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گوشه این جهان، در میان روزهای دشوار بیماری، هنوز رؤیای کودکی  تقدیم به تمام کودکانی که در گوشه

هایی که پیش از موعد، معنای های روشن، لبخندهای شجاع و قلباند؛ به نگاهرا در دل زنده نگه داشته

 .عمیق زیستن را به جهان آموختند
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 مقدمه 

رو هایی روبههایش را به انسان بدهد، او را با تجربهگاهی زندگی، پیش از آنکه فرصت شناختن تمام زیبایی

دهند. برای یک کودک، جهان تا پیش از بیماری شاید در وسعت کند که معنای روزهایش را تغییر میمی

بازی تازه خلاصه شده  یک حیاط، صدای زنگ مدرسه، آغوش مادر، رنگ مدادها و رؤیای داشتن اسباب 

شود. کودک هنوز در ابتدای مسیر  انتها که هر روز آن با کشفی تازه آغاز میباشد؛ جهانی ساده اما بی

دهند و  ها رخ میگذرد، چرا بعضی اتفاق داند زمان چگونه میشناخت خویشتن ایستاده است، هنوز نمی

بزرگ فردا پیوند برقرار کرد. او جهان را نه با    های کوچک امروز و رؤیاهایتوان میان خواسته چگونه می

اما گاهی در میان .شناسدپردازی میکردن و خیالکردن، پرسیدن، بازیهای علمی، بلکه با لمستعریف

شود که سکوتی سنگین با خود به همراه دارد؛  ای وارد زندگی خانواده میهمین روزهای معمولی، واژه

واژه تداعیسرطان.  است  ممکن  بزرگسالان  برای  که  مجموعه ای  نگرانیکننده  از  تشخیصای  و  ها،  ها 

های پیشین، معنایی متفاوت های درمانی باشد، اما برای کودک، بسته به سن، میزان آگاهی و تجربهتصمیم

وآمدهای بیشتر به بیمارستان را ببیند، شاید متوجه نگرانی چشمان کند. شاید ابتدا فقط رفتپیدا می

هایی در ذهنش شکل بگیرند  اش تعجب کند و شاید پرسشهای روزانه والدین شود، شاید از تغییر برنامه

 .ها پیدا نکرده استن های مناسبی برای بیان آکه هنوز واژه

هایی، جهان کودک نیازمند نگاهی فراتر از پرونده پزشکی است. او پیش از آنکه موضوع در چنین لحظه 

یک تشخیص بالینی باشد، انسانی در حال رشد است؛ انسانی که به امنیت عاطفی، ارتباط، بازی، انتخاب،  

تمام داستان احترام و احساس تعلق نیاز دارد. بیماری ممکن است بخشی از تجربه زیسته او شود، اما نباید  

خواهد  اش را به خود اختصاص دهد. در پس هر برنامه درمانی، کودکی حضور دارد که هنوز میزندگی

برد، هنوز دوست دارد نامش را نه با عنوان بیمار، بلکه با همان نقاشی بکشد، هنوز از شنیدن قصه لذت می

 .هویتی که پیش از بیماری داشته است صدا بزنند

آغاز می نقطه  از همین  به ضرورت درمان میاین کتاب  پزشکی  نگاه  از جایی که  نگاه  شود؛  و  اندیشد 

قرار میروان  عاطفه  کنار  علم، در  که  از جایی  به ضرورت حفظ جهان درونی کودک.  و  شناختی  گیرد 

خورد. سایکوآنکولوژی کودکان به ما  کند، پیوند میشناخت بیماری با شناخت انسانی که آن را تجربه می

دادن به نیازهای جسمانی محدود نیست؛ بلکه باید  کند که مراقبت از کودک تنها به پاسخیادآوری می

تحولات هیجانی، شناختی، اجتماعی و وجودی او را نیز در نظر گرفت. کودک در مسیر درمان به فضایی  
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هایش را مطرح سازد و متناسب با ظرفیت نیاز دارد که بتواند در آن احساساتش را بیان کند، پرسش

در این صفحات، قرار  .اش مشارکت داشته باشدهای مربوط به زندگیها و تجربهرشدی خود، در تصمیم

ای شاعرانه و آرمانی تبدیل گردد.  نیست رنج کودک زیباتر از حقیقت توصیف شود یا بیماری به تجربه

رنج، واقعیتی است که باید دیده و جدی گرفته شود؛ اما تمام حقیقت زندگی نیست. امید نیز به معنای 

های زندگی در کنار واقعیت درمان ها یا وعده قطعی بهبودی نیست، بلکه توانایی حفظ امکانانکار دشواری 

کند، گاهی در بازگشت کودک به کلاس درس، گاهی  است. گاهی امید در یک روز بدون درد معنا پیدا می

 .فشاردای کوتاه، در نقاشی یک خورشید زرد یا در دستی که با اطمینان دست دیگری را میدر خنده

بینم که حتی در دشوارترین شناس و سایکوآنکولوژیست، جهان کودک را سرزمینی میمن در مقام روان

نیز نباید صدای زندگی در آن خاموش شود. شاید مهمتجربه  ترین مسئولیت ما این باشد که اجازه ها 

ندهیم بیماری، جای کودکی را بگیرد؛ زیرا کودک مبتلا به سرطان همچنان حق دارد کودک باشد، حق 

 .دارد بخندد، بازی کند، بیاموزد، دوست بدارد و برای آینده خود رؤیا بسازد

ماند؛ برای این کتاب تلاشی است برای دیدن آن بخش از زندگی که گاهی پشت نام بیماری پنهان می

تر شنیدن صداهایی که همیشه بلند نیستند و برای شناختن کودکانی که داستان وجودشان بسیار گسترده 

 .هاستاز تشخیص پزشکی آن 

خواهم در این مسیر، به جای آنکه فقط درباره سرطان کودکان سخن بگوییم، درباره خود کودکان می

ای که حتی در روزهای بنویسیم؛ درباره جهان رنگارنگی که هنوز در وجودشان زنده است و درباره زندگی

 .شدن، احترام و مراقبت استدشوار، شایسته دیده
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 فصل اول 

 هویت کودک فراتر از بیماری ، بیندکودکی که هنوز رؤیا می 

ای تواند دریچهگوید و هر لحظه میکودکی، سرزمینی است که در آن زندگی هنوز با زبان رؤیا سخن می

کنند و  انتها تعیین میهای بیبه سوی کشفی تازه باشد. سرزمینی که مرزهایش را نه دیوارها، بلکه خیال

اند. کودک در هایی کوچک، جهانی به وسعت تمام آرزوهای انسانی در خود جای دادهساکنانش با قلب

آغاز زندگی، هنوز با قواعد سخت و پیچیده جهان آشنا نشده است؛ او با اعتماد به آغوش مادر، با صدای 

کند. برای او زندگی  هایی که دوستش دارند، معنای بودن را تجربه میپدر، با رنگ آسمان و با لمس دست

شود، عروسکی  ی که با صدای پرندگان آغاز میهای کوچک اما ارزشمند است؛ صبحای از لحظه مجموعه 

کشد.  اش را میای که هنوز کامل نشده و داستانی که هر شب انتظار ادامهکه باید به خواب برود، نقاشی

فاصله نه  رؤیا  از نخستین شیوه در چنین جهانی،  یکی  بلکه  واقعیت،  از  است.  ای  واقعیت  های شناخت 

سازد هایی میکند و برای خود امکانآزماید، آینده را تصور میپردازی، جهان را میکودک از طریق خیال

 .که هنوز در زندگی واقعی تجربه نکرده است

رود. گاهی در میانه روزهایی که هنوز های ساده و روشن کودکی پیش نمیاما زندگی همیشه مطابق نقشه 

و مدرسه می بازی  زندگی میبوی  وارد  اتفاقی  تغییر میدهند،  را  دهد.  شود که مسیر معمول خانواده 

لحظهتشخیص سرطان می از همین  یکی  دگرگونتواند  لحظههای  باشد؛  با  کننده  والدین  برای  که  ای 

های عمیق همراه است و برای کودک، بسته به سن و میزان آگاهی، ممکن های فراوان و نگرانیپرسش

وآمد به بیمارستان، حضور افراد های تازه و گاه نامفهوم ظاهر شود. رفتای از تجربه است به شکل مجموعه 

تدریج های معمول، بهگرفتن از بعضی فعالیتها، تغییر برنامه خواب و خوراک و فاصلهناآشنا، انجام آزمایش

شوند. کودک شاید در ابتدا نداند نام دقیق اتفاقی که رخ داده چیست، اما  بخشی از واقعیت روزانه او می 

کند. او از نگاه مادر، سکوت پدر، صدای تغییرات پیرامونش را با حساسیت خاص دوران کودکی دریافت می



       هایی از امید، معنا و زیستن در جهان سرطانکودکی در آغوش زندگی؛ روایت                10  

وجو شوند، معنایی برای وضعیت تازه خود جست هایی که ناگهان در حضورش متوقف میها و مکالمهتلفن

 .کندمی

های شدن نیاز دارد. او نباید در میان نگرانیدر این لحظه، جهان کودک بیش از هر زمان دیگری به فهمیده

گیرند، اما کمتر کسی از خودش اش تصمیم میبزرگسالان به موجودی خاموش تبدیل شود که همه درباره

اش تغییر کرده است،  خواهد بداند چرا برنامه زندگیپرسد چه احساسی دارد. گاهی کودک فقط میمی

زند.  تر از همیشه حرف میبیند یا چرا مادر هنگام بستن کیف بیمارستان آرام چرا دوستانش را کمتر می

کند و به خواهد. گاهی نیز سکوت میگاهی پرسش او بسیار ساده است و پاسخی کوتاه و صادقانه می

ها به اندازه گردد. درک این سکوتنیت میای از امجای پرسیدن، در چشمان بزرگسالان به دنبال نشانه

کند. بخشی  های خود را با زبان مستقیم بیان نمیشنیدن کلمات اهمیت دارد؛ زیرا کودک همیشه تجربه

های روزمره آشکار پردازی و حتی تغییرات کوچک در عادتاز جهان روانی او در رفتار، بازی، نقاشی، خیال

سرطان ممکن است به بدن کودک نزدیک شود، اما نباید اجازه دهیم تعریف وجود او را به تصرف  .شودمی

ترین باورهایی است که باید در تمام مسیر مراقبت از کودکان مبتلا  خود درآورد. این جمله، یکی از بنیادی

زندگی   تشخیص،  از  پیش  که  است  انسانی  او  نیست؛  خود  بیماری  نام  کودک،  بماند.  زنده  به سرطان 

فردی داشته و پس از تشخیص نیز همچنان صاحب همان جهان درونی  های منحصربهشخصی و ویژگی

است. او ممکن است عاشق رنگ آبی باشد، از صدای باران لذت ببرد، در رؤیای فضانوردشدن زندگی کند  

اهمیت در برابر بیماری بی  ها و آرزوها یا دوست داشته باشد روزی یک باغ پر از گل داشته باشد. این علاقه

هایی از زندگی که تواند به کودک کمک کند پیوند خود را با بخشها میشوند. برعکس، حفظ آننمی

 .هنوز برایش ارزشمند هستند، از دست ندهد

شود که سایر ابعاد  قدر درباره وضعیت جسمانی کودک سخن گفته میهای درمانی، آنگاهی در محیط

های  گیرند. درباره نتایج آزمایش، روند درمان، پاسخ بدن به داروها و برنامهوجود او در حاشیه قرار می

درباره کتاب مورد علاقه کودک، دوستانش،  وگو میپزشکی گفت برای صحبت  اما کمتر فرصتی  شود، 

ماند. در حالی که این جزئیات کوچک،  های محبوبش یا رؤیایی که شب گذشته دیده است باقی میبازی

کند که کودک در تمام  دهند. مراقبت جامع زمانی معنا پیدا میبخش مهمی از هویت او را تشکیل می

اابعاد وجودی خود دیده شود؛ نه فقط به عنوان انسانی که ست، بلکه بهعنوان بدنی که نیازمند درمان 

می یادآوری  ما  به  سایکوآنکولوژیک  نگاه  دارد.  معنایی  و  اجتماعی  شناختی،  عاطفی،  که نیازهای  کند 
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کیفیت زندگی کودک در کنار توجه به درمان پزشکی، نیازمند شناخت تجربه شخصی او از بیماری و  

 .حفظ پیوندهای انسانی و رشدی است

های گوناگون تغذیه ای است که از سرچشمه های نخست زندگی، همچون رودخانههویت کودک در سال

تجربه می دوستان،  مدرسه،  خانواده،  در شود.  همگی  محیط،  با  ارتباط  و  بازی  شکست،  موفقیت،  های 

یابد چه چیزهایی را دوست دارد، در تدریج درمیگیری احساس او از خویشتن نقش دارند. کودک بهشکل

تواند با دیگران ارتباط برقرار کند و چه جایگاهی در جهان اطراف  هایی توانمند است، چگونه میچه زمینه 

کند، ممکن است بعضی از های معمول او را محدود میخود دارد. هنگامی که بیماری بخشی از فعالیت

ته در حیاط مدرسه بدود، در مسابقه ها برای مدتی دشوارتر شوند. شاید دیگر نتواند مانند گذش این تجربه

های طولانی با دوستانش بازی کند. شاید برای انجام برخی کارهای شخصی  ورزشی شرکت کند یا ساعت

پیش که  را  استقلالی  و  پیدا کند  نیاز  تجربه میبه کمک  این تر  احساس کند.  متفاوتی  به شکل  کرد، 

می بهتغییرات  بگذارند،  اثر  او  خودباوری  و  شایستگی  احساس  بر  بر توانند  تنها  اطرافیان  اگر  ویژه 

در چنین شرایطی، وظیفه .مانده را نادیده بگیرندهای باقیها تأکید کنند و فرصت تجربه تواناییمحدودیت

ما بازگرداندن اجباری کودک به تصویری نیست که پیش از بیماری از زندگی داشته است. گاهی شرایط 

نمی اجازه  فعالیتجسمانی  همه  به دهد  مدتی  برای  گاهی کودک  و  کنند  پیدا  ادامه  مانند گذشته  ها 

کردن امکان های خود نیاز دارد. آنچه اهمیت دارد، فراهمگرفتن از جمع یا تغییر برنامهاستراحت، فاصله

تجربه دوباره انتخاب، مشارکت و احساس توانمندی در شرایط تازه است. کودک باید بتواند در موضوعاتی  

که متناسب با سن و وضعیت او هستند، نظر بدهد و انتخاب کند. اینکه کدام داستان برایش خوانده شود،  

چه لباسی بپوشد یا چگونه اتاق خود را مرتب کند، ممکن است در   چه رنگی برای نقاشی انتخاب کند،

هایی ساده باشند، اما در بطن خود فرصتی برای تجربه عاملیت دارند. هنگامی که کودک  ظاهر تصمیم

کند تمام اختیار وجودش به شرایط هایی از زندگی خود تصمیم بگیرد، احساس نمیتواند در بخشمی

تواند  گاهی یک انتخاب کوچک، معنایی بزرگ در دل خود دارد. کودکی که می.بیرونی واگذار شده است

خودش رنگ مدادرنگی را انتخاب کند، شاید در همان لحظه احساس کند هنوز صاحب بخشی از جهان 

ای است که قواعد آن گذارد، در حال خلق رابطه ای میخویش است. کودکی که برای عروسکش نام تازه

خواهد قصه همیشگی شبانه را دوباره برایش بخوانند،  کند. کودکی که از والدین میرا خودش تعیین می

زده بزرگسالان وجوی پیوند با بخشی از زندگی آشنای خود است. این رفتارها شاید در نگاه شتابدر جست 

زندگی    توانند حامل احساس امنیت، استمرار و تعلق باشند. ساده به نظر برسند، اما در تجربه کودک می
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های انتظار برای آزمایش، درمان و مراجعه پزشکی تبدیل شود. در کنار ای از زماناو نباید به مجموعه

هایی باقی بماند که کودک بتواند بدون احساس بیمار بودن، های درمانی، باید فضایی برای لحظه ضرورت 

 .صرفاً کودکی کند 

های بازگشت به جهان طبیعی کودکی است. بازی برای کودک  ترین راهبازی در این میان، یکی از بنیادی

ای برای شناخت، تجربه، ارتباط و بیان احساسات است. او در تنها راهی برای گذراندن زمان نیست؛ شیوه

آفرینی بازسازی تواند آنچه را در ذهنش جریان دارد، به شکل داستان، حرکت یا نقشفضای بازی می

برایشان بیمارستانی کوچک بسازد. شاید خودش نقش  کند. شاید عروسک بنشاند و  هایش را کنار هم 

انتخاب کند و برای عروسک بیمار نسخه  از مهربانی بنویسد. شاید قطار اسبابپزشک را  از ای  بازی را 

برایش خانه ایستگاه آخر  زبان خلاق    ای بسازد.مسیری طولانی عبور دهد و در  از  این تصاویر، بخشی 

ای قطعی از توانند فرصتی برای شناخت تجربه او فراهم کنند. نباید هر بازی را نشانهکودک هستند و می

سازد، با دقت و احترام اضطراب یا تعارض روانی دانست؛ بلکه باید به داستانی که کودک از طریق آن می 

 .گوش سپرد

هایی را تجربه کند که در واقعیت روزمره کمتر در اختیار دارد.  تواند نقشدر جهان بازی، کودک گاهی می

او ممکن است در بازی تصمیم بگیرد، هدایت کند، مراقبت کند یا شرایطی را تغییر دهد که در زندگی  

ها  دهی هیجانتوانند به احساس توانمندی و سازمانهایی میواقعی برایش دشوار بوده است. چنین تجربه 

تواند بخشی از کمک کنند. در محیط درمانی نیز بازی متناسب با شرایط جسمانی و ایمنی کودک می

شود. کودک  شناختی باشد. با این حال، ارزش بازی فقط به کاربرد درمانی آن محدود نمیمراقبت روان 

از   حق دارد بازی کند، حتی اگر هیچ هدف بالینی مشخصی برای آن تعریف نشده باشد. او حق دارد 

بیلحظه  ببرد،  لذت  دارد  اختیار  در  نشانهای که  به  احساسش  یا  رفتار  تبدیل آنکه هر  ارزیابی  برای  ای 

گیرد. کودک گاهی با یک خط ساده، چیزی نقاشی نیز از همین جهان آزاد و آفریننده سرچشمه می.شود

بیان می در قالب واژهرا  برایش دشوار است. شاید خانهکند که  پنجرهها  با  های بزرگ بکشد، شاید  ای 

اش را در کنار یک درخت قرار دهد. در برخی  آسمانی پر از ستاره خلق کند یا شاید تصویری از خانواده

های درمانی و تغییرات زندگی نیز دیده شود. اما هیچ تصویر هایی از تجربه ها، ممکن است نشانهنقاشی

تنهایی ترجمه قطعی احساسات کودک دانست. رنگ تیره الزاماً نشانه اندوه نیست توان به منفردی را نمی

دهد. معنای تصویر به تجربه شخصی کودک، زمینه فرهنگی،  و رنگ روشن نیز همیشه از شادی خبر نمی
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کند وابسته است. در هنردرمانی، آنچه اهمیت دارد مرحله رشد و توضیحی که خودش درباره آن ارائه می

وگوست؛ فضایی که در آن کودک مجبور نباشد نقاشی زیبا  کردن فضایی امن برای آفرینش و گفتفراهم

 .خواهد، بر کاغذ بیاورد یا قابل قبول بسازد و بتواند آزادانه آنچه را می

های محیط درمان،  های آفرینندگی کودک زمانی باشد که در میان محدودیتشاید یکی از زیباترین لحظه

کند. او ممکن است روی کاغذی سفید، باغی بکشد که در آن هیچ دیواری وجود جهانی تازه خلق می

کس مسیر ای بیافریند که هیچشوند یا پرندههایش رو به آسمان باز میای بسازد که پنجرهندارد، خانه

از بین ببرند، اما میپروازش را تعیین نمی توانند نشان کند. این تصاویر قرار نیست واقعیت بیماری را 

دهند که جهان ذهنی کودک هنوز ظرفیت خلق و تجربه دارد. هنر در چنین موقعیتی نه انکار رنج است 

های تازه در ک با خویشتن و تجربه امکان و نه جایگزین درمان پزشکی؛ بلکه راهی برای حفظ ارتباط کود

 .زندگی است

ای درک هویت کودک بدون توجه به تصویر بدنی او نیز کامل نخواهد بود. بدن برای کودک فقط مجموعه

هایش و جایگاهش در ها و عملکردهای زیستی نیست؛ بخشی از احساس او نسبت به خود، تواناییاز اندام 

تدریج با  کردن و مشاهده ظاهر خود، بهکردن، بازیکردن، لمسمیان دیگران است. او از طریق حرکت

کنند، ممکن های جسمانی ایجاد میها در ظاهر یا تواناییشود. تغییراتی که برخی درمانبدنش آشنا می

خستگی   یا  پزشکی  مداخلات  آثار  وزن،  تغییر  مو،  ریزش  دهند.  قرار  تأثیر  تحت  را  آشنایی  این  است 

دن در ذهن کودک ایجاد کنند. این شهایی درباره تفاوت، زیبایی و پذیرفتهتوانند پرسشجسمانی می

کنند، ممکن ویژه در دوره نوجوانی که تصویر بدنی و هویت اجتماعی اهمیت بیشتری پیدا میها بهپرسش

 .است پیچیدگی بیشتری داشته باشند

کودک در چنین موقعیتی به پذیرشی نیاز دارد که با شعارهای ساده جایگزین نشود. نباید از او انتظار 

ها احساس مثبتی نشان دهد. ممکن داشت همیشه تغییرات بدنش را دوست داشته باشد یا درباره آن

نگاه دیگران احساس  از  برای موهایش تنگ شود یا  از دیدن ظاهر تازه خود ناراحت شود، دلش  است 

یک  گاهی  شوند.  شنیده  باید  و  هستند  او  تجربه  از  بخشی  احساسات  این  باشد.  داشته  ناخوشایندی 

های کلی اهمیت تواند به اندازه بسیاری از توصیه بیند، میوگوی آرام درباره آنچه کودک در آینه میگفت

هایی برای حفظ حریم شخصی  داشته باشد. گاهی نیز لازم است والدین و متخصصان به او کمک کنند راه

او به شکل ظاهری، وزن، مو یا   بداند ارزش وجودی  انتخاب درباره ظاهر خود پیدا کند. کودک باید  و 
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در این مسیر، نگاه دیگران نیز اهمیت فراوانی دارد. کودک  .های پیشین وابسته نیستتوانایی انجام فعالیت

های ناآشنای اطرافیان قرار بگیرد.  ها یا نگاههای دوستان، کنجکاوی همکلاسیممکن است در برابر پرسش

اگر محیط اجتماعی او با آگاهی و احترام همراه نباشد، ممکن است احساس کند از جمع جدا شده است.  

کننده داشته باشد. حفظ ارتباط آموزشی و اجتماعی، متناسب تواند نقشی تعیینمدرسه در این میان می

کند پیوند خود را با زندگی معمول ادامه های پزشکی، به کودک کمک میبا وضعیت جسمانی و توصیه 

 پذیر نیست، اما ارتباط آنلاین، دریافت پیام از دوستان دهد. گاهی حضور در کلاس به شکل حضوری امکان

تواند احساس تعلق را زنده نگه دارد. مهم آن است که کودک  های ساده آموزشی مییا مشارکت در فعالیت

 .احساس نکند بیماری او را از جهان همسالانش حذف کرده است

تجربه  از  یکی  از طریق های مهم شکلدوستی در دوران کودکی،  است. کودک  اجتماعی  گیری هویت 

ها را تجربه کند و  گیرد چگونه اعتماد کند، احساسات خود را به اشتراک بگذارد، اختلافدوستی یاد می

گرفتن از دوستان ممکن است برای برخی کودکان به اندازه تغییرات در کنار دیگری بودن را بیاموزد. فاصله 

های کلاس های مدرسه صحبت کنند، از اتفاق ها شاید دلشان بخواهد درباره بازیجسمانی دشوار باشد. آن

ها باید با خواست باخبر شوند یا همچنان در جشن تولد دوستانشان حضور داشته باشند. حفظ این ارتباط

کودک و شرایط درمانی او هماهنگ باشد. نباید او را مجبور کرد که همیشه ارتباط اجتماعی برقرار کند،  

طور که نباید به دلیل بیماری از فرصت ارتباط محروم شود. گاهی یک پیام کوتاه از دوستی قدیمی  همان

 .گی دیگران جای داردتواند احساس کند که هنوز در خاطره و زند می

شود. والدین ممکن است تمام توان خود  ای از مراقبت مواجه میخانواده نیز در این دوران با معنای تازه

را صرف درمان فرزند کنند و در این میان، از زندگی شخصی، نیازهای عاطفی و حتی ارتباط با یکدیگر 

برنامهای که پیشفاصله بگیرند. خانه به های معمول و گفتتر محل  بوده، ممکن است  وگوهای روزانه 

های درمانی است. این فضایی تبدیل شود که بیشتر مکالمات آن درباره دارو، آزمایش، مراجعه و تصمیم

شونده  کننده و مراقبتتغییر قابل درک است، اما نباید اجازه داد تمام هویت خانوادگی در نقش مراقبت

های غیرپزشکی است.  وگو و تجربه، خنده، گفتهای مشترکخلاصه شود. خانواده همچنان نیازمند لحظه

تواند یادآور این گاهی تماشای یک فیلم، خوردن غذایی مورد علاقه کودک یا خواندن یک داستان می

کودک بیش از آنکه به والدینی  .حقیقت باشد که خانواده هنوز فراتر از بیماری، یک جهان مشترک دارد

نقص نیاز داشته باشد، به بزرگسالانی نیاز دارد که بتوانند با او ارتباطی صادقانه و قابل اعتماد برقرار  بی
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کنند. والدین نیز ممکن است خسته شوند، گریه کنند، نگران باشند و گاهی ندانند بهترین پاسخ چیست.  

پذیر یا ضروری نیست. آنچه اهمیت دارد این کردن دائمی همه احساسات از کودک، همیشه امکانپنهان

های بزرگسالان بر دوش کودک قرار نگیرد. کودک نباید احساس کند وظیفه است که مسئولیت هیجان

های خود سکوت کند. او باید بتواند بداند  کردن والدین، همیشه شاد باشد یا درباره نگرانیدارد برای آرام 

که بزرگسالان برای مراقبت از خود نیز منابع حمایتی دارند و لازم نیست کودک بار نگرانی خانواده را به 

در این میان، خواهران و برادران کودک مبتلا به سرطان نیز بخشی از جهان عاطفی  .تنهایی حمل کند

شود و نیازهای دیگر فرزندان خانواده هستند. گاهی تمام توجه خانواده به سمت فرزند بیمار معطوف می

های خانوادگی  گیرد. آنان ممکن است دلتنگ والدین شوند، از تغییر برنامهناخواسته در حاشیه قرار می

پرسش برادر خود  یا  یا درباره وضعیت خواهر  باشند  برای آنناراحت  پاسخی  باشند که  داشته  ها  هایی 

اند. برخی ممکن است احساس گناه کنند که همچنان به بازی و شادی علاقه دارند، در دریافت نکرده

جه خانواده، احساسات حالی که خواهر یا برادرشان درگیر درمان است. برخی نیز ممکن است برای جلب تو

خود را پنهان کنند. توجه به این کودکان، به معنای تقسیم محبت یا کاهش مراقبت از فرزند بیمار نیست؛  

 .بلکه به معنای دیدن تمام اعضای خانواده و حفظ سلامت عاطفی نظام خانوادگی است

پذیری محیط وابسته بینیها و میزان پیششناختی، احساس امنیت کودک به کیفیت رابطه از منظر روان 

بینی کند، اما حفظ برخی الگوهای آشنا  تواند بسیاری از امور روزمره را غیرقابل پیشاست. بیماری می

خواندن،  ممکن است به کودک کمک کند احساس ثبات بیشتری داشته باشد. ساعت مشخصی برای قصه

های کوچک، حفظ ارتباط با دوستان یا ادامه یک فعالیت هنری مورد علاقه، وگوی روزانه درباره اتفاق گفت

پذیر باشند و با وضعیت ها باید انعطافتواند به ساختن نقاط اتکای عاطفی کمک کند. البته این برنامهمی

کردن انتظار دیگران ظم خانوادگی یا برآوردهجسمانی کودک سازگار شوند. قرار نیست کودک برای حفظ ن

 .به فعالیتی وادار شود. هدف، ایجاد امکان تجربه ثبات در دل شرایط متغیر است

خواهد در تمام داشتن برای معمولی بودن است. او نمیگاهی آنچه کودک بیش از هر چیز نیاز دارد، اجازه

رو زده دیگران روبه خندد با نگاه شگفتخواهد هر بار که میاش صحبت کند، نمیها درباره بیماریلحظه 

ای از شجاعت یا ضعف تفسیر شوند. شاید فقط بخواهد  خواهد تمام رفتارهایش به عنوان نشانهشود و نمی

ریزی درباره یک بازی تازه حرف بزند، از غذای امروز شکایت کند یا برای خرید یک دفتر نقاشی برنامه

دانستن بیماری نیستند؛ بلکه بیانگر نیاز طبیعی کودک به اهمیتهای کوچک نشانه بیکند. این خواسته 


