גוטמן, ק. (2006).  חווית ההורות אצל אנשים עם לקוי ראייה.  בתוך: לנו משלנו, חושים, עמותת עובדי חינוך, טיפול ושיקום עיוורים וכבדי ראייה, 5-9.
 הקדמה   

הורות נתפסת כתפקיד משמעותי מבחינה חברתית עבור אדם מבוגר (Priestley, 2003). עם זאת, בקרב קהילת בעלי מוגבלויות שומעים כי תחושת ההגשמה והסיפוק מההורות לעיתים עוכבה על ידי מציאות מפלה, הן במישור החברתי והן במישור הסביבתי (Olkin, 1999; Priestley, 2003).

עד כה נערך מספר מצומצם של מחקרים העוסקים בחוויית ההורות של אנשים עם מוגבלות. מרבית הספרות בנושא יוצאת מהנחות בסיסיות של מוגבלות כושרם כהורים, ובהשלכות המזיקות האפשריות להיגרם לילדיהם (Buck & Hohmann, 1983; Olkin, 1999). לא מושם הדגש הראוי לתפקידים הרבים אשר מוטלים על אנשים עם מוגבלויות, הכוללים תפקיד ההורות, וכן את אותם המבנים החברתיים אשר יש בהם כדי לקדם או לחסום נגישות למשאבים הנדרשים לצורך מילוי תפקידים אלו. אף על פי שבעשור האחרון מסתמנת מגמה גוברת ועולה של ספרות העוסקת בחווית ההורות של אנשים עם מוגבלויות, בייחוד באמצעות נארטיבים אשר מדגימים את הכוחות של אותם הורים (Kent, 2002; Wates, 1997) עדיין ישנו חלל משמעותי בתחום המחקר האמפירי בנושא (Kelley & Sikka, 1997).  

הדיון הנוכחי עוסק בחשיבות תפקידים משפחתיים בחייהם של בעלי מוגבלויות ומתמקד בתפקידם כהורים. בעקבות מודל סוציו–פוליטי של מוגבלות (Barnes, 1996; Oliver,1990) , הדיון מנסה לעמוד על ההיבטים הנורמטיבים של הגשמת התפקיד המשמעותי הזה ולזהות את התמיכות ואת המחסומים  (supports and barriers)אשר עומדים בפני אותם אנשים כשאלו באים במגעים עם הסביבה החברתית והפיסית של חברה בת זמנינו. הדיון נסמך על ממצאים של מחקר אמפירי אשר נערך בישראל. משתתפי המחקר הינם 70 הורים עם לקויי ראייה, אשר ילדיהם מתגוררים בבית, וגויסו בעזרת טכניקות דגימה מכוונות (purposive) וכדור השלג ((snowballing.

המחקר התבסס בפרדיגמה של מודל החברתי/הסוציו-פוליטי של אנשים עם מוגבלויות    (disability research), כפי שתואר על ידי Stone & Priestley (1996), וכולל בתוכו אלמנטים כמותיים ואיכותניים גם יחד. הוא נשען על סקר חתך רוחבי תוך שימוש בכלי אשר כלל שתי סקאלות סטנדארטיות ושאלון דמוגראפי. האלמנט האיכותני של הסקר בוצע באמצעות שימוש בשאלות פתוחות. הסקר נערך באמצעות ראיונות עומק טלפוניים.

מחקר ראשוני זה אודות חוויית הורות של אנשים בעלי ליקויי ראייה בחן שלושה מימדים של חוויית ההורות: הסיפוק מן תפקיד ההורות, התמיכה החברתית, ותפיסות ביחס לחוויית ההורות.

ממצאים     
הנתונים הכמותיים נותחו על ידי תוכנת הSPSS-. המידע האיכותני, לעומתו, עבר תעתוק, תרגום ונותח על פי גירסה מעובדת של ניתוח נתונים איכותניים המתואר על ידי  Miles & Huberman (1994).
מאפיינים דמוגרפים של המשתתפים


התפלגות המגדרים בקרב ההורים שהשתתפו במחקר היתה כמעט שווה (48.6% נשים ו51.4% גברים), הגיל הממוצע עמד על 42.9. למעלה משליש מהמשתתפים היו בני זוג בעלי מוגבלות, כאשר 77% מבני זוגם היו בעלי ליקויי ראיה. כמעט מחצית מהמשתתפים היו מועסקים מחוץ לבית במשרה חלקית עד מלאה, בתקופה בה נערך המחקר. למעלה משליש מהמשפחות התקיימו מתקציב של פחות מ 6,000₪ בחודש ורק 13% מהמשתתפים דיווחו על הכנסה משפחתית הגבוהה מ 10,000₪. בקרב כמעט שני שלישים מההורים אובחן ליקוי הראייה בטרם הגיעם לגיל 19 ו- 47% מכלל ההורים דיווחו כי חוו את ההשלכות של ליקוי הראייה בילדותם.
מבחן ההשערות

ההשערה בחלק הכמותי של המחקר, בחנה את היחסים בין מגוון של משתנים בלתי תלויים לבין הסיפוק שחשו ההורים. ההשערות אשר התייחסו לקשר בין גיל, מגדר, הכנסה משפחתית, מידת ליקוי הראייה, או רמת התמיכה החברתית לבין הסיפוק שחווה ההורה לא אושרו באופן מובהק או מגמתי.


מתאם שלילי חלש נמצא בין משתנה גיל שבו חש האדם את השלכת לקוי הראיה בחייו  לבין סיפוק ההורה אשר היה משמעותי ברמה המגמתית (.065=F=2.524,p.). אף על פי כן, הקשר בין הגיל שבו חש האדם את השלכת לקוי הראיה לבין הסיפוק שחווה ההורה הוא כזה אשר ככל שההשלכה מתרחשת בגיל צעיר יותר, הסיפוק שחווה ההורה הינו גבוה יותר.


ההשערה המתייחסת לקשר בין מעמד תעסוקתי לבין סיפוק בהורות אושרה גם היא ברמת מגמה משמעותית (t=1.486, p=.071), כך שההורים המועסקים היו יותר מסופקים מאשר הורים אשר אינם.    

לא נמצאה התאמה משמעותית בין מספר ההטבות אשר קיבל המשתתף (למשל קצבת נכות או דמי ניידות) לבין מידת סיפוקו כהורה.  בכל זאת, אובחן מתאם שלילי ברמת מגמה (r = -.163, p<0.089), שכן ככל שהתקבלו פחות הטבות, כך עלתה מידת הסיפוק של ההורה.


מעבר לכך, מתאם שלילי משמעותי מבחינה סטטיסטית נמצא בין מידת שימוש בשירותים כגון עוזרות בית ושמרטפים לבין שביעות רצון ההורים (r =-.217, p=.035).

לפיכך, בניגוד לציפייה כי משפחות מתפקדות טוב יותר כשהן נתמכות על ידי משאבים פורמאליים ולא פורמאליים כגון קצבאות ועזרה במטלות הבית, ההורים במחקר דיווחו על שביעות רצון גבוהה יותר כשנשאו במטלות תפקיד ההורות בכוחות עצמם.

הממצאים האיכותניים


ההורים נתבקשו באמצעות שאלות פתוחות לתאר הן את האתגרים והן את ההיבטים החיוביים של התנסותם כהורים בעלי ליקויי ראייה. הנרטיב הבא מביא את התחומים העיקריים שזוהו  מדבריהם. 
חוויות הקשורות בדרכי תחבורה


שתי קטגוריות של אתגרים הקשורות בתחבורה ותפקיד ההורות אותרו: הקושי הפיזי של השימוש באמצעי תחבורה שונים, וכן הקושי החברתי ו/או רגשי עימו מתמודדים ההורים לקויי הראיה כתוצאה מיחסם של הנהגים ושל יתר הנוסעים. ההורים דיווחו כי הם השתמשו באמצעי תחבורה שונים בהתאם לגילם של הילדים, כשחלקם נסעו עם הילדים במוניות מטעמי נוחות, למרות שהדבר כרוך היה בהוצאה גבוהה יותר.
קשיים פיזיים. ההורים התייחסו לאתגרים השונים עימם התמודדו עם העגלות, התרמילים ויתר המיטלטלין. הם סיפרו על הסרבול והסיבוך הכרוכים בנסיעה עם הילדים ועל ניסיונם להימנע מכל נסיעה באוטובוס כשהילדים היו צעירים.

קשיים פסיכו-סוציאלים. ההורים העלו גם נושאים הקשורים בתגובתם של נהגי אוטובוסים ומוניות ושל יתר הנוסעים. שני הורים תארו מקרה בו נהג האוטובוס לא האמין להם כי הם "עיוורים עפ"י חוק".  שלושה אחרים סיפרו כי הנהג לא עשה כל מאמץ לוודא שהם מצאו מקום ישיבה נגיש. באופן עקבי נטען, כי נהגים בתחבורה הציבורית נהגו בחוסר סבלנות ולא גילו רצון לעזור להורים לקויי הראיה.

חוויות מיחסם של אנשים אחרים


מספר לא מבוטל של הורים (n=35) העיד על גישה שלילית של אנשים אשר תלו את כישורם לתפקד כהורים טובים בספק בשל ליקוי ראייתם. שני נושאים עלו מתוך המקרים שהביאו לצורך הדגמת היחס השלילי בו נתקלו:  
תגובות כואבות – כמעט מחצית מההורים העידו כי נפגעו מרמיזות של אנשים כי ליקוי הראייה שלהם עושה אותם חסרי אונים, נזקקים ואף מפגרים. יתרה מזאת, אנשים הניחו כי אנשים בעלי לקויי ראייה זוכים לסיוע חיצוני נרחב. לעיתים קרובות נשמעו הערות אשר משקפות את חוסר המודעות להשלכות של ליקוי הראייה. דוגמא לכך הייתה כי אנשים שואלים שאלות כגון איך מקלחים או מלבישים את הילדים. ההורה שסיפר על כך העיר, כי הורה "רגיל" לא יישאל שאלות מסוג זה.

לעיתים קרובות, אנשים מבחוץ היו חותרים תחת סמכות ההורים לקויי הראייה בכך שבנוכחותם היו מנסים לחנך את הילדים או לתת להם הנחיות כאילו אין ההורה נוכח, או שאין ביכולתו לחנך את הילד בעצמו.

דוגמאות נוספות להתנהגות פוגעת תוארה על ידי ארבע אמהות צעירות אשר נזכרו בחוויית הלידה עצמה ולאחריה , אשר נפגעו דווקא מכיוון הסגל הרפואי, כולל גם את הרופאים.


אחד האבות דיווח על חוויה שחווה עם העובד הסוציאלי בזמן שהיה בהליכי גירושין כשהיה עליו להוכיח, הרבה מעבר לכל אדם "רגיל" כי הוא כשיר לקחת חסות על ילדיו.


התפעלות ותגובות חיוביות אחרות -  כמה הורים דיווחו על כך שאנשים התרשמו והיו מוקסמים מאופן תפקודם ומביצועם את מטלות הבית השונות כהורים בעלי ליקויי ראייה. אף על פי שהכוונה שעמדה מאחורי הערות אלו הייתה חיובית ותומכת, היו גם הורים שראו בהן פוגעות, הרי "מדוע שלא נסתדר?..."

ההיבט המאתגר אשר בחוויית ההורות


על המשתתפים היה לתאר את ההיבטים המאתגרים והקשים שבחוויית ההורות שלהם. ניתן לחלק את תגובותיהם בין חמישה תחומים נרחבים של תפקוד:

פעילויות ברחבי הבית:


אתגרים הקשורים בתפקוד יומיומי בתוך הבית הוזכרו על ידי המשתתפים בתכיפות גבוהה. קרוב לשני שליש מההורים דיווחו על קושי בביצוע פעולות הקשורות בחינוך ופעילויות בשעות הפנאי כגון עזרה בלימודים, בדיקת שעורי הבית ומשחק עם הילדים.

הורים רבים סיפרו על הניסיון היומיומי לדאוג כי ילדיהם יראו "נורמאלים" – הכוונה לכך שיראו מסודרים וילבשו בגדים נקיים. ההורים הביאו כדוגמא למטלות מסוימות בהן התקשו את מטלת חפיפת ראשם של הילדים.


ההורים תארו את השלכת אובדן כושר הראייה בהיעדר האפשרות לראות את ילדיהם, וכן על חוסר יכולתם להתקשר ולהתחבר לעולם הבלתי מילולי של ילדיהם – ליהנות מחיוכם ומהבעות פניהם.


אחד האבות התעקש על כך ש"ההשלכות של ליקוי ראייה נמצאות בכל תחום בחיים, כולל ברמות הרגשיות לא מצאתי תחום אחד אשר ההשלכות אינן מורגשות בו, בין אם שעורי בית, משחקים או כל נושאים בהם שנינו מתעניינים."

נושאים רגשיים

נושאים רגשיים ו/או חברתיים הועלו כאתגרים מרכזיים עימם התמודדו למעלה משליש מההורים.


הורים סיפרו על האופן בו ילדיהם היו נאלצים להתמודד עם סביבתם החברתית אשר לעגה להם והדביקה להם תוויות הנושאות את עובדת היות הוריהם עיוורים. על פי עדויות חלק מן ההורים במחקר, הילדים נבוכים בציבור ואף כועסים ומגלים חוסר סבלנות כלפי התנהגות הוריהם, כפי שנאמר על ידי אחת האמהות: "הילדים רוצים שהוריהם יהיו כמו כל ההורים". 

חלק מההורים ציינו כי אחת ההשלכות לליקוי ראייה של הורה נעוצה בצורך להיות קרוב פיסית לילדים, על מנת להשגיח עליהם ולהגן עליהם מקרוב, בייחוד בגיל הרך. מכל מקום, כפי שהסבירה אחת האמהות, לעיתים קרובות נראה לאנשים מבחוץ כי היא מגוננת על ילדיה באופן מוגזם ואף כפייתי מאחר ודאגה תמיד להיות בקרבתם.


חלק מההורים תארו כיצד ילדיהם העמידו אותם במבחן בשלבים שונים בהתפתחותם. מבחנים אלו בחנו את ההורים ובדקו האם הם באמת "עיוורים" על ידי הצבת מכשולים פיסיים בדרכם, כמו גם ניצול המצב לתועלתם וטובתם האישית. בעודם מעלים את הקשיים הקשורים בהתמודדות של הורים "רגילים" בהתייחס למצבי שליטה – לגבי מה שילדיהם עושים וכיצד – הורים אלו דיברו על כמה התחושה של היעדר שליטה על פעילות ילדיהם גוברת.

הורים ציינו גם את אי יכולתם לבצע חלק מהמטלות כסמל לאי יכולתם למלא בשלמות את תפקידם כהורים, לדוגמא, תחושת הנחיתות של מעמד האב הגברי כשאשתו הסיעה אותו ממקום למקום.


הורים רבים הביעו מורת רוחם מהקונפליקט שנוצר עקב מקרים של הזדקקותם לעזרה ובאותה העת ניסיון לא להכביד או להעיק על ילדיהם. היו גם תסכולים שנבעו מהתחושה שלא כמו הורים "רגילים" כי חייהם נצפו תחת עדשת המיקרוסקופ. "הכל נעשה תחת לחץ. לחץ הנובע מכך שאינך בטוח אם ניקית כראוי, אם נשאר כתם על הבגד של הילד – הכל ובלבד שאנשים לא ישאלו אותי שאלות וכדי להוכיח כי אני יכול לתפקד כראוי כהורה".

פעילויות מחוץ לבית ונושאים הקשורים בהתניידות


פעילויות יומיומיות רבות כגון בילוי עם הילדים בפארק, בים בבריכה, חציית הכביש או כל פעילות באזורים ציבוריים הסתברו כמאתגרות, בעיקר כשהילדים היו בשנותיהם הראשונות.

הורים אחרים תארו פעילויות מחוץ לבית כגון השגחה על הילדים בעודם רוכבים על האופניים, או השתתפות במשחקי כדור – פעילויות אשר אין ביכולתם לבצע מתוקף היותם בעלי ליקויי ראייה כמאתגרות במיוחד.


אחד האבות אף נזכר בעצב בתקופה בה החל לאבד את ראייתו ועד כמה ילדו כעס כשלא יכל להמשיך ולשחק עימו פוטבול. הורים גם דיברו על כך שלא יכלו לסייע לילדיהם בהסעות לחברים, לאירועים, או אפילו ללוותם לבית הספר.

בריאות ונושאי בטיחות


נושא בריאות, ובטחון הילדים הוזכר על ידי למעלה מרבע מההורים.

הבטחת בריאות הילדים הינה משימה קשה, בייחוד בשנותיהם הראשונות. דוגמא שהובאה היתה בעת מתן תרופות לילד, חלק אף העידו על חרדה מהעובדה כי בשל ליקוי הראייה לא היה בידיהם לאבחן את סימפטומים למחלות ילדיהם. בהקשר לשמירה על בריאות הילדים, ההורים העידו כי הזדקקו לקרבה פיסית לילדים על מנת לדעת היכן הם ומה מעשיהם. 

היבטים חיוביים בהורות של ליקויי ראייה


כשנתבקשו ההורים לדון באספקטים החיוביים של הורות, שליש מההורים עם לקוי ראייה טענו כי כלל אין היבטים חיוביים. תשובותיהם של אותם שני שליש הנותרים נפלו באחד מהשדות הבאים:


מהות הקשר בין ההורה לילד, למעלה ממחצית מההורים שטענו לקיומם של אספקטים חיוביים בהורות על ליקוי ראייה ציינו את ייחודיות הקשר שנוצר בין ההורה לילד מכורח המציאות. בתוך מערכת היחסים נוצרו דרכים אלטרנטיביות לתקשורת. "אין די בלהביט בילד כשחזר הביתה מביה"ס כדי לדעת איך עבר עליו יומו, חייבים לשאול" הילדים לומדים כבר מגיל צעיר כי עליהם לדבר ולבטא עצמם באופן נהיר על מנת שההורה יבין וכדי למנוע אי הבנות. על כן, כישורי הביטוי המפותחים ואוצר המילים הנרחב שרוכשים הילדים מהווה מקור לגאווה ונחת עבור ההורים.

אותם הורים אשר עבדו מחוץ לבית, חלקם סיפרו כי מעבר לשעות העבודה מחוץ לבית, עדיין זמן רב משעות היממה הם נמצאים בבית. הדבר מאפשר להם להיות רגישים ונגישים לצרכי ילדיהם, יותר מאשר הורים "רגילים", אשר היו עוסקים בפעילויות אחרות בזמנם הפנוי. הם העידו על היותם בעלי סבלנות רבה, על האפשרות לתת לילדם תשומת לב מוגברת, שיתכן כי חלק מהסיבות לכך קשורות בצורך לפצות את הילדים על כושרם המוגבל.


הזדמנות לרכוש מיומנויות חדשות וחשובות. הורים סיפרו כי ילדיהם הפגינו יכולת קבלת אנשים שונים, בין אם עיוורים או בעלי מוגבלויות מסוג אחר.

הורים העידו כי בשל מוגבלותם, עוד מגיל צעיר ילדיהם רכשו עצמאות אשר תרמה לאושרם ולביטחונם העצמי. תגובה זו, של גאווה בילדים, נשמעה לא פעם. ההורים התגאו בילדיהם על נטילת אחריות ויוזמה מגיל צעיר, על התבגרות מוקדמת, ועל היותם עצמאיים.

הורים רבים העידו על היותם מודל חיובי לחיקוי עבור ילדיהם, אשר מוכיחים להם מדי יום ביומו כיצד ניתן, על אף המגבלות, להסתדר ולרכוש את הכלים המתאימים על מנת להתמודד עם הפתעות החיים. אחת האמהות גורסת כי אותם ילדים זוכים לראות דבר אשר לא רבים זוכים לו - הלמידה וההוכחה כי אכן אפשר!


תחושת העצמי של ההורים. ההיבט החיובי השלישי מתייחס ליכולת חוויית העצמי וכן את ערך העצמי. הוזכרו תכונות כמו סבלנות והבנה, והאופן בו הן תורמות לרגישותם כלפי הסובבים אותם.

צויינה גם תחושת הסיפוק על יכולתם להתמודד וכן להצליח בתפקיד ההורות על אף ליקוי הראייה שלהם. בנוסף לאתגרים הטמונים בתפקיד ההורות, הם הוקירו את תחושת ההגשמה בה זכו בהתמודדות עם מטלות פשוטות כגון קריאת ספרים לילד ולקיחתו לאירועים מחוץ לבית אשר מסמלים עבורם את ההצלחה בתפקיד ההורות.


ההורים הביעו גאווה ביכולתם לתפקד כהורים מן המניין והגשמת הזכות להיות הורה ולגדל משפחה.

שינויים בשירותים הציבוריים המוצעים 

ההורים נשאלו אילו שינויים היו מעוניינים שיתקיימו במערכת השירותים הציבוריים המוצעים לבעלי מוגבלויות. אילו שינויים היו יכולים להקל על חייהם כהורים לקויי ראייה?

הורים רבים גרסו כי הם "אינם מעוניינים בעזרה מאף אחד" וכי הם רואים בעזרה חיצונית המוצעת להם כ"טובה". הורים אלו העדיפו למצוא אדם אשר יסייע להם במטלות כמו: קריאה לילדים, מקרב קרובי משפחה או מכרים.  יתר ההורים, תשובתם נפלה באחד מבין ארבעת התחומים שלהלן:

שירותי עזרה מעשית. מספר התגובות הרב ביותר בנוגע לשינויים בשירותים ציבוריים, בין אם בהרחבת השירותים הקיימים או הקמה של שירותים חדשים עסק בצורך במתן שירותים של עזרה מעשית.


נמצאה התייחסות לעזרה בבית, בעיקר בניקיון ובניהול משק הבית והמטלות הכרוכות, כמו גם הצורך בנוכחות של אדם נוסף על בסיס יומי למתן עזרה עם הילדים הצעירים.


אחת האמהות תארה את החרדה שחוותה מהאחריות המוטלת על כתפיה כאם, לעקוב אחר ההתפתחות הנורמטיבית  של ילדה ודיברה על הצורך בסדנאות בנושא גידול ילדים או סדנאות אשר תוכלנה להנחיל ידע ומידע. אם אחרת, עיוורת מלידה, ציינה כי אין כל נגיעה בנושאי הורות במסגרת לימודי התיכון והציעה ייזום של חוגים בנושאי "הכנה לקראת הורות". הוצע גם לפתח שרות יעוץ והכוונה אשר יאפשר לאמהות צעירות בעלות ליקויי ראייה להתרועע עם אמהות לקויות ראייה מנוסות אשר תוכלנה לשתף את הצעירות בחוויות, בעצות וברעיונות מניסיונן כאמהות.


הורים רבים של ילדים בגיל בי"ס יסודי (n=14) העלו נושאים של חינוך והעשרה. הם היו מודעים למגבלותיהם בלימוד ילדיהם הצעירים נושאים כמו צבעים, מספרים, בישיבה עימם על שיעורי הבית או בליוויים לאירועים של בית הספר. חלק מההורים היו ברי מזל וקיבלו עזרה ממתנדבים אשר לקחו את הילדים לפארק או שיחקו עימם בבית. עם זאת, רב הזמן, אותם הורים תארו מגוון של מצבים בהם מוגבלות ניידותם היתה השלכה מכריעה על חיי ילדיהם, בייחוד בצעירותם. הם תבעו בתוקף הקמת שרותי הסעות אל ומאותן פעילויות מחוץ לתוכנית הלימודים על מנת לא לשלול מילדיהם את האפשרות להשתתף בהן, כמו כן, דרשו הקמת שרות אשר יאפשר עזרה בהתנדבות ו/או עובדים בתשלום.

נושא העזרה בשעורי הבית לילדים בוגרים יותר, היווה דאגה חמורה והורים רבים (n=10) דיברו על ניסיונותיהם לארגן סיוע חיצוני שיבטיח כי ילדיהם לא משלמים על מוגבלותם של הוריהם. בעוד שחלק מההורים (n=3) שילמו עבור מורה פרטי, אחרים (n=7) נעזרו בעזרתם של "אחים גדולים", בין אם תלמידי בי"ס תיכון או סטודנטים מהאוניברסיטה. חלק מההורים הביעו מורת רוחם על אי יכולתם להשפיע על בחירת האח/ות אשר יגיעו לביתם, כמו גם ההחלטה על סוג הפעילויות אשר יבצעו עם הילדים. הורים הציעו הקמת מרכז חינוכי לשעות אחה"צ אשר יספק שרותי חינוך לילדים כגון עזרה בשעורי הבית, או שרות של מורים פרטיים, או לספק מימון לתשלום עבור מורים פרטיים.

העלאת נושא התלות בסיוע חיצוני עורר תגובות רגשיות. חלק מההורים עמדו על כך שאין הם מעוניינים בסיוע התנדבותי או ציבורי בצורה של שירותים, הם דרשו שליטה עצמית בבחירה והשגחה על האנשים אשר באו לעזרתם. הורים אלו רצו להיות בשליטה ולכן הם הציעו כי יינתן מענק כספי לצורך מימון שירותים מסוג זה וכך הם ייקבעו מה יהיה נכון עבור צרכיהם. הורים אחרים (3n=) דיברו על ההשפלה שחשו בעת פנייתם לשירותים אלו ודרשו כי שירותים אלו יסופקו כזכות ולא יהיו תלויים ביכולות הכלכליות של רשות הסעד והרווחה המקומית או בשיקול הדעת של העובד בשרות הציבורי. כפי שציינה אם של ילד צעיר, "הייתי ממסדת את כל הסיוע... ממש למסד אותו, כך שיהיה ברור כי הורה עיוור יקבל עזרה... מבלי להתייחס למבחן הכנסה... הדבר יהיה תלוי אך ורק במוגבלות הראייה שלו."


הורים רבים הציעו הרחבת הזכות לקבלת "קצבת שירותים מיוחדים" מהביטוח הלאומי, אשר מספק למקבל סכום כסף נוסף, לצורך תשלום עבור "שירותים מיוחדים" כגון ניקיון הבית או סיוע בביצוע מטלות שונות. תשלום זה מוענק רק לאדם אשר חי בגפו או עם בן/בת זוג בעל מוגבלויות.  התפקוד של אדם לקוי ראייה הוא בד"כ איטי ומעייף וכתוצאה מכך, עול כבד מוטל על ההורה ה"רגיל". לפיכך, ההורים תבעו הרחבת הזכויות לקבלת קצבה עבור שירותים מיוחדים, אשר תינתן באופן גורף ללקוי ראייה, מבלי להתייחס ליכולות התפקוד של בני משפחתו.

חלק מההורים (n=8) דיברו על הקושי בהשתתפות בפעילויות ביחד עם הילדים ולבלות כמשפחה בפארק מים, פארק שעשועים וכד'. הם הביעו את הצורך בשרות אשר יסייע בארגון יציאות משפחתיות ופעילויות משותפות עבור הורים וילדיהם יחד.


הושם דגש ניכר בתשובות ההורים על נגישות למידע כמוקד חשוב בפיתוח שירותים ציבוריים, שכן, עפ"י דבריה של אחת האמהות "נגישות לאינפורמציה חשובה עבור כל הורה באשר הוא". 

 
דוגמאות שהובאו על ידי ההורים כללו מקרים של הודעות שנשלחו מהמורים אל כלל ההורים מבלי לקחת לתשומת ליבם את עיוורון ההורים, ומודעה שנתלתה בלוח המודעות בכניסה לגן. בשל אי יכולתם לקרוא, ההורים אינם יכולים להיות מעודכנים לגבי הנעשה. הועלתה הצעה כי יערך נוהל  רשמי כדי להבטיח כי המורים יעקבו אחר מכתבים שנשלחים אל ההורים העיוורים.

יתרה מזאת, כפי שהצביעה אחת האמהות, הורים "רגילים" נגישים באופן פעיל וסביל למגוון האמצעים הקיימים לשמירה על קשר והתעדכנות בנושאים הקשורים לתפקודם כהורים, עיתונות ארצית, מודעות, מכתבים קהילתיים או עיתונות מקומית. המידע מכיל תכנים מגוונים. החל מהורות, חידושים טכנולוגיים וכלה בפעילויות מקומיות אשר מוצעות לקבוצות גיל אלו ואחרות. להורים לקויי ראייה אין גישה לערוצים אלו ולכן מבקשת אם אחת את האפשרות לשימוש באמצעי קול כגון קלטות, על מנת להתעדכן במידע מסוג זה.


מספר הורים הדגישו את החשיבות של דיור מתאים למשפחות אשר יש בהן אדם אחד או יותר לקוי ראייה. הם זיהו את הצורך בהטמעת נוהל קבוע בקרב סוכנויות ציבוריות לספק לאוכלוסיית לקויי הראייה דיור אשר מיקומו הגיאוגרפי יבטיח נגישות לשירותים אשר להם תזדקק המשפחה.

שינויים במדיניות הכלכליות


כמעט מחצית מההורים התייחסו לצורך בשינויים הקשורים במדיניות הכלכלית. שינויים אלו כוללים הרחבת היצע המקורות הכלכליים באמצעות קצבאות ניידות גדולות יותר, תוספות שכר וסיוע בהוצאות תחזוקת הבית. שני אבות הציעו הענקת פטור ממס על רכישת רכב משפחתי בטענה כי איכות החיים של המשפחה תשתפר באופן משמעותי אם אחד מבני הבית אשר רואה יוכל ליטול חלק במטלות המשפחתיות כגון הסעת הילדים. בנוסף, כיום ישנה קבוצת אנשים גדולה אשר עקב מוגבלות זו או אחרת נהנית מפטור ממס ברכישת רכב. לאורך כל השנים לקויי ראייה אינם היו זכאים להטבה זו האפשרות ליהנות מהטבה זו תיישר קו ותמקם את לקויי הראייה בקו אחיד עם יתר בעלי מוגבלויות.
שינוי במודעות הציבור.


מספר לא מבוטל של הורים ציינו שינויים בשירותים הציבוריים הקשורים ברווחה הרגשית שלהם כהורים וכן של ילדיהם. מחצית מהאנשים בקטגוריה זו הציעו בהתלהבות הקמת קבוצה של הורים בעלי ליקוי ראייה תוך תאור תחושת הבידוד שלהם בתפקיד ההורה. נטען כי רבות השאלות אשר היו מקבלות מענה על ידי שתוף חברים בקבוצה.
מחצית מההורים אשר דברו על התייחסות לצרכים פסיכולוגיים ציינו גם את הצורך בהרחבת שירותי הייעוץ אשר מוצעים היום ללקויי ראייה מבוגרים.  הורים אלו דרשו שירותים אשר יכללו התחשבות בהשלכות של אובדן כושר הראייה הן על תפקודם כהורים והן ההשלכות על ילדיהם.

דיון

נראה היה כי בתשובות שהשיבו בחלק הכמותי של הראיון,  ההורים ניצלו את הבמה לצורך הבעת מחויבותם לערכים הנורמטיביים של אוטונומיה ומסוגלות (קומפטנטיות) במילוי תפקידם כהורים. על פי הממצאים הכמותיים המתייחסים לקצבאות ולשירותים המעשיים יתכן כי נושאים הקשורים לאוטונומיה ומסוגלות (קומפטנטיות) הינם שזורים בביצוע של לפחות חלק ממטלות ההורות ועלולים להיות מתווכים במשתנה הסיפוק בהורות.

מאידך, נשמע קול אחר בחלק האיכותני של הראיון בנרטיבים של ההורים בהקשר לנושאים של אוטונומיה ומסוגלות (קומפטנטיות): מספר רב (n=63) של הורים ציין שינויים אשר היו מעוניינים שיתרחשו בשירותים הציבוריים. הורים אלו הביעו קודם לכן את רצונם בעצמאות, אך יחד עם זאת, בחלק השני של הראיון הם מחו בגין היעדר שירותי תמיכה וסיוע. חלק מההורים הביע רצון ליתר שליטה בשירותים להם נזקקים על מנת למלא את תפקידם כהורים וראו במענקים הכספיים אמצעי לכך. מדיניות של הקצאת הכספים ישירות להורים בעלי מוגבלויות כך שהם יוכלו לבצע באופן עצמאי את הבחירה של סוג ומידת התמיכה לה נזקקים על מנת למלא את התפקיד על הצד הטוב ביותר, נתפס כמרכיב חיוני בקידום רווחת משפחות באנגליה. תוכנית של תשלומים ישירים להורים בעלי מוגבלויות כדי לתמוך בהם בתפקידם כהורים הופעל באופן ראשוני באזורים גיאוגרפיים מצומצמים (Olsen & Clark, 2003). הממצאים במחקר הנוכחי מעידים כי אימוץ של תכנית דומה לזו במדינת ישראל תוכל לתרום לתחושת ההגשמה של אותם הורים ובכך לשפר את רווחתם ואת מידת סיפוקם מתפקידם כהורים.
 הורים אחרים דיברו על נחיצותם של שירותי תמיכה אשר יעניקו סיוע במילוי מטלות משק הבית ובכך יתפנה זמנם להיות יותר עם ילדיהם. אחרים דיברו על הצורך בגישה נרחבת יותר לאמצעי תקשורת, וכן בהנחיה ותמיכה בכישורי הורות באמצעות הקמת קבוצות תמיכה ופרויקטים של מורה רוחני (mentoring). תגובות אלו שיקפו חזונם של מגוון שירותים אשר יתמכו בהורים אלו בתפקודם כהורים.


לפיכך, הורים אלו דרשו את הזכות לאוטונומיה בתפקיד ההורה ובעת ובעונה אחת הכירו בצורך בתמיכות על ידי מגוון של שירותים.


לסיכום, המשתתפים ספרו רבות על חוויתם כהורים. מרביתם דיברו במונחים מאד חיוביים לגבי יחסיהם עם ילדיהם. אחד המסרים אשר הלך ונשנה היה כי למרות האתגרים הרבים עימם היה עליהם להתמודד, ההורים תפסו את ההורות כמקור חשוב למשמעות חייהם. הם היו מלאי גאווה בהישגי ילדיהם, בין אם באו לידי ביטוי בהתבגרותם המואצת, ברגישותם לאחרים או למיומנויות ההסתגלות שרכשו מכורח המציאות בה חיו. חשובה לא פחות, היתה תחושת הגשמה אשר אותה חוו ההורים בהצלחת ביצוע המטלות הרבות הכרוכות בתפקיד ההורות. 


בהקשר של ההיבטים החיוביים אשר בחוויית ההורות, כמו כל הורה של ילדים קטינים, הם גם תארו את העול והלחצים אשר חוו בעת מילוי תפקידם כהורים. לפיכך, תארים אלו משקפים כיצד כל המשפחות, בין אם בעלי ליקוי ראייה או בין אם לאו, זקוקים הן לתמיכות פיסיות והן לתמיכות חברתיות על מנת לשפר את איכות חוויית ההורות שלהם ולתרום לרווחתם הפרטית והמשפחתית.
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