
1. 서론

우리나라 소아암 발생자 수는 2002년 100만 명당

120.2명, 2005년 120.5명, 2010년 138.3명, 2015년 143.3명

으로 꾸준하게 증가하였고 지속적으로 증가할 것으로 예

상된다[1]. 또한 소아암 발생률 증가와 더불어 소아암 치

료 기술의 발전으로 소아암 생존율도 지속적으로 향상되

어 1993년부터 2006년까지 주요 소아암의 5년 상대생존
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요  약 본 연구는 소아암 생존자가 인지한 어려움을 분석하기 위한 포커스그룹 면담을 적용한 질적내용분석 연구이다.

연구대상자는 S시 S종합병원에서 암 치료 종료 후 추후관리중인 소아암 생존자 22명을 대상으로 수행하였다. 22명의 연구

대상자를 3그룹으로 나누어 각 그룹 당 80-100분의 면담을 진행하였다. 연구결과 소아암 생존자가 인지한 어려움에 대해

‘신체적 한계’, ‘끝나지 않은 소아암이라는 그림자’, ‘관계형성의 어려움’ ‘자원 요인으로 인한 어려움’인 4개의 주제와 ‘체력의

약화’, ‘암치료의 후유증’, ‘재발에 대한 두려움’, ‘부정적인 사회적 인식’, ‘이성친구와 관계형성의 어려움’, ‘동료와 관계 형성의

어려움’, ‘가족들과 관계 형성의 어려움’의 7개의 하부주제가 도출되었다. 본 연구결과가 추후, 소아암 생존자들에게 가장

적합하고 효율적인 건강관리프로그램 개발을 위한 기초 자료로 활용되기를 희망한다.
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Abstract This is a qualitative research that was carried out to analyze the childhood cancer survivors’ perceived 

difficulties using the result of focus group interviews. This study conducted interviews with 22 childhood cancer 

survivors under follow-up management after cancer treatment at general hospitals in Korea. 22 persons were divided 

into 3 groups, and interviews were carried out with each group for 80-100 minutes. As a result of the research, four 

topic collections consisting of ‘Physical limitation’, ‘Influence of lasting childhood cancer’, ‘Difficulty in forming 

relationships’ and ‘Lack of reliable information’ and seven subjects, which consist of ‘Lack of energy’, ‘Potential 

late-effects’, ‘Fears about cancer recurrence’, ‘Negative social awareness’, ‘Difficulty in interacting with’, ‘Difficulty 

in interacting with peers’, and ‘Difficulty in interacting with families’ were derived. Based on the findings of this 

research, it is hoped that provides a basis for developing appropriate and effective services and programs for 

childhood cancer survivors.

Key Words : Childhood Cancer, Survivors, Focus Group Interview, Qualitative Research, Convergence

*Corresponding Author : Lim Su-Jin (susanna@iccu.ac.kr)

Received October 24, 2018

Accepted December 20, 2018

Revised   November 27, 2018

Published December 28, 2018

Journal of the Korea Convergence Society
Vol. 9. No. 12, pp. 467-474, 2018

ISSN 2233-4890
https://doi.org/10.15207/JKCS.2018.9.12.467



한국융합학회논문지 제9권 제12호468

율은 1995년 54.6%에서 2006년 71.9%로 증가하였다[1].

이렇듯 다양하고 효과적인 소아암 치료는 생존율을

높여주었지만 동시에 완치후 신체적, 심리적, 사회적, 경

제적 문제와 존재적 가치 등 인간의 모든 영역에 영향을

주게 된다[2]. 이에 치료효과는 유지하되 독성은 최소화

하려는 노력을 해오고 있지만 소아암 생존자의 60%이상

이 적어도 한 가지 이상의 만성 건강문제를 가지고 있으

며, 30%에 이르는 생존자는 매우 심각하거나 생명을 위

협하는 질병을 앓고 있다고 한다[3]. 국내의한 기관 연구

에서는 최소 1가지 이상의 후기 합병증으로 고생하는 생

존자 비율이 87%였으며, 3가지 이상후기 합병증을 동시

에 가지고 있는 생존자 비율도 21%정도 되었다고 보고

하였다[4]. 또한 미국의 경우 소아암 생존자연구에 참여

한 10,000명 이상의 생존자 중 44%가 41세 이상, 7.3%가

52세 이상이었다[5]. 이는 시간이 지날수록 소아암 생존

자의 수적인 증가와 함께 장기적으로 생존한, 나이가 많

아진 생존자의 비율이 증가하고 있음을 보여준다. 국내

의 경우도 1980년대부터 소아암 치료가 발전하기 시작하

면서 현재는 선진국과 비슷한 수준에 이르렀기 때문에

소아암 생존자 수의 증가와 함께 연령대도 높아지게 되

는 것은 쉽게 예측될 수 있다. 그리고 연령이 높은 소아

암 생존자는 암치료와 관련된 것 뿐 아니라 노화에 따른

건강관련 문제도더 많이 경험하게 될 것이다. 즉 시간이

갈수록 나이 많은 소아암 생존자 수가 급격하게 증가할

것이다. 그리고 성인과는 다르게 소아의 경우는 암의 종

류, 치료에 노출된 정도, 생존자의 행동, 건강관리에 대한

접근성이 다양하기 때문에 소아암 생존자가나이 들어감

에 따라 소아암 치료의 영향이 각기다를것이며[6], 70세

성인의 암이 완치되거나 조절되고 있다 하여도 기대 수

명은 그리 길지않지만, 소아암은 완치후의 삶은 훨씬 길

것이다. 많은 소아암 생존자들은 완치 후에도 신체적, 심

리적, 사회적 문제 등에 부딪히게 되고 이러한 문제들은

일상생활을 힘들게 하고 지속적으로 건강관리를 해야하

는 이들을 어렵게 하는 장애요인이 된다.

최근 들어 청소년 생존자를 대상으로 정신사회적 적

응[7], 부모의 지지와 질병력에 따른 삶의 질[8], 우울에

대한 사회적 지지[9] 등에 관한 연구가 시도되었으나 이

들이 어떠한 생존 후의 삶을 살아가고 있는지에 대한 포

괄적이며 심도있는 고찰은 아직 부족한 실정이다. 따라

서 우선적으로 소아암 생존자들이 인지하는하는 어려움

은 무엇인가에 대한 연구가 필요하다. 이에 본 연구에서

는 소아암 생존자들에게 일상생활에서의 어려움에 대해

토론의 과정을 거쳐 구체적이면서도 심도있게 확인하여

궁극적으로 이들에게 가장 적합하고 효율적인 건강관리

프로그램을 제공하기 위한기초 자료로 활용하고자한다.

2. 연구방법

2.1 연구설계 

본 연구는 소아암 생존자가 인지한 어려움을 분석하

기 위해 포커스그룹 면담을 적용한 질적 내용분석 연구

이다.

2.2 연구 참여자 선정과 윤리적 고려 

본 연구의 포커스 그룹 인터뷰 참가자는 S시에 소재

하고 있는 S종합 병원에서 암 치료 종료 후 추후관리중

인 자로본 연구의 대상자 선정기준에맞는자를 목적적

표본추출법을 사용하여 선택하였다. 본 연구의 대상자

선정 기준은 다음과 같다.

� 소아암으로 치료(수술, 항암치료 및 방사선 치료)

종료 후 5년 이상이 경과한 자

� 본인이소아암을경험하였던 사실을 알고있는 자.

� 연구에 대한 설명을 듣고 참여하기로 서면으로 동

의한 자.

� 의사소통이 가능하며글을 읽고이해할수 있는 자.

동질성을 유지하기위해 성별, 연령 등을 고려하여 서

로 대화하는데 있어 편안함을 느낄 수 있도록 그룹을 구

성하였다. 그룹의 크기는Morgan & Scannell(1998)가제

시한 기준에 따라 소규모 그룹으로 구성하였는데[10], 이

는 참여자가 주제에 깊게 관련되어 있어 할 이야기가 많

을 것으로 예상되기 때문이며, 질문의 수가 10개 정도로

한 질문 당 충분한 토의가 이루어지도록 하기 위함이었

다. 구성원의 크기는 한 그룹당 7명으로 토의 진행이 원

활하고 통제가 어렵지 않도록 하였다. 인터뷰는 1-2시간

정도로 진행하였고, 연구자가 연구목적에 맞게 문헌고찰

을 통하여 만든 개방형 질문지를 이용하였다.

참여자들은 자신의 의사에 의해서 참여함을 원칙으로

하였으며 연구 참여자에게 본 연구의 목적과 취지를 설

명하여 서면으로 동의를 받고, 연구수행 중 언제든지 연

구 참여 거부가 가능함을 알려주었다. 또한 포커스 인터

뷰에서 말한 내용은 비밀을 유지할 것이며 연구목적 이
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외에는 사용하지않을 것을 알려주었다. 연구 수행 중 신

원을 알 수 있는 사항은 기호로 표기하였고 익명성이 보

장된 자료만을 분석에 사용하였다. 신원을알 수 있는 자

료는 기호화한 후 폐기하였다.

연구대상자의 특성은 Table 1과 같다. 전체 연구 대상

자는 22명으로 평균연령은 21.9세, 암 치료 종결 시 평균

연령은 12.3세였다. 모든 참여자는 미혼이었으며, 대부분

(20명)은 서울 경기 지역에 거주하고 있었다. 학생이 19

명, 회사원 3명, 취업준비 중인 경우가 2명이었다. 암 종

은 백혈병이 9명으로 가장 많았으며 다음으로 림프종 6

명, 골육종 2명, 뇌종양 2명 순이었다. 모든 참가자들이

항암화학치료를 받았으며 항암화학치료와 함께 방사선

치료를 받은 경우는 7명, 이식한 경우는 1명, 항암화학치

료, 방사선 치료, 수술을 모두 받은 경우는 3명이었다.

(N=22)

Characteristics N

Sex Male 16

Female 6

Employment
status

Student 19

Employed 3

Unemployed 2

Age Mean 21.9

Marital status Single 22

Married 0

Religion None 10

Christian 9

Catholic 3

Residence Metropolitan(Capital) area 20

Province 2

Type of
cancer

Bone tumor 2

Leukemia 9

Lymphoma 6

CNS tumor 2

Etc. 3

Treatment
types
received

Chemotherapy 6

Chemotherapy + Radiation 7

Chemotherapy + Surgery 5

(Allo) Bone marrow transplant 1

Chemotherapy + Radiation
+ Surgery

3

Age of
treatment
completion

Mean 12.3

Table 1. Characteristics of subjects

2.3 자료수집 방법 

본 연구의 자료 수집기간은 2014년 1월부터 2014년 3

월까지였으며, 본 연구자가 그룹별로 방문하여 연구목적

을 설명한 후, 인터뷰 지침을 근거로 인터뷰를 진행하였

다. 인터뷰에소요된 시간은 1차 평균 103분, 2차평균 89

분이 소요되었으며 인터뷰 장소는 서울 소재 병원의 협

조를 구하여 녹음 상황을 고려한 잡음이 없는 독립된 공

간의 소규모 회의실로 택했다.

2.4 연구 절차 

2.4.1 인터뷰 사전 준비 

인터뷰 실시 전 연구 참가자들에게 질문과 관련된 생

각을 미리 정리해 볼 수 있는 시간을 갖도록 1주일 전에

질문지를 미리 작성하여 이메일로 전달하였다. 모든 질

문은 대상자들의 자유로운 생각을 표현할 수 있는 개방

형 질문으로총 예상 소요시간을고려하여 작성한후 1차

인터뷰에서 사용하였으며, 2차 인터뷰에서는 1차 인터뷰

에서 나온 내용을 근거로하여 그룹별로 다른 질문을 작

성하여 사용하였다. 참가자들에게 미리보낸 1차공통 질

문지는 Krueger & Casey(2000)가 제시한 질문방식[11]

을 수정하여 도입질문, 전환질문, 주 질문, 마무리질문으

로 세분화하여 구성하였다. 연구자는 모임장소에 참가자

보다 먼저 도착하여 참가자들이 자유로우면서도 편안한

분위기에서 대화를 나눌 수 있도록 자리를 배치하였고

간단한 다과와 개인별 선물을 준비하였다. 또한 참가자

의 목소리가 잘 들리는 곳에 스마트폰 2대를 두었고, 녹

음성능을 테스트하였다.

2.4.2 인터뷰 실시

연구자는 토론의 사회자로서 진행 하였으며 참가자들

에게 비밀 보장 및 녹음과 관련된 사항을 설명하고 시작

하였다. 각 주제에 대한 토의는 편안하고 자유로운 분위

기에서 본인의 생각과 경험을 이야기하도록 독려하였다.

토의 중 핵심내용은 메모하였고, 각 주제에 대한 토의가

끝나는데로 이야기된 의견들을 정리하여 알려주고 추가

하거나 빠진 내용은 없는지 참가자들에게 확인하였다.

연구자가 직접 인터뷰 중 중요한 내용은 메모하였고, 인

터뷰 내용이 잊혀 질 수있어매 그룹의 인터뷰가 끝나는

데로 바로 전사하여 인터뷰가 있었던 날로부터 3일 이내

에 완료할 수 있도록 하였다.
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2.5 자료분석 

포커스 그룹 인터뷰가 끝나고 바로 전사에 들어갔으

며 메모를 정리하였고 다음 그룹의 토의가 시작되는 시

점까지 충분한 시간을 확보하였다. 그리고 인터뷰에서

사용될 질문이 연구의 목적에 적절한지를 검토하였다.

이는 모든 포커스 그룹의 토의가 모두 끝날 때까지 시행

되었다.

자료 분석은 Morgan & Kruger(1998)가 제시한 분석

과정[12]에 따라 연구를 시작하기 전 기존 문헌 고찰을

통해 질문을 개발하고 이를 현재 소아혈액종양 외래 간

호사로 재직 중이며 소아종양 전문간호사인 전문가 1인

과 본 연구자가합의하여 도출 하였다. 그리고 인터뷰 진

행 중에는 본 연구자가 진행하면서 모호한 부분이나 확

인이 필요한 부분에서는 추가질문을 하였고 인터뷰내용

에 대해 연구 참여자들과 확인하는 과정을 거쳤다. 인터

뷰직후에는연구자가토론중중요한 주제로인식한것,

기존 연구 결과와달랐던 내용, 특이사항 등에 대한 현장

노트를 정리하고 녹음 여부를 확인하였다. 녹음한 내용

은 바로 전사하여 의미 있는 진술 중심으로 분석을 시행

한 후 분석한 자료와 현장노트 등을 다음 그룹의 인터뷰

에 반영하였다. 이전 그룹에서 도출된 주제가 다음 그룹

에서도 나타나는지를 탐색하였고 이전 그룹에서 제시된

주제가 나타나지 않을 경우에는 진행자가 이에 대한 내

용을 제시하여 토의 하도록 하였다. 이렇게 주제들이 포

화될 때까지 인터뷰를 한 후에 종료 하였다. 전체 그룹의

인터뷰가 끝난 뒤에는 전사본을 분석하고반복적으로 나

타나는 경향이나 양상을 찾고자 노력하였다. 인터뷰 내

용은 내용분석방법으로 수행되었으며 포커스집단에서

토의된 질문을 중심으로 중심의미를 정리하여 하부범주,

범주, 주제로 통합해 들어가는 전통적 내용분석방법

(conventional content analysis)을 사용하였다. 인터뷰

내용의 분석 단위는 집단이었으며, 디브리핑 과정을 통

해서 합의도출된 내용을 중심으로 분석하였다. 인터뷰

내용을 주제별로 분류하였으며 설정한 분류기준에 따라

자료를 정확하게 분류했는지 검토하였다. 이 과정에서

내용 분석의 신뢰도를 확인하기 위하여, 첫 번째 인터뷰

내용을 대학원 박사과정중인 다른 전공자에게주제를 탐

색하는 코딩을 실시하도록 하여 78%이상의 분류 일치도

를 보였다. 분석의 초점은 소아암 생존자의 어려움에 맞

추어졌고, 이를 중심으로 영역을 설정하였으며, 각 영역

내에서 하부범주와 범주화, 그리고 주제로 자료가 구성

되었다.

2.6 연구의 엄격성과 신뢰성

인터뷰 내용의 충실도와 신뢰성 확보를 위해 전 내용

을 녹음 하였다. 인터뷰 후 본 연구자가 인터뷰 내용을

요약하여 참여자에게 인터뷰 내용과 다르지 않은지 사실

을 확인하는 과정을 통하여 타당도를 확보하였고 인터뷰

를 마치면서 연구자는 잠정적으로 확인된 주 내용을 다

시한번 제시하여 확인 받음으로하여 내용 신뢰도를 높였

다. 또한 동시에 3개의 포커스집단을실시함으로써 확실

성을 강화하였다.

3. 연구결과

본 연구결과 소아암생존자가 인지한 어려움에 대해 4

개의 주제와 7개의 하부주제가 도출되었다.

3.1 신체적 한계 

가장 많이 공통적으로 도출된 주제는 신체적 한계로

체력의 약화, 암치료로 인한 후유증의 하부 주제가 도출

되었다.

3.1.1 체력의 약화 

대부분의 생존자들은 체력의 약화로 쉽게 피로함을

느낀다고 하였으며 이로 인하여 일상생활은 물론이고 직

장이나 학교에서의 생활에 있어 제약이 있다고 하였다.

이는 취업을 앞두고 있는 대상자의 특성 상 향후 미래에

대한 결정에도 많은 영향을 준다고 하였다.

“분명히 남들보다 피로해하는 것은 맞는 것 같고요. 체력

이 다른 사람들과 비교했을 때 떨어지는 것은 확실히 맞

는 것같아요. 그리고저 같은 경우는 다리를수술했기 때

문에 활동할 수 있는 부분이 제약이 있거든요. 그래서 일

단 심하게 활동할 수 있는 부분에서는 제약이 있고…”[A

그룹 참여자 1번].

“뭘 조금만 무리를 하면은 그게 몸에서 반응이 와요. 막

조금만피곤하게 뭐공부를 한다던가 아니면일을한다던

가 하면은, 막.. 몸이 부르트거나 약간 좀.. 그런 경향이 있

긴 하더라고요”[B그룹 참여자 2번]

3.1.2 암치료의 후유증 
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대상자들은 암의 종류에 따라 빈모와 수술 흉터, 호르

몬 이상 등의 다양한 후유증으로 인하여 어려움을 겪고

있다고 하였다.

“방사선 하다 보니까 머리도 가늘어지고 머리 숱도 별로

없더라고요. 그래서 흉터가 보이니까 신경이 쓰여요. 바람

에도 휙휙 날리고….”[B그룹 참여자 1번]

“여성호르몬이 좀 이상하다는 거에요. 인슐린이랑 여성

호르몬 수치가 좀 이상하다고 하시더라고요..”[B그룹 참

여자 3번]

“제가 고등학생 때허리디스크가 있었는데, 수업 빠질 정

도로 가볍지 않은 디스크였어요. 지금은 생활하는데 괜찮

은데, 옛날의 병과 연관이 있나 라는 생각을 했었어

요.”[A그룹 참여자 5번]

3.2 끝나지 않은 소아암이라는 그림자

끝나지 않은 소아암이라는 그림자의 주제는 소아암을

진단받고 치료 후의 지금까지의 과정 속에서 암과 관련

되어서 대상자 자신에게 계속적으로 끊임없이영향을 주

는 것의 심리경험이다. 하부 주제로 재발에 대한 두려움,

부정적인 사회적 인식(낙인과 편견)이 도출되었다.

3.2.1 재발에 대한 두려움

연구 대상자들은 완치이후의 삶에도 재발에 대한 두

려움을 어느 암종이든지 정도의 차이만 있을 뿐 가지고

있었다.

“저는 가끔 불안할때 도 있었죠, 검사받을 때. 아혹시라

도 안 좋아 졌으면 어쩌지?.”[B그룹 참여자 4번]

“그냥 제일 두려운 게 있다면 그냥.. 재발 했을 가능성. 재

발했을 때 내가 진짜, 흣.. 내가 어떻게 될까, 또 견딜 수

있을까, 막.. 그런 생각은 들어요”[C그룹 참여자 2번]

“(암의재발 관련 정보를) 내가알고 있다고 해가지고, 재

발을 막기 위해서 할 수 있는 게 딱히 많은 게 아니잖아

요.”[A그룹 참여자 2번].

3.2.2 부정적인 사회적 인식

어린 시절의 암이라고해도 어느 순간 이러한 사실을

누군가에게 알려야 하는가에 대한 고민은 많았다. 사회

적으로 암이라는 것에 대한 낙인과 편견이 두려웠기 때

문이다.

“보이는 것을 통해서 사람들이, 아이 사람은 조금어디가

이상해 보이네 라고 생각할 수 있을 것 같아요.”[B그룹

참여자 1번]

“한국이라는 사회에서전통적으로 내려오는게 남들과 다

르면 차별 받는다? 남들과 다른 길을 걸으면 분위기 있다

이런 성향이 남아있는 거 같애요, 아무래도… 밝혀지는

게 두려운 면이 있는 거 같애요, 확실히.”[D그룹 참여자

4번]

“(학교나 직장에서) 배려를 했던 그런 하나가 애들한테는

‘너 뭐야?’, ‘너 왜 빠져?’이런식으로 해가지고, 약간 왕따

아닌 왕따를약간 당한 적이 있었어요. 왜 너혼자특별하

냐’ 이런식으로”[D그룹 참여자 4번]

3.3 관계형성의 어려움 

관계형성의 어려움의 주제는 연구 대상자들 대부분에

서 표현한 주제로 이성, 학교나 직장, 가족과의 관계형성

의 어려움이라는 하부 주제가 도출되었다.

3.3.1 이성친구와 관계형성의 어려움

소아시절의 암은 외부 요인으로 생겨남 암이라기보다

는 유전일 가능성이 높다는 것과 발달과정에 겪은 암이

라는 특성 때문에 이성친구와의 관계에 있어서도 쉽게

다가가지 못하는 어려움이 있었다.

“(암의 경험을) 처음부터 얘기는 못하고 사귀다가 이야기

는 하거든요. 남자친구는 사실 심하게 걱정을 안 하는데,

.남자친구 부모님은 좀.. 겉으로는 내색을 안 하시는 데늘

물어보세요..과연 남자친구의 부모님이 내가 아팠던 거를

안 좋게 보시는 건지, 아니면 정말 단순하게 건강이 염려

가 돼서 여쭤보시는 건지, 잘 모를 때가 많아요. 그래서

그런 부분은 좀.. 그런 것 같아요.”[B그룹 참여자 4번]

“암 때문인건지..그냥..제가 외모가 좀 그래서.. 여자를 만

나더라도 자신감이 없어서인지 오래간 적이 없어요..그래

서 없는건지...모르겠어요..”[D그룹 참여자 4번]

“사실 음..처음에 할 때는 잘 안되어서..내가 이상이 있는

건가..이게 암때문인건지...아마그런생각은 계속 들것같

아요... 어디 물어 보기도 그렇고..”[C그룹 참여자 3번]

3.3.2 동료와 관계 형성의 어려움

많은 연구대상자들이 학교나 직장에서의 색안경을 쓰

고 바라볼까봐 두려운 마음이 있으며, 치료시기에 또래

들과 어울리는 것이 제한되었던 환경으로 인하여 사회성

이 저하된 것 같다고 동료와의 관계 형성에 어려움을 호

소하였다.
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“군대 문제.. 이게.. 친구들끼리 막 얘기, 요즘 좀 한창 갈

시기가 되게 되면 친구들은 가고 해가지고 화두가 되는

데, 막상 이렇게 끼질 못하는 거에요. 그 얘기에… 안 간

다고면제받았다고‘내가어릴 때이런병을 앓아서’ 이렇

게 말하기도 약간 좀 조심스러운 부분이 많이 있어요. 아

무래도… 밝혀지는 게 두려운 면이 있는 거 같애요, 확실

히.”[D그룹 참여자 4번]

“친구들과의 관계는 되게 멀어져 있고..관계를 다시 회복

하데 그게 쉽지는 않잖아요. 한참 동안 이렇게 서로 그런

게 없다가 다시 만나게 되면은, 되게 어색하고 서먹하고,

아니면은 경우에따라서는 그 친구하고 아예 멀어지게되

는 것도 있고..”[C그룹 참여자 3번]

“일상생활에서 동떨어져서 생활하다 보니까는..사람들하

고 이렇게 만남도 적어지고, 거기에 따라서 관계의 소홀

함이 생기게 되는 거죠.”[A그룹 참여자 3번]

“치료받는 동안거의세상과단절되어서 병원에만 있으니

까, 그래서 친구들을 만날 수도 없고 하니까사람들과 좀

친해지는게 야간좀 그런게좀 서툴러지는 것같더라고

요.”[A그룹 참여자 7번]

3.3.3 가족들과 관계 형성의 어려움

어린시절부터 부모의 과잉보호가 일상적이 되고 이러

한 것들이 형제와의 관계에 있어서어려움으로 진전되는

경우가 많았다.

“잘 해주면 안 된다고 하는데, 그런 부분들이 자립심이라

고하는측면에서 영향이 있는 것 같아요. 나이가 어느정

도 이상 됐는데도 자꾸 부모님께 의지하게 되고 그런 것

같아요.”[A그룹 참여자 1번]

“가족관계 자체가지금별로 좋은쪽으로 가지는 않는것

같아요. 누나가 있는데, 엄마는 그냥 저한테만 있었으니

까, 그 때 계속 풀어진 채로 있었던 거에요 누나는. 아무

래도 계속 그렇게 되는 것 같더라고요..그런 것들도 조금

씩 조금씩 쌓이는 것 같아요.”[A그룹 참여자 3번]

“엄마랑은, 약간 그런 게 있어요. 제가 병원에 오래 있어

서, 입원 기간이 길어서, 그리고 그 때가 청소년기였잖아

요. 다른 애들은 친구관계가 형성될 때, 저는 그 시기에

엄마랑만 있다 보니까.. 약간 집착인 것 같아요. 과보호,

네.. 엄마랑 굉장히 많이 다투었어요. 지금도 많이다투고.

엄마랑 저는문제가 제일 많았던 것 같아요.”[A그룹 참여

자 7번]

3.4 자원 요인으로 인한 어려움

연구 대상자들은 추후관리, 건강관리방법, 향후 암의

영향(유전, 재발, 등), 보험가입에 대한 정보 등을 공유할

수 있는 공식적인 정보 교류의 채널이 없어 소아에서 성

인으로의전환시점에서 여러가지 활용할 수있는자원

이 부족함을 표현하였다.

“거기(자조모임)서는 공감되는 분위기였고, 다른 애들의

경험..이런 것도 들어보고, ‘나는 이랬을 때 이렇게했는데

너는 이랬을 때 어떻게 했냐’, 약간의 해결책이나 이런 것

도 얻고 그래서, 그게 좋았던 것 같아요....”[B그룹 참여자

5번]

“완치자들의 모임이라든지 어떤 접할 수 있는 계기가 있

었다면 물어봤어도 될 텐데 지금 도움을 받을 수 있는 자

리가 없다 보니까되게 막연하기만하고...”[B그룹 참여자

4번]

“보험 같은 경우 있잖아요, 보험 하나 들려고 했는데, 뇌

종양 때문에 거절을 받았거든요..이런 쪽이 개선되었으면

좋겠다는 생각이 들거든요.”[A그룹 참여자 7번]

4. 고찰

본 연구는 소아암 생존자들에게 일상생활에서의 어려

움에 대해 분석하여 궁극적으로 이들에게 가장 적합하고

효율적인 건강관리프로그램 개발 및 제도적 장을 마련하

는데 기초 자료를 제공하기 위한 것이다.

연구 결과에서첫 번째 핵심 주제는 신체적 한계로일

상생활할 때 체력의 저하와 암치료 후의 다양한 후유증

으로 인하여 어려움이 있다고 하였으며 이는 새로운 일

을 시도할 때 제한점이 될경우가 많다고 하였다. 소아암

생존자들에게 일반적으로 나타나는 후기 합병증으로는

이차암의 발병, 순환기계 질환, 신경 인지적 기능 저하,

불임, 신체 기능 저하, 우울, 불안, 외상후 장애, 강박 장

애, 자살충동, 기억력및 집중력 문제 등이 있으며, 형제,

자매들에 비해 만성 질환에 시달릴 확률이 높은 것으로

나타났다[13-16].

두 번째 핵심 주제는 끝나지 않은 소아암이라는 그림

자로 이는 재발에 대한 두려움을 평생 안고 살아가야하

는 생존자의 어려움과 부정적인 사회적 인식과 지속적으

로 맞서야하는 생존자의 어려움이었다. 암에 대한 대중

적인 잘못된 인식은 소아암 생존자에 대한 사회의 부정

적인 편견과 태도로 이어져 소아암 생존자에 대한 학교

및 직장 내에서의 차별적인 태도 등은 이들에게 큰 어려

움이다[17].

세 번째 핵심 주제는 생존 후의삶을 살아가면서만나
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게되는 사람들과의 관계 형성 어려움으로 이성친구와관

계에 있어서는 성적인 부분에 있어서의 문제, 결혼까지

하게 될 경우배우자의 가족들과의 문제, 자녀를 낳게 될

경우 유전적인 문제까지 다양한 부분에서의걱정을 가지

고 있었다. 그리고 연구 대상자의 대부분이 학생이거나

사회 초년생으로 동료들과의 관계를 중요하게 생각하고

있는데 어려서부터 또래들과의 관계를 형성할기회가 적

어 사회적인 편견까지 고려하여 인간관계를형성하는 것

을 어려운 부분으로 인식하였다. 그런데 선행 연구에서

는 치료를 종료한 암환자의 사회심리적 적응에 있어 사

회성 부분은 오히려 정상집단보다 점수가높게 나타났음

을 보고하였다[18]. 이는 본 연구 결과와는 상반된 결과

로 볼 수 있는데 이는 어려움에 대해서 소아암 생존자들

이 더욱 더 노력한다는 것으로 설명할 수 있을 것이다.

결과적으로는 동료와의 관계에 있어 어려움이다른 동료

로부터 인정받고 관계를 잘 형성하기 위한 노력으로 동

기를 부여한 것이라고 할 수 있겠다. 또한 가까운 가족과

의 관계에서도 차료받을 당시부터 시작된가족들의 관심

이 커지면서 보호자의 과인 모호와 이로 인하여 발생되

는 다른 형제와의 관계 형성도 부정적인 경우가 많았다.

네 번째 핵심주제는 자원요인으로 인한 어려움으로

암으로 생존 이후 어떻게 건강 관리를 해야하는지 암이

재발될 가능성과 다음세대에 얼마나 유전적으로 영향을

주는지에 대한 정보가 필요하다고 하였으며 성인이되어

서 보험을 들으려고 해도 제한이 많아 가능한 보험에는

어떠한 것들이 있는지 등 실제적으로 유용한 정보를 공

유할 수 있는 자조 모임이나 공식적인 정보 공유의 채널

이 있었으면 좋을것 같다고 하였다. 이는 소아암 생존자

들이 치료가 종결된 이후에도 재발 방지를 위해 그리고

건강을 도모하기 위해 평생에 걸쳐 통합적인 관리가 지

속적으로 이루어지기를 원하였다는 연구결과[19]와 일치

한다. 또한 소아암이라는 특성상 추후 관리나 정보 공유

시 이제는 성인이 된 소아암 생존자에게 맞는 추후관리

시스템이 필요할 것이다[20-21].

본 연구는 소아암 생존자의 일상생활에서의 실제적인

어려움을 고찰 하였다는 점에서 의미를 갖는다. 그러나

연구 대상자가 일 기관에 한정 되었다는 점에서 연구의

결과를 일반화하는데 한계점을 갖는다. 추후 연구 대상

자를 확대하여 추가적인 면담을 통하여 새로운 어려운

주제에 대한 고찰이 이루어질 필요가 있다. 그리고 이러

한 연구를 통하여 소아암 생존자들에게 가장 적합하고

효율적인 건강관리프로그램을 제공하기 위한 기초 자료

로 활용되기를 기대한다.
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