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소아청소년 암 경험자 및 가족의 삶의 질을 증진시키기 위한 심리사회적 서비스 욕구

는 지속적으로 보고되어 왔지만, 정작 서비스의 성과가 무엇인지에 대한 논의는 심도

깊게 이루어지지 못하였다. 본 연구는 소아청소년 암 경험자 및 가족에게 심리사회 서비

스를 제공하는 서비스 제공자들의 관점에서 서비스 성과에 대한 인식을 탐색하고자 하

였다. 이를 위해 총 19명의 서비스 제공자들이 심층면담에 참여하였다. 연구 결과, 첫째, 

이들은 경제적 부담 완화, 스트레스 완화 및 정서적 안정 도모, 사회성 및 사회 복귀 

지원, 부모의 스트레스 및 불안 감소, 가족기능 강화, 전인적 발달과 성숙을 대상자 측면

에서의 성과로 인식하였다. 둘째, 조직적 측면에서 대상자들의 욕구에 대한 이해 증진,

조직 내 심리사회 전문분야의 인정 및 다학제적 팀 접근의 활성화, 심리사회적 지원 

사업의 확대를 성과로 인식하였다. 셋째, 지역사회적 측면에서는 소아청소년 암 경험자

에 대한 고정관념 및 부정적 편견 해소, 사회복귀를 지원하는 사회 분위기 조성, 심리사

회적 지원의 필요성 인식, 기관에 대한 지역사회 신뢰 증가를 기대하는 성과로 인식하였

다. 본 연구결과를 통해 소아청소년 암 경험자 및 가족의 취약성 및 암 서바이버십의 

궤적을 고려한 심리사회적 서비스의 개발, 서비스 성과의 표준화된 지표 및 측정도구를

개발이 필요함을 제언하였다.
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Ⅰ. 서론

국내에는 매년 약 1천명 이상의 소아청소년 암 환자가 발생하고 있고, 이들의 5년 

생존율은 약 83.6%에 이른다(중앙암등록본부, 2018). 이들은 장기간에 걸쳐 집중적인 

치료를 받을 뿐 아니라, 치료가 종결된 이후에도 중추신경계의 문제나 영구적인 후유장

애를 가져오는 등 신체적 어려움으로 인해 일상생활 및 사회생활에서 다양한 심리사회

적 어려움을 겪는다(유상우 외, 2012; 홍성실, 박호란, 김광성, 최선희, 2014; Greenen 

et al., 2007; Yi, Kim, & Tian, 2014). 이처럼 암 진단과 동시에 평생에 걸쳐 다양한 

어려움을 겪게 되는 소아청소년 암 경험자 및 가족들은 심리사회 서비스에 대한 다양한 

욕구를 가진다(김민아, 이재희, 2012; 최권호, 김선, 손영은, 남석인, 2014; Bass, 2018). 

따라서 이들의 암 서바이버십 과정에서 표준화된 심리사회 서비스를 제공하는 것은 이

들의 삶의 질을 증진시키는 데 매우 중요한 문제이다. 미국에서는 이미 이들을 위한 

표준화된 심리사회 서비스가 개발되어 의료 및 복지 현장에서 서비스의 제공이 장려되

고 있다(Jones et al., 2018; Wiener et al., 2015). 이러한 흐름에 따라 국내에서도 공공

과 민간의 차원에서 소아청소년 암 경험자와 가족들의 삶의 질을 증진시키기 위한 통합

적인 지원체계를 구축하고자 하는 움직임이 일어나고 있다. 일부 민간기관들은 소아청

소년 암 경험자 및 가족들에게 필요한 심리사회 서비스를 제공해 왔으며, 최근 이러한 

서비스들을 보다 통합적이고 전인적인 차원에서 제공하기 위한 노력을 다각도에서 시도

하고 있다. 공공의 차원에서는 보건복지부와 국립암센터가 2018년도부터 「암생존자통

합지지센터(Cancer Survivorship Center)」를 운영하면서 지역에 거주하는 암 생존자에

게 통합적인 지지서비스를 제공하기 위한 체계를 구축하였고, 2019년부터는 소아청소

년 암 생존자를 포함하여 시범사업을 실시하고 있다(보건복지부, 국립암센터, 2018). 

이렇듯 소아청소년 암 경험자와 가족들의 심리사회적 욕구를 충족시키기 위한 서비

스는 양적으로 증가하고 있지만, 이러한 서비스들이 대상자의 삶의 질 또는 조직 및 

지역사회 측면에서 어떠한 변화를 가져왔는지 그 성과에 대한 논의는 제대로 이루어진 

바 없다. 암 경험자에 대한 심리사회 서비스의 질을 높이고 효과성을 제고하기 위해서는 

명확한 근거에 기반하여 서비스의 기대되는 성과를 정확히 이해하고 평가해야 한다. 

이는 서비스의 성과를 무엇으로 인식하고 있는지에 대한 이해가 전제되어야 함을 의미

한다. 그러나 현재까지 국내외 대부분의 선행연구(예: 김선희, 2017; 이광재, 최경일, 
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2015; Choi & Kim, 2018)들은 특정 개입의 효과성을 이용자가 스스로 보고한 만족도

나 삶의 질 변화에 집중하여 평가하였을 뿐, 구조적 측면에서의 성과나 암 서바이버십 

프로그램의 전체적인 성과를 측정한 연구는 매우 드물다(Halpern & Argenbright, 

2017). 소아암 경험자 대상 서바이버십 케어에 대한 서비스 제공자의 인식(Berg, 

Stratton, Esiashvili, Mertens, & Vanderpool, 2016)이 탐색된 바 있으나, 종양전문의들

의 관점에서 이루어진 것으로 심리사회적 서비스에 중점을 둔 연구는 찾기 어렵다. 

이에 본 연구는 소아청소년 암 경험자와 가족들을 대상으로 하는 심리사회적 서비스

의 성과에 대해 논의하고자 한다. 본 연구에서 심리사회적 서비스(psychosocial service)

는 경제적 지원부터 사회복귀 지원에 이르기까지 암 경험자와 가족들의 심리사회적 삶

의 질을 증진시키기 위해 제공되는 다양한 서비스를 포괄한 광의의 개념을 지칭하였다

(Adler & Page, 2008). 국내에서는 서비스 전문가에 의해 제공되는 직접서비스뿐 아니

라 암 경험자에 대한 인식개선 등까지 포함되는 광범위한 서비스 영역을 의미하는 것으

로 보고된 바 있다(김민아, 이재희, 2012). 이는 소아청소년 암 경험자와 가족의 심리사

회적 적응을 촉진하기 위해서는 사회 전반의 변화도 반드시 함께 수반되어야 한다는 

사회적 맥락을 반영하는 것으로 보인다.

이러한 심리사회 서비스의 질을 높이기 위해서는 서비스 제공자들이 기대하는 서비

스 성과를 명확히 인식하고 성과를 달성하기 위한 노력을 하는 것이 매우 중요하다. 

특히 심리사회적 서비스의 경우 서비스 제공자와 이용자 간 정보 불균형이 높은 편이므

로 서비스 제공자의 관점에서 성과에 대한 논의가 이루어질 필요가 있다. 지금까지는 

심리사회적 성과와 관련한 연구는 주로 이용자 관점에서 이루어져 왔지만, 성과를 포괄

적으로 조망하기 위해서는 제공자 관점이 함께 논의되어야 한다(Dilworth et al., 2014). 

아울러, 서비스의 의도된 목적이 존재하더라도 다양한 맥락적 변인들에 의해 의도하지 

않은 결과(unintended outcomes)가 도출될 수 있고, 이 역시 중요한 성과로 간주됨을 

고려할 때 심리사회적 서비스의 성과는 장기적인 사회적 영향까지 포함되어야 한다

(Balogun & Johnson, 2005). 따라서 소아청소년 암 관련 심리사회 서비스를 제공하는 

제공자들의 관점에서 서비스 대상자의 개인적 차원뿐 아니라 조직적, 지역사회적 차원

에서 서비스 성과를 어떻게 인식하고 있는지 탐색하고자 하였다. 
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Ⅱ. 선행연구 고찰

1. 소아청소년 암 경험자 및 가족을 위한 심리사회 서비스 

암 경험자들은 생명을 위협하는 암을 진단 받고 수년에 걸쳐 강도 높은 치료를 받으면

서 다양한 심리사회적 돌봄을 필요로 하게 된다(Forsythe et al., 2013). 특히 아동 및 

청소년들은 암 치료 과정에서 발달과업을 적절한 시기에 수행하지 못하는 경우가 많기 

때문에 성인과는 다른 독특한 서비스 욕구를 가지며, 치료 이후 나타나는 다양한 신체 

및 심리사회적 결과들에 대한 장기적인 사후관리가 매우 중요하다(Gebauer et al., 

2018; Mouw, Wertman, Barrington, & Earp, 2017). 구체적으로 소아청소년 암 경험자

들은 부모로부터의 자립, 가치관 및 정체성 확립, 또래 관계 및 이성 관계 형성, 직업생

활 준비 등에 있어 어려움을 겪기 때문에 이들의 발달단계에 적절한 심리사회적 지원 

서비스가 제공되어야 한다(D’Agostino, Penney, & Zebrack, 2011). 더욱이 치료가 종료

된 소아청소년 암 경험자와 가족들은 질병으로 인한 어려움뿐 아니라, 지지를 받을 수 

있는 네트워크 및 시스템이 부족한 경우가 많아 심리사회적 서비스의 지원이 더욱 요구

된다(최권호, 2018). 

소아청소년 암 경험자를 위한 심리사회적 서비스의 필요성에 대한 충분한 사회적 

합의를 기반으로 미국에서는 2015년도에 15개의 심리사회적 케어 표준(The Standards 

of Psychosocial Care for Children with Cancer and Their Families; PSCPCC)을 개발

하였고(<표 1> 참조), 서바이버십 과정에서 표준화된 케어가 제공되도록 하고 있다

(Jones et al., 2018; Wiener et al., 2015). 이러한 가이드라인이 마련된 이후 대부분의 

서비스 제공기관에서는 심리사회적 서비스의 표준에 따라 제공되고 있었으나, 여전히 

체계적이고 포괄적인 제공에는 한계가 있는 것으로 보인다. Scialla 외(2017)가 미국 

전역을 대상으로 한 조사에 의하면 사회복지사 및 아동건강 전문가(child life 

specialists)와 같은 자격을 갖춘 전문가에 의해 심리사회 서비스의 90%가 제공되고 있

었다. 81개 암 센터에서 근무하는 107명의 종양의료사회복지사를 대상으로 조사한 

Jones et al.(2018)의 연구에 따르면, 1개를 제외한 모든 암 센터에서 소아암과 관련한 

포괄적인 서비스가 제공되고 있었다. 그러나 여전히 서비스가 체계적이고 포괄적으로 

운영되는 데에는 다양한 장애요소가 있는 것으로 확인되었다(Scialla et al., 2018). 
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1. 심리사회적 사정(Psychosocial assessment) 
2. 신경심리학적 성과에 대한 모니터링과 사정(Monitoring and assessment of neuropsychological 

outcomes) 
3. 서바이버십에서의 심리사회적 추적(Psychosocial follow‐up in survivorship) 
4. 심리사회적 개입과 치료적 지원(Psychosocial interventions and therapeutic support) 
5. 경제적 어려움 사정(Assessment of financial burden) 
6. 부모지원(Supporting parents)
7. 예상 가이드라인과 심리교육(Anticipatory guidance and psychoeducation)
8. 의료적 치료에 따른 사전 준비와 지원(Procedural preparation and support) 
9. 사회적 상호작용 제공(Providing children and adolescents opportunities for social interaction) 
10. 형제자매 지원(Supporting siblings)
11. 학업지속 및 학교복귀 지원(Academic continuity and school reentry support) 
12. 투약순응도 사정(Assessing medication adherence) 
13. 완화케어(Palliative care)
14. 자녀 사별 후 애도지원(Bereavement follow up after the death of a child)
15. 의사소통, 문서화, 훈련 표준(Communication, documentation, and training standards)

표 1. 소아청소년 암 경험자 및 가족을 위한 심리사회적 케어의 표준

출처: Wiener et al.(2015, pp.S422-S423). 

그러나 국내에서는 소아청소년 암 경험자 및 가족들을 위한 심리사회 서비스 제공 

현황이 전국적으로 조사된 바 없다. 암 경험자 및 가족들의 관점에서 이들의 심리사회 

서비스 욕구를 분석한 논문들이 일부 보고되었을 뿐이다. 김민아와 이재희(2012)는 소

아암 경험자에게 필요한 심리사회적 서비스로 심리 상담, 학습 지원, 사회성 증진, 멘토 

상담, 자조 모임, 통합적인 건강관리, 완치자 가족 지원, 사회적 인식 개선을 언급하였고, 

김민아, 이재희, 김수현(2016)은 소아암 경험자의 양육을 담당하는 부모에 대한 지원이 

필요함을 보고하였다. 최권호(2018)의 연구에서는 암 서바이버십 단계에 따라 초기에는 

정보의 제공이 필요한 반면, 점차 경제적, 심리정서적 지원이 필요하며 장기적으로는 

교육적 지원이 필요함을 확인하였다. 그러나 서비스 제공자의 관점에서 실제로 제공되

고 있는 서비스의 운영 현황이나 인식이 보고된 바는 없어 이에 대한 논의가 필요하다.

2. 암 서바이버십 프로그램의 성과

암 경험자 및 가족의 서바이버십 과정에서 심리사회 서비스는 지속적으로 제공되어 

왔지만(Recklitis & Syrjala, 2017), 정작 이러한 프로그램에 대한 성과는 무엇인지에 
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대한 논의는 심도 깊게 이루어지지 못하였다. 대부분의 선행연구들이 특정 개인 및 집단

을 대상으로 한 단일 개입의 효과성을 평가하였을 뿐, 암 서바이버십 프로그램의 전체적

인 성과를 측정한 연구는 매우 드물다. 최근 들어, 암 서바이버십 프로그램의 질을 향상

시키기 위해서 프로그램 전반에 대한 효과성을 평가하는 시도가 이루어지기 시작하였다

(Berry, Pruitt, Borton, Rodriguez, & Argenbright, 2018). Dietrich 외(2016)의 연구에 

따르면, 미국의 한 유방암 서바이버십 클리닉 참여자들은 다양한 영역에서의 걱정이 

해소되었고, 서바이버십과 관련한 다른 지지 자원들을 더 이용하는 것으로 나타났다. 

Mayes 외(2016)의 연구에서 영국의 장기 사후관리 클리닉(Long-term Follow-up Care 

Clinic)에 참여한 소아청소년 암 치료 종결자들은 대부분 사후관리 기간 동안 설명된 

치료의 위험에 대해 인지하였으나 잠재적인 건강 위험 요소에 대해 보다 심화된 정보가 

추가적으로 제공될 필요가 있음을 보고하였다. 그 외에도 독일의 소아암 경험자를 대상

으로 하는 후기효과 클리닉(Late Effects Clinic, Gebauer et al., 2018) 등과 같이 일부 

지역에서 이루어지는 서바이버십 클리닉이나 프로그램에 대한 운영 현황이 보고되기도 

하였다. 이처럼 암 경험자 및 가족들을 대상으로 진행되는 심리사회 프로그램 전반의 

운영 성과를 보고하는 연구가 일부 발표되고 있지만, 이러한 성과 측정이 제대로 이루어

지고 있는지에 대한 고찰은 부족하다. 

이에 Halpern과 Argenbright(2017)은 암 서바이버십 프로그램의 성과 측정에 대한 

논의의 부재를 지적하며, 정확한 성과 측정을 위한 세 가지 이론적 틀을 제시하였다. 

첫째, Porter(2010)가 제시한 ‘성과 측정 위계(outcomes measures hierarchy)’ 모델에 

근거하여 건강상의 어려움을 겪는 암 경험자들을 위한 프로그램은 이들이 달성한 현재

의 건강 상태, 얼마나 이들의 삶이 변화했는지에 대한 회복의 과정, 그리고 이러한 건강 

상태가 향후 얼마나 지속될 수 있을지에 대한 건강 지속가능성을 측정하는 것이 중요하

다고 강조하였다. 둘째, 암 서바이버십 프로그램의 효과 유형을 측정하기 위해 비용, 

질, 접근성을 측정해야 하며, 셋째, Donabedian(1988)의 ‘구조-과정-성과(structure–
process–outcome)’ 모델에 기반하여 서바이버십 프로그램 요소인 구조, 과정, 성과에 

대한 측정이 이루어져야 한다고 제시하였다. 

지금까지 암 서바이버십 프로그램의 개발 및 효과성을 보고한 연구들은 이용자(암 

경험자 및 가족)들이 자기보고식으로 평가한 프로그램의 성과, 증상 및 건강상태, 암 

경험자의 지식 증진, 선별･추적･웰니스 및 건강 증진 활동에 대한 성과에 집중하여 왔다
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(Halpern & Argenbright, 2017). 이처럼 프로그램에 대한 자기보고식 주관적 평가에 

집중한 성과들은 대부분 엄격한 사전사후 실험설계의 측정으로 이루어진 것이 아니기 

때문에 엄밀히 말하면 프로그램으로 인한 성과라고 단정하기 어려울 수 있다. 또한, 

대상자 차원에서 서비스의 질을 측정할 뿐, 프로그램 구조, 기능적 상태, 사회적 지지 

서비스, 적절한 자원 이용, 비용, 건강 평등의 증진에 대한 성과는 알 수 없는 한계를 

가진다(Halpern & Argenbright, 2017). 따라서 암 경험자 대상 서비스의 성과는 이용자

가 평가한 만족도 및 건강 관련한 기술의 변화뿐 아니라, 보다 다양한 차원의 삶의 변화

를 이끌어 낼 수 있는 요소들과 함께 조직적이고 거시적인 측면에서 서비스의 구조까지 

포함할 수 있어야 한다.  

3. 소아청소년 암 대상 심리사회 서비스의 성과

가. 국외 소아청소년 암 대상 심리사회 서비스의 성과

소아청소년 암 경험자 및 가족들을 대상으로 하는 심리사회 서비스의 성과는 무엇이 

되어야 하는가? 최근 들어 일부 연구에서 이에 대한 답을 찾기 위한 노력이 이루어지기 

시작하였다. Berg 외(2016, p.33)의 연구에서 건강돌봄 제공자들은 소아암 경험자 대상 

서바이버십 케어를 “후기효과 관리, 서바이버십 케어 플랜 제공, 돌봄 전환 지원과 같은 

의료적 돌봄 관리를 수행하고, 심리사회적 문제를 해결하며, 건강한 생활양식을 도모하

기 위한 전인적인 돌봄 제공하기 위한 것”이라고 인식하였다. 또한, Sadak, Neglia, 

Freyer, Harwood(2017)은 29명의 다학제적 서비스 제공자들을 대상으로 질적 조사를 

수행한 결과, 소아암 경험자의 성공적인 성인기 전환 케어를 위해서는 서비스 제공자의 

의사소통 역할이 중요하며, 시스템 내에서 의뢰나 네비게이션 서비스가 증진될 수 있도

록 서비스 제공자 간의 파트너십 형성이 중요한 요소라고 제시하였다. 

지금까지 소아청소년 암 대상 심리사회적 서비스 및 개입은 주로 이용자들이 양적 

또는 질적 자기보고 형식을 통해 우울, 불안, 스트레스 등 심리적 증상의 감소나 자아존

중감, 사회성, 스트레스 대처 기술의 증진과 같은 심리사회적 변화를 확인하였다. 국외

에서는 이러한 개별적 개입 및 서비스의 성과를 기반으로 이들의 심리적 스트레스 및 

적응(Seitz, Besier, & Goldbeck, 2009; Pai, Drotar, Zebracki, Moore, & Youngstrom, 
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2006), 학교복귀 및 또래 수용(Helms et al., 2016) 등에 미친 효과성을 메타분석한 

연구들이 보고된 바 있다. 일부 연구에서는 프로그램에 대한 만족도를 통해 프로그램의 

적절성과 실현가능성을 평가하기도 하였고(Salem et al., 2017), 서비스의 중요한 성과 

중 하나로 암 치료로 인한 신체적 고통의 감소가 제시되었다. Wu et al.(2014)은 심리교

육적 개입에 참여한 소아암 경험자들이 암 치료에 효과적으로 대처하고 신체적 증상의 

고통을 줄일 수 있었음을 확인하였다. 그 외에도, 암 경험자의 지식 및 이용가능한 자원

에 대한 인식 증진이 중요한 성과로 제시되기도 하였다. Bingen과 Kupst(2010)은 서바

이버십 교육 프로그램에 참여한 소아암 경험자 및 부모들의 서바이버십 관련 프로그램

과 자원에 대한 인식 및 지식을 측정함으로써 프로그램의 효과성을 밝혔다.

나. 국내 소아청소년 암 대상 심리사회 서비스의 성과 

상대적으로 국내의 소아청소년 암 심리사회적 서비스의 성과에 관한 연구는 매우 

제한적이다. 선행연구들은 의료기관이나 민간기관의 서비스 제공에 따른 장기적 성과를 

분석한 것이 아니라 주로 개별 심리정서적 개입 프로그램의 효과성에 초점을 두고 있으

며, 이 역시 무선할당 등을 통해 그 효과를 타당화한 연구는 매우 드물다. 예를 들어, 

Choi와 Kim(2018)은 국내 소아청소년 암 경험자의 어머니를 대상으로 무선할당 실험

을 통해 집단상담 개입 효과성을 콜티졸 등 바이오마커를 활용하여 측정함으로써 신뢰

성 있는 결과를 제시하고 있지만, 서비스 제공기관이나 지역사회 차원의 장기적 성과와 

사회적 영향 차원에서의 성과는 다루지 않았다. 이러한 개별 심리서비스 혹은 프로그램

에 관한 국내의 성과연구들은 소아청소년 암의 서바이버십 궤적에 따른 통합적 서비스

의 성과를 조망하지 못한 한계가 있다. 최근 소아암 환아 형제자매 중재에 관한 체계적 

문헌 고찰을 통해 중재의 효과성이 보고된 바 있으나 모두 국외 연구가 대상이었다(한수

연, 황지혜, 김초희, 장혜영, 방경숙, 2017). 또한, 개별 심리정서적 개입이 아닌 소아청

소년 암 경험자를 대상으로 한 학교밖 교육 서비스(김선희, 2019)나 가족대상 인력파견 

사업(김선희, 2017), 소원성취 프로그램(이광재, 최경일, 2015)의 성과에 대한 평가가 

이뤄진 바 있으나, 이 역시 이용자의 보고에 의한 변화가 중심이 되었다. 
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Ⅲ. 연구방법

1. 연구 대상 선정 기준 및 표집 방법

본 연구의 대상은 소아청소년 암 경험자 및 가족들에게 현재 심리사회적 서비스를 

제공하고 있는 서비스 제공자들이다. 소아청소년 암 경험자와 가족들은 암 진단 시점부

터 치료 종결 후 사회에 복귀하는 과정에 이르기까지 암 서바이버십 단계에 따라 필요한 

심리사회 서비스가 다양하기 때문에 병원과 지역사회 관련 기관의 서비스 제공자 모두

를 포함하였다. 단, 현재 소아청소년 암 경험자와 가족에게 서비스를 직접 대면하여 

제공하고 있지 않는 자는 연구대상에서 제외하였다. 이러한 선정 기준에 부합하는 지역

기반 사회복지서비스 제공자 8명, 병원기반 의료사회복지 서비스 제공자(의료사회복지

사) 6명, 지역사회 및 병원 등에서 심리서비스(언어치료, 놀이치료, 미술치료 등)를 제공

하는 심리서비스 제공자 5명이 최종 연구 대상이 되었다. 

연구의 목적을 달성하기에 적절한 연구대상을 모집하기 위해 의도적 표집(purposive 

sampling) 방법을 이용하였다. 첫째, 현재 국내에서 소아청소년 암 경험자 및 가족들을 

대상으로 심리사회 서비스를 제공하고 있는 주요 민간기관 3개의 담당자에게 본 연구의 

목적을 설명하였고, 연구의 내용에 가장 잘 부합되는 지역기반 사회복지서비스 제공자

를 추천받았다. 둘째, 소아청소년 암을 진단받고 치료를 받고 있거나 집중 치료 이후 

외래서비스를 이용하고 있는 환자 및 가족들을 대상으로 의료사회복지 서비스를 제공하

고 있는 주요 대학병원의 의료사회복지팀에 유선 또는 대면으로 본 연구의 목적 및 내용

을 안내하고 담당 의료사회복지사를 추천받았다. 병원의 규모에 따라 소아청소년 암 

환자 및 가족만을 담당하는 의료사회복지사 뿐 아니라 암 환자를 포함하여 다양한 환자 

군에게 서비스를 제공하고 있는 의료사회복지사도 포함되었다. 셋째, 앞서 확보한 지역

사회 민간기관 및 병원의 담당자를 통해 소아청소년 암 경험자 및 가족들에게 미술치료, 

언어치료, 놀이치료 등 다양한 심리서비스를 제공하는 서비스 제공자를 추천받았다. 심

리서비스 제공자의 경우, 지역사회 기관이나 병원 등에 소속되어 있거나 개인상담소를 

통해 독립적인 형태로 서비스를 제공하는 경우 두 가지를 모두 포함하였다. 위와 같은 

방법으로 추천받은 자 가운데 본 연구에 자발적인 참여 의사를 밝힌 총 19명이 심층면

담에 참여하였다.
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2. 자료 수집 절차 

본 연구의 모든 과정은 연구가 수행될 당시 책임연구자(제1저자)가 소속된 대학의 

생명윤리위원회에서 승인을 받은 절차에 따라 진행되었다(승인번호: MJU-2019-05- 

001-02). 심층면담은 대상자가 모집이 되는 즉시 사전 연락을 통해 개별적으로 일정을 

조정하고 인터뷰를 수행하는 방식으로 진행되었으며, 연구 질문에 대한 자료가 충분히 

이론적으로 포화(theoretical saturation)되었다고 연구진이 결정한 시점에서 참여자 모

집을 중단하였다(Strauss & Corbin, 1998). 심층면담은 2019년 6월부터 8월까지 연구 

참여자들이 선호하는 지역과 장소에서 대면으로 진행되었다. 면담을 수행한 3명의 연구

원은 모두 사회복지학 박사학위 소지자로, 연구윤리교육을 이수하였으며 소아청소년 

암을 포함한 건강 및 복지 분야에서 다수의 질적 연구경험이 있는 책임연구자 및 공동연

구자로 구성되었다. 심층면담은 개인당 1회씩 최소 45분에서 최대 1시간 30분으로 이루

어졌고, 평균 1시간 정도 소요되었다.

심층면담을 수행하기에 앞서 3명의 연구원은 정기적인 회의를 통해 면담의 목적과 

주요 질문지에 대해 충분히 숙지하고, 연구 참여자의 특성에 따라 나타날 수 있는 추가 

및 탐색 질문(probing)에 대해 논의하였다. 각 연구원은 심층면담을 시작하기 전, 연구

의 목적, 대상, 절차, 위험과 이익, 비밀보장, 연구책임자의 신원 등 전반적인 설명이 

기재된 연구 설명문을 서면으로 제공하였고, 연구 참여자로부터 서면과 구두로 연구참

여에 대한 동의를 확인받았다. 또한, 연구 참여자들의 인구사회학적 및 근무관련 특성을 

이해하기 위해 약 5분가량 소요되는 구조화된 설문조사를 실시하였다. 연구진은 사전에 

개발한 반구조화된 면접지를 이용하여 연구 참여자들이 소아청소년 암 경험자 및 가족

들에게 제공하는 심리사회적 서비스의 성과는 무엇이라고 인식하는지에 대해 질문하였

다. 구체적으로 “귀하가 제공하는 서비스를 통해 소아청소년 암 경험자 및 부모(대상자), 

조직, 지역사회에 어떠한 성과가 있다고 생각하나요?” 라는 세 가지 질문에 대한 응답을 

분석대상으로 하였다. 이는 국내 의료사회복지서비스의 성과지표 개발과 관련한 선행연

구에서 서비스 대상자뿐만 아니라 조직과 지역사회 차원의 성과를 포함하였던 선행연구

의 분석 틀을 따른 것이다(최권호, 이상우, 2019). 심층면담을 종료한 후 연구 참여자에

게는 5만원의 문화상품권이 제공되었으나, 연구비 지원기관과 이해관계가 있는 4명의 

참여자들은 제외되었다.
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본 연구결과의 신뢰성을 확보하기 위해 Lincoln과 Guba(1985)가 제시한 자료원과 

연구자의 삼각검증법(triangulation)을 이용하였다. 세 명의 연구진이 함께 자료수집 및 

자료분석의 모든 과정에 참여하여 객관성을 높이고자 하였다. 또한, 면담을 수행한 모든 

연구진이 면담 현장에서의 관찰을 필드노트로 작성하였고, 각 면담이 종료된 직후 면담

에 대한 개요 및 면담을 통해 발견한 주제 등을 서면으로 서로 공유하며 공통된 주제 

및 새로운 주제에 대한 논의를 지속하였다.

3. 분석방법

심층면담은 연구 참여자들의 동의하에 녹음되었으며, 녹음파일은 면담을 수행하지 

않은 박사과정 연구원에 의해 참여자들이 응답한 그대로(verbatim) 전사되었다. 연구 

참여자의 인구사회학적(연령, 성별, 소득, 종교, 결혼 상태, 최종학력, 최종학위 전공) 

및 근무 관련 자료(서비스 제공기간, 현 직장 근무기간)를 바탕으로 SPSS 24.0 통계 

소프트웨어를 통해 빈도분석 및 기술분석을 진행하였다. 연구진은 필사된 자료에서 개

인식별정보를 삭제한 후 Atlas.ti 질적연구 소프트웨어에 입력하였고 질적 자료 안에서 

나타나는 패턴 또는 주제를 찾는 주제분석(thematic analysis)을 실시하였다(Braun & 

Clarke, 2006). 주제 분석을 수행하는 다양한 접근방법(e.g. Boyatzis,1998; Javadi & 

Zarea, 2016)이 제시되고 있지만, 본 연구에서는 그 중에서 Braun과 Clarke(2006)이 

제시한 자료와 친숙해지기, 초기 코드 생성하기, 주제 찾기, 주제 검토하기, 주제 정의하

기, 작성하기의 6가지 분석단계를 거쳤다. 먼저, 연구진은 필사본을 반복하여 읽으면서 

내용을 충분히 이해하였고, 이후 각 어절과 문장에 초기 코드를 부여하여 면담에서 나타

난 핵심 의미를 파악하였으며 점차 상위차원의 코드 및 주제로 통합시키는 과정을 거쳐 

연구 질문(대상자, 조직적, 지역사회적 측면에서 인식된 성과는 무엇인가?)과 관련한 

주제를 도출하였다. 예를 들어, ‘질병과 치료과정에 대한 자세한 정보를 제공함으로써 

부모의 정서적 불안을 낮추고자 함’, ‘부모의 스트레스 상황들을 분명히 파악하여 불안감

이 완화될 수 있도록 목표를 설정함’ 등의 초기 코드들을 통합하는 과정을 통해 대상자

적 측면에서 ‘부모의 스트레스 및 불안 감소’ 라는 주제가 발견되었다. 주제를 발견한 

이후, 주제의 내용이 적절한지, 주제에 포함된 자료들이 주제와 적절한 관련을 갖는지 

등에 대한 신중한 검토와 수정을 거쳐 최종적인 주제를 도출하였고, 이 주제가 이야기하
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서비스 제공 연번 연령 성별
결혼
상태

최종학력
최종학위
전공

서비스 
제공기간

현직장 
근무기간

지역기반 
사회복지서
비스
제공자

A 37세 여 미혼 석사 언어병리 3년 3년 

B 29세 여 미혼 대졸 사회복지 5년 3개월 4년 9개월

C 36세 여 기혼 석사 사회복지 6년 4개월 7년 2개월

D 50세 여 미혼 석사 사회복지 4년 11개월 4년 11개월

E 29세 남 미혼 대졸 경영 1년 2개월 1년 2개월

F 43세 여 기혼 석사 사회복지 18년 8개월 18년 8개월

G 26세 여 미혼 대졸 사회복지 3년 5개월 3년 5개월

고자 하는 바는 무엇인지 그 핵심에 대해 정의하고 명명화하였다. 

V. 연구결과

1. 연구 참여자의 특성

연구 참여자들의 인구사회학적 및 근무관련 특성은 <표 2>와 같다. 평균 연령은 만 

38.26세(SD=8.24)로 만 26세에서 만 51세까지의 분포를 보였다. 이들의 성별은 여성이 

14명(73.7%)으로 남성(5명, 26.3%)보다 많았고, 대부분이 기혼상태(12명, 63.2%)라고 

응답하였다. 최종학력은 대학원 졸업 이상(15명, 78.9%)이 가장 높은 비중을 차지하였

고, 나머지는(4명, 21.1%) 대학교 졸업의 학력을 보고하였다. 최종학위의 전공은 사회

복지학(14명, 72.7%)이 가장 많았고, 그 밖에 심리학 및 상담학(3명, 15.9%), 언어병리

학(1명, 5.3%), 경영학(1명, 5.3%) 등으로 나타났다. 연구 참여자들이 소아청소년 암 

경험자 및 가족들을 대상으로 심리사회 서비스를 제공한 기간은 평균 6.91년(SD=6.08)

이었고, 최소 1.17년에서 최고 18.17년까지의 분포를 보였다. 이들의 현 직장 근무기간

은 평균 8.31년(SD=6.08)으로 서비스 제공기간보다 약간 길었고, 최소 1.17년에서 최고 

24년까지의 분포를 보였다.

표 2. 연구 참여자의 특성

(단위: 만 나이, 년)
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서비스 제공 연번 연령 성별
결혼
상태

최종학력
최종학위
전공

서비스 
제공기간

현직장 
근무기간

H 30세 남 미혼 대졸 사회복지 4년 11개월 4년 11개월

I 47세 여 기혼 석사 사회복지 3년 5개월 3년 5개월

의료사회
복지 
서비스 
제공자

J 33세 남 기혼 석사 사회복지 3년 9개월 3년 9개월

K 35세 남 기혼 석사 사회복지 4년 4개월 5년 4개월

L 34세 여 기혼 석사 사회복지 7년 7개월 7년 7개월

M 38세 여 기혼 석사 사회복지 10년 2개월 15년 4개월

N 29세 여 미혼 박사과정 사회복지 5년 6개월 6년 6개월

O 46세 여 기혼 석사 사회복지 5년 24년

심리서비스 
제공자 

P 37세 남 기혼 박사과정 가족관계 및 상담 11년 11년

Q 51세 여 기혼 박사과정 심리재활 15년 4개월 15년 4개월

R 51세 여 기혼 박사 사회복지 6년 9개월 6년 9개월

S 46세 여 기혼 박사 임상심리 및 상담 10년 10개월 10년 10개월

2. 서비스 제공자의 심리사회 서비스 성과 인식

본 연구에서는 소아청소년 암 관련 서비스 제공자들이 인식하는 심리사회 서비스 

성과를 <표 3>과 같이 도출하였다. 첫째, 대상자 측면에서는 소아청소년 암 경험자 가족

의 경제적 부담 완화, 스트레스 완화 및 정서적 안정 도모, 사회성 증진 및 사회 복귀 

지원, 부모의 스트레스 및 불안 감소, 가족기능 강화, 전인적 발달과 성숙을 성과로 인식

하였다. 둘째, 조직적 측면의 성과는 소아청소년 암 경험자를 대상으로 심리사회적 서비

스를 제공하는 조직에서의 변화를 중심으로 검토되었고, 그 결과 대상자들의 욕구에 

대한 이해 증진, 조직 내 심리사회 전문분야 인정 및 다학제적 팀 접근 활성화, 심리사회

적 지원 사업의 확대에 대한 주제가 도출되었다. 셋째, 지역사회적 측면의 성과는 서비

스의 직접적이고 단기적인 성과를 넘어 장기적으로 나타나는 사회적인 영향을 포괄하는 

개념으로 검토되었고, 소아청소년 암 경험자에 대한 고정관념 및 부정적 편견 해소, 

사회복귀를 지원하는 사회 분위기 조성, 심리사회적 지원의 필요성 인식, 서비스 제공기

관에 대한 지역사회 신뢰 증가에 대한 주제가 도출되었다. 
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표 3. 소아청소년 암 관련 서비스 제공자의 서비스 성과 인식 결과 
 

시기 서비스 성과 인식

대상자 측면

소아청소년 암 경험자 가정의 경제적 부담 완화

소아청소년 암 경험자의 스트레스 완화 및 정서적 안정 도모 

소아청소년 암 경험자의 사회성 증진 및 사회 복귀 

소아청소년 암 경험자 부모의 스트레스 및 불안 감소

소아청소년 암 경험자의 가족기능 강화

소아청소년 암 경험자의 전인적 발달과 성숙

조직적 측면

대상자들의 욕구에 대한 이해 증진 

조직 내 심리사회 전문분야 인정 및 다학제적 팀 접근 활성화

심리사회적 지원 사업의 확대

지역사회적 측면

소아청소년 암 경험자에 대한 고정관념 및 부정적 편견 해소

소아청소년 암 경험자의 사회복귀를 지원하는 사회 분위기 조성

소아청소년 암 경험자 및 가족에 대한 심리사회적 지원의 필요성 인식

서비스 제공기관에 대한 지역사회 신뢰 증가

가. 대상자 측면에서의 서비스 성과 인식

1) 소아청소년 암 경험자 가정의 경제적 부담 완화 

병원이나 지역기반의 사회복지 또는 의료사회복지서비스 제공자들은 모두 치료비 및 

치료보조비 지원을 위한 상담서비스를 제공하고 있었지만, 의료사회복지서비스 제공자

들만 소아청소년 암 경험자 가정의 경제적 부담을 완화시키는 것을 주요한 성과로 인식

하고 있었다. 소아청소년 암은 지원자격의 소득기준을 충족하면 보건소나 후원기관을 

통해 치료비를 지원받을 수 있는 자원이 충분히 있지만, 이식을 받거나 보험 적용을 

받지 않는 고가의 약을 사용하는 등 상당히 높은 비용이 소요되는 경우가 있고, 후유장

애로 인해 오랜 기간 비용이 소요되기도 하며, 정보의 부족으로 인해 충분한 경제적 

지원을 받지 못하는 경우도 많다고 하였다. 의료사회복지서비스 제공자들은 경제적인 

지원을 요청하는 환아의 경우 보호자 상담을 통해 필요한 치료비를 적극적으로 연결하

고 있는 것이 주요한 업무였으며, 치료비 지원을 통해 가정의 경제적 부담을 완화함으로

써 부모에게는 자녀의 돌봄과 건강회복에 집중할 수 있도록 돕는다고 보고하였다. 이들
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은 가정의 경제적 부담이 소아청소년 암 경험자의 심리적 스트레스에도 영향을 미칠 

수 있기 때문에 경제적 부담 완화가 중요한 목표가 된다고 하였으며, 궁극적으로는 경제

적인 이유 때문에 이들의 치료가 방해 받지 않는 것이 가장 큰 성과라고 인식하고 있었

다.

경제적 지원을 함으로써 가정의 가계 부담이 많이 줄어드는 것을 목표로 해요. 보험도 

있을 수도 있고, 돈을 빌려서 당장 돈을 낼 수는 있을 거잖아요. 그런데 그렇지 않았을 때 

그 가정의 스트레스가 많이 줄어들 수 있고 가정 위기도 줄어들 수 있을 거라고 생각해요. 

[#J] 

경제적 지원을 하면 치료비 부담이 덜 되니깐 보호자분들이 아이들 간병하는데 더 집중할 

수 있다고 할까. 예를 들면 아이가 고위험군의 질환이고 재발했다 보니 집도 지방이라 아버

지가 아이를 볼 수 있는 시간이 그렇게 많지 않은데…. 치료비도 벌어야 되는데 일을 계속 

해야 되나, 말아야 하나 고민도 하셨고. 만약 치료비 지원이 된다면 아이랑 같이 보내는 

시간을 조금 더 갖겠다고 하시더라고요. 아이한테 조금 더 집중할 수 있는 시간에 도움이 

될 수 있지 않나…. [#M] 

의료사회복지서비스 제공자들은 단순히 경제적 지원을 연결하는 데 그치는 것이 아

니라, 최대한의 지원을 할 수 있는 방법을 찾기 위해 현재 가정의 상황이나 향후 나타날 

어려움 등을 고려하여 이용 가능한 자원을 수혜 받는 순서 및 절차에 대해 함께 계획하

는 심층 상담을 진행한다고 하였다. 이는 경제적 지원이 경제적인 투입에 대한 산출로 

끝나는 것이 아니라, 이로 인해 나타날 수 있는 심리정서적 문제를 예방하고 장기적인 

안정감을 제공해 줄 수 있기 때문에 매우 중요한 성과라고 강조하였다.  

치료비 마련 자체가 아이들의 생명을 연장할 수 있고, 치료 과정을 더 좋게 할 수 있고, 

부모님한테 희망을 줄 수 있고, 아이들이 적극적으로 치료 받을 수 있게 하는 게 가장 큰 

거예요. [#O] 

치료비 지원을 후원기관에 연결해 드리고, 또 원내에 소아암만 따로 지정으로 줄 수 있는 

기금이 마련되어 있어요. 그래서 그것들을 적극적으로 연결해드려요. 부모님이 여기 와서 
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경제적인 지원을 받으면 많고 적고를 떠나서 내가 누군가에게 도움을 받고 있구나, 병원에서 

지원을 받으니까 힘이 난다고 생각하시는 것 같아요. 금액이 중요한 게 아니라, 힘든 상황이 

있을 때 혼자 있는 게 아니고, 도움을 받을 수 있다는 것들을 보여주는 게 경제적 지원인 

거 같아요. [#L]

2) 소아청소년 암 경험자의 스트레스 완화 및 정서적 안정 도모 

본 연구에 참여한 세 집단의 서비스 제공자 모두 소아청소년 암 경험자들이 치료과정

에서 또는 치료 종결 후 일상에서 마주하는 스트레스를 완화시키고 정서적인 안정을 

가져오게 하는 것을 성과로 인식하였다. 소아청소년 암 경험자들은 치료과정에서 삶과 

죽음을 넘나드는 경험을 하기 때문에 자존감이 낮고 불안감이 높으며, 치료 종결 후 

겪게 될 많은 사회적 환경 속에서 두려움을 느끼는 등 정서적인 불안정 상태가 지속되는 

경우가 많다고 하였다. 이러한 정서적 어려움을 해소하기 위해 병원이나 지역사회에서

는 심리상담 뿐 아니라 완치자 모임이나 소아암 캠프 등의 서비스를 제공하고 있으며, 

이를 통해 심리적 어려움을 공유하고 스트레스가 해소되는 것을 성과로 기대하였다.

예를 들어서, 학교생활을 하면서 가발을 쓰고 생활한다든가, 뇌종양이나 이런 쪽에 방사

선 치료를 하는 경우에는 인지장애가 나타나는 경우도 있어요. 그런 경우에는 학교 적응하는

데 어려움이 있고 학교 수업을 따라가는 데 어려움이 있기 때문에 아이들이 그런 데서 받는 

스트레스를 이 공간에 와서… (풀 수 있어요). 여기는 아이들이 서로 비슷한 경험을 했기 

때문에 이해하는 부분도 있고, (학교에서는) 마음껏 자기 뜻대로 하지 못하는 것들을 여기서

는 펼칠 수 있기 때문에 스트레스 해소의 공간으로 활용을 하고요. 아이들에게 심리적으로 

안정을 줄 수 있는 공간이라고 생각해요. [#C] 

가장 큰 테두리는 스트레스 완화에요. 대부분의 시간을 아이들은 병상에서 엄마랑 일대일

의 소통과정들을 거치다 보니까, 아이가 표현하고 싶은 것도 다른 아이들에 비해서 범위가 

넓지 않은 거예요. 같은 또래 아이들이 열 가지의 감정들을 표현한다면, 이 아이들은 3-4가

지의 감정들을 표현해요. 그래서 표현하는 것들을 확장시켜줄 수 있는 방법들을 찾는 거죠. 

[#P] 
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저희가 상담을 하면서 뭔가 마음의 짐, 힘듦, 부담감 그런 것들을 털어내고 치료에 잘 

적응해서 어려움을 최소화 시켜서 치료과정을 견뎌나가는 걸 (성과로) 생각하는 편이고요. 

[#K]

3) 소아청소년 암 경험자의 사회성 증진 및 사회 복귀 

모든 서비스 제공자들이 소아청소년 암 경험자가 치료 종결 이후 성공적으로 사회에 

복귀하는 것을 서비스의 성과로 인식하였다. 암 경험자가 암을 진단받기 전의 일상생활

로 돌아가는 것에 대한 적절한 시점은 신체적 건강이나 심리사회적 상황에 따라 다를 

수 있지만, 장기간에 걸쳐 치료를 받는 동안 이전에 영위하던 생활이나 사회관계에서 

단절된 채 오로지 의료진과 가족들과 상호작용하며 이전의 일상을 송두리째 잃어버리기 

때문에 이러한 일상을 복귀하는 것이 진정한 “완치”라고 이야기하였다. 따라서 병원 및 

지역사회에서 제공하고 있는 서비스의 궁극적인 성과는 소아청소년 암 경험자들이 “환

자”로서가 아니라 또래처럼 “사회의 일원”으로서 일상생활을 영위하는 것이라고 인식하

였다. 

거창하게 얘기하자면 궁극적인 목표는 완치인 것 같아요. 그 완치가 신체적인 완치가 

아니고요. 심리적인 부분과 사회적인 부분의 완치인 거 같아요. 궁극적으로 이 아이가 프로

그램이나 서비스를 통해서 다시 사회로 복귀했을 때 잘 적응하고 사회의 한 일원으로 잘 

성장해 나갈 수 있는 게 심리적인 그리고 사회적인 완치라고 생각하거든요. [#L]

짧은 기간에 치료하는 게 아니고 장기적인 관점에서 치료를 해야 되고, 치료 받는 과정이 

생사에 놓여있기 때문에 치료과정을 아무 문제없이, 어려움이 최소화될 수 있게끔 해서 잘 

치료 되어서 건강하게 학교나 사회로 복귀하는 것. 그런 과정 중에 생길 수 있는 문제를 

저희가 도와드려 학교 복귀, 사회 복귀를 하는 자체가 최종적인 목표가 아닌가. [#K] 

아이들한테는 일상에 적응과 관계의 회복. 가족, 또래들과의 상호작용, 관계 형성 이런 

부분들이 더 초점이 맞춰지는 거 같아요. [중략] 지금 제가 만나고 있는 아이들의 놀이치료

의 중요한 목표가 결국은 일상생활, 사회에 적응하고 또 병원에서 만나는 친구들 이외에 

사회에서 새롭게 만나는 친구들하고도 잘 어울릴 수 있게 하는 그런 목표를 갖고 있어요. 
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놀이치료를 통해서 아이들이 좀 더 자신감을 갖게 되고, 자존감이라든지 소통하는 방법에 

대해서 도움을 받는다고 생각을 하거든요. [#S] 

특히, 이들은 아동청소년의 발달단계에서 가장 중요한 학교생활의 성공적인 복귀를 

중요한 성과로 인식하였다. 사회복지서비스 및 심리서비스 제공자들은 상담, 교육 등의 

다양한 활동을 포함하는 학교복귀 프로그램이나 또래 경험자들과 함께 하는 자기성장 

프로그램, 담임 선생님과의 상담을 통해 암 경험자의 상황을 설명하거나 복귀할 학급친

구들에게 소아암에 대해 교육하는 프로그램 등 소아청소년 암 경험자들이 학교에 잘 

적응할 수 있도록 “징검다리” 역할을 수행하고 있다고 인식하였다. 학교 복귀는 경험자 

당사자 뿐 아니라 부모들의 가장 큰 심리적 불안과 스트레스를 가져오는 요인이었고, 

신체적 건강의 회복 뿐 아니라, 사회성 발달과 심리적 안정이 함께 도모되어야 가능한 

것이기 때문에 궁극적인 성과로 기대된다고 보고하였다. 

치료받고 학교 돌아가기 전에 교육하고 상담하고 지도하면서 어떻게든 적응을 해서 사회 

나가서 잘 적응할 수 있도록 저희가 도와주고 있어요. 같이 아팠던 또래 친구들 볼 수 있다는 

게 아이들에게 좋은 것 같아요. 학교에 가기 전까지 여기서 서로 아픔도 공유하고, 서로 

이야기도 하면서 자존감을 키워서 사회에 나갔을 때 적응할 수 있게, 학교 돌아갔을 때 

차이가 많이 없게 만들어주는 게 도움이 되죠. [#H]

사회에서 같이 살 수 있는 징검다리의 기간. 다양한 경험을 해서 진로를 찾아나가는, 

대학이나 학교를 가는 지원을 하는, 그리고 대학에 진학하지 않지만 자기 미래를 찾거나 

진로를 찾아서 사회로 진입하는 거. 이런 지원을 하는 징검다리의 역할이 우리의 역할이라고 

생각이 들어요. (중략) 저희가 성공이라고 표현할 수 있는 거는 아이들이 다니던 학교로 

복귀했으면 그것도 성공인 거고, 학교 복귀하지 않고 자기가 하고 싶은 거를 찾았으면, 예를 

들면 그림을 그린다든지, 기타를 배운다든지 내가 하고 싶은 것을 ‘이거 하고 싶어요’라고 

스스로 이야기할 수 있는 것. 그것이 성공의 포인트라고 생각해요. [#I] 

4) 소아청소년 암 경험자 부모의 스트레스 및 불안 감소

정도의 차이는 있었으나, 모든 서비스 제공자 집단이 소아청소년 암 경험자와 가족의 
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심리정서적 안정의 도모를 중요한 성과로 인식하였다. 자녀가 암 진단을 받게 되면 부모

들은 초기에 주로 경제적인 지원에 집중하는 경향이 있지만, 자녀 돌봄이 점차 장기화되

면서 심리정서적 서비스의 필요성이 높아지기 때문에 암 경험자 부모의 스트레스 및 

불안 감소가 서비스의 중요한 성과라고 인식하였다. 이들은 자녀의 암 치료 과정이 부모

들에게 극도의 스트레스를 가져오고, 이러한 스트레스는 자녀의 정서적 안정에도 부정

적인 영향을 미칠 수 있기 때문에 자녀의 치료 및 돌봄 과정에서 부모가 겪는 스트레스

를 완화시키는 것이 매우 중요한 서비스의 성과가 되어야 한다고 보고하였다. 특히 사회

복지서비스 제공자들은 돌봄서비스나 자조모임 등을 통해 부모들에게 휴식과 개인적 

시간을 보낼 수 있는 기회를 제공함으로써 이들의 스트레스가 완화되는 것을 서비스의 

성과로 인식하였다. 

특히 암 경험자 부모들은 자녀의 암 진단으로 인해 큰 충격을 받고, 자녀의 건강에 

대해 항상 ‘마음 졸임’을 겪으며 극도의 불안감을 느끼는 상태가 오랜 기간 지속된다고 

하였다. 더욱이 치료가 종결된다고 해서 마음의 근본적인 불안이 사라지지는 않으며, 

자녀가 성장하는 과정에서 재발이나 사회적응 등 다양한 삶의 영역에서 자녀의 건강과 

진로에 대해 관리를 잘 하고 있는지에 대한 걱정과 불안이 클 수밖에 없다고 지적하였

다. 따라서 심리서비스 제공자들은 자녀의 치료과정 뿐 아니라 치료가 종결된 이후에도 

부모의 정서적 불안을 감소시키는 것이 중요한 성과로 여겨진다고 하였다. 또한, 사별부

모들을 대상으로 스트레스 완화 및 애도 상담을 제공함으로써 슬픔을 최소화하는 것을 

성과라고 인식하였다. 

부모님들 만나보면 아이가 극한 상황에 처해졌다가 다시 회복되는 단계에 있다 보니 스트

레스가 막대하셨던 경험이 많고 어머님들께서 우울증이 없으신 분이 없을 정도로요. 그런 

것을 치유하는 것이 목표가 아닐까. [#E]

저희는 부모님들에게 스트레스를 해소하는 쉼과 힐링의 공간으로 활용되기를 바라고 있

어요. 한 어머님이 아이를 데리고 마트에 가는데 1년 걸리셨다고 하는 거예요. 왜냐하면 

아이가 아팠다는 게 소문이 나니까 누군가 만나면 자기를 아는 척 하는 게 싫으셔서요. 

그러니까 동네 안에서 외부 활동도 거의 못하시면서 스트레스, 신체적인 피로감도 높으시고, 

불안감이나 무능력함도 심하셨는데…. 어머님들도 스트레스가 조금 해소되고, 긍정적으로 
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생활하실 수 있게 하는 게 저희들의 역할이라고 생각해요. [#C] 

모든 어머님들이 동일하게 가지고 있는, 불안도를 50% 이상 떨어뜨리자(는 것이 목표에

요). 사실 조그만 행동 하나에도 어머니들은 아이에 대해서 굉장히 많이 불안해 하시니까요. 

과연 이게 정말 엄마가 불안해야 하는 상황인지 아닌지, 아이의 직접적인 치료과정과 전혀 

상관이 없는 불안감을 가지고 있을 때는 어머니의 불안감을 떨어뜨리는 게 좋을 것 같아요. 

[#P]

슬픔을 없앨 수는 없는데, 그 슬픔을 가지고 살아갈 수 있게 도와드리는 거예요. 내 자식

한테 기대하지 못했던 엄청난 질병이 다가와서 결국은 자녀를 잃어버리는 이 과정 자체를 

받아들인다는 거는 굉장히 어려워요. 이 과정을 이해하기도 어렵고요, '그래 이럴 수 있어.' 

라고 받아들일 수 있는 상황이 아니에요. 이 앞에서 자기의 흔들리는 감정을 하나하나 확인

을 하게 도와드리는 거예요. 이 분들은 이 아이와 관련된 많은 기억들을 가지고 있어요. 

그런 기억들을 어떻게 하면 보존시킬까. 슬픈 기억과 즐거웠던 기억을 다 표현하게 하면서 

이 기억들을 통합해서 아이와의 짧았던 순간을 소중하게 보존할 수 있게 도와드리는 거라고 

저는 생각해요. 시각적인 작업을 통해서 아이와의 추억을 이 안에 다시 한 번 재구성하는 

거죠. [#Q] 

5) 소아청소년 암 경험자의 가족기능 강화

서비스 제공자들은 암 경험자의 가족기능이 강화되는 것을 서비스의 성과로 인식하

였다. 소아청소년 암 경험자들은 주로 가족의 돌봄을 받으며 치료를 받고 치료 종결 

이후의 삶도 가족과의 관계 안에서 이루어지게 되지만, 질병으로 인해 나타나는 갈등과 

문제들로 인해 가족구성원의 역동은 변하게 되고 가족간 의사소통이 파괴되기 쉽기 때

문에 가족기능을 회복하고 강화시키는 것이 이들의 삶의 질을 높이기 위한 중요한 전제

조건이 될 수 있다고 하였다. 의료사회복지서비스 제공자의 경우, 주로 부모에 대한 

심리사회적 상담을 통해 부모와 비환아 형제자매와의 관계를 회복하고 양육스트레스를 

조절하는 것을 성과로 인식하였고, 심리서비스 제공자들은 가족 간의 이해를 높여 다른 

가족구성원과의 관계성을 재구성하고 상황을 객관적으로 바라봄으로써 가정의 파

괴를 방지하는 것을 성과로 인식하였다. 
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심리사회적 상담은 가족관계가 잘 유지되는 것, 부모님이 아이를 대하는 것, 부모님이 

아프지 않은 아이를 대하는 것, 그리고 부부 간에 잘 기능하고 유지할 수 있도록 도와줄 

수 있느냐가 목표인 것 같아요. 가족의 가계 부담이나 스트레스가 얼마나 줄어들었는지, 

가족이 얼마나 유지가 됐는지, 형제는 얼마나 스트레스를 덜 받고 잘 지내는지, 이 아이의 

질환에 대해서 가족이 얼마나 잘 이해하고 있는지, 부모나 다른 어린 형제가 얼마나 이해하

고 있고, 얼마나 서포트를 이 아이한테 해주고 있는지... [#J]

 

서로에 대한 이해, 가족 간의 이해 같아요. 물론 선택할 수 있는 상황이 아니지만, 우리 

가족이 겪지 않았으면 좋았을 일을 겪게 된 거잖아요. 그래서 남편은 아내에게, 아내는 남편

에게, 환아는 비환아에게, 비환아 형제자매는 환아에게 이해해 주고 서로의 입장을 공감해주

면서 다가가는 그런 가족이 되었으면 좋겠더라고요. [#R]

보통 슬픔이 아니라 비탄, 비애라고 표현하는 그 슬픔으로부터 본인들이 사로잡히지 않고 

살아내는 거죠. 특히 사별 같은 경우는 그 슬픔에 사로잡혀 버리면 복합비애나 지속비애라든

가 병리적으로 나갈 가능성이 굉장히 커요. 병리적으로 가면 환아를 집중적으로 돌봤던 보호

자의 경우에는 남겨진 가족에 대한 통찰력이 전혀 없어요. 그렇게 되면 가정이 파괴가 되는 

거예요. 가족이 해체가 되기도 하고요. 이런 부분에서의 위험성을 좀 막아보는 게 가장 큰 

목적이기는 해요. [#Q]

특히 사회복지서비스 제공자들은 소아청소년 암 경험자 부모들이 자녀에 대해 취약

할 것이라는 고정관념을 갖게 되고, 이러한 인식은 자녀들의 발전가능성을 제약하는 

요인이 될 수 있다고 하였다. 따라서 부모들이 상담을 받는 것뿐만 아니라, 자녀들의 

다양한 활동 참여를 지켜봄으로써 자녀의 취약성에 대한 인식을 완화시키고 자녀에 대

해 보다 유연한 사고를 확장하는 것이 중요한 성과가 된다고 하였다. 

상담이나 치료를 통해서 아이가 변화를 하니까 가정에서 아이에 대해 긍정적인 생각도 

할 수 있고, 우리 아이가 이걸 할 수 있겠구나 하는 변화가 많이 생기는 것 같아요. 그 전에는 

우리 아이가 이거밖에 안 되겠지, 그런 식으로 제한을 두었다면 이제 조금 더 높여서 아이들

을 바라볼 수 있도록 가족들을 변화시키는 것 같아요. 아이들이 와서 밝게 뛰놀고, 수업하는 

걸 보면 어머님들이 눈물도 흘리시고 감사하다고 얘기하시죠. (우리 아이도) 할 수 있을 
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거 같아, 이런 식으로 생각하는 게 제일 큰 변화죠. [#H]

6) 소아청소년 암 경험자의 전인적 발달과 성숙  

사회복지서비스 및 심리서비스 제공자들은 소아청소년 암 경험자들이 발달단계에 필

요한 다양한 경험들을 접하도록 함으로써 이들의 전인적인 발달을 도모하는 것이 서비

스의 성과라고 인식하였다. 소아청소년 암 경험자들은 치료과정에서 아동기 및 청소년

기의 주요한 활동과 관계형성의 기회를 놓치는데, 이는 자율성이나 자기주도성의 과업

을 달성하는 데 어려움을 갖게 하여 성인기 이후의 삶에도 중요한 영향을 미치게 된다고 

하였다. 따라서 소아청소년 암 경험자들이 안전한 공간에서 자율성과 주도성의 경험을 

할 수 있도록 공간과 활동을 제공함으로써 손실되었던 과업을 회복하여 전인적인 발달

을 이루는 것이 성과가 되어야 한다고 인식하였다. 특히 13세에서 23세의 청소년들을 

위한 학교밖 기관에 근무하는 사회복지서비스 제공자는 이들에게 다양한 교육활동 뿐만 

아니라, 스스로 약 챙겨먹기, 여행 계획 세우기, 건강 관리하기 등의 일상생활을 스스로 

성취하게 하는 경험을 하게 하여 자존감과 자기효능감을 높이고 성인으로서 건강한 발

달을 가져오게 하는 것이 성과라고 인식하였다. 

질병이라는 게 아이들을 굉장히 수동화시켜 버려요. 특히 아이들이 4~5살 때 발병을 한다

고 치면, 아이들이 자율성과 주도성이 활발하게 경험을 해야 될 시기에 병원에서 모든 치료 

과정으로 다 중단이 되어버려요. 그래서 아이들의 자발성, 주도성이 여기서 이루어질 수 

있도록 능동적으로 활동할 수 있는 장을 마련해주는 게 역할이에요. [#Q]

경험을 해보면서 아이들이 자기 주도적으로 뭔가 해보는 것 같아요. 안전한 공간 안에서 

아이들이 다양한 경험을 해보게 하는 것. 그러면서 그 아이들의 성장을 지원하는 것이 (기대

하는 성과가) 맞는 것 같아요. 병원하고 집밖에 없었던 아이들이 새로운 공간에 나와서 새로

운 사람을 만나는 일상. 그 경험을 높여주는 것, 그리고 아이들이 왔을 때 다양한 활동을 

하면서 나도 이것도 해볼 수 있구나 라고 하면서 성취감을 느껴주는 것. 결국 그 성취감으로 

아이들이 나 스스로 할 수 있구나 라는 자존감, 자기효능감이 업이 되는 거죠. 여기 왔을 

때 처음에는 표정이 없던 아이들이 한번 웃기도 하고. 저랑 눈 마주치거나 말하는 걸 되게 

힘들어했던 아이들이 와서 인사를 하면서 저한테 질문을 하고. 처음에는 엄마, 아빠가 끌고 
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왔는데 대중교통을 이용해서 혼자 와보는 것도 커다란 성과가 되는 거죠. [#I]

나. 조직적 측면의 성과 인식

1) 조직 내 심리사회 전문분야 인정 및 다학제적 팀 접근 활성화

의료사회복지서비스 제공자들은 소아혈액종양 의료진과 간호사 등에게 암 환아가 필

요한 심리정서적 지원 및 환경적인 요소들에 대한 정보를 제공하는 다학제적 접근을 

수행하고 있으며, 팀이 함께 캠프 및 워크샵 등에서 업무를 수행하고 있다고 하였다. 

이들은 이러한 서비스를 통해 의료기관 내에서 사회복지서비스의 전문성을 인정받고, 

소아청소년 암 환자를 치료하기 위한 다학제적 팀원의 일원으로 중요한 역할을 수행할 

수 있다는 인식이 증진되는 것을 조직적 차원의 성과로 인식하였다. 심리서비스 제공자 

또한 조직 내에서 다양한 영역의 전문가들이 협업하여 최선의 서비스가 제공될 수 있도

록 해야 한다고 보고하였다. 즉, 소아청소년 암 경험자 및 가족들의 삶을 향상시키고자 

하는 조직의 목표를 달성하기 위해서 각 전문서비스 영역의 중요한 역할을 인정하고 

다학제적 팀 접근에 대한 필요성이 강조되는 것이 조직적 측면에서 필요한 성과라고 

인식하였다.

소아암이 장기간 치료를 하기 때문에, 의사 혼자서 할 수 없다고 생각을 하고, 팀 어프로

치를 통해서 ‘한 환자의 치료가 한 명의 의사와 한 명의 간호사의 노력으로 되지 않고, 여러 

팀들이 협업을 통해서 하는구나.' 하는 것들이 병원 내에서도 충분히 이해를 하고 있어요. 

그 중에서 병원 내에서 활동하는 의료사회복지사들이 이런 역할을 하고 있고, 이런 역할을 

통해 환자들이 ‘도움이 되겠구나.’라고 생각을 하고 있고, 실제로 서비스 받는 환자들도 사회

복지사들의 상담이나 도움을 통해서 치료 과정 중의 어려움을 조금이라도 해소를 할 수 

있구나 라는 것들을 이해하니까요. 환자들이나 보호자 측면에서는 본인들의 어려움을 해소

할 수 있는 것뿐만 아니라, 병원의 측면에서는 환자의 치료 과정 중에 도움을 줄 수 있기 

때문에 필요한 전문가라고 인식이 되지 않을까. ‘이런 문제는 사회복지팀에서 한다.’ 라고 

믿고 맡겨주는 게 있는 것 같고, 그런 식으로 변화된 부분이 있는 듯해요. [#K]

우리 아이들 소아암 치료의 기본적인 맥은 학자간의 협동, 팀 접근이에요. 이게 안 되면 
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정말 곤란해요. 그래서 어떤 기관보다 소아암 환아를 만나는 기관에서는 협업에 대한 인사이

트(insight)가 없으면 할 수가 없어요. 우리는 팀으로 접근해야 되는데, 안타깝게도 몇몇 

병원이 그걸 시도를 하는 단계이지 정착된 단계가 아니에요. 사회복지사의 역할이 있고, 

성직자의 역할이 있고. 저희는 정신건강전문가로 들어가거든요. 심리학자도 있어야 돼요. 

환아가 발병함으로써 그 가정에 생길 수 있는 흔들리는 모든 과정을 도와줘야 되기 때문이에

요. [#Q]

2) 대상자들의 욕구에 대한 이해 증진 

서비스 제공자들은 현장에서 여러 대상자들에게 서비스를 제공함으로써 조직 내에서 

대상자들의 욕구나 특성에 대한 이해가 증진되는 성과를 기대하였다. 서비스 제공자로

서 대상자와 라포를 형성하고, 이를 바탕으로 깊이 있는 상호작용을 통해 조직이 대상자

들의 충족되지 못한 욕구를 이해하는 것을 돕고 대상자들에게 통합적으로 필요한 서비

스를 제공될 수 있게 한다고 인식하고 있었다. 

대상자들의 욕구를 바로 수용하고 캐치할 수 있는 부분이 있기 때문에, 더 실질적으로 

욕구에 부합한 서비스를 제공할 수 있는 기회가 되기 때문에 현장이 있는 건 중요해요. 

아이들과의 직접적인 만남을 통해서 저는 가족들의 욕구를 많이 파악했다고 생각하고, 우리

가 제공하는 서비스의 장단점, 불필요한 것들을 한번 고민해볼 수 있는 과정들이 빠르게 

진행될 수 있었어요. [#C]

내담자 또는 가족들에 대한 이야기를 해요. (가족 내) 심리적인 부분까지는 잘 모르시잖아

요. 그 가족 안의 내막, 보이지 않는 심층적인 건 모르는 거잖아요. 그런 부분을 기록지에 

작성하는 거 외에도, 공유할 수 있는 부분들에 대해서 (기관에) 이야기를 전달할 때가 있어

요. 이런 어려움이 있는 가정이니까 여기서 심리 프로그램 말고 이 가족에게 주면 좋겠다는 

서비스가 있어요. 심리에만 초점을 맞출 게 아니라 이 아이한테도, 이 부모한테는 이런 것을 

연계해 주세요. 우리 기관에 이런 자원이 있을까요. 그런 부분들이 (대상자들에게 자원을) 

연결하는데 도움이 되지 않나 그런 생각이 들어요. [#R] 



소아청소년 암 경험자 및 가족을 위한 심리사회 서비스의 성과 인식: 

서비스 제공자의 관점

75

3) 심리사회적 지원 사업의 확대 

모든 직군의 서비스 제공자들은 조직 내에서 소아청소년 암 경험자 및 가족들을 대상

으로 하는 심리사회적 지원 사업의 필요성이 인지되어 이것이 점차 확대되는 것이 성과

라고 인식하였다. 환자에 대한 의료서비스 제공을 1차적인 목적으로 하는 병원에서 근

무하는 서비스 제공자들은 소아청소년 암 경험자에 대한 심리사회적 서비스가 확대되는 

것이 매우 큰 성과이며, 이러한 서비스가 양적으로나 질적으로 보다 확산되는 것을 기대

하였다. 지역사회 기관에서 근무하는 심리서비스 및 사회복지서비스 제공자들 또한 단

순한 치료비 지원이 아니라, 소아청소년 암 경험자 및 가족들에게 보다 통합적인 심리정

서적 서비스가 제공될 수 있는 기관으로 발전하는 것을 중요한 성과로 인식하고 있었다.

사회에 (서비스의) 필요성을 계속 입증하고, 목소리를 내어 제도화가 되고 그럼으로써 

가족들이 받는 혜택들이 더 많아지는 과정들이 중요했던 것 같아요. 자원의 영역을 확장시켜 

나가는 게 굉장히 중요한 것 같고, 그 과정에서 사회복지사가 목소리를 낼 수 있는 부분이 

분명히 있다고 생각해요. 그 목소리를 내려면 현장에 대한 이해도가 높아야 되고, 환자랑 

가족들이 원하는 게 뭔지 항상 귀를 열고 듣고 있어야 되고요. 환자랑 가족 분들은 치료하는 

과정에 힘드시기 때문에 목소리를 낼 수 있는 힘이 많지 않거든요. 그걸 옆에 있는 사회복지

사한테 전달하는 것만으로도 엄청난 에너지가 필요로 할 텐데 얘기를 해주신 거기 때문에 

그거를 하나도 놓치지 않고 계속 목소리를 내고, 이게 필요하다는 걸 계속 알리고, 입증해내

는 게 중요한 역할인 것 같아요. [#N]

미술치료 과정을 통해서 OO(기관)에서도 대상별 지원의 필요성을 더 강하게…(알게 되

었어요). 이미 알고 계셨겠지만, 더 현실적으로 보셨다고 저는 생각이 되요. (지금은 기관의) 

2층 전체가 다 심리공간인 거예요. 그거 하나만 보더라도 굉장히 많이 변화가 된 거죠. [#Q] 

다. 지역사회적 측면의 성과 인식

1) 소아청소년 암 경험자에 대한 고정관념 및 부정적 편견 해소

연구 참여자들은 다양한 전문영역에서 각기 다른 형태로 소아청소년 암에 대한 교육 

및 인식개선 서비스를 제공하고 있었고, 이러한 서비스의 성과로 소아청소년 암 경험자
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에 대한 사회의 고정관념이나 부정적인 편견이 해소되는 것을 기대하고 있었다. 이들은 

소아청소년 암에 대해 잘못 알고 있는 지식들을 바로 잡고 이들에 대한 인식이 긍정적으

로 개선되기를 기대하였다. 우리 사회에서는 소아청소년 암에 대해 ‘불치병’, ‘전염성이 

강한 병’, ‘나을 수 없는 병’이라는 고정관념이 만연하고, 한 번 암을 진단받으면 계속해

서 ‘환자’로 살아가며 이전의 일상을 회복하지 못할 것이라는 편견으로 인해 암 경험자들

이 지역사회에서 차별을 경험하게 된다고 하였다. 서비스 제공자들은 암을 진단받은 

경험자들도 회복이 가능하고 사회로 복귀하여 충분한 역량을 발휘할 수 있다는 인식이 

지역사회 내 확산되는 것을 중요한 성과로 인식하였다. 또한, 소아완화의료서비스를 제

공하고 있는 의료사회복지서비스 제공자는 소아완화의료에 대한 사회의 부정적인 인식

을 개선하고 소아청소년 암 경험자들의 삶의 질을 위해 꼭 필요한 서비스임을 교육하는 

것이 중요한 성과라고 인식하였다. 

제가 미술치료를 하고 아이들이 사회로 복귀하면서 가장 바라는 건 이 소아암 아이 한 

명을 놓고 ‘주변을 둘러싸고 있는 모든 사람들이 소아암이라는 것에 대해서 잘못 알고 있는 

상식들을 좀 바꿨으면 좋겠다.’라는 생각이에요. [#P]

지역에서는 일단 변한 게 옛날보다 나을 수 있는 병이라는 것을 조금 많이 알고 계신 

거 같아요. 4~5년 전만 해도 불치병이다, 못 낫는다, 전염성이 강한 병이다, 그래서 마스크를 

쓴다, 그런 모습들이 있었는데 저희도 매년 시민들과 하는 행사를 하거든요. 그러면 뉴스로 

나오니까 아무래도 그런 걸 보시고 백혈병은 불치병이 아니다 라고 생각하시는 분들이 많아

진 거 같아요. [#H] 

처음에 프로그램으로 시작했던 취지 자체가 소아완화의료에 대해서 부정적인 인식을 개

선하기 위해서였거든요. 그래서 소아완화의료라고 하면, 완화의료가 뭔지 모르시는 분들이 

많고, 완화의료라고 치면 호스피스라고 나오기 때문에 ‘이거는 정말 죽으러 가는 곳이구나’ 

라고 생각하시는 경우가 많은데, 그 오해를 풀어드리기 위해서 굉장히 많은 인식개선 사업을 

하고 있고. [#N]
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2) 소아청소년 암 경험자의 사회복귀를 지원하는 사회 분위기 조성

의료사회복지서비스 및 사회복지서비스 제공자들은 단순히 소아청소년 암에 대한 고

정관념을 없애는 것에 그치는 것이 아니라, 실제로 소아청소년 암 경험자들에 대한 차별

적 행동을 해소하고 이들의 사회복귀를 지원하는 분위기가 조성되는 것을 성과로 인식

하였다. 오랜 기간 동안 소아청소년 암에 대한 인식개선 프로그램이 이루어졌지만, 여전

히 학교나 직장 복귀, 결혼 등에서 암 병력에 대한 차별이 만연해 있어 암 경험자의 

사회복귀를 어렵게 하는 방해요인이 된다고 하였다. 이를 위해 암을 진단받은 소아청소

년들은 어떠한 어려움을 겪고, 어떠한 삶을 살아가는지에 대해 충분히 설명하는 소아암 

교육이나 암 경험자들과 함께 일자리를 창출하는 프로그램, 또래 친구 및 선생님과 함께 

미술치료에 참여하는 프로그램 등과 같이 지역사회 구성원들이 경험자들과 상호작용할 

수 있는 기회를 제공하여 이들이 사회 안에서 배제되지 않고 잘 어울릴 수 있도록 배려

해 주는 사회 환경을 만들고자 한다고 보고하였다. 

이런 활동을 통해서 ‘아이들이 잘 복귀하는 사회적 분위기가 만들어지면 좋겠다.' 하는 

생각이 있죠. 소아암 경험자라고 해서 불이익을 당하지 않고 잘 적응하는 시스템이라고 할까

요? [#K] 

저희가 학교 찾아가서 소아암이 있는 아이들은 이런 게 있으니 이렇게 해야 한다고 선생

님들이나 학생들한테 알려내는 작업들을 하잖아요. 이런 아이들이 이런 고통을 겪고, 이렇게 

극복해가지고 잘 살려고 하니까 너네들이 도와줘야 된다는 교육들을 하죠. 어른뿐만 아니라 

청소년, 아동한테도 할 수 있는 인식 개선의 장을 만드는 거죠. [#I] 

3) 소아청소년 암 경험자 및 가족에 대한 심리사회적 지원의 필요성 인식

연구 참여자들은 서비스를 통해 궁극적으로 소아청소년 암 경험자 및 가족에 대한 

지원이 필요하다는 인식을 지역사회에 심어주는 것이 중요한 성과라고 인식하였다. 소

아청소년 암 경험자와 가족에 대한 서비스가 제한적이었던 과거에는 이들에 대한 인식

이 매우 낮았지만, 이제는 암을 경험한 소아청소년과 가족들이 겪는 다양한 삶의 어려움

을 이해하고 이들에 대한 다양한 측면에서의 지원이 필요하다는 것을 알게 되기를 기대
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하였다. 또한, 소아청소년 암 경험자에 대한 심리사회적 지원의 중요성이 사회에서 인식

되는 것은 지역사회로부터의 관심과 후원의 변화를 통해 확인할 수 있다고 하였다. 지역

사회로부터의 후원이 재정수입의 중요한 비중을 차지하는 병원 또는 지역사회 기관의 

경우, 치료비에 대한 후원이 대부분을 차지하였던 과거에 비해 점차 다양한 심리사회적 

서비스에 대한 후원이 증가하고 있다고 보고하였다. 예를 들면 가발지원, 교재지원, 가

족캠프 및 완치자 캠프, 가족 나들이 프로그램, 완치자 자조모임, 학교복귀 지원 등 소아

청소년 암 경험자들과 가족들의 심리사회적 어려움을 지원할 수 있는 서비스에 대한 

필요성이 지역사회에서 인식되는 것이 서비스의 성과라고 인식하였다. 

사실 치료비 자체는 충분하다는 이야기를 들었는데 이 아이가 정상적으로 크기 위해서는 

치료비만 필요한 게 아니잖아요. 여러 가지 정서지원 활동이나 아이가 그 동안 못해 봤던 

일들을 할 수 있는 게 있어야 하는데, 아직은 거기까지는 좀…(안되요). 이런 활동에 쓰고 

싶다 이야기를 하면 우리는 치료비에 쓸 건데 왜 거기다 쓰려고 하시냐는 이런 이야기를 

많이 들어요. 아이가 크기 위해서는 여러 가지 다양한 활동들도 필요하다는 것을 좀 더 

알아주셨으면 좋겠어요. [#E] 

예전에는 치료비 지원이 집중적이었다고 한다면 요즘에는 정서지원에 대한 관심도 많이 

생기는 것 같아요. (중략) 병원학교 선생님하고 연결을 해서 미술치료라든지 종이접기처럼 

여러 프로그램을 시간별로 정해서 하는데, 외래 와서 피검사하고 (대기하는) 아이들이 무료

하지 않게 그 시간을 활용할 수 있도록 프로그램을 진행해요. 예전에는 이게 무슨 치료야 

라는 분위기였는데 이제는 그게 아니라 이런 게 필요하다는 생각을 하는 것 같아요. [#M] 

 

초창기 때 후원자들도 치료비 위주로 지원해줬으면 좋겠다고 많이 논의를 주셨는데, 몇 

년 지나고 인식이 변했는지 이제 치료비는 국가적인 지원이 많으니까 그런 것들은 많이 

줄어드는 거 같고요. 아이들이 낫고 나서 사후관리라든지, 학교로 돌아가기 위한 프로그램에 

대해 후원자들이 문의도 많이 주시거든요. 그런 곳에 지원하고 싶다고 조금씩 변화되고 있는 

것 같아요. [#H] 
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4) 서비스 제공기관에 대한 지역사회 신뢰 증가

사회복지서비스 제공자들은 기관에 대한 지역사회의 신뢰 증가 역시 중요한 성과가 

되어야 한다고 보고하였다. 이들은 지역사회의 후원을 통해 소아청소년 암 경험자를 

위한 다양한 활동을 수행하기 때문에 지역사회로부터 신뢰를 받는 것은 기관의 서비스 

운영 지속에 매우 중요하다고 하였다. 이는 기관에서 단순히 자원을 연계하거나 경제적 

지원을 하는 데 그치지 않고, 소아청소년 암 경험자와 가족들에게 직접 심리사회적 서비

스를 제공하면서 이들의 활동이 어떻게 이루어지고, 어떠한 긍정적인 영향을 가져 올 

수 있을지에 대한 믿음을 보여주기 때문이라고 하였다. 

기관에 대한 신뢰도가 높아지는 건 사실이에요. 왜냐하면 무작위로 많은 대상군에게 무언

가를 배포하고 지원하고 마는 서비스가 아니라, 아이들이 실제로 이곳을 신뢰하고, 믿고 

올 수 있는 공간이라는 걸로 반증이 된다고 생각하기 때문에 기관에 대한 신뢰도가 우선 

높아졌고요. 아이들이 직접 노는 공간이 함께 있고, 그만큼 치료받는 아이들이 이곳을 신뢰

하고 있는 공간이라는 걸 보여드릴 수 있기 때문에 기관의 신뢰도를 높이는데 큰 역할이 

됐어요. [#C] 

후원 담당하시는 분들께서 아이들 공간이나 활동하는 모습 같은 걸 보고 가시는데, 그런 

걸 보시면서 아이들한테 필요하다는 걸 인식하셔서 지원하시는 분들도 있으시긴 한 것 같아

요. [#G] 

Ⅳ. 논의 및 결론

본 연구는 소아청소년 암 관련 서비스 제공자들이 인식하는 심리사회 서비스의 성과

를 대상자, 조직적, 지역사회적 측면에서 탐색하였다. 성과에 대한 이들의 인식은 소아

청소년 암 경험자 및 가족에 대한 심리사회 서비스의 질을 높이고 효과성을 제고하는 

데 있어 매우 중요하기 때문이다. 본 연구에서 발견한 중요한 결과와 이에 대한 논의는 

다음과 같다. 
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첫째, 소아청소년 암 경험자 및 가족의 심리정서적 어려움을 완화시키고 궁극적으로 

이들의 삶의 질을 증진시키는 것이 대상자 측면에서의 중요한 성과로 도출되었다. 구체

적으로 경제적 부담 완화, 스트레스 완화 및 정서적 안정, 사회성 증진 및 사회 복귀 

지원, 가족기능 강화, 전인적 발달과 성숙 등 대상자들이 건강을 회복하고 일상생활로 

복귀할 수 있도록 지원하기 위한 다양한 성과들이 제시되었다. 이는 소아암 경험자를 

위한 서바이버십 케어는 심리사회적 문제를 해결하고 건강한 생활양식을 도모하기 위한 

전인적인 돌봄 제공이 목적이 되어야 한다고 서비스 제공자들이 보고하였던 연구결과와 

일치한다(Berg et al., 2016). 이러한 성과들은 소아청소년 암 경험자가 치료를 받는 기

간부터 치료가 종료된 이후에 이루어지는 서비스 개입에 대한 측면을 모두 포함하고 

있어 서바이버십 단계에 따라 나타나는 심리사회적 욕구를 충족할 수 있는 서비스가 

지속적으로 필요함을 잘 보여주고 있다(D’Agostino et al., 2011). 또한, 서비스 대상자 

측면에서의 성과들은 미국의 「소아암 환자 및 가족들을 위한 심리사회적 케어 표준

(PSCPCC)」(Jones et al., 2018; Wiener et al., 2015)에 포함된 서비스들을 대체로 언급

하고 있어 국내에서도 이러한 심리사회적 서비스의 표준을 정립할 필요가 있음을 알 

수 있다. 다만, 본 연구에서는 선행연구와 달리 소아청소년 암 경험자들이 성인기 전환 

과정에서 필요한 서비스 전환에 대한 지원이나 서바이버십 케어 플랜 마련 등에 대한 

성과가 제시되지 않았는데(Berg et al., 2016), 후속연구에서는 이에 대한 서비스 욕구를 

심도 깊게 조사할 필요가 있다. 

둘째, 본 연구 참여자들은 소아청소년 암 경험자 및 가족의 욕구에 대한 이해를 높이

고 이들에 대한 심리사회적 지원 사업을 강화하는 것을 조직적 측면의 중요한 성과로 

인식하였다. 소아청소년 암 경험자 및 가족 대상 서비스의 성과를 조직 차원에서 조망한 

연구는 매우 제한적이지만, 최권호와 이상우(2019)의 연구에서 만성질환을 가진 저소득 

환자에 대한 의료사회복지서비스는 이용자의 개인적인 측면에서 건강관리에 기여할 뿐 

아니라, 병원 내 의료서비스에 대한 인식을 개선하고 병원 조직이 지역 내 사례관리 

체계와 유기적으로 협력하게 되는 계기가 되었음을 제시하고 있다. 본 연구에서도 서비

스 제공조직 내에서 심리사회 분야의 전문성을 인정받고, 이러한 서비스가 확대되는 

등 조직적 측면에서의 성과가 확인되었다. 이러한 결과는 직접 서비스의 양과 질에 대한 

부분 뿐 아니라, 심리사회적 서비스의 필요성이나 전문가들 간 협업의 중요성에 대한 

조직의 이해 및 지원이 필요함을 보여준다(Sadak et al., 2017). 소아청소년 암 심리사회 
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서비스의 표준에서도 의료진과 심리사회적 서비스 제공자, 그리고 환자와 가족 간 개방

적이며 상호 존중적인 소통과 협력은 환자 및 가족 케어의 핵심임을 제시하고 있다

(Wiener et al., 2015). 또한, 심리사회적 서비스 제공자들이 서비스 제공을 통해 조직 

내에서 자신의 역할을 인정받으면서 서비스 제공팀의 일원으로서 통합될 가능성을 높이

고 있다는 것을 성과로 인식하고 있었는데, 이는 다시 서비스의 질을 제고하는 방향으로 

환류될 가능성을 높인다. 또한, 서비스 제공자가 조직 내에서 전문가로서 인정을 획득한

다는 것은 직무의 자율성과 긍정적 피드백이 증가됨을 의미하며, 이는 직무동기를 강화

하는 것으로 작용할 수 있다(Turner, Barling, & Zacharatos, 2002). 

셋째, 연구 참여자들은 지역사회적 측면에서 소아청소년 암 경험자에 대한 부정적 

인식을 해소하고 이들을 위한 심리사회적 지원을 하는 기관에 대한 지역사회의 신뢰와 

인식이 증진되는 것을 성과로 인식하였다. 이러한 성과들은 소아청소년 암 경험자들의 

심리사회적 삶의 질을 증진시키기 위해서 지역사회의 인식이 개선되고 지역주민과의 

통합성이 제고되는 등 보다 구조적이고 거시적인 맥락에서의 변화가 전제되어야 서비스

의 효과성 및 지속성이 극대화될 수 있음을 보여준다. 이는 암 서바이버십 프로그램의 

성과가 대상자 차원에서 서비스로 인한 변화를 측정하는 것뿐 아니라, 보다 다양한 차원

에서의 영향을 포함할 수 있는 조직적이고 거시적인 측면의 변화까지 이루어져야 한다

고 제시한 선행연구 결과와 일맥상통한다(Halpern & Argenbright, 2017). 

이와 같이 도출된 다차원적인 성과들은 소아청소년 암 경험자들의 특수한 경험과 

상황으로 인해 독특한 서비스 욕구를 가진다는 기존 연구들(D’Agostino et al., 2011; 

Gebauer et al., 2018; Mouw et al., 2017)에서 제기된 문제들과 맥을 같이 한다. 결국 

이러한 문제들의 해결이 서비스 제공자들이 인식한 서비스 성과와 밀접하게 연결되어 

있음을 알 수 있다. 본 연구결과를 통해 다음과 같이 실천현장에서 적용할 수 있는 제언

을 하고자 한다. 첫째, 소아청소년 암 경험자 및 가족에게 제공되는 심리사회적 서비스

가 대상자 측면의 성과와 어떠한 관련성이 있는지를 고려하여 유기적인 연관성을 갖도

록 재정비되어야 한다. 국내 서비스 제공자들은 치료 궤적에 기반한 서비스보다 기관 

혹은 조직의 사업목적에 따라 민간의 기부와 자선에 의존하여 서비스가 제공되고 있다. 

따라서 본 연구에서 도출된 대상자 측면의 성과를 고려하여 소아청소년 암 경험자 및 

가족의 서바이버십 궤적에 따라 전 생애에 걸쳐 생애주기별 심리사회적 욕구를 충족시

키고 삶의 질을 증진시키기 위한 근거기반(evidence-based)의 학제간 서비스
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(interdisciplinary psychosocial service)가 제공되어야 한다. 이를 위해서는 국내에서도 

서바이버십 과정에 따른 심리사회적 요구와 소아청소년 암 경험자 및 가족의 취약성을 

종합적으로 고려한 심리사회 서비스 표준모델이 후속연구를 통해 개발될 필요가 있으

며, 서비스 표준안 개발을 위한 사회적 관심과 정부의 지원도 함께 필요하다. 실제 미국

의 PSCPCC는 매티미라클 암재단(Mattie Miracle Cancer Foundation)에서 주도하여 

2012년부터 4년에 걸쳐 전문가뿐 아니라 보호자, 경험자가 모두 참여하여 싱크탱크를 

구성해 민주적 토의 끝에 도출된 것이다(Wiener et al., 2015). 둘째, 소아청소년 암 

경험자와 가족에 대한 심리사회적 서비스의 성과로써 조직적 측면, 지역사회 측면의 

장기적 변화와 사회적 영향이 존재함을 인식하고, 이들을 위한 서비스 개발이 이루어져

야 할 것이다. 즉, 서비스 제공조직은 어떠한 변화를 달성할 수 있으며, 지역사회적 측면

에서는 어떤 성과가 발생할 수 있을지를 고려하여 서비스가 설계되어야 하며, 이는 다시 

서비스 제공의 확산에 기여할 수 있다는 점에서 중요하다. 소아청소년 암과 관련한 심리

사회적 서비스가 궁극적으로 이들의 사회복귀와 통합을 지향한다면, 이들의 삶을 둘러

싼 다양한 사회적 기반을 개선하기 위한 노력이 병행되어야 할 것이다.

본 연구의 한계점은 다음과 같다. 첫째, 본 연구는 지역사회와 병원에서 소아청소년 

암 경험자들과 가족들에게 심리사회 서비스를 제공하는 전문가들(의료사회복지사, 미술

치료사, 언어치료사 등)의 의견을 포함하도록 의도적 표집을 실시하였다. 그러나 다학제

적 전문가들로 구성되는 서바이버십 케어의 특징을 충분히 고려할 수 있도록 보다 다양

한 영역에서의 전문가들(예: 심리치료사, 정신과 전문의 등)의 관점이 추가될 필요가 

있다. 둘째, 본 연구의 참여한 서비스제공자들의 평균 서비스 제공기간은 6.91년으로, 

한 명(1.2년)을 제외하고는 모두 3년 이상에서 최대 약 18년 정도까지의 경력을 가지고 

있었다. 경력 기간의 차이는 서비스 성과에 대한 인식에도 영향을 미칠 수 있지만, 국내

에서 소아청소년 암 관련 심리사회서비스를 제공하는 주요 기관들의 담당자를 포함하는 

것이 연구목적을 달성하기 위해 중요하였다. 향후 연구에서는 서비스 제공자의 경력기

간을 고려한 표본을 구성해야 할 것이다. 셋째, 국내에는 아직 소아청소년 암 경험자를 

위한 표준화된 심리사회적 케어에 대한 지침이 마련되어 있지 않기 때문에 서바이버십 

서비스의 성과는 개인의 경험이나 조직의 특성에 따라 다를 수 있다. 후속연구에서는 

서비스 성과에 영향을 미치는 개인적 또는 조직적 특성에 대한 이해를 높이는 것이 필요

할 것이다. 
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소아청소년 암 경험자와 가족들의 삶의 질을 증진시키기 위하여 지역사회 및 병원 

등 다양한 영역의 실천현장에서 전문가들이 심리사회적 서비스를 제공하고 있다. 다양

한 영역의 서비스 전문가들이 서비스 성과에 대한 이해를 명확히 하고, 이들의 지식과 

경험, 정보를 교류하고 공유할 수 있는 장을 마련함으로써 서비스의 전문성 및 통합성을 

보다 높일 수 있는 방안이 지속적으로 마련되어야 한다. 더욱이 국내에도 표준화된 심리

사회 서비스 지침이 개발되어 궁극적으로 소아청소년 암 경험자 및 가족의 서바이버십 

궤적에 따라 전 생애에 걸쳐 생애주기별 심리사회적 욕구를 충족시키고 삶의 질을 증진

시키기 위한 근거기반(evidence-based)의 학제간(interdisciplinary) 서비스가 제공되기

를 기대한다. 
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Survivors and families of childhood and adolescent cancer reported psychosocial 

service needs. However, what should be the service outcomes have not been yet 

paid attention. We examined service providers’ perceptions of the outcomes of 

psychosocial services for survivors and families of childhood and adolescent cancer.

We conducted in-depth interviews with 19 service providers. First, service providers

perceived the alleviating financial burden, alleviating stress and promoting emotional 

well-being, promoting social adjustments, decreasing parents’ stress and anxiety, 

strengthening family functioning, and promoting holistic development as an 

individual-level outcome. Second, service providers perceived increasing 

organization’s understanding of service users’ needs, establishing professional 

identity, and increasing psychosocial services as an organizational-level outcome. 

Third, service providers perceived addressing stereotypes and prejudice towards 

cancer survivors, promoting positive attitudes towards return-to-social life, increasing

awareness of psychosocial support, and increasing trusts towards service organization

as a community-level outcome. This study suggests that there is a need for 

developing psychosocial services based on psychosocial risks and cancer survivorship

trajectories of survivors of childhood and adolescent cancer and developing outcome

indexes and validated measurements for services. 

Keywords: Survivors of Childhood and Adolescent Cancer, Psychosocial Services, 
Service Providers, Service Outcomes


