רב שיח מקצועי בנושא:

פיתוח תכניות התערבות לאנשים על רצף האוטיזם

                                                - תקציר -

ביום שלישי, 12.12.2006 התארח פרופ. לי מרכוס 
ממרכז   TEACCH בצפון קרולינה ארה"ב, במשרד החינוך בתל אביב

פרופ. מרכוס הנו מנהל הקליניקה של מרכז  TEACCH בצ'פל היל, צפון קרולינה. הוא מכהן  כפרופ. במחלקה לפסיכיאטריה ומנהל הכשרת הצוות בבית הספר לרפואה באוניברסיטת צפון קרולינה.

במפגש התייחס פרופ. מרכוס לשאלות וסוגיות מקצועיות העולות מן השטח. להלן מובאים עקרי הדברים שעלו ברב-השיח.

שילוב (Inclusion)
שאלות רבות נשאלו בנושא השילוב, כגון, מהם הקריטריונים לשילוב ? כיצד מגדירים התאמה לשילוב ?  מהם סדרי העדיפות ? איזה רצפים של שילוב קיימים ?
תשובה: השאלות הרבות בנושא זה מדגישות את חשיבותו כמו גם את מורכבותו של הנושא. 
נראה כי בשטח קיים בלבול ואי בהירות. בארה"ב תפיסה זו החלה כתנועה אידיאולוגית שהפילוסופיה שלה היתה אופוזיציה להשמה במוסד – תנועה שהפכה למעין תנועת זכויות האזרח בארה"ב. אך עם הניסיונות ליישום זו התעוררו בעיות רבות.  בעיקר עלתה השאלה האם השילוב הוא אכן מטרה בפני עצמה, ונמצא כי למעשה, זו צריכה להיות רק אחת מן האופציות.
יש לראות את השילוב כאופציה אחת מבין רבות בעת הטיפול בילדים בעלי ASD ויש לקיימו באופן זהיר, מתוך הקדשת מחשבה רבה ל"מחיר" שהילד עלול  לעתים לשלם.

קריטריונים לשילוב: אין קריטריונים חד משמעיים לשילוב, אך חשוב לזכור מספר דברים: א. איך מגדירים את הסביבה כסביבה משלבת ? ב. האם הילד מתאים לשילוב ? המתייחסים לשילוב מלא מדברים על תפיסה טוטאלית  inclusion))  והכוונה היא לשילוב מלא של הילד לאורך כל שעות היום בחינוך הרגיל. כל שילוב במתכונת אחרת יקרא mainstreaming או "שילוב חלקי". 
קריטריונים עיקריים בשילוב מלא
1. על הילד המשולב להיות בעל יכולת להתמודד בראש ובראשונה עם המטלות הלימודיות הנדרשות במסגרת הכיתה בה הוא משולב - באופן עצמאי או בסיוע מועט מהסביבה. חשוב שהדגש יושם על סיוע בתחומים חברתיים, תקשורתיים והתנהגותיים בהם הוא מתקשה.

2. בעיות התנהגות – חשוב כי הילד המשולב לא יהיה בעל קשיי התנהגות חריגים, כגון התפרצויות הנובעות משינויים שעלולים לחול בסדר היום. חשוב שיהיה בעל שליטה עצמית טובה.
3. הילד המשולב צריך להיות בעל מיומנויות טובות לתקשורת (מיומנויות שיח בסיסיות לפחות) על מנת שיוכל  לבטא בקשות וצרכים ולהעזר בתמיכה מהסביבה. 
גם אם יש לילד יכולות אקדמיות טובות הרי בעיות בסיסיות בתקשורת, עלולות להקשות על השילוב.  חשוב שהילד יהנה מהיותו בחברה, שתהיה לו מודעות לחברים בני גילו ומוטיבציה חברתית ליצירת קשרים חברתיים.  
קריטריונים לשילוב חלקי 
בשילוב חלקי כגון, כיתה מיוחדת קטנה בבית ספר רגיל ניתן להנמיך את רמת הקריטריונים. יכולת להשתלב בתכנית הלימודים של בני גיל מהווה תנאי הכרחי לשילוב (אם הילד בכיתה ד' והינו בעל יכולות לימודיות המתאימות לתכנית הלימודים של כיתה א' - מה יעשה בכיתה הרגילה ?) עם פער גילאים קטן יותר ניתן להתמודד, אך עם פער גדול הדבר כמעט בלתי אפשרי. 

חשוב להגדיר מהן מטרות השילוב, מיהו הילד המתאים לשילוב ולכמה זמן יכול להשתלב. אם משלבים בשיעורי אמנות או מוסיקה, זמני ארוחות והפסקות - צריך לקחת בחשבון שעל אף שלכאורה פעילויות אלו אינן תובעניות,  הן לא מספיק מובנות עבור התלמידים בספקטרום.
פרופ. מרכוס אינו מעודד שילוב מלא של ילדים בעלי ASD הסובלים גם מפיגור. עם זאת מדגיש כי קיימת חשיבות גבוהה לחשיפה לבני גיל בעלי התפתחות תקינה באופן מובנה ועל פי יכולותיו של הילד. לדבריו, יש לשלב במקומות ופעילויות בהן הילד יכול להפגין את תחומי החוזק שלו. לדוגמא, בקריאה: כאשר הילד שולט במיומנות עליה מבוסס השיעור בו הוא משתלב, הוא יוכל להתפנות ולהתרכז במיומנויות אחרות כגון אינטראקציה חברתית, ולא בהתמודדות במטלת הקריאה בלבד. 
שאלה: כיצד לבנות את הסיוע לילד המשולב?
תשובה: אחד העקרונות הבסיסיים בקידום ילדים בעלי ASD הוא עבודת צוות של החינוך הרגיל עם החינוך המיוחד. לעיתים, מורה בחינוך הרגיל אשר מודעת לכך שהילד מלווה ב"סוללת מומחים" של צוות רחב ותומך בילד, פעמים רבות, אינה רואה בו תלמיד שלה. על המורה להיות אחראית על תהליך הלמידה מהתחלה – מבניית התל"א. אופי התמיכה תלוי בילד עצמו ובצרכיו האישיים. הסיוע צריך להיות חלק מהכיתה ולא אישי לילד. הדבר יעזור גם למורה וגם לילדים האחרים. 
חשוב שתהיה פונקציה חינוכית מהחינוך המיוחד שתסייע בכתיבת תכנית הלימודים האישית של הילד ותפקח על ביצועה (היא לא בהכרח צריכה להיות נוכחת כל הזמן). חשוב שהמורה בכיתה תהיה בעלת ידע לגבי האוטיזם שתוכל להדריך את שאר התלמידים ולכוונם לצרכיו של החבר שיש לו אוטיזם. כמו כן חשובה תקשורת טובה בין המורות והצוות הפרא-רפואי לבניית תכנית הלימודים של הילד הכוללנית. בעיקרון צריכה להיות גישה בסיסית של עבודת צוות.
שאלה: כיצד להתארגן למעבר לחטיבה ולתיכון?

תשובה: במעבר לחטיבה, כאשר יש ריבוי מורים זה מקשה על הילד. כאן חשובה עוד יותר התקשורת בין אנשי הצוות  וצריך לתת על כך את הדעת. יש לחשוב על מערכת תמיכה חברתית לתלמיד, אבל העיקרון החוזר גם כאן הוא עבודת צוות תומך. 
ההנחה כי "בשילוב לא חשוב הפן האקדמי אלא הפן החברתי" – מציגה למעשה את התפיסה הרווחת כי עצם השהייה המשותפת עם בני גיל מגבירה ומשפרת את היכולת החברתית של הילד בעל ASD וכי עצם ההמצאות בחברת ילדים בעלי התפתחות תקינה משפרת את הכישורים החברתיים. פרופ. מרכוס אינו מסכים להנחה זו, וממשיל את הדבר לילד בעל דיסלקסיה אשר מושם בספריה 7 שעות ביום, מתוך ציפייה שבכך יתגבר על קשייו בקריאה. למעשה, קשה הרבה יותר ללמד את הכישורים החברתיים מאשר האקדמיים. עצם השהייה המשותפת אינה משפיעה על המיומנות החברתית. יש לזכור כי אצל הילד עם

ASD קיים קושי במיומנות החיקוי, אשר הינה בסיסית וחיונית ללמידה החברתית. זוהי מיומנות אשר פגועה אף בגילאים מאוחרים יותר.

מומלץ לקרוא את מאמרה של ד"ר סאלי  רוג'רס   (Sally Rogers) על חיקוי בגיל הרך. כמו כן באתר של TEACCH, ניתן למצוא דוגמאות לתכניות חברתיות שונות (www.TEACCH.com).
שאלה: מה היא הדרך הטובה ביותר להכשרת הצוותים החינוכיים ? כמה אימון והכשרה צריכים לעבור הצוותים העובדים עם ילדים בעלי ASD ?
תשובה: ראשית, יש לדעת ולהכיר את המאפיינים הבסיסיים של האוטיזם (מהו אוטיזם, כיצד ניתן ללמד ילדים בספקטרום, תקשורת עם ההורים), ממליץ מאד על קיום של סדנא בת 1-2 ימים כבסיס. לאחר מכן יש לקיים עבודת צוות שוטפת. רמת האינטנסיביות תלויה גם ברמת היכולות של הילד. רצוי לקיים מפגש קצר של עדכון לפחות פעם ביום, המינימום צריך להיות פעם בשבוע.  

ממליץ על הספר"The Illusion of Inclusion"     James M. Kauffman, Daniel P. Hallahan,) (Pro.ed, 1995 . 
בארה"ב התנועה לשילוב מלא היתה  מאוד פוליטית ואידיאולוגית והתייחסה לתלמידים עם פגיעה קשה מאוד. הכוונה היתה לפגוע בחינוך המיוחד ולבטלו. לדעתו, תנועה זו נחלה כשלון ולא היו כל עדויות להצלחה מעצם שילוב הילדים בחינוך הרגיל. בשילוב מעורבים אספקטים רבים, רגשיים וחברתיים שיש להתייחס אליהם. יש לחשוב על העתיד של ילדים אלה. האם הם יתחתנו? האם יוכלו לחיות בתוך האוכלוסייה הרגילה? במציאות הדברים לא קרו כך ועדויות של צעירים רבים שהיו משולבים במערכת החינוך הרגילה מעידה כי לא היו להם חברים והעדיפו חברים בעלי קשיים דומים לשלהם.

לכן, חשוב לחשוב מה היא הסיבה לשילוב כזה ולעודד את הילד שיצליח בדרכו.

הבניית הסביבה הלימודית כבסיס ללימוד ילדים בעלי ASD   (ניתן לקרוא בהרחבה בפרק "הבניית הסביבה הלימודית עבור תלמידים בעלי ASD" הנמצא באתר). 
האלמנטים של ההבניה צריכים להוות חלק אינטגראלי מן העבודה עם הילד, בלי קשר לתכנית הלימודים או מקום השילוב.

1. מידת ההבניה תלויה במידת המובנות לה זקוק הילד הספציפי.
2. הגישה להבניה הינה רב-גילית – לא חשוב מה גיל הילד ובאיזו מסגרת (setting) . ההבניה משמשת מעין "מערכת הרגעה" המאפשרת לילד למידה טובה יותר, בכך שהיא מקלה עליו לצפות למה עומד לקרות. 
העקרונות המרכזיים אליהם מתייחסת ההבניה: (1) ארגון הסביבה הפיסית (ריהוט, אור), (2) לוח זמנים, (3) הבניית הפעילות הספציפית, (4) ארגון חזותי.

קשה יותר להבנות כיתה של חינוך רגיל בתוך בי"ס רגיל, אך לוח זמנים יומי, לדוגמא, הוא חיוני לכל ילד, ועליו לכלול התייחסות לפינות העבודה והמטלות להן הוא נדרש באותו יום (יש למקד את הדברים החשובים, להדגיש הוראות וכדומה). חשוב לחלק את המטלות לשלבים פשוטים  וקצרים.

עקרונות הבניית הסביבה הלימודית פשוטים וניתנים ליישום במגוון סביבות עבודה הן בבית והן מחוצה לו. כל חייו של הילד צריכים להיות מאורגנים על פי עקרונות אלו. 

שאלה: האם לאפשר לילד זמן חופשי ? האם לתת זמן "לבטא את האוטיזם שלו" ? 
תשובה: פרופ. מרכוס טוען כי חיוני לספק לילדים בעלי ASD זמן חופשי. עם זאת, יש לתחום את הזמן החופשי במקום ובזמן, ושיהיה חלק מלוח הזמנים הנתון בשליטת הצוות כחלק מן המערכת היומית שלו. 

שאלה: כיצד ניתן להעלות את המוטיבציה?
תשובה: פרופ. מרכוס  מציין כי המוטיבציה של ילדים בעלי ASD שונה מזו של ילדים בעלי התפתחות תקינה: אלמנטים תחרותיים אינם משמעותיים עבורם, והם לא מונעים בעקבות דברי שבח או עידוד מילולי של הסביבה. יש לזהות מהי המוטיבציה של ילדים אלו למשל,  עצם המעבר ממטלה למטלה, תחושה של ריח/טעם מועדפים. יש לזהות את תחום העניין של הילד ולהתחיל את העבודה עם מה שהוא אוהב ומעוניין לעסוק בו. יש לצפות בילד על מנת לדעת מה יכול להיות מעניין וגורם מניע עבורו ולהעביר ידע זה לכל המטפלים.  לדוגמא, אם יש ילד אשר מתקשה לשבת לאורך זמן – חשוב לקבל כמה שיותר מידע מן ההורים או באמצעות תצפיות מהן העדפותיו ולהשתמש בכך בשלבים הראשונים.    חשוב להתחיל עם כך שהילד ישב  ליד השולחן אפילו לפרק זמן של 10 שניות, ולבצע מטלה מאד קצרה כמו הכנסת קובייה לתוך פחית. לאחר מכן ללכת למשך 30 שניות לאזור המשחק, ולחזור לשולחן ל-10 שניות נוספות על מנת לבצע מטלה קצרה נוספת. ניתן גם להשתמש באובייקט מעבר בין הפעילויות כגון, נייר טואלט בדרך לשירותים. בשלב הבא להגדיל את הזמן ליד שולחן העבודה ולצמצם את זמן המשחק. לאורך זמן, השגרה תהיה מוכרת לילד ותהווה עבורו חיזוק. 
שאלה: כיצד ניתן להגביר מוטיבציה של נער בן 15 אשר אוהב לעסוק בפרוק חפצים, ואינו עושה דבר מעבר לכך ? 
תשובה: פרופ. מרכוס מציע לצפות בו ולנסות לזהות העדפות נוספות. כמו כן, על הצוות להיות יצירתי ולחפש מספר מטלות של פרוק. לבדוק האם יודע גם להרכיב ואז ניתן לשלב בין יכולות אלו. יש לבסס את העבודה על מיומנות שהוא שולט בה ואז להרחיב אותה.
שאלה: האם מומלץ להשתמש במכשיר פלט קולי כחלק מתקשורת תומכת?
תשובה: פרופ. מרכוס מציין כי תקשורת המתקיימת באמצעות מכשיר פלט קולי אינה עונה על בעיית התקשורת הבסיסית של הילד עם אוטיזם. שימוש באובייקטים או בסמלי PCS מחייבים את הילד לנקוט באקט תקשורתי המכוון לאדם אחר. זוהי התכוונות תקשורתית. בעוד שימוש במכשיר פלט קולי במהותו אינו דורש התייחסות לזולת ובכך דומה יותר למשחק טכני כמו וידאו. הוא אינו נותן מענה לקשייו התקשורתיים הבסיסיים של הילד עם אוטיזם. עם זאת, יש לשקול כמובן כל מקרה לגופו.
בדיון בתחום זה הועלתה ע"י קלינאיות התקשורת הטענה כי יש ילדים אפרקסיים אשר אינם יכולים לדבר ולהפיק קול, המכשיר עושה זאת עבורם המכשיר. קיימת השפעה על הילד בכך שהוא יכול "לדבר" ולהשפיע על הסביבה. מכשיר פלט קולי יכול אף לעורר מוטיבציה. לדוגמא: ילד ASD שבסיוע פלט קולי קורא לחבריו לבוא לשבת ליד השולחן. 
פרופ. מרכוס מסכים שיש בכך מוטיבציה, אף בעצם המשחק הטכני המהווה גורם מניע לילדים אלה. בהחלט אין לסגור שום דלת, ניתן להמשיך לנסות ואף ךחקור את הנושא.
שאלה: מה המקום בתכנית של TEACCH לאינטראקציה חברתית, יחסים בינאישיים ותקשורת עם הסביבה ? 
תשובה: חשוב מאוד להוסיף תכנים תקשורתיים לתכנית הלימודים של כל ילד בעל ASD.  על התכנית לכלול לימוד של פניות ספונטאניות ואספקטים חברתיים עד כמה שניתן.  ב  TEACCH פתחו תכנית לפיתוח התקשורת וההתכוונות התקשורתית.
מה מקומם של ההורים בתכנית ההתערבות?
תשובה: ההורים נחשבים לבעלי ידע ומומחיות, וכן הינם בעלי היכרות מעמיקה עם הילד, ועל כן חשוב לעבוד  עמם יחד. יש למצוא מטרות משותפות מתוך ההבנה כי שני הגורמים (ההורים ואנשי המקצוע) שואפים לקדם את הילד. מדגיש את חשיבות הדיאלוג המבוסס על כבוד הדדי. זיהוי הצרכים המשותפים לעבודה לקידום הילד.

חשוב להמנע מקיצוניות לכל כיוון. אין צורך שההורים יקיימו בבית בית ספר, אך עם זאת תפקידם אינו מסתכם בחיבוקים ונשיקות בלבד. להורה תפקיד חשוב בחינוך. בארה"ב קיימת הגבלה למידת מעורבותם של הורים בבית הספר. ההורים הם חלק בלתי נפרד מבניית מהתכנית האישית אך הם אינם מכתיבים אותה. ההורים גם אינם יכולים להכתיב לבית הספר כיצד לבצע את העבודה המקצועית.  בעבודה המשותפת וכדי לשמור על האיזוןצריך לשמוע את התפיסה של כל צד.  חשוב כי אנשי המקצוע יתחשבו בהורים ובהיסטוריה שלהם, הנוגעת לאבחון, לממצאים  שונים ולדרכי התערבות שונות שיושמו. 

פרופ. מרכוס ממליץ על ספר אשר נכתב ע"י שתי אמהות לילדים בעלי ASD בעלי רמת תפקוד שונה תוך הדגשת בניית הקשר בין ההורים ואנשי המקצוע אתם בנו דרך עבודה משותפת: 

"Parenting Across the Autism Spectrum – Unexpected lessons we have learned"
(, Maureen F. Morrell and Ann Palmer, Jessica Kingsley Publishers, 2006)
שאלה: מה הן התכניות המומלצות למתבגרים ובוגרים? 
תשובה: למדנו שהילדים גדלים ונהפכים לבוגרים. יש לזכור כי האוטיזם נשאר לאורך החיים ללא קשר לתכניות ההתערבות. גם אם קיימת התקדמות בתפקוד הבוגרים, הקשיים המלווים אותם דומים לאלו הקיימים בילדות. בעבר וגם היום ניתנת עיקר תשומת הלב לגילים הצעירים ולעיתים מתקבל הרושם שאם תיושם תכנית התערבות מסוימת הבעיה תחלוף. למעשה, מבחינה מספרית, הרוב היום הם בוגרים ולהם צרכים שונים מאלה שהיו להם בגיל הצעיר. היום קיים ידע טוב יותר באשר לבניית תוכניות גם לגיל הבוגר ואחד הדברים המעודדים שנמצאו הוא כי הם ממשיכים ללמוד לאורך כל חייהם . הקומורבידיות (קיום בו זמני של מספר בעיות ) והבעיות הפסיכיאטריות עולות, בחברה נכרת התעניינות פחותה וכן ההורים מתבגרים ומתעייפים מהטיפול האינטנסיבי לאורך השנים. הבעיה המרכזית והמשמעותית ביתר היא למצוא מקומות מגורים ותעסוקה הולמים לאורך החיים. בתחום זה קיימת חשיבות גבוהה ליחסי ציבור על מנת להגביר את המודעות הציבורית. (כמו לדוגמא לפרסם סיפורים המתארים הצלחה). 
שאלה: מה קורה בארה"ב בנוגע לפיתוח תעסוקתי ולמסגרות המשך ? 
תשובה: קיימות קרנות ציבוריות שונות המופנות לאימון תעסוקתי מתמשך. תפקידן המרכזי הוא ביצירת מקומות עבודה וכן ליווי ותמיכה לאורך זמן. כמו ההתקדמות הרבה שנכרת בארץ, גם בארה"ב אין עדיין מידע מדויק לגבי אפשרויות התעסוקה.
הערה של לאה שקד: בארץ הוקמה ועדת לרון מטעם הכנסת לפעול על פי חוק לשילוב אנשים עם נכויות והעסקתם בשוק החופשי. המטרה היא לתת תקציבים לשם התאמת סביבת העבודה לצרכי העובד.

שאלה: כיצד ניתן לעבוד עם ילד במטרת גמילה  ושימוש בשרותים ?
תשובה: במקרים אלה חשובה הגישה ההתפתחותית והערכת המוכנות של הילד להיגמל. חשובה העבודה על ידי יצירת רוטינות קבועות של זמן השימוש בשירותים המותאמת לתדירות של הילד.  רצוי להעסיק את הילד במשהו אהוב עליו בזמן הישיבה בשירותים, לחזקו על כל תוצאה חיובית. יש להמנע מבקורת או הענשה. כמו כן מומלץ להסתייע ברצפים חזותיים ללמידה בתחום.

שאלה: האם רצוי ליישם את תכנית "היגשי" היפנית המדגישה את הפעילות הספורטיבית?

תשובה: בתכנית של "היגשי" יש חלקים טובים. עצם ההפעלה הפיזית היא טובה והשפעתה חיובית מבחינות שונות. עם זאת יש להדגיש כי גם פעילות גופנית צריכה להבנות כחלק מתכניתו הכללית של הילד וכחלק מהרוטינה וסדר יומו.

שאלה שהוגשה בכתב: מה הגישה לגבי אוטיזם בצרוף לקות שמיעה?

תשובה (מאוחרת): במקרים רבים האוטיזם הוא הדומיננטי. בכל מקרה, הדבר רק מחזק ומדגיש את הצורך בשימוש באמצעים ויזואליים לפיתוח התקשורת.
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