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소아청소년암으로 자녀를 잃은 부모들은 삶의 다양한 영역에서 어려움을 겪지만, 이

들의 사별슬픔을 지원하는 서비스는 부족하다. 본 연구는 이들의 사별지원 서비스 욕구

를 파악하기 위해 자녀사별 어머니 15명을 대상으로 심층 개별면담을 수행하였다. 면담

내용에 대하여 주제분석을 실시한 결과, 연구 참여자들은 자녀의 죽음을 준비하는 임종

단계에서 임종 준비 지원과 호스피스 및 완화의료 이용 지원을 위한 서비스 욕구를 나타

냈다. 또한, 자녀와 사별한 이후에는 사별부모들의 심리사회적 어려움을 완화시키기 위

해 심리치료 및 가족상담 제공, 자녀 사별가족 모임 활성화, 정서적 힐링을 위한 활동

개발, 지속적인 상호작용과 돌봄 확대, 지역사회 적응 지원에 대한 욕구가 있음이 확인

되었다. 본 연구 결과를 통해 의료기관 뿐 아니라 지역사회가 함께 자녀의 임종 단계에

서부터 자녀를 사별한 이후에 겪는 사별슬픔 과정을 지원하고 이들의 심리사회적 어려

움을 완화시키기 위한 사별지원 서비스가 필요함을 제언하였다.
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Ⅰ. 서론

2015년도 17세 미만의 소아청소년암 환자는 1,353명으로(중앙암등록본부, 2017) 매

년 암을 진단받은 환아와 가족들은 긴 치료과정을 시작한다. 최근 의료기술의 발달로 

19세 미만의 소아청소년암 환자의 5년 생존율이 82.9%까지 이르면서 생존자들이 증가

하고 있지만(중앙암등록본부, 2017), 여전히 암은 아동 및 청소년의 사망률에서 높은 

비중을 차지하는 무서운 질병이다. 2016년도 국내 사망원인 통계 결과를 보면, 암은 

1세-9세 사망원인의 17%로 1위를 차지하였고 10~19세의 사망원인 3위(15.3%)를 차지

할 정도로(통계청, 2018) 소아청소년암으로 자녀를 잃는 부모들이 많이 있다. 

인생에서 사랑하는 사람을 잃는 경험은 인생 전반에 지대한 영향을 미친다. 특히 자녀

의 죽음을 겪은 부모의 고통은 형언하기 힘들며, 이들의 사별슬픔은 다른 사별가족과 

달리 독특하고 복잡한 과정을 거치게 된다(Lichtenthal et al., 2010; Videka-Sherman, 

1987). 자녀를 잃은 부모들은 그들의 삶 전체에서 다양한 변화를 경험하고(Gilmer et 

al., 2012) 일상의 삶을 다시 살아가는 데 많은 시간이 소요된다(Murphy, Johnson, Wu, 

Fan, & Lohan, 2003). 이들은 자녀의 죽음 이후에도 사망한 자녀와의 관계를 지속하면

서(Peles Bortz, Malkinson, & Krulik, 2013) 사별부모로서의 자기정체성을 재구성한다

(Barrera et al., 2009). 이러한 사별슬픔 과정에서 자녀의 죽음을 이해하거나 납득하는 

것이 힘들고 삶의 목적이나 질병의 경험에 대한 의미를 찾는 것이 어렵다(Lichtenthal 

& Breitbart, 2015). 특히, 암으로 자녀를 잃은 부모들은 신체적으로 고통을 겪을 뿐 

아니라(Dias, Brandon, Haase, & Tanabe, 2018), 우울이나 불안, 스트레스, 죄책감, 비

애 등으로 인해 정신적으로도 심각한 어려움을 겪는다(Kreicbergs, Valdimarsdottir, 

Oneloev, Henter, & Steinecket, 2004; Lannen, Wolfe, Prigerson, Onelov, & 

Kreicbergs, 2008; McCarthy et al., 2010).

일찍이 국외에서는 암으로 자녀를 잃은 부모들의 삶에 대한 연구가 시작되었고

(Davies et al., 1988; Spinetta et al., 1981), 최근에는 이들의 사별슬픔 과정을 보다 

심도 깊게 연구한 질적 연구들이 수행되었다(Kreicbergs, Lannen, Onelov, & Wolfe, 

2007; Snaman, Kaye, Torres, Gibson, & Baker, 2016). 또한, 자녀 사별부모를 위한 

심리사회적 개입 프로그램도 비교적 일찍부터 제공되면서 그 효과성이 입증되었고

(Endo, Yonemoto, & Yamada, 2015), 암으로 자녀를 잃은 부모를 위한 사별지원 개입 
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프로그램들이 점차 개발되고 있다(Donovan, Wakefield, Russell, & Cohn, 2015; 

Snaman et al., 2017). 그러나 사별한 자녀에 대한 언급을 금기시하거나 사별의 슬픔과 

고통을 표현하는 것이 익숙하지 않은 우리나라에서 사별부모들의 경험에 대해 학문적인 

관심을 보이기 시작한 것은 얼마 되지 않았다. 1990년대 중반에 이정섭과 김수지(1994)

가 암으로 자녀를 잃은 가족에 대한 연구를 발표한 이후, 암으로 자녀와 사별한 어머니

(이원희, 황애란, 2003)나 말기 암 환아 부모(강경아, 김신정, 2005)의 경험이 드물게 

연구된 바 있다. 최근에는 재난으로 자녀를 잃은 부모의 애도과정 및 삶의 변화(신지영, 

이동훈, 서은경, 전지열, 2018; 이동훈 등, 2017; 전지열, 신지영, 최준섭, 김정한, 이동

훈, 2019; 최준섭, 이동훈, 2018)에 대한 연구가 다수 수행되었다. 그러나 암으로 자녀

와 사별한 부모들은 연구자가 지역사회에서 접근하기 매우 힘든 대상이기 때문에 국내

에서는 이들의 사별 경험 및 서비스 욕구에 대한 당사자 내러티브를 탐색한 연구는 거의 

찾아 볼 수 없었다. 

이처럼 우리나라는 소아청소년암으로 자녀를 잃은 부모에 대한 학문적 관심이 낮을 

뿐 아니라, 자녀의 죽음 이후 이들의 사별을 지원하는 서비스도 제한적으로 제공되고 

있다. 이에 본 연구는 심층 개별면담을 통해 소아청소년암으로 자녀를 잃은 어머니의 

사별지원 서비스 욕구를 이해함으로써, 향후 이들의 서비스 욕구에 기반한 사별지원 

서비스를 개발하기 위한 기초자료를 마련하고자 한다. 특히, 질적 연구방법을 통해 자녀 

사별부모의 관점에서 이들의 내러티브를 수집하여 보다 전인적인 관점에서 이들의 사별

을 지원하는 서비스 욕구를 이해하고자 하였다. 
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Ⅱ. 선행연구 고찰

1. 암으로 자녀를 잃은 부모의 슬픔 경험과 건강

가. 암으로 자녀를 잃은 부모의 슬픔 경험

암으로 자녀를 상실한 부모들은 일반적인 사별과는 다른 복합적인 슬픔의 과정을 

거치며, 자녀의 죽음 이후 삶의 모든 영역에서 변화를 겪는다. 자녀 죽음의 원인과 상관

없이 이들이 자녀의 죽음을 한 걸음 떨어져 객관적으로 바라보고 자신의 삶을 살아가는 

데는 일반적인 사별보다 더 긴 약 3~4년의 시간이 걸린다고 보고된다(Murphy et al., 

2003). 이들은 회피, 직면, 조정의 단계를 거치며, 각 단계에 따라 신체, 인지, 정서, 

사회, 영적 측면에서 다양한 슬픔의 반응을 보인다(이원회, 황애란, 2003). 대부분은 

자녀의 죽음 이후 “텅 빔”을 느꼈고 슬픔과 아픔을 겪으면서 개인의 삶이나 사람과의 

관계, 삶의 우선순위 등 인생 전반에서 변화를 경험하였다(이정섭, 김수지, 1994; 

Gilmer et al., 2012). 또한, 자녀를 잃은 상실감으로 삶의 의미를 찾는 것이 어려웠고

(Lichtenthal, Neimeyer, Currier, Roberts, & Jordan, 2013; Lichtenthal & Breitbart, 

2015), 부부관계에도 영향을 미쳐 높은 이혼율을 보였다(Lyngstad, 2013). 암으로 자녀

를 잃은 부모들은 사별슬픔 과정을 통해 자녀를 잃은 부모로서 새로운 자기정체성을 

구성한다(Barrera et al., 2009). 이들은 자녀의 상실을 받아들이며 자기정체성을 재구성

하는 과정에서 사망한 자녀와의 관계를 지속하였고, 이러한 관계는 어머니의 기능

(functioning)과 관련이 있는 것으로 나타났다(Peles Bortz, Malkinson, & Krulik, 

2013). 이는 사별슬픔 과정에 있는 부모들이 사망한 자녀와 지속하고 있는 유대 관계를 

이해하는 것이 이들의 삶에 중요함을 보여준다.  

자녀 사별부모가 경험하는 사별슬픔 과정과 자녀 죽음 이후의 삶의 질에 영향을 미치

는 요인은 다양하다. 국내에서 일찍이 수행된 이원희와 황애란(2003)의 연구에서는 자

녀를 잃은 슬픔은 사별자녀와의 관계, 사회적 지지체계, 부모의 성격, 과거의 상실 경험

과 대처방식, 가족응집력과 의사소통 등에 따라 영향을 받는 것으로 나타났다. 또한, 

자녀가 죽음을 맞이하기 전 마지막 한 달 동안의 삶의 질에 대한 부모의 인식, 자녀 

죽음에 대한 부모의 준비 정도, 경제적 어려움은 이들의 사별슬픔과 우울 증상을 예측하
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는 주요 요인으로 나타났다(McCarthy et al., 2010). 소아암으로 자녀를 잃은 지 6개월

이 경과된 부모를 대상으로 한 Barrera 등(2009)의 연구에서는 자녀의 존재가 물리적으

로 상실되었음을 받아들이고 사망한 자녀와 영적인 관계를 잘 유지하며 남은 가족 및 

사회적 네트워크와 지속적으로 연결될 때 삶에 잘 적응하는 것으로 나타났다. 

또한, 자녀를 사별한 어머니의 대처 전략은 이들의 삶의 질에 중요한 영향을 미칠 

수 있다. 자녀를 잃은 부모를 대상으로 대처반응을 조사한 Riley 등(2007)의 연구에 

따르면 보다 낙관적이거나 적극적인 대처를 하는 어머니들이 격렬한 슬픔 반응과 스트

레스가 낮은 것으로 보고되었다. 또 다른 연구에서도 암 치료과정에서 일관된 삶의 철학

을 지님으로써 자녀의 암 진단을 잘 받아들이고 잘 대처하며, 암 치료 과정에서 필요한 

도움을 지속적으로 받거나 자녀에게 충분한 정보 및 정서적 지지를 제공한 부모가 자녀

와의 사별 이후 잘 대처하는 경향이 있었다(Spinetta et al., 1981). 특히, 자녀의 죽음 

이후 성장을 경험한 부모들은 적극적인 대처(active coping), 지지 요청(support 

seeking), 긍정적인 재구성화(positive reframing)의 대처 전략을 사용한 것과 관련이 있

는 것으로 나타났다. 

나. 암으로 자녀를 잃은 부모의 신체적, 심리적 건강수준

자녀를 잃은 부모들의 건강은 위험한 수준으로 보고된다. 질병으로 자녀를 잃은 지 

6개월이 경과된 부모의 사회적 건강 상태는 매우 낮은 수준이었고, 일부는 신체적 질병

이 생겼거나 심리적으로도 위험한 수준을 보였다(Dias et al., 2018). 특히, 많은 선행연

구에서 암으로 자녀를 사별한 부모들은 우울, 불안, 죄책감, 외상후스트레스, 지속된 

비애 등으로 인해 심각한 심리적 어려움을 겪는 것으로 나타났다(Lannen et al., 2008, 

Ljungman, Hoven, Ljungman, Cernvall, & Essen, 2014). McCarthy 등(2010)의 연구

에 따르면, 소아암으로 자녀와 사별한 58명의 부모 중 약 41%가 사별슬픔과 관련한 

분리 스트레스(separation stress)의 임상기준에 해당되었고 약 22%가 임상적으로 유의

한 수준에서 우울 증상을 보였다. 또한, 암으로 자녀를 잃은 부모는 자녀를 잃지 않은 

암 환아 부모에 비해 불안과 우울을 겪는 위험이 높았고, 자녀와 사별한 이후 4-6년이 

경과된 부모가 7~9년이 경과된 부모보다 이러한 위험이 더 높은 것으로 보고되었다

(Kreicbergs et al., 2004). 
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최근 수행된 Lichtenthal 등(2015)의 연구에서는 암으로 자녀와 사별한 부모의 약 

41%가 정신건강 서비스를 이용하고 있었고, 주로 사별을 경험한 2년 이내에 정신건강 

서비스를 이용한 것으로 나타나 사별 직후 정서적 어려움이 심각함을 시사한다. 이 연구

에 따르면 최근의 사별 경험일수록, 정신건강 서비스 이용 경험이 있을수록, 우울감이 

높을수록, 불안정한 애착유형일 수록, 삶의 의미가 낮을수록 현재 정신건강 서비스를 

이용하는 것으로 나타났다(Lichtenthal et al., 2015). 특히, 해결되지 않은 슬픔을 보인 

사별부모들은 슬픔 과정에 충실하였던 사별부모들보다 신체적 및 심리적 건강이 좋지 

않은 것으로 나타났고(Lannen et al., 2008), 이는 사별부모의 슬픔을 지원하는 것이 

중요함을 시사한다.

2. 소아청소년암 환자 가족을 위한 사별지원 서비스

(Bereavement Support Services) 

가. 소아청소년암 환자 가족을 위한 사별지원 서비스 현황 

미국 소아종양사회복지사협회(Association of Pediatric Oncology Social Worker)는 

2015년도에 소아암 환자 및 가족들을 위한 심리사회 서비스의 표준(The standards of 

psychosocial care for children with cancer and their families)을 개발하면서 소아암 

자녀를 사별한 가족에 대한 사별지원을 서비스의 일부로 포함하였다(Wiener et al., 

2015). 이 가이드라인에 따르면 의료서비스 제공자는 소아암 자녀와 사별한 가족의 심

리사회적 욕구를 사정하고 위험 정도를 파악하여 지속적인 돌봄을 제공하고, 가족의 

사별을 지원할 수 있는 자원을 제공해야 한다(Lichtenthal et al., 2015). 

국외에서는 자녀 사별가족의 욕구를 충족시키기 위하여 병원 또는 지역사회 기반으

로 다양한 사별지원 서비스가 개발되고 있다(Donovan et al., 2015; Elder & Burke, 

2015; Snaman et al., 2017). Endo 등(2015)이 아동을 잃은 부모 및 형제자매들을 위한 

심리사회적 개입 프로그램에 대해 체계적 고찰을 한 결과, 총 4가지 유형의 개입 프로그

램—지지모임, 상담, 심리치료, 위기개입—이 제공되고 있었고, 대부분의 프로그램이 효

과가 있는 것으로 보고되었다. Donovan 등(2015)의 연구에 따르면 소아청소년암 자녀

를 포함하여 다양한 유형의 자녀 사별가족을 위한 병원기반의 사별지원 서비스로는 주
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로 가족 및 직원지원, 교육, 지역사회 아웃리치를 위한 프로그램이 제공되고 있었다. 

구체적으로는 전화연락, 정보 제공, 형제자매 캠프, 추모 프로그램 및 애도모임, 개별 

및 가족상담, 동료지지 프로그램이 제공되고 있었고, 기념일 카드 및 뉴스레터 발송이나 

가정방문과 같이 병원과 사별가족을 연결하는 프로그램 제공, 지역사회 기관 의뢰, 재정

적 지원 등이 이루어지고 있었다(Donovan et al., 2015). 특히 많은 연구에서 같은 경험

을 한 사별부모로부터 받는 동료지지와 의료진의 연락이 정서적으로 중요한 도움이 되

었다고 보고되었다(Nikkola, Kaunonen, & Aho, 2013). 이러한 병원 기반의 사별지원 

서비스에 대한 효과성은 일치되지 않은 결과를 보이고 있지만, 자녀 사별가족들이 지지

받고 있음을 느끼게 해 줌으로써 고립감을 완화시키고 대처나 개인적 성장을 증진시킬 

수 있는 가능성을 보여주고 있다(Donovan et al., 2015). 또한, 병원뿐 아니라 지역사회

에서도 자녀를 사별한 부모를 위한 지지모임이 온라인 및 오프라인 등 다양한 방법으로 

제공되고 있다(O’Toole, & Sullivan, 2003). 그 중에서도 자녀 사별부모들을 위한 비영

리기관인 「Compassionate Friends」는 자녀 사별부모들이 지지를 받을 수 있는 다양한 

모임을 제공하여 긍정적인 효과를 나타낸 것으로 알려져 있다(Klass, 1993). 

특히, 암으로 자녀를 사별한 가족들의 사별슬픔을 지원하는 서비스 현황이 포괄적으

로 조사된 자료는 제한적이지만, 일부 선행연구를 통해 이들을 위한 사별 지원 활동이 

점차 확대되고 있음을 알 수 있다. 캐나다에서 소아종양 환자들을 위한 완화의료와 임종

서비스의 이용현황을 조사한 Johnston 등(2008)의 연구에 따르면 232개의 조사대상 

의료기관 중 약 80%가 심리사회 지원팀이 있었고, 58%가 사별지원 프로그램을 제공한

다고 응답하였다. 호주에서 소아암 자녀 사별가족을 위한 병원기반의 사별지원 서비스

를 파악한 연구(deCinque, Monterosso, Dadd, Sidhu, & Lucas, 2004)에 따르면, 대부

분의 병원에서 상담이나 지지모임 등의 다학제적 사별지원 서비스를 제공하고 있었지만 

사별가족들의 충족되지 않은 욕구를 파악하거나 서비스의 효과성을 평가하는 데에는 

한계가 있었다. 자녀 사별부모들에게 가장 중요한 지지자원이 되는 지지모임은 전통적

인 방법의 오프라인 모임 외에도 전화나 온라인을 이용한 방법으로 운영되고 있다. 

Nair, Goodenough, Cohn(2006)은 호주에서 암으로 자녀를 잃은 부모들이 대부분 지리

적으로 멀리 떨어져 있거나 고립되어 있기 때문에 전화를 이용한 지지모임의 유용성을 

제시한 바 있다. Elder와 Burke(2015)의 연구에서는 뇌종양 및 척수종양으로 자녀를 

잃은 부모 18명과 진행자가 매달 1회씩 총 20회의 온라인 지지그룹에 참여하여 사별슬
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픔 및 적응 과정, 부정적인 상호작용, 형제자매의 사별슬픔 등에 대한 내용을 공유한 

결과, 사별 지지를 받는 데 매우 효과적이고 편리한 것으로 보고되었다. 많은 서비스들

이 주로 부모를 위한 것이지만, 소아암으로 형제자매를 잃은 아동 및 청소년들을 위한 

사별지원 캠프(Creed, Ruffin, & Ward, 2001)나 집단 프로그램(Greenwald, Barrera, 

Neville, & Hancock, 2017)도 제공되고 있다. Greenwald et al.(2017)은 캐나다에서 

소아암으로 형제자매를 잃은 아동 및 청소년이 10주간의 집단 프로그램에 참여한 결과, 

이들의 정서적, 사회적 삶의 질이 향상됨을 확인하였다. 

병원기반의 사별지원 서비스에 참여한 소아암 자녀 사별부모들의 경험을 조사한 

Berrett-Abebe, Levin-Russman, Gioiella, Adams(2017)의 연구에 따르면, 오랫동안 자

녀의 암 치료를 담당하였던 의료진들과 연락을 지속하는 것은 단순히 도구적 지지를 

받는 의미를 넘어서 자녀의 치료과정을 공유한 이들의 존재를 통해서 사별부모의 상실

감을 회복하는 데 도움이 될 수 있다(D’Agostino et al., 2008). 미국에서 약 522명의 

소아종양의료진들을 대상으로 사별가족의 사별지원 활동을 조사한 결과, 약 82%가 소

아암 환자의 죽음 이후 사별가족을 위한 활동(전화, 편지, 가족만남, 상담의뢰 등)에 

관여하였다고 응답하였고, 대부분이 사별지원 활동의 필요성을 인식하고 있었다

(Jensen, Weng, & Spraker-Perlman, 2017). 또한, 소아암으로 사망한 아동을 기억하는 

의식(ritual of rememberance)으로서 사별가족과 병원 직원들을 위한 추모서비스를 제

공함으로써 이들의 사별슬픔을 지지할 수 있다(Heiney, Wells, & Ruffin, 1996). 

국내에서도 사별가족에 대한 지원의 중요성이 점차 확대되는 가운데 호스피스 및 

완화의료 기관에서 사별가족을 위한 다양한 프로그램이 운영되고 있다. 그러나 암으로 

자녀를 잃은 가족들을 대상으로 하는 특화된 사별지원 서비스는 찾아보기 어렵고, 소아 

완화의료를 제공하는 일부 종합병원이나 지역사회 관련기관에서 제한적으로 제공되고 

있는 실정이다. 

나. 소아청소년암 환자 가족의 사별지원 서비스 욕구

소아청소년암 환자의 부모들은 장기간 자녀의 암 투병을 돌보는 과정에서 돌봄 스트

레스가 누적되어 있고(김민아, 이재희, 김수현, 2016; Bennett, English, Rennoldson, 

& Starza-Smith, 2013), 계속되는 치료와 재발로 인해 자녀의 건강에 대한 불확실성이
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나 죽음에 대한 불안이 높은 것으로 보고되어 왔다(Kars et al., 2011). 또한, 암 치료를 

받는 과정에서 주된 돌봄제공자인 어머니와 강한 애착을 갖게 되므로 자녀 사별 이후 

이들이 느끼는 상실감은 매우 크고 자녀와의 유대를 지속하며 배우자 또는 남은 자녀들

과의 관계에서도 다양한 어려움을 겪게 된다(Foster et al., 2011). 따라서 암으로 자녀를 

잃은 부모들은 암이 아닌 다른 이유로 자녀와 사별한 가족들과 달리 복합적인 사별슬픔

을 경험하게 되며, 이에 따라 독특한 사별지원 서비스 욕구를 갖게 된다. 

그러나 국내에는 소아청소년암 환자 가족의 사별지원 서비스 욕구를 구체적으로 파

악한 조사가 이루어진 바가 없다. 한편, 국외에서는 소아청소년암으로 자녀를 잃은 사별

가족 지원에 대한 중요성을 인식하면서 임종 전 완화의료의 질을 높이고 이들의 사별슬

픔을 지원하는 서비스 욕구를 파악하는 연구들이 수행되어 왔다(James & Johnson, 

1997; Law & Farrell, 2018; Monterosso, Kristjanson, & Phillips, 2009). 대부분의 

국외 연구에서 암으로 자녀를 잃은 사별가족들은 의료 및 복지서비스 향상에 대한 욕구

를 나타냈고, 이러한 욕구는 자녀의 죽음 이전인 임종준비 단계에서부터 서비스가 제공

되어야 함을 보여주었다. 이들은 자녀의 질병이 진행되는 과정에서 신체적 상태나 예후

에 대한 솔직한 정보가 제공되기를 원하였고(Monterosso et al., 2009; Robert et al., 

2012), 의료진과의 소통이 원활히 이루어지며 자녀에 대한 공감적인 돌봄

(compassionate care)이 이루어기를 바랐다(James & Johnson, 1997; Steele et al., 

2013). 또한, 임종 전 자녀를 집에서 돌볼 수 있기를 원하였고, 가정에서의 임종 돌봄이 

잘 이루어질 수 있도록 의료진들의 조언과 지지를 필요로 하였다(Monterosso et al., 

2009). 특히, 자녀의 죽음 이전에 자녀를 돌보기 위해 필요한 재정 및 정서적 지원, 

형제자매에 대한 돌봄 지원뿐 아니라, 자녀의 죽음 이후에 필요한 실질적 자원이나 정보 

제공에 대한 욕구를 나타냈다(Monterosso et al., 2009; Steele et al., 2013). 소아암 

자녀와 사별한 부모를 대상으로 한 deCinque, Monterosso, Dadd, Sidhu, Macpherson,  

Aoun(2006)의 연구에 따르면, 이들은 자녀의 완화의료 단계와 자녀의 죽음 이후에 병

원으로부터의 지지적인 연락, 자녀의 죽음을 정서적으로 실제적으로 어떻게 준비해야 

하는지에 대한 정보를 사전에 제공받기를 바랐으며, 다른 자녀 사별부모들과의 연락, 

자녀의 형제자매를 위한 사별슬픔 지원에 대한 욕구가 있는 것으로 나타났다. 비슷하게 

Law와 Farrell(2018)의 연구에서는 자녀와의 유대관계를 지속하거나 자녀가 없는 “새로

운 정상상태(new normal)”에 적응을 지원하는 서비스 욕구를 나타냈다. 또한, 대부분의 
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사별지원 서비스가 병원기반으로 이루어지고 있으나, 지지모임이나 병원기반의 사별지

원 서비스에 참여하지 못하는 사별부모를 위해 자녀를 치료하였던 의료서비스팀들의 

가정방문이 사별슬픔 과정에 도움이 될 것이라고 보고하였다(Welch et al., 2012).

Ⅲ. 연구방법

1. 연구 대상 

본 연구는 소아청소년암으로 자녀를 잃은 어머니 15명을 심층 개별면담의 대상으로 

하였다. 연구 대상의 선정 기준은 첫째, 자녀가 만 19세 미만에 암을 진단받고 만 24세

가 되기 이전에 사별한 어머니여야 한다. 일반적으로 암을 진단 받은 지 5년 후를 완치

(cure)의 개념으로 보기 때문에 만 19세에서 5년이 경과된 만 24세 이전에 사별한 경우

까지 포함하였다. 둘째, 사별은 개인의 삶 전체에 중요한 영향을 미치는 사건으로, 사별

을 경험한 직후에는 신체적, 정서적으로 연구에 참여하기 어려울 수 있기 때문에 사별한 

지 최소한 1개월 이상이 경과된 자여야 한다. 암으로 자녀를 잃은 참여자를 모집하는 

것이 현실적으로 어려움이 있을 뿐 아니라, 사별지원 서비스 욕구를 표현할 수 있는 

다양한 참여자를 모집하기 위해 사별 후 경과기간에 제한을 두지 않았으며 자녀를 떠나

보낸 지 상당히 오랜 기간이 지난 참여자들도 포함하였다. 셋째, 본 연구의 목적을 이해

하고 연구 참여에 자발적으로 동의한 자여야 한다. 이러한 기준에 근거하여 자녀가 만 

24세 이후에 사망하였거나 자녀와 사별한 지 1개월이 경과하지 않는 경우는 본 연구 

대상자에서 제외하였다. 자료 수집은 더 이상 새로운 의미 있는 주제가 나오지 않는 

이론적 포화(theoretical saturation)가 될 때까지 지속되었다(Strauss & Corbin, 1998).

2. 자료 수집 절차 및 윤리적 고려

본 연구는 연구책임자가 소속된 대학의 생명윤리위원회에서 연구윤리를 승인받은 이

후 진행되었다(승인번호: MJU-2018-05-003-02). 본 연구의 자료를 수집하기 위해서 
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2018년 6월부터 8월까지 약 3개월 동안 참여자를 모집하였다. 대상자 모집과 면담 수행 

과정은 동시에 순환적으로 진행되었고, 참여자가 모집되는 대로 면담이 순차적으로 이

루어지는 방식을 취했다. 자녀를 잃은 부모는 사별 이후 병원이나 지역사회 기관을 더 

이상 방문하지 않는 경우가 많아 일반적으로 연구자가 접근하기 매우 힘든 것으로 알려

져 있다. 따라서 연구 참여자를 모집하기 위해 다음과 같은 방법을 이용하였다. 첫째, 

소아청소년암으로 자녀를 잃은 부모들의 자조모임 리더에게 본 연구의 설명문과 함께 

구두로 연구에 대한 구체적인 설명을 제공하였고, 자조모임의 블로그 게시판을 이용하

여 본 연구의 목적과 내용, 수행방법, 연구 책임자의 연락처가 포함된 「연구 참여자 

모집안내문」을 게시할 수 있도록 요청하였다. 둘째, 한국백혈병어린이재단 또는 한국백

혈병소아암협회 등 소아청소년암 관련 비영리단체에서 사별가족에게 서비스를 제공하

고 있는 담당자나 어린이병원의 사회사업팀 담당자에게 본 연구에 대해 설명하고 연구 

목적에 부합하는 대상자가 있다면 「연구 참여자 모집안내문」이나 연구책임자의 연락처

를 전달할 수 있도록 요청하였다. 이러한 방법을 통해 본 연구에 참여하고자 하는 대상

자들과 연결이 되었고, 연구책임자가 개별연락을 통해 이들로부터 연구 참여에 대한 

승인을 구두로 확인하였다. 

연구 참여에 동의한 대상자들에게는 연구 시작 전에 연구 설명문을 서면으로 제공하

였고, 연구의 목적과 방법, 연구 대상자에게 예상되는 위험 및 이득, 연구 참여로 인한 

손실에 대한 보상, 개인정보 보호에 관한 사항을 충분히 설명하였다. 특히, 면담의 내용

을 정확하게 분석하기 위해서 모든 면담의 내용은 녹음된다는 내용을 설명하고 녹음에 

대한 동의를 받았다. 본 연구 대상자들은 자녀를 사별한 외상을 가지고 있기 때문에 

면담에 참여하는 과정에서 자녀의 임종과 관련한 외상을 재경험할 수 있고, 이로 인해 

극심한 스트레스나 우울을 경험할 위험이 있었다. 이러한 경우, 중도에 연구 참여를 

철회할 수 있고 떠올리고 싶지 않은 질문에는 답하지 않아도 된다고 설명하였다. 또한, 

면담에서 공유한 사별 경험에 대해서는 비밀이 보장되며, 학술지에 게재될 경우에는 

가명으로 인용문이 제시될 수 있음을 설명하였다. 이후 연구책임자는 조사대상자들에게 

연구에 대한 질문이 있는지 확인하였고, 일부는 연구책임자가 본 연구주제를 어떻게 

선정하게 되었는지, 면담의 결과가 학술적으로 어떻게 이용될 것인지, 본 연구를 통해 

도출하고자 하는 사회복지적 함의는 무엇인지 등에 대해 문의하였다. 연구책임자는 이

에 대해 구체적으로 답변하였고, 최종적으로 연구 참여를 결정한 대상자들은 서면 동의
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서를 작성하였다. 

면담 장소는 연구 참여자들이 편안하고 안전하게 자신의 이야기를 할 수 있는 장소를 

직접 정하도록 하였다. 연구책임자는 참여자들이 정한 장소에서 최소 1시간에서 최대 

1시간 40분 정도의 면담을 진행하였다. 면담은 개인당 1회로 이루어졌고, 모든 면담은 

소아청소년암 분야에서 질적 연구 경험이 풍부한 연구책임자가 직접 대면으로 다음과 

같이 수행하였다. 먼저, 연구책임자는 면담이 시작하기 전에 참여자와의 라포를 형성하

기 위하여 서로에 대한 소개 시간을 가졌다. 다음으로 이들의 일반적 특성(연령, 최종학

력, 직업여부, 사별 자녀 외 다른 자녀 여부 등) 및 사별 자녀의 특성(성별, 연령, 진단명, 

진단당시 연령, 사별당시 연령, 사별 후 경과기간 등)을 묻는 설문조사(약 5분 소요)를 

실시하였다. 또한, 다시 한 번 면담 녹음에 대한 동의를 구두로 확인하였다. 

연구책임자는 면담을 위한 프로토콜 및 반구조화된 질문지를 사전에 개발하였다. 본 

연구는 소아청소년암으로 자녀를 잃은 부모의 삶을 이해하기 위한 연구 프로젝트의 일

부분으로, 면담에서는 자녀와 사별 이후 경험한 삶의 여정 전반에 대해 질문하였다. 

그 중 본 논문에서는 “귀하는 자녀와 사별하는 과정 또는 사별한 이후에 어떤 서비스가 

필요했나요?”라는 질문에 대한 응답을 분석 자료로 이용하였다. 면담 질문은 참여자가 

자신의 경험을 자유롭게 이야기할 수 있도록 개방형 형태의 질문으로 구성되었고, 면담

이 수행되는 과정에서 상황에 맞게 수정 및 보완되었다. 일부 참여자들은 면담을 수행하

는 도중 자녀에 대한 기억을 떠올리며 면담을 이어가는 것이 힘들었다. 이런 경우에는 

이들이 자신의 감정을 충분히 표현할 수 있도록 하였고, 원하는 만큼 휴식시간을 두면서 

면담을 지속할 수 있는지 확인하였다. 연구책임자는 면담 중 참여자의 비언어적 표현과 

감정을 관찰하여 메모를 기록하였고, 추후 분석과정에서 이용하였다. 모든 참여자들은 

면담이 종료된 후 5만원의 문화상품권을 지급받았다. 

3. 분석방법 

심층면담을 녹음한 15개의 파일은 면담을 수행하지 않은 연구원 2명(사회복지학 전

공 석사과정생 1인과 아동학 전공 박사과정생 1인)에 의해 연구 참여자들이 응답한 그

대로 전사되었다. 자료분석 과정에 참여한 연구진들에게는 녹음 및 전사파일에 대한 

자료에 대해서는 연구진 이외에는 공개되지 않도록 비밀보장의 원칙을 교육하였다. 녹
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음 파일이 전사되는 과정에서 연구진들은 일부 필사가 어려운 의학적 용어에 대해 녹음 

기록을 표시하였고, 이후 면담을 수행한 연구책임자가 필사본을 녹음본과 대조하며 누

락된 내용을 추가하는 과정을 거쳐 자료가 정확히 입력되도록 하였다. 또한, 전사 자료 

내에 나타나는 특정 의료기관이나 환자의 이름은 삭제하였고, 연구 참여자 및 자녀의 

이름은 연구 참여자에게 부여된 연구번호(ID)로 대체하여 익명성이 유지되고 개인정보

가 보호될 수 있도록 하였다. 이러한 방식으로 검토가 완료된 전사 자료는 

ATLAS.ti(Muhr, 2009)에 입력되어 분석이 이루어졌다. 이 소프트웨어는 방대한 양의 

질적 자료를 보다 체계적으로 정리하고 분석할 수 있도록 돕는 분석 프로그램이다. 

연구책임자와 연구진 1인은 Braun과 Clarke(2006)의 주제분석(thematic analysis)의 

방법을 사용하여 다음과 같이 분석하였다. 첫째, 자료에 친숙해지기 위해 전사 자료를 

각각 수차례 반복하여 읽었고, 맥락의 의미나 패턴 등을 신중하게 고려하였다. 둘째, 

각 어절과 문장에서 나타나는 경험을 잘 나타내는 초기 코드(initial code)를 부여하였다. 

필요한 경우, 동일한 어절 및 문장에 대해 2개 이상의 코드가 부여되기도 하였고, 자료

를 반복하여 읽는 과정에서 코드의 수정작업이 이루어졌다. 셋째, 단순히 코드에 집중하

기 보다는 상위개념의 차원에서 주제를 찾는 노력을 하였다. 연구책임자와 사회복지학 

교수 1인은 코딩 결과를 정기적으로 토의하면서 다양한 코드들을 보다 상위차원의 코드 

및 주제로 통합시키는 작업을 반복하였고, 주제로 묶이지 못한 코드들은 따로 분류하였

다. 이 과정에서 표나 마인드맵 을 활용하였다. 넷째, 도출된 주제들을 뒷받침하는 자료

가 충분히 있는지 또는 도출된 주제가 충분히 참여자가 전달하고자 한 의미를 담고 있는

지 등에 대해 검토하였다. 다섯째, 각 주제들에 대한 개념을 정의하고 명명화하였다. 

즉, 각 주제별로 담고 있는 핵심 내용에 대해 정의하고 대주제 및 하위주제들의 구조와 

내용을 정리하여 각 주제를 잘 설명할 수 있도록 제목을 선정하였다. 여섯째, 최종적으

로 연구진들은 수차례 연구회의를 통해 도출된 분석결과를 보고하는 작업을 진행하였

고, 각 주제 현상을 가장 잘 설명하는 인용문을 선정하였다. 
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V. 연구결과

1. 연구 참여자 및 자녀의 특성

연구 참여자의 특성으로는 연령, 최종학력, 직업여부, 사별자녀 외 자녀여부를 조사하

였고, 연구 참여자 자녀의 특성으로는 성별, 진단명, 암 진단 당시 나이, 사별 당시 나이, 

사별이후 경과기간을 조사하였다(<표 1>). 연구 참여자는 만 34세에서 만 61세까지 

분포되어 있었고, 이들의 평균 연령은 만 47.2세(SD=8.2)였다. 최종학력으로는 고등학

교 졸업이 7명(46.7%), 대학교 졸업이 7명(46.7%)이었고, 대학원 졸업 이상이 1명

(6.7%)이었다. 연구 참여자의 대부분(13명, 86.7%)은 현재 전업주부로 직업 활동이 없

었고, 2명(13.3%)만이 직업 활동에 종사하고 있었다. 참여자 중 12명(80%)은 사별 자

녀 외 다른 자녀가 있었고, 3명(20%)은 다른 자녀가 없는 것으로 나타났다. 

연구 참여자 자녀의 성별은 남자가 8명(53.3%)이었고 여자가 7명(46.7%)이었다. 자

녀의 진단명은 백혈병(6명, 40%)과 뇌종양(6명, 40%)이 가장 많았고, 비호지킨 림프종

표 1. 연구 참여자 및 자녀의 특성 

   (단위: 만 나이, 년)
 

연번 나이 최종학력
직업
여부

자녀
성별

자녀 진단명
자녀 

암 진단 
당시 나이

자녀 
사별 당시 

나이

자녀 사별 
이후 

경과기간

사별자녀 외
자녀 여부

1 44 대학원 졸업 없음 여 신경모세포종 3세 10세 47개월 있음
2 43 고등학교 졸업 없음 남 뇌종양 9세 16세 33개월 있음
3 45 대학교 졸업 없음 여 급성림프구성백혈병 7세 11세 46개월 없음
4 45 대학교 졸업 없음 여 급성림프구성백혈병 2세 3세 84개월 있음
5 57 고등학교 졸업 없음 남 급성림프구성백혈병 14세 22세 40개월 있음
6 54 고등학교 졸업 없음 남 골수이형성증후군 11세 20세 45개월 있음
7 54 고등학교 졸업 없음 남 뇌종양 13세 19세 37개월 있음
8 57 고등학교 졸업 없음 여 급성림프구성백혈병 13세 17세 124개월 있음
9 45 대학교 졸업 없음 남 비호지킨 림프종 7세 8세 85개월 있음
10 35 대학교 졸업 없음 남 급성림프구성백혈병 6개월 2세 10개월 있음
11 38 고등학교 졸업 없음 여 뇌종양 1세 2세 8개월 있음
12 61 고등학교 졸업 있음 남 골수성백혈병 8세 9세 157개월 없음
13 34 대학교 졸업 없음 남 뇌종양 3세 4세 32개월 있음
14 51 대학교 졸업 없음 여 뇌종양 9세 14세 46개월 있음
15 45 대학교 졸업 있음 여 뇌종양 9세 10세 12개월 없음
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(1명, 6.7%), 신경모세포종(1명, 6.7%), 골수이형성증후군(1명, 6.7%)이 한 명씩 있었

다. 연구 참여자 자녀의 암 진단 당시 나이는 6개월에서 만 14세까지로, 평균 7.3세

(SD=4.6)였다. 사별 당시 자녀의 나이는 평균 11.1세(SD=6.7)였고, 만 2세에서 만 22세

까지 있었다. 자녀와 사별한 이후 연구참여 시점까지의 경과기간은 평균 53.7개월

(SD=42.1)이었고, 최소 8개월에서 최대 157개월(약 13년)까지의 분포를 보였다. 

2. 소아청소년암으로 자녀를 잃은 어머니의 사별지원 서비스 욕구

연구 참여자들은 <표 2>와 같이 생의 말기(end-of-life)에 임종을 준비하는 단계에서 

자녀의 임종 준비 지원과 호스피스 및 완화의료 이용 지원을 위한 서비스를 필요로 하였

다. 자녀와 사별한 이후에는 자녀 사별가족을 위한 심리치료 및 가족상담 제공, 모임 

활성화, 정서적 힐링을 위한 활동 지원, 지속적 상호작용과 돌봄 확대, 자녀 사별부모의 

지역사회 적응 지원을 위한 서비스 욕구를 나타냈다.

 

시기 서비스 욕구 영역 구체적 서비스 내용

임종
단계

자녀의 임종 준비 지원 삶과 죽음에 대한 성찰의 기회 제공

자녀의 장례준비 및 장례절차에 대한 정보 제공

자녀와의 이별 준비 지원

자녀의 호스피스 및 완화의료 이용 지원 호스피스 및 완화의료 정보 제공

호스피스 및 완화의료 이용 결정 지원

개별적 상황을 반영한 임종 전 돌봄 지원

사별 
이후

자녀 사별가족을 위한 치료 및 상담지원 사별부모를 위한 개별 심리치료 제공

사별가족의 역동을 돕기 위한 가족상담 및 교육 제공

자녀 사별가족을 위한 모임 활성화 사별가족 모임의 정기적인 운영

사별부모 자조모임의 다양한 운영

자녀 사별부모의 정서적 힐링을 위한 활동 지원 사별부모를 위한 슬픔대체 활동 제공

사별부모를 위한 힐링 공간 마련

자녀 사별가족을 위한 지속적 상호작용과 돌봄 확대 지속적인 관심과 연결을 위한 프로그램 개발

서로 돌봄을 위한 멘토링 프로그램 운영

자녀 사별부모의 지역사회 적응 지원 신체적 건강 증진 프로그램 개발

경제적 자립과 사회복귀 지원 프로그램 개발

표 2. 소아청소년암으로 자녀를 잃은 어머니의 사별지원 서비스 욕구
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가. 자녀 임종 단계에서의 서비스 욕구

1) 자녀의 임종 준비 지원 

  가) 삶과 죽음에 대한 성찰의 기회 제공

대부분의 연구 참여자들은 자녀의 신체적 상황이 악화되는 과정에서 임종과 관련한 

구체적인 안내를 받지 못하였고, 전혀 예상하지 못한 시기와 장소에서 죽음을 맞이하였

다고 하였다. 또한 자녀가 오랜 기간 암 치료를 받아왔지만 임종 직전까지도 자녀의 

죽음에 대해 깊이 있게 성찰할 여유가 없었다. 이들은 자녀의 죽음을 보다 잘 수용하기 

위해서 삶과 죽음에 대해 성찰하고 자녀의 죽음이 갖는 의미를 충분히 인식하며, 자녀의 

죽음 이후의 삶에 대해 준비할 수 있는 기회가 있기를 바랐다. 

애기 보내기 전에 (사별을) 어떻게 준비하는 것도 그렇고 마음의 준비도 그렇고…. 그런 

게 있으면 도움이 될 수 있을 것 같아요. [#11]

사별 직전 주변에 많은 아이들을 보면서 죽음에 대한 우리나라의 문화적인 게 바뀌어야 

한다고 (생각해요)…. 죽음이 삶이 단절되는 것만큼은 분명하지만, 남은 사람은 결코 단절되

는 게 아니잖아요. 삶과 죽음이 결국은 하나라는 거에 관한 게 필요할 것 같아요. [#6]

  나) 자녀의 장례준비 및 장례절차에 대한 정보 제공

연구 참여자들은 자녀의 장례를 준비하는 과정과 장례절차에 대한 정보를 제공해 

주는 것이 필요하다고 하였다. 이들은 한국 사회에서 어린 자녀가 임종할 경우에 장례의

식을 간소화하거나 빠르게 진행하며, 빈소를 차리지 않는 등의 관습이 있다는 주변의 

이야기에 자녀의 장례를 준비하는 과정에서 혼란을 겪었다고 하였다. 이러한 혼란을 

줄이고 자녀와 이별을 아름답게 기억할 수 있도록 자녀의 임종을 앞두고 있는 부모들에

게 자녀의 장례방법과 절차에 대한 정보를 제공하고, 장례를 준비하는 과정에서 발생할 

수 있는 어려움을 상담해 주는 시스템이 필요하였다. 특히, 이들은 자녀의 장례과정이 

사별 이후 겪는 슬픔과 애도에 중요한 역할을 하기 때문에 사별부모의 아픔을 공감하면

서 장례준비를 지원하는 서비스가 제공되기를 바랐다.
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저희는 OO이 (하늘나라에) 가기 전날 계속 병원에 있어서 그 때부터 ‘혹시 만약에 (아이

를) 보내게 되면 어떻게 해야 하나?’싶어서 신랑이 장례식장도 알아보고 어떻게 해야 하는지

도 찾아보고 그랬거든요. 병원에서 그런 이야기 안 해 주니까요. 아이가 (하늘나라에) 가기 

삼일 전, 다른 환아가 (하늘나라에) 가게 되었는데 물어봤더니 안치실에 있다가 데리고 간다

고 이야기 하더라고요. 그게 필요한 거 같아요. 왜냐하면 막상 (임종을) 닥쳐서 어디를 전화

하고 이랬는데, ‘지금 안 돼요.’ 이러면 어떡해요. [#11]

다) 자녀와의 이별 준비 지원

병원의 입원실이나 중환자실에서 자녀의 임종을 맞이한 대부분의 연구 참여자들은 

자녀가 임종하기 직전까지 신체적인 치료에 집중할 수밖에 없었고, 순간순간의 의료적 

처치를 하는 데 급급하여 자녀와 의미 있는 대화와 활동을 하지 못한 것에 대한 아쉬움

을 토로하였다. 이들은 임종을 앞두고 있는 자녀에게 의료적 치료를 하는 것에 집중하는 

것 보다는 자녀가 즐거워하고 가족에게 의미 있는 추억을 만들 시간을 충분히 가질 수 

있기를 바랐다. 특히, 자녀가 임종한 직후 바로 헤어지는 것이 아니라, 그 공간에서 자녀

와 이별 인사를 할 수 있는 시간적 여유가 충분히 주어지길 원하였다.

중환자실에서 아침에 수술한 아이가 있었는데, 그 날 저녁에 화장터로 갔다고 하더라고

요. 그런 식으로 (임종절차가) 되게 빨라요. (중략) 다른 사별한 사람들 이야기를 들어보면, 

그게 엄청 한이 많이 남는데요. 정신도 없고, (자녀의 사별이) 믿기지도 않는데, 빨리 처리하

라는 게. 아이들을 정말 예쁘게 인사할 수 있는 시간이 엄청 중요해요. 사별한 후의 생활에 

그게 중요해요. [#10]

저희는 생각하지 않게 아이를 보냈고…. 만약에 시간이 있었으면 뭔가 아이랑 할 수 있는 

것도 더 많이 하고, 준비를 많이 했으면 좋겠어요. 이렇게 하든 저렇게 하든 당연히 후회는 

되겠지만, 그래도 나중에 후회하지 않게 하는 게 중요하겠죠. [#11]

(자녀와 의미 있는 시간을 보낸) 기억이 없어요. 제가 아쉬웠던 게 누군가가 “시간이 얼마 

안 남았으니까 정신 차리고 좀 해라.”(라고) 이야기 해줬으면 좋은데…. [#15]



보건사회연구 39(2), 2019, 291-331
Health and Social Welfare Review

308

2) 자녀의 호스피스 및 완화의료 이용 지원

  가) 호스피스 및 완화의료 정보 제공

두 명을 제외한 모든 연구 참여자들은 입원실이나 중환자실에서 자녀의 임종을 맞이

하였고, 임종 직전의 순간까지 의학적 처치를 받아야 했다고 하였다. 대부분은 호스피스

나 완화의료에 대해 주변의 환자 부모들을 통해 들었지만, 목적, 이용방법, 서비스 내용 

등 구체적인 정보를 알지 못하였던 점을 아쉬워했다. 이들은 자녀의 임종을 앞두고 있거

나 치료가 어려운 환자 가족들에게 소아청소년을 위한 호스피스 및 완화의료에 대한 

실질적인 정보를 제공하는 것이 필요하다고 하였다.

누군가 마지막 인사할 수 있는 그 순간을 ‘네가 선택할 수 있어.’ 라고 했다면 저는 그렇게 

했을 거예요. 그렇게 힘들게 심폐소생술 안 하고. [#10]

퇴원할 수 있는 상황이 아니니까. 차라리 퇴원을 할 수 있었으면 퇴원을 했을 것 같아요. 

(호스피스에 대한) 그런 부분이 조금 더 많이 알려졌으면…. 저 같은 경우에는 아이가 너무 

힘들어하니까 어떤 어머니가 와서 소아 호스피스 병동 없으니까 OO 병원 가면, 호스피스 

병동 있다고, 거기에 입원한 친구가 있는데 편안해 한다고 알아보라고 어떤 어머님이 귀띔을 

해주더라고요. (호스피스에 대한) 많이 정보들을 많이 받을 수 있었으면…. 사실 저도 (다른 

환아 부모를 통해) 귀띔을 받기는 받았는데 정확하게는 모르고요. [#9] 

  나) 호스피스 및 완화의료 이용 결정 지원

이들은 부모가 자녀의 적극적인 치료를 중단하고 호스피스 및 완화의료 이용을 결정

하는 것이 쉽지 않기 때문에 이러한 결정을 하는 과정에서 함께 상의할 수 있는 전문가

의 지원이 필요하다고 하였다. 구체적으로는 완화의료팀이나 사회복지사, 또는 비슷한 

경험을 한 사별부모들이 호스피스 및 완화의료를 이용할 때 발생할 수 있는 문제점이나 

주의사항 등에 대해서 설명해 준다면 죽음을 앞둔 자녀의 삶의 질을 높일 수 있는 최선

의 결정을 하는 데 도움이 될 것이라고 하였다. 특히 단순히 의료적인 정보를 제공하는 

것 뿐 아니라, 가족의 정서적인 어려움을 이해하고 이들의 삶을 지지하는 것을 목적으로 

하는 의사소통이 이루어져야 한다고 하였다. 따라서 각 환자의 가족이 처한 다양한 요소

들을 통합적으로 고려하여 고민하고 가족의 입장에서 최선의 결정을 함께 내릴 수 있는 
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지원이 이루어지길 바랐다.

(완화의료를 결정하는) 그게 쉽지 않은 것 같아요. 충분한 상담이 필요하다고 할까요? 

완화치료를 할 것인지 선택을 할 시점에도 상담이 필요하지 않을까 싶은 거예요. 전문가의 

조언. 의료 전문가든, 아니면 다른 정서적인 것이 되었든 (완화의료를) 할 것인지 말 것인지

에 대한 판단을 할 때 도움이 되는 것도 필요할 것 같고요. 어느 정도 (치료에 대한) 희망이 

있을 때 아이한테 벌어질 일들과, 완화치료를 했을 때는 어떤 문제점이 있지만, 어떤 장점이 

있는지에 대해서 충분한 이야기가 있어야 그나마 (결정할 수 있어요)…. 그 다음에 완화치료

를 들어간다고 하면, 어차피 떠나보낼 것을 어느 정도 예상 하는 거잖아요. 그 내용을 바탕으

로 조언을 해주는 것도 마음의 준비를 하는데 도움이 되지 않을까 그런 생각도 들어요. 

(중략) 의료진은 최대한 객관적인 답을 주는 것이 중요하겠지만, 사회복지사는 정서적인 

부분을 담당하니까 이 분이 원하는 게 뭔지 찾아야 하지 않을까요? [#1]

다큐멘터리를 봤는데 외국은 소아(를 위한) 호스피스가 너무 잘 되어있어서 아이들이 

그 안에서 유치원 다니듯이 프로그램을 하면서 가족과 함께 지내더라고요. 만약에 그런 곳이 

있으면 거기서 남아있는 가족들에 대한 사별 이후까지도 통합적인 프로그램이 이루어지면…

(좋겠어요). 아이들이 아픈 와중에도 그런 프로그램을… (했으면 좋았겠다). 그렇게 해주면

서 이별을…. 아이가 그 상황에서 가장 즐겁게 지냈으면…. [#13]

  다) 개별적 상황을 반영한 임종 전 돌봄 지원

대부분의 연구 참여자들은 자녀의 임종을 앞두고 있는 상황에서 환자의 개인적 상황

에 따라 필요한 돌봄이 적절히 이루어진다면 가족들의 후회가 적을 것이라고 하였다. 

예를 들어, 병원에서 임종을 맞이하는 경우 가족들이 조용하게 자녀의 임종을 맞이할 

수 있도록 다인실에서 1인실로 이동하거나, 언어로 의사소통이 어려운 자녀와 마지막 

인사를 할 수 있도록 의사소통을 지원하는 서비스를 원하였다. 또한, 자녀의 임종을 

집에서 지켜보았던 한 참여자는 자녀의 통증 및 영양관리 등 신체적인 돌봄 뿐 아니라 

정서적 돌봄까지 제공해 줄 수 있는 가정방문 서비스가 제공되길 바랐다. 

보호자가 아이의 죽음을 집에서 보내고 싶다 이런 얘기를 하면, 병원 자체에서 시스템이 

집에서 수액을 맞춰줄 수 있고, 아니면 영양제라도 달아줘서 아이에게 도움을 줬으면 얼마나 
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좋을까? 저는 이렇게 보냈지만, 앞으로 다른 아이들은 그런 것을 받았으면 좋겠어요. 솔직히 

어차피 아이들이 그것(영양제)을 맞는다고 해서 큰 도움은 안 된다는 것을 나도 알아요. 

아는데 마지막 갈 때까지 엄마가 (아이) 목소리라도 들을 수 있는 그런 게 있었으면…. 그런 

희망이 있었으면 좋겠어요. [#2]

3. 자녀 사별 이후의 서비스 욕구

가. 자녀 사별가족을 위한 치료 및 상담지원 

1) 사별부모에 대한 개별 심리치료 제공

모든 연구 참여자들은 암으로 자녀를 잃은 상처에 대한 치유가 우선적으로 이루어지

길 바랐다. 자녀를 잃는 것은 그 자체만으로도 깊은 슬픔의 과정을 거치게 될 뿐 아니라 

개인의 삶 전체에 지대한 영향을 미치기 때문에 삶의 변화에서 겪는 어려움을 치유 받을 

수 있는 심리치료에 대한 욕구를 나타냈다. 무엇보다 자녀의 사별이라는 경험을 다루어

야 하는 특성상 소아청소년암과 자녀사별에 대한 충분한 이해와 경험이 있는 전문가의 

개입이 중요하다고 하였다. 또한 자녀 사별가족을 위한 심리치료의 경우, 사별가족에 

대한 이해를 갖춘 서비스 제공자가 제한적이어서 서비스 대기기간이 길다는 문제점을 

지적하며 심리치료가 필요한 위험군 대상자들에게 서비스가 바로 제공될 수 있도록 개

선되기를 바랐다.

마음에 상처 치유가 있으면 좋을 것 같아요. 자녀들을 잃은 그 아픔, 그 치유에 대한 

거요. [#8]

심리적인 부분, 겉으로 드러나지 않는 부분을 치료할 수 있는 것이 많아졌으면 좋겠어요. 

[#10]

(상담사가) 너무 이해가 없는 상황에서 훅 들어와서 (부모들이) 상처를 받게 된다든가 

하는 경우가 있을 수도 있을 것 같아요. 그러니까 (상담을) 할 만한 사람도 별로 없긴 하죠. 

아주 전문가는 아니더라도 소아암 아이에 대한 약간의 이해라도 있으면 좋겠죠. 많은 분들한

테 기대하기가 힘들다면 아예 모르는 사람보다는 그래도 어느 정도 훈련이 된, 상황들을 

이야기를 듣고 하신 분들이 좋겠죠. [#3]
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2) 사별가족의 역동을 돕기 위한 가족상담 및 교육 제공

연구 참여자들은 자녀와 사별한 이후 가족구성원 모두가 정서적으로 매우 민감해지

기 때문에 서로의 어려움과 상처에 대해 이해할 수 있는 가족상담 및 교육이 이루어질 

필요가 있다고 하였다. 소아청소년암을 진단받은 자녀를 둔 가정은 오랜 투병기간 동안 

가족 간에 충분한 의사소통을 할 여유가 없기 때문에 가족에 대한 이해가 부족한 경우가 

많았다. 이러한 상태에서 자녀와 사별하게 되면 가족 간의 갈등이 심화되는 경우가 많기 

때문에 자녀의 죽음에 대한 부부의 죄책감을 완화시키고, 가족으로서의 유대감을 강화

하면서 서로의 상처를 어루만질 수 있는 교육이 필요하다고 하였다. 또한, 오랜 기간 

동안 부모의 관심이 아픈 자녀에게 집중되어 있었기 때문에 소외되었던 사별자녀의 형

제자매들의 슬픔과 정서적 어려움에 대해서도 함께 상담이 필요함을 강조하였다.

자녀가 (암이) 발병해서 (투병)기간이 길어지잖아요. 가족들도 이것을 이해를 해야 하잖

아요. 암은 어떤 것이고, 투병은 어떻게 해야 하고, 병원 치료는 어떤데 (자녀의 치료를) 

전담으로 맡아서 하는 보호자는 어떤 상태고, 이런 것에 대한 어떤 이해(가 필요해요)…. 

(중략) 그러니까 가족들한테도 암 발병하고 투병이 오래되는 경우 사회시스템이나, 어디에

서든 가족들한테도 그런 교육이 주어졌으면 좋겠어요. [#6]

왜 부부를 위한 강좌가 필요하냐면, 남겨진 자녀가 있는 사람은 그 자녀들에 대한 태도도 

가르쳐야 하고, 자녀가 없는 분은 자녀가 없어도 그 나름으로. 그 아이가 눈에 보이지 않을 

뿐이지 여전히 OO(사별자녀)아빠, OO(사별자녀)엄마니까. 두 사람의 연결고리는 혼으로 

연결되어 있는 거잖아요. 그래서 그런 가정이 깨지지 않기를. 가정이 깨질 위기가 많더라고

요. [#14]

나. 자녀 사별가족을 위한 모임의 활성화

1) 사별가족 모임의 정기적인 운영

일부 연구 참여자들은 소아청소년암으로 자녀를 사별한 가족들을 위한 모임이 정기

적으로 운영되기를 원하였다. 현재 일부 관련기관에서는 1년에 1-2회 정기적으로 자녀 

사별가족을 위한 모임을 개최하여 소아청소년암 자녀 사별가족 구성원(부모와 형제자매
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들)이 모두 다양한 활동에 참여하면서 함께 자녀를 애도하는 시간을 갖도록 하고 있다. 

연구 참여자들은 이러한 모임을 통해 가족구성원이 함께 자녀를 애도하면서 자녀 사별

가족의 치유와 회복을 도모할 수 있다고 하였다. 

(자녀 사별가족을 위한) 모임이 정기적으로 이루어지는 게 감사해요. (자녀의 사별을) 

극복하는 과정에서 같이 있어주면 될 텐데 라는 생각이 들긴 해요. 저 같은 경우에는 1년에 

1번 (사별가족 모임에) 가는데, 거기서 ‘OO이(사별자녀) 엄마’로 불릴 수 있어서 좋아요. 

어딜 가도 누가 나를 ‘OO이(사별자녀) 엄마’로 부르지 않는데, 거기 가면 내가 OO이(사별자

녀) 엄마였던, OO이(사별자녀) 엄마로 존재했던 그 시간으로 다시 간 것 같아서 좋아요. 

저는 그냥 감사했어요. 그런 시간을 만들어준 것 자체가. [#9]

2) 사별부모 자조모임의 다양한 운영

모든 연구 참여자들은 비슷한 슬픔을 겪고 있는 사람들의 자조모임이 정서적 지지를 

받는 데 가장 중요하다고 하였다. 이들은 현재 소아청소년암으로 자녀를 잃은 어머니들

의 자조모임에 참여하여 오프라인 또는 온라인 활동을 통해 사별 경험을 공유하였고, 

깊은 정서적 공감을 형성하고 있었다. 이러한 자조모임은 남편이나 부모에게도 공유하

지 못하는, 자녀를 잃은 ‘엄마’로서의 아픔을 공유하고 사별 이후 겪는 어려움을 이겨나

가게 하는 힘을 준다고 하였다. 참여자들은 자녀를 잃은 부모들이 자조모임을 통해 사별

슬픔 과정에서 지지를 받고 삶의 의미를 되찾을 수 있기를 바랐다. 다만, 현재 운영되고 

있는 자조모임은 사별 어머니로만 구성되어 있고, 서울을 중심으로 이루어지고 있기 

때문에 지방에 거주하는 부모나 사별 아버지가 참여할 수 있는 모임이 다양하게 이루어

지길 바랐다.

무슨 위로가 되겠어요. 하지만 우리는 같은 엄마잖아요. 같이 아이를 보낸 엄마니까 이런 

모임(자조모임)에 나오면 힘이 될 것 같아요. [#8]

사별하신 어머님들이 나와서 같이 어울려서 이야기도 하고, 프로그램도 하면 좋겠어요. 

집에만 있지 말고. 집에만 있으면 힘드니까. 어차피 내 마음을 알아주는 사람은 같은 입장을 

공유한 이런 사람밖에 없어요. 솔직히 말해서 몰라요. 신랑도 모르고, 아무도 몰라요. 근데 

나랑 같은 입장의 엄마들을 만나면 (어려움이) 진짜 딱 똑같아요. 모든 것을. 하나부터 열까
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지 다른 게 하나도 없는 거예요. [#2]

당연히 같은 경험을 했던 거고, 내가 느끼는 것을 비슷하게 느끼고 그러니까 다른 사람 

모습을 보면서도 ‘아, 내 모습이 저렇구나.’ 하면서 저는 ‘이랬으면 더 좋을 것 같아요’ 라고 

조언을…(해 주는 거죠). 모임에서 누구를 위로해 주는 말이 내가 그 사람(다른 사별 어머니)

을 위로해 주는 말이지만, 사실 내가 듣고 싶은 말을 하고 그런 거죠. [#1]

다. 자녀 사별부모의 정서적 힐링을 위한 활동 지원

1) 사별부모를 위한 슬픔대체 활동 제공

대부분의 연구 참여자들은 자녀 사별부모의 슬픔을 대체할 수 있는 프로그램이 다양

하게 개발되어 운영되기를 원하였다. 이들은 자녀 사별부모들과 함께 여행, 등산, 꽃꽂

이, 공예, 명상 등의 다양한 활동에 참여함으로써 사별의 슬픔에서 잠시라도 벗어나 

자신에게 집중할 수 있는 기회를 갖고 친목을 도모하면서 행복한 기분을 느낄 수 있는 

것이 필요하다고 하였다. 이러한 활동은 사별부모들을 세상과 연결될 수 있도록 하고 

전문적인 치료를 받기 위한 에너지를 충전하는 데 도움이 될 것이라고 하였다. 

꼭 치료라는 것보다 작은 것에 참여할 수 있는 것이 있었으면 (좋겠어요). 집에 남아 

있는 것보다 조금 바쁘게 지내는 게 하루하루 보내기가 쉽더라고요. 저는 누가 조금 불러 

내줬으면 (했어요). 부담 없이 참여할 수 있는 만들기나 이런 것. 만약에 그런 것이 사별 

맘을 위한 것이 생긴다면 좋겠어요. [#6]

취미활동도 굉장히 중요하다고 봐요. 엄청, 엄청. 근데 그게 시작하기가 쉽지 않아요. 

‘뭐하러 이런 것을 해, 그냥 누워있지.’ 이런 식으로. (내가) 뭘 좋아하는지 계속 나한테 집중

되게 하는 그런 프로그램들이 있잖아요. 나는 아이를 케어하고 있고 남편을 뒷바라지해야 

하지만, 나를 위한 시간을 가질 수 있는 취미활동. 공방을 가거나, 뭘 배우거나, 생활에 필요

한 것을 만들면서 힐링이 되는 부분들이 있고…. [#10]

같이 뭔가를 하다 보면…. 예를 들면 같이 뜨개질을 하다 보면 그 시간은 잊어버릴 수도 

있고, 아니면 뜨개질 하면서 나 그때 그랬었지, 그 때 너무 힘들었었는데 그런 이야기를 

같은 엄마들이니까 할 수도 있고, 그냥 그렇게 시간을 보내는 것도 어떻게 보면 잊어버리는

데 도움이 되니까. [#1]



보건사회연구 39(2), 2019, 291-331
Health and Social Welfare Review

314

2) 사별부모를 위한 힐링 공간 마련

일부 연구 참여자들은 자녀 사별부모들이 개별적 또는 집단적으로 마음의 휴식을 

취할 수 있는 물리적인 공간이 마련되기를 원하였다. 이들은 사별 직후 자신이 겪고 

있는 상실의 아픔을 이해하지 못하는 사람들과 사회적 관계를 형성하는 것에 대한 어려

움이나 사별슬픔을 겉으로 드러내는 것에 불편함을 느끼기 때문에 자신의 아픔을 온전

히 드러낼 수 있는 안전한 “힐링 공간”이 필요하다고 하였다. 특히 사별 초기에는 자녀가 

암 치료를 받는 동안 자주 다녔던 병원 및 관련기관을 방문하는 것이 힘든 경우가 많으

므로 새로운 공간에서 상처를 회복할 수 있는 기회가 이루어지는 방안을 제안하였다.

저는 어떤 공간이 있었으면 좋겠어요. 엄마들이 와서 차 마시면서 배워도 되고. 퀼트, 

스탠실, 비즈, 빵 만들기, 과자 만들기…. 제가 사실은 (집에서는) 시체놀이예요. 말 그대로 

정말 아무것도 안 해요. 그러니까 이 공간에서 같이 떠들면서 정신이 건강해지는 느낌을 

받을 수 있으면 좋겠다는 거죠. 왜냐하면 갑자기 그냥 세상에 딱 있으면 위험하거든요. 제 

정신이 아니라서. 밖으로 나와서 사회적인 관계도 갖지만, 위로도 받고 내 안의 슬픔도 쏟아

내고 그러면서 자기가 이렇게 정화되는 거죠. 가라앉혀 놓으면 병 되니까. [#4]

사랑방처럼 언제나 찾아갈 수 있는 어떤 공간이 하나 있었으면 좋겠다는 생각을 한 적이 

있어요. 만약 커피숍에 혼자 가고 싶어도 거기서 울기 뭐해서 안 나갈 수도 있는데…. 자그마

한 공간에 커피도 마실 수 있고, 시간이 되면 누가 가르쳐줘서 배우는 것도 하고. 어느 날은 

아무도 그 공간에 없으면, 혼자 커피 한 잔 마시면서 울고 올 수도 있고, 책도 읽고 수다를 

떨 수도 있고, 배울 수도 있고. [#1]

어떤 공간을 정해서 그 공간에서 (모였으면 좋겠어요). 왜냐면 (병원과 관련한 곳은) 익숙

하잖아요. OO(소아청소년암 관련기관)에 (자녀가) 치료받았던 모습들이 남아 있고, 거기에

서 집단 치료하는 까까머리 아이들 보고 나면 (사별자녀 생각이 나서) 마음이 안 좋아요. 

[#10]

라. 자녀 사별가족을 위한 지속적인 상호작용과 돌봄 확대

1) 지속적인 관심과 연결을 위한 프로그램 개발

연구 참여자들은 자녀와 사별한 이후 다양한 치료 및 활동 프로그램에 자발적으로 
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참여할 의지를 갖는 것이 쉽지 않기 때문에 자녀 사별가족에 대한 관심을 나타내는 활동

을 확대하는 것이 중요하다고 하였다. 즉, 자녀의 죽음 이후 삶의 단절을 느끼는 이들에

게 사별한 자녀를 잊지 않고 있다는 것을 지속적으로 보여주고 이들이 겪는 아픔에 깊은 

관심을 가지고 있다는 것을 표현해 주는 것이 필요하였다. 예를 들어, 사별자녀의 생일

이나 기일에 편지를 보내거나 전화 및 개별방문을 통해 안부를 묻고 세상 밖으로 나올 

수 있도록 지지함으로써 사별가족들과 연결될 수 있는 “끈”이 만들어지기를 바랐다. 

자식을 보낸 사람이 제일 도움을 받고 싶은 것은 일단 밖으로 불러내는 게 첫 번째로 

제일 큰 것 같아요. 그러지 않으면 계속 그 세계에만 갇혀서 우울증에 시달릴 것 같아요. 

[#2]

사람에 따라서 (사별을 대처하는 방법에 있어서) 개인차도 많이 있기도 하고. 만약에 좋은 

프로그램이 있어도 한 동안은 집 밖에 나오고 싶지도 않거든요. 어떤 엄마가 OO선생님이 

아이(사별자녀) 생일을 기억하고 편지를 보내줬다고 하더라고요. 그것이 가능하다면 아직 

밖에 나올 준비가 안 된 집이 있을 때는 “이런 것이 있다. 언제든지 문을 두드리면 도와주겠

다”라는 안내문이라도 (보내면 좋을 것 같아요)…. 그러면 지금은 밖에 안 나가고 싶지만, 

어느 날 (밖에) 나가고 싶을 때, 뭔가 요청하고 싶을 때도 있으니까. [#1]

정기적으로 편지를 보낸다든지 하면 많이 도움이 될 것 같아요. (저는 안부 편지를 받는 

게) 싫지는 않았던 것 같아요. 그런 것들을 주기적으로 1년에 한두 번 보내면 좋을 것 같

고…. [#9]

이렇게 찾아와 주면 나오지 않을까요? 내가 가는 것보다 (그 사람의) 근처에서. (사별가족

을 위한) 프로그램에 찾아가는 건 낯설고 어색하고, 사실은 귀찮기도 하고, 의미 없다고 

생각 되거든요. 근데 이렇게 (누군가가) 다가와서 몇 번 만나고 ‘같이 가볼까요?’ 이렇게 

되는 서론이 있어야 한다고 생각해요. [#10] 

2) 서로 돌봄을 위한 멘토링 프로그램 운영

일부 참여자들은 자녀의 죽음이라는 비슷한 아픔을 겪고 있더라도 개별적으로 처한 

상황과 이용가능한 자원이 다르기 때문에 개별적 특성을 고려하여 돌봄이 필요한 사별

부모에 대한 일대일 멘토링이 이루어지길 원했다. 이들은 개인 및 가족관계의 특성에 

따라 애도 방법과 대처역량이 다르고, 사별 후 경과기간에 따라 슬픔의 단계도 다를 
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수 있으므로, 일방적인 접근보다는 그들이 처해 있는 상황에 따라 필요한 멘토를 연결하

여 서로 돌봄을 할 수 있는 관계가 형성되는 것이 중요하다고 강조하였다. 예를 들어, 

사별경과 기간, 자녀의 연령 및 진단명, 또는 부모의 연령이 비슷한 분을 매칭하여 부부

간의 갈등이나 남은 자녀와의 관계 형성에 대한 문제를 공유하고 조언할 수 있는 프로그

램이 있기를 바랐다. 

사별이라는 같은 아픔이긴 하지만 (사람마다) 수위가 다 다르고, 회복하는 속도가 다 다르

잖아요. 한 사람을 계속 지속적으로 볼 수 있는 그런 게 있으면 좋을 것 같아요. (자녀 사별을 

경험한 사람들이) 그룹을 나눠서 먼저 오셨던 분들은 딱 받쳐주고 멘토링 해서…. 2명에 

한 분씩 맡아서 이 분들이 건강하게, 나처럼 (아픔이) 길게 오래가지 않게 살아갈 수 있도

록…. [#10]

한 번 집단 모임에 나가고 나서라도 개별적인 일대일 만남이 필요한 것 같아요. 새로 

사별하신 분들한테 경험이 있으신 분들이 경험에서 묻어난 마음을 한 번씩 전하는 일들이 

있으면 많이 도움이 될 것 같아요. 저희가 할 수 있는 것은 그냥 같이 있어 주고, 들어주고, 

공감해주는 것 밖에 없을 것 같아요. [#9] 

제가 정말 아쉬운 것은 정말 내 이야기 따뜻하게 들어줄 수 있는 (사람이 없어요)…. (중

략) 언제든지 내가 궁금한 것 물어봐 주고 정말 사랑으로 격려해 주고, 또 때로는 아이를 

보낼 수도 있다는 정리도 해 주셨으면 좋지 않았을까. [#4]

마. 자녀 사별부모의 지역사회 적응 지원

1) 신체적 건강 증진 프로그램 개발

일부 참여자들은 자녀 사별부모의 건강상태를 확인하고 신체적 건강을 증진시키기 

위한 프로그램이 있기를 원하였다. 대부분의 사별부모들은 자녀의 치료와 돌봄을 오랫

동안 담당해 오면서 신체적 건강이 악화되어 있을 뿐 아니라, 자녀의 죽음 이후 사별의 

슬픔으로 인해 자신의 건강을 돌보지 않았다. 따라서 이들의 신체적 건강을 증진함으로

써 궁극적으로는 지역사회 적응을 지원하는 것이 필요하였다.

엄마들이 많이 아프잖아요. 근데 어디가 아픈지도 모르는 거예요. 마음만 아프다고 생각
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하는데, 보니까 몸들이 다 고장 난 거예요. 발 마사지라든지 그런 것 가르쳐줘서 집에서라도 

할 수 있게 한다든지. (중략) 나이먹으면 다들 있는 고혈압, 비만, 당뇨나 혈압을 체크해주는 

것도 괜찮고. 엄마들이 갱년기가 빨리 와도 인식하지 못하는 엄마들도 있을 것 같아요. 내가 

마음이 아픈 거지, 갱년기라고 생각 안 하는 거죠. 상처가 너무 크다 보니까 다른 게 안 

보이는 게 아닌가 그런 생각이 들어요. 이것을 따로 떼놓고 나를 볼 수 있는 마음이 아직 

안 생기는 거죠. 왜냐면 엄마들은 빨리 (하늘나라에) 갔으면 하는 그런 마음이 있어요. [#5]

2) 경제적 자립과 사회복귀 지원 프로그램 개발

대부분의 연구 참여자들은 자녀가 암을 진단받으면서부터 자녀의 돌봄을 전적으로 

담당해야 했기 때문에 직업 활동이나 사회적 관계를 중단하거나 최소화해야 했다. 그러

나 자녀의 죽음 이후에도 이전의 사회적 관계나 직업 활동에 복귀하는 것이 어려워 경제

적으로나 사회적으로 고립된 생활을 하는 경우가 많다고 하였다. 이들은 사별 이후 새로

운 환경에 적응해 나갈 수 있도록 직업교육 및 훈련의 기회를 제공하여 경제적 자립을 

도모하고 더 나아가 건강을 회복할 수 있기를 원하였다. 

사실 사별 했다는 것, 더군다나 아이들을 보냈다는 것은 엄청난 장애거든요. 눈에 보이지 

않는 장애를 가진 것이기 때문에 도움의 손길들이 많이 필요하다고 생각돼요. 나는 사실 

엄마들이 잠시 나와서 일주일에 두 번, 세 번이라도 파트타임으로 일하면, 정신이 건강해질 

수 있을 것 같고, 빨리. 그런 것을 하고 싶어도 그렇게 짧은 일을 할 데가 많지 않아요. 

[#6]

아무래도 사회로 나갈 수 있게 연결할 수 있고, 배울 수 있는 그런 통로가 더 필요한 

것 같아요. 아무래도 (일상)생활로 돌아가야지…. (사별자녀는) 가슴 속에 묻어 놓고 한 번씩 

추억하고, (자조모임에서) 만나면 이렇게 풀어서 털어내고, 또 일상으로 돌아가고 해야 하지 

않을까. 아무래도 경제력이 있어야 다른 엄마 밥이라도 사주고, 힘들어하면 차라도 사주고, 

같이 어디 놀러가자고 할 수 있지 않나. [#5]
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Ⅲ. 결론 및 제언

본 연구는 그동안 소아청소년암 환자나 가족을 중심으로 연구가 주로 이루어졌던 

학문적 동향 속에서 암으로 자녀를 잃은 어머니의 사별지원 서비스 욕구를 파악함으로

써 서비스 개발의 필요성을 강조하였다는 점에서 의의가 있다. Robert et al.(2012)의 

연구에서 소아청소년암으로 자녀를 잃은 부모들은 표준화된 케어, 정서적 돌봄, 의사소

통, 사회적 지지에 대한 욕구를 보고하였다. 자녀 사별부모에 대한 국내의 사회문화적 

환경은 국외와 매우 다르지만, 서비스 제공자의 역할과 자녀 사별부모에 대한 편견 없는 

환경이 중요함을 강조한 것은 본 연구의 결과와도 일맥상통한다. 또한, 본 연구결과는 

선행연구에서 알려졌듯이(deCinque, Monterosso, Dadd, Sidhu, & Lucas, 2004) 사별

지원 서비스가 자녀의 죽음 이후에 제공되는 것이 아니라, 임종을 준비하는 단계에서부

터 시작되어야 함을 보여준다. 본 연구 참여자들은 자녀의 죽음이 다가옴을 인식하는 

단계에서 이들의 예견된 슬픔(anticipated grief)을 지원하는 다음과 같은 서비스를 필요

로 하였다. 

먼저, 자녀의 임종을 정서적으로나 실질적으로 준비할 수 있도록 지원하는 서비스 욕

구가 나타났다. 이들은 오랜 기간 동안 집중적인 암 치료를 받으면서 죽음이 가까이 있음

을 알고 있었지만, 죽음의 의미나 죽음 이후의 삶에 대해 깊이 있는 성찰을 하기 어려웠

다. 따라서 삶과 죽음에 대한 이해를 증진시키는 교육을 통해 자녀의 죽음을 수용하고 

사별 이후의 삶을 준비할 수 있는 지원이 제공되어야 할 것이다. 또한, 자녀의 죽음 이후 

필요한 장례에 대한 구체적인 절차와 방법에 대한 정보를 제공해 주는 것이 필요하였다. 

자녀의 죽음을 앞둔 부모들은 사별 후에도 자녀와 유대를 유지할 수 있는 장례방법과 

절차를 선택하기 위해 많은 고민을 하게 된다(Kars et al., 2011). 그러나 우리나라는 

자녀의 장례를 간소화하거나 아예 치루지 않는 유교적인 관습으로 인해 장례를 준비하는 

과정에서 많은 어려움을 겪기 때문에 사별 이후 슬픔과 적응에 도움이 될 수 있도록 

실질적인 정보를 제공해 주는 것이 필요하였다. 이와 함께 자녀가 남은 시간을 즐겁고 

의미 있게 보낼 수 있도록 이별을 지원하는 서비스가 필요하였다. 본 연구에서 대부분의 

자녀들은 죽음 직전까지 의료적 처치에 집중하였기 때문에 가족들과 함께 의미 있는 

시간을 갖기가 어려웠다. 자녀의 삶이 고통으로 마무리 되었다는 기억은 사별 후 부모에

게 또 다른 후회가 되기 때문에 자녀의 생애 마지막을 즐겁게 해 주는 것은 매우 중요하
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다. 따라서 잠시라도 죽음과 상실에 대한 고통에서 벗어나서 자녀가 즐거워하는 활동이

나 친구와 시간을 보내는 등의 일상생활을 통해 의미를 가질 수 있는(Kars et al., 2011) 

시간을 제공해야 한다. 특히, 국외의 자녀 사별부모들은 생의 말기에 자녀를 편안하게 

해 줄 수 있는 방법이나 자녀의 통증을 완화시켜 줄 수 있는 방법, 자녀와 일상적인 

삶을 유지할 수 있는 방법 등을 알고자 하는 욕구가 매우 높았으므로(Monterosso et 

al., 2009) 이러한 욕구를 충족시킬 수 있는 서비스가 개발되어야 할 것이다.

다음으로 자녀의 임종단계에서 필요로 한 서비스는 자녀의 호스피스 및 완화의료 

이용결정을 위한 지원이었다. 이는 암으로 자녀를 잃은 호주 부모들이 보고한 욕구와도 

일치한다(Monterosso et al., 2009). 자녀의 죽음을 준비하는 부모들은 매순간 생의 말기

에서 다양한 의사결정(end-of-life decision making)을 마주하게 된다(Hinds, Oakes, & 

Furman, 2006). 소아 완화치료(pediatric palliative care)는 소아청소년암 환자와 가족

들의 삶의 질을 향상시킬 수 있는 매우 중요한 요소로서 의료사회복지 현장에서 중요하

게 여겨져야 할 요소이지만(Altilio, Gardia, & Otis-Green, 2008), 우리 사회는 여전히 

이에 대한 인식이 낮기 때문에(구현영, 최선희, 박호란, 2009; 유주연, 방경숙, 2015) 

많은 아동들이 강도 높은 암 치료를 받으면서 생을 마감하게 된다(Park et al., 2014). 

따라서 호스피스 및 완화의료에 대한 구체적인 정보를 제공하고, 이들이 서비스를 결정

하는 과정에서 겪는 어려운 선택을 함께 논의할 수 있는 지원이 필요하다. 국외에서는 

이미 소아청소년암 환자의 임종에 관한 의사결정 과정에서 부모와 임상가 간의 의사소

통 개입이 도움이 될 수 있음이 보고되었다(Hinds et al., 2012). 특히, 선행연구에서 

완화의료 초기 단계에서 의료진과 치료과정에 대한 충분한 정보를 얻고, 의료진과 신뢰

관계를 형성하며, 환자 및 돌봄제공자에 대한 개별화된 편의를 제공받는 것에 대한 욕구

가 두드러지게 나타났다(Robert et al., 2012). 이러한 욕구는 소아청소년에 대한 완화의

료가 제한적인 국내의 상황으로 인해 본 연구결과에서 나타나지 않았으나, 기관에 대한 

정보제공이나 이용지원에 대한 욕구가 나타난 점으로 미루어 보아 후속연구를 통해 집

중적인 조사가 필요하다. 또한, 본 연구 참여자들은 자녀의 개별적 상황에 따른 임종 

전 돌봄이 지원되기를 바랐다. 이는 자녀의 죽음을 준비하는 과정에서부터 의료서비스 

제공자들과 보다 효과적인 의사소통이 이루어지는 것이 중요하다고 강조한 선행연구결

과와 일치한다(Robert et al., 2012). 따라서 의료서비스 제공자들과 필요한 사회적 지지

에 대해 논의하고 자녀의 임종 단계에서부터 지역사회 지지 시스템이 제공되는 것이 
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요구된다(Robert et al., 2012). 

마지막으로, 연구 참여자들은 자녀의 죽음 이후 겪는 심리사회적 어려움을 지원하는 

다음과 같은 사별지원 서비스 욕구를 나타냈다. 첫째, 자녀 사별부모를 위한 개별 심리

치료와 함께 가족상담 및 교육이 필요하였다. 자녀의 사별은 부모뿐 아니라, 가족구성원 

모두에게 영향을 미치는 중대한 외상 사건이므로 가족전체의 역동 속에서 이루어지는 

사별슬픔 과정을 이해하는 것이 중요하다(Strobe & Schut, 2015). 따라서 사별부모의 

심리적 고통을 덜고 사별슬픔을 지원할 심리치료와 형제자매 및 조부모 등 모든 가족구

성원들의 역할 변화와 적응과정에서 일어나는 어려움에 대한 상담 및 교육이 이루어질 

필요가 있다. 둘째, 자녀 사별가족 모임의 정기적인 운영과 다양한 자조모임의 활성화가 

필요하였다. 이는 동료지지가 자녀사별을 대처하는 과정에서 중요한 지지자원이 되었다

고 보고된 선행연구결과와 일치한다(Aho, Malmisuo, & Kaunonen, 2018; Aho, 

Paavilainen, & Kaunonen, 2012; D’agostino et al., 2008). 선행연구에서도 암으로 자

녀를 잃은 사별부모들은 이들을 위한 정기적인 모임과 동료지원 프로그램의 확대를 제

언한 바 있다(Berrett-Abebe et al., 2017). 국외에서는 「Compassionate Friends」

(www.compassionatefriends.org)나 「KinderMourn」(www.kindermourn.org) 등과 같

이 사별가족을 위한 비영리조직이 다양한 지지모임을 운영하고 있다. 지지모임은 사별

가족의 우울이나 불안, 분노 증상을 완화시키는 데 효과적인 것으로 알려졌지만, 성별에 

따라 효과가 다르다는 보고가 있으므로 어머니와 아버지에 대한 접근이 다를 수 있을 

것이다(Maruyama & Atencio, 2008). 국내에서도 자녀사별 어머니를 중심으로 당사자

들만의 지지모임이 운영되고 있으며, 이러한 모임들이 보다 체계적으로 운영될 수 있는 

지지체계가 마련되어야 할 것이다. 다만, deCinque 등(2006)의 연구에서는 남은 형제자

매를 위한 지지모임에 대한 욕구가 강하게 나타난 데 반해, 본 연구에서는 형제자매의 

사별슬픔 지원을 위한 지지모임 욕구는 나타나지 않았다. 자녀를 잃은 부모뿐 아니라, 

형제자매를 포함한 모든 가족이 동료들로부터 지지를 받을 수 있는 사별지원 캠프

(bereavement camps) 등은 국내에서도 적용될 수 있다. 국외에서는 치료적 레크레이션

(therapeutic recreation) 모델을 적용하여 심각한 질병으로 아동을 잃은 사별가족을 위

한 캠프가 운영되고 있다(Hanlon, Guerin, & Kiernan, 2018). 소아암으로 형제자매를 

잃은 아동 및 청소년의 사별슬픔을 지원하기 위해 개발된 “Camp New Horizons”에서는 

연령별로 다양한 활동에 참여하면서 자신의 감정을 표출하고 형제자매에 대한 애도 과
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정을 함께 하게 된다(Creed et al., 2001). 이러한 캠프는 사랑하는 가족을 상실한 이들

이 안전한 환경에서 상호간의 지지를 교환함으로써 사별슬픔을 지원하는 중요한 활동을 

제공할 수 있다(Hanlon et al., 2018). 

셋째, 자녀 사별부모의 정서적 힐링을 위한 활동 개발과 힐링 공간의 마련이 필요하였

다. 암으로 자녀를 잃은 부모들은 사별의 고통을 잊기 위해 의도적으로 많은 활동을 수행

하고자 하는 경향이 있지만, 정작 자신의 건강을 돌보고 삶의 질을 향상시키는 데는 소홀

하였다. 특히 우리나라는 자녀를 먼저 보낸 부모에 대한 부정적이거나 동정적인 시선이 

많기 때문에 이들이 안전하고 자유롭게 자신의 감정을 표현할 수 있는 공간이 필요하였

다. 넷째, 자녀 사별가족을 위한 지속적인 상호작용과 돌봄의 확대가 필요하였다. 이들은 

자녀의 죽음 이후 자녀가 치료받았던 병원이나 지역사회 기관들과의 단절을 경험하게 

되고, 자녀에 대한 그리움과 상실감을 느끼기 때문에 지역사회로 나오는 것이 쉽지 않았

다. 따라서 심리사회적으로 위험 상태에 있는 사별가족에게 편지나 전화 등을 통해 지속

적인 관심을 보여주고, 이들과 계속적으로 연결되기 위한 활동이 이루어져야 할 것이다. 

이는 선행연구에서 자녀의 죽음 이후 병원을 방문하는 것이 어려웠지만, 다양한 형태로 

관심을 보낸 병원 직원들에 대한 감사를 나타낸 것과 일치한다(Macdonald et al., 2005). 

특히, 암으로 자녀를 잃은 사별부모들은 다른 사별부모를 돕는 활동에 관심이 있으므로

(deCinque et al., 2006), 같은 경험을 한 사별가족들이 서로를 돌보는 멘토링 프로그램 

운영이 효과적일 수 있다. 다섯째, 자녀 사별부모의 신체적 건강과 경제적 자립 및 사회

복귀를 지원하는 서비스가 필요하였다. 자녀 사별부모의 신체 및 정신건강이 위험하다는 

연구결과는 많지만(Dias et al., 2018), 정작 이들의 건강과 사회적응에 대한 사회적 관심

은 낮다. 이들이 건강한 사회구성원으로 자립하기 위해서는 이들의 건강을 도모하여 경

제적 자립까지 이어질 수 있는 지원이 필요할 것이다.

본 연구의 제한점은 다음과 같다. 첫째, 소아청소년암으로 자녀를 잃은 어머니들의 

사별경험은 자녀의 투병기간, 사별 당시 자녀의 연령 및 사별 이후 경과기간 등에 따라 

다양하다. 또한, 사별과정에서 가족이나 지인들로부터 받는 지지에 따라 이들이 경험하

는 어려움과 서비스 욕구가 상이할 수 있다. 둘째, 본 연구에서는 서비스 욕구를 이해하

는 데 중점을 두었지만, 이들의 사별지원 서비스 이용 정도나 서비스를 이용하지 않은 

이유 등에 대한 구체적인 조사는 이루어지지 못하였다. 구체적으로 이들을 위한 서비스

를 개발하여 실질적으로 운영하기 위해서는 양적연구 방법을 이용하여 서비스 이용 실
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태를 포괄적으로 조사하고, 서비스 이용에 영향을 미치는 주요 예측요인을 조사할 필요

가 있다. 마지막으로 본 연구는 소아청소년암으로 자녀를 잃은 어머니의 삶이 항상 부정

적이고 비관적인 것은 아니므로 후속 연구에서는 이들의 개인적 성장이나 삶의 의미 

변화 등에 대한 연구가 수행될 필요가 있다. 

자녀가 암을 진단받은 부모들은 엄청난 심리적 충격과 고통을 받고, 자녀를 잃은 이후

에는 이전과는 전혀 다른 시공간으로 들어가게 된다. 그리고 그들의 삶도 송두리째 바뀌

는 경험을 한다. 자녀를 사별한 부모들이 경험하는 심리사회적 어려움은 자녀의 암 진단 

이후부터 투병, 사별의 과정 동안 홀로 감당하며 버텨내야 했던 괴로움을 응축한 결과라

고 할 수 있다. 그러나 여전히 소아청소년암으로 자녀를 잃은 가족들의 사별슬픔은 온전

히 가족 당사자의 몫으로 여겨져 자녀에 대한 애도를 세상 밖에 드러내는 것을 어렵게 

하고, 심지어 이들에게 자녀를 먼저 보낸 부모로서의 멍에를 지어주기도 한다. 이제는 

자녀의 치료를 담당했던 의료기관 뿐 아니라 지역사회가 함께 자녀 사별가족을 위한 

서비스를 제공하여 자녀 사별의 슬픔을 지원하기를 기대한다.
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Bereavement Service Needs among Mothers 
Who Lost a Child to Cancer
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Parents who lost their child to cancer can experience challenges in various areas 

of their life. Bereavement support services for these parents, however, are lacking. 

This study examined the bereavement service needs of bereaved mothers of children

and adolescents with cancer. In-depth individual interviews were conducted with 15

bereaved mothers of a child who died before 24 years of age from cancer. Based

on thematic analysis of the interviews, we found the following service needs during

the end-of-life period and after the death of their child: (a) services improving 

end-of-life care (preparing for end of life, supporting decisions regarding hospice and

palliative care) and (b) services reducing bereaved parents’ psychosocial difficulties 

after their child’s death (providing psychological therapy and family counseling, 

promoting support groups and gatherings for bereaved families, developing activities 

for emotional healing, improving accessible care, supporting bereaved parents’ 

adjustment in the community). These study findings highlight the need for 

bereavement support services that hospitals and community-based agencies should 

address to help bereaved parents handle psychosocial challenges throughout their 

child’s end-of-life care and after the child’s death.

Keywords: Children and Adolescents with Cancer, Bereaved Mothers, Grief, 
Bereavement Support Services, Service Needs 


