלבסדר,היההכלק"ג.
חךלהילהשישלווהסבירוהתינוקותשללחדר

שמענולאזה.מהידענולאבהלם.היינושסוע.

אתהבאתישנהאחריהזה.המושגעלפעםאף

שניםשלושכעבורבחך.שסעבלישנולדאליה,

שובראההרופאובסקירהלהריוןשובנכנסתי

שהנה,הבנתיישראחורנית.מעטנמצאשהסנטר

ליהיהבחך.שסעעםילדעודלנולהיותהולך
הרופאיםנוספת.פעםזהאתלקבלקשהמאוד

אבלהריון.הפסקתלעשותלנוהציעואפילו

לגמרי.רגילהילדההיאשהילהלעצמיחשבתי

שלוםלביאאתוילדתיההריוןעלויתרתילא

כולם.עלואהובמתוקילדשניאות

שלהלידהש"אחריואומרתמוסיפהאירנה

שלחוהעמותה.אתמקרובהכרתיכברלביא

אחתגםזובקבוקים.עםליולדת,ערכהישרלי

לסייעכדיבעמותה,להתנדבשבחרתיהסיבות
הןשלנו.למעגלשמצטרפתנוספותלאמהות
היול־בבתיחסרזהכילתמיכה,זקוקותבהחלט

דות.

$TS1$.היולדות$TS1$

$DN2$.היולדות$DN2$לאוכאשרנמרץבטיפולשליהבןעםהייתי

הייתילי,שיעזורמיהיהלאבהאכלההסתדרתי

שניםשלושלאחראגב,לבד.להתמודדצריכה

ילדיםשנילישישכךבריאה,ילדהשובלינולדה

כזו".בעיהללאילדיםושנישסועחךשלעברעם

רקכךעלגילינושלנו,ש"במקרהאומרתמלי
חךעםנולדבעלימורכב:שלנוהסיפורבלידה.

אבלזה,עלידעבנושטיפלהפרטיהרופאשסוע.

יודעתשאנימהכלשצריך.כמואותנוהנחהלא

עלסמכנובדיעבד.למדתיגנטיקה,מבחינתהיום
לפחותהיהכאילועצומות,בעינייםהזההפרופ׳

לאהואנגדו.תביעהמנהליםאנחנוהיוםאלוהים.

הואההריון.ובמהלךגנטיותלבדיקותאותנוהפנה

ללדתאחוז50שלסיכוישישאותנויידעלא

הבכורעםבהריוןאגב,בעלי.שלהמוםעםתינוק

תקין.היההשניההריוןגםבשלום.עברהכלשלי
הרגשתיהבטןעלהתינוקתאתכשהניחומידאבל

הסיוטאתעברתירגעמאותובסדר.לאשמשהו

לפגייהמהראותהלקחרופאשלי.החייםשל

שסוע.חךעםנולדהשהילדהליהסבירוורק

בליבוכההלידהאחריהחוליםבביתהסתובבתי

שאלההרופאותאחתאליי.התייחסולאהפסקה.

התחתנתיהריהרבה,כךכלבוכהאנילמהאותי

שלנושהילדים50%שלסיכוישישאדםעם

חוסרכמהבהלם.הייתילשלו.דומהמוםעםיהיו

החיים.לכלפצעזההרפואי.הצוותשלרגישות

אניביולדות.התמיכההיעדרזההיוםליכואבהכי

שקרהומההלידהעקבטראומהמפוסטסובלת
הזה".המצבאתלתקןחייביםאחריה.

ושפהחךעם"ילדיםהבריאות:משרדתגובת

לקותבעליילדיםשלבהגדרהכלוליםשסועים
תשעגילמעלגםלטיפוליםזכאיםולכןסומטית

מקצועותשללטיפוליםזכאיםאלהילדיםשנים.
לקבועמעברתקשורת,קלינאיזהובכללהבריאות
השתתפותוללאהגבלהללאההתפתחותי,בסל

הב־למשרדהרפואי.לצורךבהתאםזאתעצמית,

ריאות

$TS1$הבריאות$TS1$

$DN2$הבריאות$DN2$מתןסירובשלמקריםעלפניותהגיעולא
וישבמידהאולםרפואי,לצורךבהתאםטיפול

קבי־לנציבותלפנותניתןזהבמצבשנתקלוהורים
לות

$TS1$קבילות$TS1$
$DN2$קבילות$DN2$הנושא".אתלבררמנתעלבמשרדהציבור

שהילדיםוהפסיכולוגייםהחברתיים"הנזקיםרינגלס:אלינה־

יהיוכשהםהפיכיםבלתילהיותיכוליםבילדותלפתחעלולים

וניתוחים,טיפוליםבאמצעותלהתגבראפשרשסועחךעלבוגרים.

המעקביםבמהלךהיוםעדלתקן.קשהכברילדשלשסועהנפש

בדיבור.שמתקשיםילדיםרואהכשאניבלבצביטהליישבמרפאה

אתלמנועאסורבחיים.להסתדרשלנובסיסיהכיהכליהואדיבור

הערה



