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  ∗∗∗∗ זיסמן לילית :תרגום

. לילדה הלוקה בתסמונת רטב "מארהמא יחיבור שכתבה אמרבית הטקסט שאוב מ: הערת המתרגמת על הטקסט

ה המסמך הזה אינו מהוו. שכל ילדה שונה מהאחרתחשוב לזכור . המלצות כלליותהטקסט הינו מאד כללי ומכיל 

  .תחליף להערכה ולהדרכה של צוות מקצועי מומחה

  

  ?מהם החוזקות והכישורים של ילדות עם תסמונת רט

 .הן חברותיות ונענות בשמחה למגע ולאינטראקציה �

דבר שניתן למנף , יש להן מבט עיניים חזק שנשאר ממוקד על אף הבעיות המוטוריות שלהן �

 .לתקשורת וגישה למחשב

 .מבחינה פיזית והן מבחינה לימודיתהן  -הן מסוגלות ללמוד  �

 .הן מסוגלות לתקשר רגשות בסיסיים באמצעות שפת גוף והשמעת קולות �

 . שלהן גבוהה) הבנה/למידה(רמת התפיסה  �

 .בהינתן אמצעי לתקשורת הן מראות רמה גבוהה של הסקה ולמידה �

 .ומחשבמוסיקה  ,לרוב הן אוהבות ספרים �

 .סביבה תומכת ומעודדתהינתן ב ,קסיהא למרות האפר,מסוגלות להתמיד �

בני , טלויזיה, סיפורים, אוכל, מוסיקה(לרוב הבנות יש גורמי מוטיבציה שניתן להשתמש בהם  �

 .)בריכה, משפחה אנשי צוות אהובים

  

  ?מהם הדברים העיקריים שיכולים לעכב את התקדמותן של ילדות עם תסמונת רט

 ).פיזית ולימודית(חוסר סביבה מגרה  �

 .שהאפראקסיה ק �

 .קסיה הקשהאאנשים שחושבים שהבעיה שלהן היא קוגניטיבית בעוד הבעיה היא האפר �

 . פיזית ובריאותיתחוסר יציבות �

                                                             
.   הלוקה בתסמונת רט15 -אימא של הדר בת ה. תסמונת רטמייסדת וחברת הנהלת העמותה ל, לילית זיסמן ∗

  .משמשת כדיאטנית בהתנדבות של המרפאה לתסמונת רט מזה כעשור



 

במיוחד ליקויים בעיבוד מידע ממערכת המגע העמוק , אינטגרציה חושית לקויה �

 .)פרופריאוספטיבית(

 .נשימה לא סדירה �

 .ם ולא מובנים ממצבים לא מוכרי, מאנשים חדשים, משינוייםחרדה קשה �

 . במקרה ואינם נשלטיםהתקפים אפילפטים �

 .חוסר מוטיבציה של הילדה �

 .אנשים שאינם מאמינים ביכולותיהן �

 

  ? עם תסמונת רט לקחת בחשבון בעת הצגת משימות לבנותשצריךדברים מהם ה

 .טיביתיקיום יכולת קוגנהנחה בדבר  �

 ,אוכל(על השתתפות " תגמול" או כשלבם במשימהמאד שניתן ל םמוטיביציוניחפשו דברים  �

 .)אהבה של איש צוות או בן משפחה, ספרים ,מוזיקה

 חשיפהה, יש להכין את הילדה לחשיפהלכן . דברים חדשיםכשנחשפים ללחרדה צפו  �

  ניתן מכןלאחר.  ורצוי עם אדם מוכר שהילדה סומכת עליוהראשונית צריכה להיות קצרה

 .את אורך החשיפה בכל פעםלהגדיל 

 . הציפיות ממנהןמהמה עומד להתרחש ור לילדה לומיש  �

 .תרולתקשאמצעי  לילדה אפשרכדי להפחית חרדה יש ל �

 . שלהןסיונות התקשורתילכל נ "משמעותה ייוצר" תהיו �

  . לא רק בקשות...' וכוהבעות ,וויכוחים ,תגובות אמיתיות : דרכים כייפיות לתקשורתומצא �

 .לבחור כמה שיותר במהלך היום להן נות �

, אכילה(רשים קשב ושיתוף  בעת מצבים הדו שהן יושבות בצורה בטוחה ויציבהוודאתו �

 ).לוודא גם שאין תמיכות יתר על המידה).(תקשורת

 ,לרוב. שהילדה לא יכולה לעשות את הפעילותאינם בהכרח סימן חוסר תגובה או תסכול  �

משימה ל השטיבית ירמה הקוגנמהת מוטיבציה ות וחסרומשועממילדות עם תסמונת רט 

  . להןהמוצעת

צוע יהאפרקסיה מחייבת זמן תכנון ארוך ולכן חלק גדול מתגובת הילדה הנו התכווננות לב �

 שוב את אותה המטלהאל תבקשו . נסו ואל תתייאשו. ה לבצעהתבקשהיא המטלה אותה 

 ).כל הדברים הללו מייאשים ומפחיתים את הרצון לתקשר(למטלה אחרת ואל תעברו 



 

 ...תסתכלו על( מצבים של בקשות חוזרותא את המטרה לדוגמא על ידי חטי לא להונס �

 ....)תצביעו על

השתדלו לא לבקש מהילדה תפקוד ידני  כאשר מדובר במטלה קוגניטיבית או תקשורתית  �

זה לא האיבר שהכי קל . )הראי לי בידך למה התכוונת כשהצבעת בעיניך, קחי את הכרטיס(

 .להן לתפקד איתו

  

  ?ב מועילאיזה סוג קצ

חשוב כי . עם טווחי זמן ארוכים עם חזרתיות רבהקטנים מאד  משימות לשלבים פרקחשוב ל �

 . הצלחההזדמנות לשלב תהייה בכל 

גופן לא מאפשר להן לעיתים .  של הילדהתגובההתחלה של לולחכות חשוב לתת מספיק זמן  �

, ו התנדנדותכמ" בלתי רלוונטית" לעיתים התגובה הניראת . שניות30-60 -להגיב ל

יש לתת  –הכנה שלהן להפקת התנועה שהתבקשה הנה י ה,הסתכלות הצידה, התנשמות

  .זמן

  ,ציינו לילדה מה הבנתם שהיא התכוונה,  קבלו זאת כתקשורת–אם הן מביטות על חפץ  �

 .לו משםיוהתח

  

  ?הטובה ביותר לעבוד בה הסביבהמהי 

ם זאת חשוב לזכור כי זו אינה יחד ע (.מקום שקט ללא הסחות דעתהינו המקום האידיאלי  �

 .)כמו במציאות(שוב לעבור בהדרגה לסביבה עם מסיחים ת ועם הזמן חסביבה מציאותי

אשר עשויים להסיח את דעת הילדה , מבריקים/ או אובייקטים נוצציםהימנעו מאורות בוהקים �

  .ואינם חלק מהמטלה בה היא אמורה לעסוק

 . בהדרגה לסביבה מעניינת עם הפתעותלו לשנותעם הזמן תוכ.  וצפויהסביבה קבועה �

לחץ  אפוד כבד בעל ,קצב ,מוסיקה(  הצלחהלשילוב סביבה עשירת חושים יכולה להגדי �

 .)עמוק

 .פעילותכל לקבועה טראקטיבית נשילוב תקשורת אי �

  

  



 

  ?נהנותהן ממה 

ל אחד או אינטראקציה של אחד ע, נדנוד, משקל/לחץ/עיסוי,  פניםאלמגע פנים  ,מים, מוסיקה

  !אנשים המאמינים בהןמרגשים ו, מצחיקים, אנשים כייפים, בקבוצות קטנות עם בני גילן

 

  ?אותןמה מלחיץ 

 .או חוסר תשומת לב של אנשים בקרבתן לסימני התקשורת שלהן, חוסר יכולת לתקשר �

 .דברים חדשיםשינוי ו �

 .רעש פתאומי �

 עצירות ובעיות, גזים, יעת אוירכאב פיזי הנובע מבלהבעיות הרפואיות שלהן כמו למשל  �

 .אחרות

 .או מדברים עליהן מעל ראשן, אנשים שלא מדברים אליהן כאל אנשים �

 . את המידעהן מבינות ומפנימות. מנע מהערות שליליות בנוכחותןילהיש  ,זכרו �

  

  ?איזה סוג תקשורת ניתן להשתמשב

 .ים קולייםפלט �

פרט לאלו שהתפקוד הידני ( הכרטיסיות אבל לא לבקש מהן לשלוף את. (לא/כרטיסיות של כן �

 .)שלהן ממש טוב

פרט לאלו שהתפקוד הידני שלהן ממש (אבל לא לבקש מהן לשלוף את הסמלים ( .סמלים �

 ).טוב

 .לכתוב או בעזרת מחשב/לסמל - מיקוד עינייםטכנולוגיית  �

  

טים לכן פל/ כדי ללחוץ על מתגים,או חלק גוף אחר, לעיתים הן אינן יכולות להשתמש בידיהן -

 .לחי של הבנות/מצח/לראש/לחלק הגוף הפעיל ידיש למקמם באופן כזה שיהיו נגישים 

  .קולות שלהן/בכל הזדמנות נסו לתת משמעות לתנועות -

  .לאיית/הבנות מסוגלות לזהות סמלים וכן ללמוד לקרוא -

  



 

  ?בטיפול/מה המפתח להצלחה בכיתה

לתמוך יש לאחרות ורגישו בטוחות  מהבנות יש לתמוך היטב כדי שי לחלק–תמיכה מותאמת  �

  . לכל אחת חשוב למצוא פתרון יציבתי מותאם.הרבה פחות כדי שיתעוררו ויתפקדו

 זמינים מערכת מיקוד עיניים/לוחות תקשורת/מתגיםשל התאמה אישית כל ילדה  :תקשורת �

 .שאר איתהילהיש  ולאחר שבוחרים סוג ורמת תקשורת מתאימים .ופועלים

לבנות עם רעד ניכר ובעיות תחושתיות  ניתן : למשל(חושית מותאמת התאמה של גרייה  �

 )משקולות לפרקי קרסוליים/אפוד לחץלהשתמש ב

 .אמון בילדה, אהבה, אוכל אהוב, טלויזיה, מוזיקה: הכנסת גורמי מוטיבציה לטיפול כגון �

או ,  כאשר הללו מפריעות לתפקודרצוניות לידיים מנוחה מתנועות לא יםאפשרהמסדי ידיים  �

לא לעצור תנועות סטריאוטיפיות לתמיד ולא ( גורמות לבעיה רפואית או מונועת קשר חברתי 

 הפסקת תנועות הידיים יביאו להופעת תנועות סטריאוטיפיות מסוג אחר במקום –כל הזמן 

 .)אחר בגוף

ספקה קבועה הלדאוג למצב תזונתי טוב ולמצב שבו הילדה שבעה לאורך היום למשל על ידי  �

 .יה במשך היוםיחטיפים ושתשל 

 ). למינציה(חומרים מנוילנים  �

 . קל יותר לקריאהנילוח מחיק אלכסו �

  

 

 בנות עם תסמונת רט התקדמות הלמידה של

. "ילדים רגילים"לזה של  זהה דפוס בהינה 

  - הארוך יותר במידה מסויימת – ציר הזמן

 .הוא השונה

  


