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דברים שלמדתי על ילדים על הרצף האוטיסטי
מתוך ספרו של קית סטיוארט "ילד קוביות"

שיצא לאור בהוצאת "מטר" ב-2018, בתרגומה של דנה אלעזר הלוי

צילה טנא

כבר מעטיפת הספר אני למדה כי כותב הספר, קית סטיוארט, אב 

לילד על הרצף האוטיסטי, הוא עורך משחקי מחשב ב"גארדיין" 

עת  בכתבי  המשחקים  תרבות  את   2000 משנת  וסוקר  הבריטי, 

המשחק  הוא  קוביות",  "ילד  הראשון,  לספרו  הבסיס  שונים. 

ערוצי  מצא  ודרכו  בניו  שני  עם  לשחק  החל  שבו  "מיינקראפט" 

התקשרות ותקשורת מפתיעים עם בנו המיוחד.

הספרות  מתוך  אוטיסטים  ילדים  על  למדתי  רבים  דברים 

דומה  לא  אך  חינוכית,  כפסיכולוגית  ומעבודתי  המקצועית 

על  ילד  של  גידולו  את  בשרו  על  שחווה  מהורה  הדבר ללמידה 

ספרותי  בכישרון  ניחן  אף  לכך  ונוסף  האוטיסטי  הספקטרום 

שלו  מילה  כל  וחוויותיו.  רגשותיו  את  אלינו  להעביר  לו  המאפשר 

ובנתונים  בידע  אותנו  משכילה  רק  ולא  נפשנו  נימי  על  פורטת 

עובדתיים.

האבחנה

סאם, בנם של אלכס וג'ודי, היה תינוק יפהפה, אך כבר בהתחלה 

לישון,  ולא הסכים  הוא לא הסכים לאכול   - בו  היה קשה לטפל 

הוא בכה ובכה. השינוי שחולל סאם בחייהם של אלכס וג'ודי היה 

ואכן,  סביבו.  התנהלו  חייהם  כל  היוולדו  ומיום  ועוצמתי,  פתאומי 

מקצוע(  כאנשי  המתרס  של  השני  הצד  )מן  לנו  מוכּרות  כמה 

מרפאות  של  ההמתנה  בחדרי  הורים  של  הישיבות  אין-ספור 

של  פיו  למוצא  מחכים  כשהם  אלכס  מתאר  שאותן  חולים  ובתי 

הכול  בודקים  וכדבריו,  השונות,  הבדיקות  לתוצאות  המומחה, 

שוב ושוב - שמיעה, כישורים מוטוריים, זיכרון ועוד ועוד - כל כך 

הרבה בדיקות שרבות מהן, לדאבונם של ההורים, אף מסתיימות 

בתוצאות שאינן חד-משמעיות.

ואז, באופן אבסורדי אך לא מפתיע, מתאר המחבר את "ההקלה 

הרבה" שהם חשים כאשר לאחר חודשים אין-סופיים של בדיקות 

בקצה  נמצא  שסאם  הילדים  רופאת  להם  מבשרת  וראיונות 

העליון של הספקטרום האוטיסטי, "יש לו קשיי שפה, הוא פוחד 

אובססיה  מפתח  הוא  רעש,  שונא  הוא  חברתיות,  מסיטואציות 

לדברים מסוימים ונהיה אלים במצבים מבלבלים או מפחידים".

תחושת ההקלה עם קבלת האבחנה היא אבן דרך חשובה בתוך 

ארוך  מסע  של  ראשיתו  רק  היא  אך  הוודאות,  חוסר  של  הכאוס 

ומתעתע בסיפור גידולו של הילד המיוחד. תחושת ההתשה קשה 

ההקלה  אפקט  את  מאחור  מאוד  מהר  ומשאירה  ומתמשכת, 

שבידיעה.

זאת,  וגם  הבית,  את  האב,  אלכס,  של  בעזיבתו  נפתח  הספר 

לצערנו, היא תופעה ידועה ומוכרת. לא מעט משפחות מתפרקות 

לאחר הולדתו של ילד מיוחד בשל קושי להכיל את הפגיעה ובשל 

צורך של אחד מבני הזוג להתרחק, להתנתק פיזית או רגשית. אך 

אלכס, גיבור הספר, אינו באמת מן הנוטשים, וגם מן הפוזיציה של 

הגבר הפרוד מאשתו הוא נלחם על זכותו לגדל את בנו סאם או 

לפחות להבינו. 

רשות הרבים

אלכס מבועת עם כל יציאה שלו עם סאם ל"רשות הרבים", כי סאם 

כל  עושה  אלכס  עוצמה.  ורבות  חריגות  הן  ותגובותיו  צפוי  בלתי 

שביכולתו לנסות להיכנס לעורו של סאם ולתפוס את העולם דרך 

חושיו הייחודיים, ולייצר, בזמן אמת, תגובות מתאימות שתוכלנה 

למתן את התנהגותו של הילד. הוא מגיע להבנות מאלפות באשר 

למתחולל בנפשו של בנו במפגש עם העולם החיצוני, אך מודע 

לכך שלא תמיד יוכל למנוע ממנו חוויות ותגובות בלתי צפויות, כי 

"העולם הוא עבור סאם מנוע ענקי וכדי שהוא יוכל להרגיש בו מוגן 

המנוע חייב לתפקד בדרך מסוימת, עם תוצאות שאפשר לנבא 

ואת  הוא מוכרח לדעת את התזמון  מראש. לפני שיוכל להירגע 

להרגיש  מוכרח  והוא  שסביבו  הדברים  כל  של  התנועה  מסלול 

שהוא יכול ללחוץ בכל רגע על כפתור הכיבוי".

גם  כרוכה  הציבורי  למרחב  החוצה  המיוחד  הילד  עם  היציאה 

האדירה  בקנאה  האחרים,  לבין  בינו  נמנעת  הבלתי  בהשוואה 

כל הציטוטים לקוחים מספרו של: סטיוארט, ק' )2018(. ילד קוביות. תרגום: דנה אלעזר הלוי. הוצאת מטר.

בשל הנושא המוביל של החוברת הנוכחית בחרתי להתייחס בפינתי לספרו המרגש של

קית סטיוארט במקום להציג כרגיל ראיון עם פסיכולוג יוצר
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להנאתם  המשחקים  "נורמליים",  "רגילים",  ילדים  אותם  לכל 

בגן השעשועים ונראים תמיד מאושרים פי כמה. משאלה זעירה 

מתגנבת תמיד לליבו של ההורה לילד המיוחד - "רק שיהיה רגיל", 

שלא יהיה פרופסור, שלא יהיה רופא או עורך דין, שיהיה רק רגיל, 

ושבעתיד יוכל לחיות חיים עצמאיים בדרך כלשהי.

ואז מגיעה ההקלה במפגש עם הורה נוסף לילד מיוחד. בפגישה 

המקרית של אלכס עם איזובל, אמו של ג'יימי, שאף הוא ילד על 

בהתלבטויות  לחלוק  בקשיים,  לשתף  היכולת  האוטיסטי,  הרצף 

ובתובנות ולנסות ללמוד זה מזה ולהירגע אחד בחברת השני.

אל בית הספר

אך  סאם  את  להכיל  שתוכל  חינוכית  מסגרת  בחיפוש  הקושי 

בילדים  ההתבוננות  מגבלותיו,  אף  על  אותו  לקדם  תצליח  גם 

המאכלסים את בתי הספר המיוחדים, שחלקם אולי דומים לסאם 

אך חלקם כל כך שונים ממנו בשל המגוון הרב של הילדים על 

שילוב   - כך  כל  והקשות  המוכרות  השאלות  האוטיסטי,  הרצף 

בהן,  מתלבטים  המקצוע  אנשי  שאפילו  שאלות   - הפרדה?  או 

רגעי  ובעקבותיהם  לצד,  מצד  השנים  עם  נעה  והמטוטלת 

הסירוב  ואז...  לילד",  "טוב  ספר  בית  מוצאים  כאשר  השמחה 

אומר,  הוא  לבית-ספר",  ללכת  רוצה  לא  "אני  ללכת.  סאם  של 

אותם  בכל  בכאב  ונזכרים  אונים  חסרי  מולו  עומדים  והוריו 

רגעים דומים בשמונה השנים האחרונות שבהן גררו את הילד 

עבור  ספר  בית  כי  לאחרת,  אחת  מדרמה  שלהם  והיפה  הקטן 

כל ילד מיוחד אינו מקום פשוט - הפרידה מן ההורים שהופכים 

להסתגל  והצורך  קשה,  היא  היחיד  הבטוח  לגורם  השנים  עם 

חדשות  משמעותיות  מבוגרות  ולדמויות  אחרים  ילדים  לחברת 

דורש זמן, התאמה לצרכים המיוחדים ותהליך ארוך של רכישת 

ביטחון, אמון ותחושת שייכות. 

המשחק

הודות  מתרחשת  סאם  לבין  אלכס  בין  ביחסים  הדרך  פריצת 

אליו,  סאם  את  שסוחף  וידאו  משחק   - "מיינקראפט"  למשחק 

מצטרף  סאם,  של  אביו  אלכס,  אותו,  ולחסום  לעצור  ובמקום 

והם  סאם,  של  לעולמו  מתחבר  לראשונה  עצמו  את  ומוצא  אליו 

ממשיכים לבנות אותו ביחד. והנה, לראשונה, אפשר לדבר באמת 

על "העולם של סאם ושל אבא", ובעולם זה קיים היפוך תפקידים 

שמשתף  זה  המונחה,  המצטרף  הוא  ואבא  המנחה  הוא  סאם   -

הוא  שבו  כשיר,  מרגיש  סאם  שבו  עולם  לתוך  שמובל  פעולה, 

אפילו יכול לבטא שאיפות לעתיד - להיות ארכיטקט, או בלשונו - 

"ארטיטק". וגם זה חדש עבורו - לתת מרחב לפנטזיות של סאם 

הנורמליות.  לעבר  הזמן  כל  אותו  לנתב  ולנסות  עליו  ללחוץ  בלי 

יוכל  שלא  מבין  אלכס  הווידאו,  משחקי  של  הרע  שמם  ולמרות 

לוותר על ההזדמנות הזאת לשהות עם בנו סוף-סוף באותו מרחב 

ברורים  וחוקים  היגיון  יש  שבו  לעולם  ביחד  איתו  לברוח  ממש, 

להקשיב,  להיפתח,  קצת,  להרפות  ויוצרים,  בונים  עצמם  שהם 

ופשוט - להיות עם סאם בנו.

על המטוטלת הנפשית וכמה תובנות של אבא

להפתעות,  מוכן  ולהיות  להסתגל  שעליו  ומפנים  קולט  אלכס 

לפתח גמישות להתנהגויות ולתרחישים שהאוטיזם של בנו יזמן 

התעלות,  לרגעי  שפל  רגעי  בין  מטלטלים  למעברים  תמיד,  לו 

כמעט ללא מצבי ביניים, או כפי שאלכס האב מבטא זאת: "זה כמו 

הורות   - למאקסימום  מעבר  מוגברת  בה  הקול  שעוצמת  הורות 

אקסטרים", כי בכל פעם שחושבים שהילד מתקדם קורה משהו 

שמחזיר אותו מיד למצב הקודם. כי על אף הצורך הזה של הילד 

בקבוע ובמוכר, המציאות אינה מתאימה את עצמה בהכרח על פי 

"וקורים דברים בלי שליטתו, גם ללא שליטתנו, גם מבלי  צרכיו, 

שנבקש ונרצה אותם".

לילד  אב  של  ביותר  החשובות  התובנות  את  להחמיץ  יהיה  חבל 

כשהוא  המחבר,  של  בלשונו  אותן  אביא  ולכן  הספקטרום",  "על 

משחזר לעצמו את סיפורו של בנו סאם.

שלו  ניסיון  היה  "זה   - סאם  של  מילדותו  תגובות  משחזר  האב 

להבין ולקטלג את העולם, לפענח את הטירוף התזזיתי המתרחש 

סביבו, הוא היה זקוק לשיטה, גם אם שברירית, שתעזור לו לעבד 

והוא רצה נואשות  הכול... העולם היה מתקפה כוללת על חושיו 

בדרכים  דברים  בין  "מחבר  סאם  כי  מגלה  הוא  אותו".  להבין 

המחלץ  עצום  כבשן  הוא  שלו  הדמיון  'מבריקות',  אבל  משונות 

משמעות מתוך בליל הרעש הזה".

הוא מבין כי נקודת המבט של סאם על העולם שונה לגמרי מזו 

שלו, והיא מלאה בדפוסים קבועים אך גם בהפתעות וביופי שהוא 

עצמו לא יוכל לקלוט ולתפוס.

בן-אנוש,  הוא  סאם  צלילות:  של  ומהמם  נדיר  רגע  חווה  "ואני 

נפרד ממני, נפרד אפילו מג'ודי ]אמו - צ"ט[. הוא לא בעיה שצריך 

בן- הוא  שלי.  המטלות  ברשימת  מעצבן  מרכיב  איזה  או  לפתור 

עדיפויות  סדרי  משלו,  רעיונות  לו  יש  ראשו  בתוך  ואי-שם  אדם, 

משלו, שאיפות משלו לעתיד... הוא רוצה דברים, הוא רוצה להבין 

את מקומו בעולם, ומה שאני צריך לעשות זה לעזור לו".	

	

"והיום אנחנו מתגברים על הפחדים שלנו יחד"
טוב  כמה  אבל  בחייו,  לסאם  נכונו  עוד  רבים  קשיים  ספק,  אין 

רק  לא  לראות  וילמדו  התנהגותו  את  יבינו  אנשים  ויותר  שיותר 

את המוזרות שבאישיותו, אלא גם את הייחודיות שבו ואת הקסם 

שהוא מסוגל להשרות על סביבתו.


