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초 록

소아청소년암 경험자와 가족은 서바이버십 과정에서 다양한 심리사회적 어려움을 

경험하는데, 이들의 삶의 질을 증진하기 위해서는 심리사회 서비스의 제공이 중요하다. 

본 연구는 미국에서 개발된 ‘소아청소년암 심리사회 표준 서비스’ 영역을 토대로 병원 

및 지역사회 복지 서비스 제공자 관점에서 국내 서비스 제공 현황을 탐색하고, 이를 

기반으로 국내 소아청소년암 심리사회 서비스 개발에 대한 함의를 도출하는 것을 목적

으로 한다. 이에 병원에 근무하는 의료사회복지사 9명과 지역사회 복지기관에 근무하는 

사회복지사 5명을 대상으로 각 서비스 제공 경험과 어려움에 대하여 개별 심층면접을 

시행하였다. 주제 분석을 수행한 결과, 진단 초기 및 치료과정 중 환자와 주 돌봄 제공자

를 대상으로 한 심리사회적 사정 및 개입, 경제적 어려움 사정과 지원은 적극적으로 

제공되었지만, 형제자매나 다른 가족구성원에 대한 개입은 제한적이었다. 또한, 학교 

복귀 및 사회적 상호작용 서비스와 장기적인 추적 및 모니터링, 완화케어 및 사별 슬픔 

지원 등의 서비스는 충분히 제공되지 않았다. 이에 서비스 지원 범위의 확대, 다학제간 

협력 강화와 서비스 제공 인력의 전문성 훈련 개발, 나아가 표준화된 한국형 소아청소년

암 심리사회 표준 서비스 가이드라인 개발을 제언하였다.
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 알기 쉬운 요약

이 연구는 왜 했을까? 소아청소년암 경험자와 그 가족은 다양한 심리사회적 어려움을 겪는다. 

따라서 이를 해결할 수 있는 심리사회 서비스는 중요하다. 국외에서는 이들에게 꼭 필요한 서비스가

무엇인지 파악하고 표준화하려는 다양한 노력의 결과로 15가지 심리사회 서비스 표준을 만들었다.

이 연구는 국내에서 소아청소년암 경험자와 가족에게 제공되는 심리사회 서비스의 현황을 탐색하고,

이를 토대로 우리나라의 실정에 맞는 표준 개발에 대한 함의를 도출하기 위해 이루어졌다.

새롭게 밝혀진 내용은? 국내에서는 소아청소년암 환자와 가족이 암 진단 초기 및 치료과정 중에 

겪는 심리사회적 어려움을 살펴보는 사정과 문제를 해결하기 위한 개입, 경제적 어려움을 지원하는 

서비스가 적극적으로 제공되었다. 하지만, 상대적으로 치료 이후 학교에 복귀하거나 다른 사람들과 

맺는 사회적 관계에서의 어려움, 생애 마지막에 느끼는 고통과 삶의 질 저하, 사별에 따른 슬픔을

지원하는 서비스는 충분하지 않았다.

앞으로 무엇을 해야 하나? 이 연구를 통해 밝혀진 우리나라의 심리사회 서비스 제공 현황을 토대

로 부족한 영역에 대한 지원과 확대가 필요하며, 사회복지 및 여러 의료전문가가 함께 협력할 수

있는 훈련이 강화되어야 함을 제안하였다. 나아가, 우리나라의 실정에 맞는 한국형 소아청소년암 

심리사회 표준 서비스 가이드라인이 개발될 필요가 있다.

http://dx.doi.org/10.15709/hswr.2021.41.3.130
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Ⅰ. 연구의 필요성

암 진단과 치료를 겪는 소아청소년암 경험자1) 그리고 이들

의 치료와 회복을 지원하는 가족은 서바이버십(survivorship) 

과정에서 다양한 심리사회적 어려움을 경험한다(Brinkman et 

al., 2018; Kim & Yi, 2013). 이들의 삶의 질 증진을 위해서는 

암 서바이버십 전반에서 욕구에 부합한 심리사회 서비스의 제

공과 함께 지속적인 서비스 질 개선이 필요하다(김민아, 최권

호, 유정원, 2020; Datta et al., 2019). 그러나 소아청소년암 

경험자들은 심리사회 서비스의 부족이나 서비스의 분절화

(decentralization)로 인해 주로 비공식적 네트워크를 통해 문

제를 해결하거나 심리사회적 욕구가 충족되지 못하고 있다

(Hendriks et al., 2021). 그 외에도 욕구에 부합하지 않는 서

비스의 제공, 낮은 지리적 접근성 등과 같은 구조적 문제들도 

서비스 이용을 제한하는 요인으로 작용하고 있었다(Holland 

et al., 2021). 따라서 소아청소년암 환자 및 생존자의 모든 

서바이버십 과정에서의 심리사회 서비스 표준은 일종의 가이

드라인으로서 중요하다. 

국내에서 소아청소년암 경험자와 가족을 대상으로 다양한 

심리사회 서비스에 관한 연구가 이뤄지고 있다. 주로 논의된 

심리사회 서비스 영역으로는 학교 복귀 및 교육(남석인, 최권

호, 2013; 최권호, 김수현, 남석인, 2015), 가족 지원(김민아, 

이재희, 김수현, 2016; 김선희, 2017; 최권호, 손영은, 김선, 

남석인, 2014), 사별 지원(김민아, 이재희, 정대희, 김찬권, 

2019; 김민아, 김찬권, 정대희, 2020) 등이 있다. 이러한 연구

에서는 영역별 서비스 욕구를 파악하고 관련 서비스의 필요성

을 주로 다루어 왔다. 나아가 최근에는 치료 및 서바이버십 

궤적에 따른 심리사회 서비스를 유형화하기 위한 시도들이 이

루어졌다(김다은, 김혜림, 양동욱, 강은실, 김진현, 배은영, 

2019; 최권호, 2018). 그러나 국내에서는 아직 적합한 심리사

회 서비스 표준이 마련되어 있지 않은 상황이다. 

이를 고려할 때, 미국에서 2015년 발표된 15가지 소아청소

년암 심리사회 표준 서비스 가이드라인은 국내 상황에 중요한 

함의를 가진다. 이 가이드라인은 체계적 문헌고찰과 전문가, 

당사자 등의 참여로 4년에 걸쳐 개발되었는데, 심리사회적 사

정에서부터 경제적 어려움 사정, 가족 대상 서비스, 완화케어, 

애도 지원 등에 이르기까지 매우 광범위한 영역을 포괄하고 

있어 미국 관련 기관에서도 중요한 지침으로 활용되고 있다

(Wiener et al., 2015). 실제로 이 가이드라인에 따라 서비스 

제공이 이뤄지고 있는지 조사한 후속연구들에서는 미국 대부

분의 소아종양 의료기관에서 표준 서비스가 제공되고 있다고 

보고하였지만, 일부 기관에서는 서비스가 포괄적으로 제공되

지 못하거나 문제가 발생한 후에야 비로소 서비스가 사후적으

로 제공되고 있는 것이 문제점으로 나타났다(Jones et al., 

2018; Scialla et al., 2018). 유럽 국가들도 각 의료체계 특성

과 제도적 맥락에 부합하는 종양 심리사회 표준 서비스 지침

을 개발하여 활용하고 있는 추세이다(Travado et al., 2017). 

아직 국내에서 소아청소년암 경험자 및 가족을 대상으로 

한 심리사회 서비스를 포괄적으로 파악한 연구는 부재하며, 

표준화된 서비스를 개발하기 위한 학문적 노력도 미진한 상태

이다. 한편, 국외에서는 소아청소년암 대상 심리사회 서비스

의 제공 현황을 조사하여 표준화된 심리사회 서비스 실행의 

장애물을 확인하고 통합적인 케어를 제공하기 위한 연구들

(Jones et al., 2018; Scialla et al., 2018)이 수행되었다. 그러

나 이러한 선행연구들은 양적 조사 방식으로 수행되어 구체적 

서비스의 제공 상황 등을 깊이 있게 다루지 못하는 한계가 있

다. 또한, 병원을 중심으로 조사되어 지역사회로 확대된 다양

한 심리사회 서비스까지 포괄하지 못하였다. 소아청소년암의 

생존기간이 증가함에 따라 생애 초기 암 경험이 성인기 이후 

장기적인 불리경험으로 이어지기 때문에 병원 밖 지역사회에

서도 다양한 심리사회 서비스가 제공되고 있지만 기존 연구들

은 병원에서 치료 중인 환자들을 중심으로 하였기에 이를 충

분히 다루지 못한 한계가 있다. 이에 의료기관뿐 아니라 지역

사회에서 소아청소년암 경험자와 가족에게 어떠한 심리사회 

서비스가 어떻게 제공되고 있는지 그 현황을 포괄적이고도 심

층적으로 연구할 필요가 있다. 

본 연구는 사회복지사의 관점에서 소아청소년암 경험자들

과 가족들을 대상으로 하는 심리사회 서비스의 제공 현황을 

이해하기 위해 ‘소아청소년암 대상 심리사회 서비스는 어떻게 

제공되고 있는가?’라는 연구 질문에 답하고자 하였다. 특히 국

외에서 소아청소년암 경험자와 가족을 대상으로 한 심리사회 

서비스 표준으로서 최근에 개발되었고 비교적 관련 연구가 다

1) 국제적으로 정의되는 포괄적인 암 서바이버십 개념에서는 ‘생존자(survivor)’라는 용어가 사용되지만, 국내에서는 의료진, 당사자, 연구자 등의 관점에 
따라 환자, 생존자, 경험자 등의 용어가 혼용되고 있다. 이에 본고에서는 문맥에 따라 치료 중인 이들을 제한하여 지칭할 때는 ‘환자’, 치료가 종결된 
이들을 제한하여 지칭할 때는 ‘생존자’, 보다 포괄적인 의미로 지칭할 때는 ‘경험자’ 라는 용어를 사용하였다. 
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①심리사회적 사정, ②신경심리학적 성과에 대한 모니터링과 사정, ③서바이버십에서의 심리사회적 추적, ④심리사회적 개입과 치료적 지원, 
⑤경제적 어려움 사정, ⑥부모 지원, ⑦예상되는 지침과 심리교육, ⑧의료적 치료에 따른 사전 준비와 지원, ⑨사회적 상호작용 제공, ⑩형제자매 
지원, ⑪학업 지속 및 학교 복귀 지원, ⑫투약 순응도 사정, ⑬완화케어, ⑭자녀 사별 후 애도 지원, ⑮의사소통･문서화･훈련

표 1. 소아청소년암 심리사회 표준 서비스 가이드라인의 15가지 항목(Wiener et al., 2015)

양하게 이뤄진 미국의 15개 가이드라인을 준거로 하여, 우리

나라에서 소아청소년암 경험자들에게 심리사회 서비스를 제

공하는 병원 및 지역사회기관의 서비스 제공자를 대상으로 개

별 심층면접을 시행하고 현황을 파악하고자 하였다. 이를 통

해 소아청소년암 경험자의 서바이버십을 고려하여 병원뿐 아

니라 돌봄의 연속성을 고려한 다양한 세팅에 적용할 수 있는 

심리사회 서비스의 표준을 개발하는 데 기여하고자 한다. 

Ⅱ. 선행연구 고찰

1. 심리사회 종양 서비스의 중요성

암 치료에서 환자의 심리사회적 경험은 매우 중요하다

(Bultz, 2016). 암 환자들을 위한 심리사회적 개입은 환자의 

정서적, 사회적인 측면에서 도움이 될 뿐만 아니라, 장기적으

로 의료비가 절감되는 효과가 있었다(Carlson & Buitz, 

2003). 따라서 심리적으로 어려움을 겪는 암 환자에게 적절하

고 지속가능한 서비스를 제공하기 위한 방안이 모색될 필요가 

있다(Pirl et al., 2020). 유럽 27개국을 대상으로 조사한 결과, 

21개국이 암 관리 및 케어에 있어 핵심적인 역할을 수행하는 

국가암통제계획(national cancer control plans)에 심리사회 

종양 서비스가 포함되어 있다고 응답하였고, 37%에 해당하는 

10개 국가에 심리사회 종양 서비스를 위한 예산이 배정되어 

있었다. 그중 8개국은 심리사회 종양 서비스의 가이드라인을 

따랐고, 6개국은 심리사회 종양 서비스 교육을 위한 공식적인 

자격을 갖고 있었다(Travado et al., 2017). 

국내에서도 암 환자의 심리사회 종양 서비스에 관한 필요

성이 지속적으로 논의되었으나(박예슬, 유은승, 2019), 구체

적으로 어떠한 서비스가 제공되고 있고 어떤 지침에 따라 운

용되는지 파악하기 어렵다. 2010년대 이후 다양한 가이드라

인과 정책들이 개발되고 있으나, 서비스 기관에서 근거에 기

초한 서비스가 제공되고 있는지 파악된 바가 없다. 암 환자의 

디스트레스 관리를 위한 국가 차원의 서비스 관련 지침으로 

2009년 국립암센터에서 ‘암 환자의 삶의 질 향상을 위한 디스

트레스 관리 권고안’이 처음으로 발표되었다(국립암센터, 

2009). 또한, 제3차 국가암관리 종합계획(2016-2020)에서부

터 암 생존자 통합지지를 포함하였는데, 여기에서는 장기적인 

심리사회 서비스를 제공할 수 있는 권역별 통합지지센터를 설

치하여 의료･사회･정서적 지지를 제공할 것을 규정하였고, 특

히 소아청소년암 생존자의 통합지지를 위해 안전한 학교 복

귀, 소아호스피스 제공 등을 규정하였다(보건복지부, 2016). 

제4차 암관리 종합계획(2021-2025)에서도 소아청소년암 경

험자의 학교 복귀 및 학업 적응에 초점을 두고 교육청과의 연

계협력 방안을 모색하며, 이들의 건강을 증진하기 위한 프로

그램을 확대하는 것을 포함하였다(보건복지부, 2021). 이는 

암 경험자들을 위한 심리사회 종양 서비스가 국가적 차원에서

도 중요한 정책으로 고려되고 있음을 보여준다.

2. 소아청소년암 대상 심리사회 서비스

가. 소아청소년암 대상 표준화된 심리사회 서비스 가이드라인

미국에서는 소아청소년암 심리사회 서비스의 통합적 표준

모형을 구축하기 위해 심리사회 전문가 및 이해관계자들과 다

학제적 연구(psychosocial standards of care project for 

childhood cancer: PSCPCC)를 통해 근거 기반 소아청소년암 

심리사회 표준 서비스 가이드라인을 개발하였다(Wiener et 

al., 2015). 각 서비스의 표준은 체계적 문헌고찰 결과를 바탕

으로 도출되었으며, <표 1>과 같이 소아청소년암 환자 및 가

족들에게 필수적인 15가지의 심리사회 서비스의 표준 개발과 

실행을 가능하게 하였다.

첫째, 심리사회적 사정이다. 소아청소년암 환자와 가족들을 

대상으로 심리사회적인 건강 욕구에 대한 정기적이고 체계적

인 조사가 이루어져야 한다(Kazak et al., 2018). 이들은 암의 

진단과 치료과정에서 불안, 우울, 외상후스트레스 장애 등의 
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심리적 어려움 이외에도 빈곤, 가족 갈등, 사회적 고립 등의 

다양한 어려움을 경험하고 낮은 삶의 질을 보고하였다(Yallop, 

McDowell, Koziol-McLain, & Reed, 2013). 따라서 이들의 

심리사회적 기능에 영향을 미치는 위험 요인이나 보호 요인을 

사정하는 것이 중요하다(Kazak et al., 2018). 둘째는 신경심

리학적 성과에 대한 모니터링과 사정이다. 서비스 제공기관은 

뇌종양 및 기타 신경심리학적 어려움의 고위험 아동과 청소년

들을 대상으로 신경심리학적 변화를 스크리닝해야 한다

(Annett, Patel, & Phipps, 2015). 뇌종양 진단을 받았거나 중

추신경계에 직접적인 영향을 미치는 치료를 받은 경우에는 인

지적 기능이 손상될 수 있기에 치료가 종결된 이후에도 정기

적인 사후관리 및 모니터링이 필요하다(Annett, Patel, & 

Phipps, 2015). 지금까지는 신경심리학적 기능의 손상을 측정

하는 사정 기준과 개입에 대한 근거가 충분하지 않았으나, 당

사자나 부모의 보고를 통해 행동적인 변화가 감지된 경우에는 

포괄적인 신경심리학적 사정이 연계되어야 한다(Annett, 

Patel, & Phipps, 2015). 

셋째는 서바이버십에서의 심리사회적 개입과 치료적 지원

이다. 소아청소년암 생존자들은 암 치료 이후 심리사회적 후

기효과의 위험이 있기에 교육 및 직업, 사회적 관계에서의 어

려움을 파악하고 심리적 스트레스 및 불안, 우울 등의 위험 

요인을 발견하기 위한 심리사회적 스크리닝을 평생에 걸쳐 받

을 필요가 있다(Lown, Phillips, Schwartz, Rosenberg, & 

Jones, 2015). 소아청소년암 생존자들은 사회경제적 지위, 혼

인율이 낮은 편이고, 학업 및 직업영역에서 불이익을 받을 수 

있기에(Brinkman et al., 2018; Effinger et al., 2019), 치료의 

초기단계부터 장기적이고 포괄적인 심리사회적 추적관리가 

필요하다(Lown et al., 2015). 넷째, 심리사회적 개입과 치료

적 지원이다. 소아청소년암 경험자 및 가족들은 암 서바이버

십의 과정에서 겪을 수 있는 다양한 심리사회적 문제에 대해 

위기 개입, 지지적 치료, 인지행동치료, 심리약물치료 등 적절

한 심리사회적 개입과 치료를 받을 수 있어야 한다(Steele, 

Mullins, Mullins, & Muriel, 2015). 

다섯째, 경제적 어려움 사정이다. 소아청소년암 가족은 대

부분 경제적 어려움에 취약하고 이는 삶의 질과 정신건강에 

부정적인 영향을 미치기 때문에 치료과정뿐 아니라 치료종결 

및 사별 이후에도 소득 유무, 한 부모 가정 여부, 부모의 고용

상태 등을 포함하여 경제적 어려움에 대한 포괄적인 사정이 

이루어져야 하며, 지지 자원에 대한 연계가 지속적으로 이루

어져야 한다(Pelletier & Bona, 2015). 여섯째, 부모 지원이다. 

소아청소년암 자녀를 둔 부모들은 엄청난 스트레스를 받기 때

문에 외상후스트레스 증상이나 디스트레스를 경험하는 등 정

신건강을 해치기 쉬우며 이는 자녀의 소아암 치료에 방해가 

되고 자녀의 대처능력과 적응에도 부정적인 영향을 미칠 수 

있다(Carlsson et al., 2019; Racine et al., 2018). 따라서 부모

의 정신건강에 대한 지속적인 모니터링이 이루어져야 하며, 

이들의 웰빙을 도모하기 위한 적절한 개입이 이뤄져야 한다

(Kearney, Salley, & Muriel, 2015). 

일곱째, 예상되는 지침과 심리교육이다. 소아청소년암 경험

자 및 가족은 질병과 관련하여 앞으로 어떤 과정을 거치게 될

지 예상 지침(anticipatory guidance), 심리교육, 정보 등을 개

별적인 욕구나 선호에 따라 적절히 제공받아야 한다

(Thompson & Young-Saleme, 2015). 특히 공식적 혹은 비공

식적, 개별 혹은 집단, 구두 설명이나 상담, 인쇄물, 멀티미디

어 등 여러 가지 형태로 장기적 후기효과, 심리사회적 적응, 

출산에 미치는 영향, 신체 및 정서적 영향, 지원 서비스 및 

자원 등에 대한 정보와 지침이 제공되어야 하며, 질병에 대한 

심리사회적 적응을 향상시키기 위한 심리교육이 제공되어야 

한다(Thompson & Young-Saleme, 2015). 이러한 노력과 개

입은 소아청소년암에 대한 지식과 건강 궤적에 대한 통제력을 

증가시키며 불확실성과 디스트레스를 감소시킬 수 있다

(Nilsson et al., 2015). 여덟째, 의료적 치료에 따른 사전준비

와 지원이다. 소아청소년암 환자들은 발달단계에 적합한 방법

으로 필요한 의료적 처치에 대해 사전정보를 제공받아야 하

며, 이를 통해 의료적 처치과정에서의 스트레스를 완화하고 

적절한 대처와 순응을 도모할 수 있다(Flowers & Birnie, 

2015). 반복되고 침습적인 의료적 처치를 받는 소아청소년암 

경험자들에게 모델링과 리허설, 도서, 인형, 의료적 연극 등을 

통해 사전 준비 정보를 제공하고 분산, 인지행동기법, 최면, 

기억 재구조화, 호흡법 등의 심리적으로 개입하는 것은 질병

에 대한 예측가능성 및 통제력을 높이고, 고통을 관리하며 대

처능력을 향상시키는 데 효과적인 것으로 나타났다(Nilsson 

et al., 2015; Loucas et al., 2017). 이러한 사전 준비는 적절한 

시기에 제공되는 것이 중요하고, 고통에 따라 수반하는 감정

에 대해 정확하고 솔직한 정보가 제공되어야 한다(Flowers & 

Birnie, 2015). 

아홉째, 사회적 상호작용 제공이다. 학교생활의 부재와 사

회활동의 제약으로 고립되기 쉬운(Maurice-Stam, Oort, Last, 



보건사회연구 41(3), 2021, 130-159

134  

& Grootenhuis, 2009) 소아청소년암 경험자들은 지지모임이

나 캠프, 아웃리치 프로그램, 조직화된 병원 내 활동 등을 통

해 사회적 상호작용을 증진시키고 적응을 도모할 수 있어야 

한다(Martiniuk, Silva, Amylon, & Barr, 2014). 이러한 지원

은 사회적 상호작용에 대한 이들의 선호도나 개별적 욕구, 발

달단계, 건강상태 등을 충분히 고려한 후 적절히 제공되는 것

이 중요하다(Christiansen, Bingen, Hoag, Karst, Velázquez-

Martin, & Barakat, 2015). 

열 번째는 형제자매 지원이다. 소아청소년암 경험자의 형제

자매들은 오랜 기간 동안 형제자매에 대한 걱정, 가족 역할과 

일상생활의 붕괴, 부모의 관심 저하 등으로 인해 급성 또는 

만성적인 심리사회적 어려움을 겪으므로 암 치료에 대한 충분

한 정보를 제공받고 가족 내 의사소통을 지원받아야 한다

(Gerhardt, Lehmann, Long, & Alderfer, 2015). 열한 번째는 

학업 지속 및 학교 복귀 지원이다. 학령기 청소년 경험자들은 

정상성을 회복하고 건강 관련 삶의 질을 향상시키며, 긍정적

인 학교생활 적응 및 학업 향상을 도모하기 위해 학교 선생님 

및 관련자들로부터 학업 지속과 학교 복귀에 대한 지원을 받

아야 한다(Thompson & Young‐Saleme, 2015). 이들의 학교 

복귀를 위해서는 암 진단 시부터 환자, 가족, 학교 및 의료진

들 간의 긴밀한 협력이 중요하며, 개별화된 학습 계획, 필요한 

자원과 절차에 대한 안내, 학급 친구 및 관계자들 대상 교육 

및 워크숍, 공식적인 학교 연계 등이 제공될 수 있다(Burns 

et al., 2021; Lum et al., 2017; Martinez‐Santos et al., 2021). 

열두 번째는 투약 순응도 사정이다. 복잡하고 장기적인 치

료를 받아야 하는 소아청소년암 환자들은 투약 순응도가 낮은 

경우 부정적인 건강 결과와 치료 성과를 가져올 수 있으므로 

정기적으로 투약 순응도에 대한 파악과 모니터링이 이루어져

야 한다(Pai & McGrady, 2015). 따라서 투약 순응에 대한 

정기적이고 규칙적인 자기 보고 및 부모 보고가 권장되며, 투

약의 목적과 절차, 부작용 등에 대해 발달단계에 맞는 적절한 

교육 및 투약 순응의 중요성에 대한 안내가 제공되어야 한다

(Pai & McGrady, 2015). 열세 번째는 완화케어다. 소아청소

년암 환자 및 가족들은 질병으로 인한 고통을 완화하기 위해 

모든 단계에서 완화의료에 대한 안내를 받아야 하며, 발달단

계에 맞는 생의 말기 돌봄 서비스를 받아야 한다(Weaver et 

al., 2015). 열네 번째는 자녀사별 후 애도 지원이다. 소아청소

년암으로 자녀를 상실한 가족들은 강렬하고 지속적인 슬픔과 

상실감을 느끼지만, 서비스 제공자들의 지원은 사라지게 되므

로 심리사회적 고위험군인 사별가족의 욕구를 파악하고 이들

의 웰빙을 도모하기 위한 돌봄과 지원을 지속해야 한다

(Lichtenthal et al., 2015). 사별가족을 위한 사후관리에는 전

화 안부, 이메일 및 카드 발송, 장례식 참석, 정보 및 자원 제

공, 다른 사별가족 연결, 생일 및 기념일 기억하기, 가정방문, 

가족 미팅 개최, 추도 행사 등이 포함될 수 있다(Berrett-Abebe 

et al., 2017). 

마지막으로 열다섯 번째는 의사소통, 문서화, 훈련표준 등

이다. 소아청소년암 분야에서는 의료진과 심리사회 서비스 제

공자, 환자 및 가족들과 의사소통을 통해 효과적인 치료가 이

루어져야 하고 심리사회 서비스 제공자들 간 의료문서의 공

유, 특화된 훈련과 교육을 바탕으로 환자의 발달단계에 적합

한 사정과 치료를 제공할 수 있어야 한다(Patenaude, 

Pelletier, & Bingen, 2015). 특히 각자의 전문성과 지식을 존

중하고 전문적 견해 차이에 대해서는 협의할 수 있는 다학제

적 케어 팀의 구성이 이루어져야 하고, 환자 및 가족에 대한 

질병의 영향, 수행된 사정, 제공된 심리사회 서비스의 특성과 

영향, 질병 상태에 대한 모니터링 및 치료 계획 등이 체계적으

로 문서화되어야 한다(Patenaude et al., 2015).

나. 국내외 소아청소년암 대상 심리사회 서비스 제공 현황 및 

장벽

소아청소년암 대상 서비스 표준의 개발은 환자와 가족들에

게 중요한 성과를 가져왔지만, 의료현장에서 실제로 적용되는 

것은 어려운 문제이다(Scialla et al., 2018). 이로 인해 국외에

서는 소아청소년암 심리사회 서비스 표준 가이드라인을 바탕

으로 서비스가 제대로 이루어지고 있는지 확인과 함께 서비스 

제공과정에서 나타나는 현실적인 장애물을 확인하며 이를 극

복하기 위한 통합적인 노력의 필요성에 대해 제언하고 있다. 

Scialla et al.(2018)은 미국에서 이러한 표준 서비스들이 현실

적으로 잘 실행되고 있는지 확인하기 위해 총 289명의 소아종

양 관련 전문가들을 대상으로 조사한 결과 55.6%의 종양의 

및 45.6%의 심리사회 전문가들이 서비스 표준에 근거하여 서

비스가 제공되고 있다고 응답하였으나, 사전 예방적인 성격이

기보다는 문제가 발생한 이후에 개입이 이루어지는 경우가 많

았고 근거에 기반을 두지 않은 서비스가 제공되는 경우도 있

다고 응답하였다. 또한, 사회복지사들은 암 환자의 치료궤적

에 따라 포괄적인 서비스를 제공하고 있는 것으로 보고하였으
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나 표준화된 서비스 가이드라인을 체계적으로 실행하고 있는 

것은 아니었으며 충분한 재정 확보, 표준화된 사정도구의 실

행, 재정적 부담의 사정, 심리 및 치료전문가에 대한 접근성 

확보, 부모 및 형제자매를 위한 통합적 케어, 완화 서비스의 

조기 개입 등이 개선되어야 한다고 제시하였다(Jones et al., 

2018). 여러 실증적 연구에서 심리사회 서비스 제공자들은 공

통적으로 서비스가 필요한 환자 수에 비해 서비스 제공 인력

이 충분하지 못하여 환자들을 적시에 케어하지 못하고 상당수

의 환자 및 가족들이 심리사회적 지원을 받지 못한다고 보고

하였다(Brage & Vindrola-Padros, 2017). 전문 인력을 활용할 

재정의 부족, 심리사회적 전문가의 부족, 서비스 제공 시간 부

족 등이 주된 어려움으로 보고되었지만, 심리사회 서비스에 

대한 중요성 인식 부족, 다학제적 팀에 대한 지원 부족, 근거 

기반 실천의 부족, 병원의 조직 구조 및 정책의 부재와 같은 

이슈는 상대적으로 덜 지적되었다(Scialla et al., 2017). 

특히 서비스 제공 인력 부족 및 접근성 문제가 빈번하게 

제기된 가운데, 누가 심리사회 서비스를 제공하고 있으며 이

들은 충분한 훈련을 받고 있는가에 대한 의문이 제기되었다. 

Jones et al.(2018)의 연구에 따르면 총 81개 센터 107명의 

소아종양 사회복지사들이 심리사회 지원 서비스를 제공하고 

있었으며, 사회복지사 및 아동생애전문가들이 소아청소년암 

서바이버십의 모든 과정에서 이러한 서비스를 제공하는 주된 

인력으로 보고되었다. 비슷하게 Scialla et al.(2017)의 조사 결

과에서도 144개의 소아종양치료팀 서비스 제공자 289명 중 

사회복지사(85%)와 아동생애전문가(77%)의 분포가 가장 많

았고, 이들은 치료 초기에 환자들을 만나며 환자 가족과 관련

된 대부분의 서비스를 도맡아 제공하고 있는 것으로 나타났

다. 응답자들 중 신경심리학자나 정신의학자는 비교적 소수에 

해당되었으며, 주로 의뢰된 서비스를 담당하였다. 무엇보다 

질 높은 근거기반의 심리사회 표준 서비스를 제공하기 위해서

는 적절하게 훈련된 심리사회 서비스 지원 인력을 확보하는 

것이 필수적이다. Kazak et al.(2018)은 심리사회적 표준과 일

치하는 심리사회 서비스를 제공하고 있는 기관들을 대상으로 

사회복지사, 심리학자, 정신과전문의, 아동 생애전문가 등 다

양한 소아 심리사회 서비스 제공자들의 업무 및 역할, 훈련 

기회에 대해 조사하였다. 연구 결과, 대부분이 임상 서비스 제

공에 필요한 자격증을 갖춘 상태였고, 동료 상담 형태의 수퍼

비전이 가장 빈번하게 이루어졌으나 체계적이고 지속적으로 

제공되지 못하는 어려움이 있었다. 반면, 절반에 미치지 못하

는 프로그램만이 이들 직종에 대한 심리사회적 훈련 기회를 

제공하였는데, 주로 사회복지사나 아동생애전문가들이 훈련

생을 교육하고 있는 것으로 나타나 소아종양 관련 서비스 전

문 인력의 양성이 시급함을 보여주었다(Kazak et al., 2018). 

한편, 소아청소년암은 복잡하고 다양한 의료적 욕구를 갖기 

때문에 다양한 영역의 전문가들이 다학제적 팀을 구성하여 유

기적으로 서비스가 제공되는 것이 매우 중요하다(Carlson et 

al., 2008). 그러나 신경심리학자나 심리학자, 정신의학전문의

를 모두 포함하는 다학제적 팀워크가 제대로 이루어지지 않아

서 전문화된 개입을 실행하는 데 어려움이 있는 것으로 보고

되었다(Scialla et al., 2017). 

최근에는 표준화된 서비스의 실행을 가로막는 장애물을 해

결하기 위한 방안이 적극적으로 제안되고 있다. Wiener et 

al.(2020a, 2020b) 등은 서비스의 표준과 실천 현장에서의 괴

리를 줄이기 위한 효과적인 전략을 제시하였다. 특히, 부모들

에 대한 심리사회적 돌봄이나 투약 순응 사정은 매우 중요함

에도 서비스가 실행되는 데 장벽이 매우 많기 때문에 시간이 

부족하거나 지리적 접근성이 낮은 소아청소년암 경험자와 부

모들을 위해 테크놀로지를 이용한 비대면 기반의 이 헬스

(e-health) 개입을 제공하여 서비스의 편리성과 융통성을 높일 

것을 제안하였다. 더불어 형제자매를 위한 지원은 서비스 실

행이 매우 낮은 점을 지적하며 효과적인 서비스 제공하기 위

한 청사진을 우선적으로 마련할 필요가 있음을 제언하였다

(Wiener et al., 2020b). 국내에서도 소아청소년암 대상 심리

사회 서비스가 다양하게 제공되고 있지만, 개별 기관들을 중

심으로 내부적 지침이 마련되어 있을 뿐 다양한 세팅의 기관

에 공통적으로 적용할 수 있는 근거 기반의 표준화된 가이드

라인은 존재하지 않는 실정이다. 소아청소년암 경험자 및 가

족 대상 심리사회 서비스 제공자들을 대상으로 한 김민아 외

(2020)의 연구에서 서비스 제공자들은 서비스 내용 및 범위, 

서비스 전달, 서비스 제공자의 측면에서 다양한 어려움을 인

식하였고 이를 해결하기 위한 개선방안이 마련되어야 할 필요

성을 강조하였다.  
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Ⅲ. 연구 방법

1. 연구 대상 및 자료 수집 절차

본 연구는 국내 소아청소년암 심리사회 서비스 제공 현황

을 파악하기 위해 병원 및 지역사회 기관에서 최소 1년 이상 

근무하며 소아청소년암 경험자 및 가족에게 심리사회 서비스

를 제공하고 있는 사회복지사를 대상으로 개별 심층면접을 실

시하였다. 최근 1년 이내 소아청소년암 대상 심리사회 서비스

를 제공한 경험이 없는 자는 제외하였다. 소아청소년암 관련 

심리사회 서비스 제공 경험이나 소아청소년암 분야 근무 경력 

등을 고려한 의도적 표집을 실시하기 위해 대한소아혈액종양

학회 홈페이지(www.kspho.or.kr)에 등재된 46개 의료기관의 

의료사회복지팀과 소아청소년암 경험자를 대상으로 하는 3개

의 대표적인 민간기관을 파악하였다. 이후 연구진이 각 기관

에 연락하여 연구의 목적과 대상자 선정 기준을 설명하였고 

이에 부합하는 연구 참여가 가능한 후보 20명을 추천받았다. 

이 중 6명이 연구 참여를 거절하였고 최종적으로 서울, 경기, 

대구 지역에 위치한 9개 병원과 서울에 위치한 3개의 민간기

관에서 총 14명이 자발적으로 연구에 참여하였다.  

심층인터뷰는 2020년 7월부터 2021년 1월까지 총 7개월

에 걸쳐 이루어졌고 연구 참여자가 선정되면 바로 인터뷰를 

실시하면서 자료의 포화와 인터뷰 종료 시점을 결정하였다. 

심층인터뷰가 수행되기 전 연구 참여자는 연구 참여에 대한 

서면동의서를 비대면 또는 대면의 방법으로 연구진에게 제출

하였고, 사전 연락을 통해 선호하는 인터뷰 일시와 방법(대면 

또는 비대면)을 선정하였다. 인터뷰가 이루어지던 당시 코로

나바이러스감염증-19의 대유행으로 사회적 거리두기가 권고

되었기 때문에 12명이 전화, 2명이 화상시스템을 이용하여 비

대면 방법으로 인터뷰를 수행하였다. 심층인터뷰는 소아청소

년암 분야에서 질적 연구 수행 경험이 풍부하고 심리사회 서

비스 제공자에 대한 이해가 높은 3인의 사회복지학 교수가 실

시하였다. 연구 참여자 1인당 총 1회의 인터뷰를 실시하였고 

인터뷰의 내용이 충분하지 않았던 1명만 1회의 보완적 인터

뷰가 추가로 진행되었다. 인터뷰는 최소 55분에서 최대 90분

으로 실시되었고, 인적사항을 확인한 후 심리사회 서비스의 

제공 경험에 대해 개방적 질문을 하였다. 연구진은 문헌고찰

과 연구진 간 논의를 통해 미국에서 발표된 소아청소년암 경

험자와 가족 대상의 표준화된 심리사회 서비스(Wiener et al., 

2015)의 목적과 내용에 대해 충분히 숙지하였고, 연구 참여자

들에게 15가지 서비스 영역에서 실시하고 있는 구체적인 서

비스 내용을 순차적으로 질문하였다. 연구진들은 연구 참여자

들이 각 서비스 영역에 대해 정확히 이해할 수 있도록 부연 

설명을 하였고, 잘 이해하였는지 확인하여 인터뷰가 충실히 

진행될 수 있도록 하였다. 인터뷰에서 사용한 핵심 질문들은 

“귀하 또는 귀하의 조직은 관련 서비스를 제공하고 있나요?”

였고, 서비스가 제공되지 않고 있다면 “서비스가 제공되지 못

하는 이유는 무엇이라고 생각하십니까?”라는 후속질문을 하

였다. 소아청소년암 경험자 및 가족 대상의 심리사회 서비스

는 다학제적 또는 학제간 협력으로 이루어지는 특성을 고려하

여 본 연구는 서비스 제공 현황을 보다 포괄적으로 이해하기 

위해서 연구 참여자 본인의 서비스 제공 경험뿐 아니라, “귀하

가 소속된 기관의 다른 부서나 다른 전문가들은 관련한 서비

스를 어떻게 제공하고 있습니까?”라는 질문을 통해 다른 부서 

및 기관에서 이루어지는 서비스 제공 현황도 응답의 내용에 

포함될 수 있도록 하였다. 3명의 연구진은 각자 인터뷰에서 

동일한 질문이 일관되게 이루어질 수 있도록 인터뷰 시작 전 

충분한 논의를 통해 인터뷰의 목적과 방향성을 숙지하였고, 

매 인터뷰가 종료될 때마다 인터뷰에서 발견한 내용을 공유하

며 자료의 포화를 논의하였다. 인터뷰를 통해 더 이상 새로운 

내용의 발견이 나타나지 않는다고 판단되는 시점에서 자료 수

집을 종료하였다. 

2. 자료 분석  

인터뷰는 전사되어 정확성을 검토한 후 ATLAS.ti를 이용하

여 질적 자료의 의미 패턴을 파악하고 분석하기 위한 목적으

로 사용되는 주제 분석(Braun & Clarke, 2006)을 통해 분석

되었다. 본 연구의 목적은 앞서 문헌고찰을 통해 확인한 15개 

영역의 소아청소년암 대상 표준화된 심리사회 서비스 제공 현

황을 파악하기 위한 것으로, 대주제를 15가지 서비스로 사전

에 결정하였고 각 서비스 영역 내에서 하위주제를 도출하기 

위한 분석을 실시하였다. 연구진은 인터뷰 전사본을 충분히 

검토하고 숙지한 후에 각 서비스 영역과 관련한 인터뷰 내용

의 어절과 문장을 중심으로 개방코드를 부여하였고, 개방코드

의 그룹화 작업을 통해 구체적인 서비스 내용 또는 방법에 대

한 하위주제를 발견하였다. 특히 하위주제들이 충분히 자료의 

포화를 이루어 구성되었는지, 문헌고찰을 기반으로 정의한 각 
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구분 연번 성별 연령 최종학력 전문가 자격 소속기관 소아청소년암 분야 근무 경력

병원

1 여 26세 학사 의료사회복지사 공공병원 A 2년

2 여 46세 석사 의료사회복지사 대학상급종합병원 B 2년

3 여 48세 석사 의료사회복지사 대학상급종합병원 C 11년

4 여 48세 석사 의료사회복지사 대학상급종합병원 D 22년

5 남 34세 석사 의료사회복지사 대학상급종합병원 E 5년

6 여 35세 학사 의료사회복지사 대학상급종합병원 F 11년

7 남 36세 석사 의료사회복지사 대학상급종합병원 G 10년

8 여 39세 학사 의료사회복지사 상급종합병원 H 13년

9 여 47세 석사 의료사회복지사 상급종합병원 I 6년

지역사회

10 여 51세 석사 사회복지사 비영리민간단체 J 6년

11 여 54세 석사 사회복지사 비영리민간단체 J 7년

12 여 48세 석사 사회복지사 대안학교 K 5년

13 여 30세 학사 사회복지사 비영리민간단체 L 6년

14 여 46세 석사 사회복지사 비영리민간단체 L 23년

표 2. 연구 참여자들의 개별적 특성

       (N=14)

서비스 영역과 일치하는 내용을 포함하고 있는지 수차례 확인

하며 연구 결과의 엄격성을 도모하였다.

3. 윤리적 고려

연구 수행의 모든 과정은 책임연구자가 소속된 대학의 연구

윤리 승인을 받아 진행하였으며(IRB No: KNU-2020-0042), 

연구 참여자의 안전과 익명성을 보장하고자 최선의 노력을 하

였다. 인터뷰를 수행한 연구진은 연구 참여자에게 심층인터뷰 

시작 전 연구의 목적과 연구 결과의 활용 계획에 대해 설명하

였고, 연구의 결과물은 연구목적 이외에는 사용되지 않으며 

연구 참여자의 이름이나 개인을 유추할 만한 정보가 사용되지 

않을 것을 약속하였다. 연구에 대한 충분한 정보를 제공한 이

후 연구 참여자들로부터 서면과 구두로 연구 참여에 대한 동

의를 받았고, 인터뷰 종료 후 시간에 대한 보상으로 소정의 

사례비를 지급하였다. 연구진들은 인터뷰의 전사본에 개인 또

는 특정 기관을 유추 가능한 정보를 모두 삭제하였고, 연구 

논문을 작성하는 과정에서 인용문에 서비스 이용자들의 개별

정보 및 특성이 드러나지 않았는지 확인하여 연구 참여자들뿐 

아니라 소속 기관과 서비스 이용자들의 익명성이 보장될 수 

있도록 하였다. 

Ⅳ. 연구 결과

1. 연구 참여자의 특성

심층인터뷰에 참여한 연구 참여자의 개별적 특성은 <표 2>

와 같다. 9명은 병원에서 의료사회복지사로, 5명은 지역사회 

비영리민간단체 또는 대안학교에서에서 사회복지사로 근무하

면서 소아청소년암 경험자와 가족에게 심리사회 서비스를 제

공하였다. 남자는 2명이었고 여자는 12명이었으며, 이들의 연

령은 최소 26세에서 최대 54세였다. 최종학력으로 10명은 석

사 학위를 갖고 있었고, 4명은 학사 학위를 보유하였다. 연구 

참여자들이 소아청소년암 분야에서 근무한 경력은 최소 2년

에서 최고 23년까지 다양하였다. 

2. 소아청소년암 심리사회 서비스 제공 현황2)

연구 참여자들은 <표 3>과 같이 소아청소년암 경험자와 가

족들에게 15개의 서비스 영역에서 총 53개의 하위 서비스를 

제공하고 있었으며, 영역별로 구체적인 서비스 제공 경험과 

어려움은 다음과 같다. 

2) 지면의 부족으로 주제별 인용문은 부록에서 제시하였다. 
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가이드라인 서비스 제공 현황 가이드라인 서비스 제공 현황

1. 심리사회적 사정 
초기 상담 9. 사회적 상호작용 

기회 제공

상호작용 촉진을 위한 집단 활동 기회 제공

심리사회적 위험의 측정과 모니터링 자조모임 지원

2. 신경심리학적 
문제에 대한 
모니터링과 사정

신경심리학적 위험 관련 정보 제공 및 상담

10. 형제자매 지원

형제자매가 겪을 수 있는 어려움 설명

후유장애에 대한 치료 지원 형제자매대상 캠프 운영

고위험군에 대한 개입 및 모니터링 형제자매 대상 심리상담 및 프로그램 제공

3. 서바이버십에서의 
심리사회적 추적

치료종결 이후 심리사회적 어려움 모니터링 및 
고위험군 의뢰

고위험군 형제자매 의뢰

생존자 대상 서비스 및 프로그램 제공

11. 학업지속 및 
학교 복귀 지원

학업 지원 서비스 제공

건강 상담 및 추적 관리 학교 복귀 지원 및 진로 모색 활동 제공

4. 심리사회적 
개입과 치료적 
지원

심리사회적 지지 서비스 제공 학교 대상 소아청소년암 인식 교육

이용 가능한 자원 정보 제공 학교 복귀 지원 상담 및 정보 제공

정신과 및 긴급 심리 지원 의뢰 학교와의 협력

5. 경제적 어려움 
사정

경제적 어려움 확인
12. 투약 순응도 

사정

투약정보 설명 의뢰

치료비 지원제도 안내 및 신청 지원 투약 순응 동기 부여

직접 또는 간접 치료비 지원 투약 순응 방해 요인 상담

경제적 어려움 모니터링 및 모금 연계

13. 완화케어

통합적 완화케어 제공

6. 부모 및 보호자 
지원

부모의 정신건강 어려움 사정 임종케어 지원

부모활동 및 휴식 지원 지역사회 기관과의 협력

부모 지지모임 지원 및 연결

14. 자녀 사별 후 
애도 지원

사후 연락

고위험 부모에 대한 심리 치료 및 의뢰 애도 상담 지원

7. 예상되는 
치료계획에 따른 
가이드라인 
제공과 심리교육

질병 및 치료에 대한 교육자료 제공 슬픔대체활동 및 추모 공간 지원

사별가족 모임 지원치료정보에 대한 개별상담

15. 의사소통, 
문서화, 훈련 
표준

표준화된 기록 체계 구축심리사회적 적응 지원

전문가 훈련 지원8. 의료적 치료에 
따른 사전 준비와 
지원

고강도 치료에 대한 사전 정보 제공

두려움 완화 위한 심리상담 및 치료 제공
다학제적 협력 체계 및 의사소통 마련

치료 중 정서적 지지 제공

표 3. 심리사회 서비스 가이드라인별 서비스 제공 현황

가. 심리사회적 사정 

1) 초기 상담  

모든 연구 참여자들은 소아청소년암 경험자 및 가족 보호

자의 심리사회적 사정을 위한 가장 중요한 초기 서비스로서 

상담을 제공하였으나, 암 환자의 규모, 진단명, 상담 인력 등

에 따라서 상담의 대상과 시기, 범위에 차이가 있었다. 모든 

병원에서는 의료사회복지사들이 암을 진단받은 직후 모든 환

자와 보호자를 대상으로 초기 상담을 제공하였고, 일부 병원

에서는 경제적 또는 심리사회적 어려움이 예상되는 소아청소

년암 환자와 보호자를 중심으로 소아혈액종양내과 의료진의 

의뢰로 초기 상담이 제공되었다. 한편, 지역사회 기관에서는 

신청서나 가입서 등으로 모든 이용자들의 기본 사항을 파악하

되, 심리사회적 사정이 필요한 서비스를 신청한 암 경험자 및 

가족을 중심으로 심리사회적 사정을 위한 초기 상담을 시행하

였다. 모든 병원에서 초기상담은 암을 진단받은 직후에 이루

어지고 있었고, 환자의 상황이 변경되거나 다른 문제가 발견

됐을 때는 이후 재사정이 이루어졌다. 이에 비해, 지역사회 기

관은 주로 집중치료가 끝나고 통원치료 중인 경험자들을 대상

으로 초기 심리사회적 사정이 이루어지는 경우가 통상적이었

는데 기관의 특성상 경험자들의 건강이나 가족들의 정신적 상

태가 안정이 된 이후 서비스를 이용하는 경우가 많기 때문이

었다.

대부분의 소아청소년암 환자들은 진단 초기에는 상담을 할 

수 있는 건강상태가 아닌데다 의사소통이 어려운 영유아들이 

대부분이기 때문에 모든 기관에서 일차적으로 법적 보호자인 

부모를 대상으로 상담을 진행하였고, 당사자는 연령, 의사소

통 정도, 신체적, 정신적 건강상태 등을 고려하여 상담 여부를 
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결정하였다. 언어적 의사소통이 가능하거나 부모와 갈등을 겪

고 있는 아동청소년들은 건강상태가 안정된 이후 독립적으로 

상담을 진행하였다. 일부 기관에서는 소아청소년암 환자들과 

부모를 반드시 같이 상담에 참여하도록 하여 당사자로부터 직

접 자신의 이야기를 들을 수 있도록 노력하였다. 초기 상담에

서는 공통적으로 인구사회학적 특성, 과거 병력 및 암 진단, 

치료 관련 특성, 가족사항 및 가족 역동, 형제자매와의 관계, 

심리적 상황, 경제적 상황, 심리사회적 적응 정도, 질병에 대

한 수용 정도, 이용 가능한 자원, 향후 치료 계획 등을 파악하

였다. 특히 지역사회 기관들은 소아청소년암 환자와 가족들의 

욕구에 적합한 서비스를 제공하기 위해서 당사자가 어떤 문제

를 호소하고 왜 서비스를 필요로 하는지 구체적으로 상담하였

다. 다만, 자녀의 암 진단으로 충격과 혼란을 겪고 있는 보호

자들은 초기 상담에서 너무 많은 정보들을 접하게 되어 필요

한 정보를 기억하는 것에 어려움을 겪기도 하고, 충분히 자신

의 어려움과 힘든 감정을 표현하는 것이 힘들어 정확한 심리

사회적 어려움을 파악하는 것이 어렵다고 하였다. 

2) 심리사회적 위험의 측정과 모니터링 

일부 병원과 지역사회 기관에서는 소아청소년암 환자 및 

가족들의 심리사회적 적응 및 위험을 평가하였고, 암 치료가 

진행되면서 심리사회적 어려움의 변화를 모니터링하였다. 예

를 들어, 스트레스가 높은 상황에 있는 환자 및 가족들을 대상

으로 위험수준을 측정하여 고위험 상태인 경우는 지속적인 모

니터링을 하였고, 치료에 영향을 미치는 경제적 어려움, 가족 

갈등, 학교 부적응 등의 어려움이 발견된 경우는 관련 부서에 

의뢰하여 지속적으로 위험 상황을 확인하였다. 그러나 과도한 

업무와 인력의 부족으로 대상자들의 심리사회적 적응과 어려

움을 지속적으로 모니터링을 할 수 없는 것이 가장 큰 어려움

이었고, 정작 확인된 어려움과 문제를 해결하기 위한 자원이

나 서비스가 충분하지 않아 서비스 제공에 어려움을 겪기도 

하였다. 

나. 신경심리학적 문제에 대한 모니터링과 사정

1) 신경심리학적 위험 관련 정보 제공 및 상담

병원 의료사회복지사들은 중추신경계종양 환자들이 경험

할 수 있는 신경심리학적 문제와 위험을 보호자들에게 안내하

는 역할을 담당하였다. 병원에서는 환자의 치료 방법(수술이

나 방사선 치료 등)에 따라 나타날 수 있는 후유장애나 부작용 

등에 대해 의료진이 설명을 한 후 보호자에게 일상생활에서 

주의해야 할 사항에 대해 구체적으로 설명하였고, 부모의 불

안이 높은 경우에는 의료사회복지사들이 별도의 상담을 제공

하기도 하였다. 한편, 지역사회 기관의 사회복지사들은 신경

심리학적 문제가 있을 수 있는 암 경험자들과 보호자들에게는 

프로그램에 참여하기 전에 고려해야 할 사항과 위험들을 반드

시 확인하고 안내함으로써 발생 가능한 위험과 사고를 예방하

고자 하였다.

2) 후유장애에 대한 치료 지원

지역사회 기관에서는 신경심리학적 문제로 인해 나타난 인

지 기능 또는 언어 기능의 재활 및 치료를 지원하기 위한 치료

비를 지원하였다. 한 지역사회 기관에서는 후유장애로 일상생

활에 어려움을 겪는 소아청소년암 생존자들의 재활을 지원하

기 위해 재활치료비를 지원하였다. 대부분의 치료비 지원 서

비스가 현재 치료 중인 대상자들에게 국한되는 경우가 많지

만, 치료가 종결되거나 재발 이후에도 후유장애로 학습 및 학

교 적응이 어려운 경우 지역사회에서 필요한 치료를 받을 수 

있도록 지원하였다. 

3) 고위험군에 대한 개입 및 모니터링

연구 참여자들은 신경심리학적 문제를 동반하는 경우 학교 

적응, 언어 소통, 또래관계 등의 복합적인 문제가 발생할 수 

있기 때문에 반드시 필요한 서비스라고 인식하였지만, 이에 

대한 모니터링은 상당한 시간과 노력이 소요되어 일부 대상자

들에게만 제한적으로 서비스가 제공된다고 하였다. 일부 병원

의 의료사회복지사들은 종양으로 이동, 언어, 인지 등의 신경

심리학적 문제가 예상되는 고위험군이나 후유장애로 어려움

이 발생한 경우에 추가적인 모니터링을 실시하였고, 문제가 

발생한 경우 대상자와 보호자의 욕구에 맞도록 필요한 개별 

치료를 연계하였다. 특히 이들은 영구적인 장애를 갖는 경우

가 많기 때문에 장애인 등록이 필요한 경우에는 관련 절차와 

필요한 정보를 안내하였다. 한편, 지역사회 기관의 사회복지

사들은 뇌종양과 같이 신경심리학적인 후유장애가 주로 나타

날 수 있는 암 경험자들이 프로그램에 잘 참여하고 또래관계

에서 어려움을 겪지 않도록 추가적인 노력을 하고 있지만 인

력의 부족으로 질병 군에 따라 세분화해서 모니터링하고 개입

하는 데 어려움이 있다고 하였다. 이들은 신경심리학적 문제
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로 발생하는 인지 및 언어재활 및 치료가 이루어질 수 있는 

부설센터 및 인력 지원의 필요성을 제안하였고, 신경심리학적 

후유장애가 있는 암 경험자도 다양한 심리사회 서비스를 이용

할 수 있다는 인식을 확대해야 한다고 하였다. 

다. 치료종결 이후 서바이버십에서의 심리사회적 추적

1) 치료종결 이후 심리사회적 위험 모니터링 및 고위험군 의뢰

병원 의료사회복지사들은 치료가 종결된 암 생존자들의 심

리적 안정, 학교 복귀, 진로 개발 등 다양한 심리사회적 문제

를 모니터링할 필요성이 있지만, 환자의 생명을 살리는 치료

가 중심이 되는 병원의 특성상 치료 종결 이후의 심리사회적 

어려움을 모니터링하는 것이 업무의 우선순위에서 밀려 정기

적으로 진행하고 있지 못한다고 하였다. 다만, 암 생존자의 연

령이나 발달단계 등을 고려하여 필요한 욕구가 예상되거나 대

상자들과 라포가 형성된 경우, 또는 심리사회적 고위험군으로 

추적이 필요한 경우에는 지속적으로 연락하여 필요한 자원이

나 서비스에 대한 정보를 제공한다고 하였다. 한편, 지역사회 

기관에서는 치료를 종결한 암 경험자들을 중심으로 심리사회 

서비스를 제공하거나 자원 연계를 지원하고 있었다. 병원 및 

지역사회 기관 모두 모니터링 중 심각한 심리사회적 어려움이 

발견된 경우에는 기관 내에 있는 정신건강의학과 또는 심리치

료사나 지역사회 내 관련 전문기관에 의뢰하여 필요한 상담과 

치료를 연계한다고 하였다.

2) 생존자 대상 서비스 및 프로그램 제공

지역사회 기관에서는 치료가 종결된 생존자들의 심리사회

적 욕구를 충족시키기 위한 다양한 프로그램들을 제공하였지

만, 정작 대상자들의 참여가 저조한 경우가 많고 대상자들과 

라포를 형성하여 이들의 심리사회적 욕구를 파악하는 것은 매

우 어렵다고 하였다. 일부 의료사회복지사들은 소속 병원에서 

실시하고 있는 국가의 소아청소년암 생존자 시범사업과 연계

하여 치료가 종결된 암 경험자들을 대상으로 학교 복귀, 심리

사회적 안정 등의 문제를 해결하기 위한 서바이버십 서비스를 

제공하고 있다고 하였다. 그러나 암 생존자들의 욕구와 필요

한 서비스에 대한 개입 방안을 구체적으로 확인하고 마련하는 

데 어려움이 있어 표준화된 서비스나 이용 가능한 자원에 대

한 정보가 개발되는 것이 필요하다고 하였다. 

3) 건강 상담 및 장기 추적 관리

일부 병원과 지역사회 기관에서는 치료가 종결된 소아청소

년암 생존자들의 장기추적 관리의 필요성을 안내하고 치료 종

결 이후 나타날 수 있는 건강상의 어려움을 측정하거나 건강 

위험행동을 예방하는 방법을 교육하였다. 그러나 암경험자 및 

가족들은 이러한 건강상담의 필요성을 인식하지 못하는 경우

가 많아서 서비스의 이용률이 낮다고 하였다.

라. 심리사회적 개입과 치료적 지원

1) 심리사회적 지지 서비스 제공

병원과 지역사회 기관에 근무하는 사회복지사들 모두 소아

청소년암 경험자들이 치료과정 전반에서 경험하는 심리사회

적 어려움을 지지하는 상담을 수시로 제공하였다. 심리적 어

려움을 호소하는 경우 사회복지사의 초기상담을 통해 필요한 

지원을 제공하였고, 암 진단 및 치료와 관련하여 암 병력 공개

와 같이 치료과정에서 암 경험자들이 자주 겪는 심리사회적 

문제들에 대해 지지를 제공하였다. 지역사회 기관의 경우, 소

아청소년암에 대한 충분한 이해가 있고 암경험자와 상담 경험

이 많은 전문가들을 고용하여 필요한 대상자들에게 전문적인 

심리사회 서비스를 제공하고 있었다.

2) 이용 가능한 자원 정보 제공

주로 병원 의료사회복지사들은 병원 내에서 소아청소년암 

경험자들에게 직접적인 심리사회적 치료가 제공되지 않기 때

문에 병원 또는 지역사회에서 이들의 심리사회적 치료를 제공

할 수 있는 자원을 최대한 발굴하고자 노력하였다. 지역사회

에서 소아청소년암 경험자들 대상으로 하는 기관이나 병원 내

에서 이용 가능한 심리사회 서비스에 대한 정보를 찾아 안내

하는 역할을 수행하였다. 

3) 정신과 및 긴급 심리 지원 의뢰

병원과 지역사회 기관 모두 초기 상담을 통해 자살이나 심

각한 우울 및 자해 증상 등 긴급히 개입해야 할 심각한 수준의 

심리적 문제가 발견된 경우에는 적극적인 개입을 한다고 하였

다. 대상자의 위험 수준에 따라서 병원 내 정신과 또는 지역사

회 정신건강기관에 의뢰하여 위기 개입이 이루어질 수 있도록 

하였고, 담당자와의 논의를 통해 소아청소년암 경험자들의 신
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체적, 심리적 안전을 보호하기 위한 최선의 노력을 수행하였

다. 그러나 이들의 어려움을 충분히 공감하고 이해할 수 있는 

전문가를 연계하는 것이 가장 큰 어려움이며, 장기적으로는 

소아청소년암 경험자의 심리치료와 정신건강 서비스를 전문

적으로 제공할 수 있는 인력을 양성하는 것이 당면한 과제라

고 하였다.

마. 경제적 어려움 사정

1) 경제적 어려움 확인

병원 의료사회복지사들은 암을 진단받은 이후 수행하는 초

기 상담을 통해 모든 암 환아 가족들을 대상으로 부모의 고용

상태, 가계소득 및 보험 여부 등의 재정적 자원을 확인하여 

치료과정에서 예상되는 경제적 어려움을 확인하고 치료비 마

련에 대한 계획을 함께 수립하였다. 다만, 이러한 경제적 사정 

과정에서 재정상황이나 가족관계에 대한 민감한 정보를 자세

히 파악하고 다소 복잡한 증빙서류의 제출이 필요하기 때문에 

이에 대한 대상자들의 불편함을 완화하기 위해 노력한다고 하

였다.

2) 치료비 지원제도 안내 및 신청 지원

모든 참여자들은 소아청소년암에 대한 국가 또는 민간의 

치료비 지원이 매우 폭넓게 잘 구축되어 있기 때문에 정확한 

정보만 안내받는다면 소아청소년암 환자가 치료비로 경제적 

어려움을 거의 겪지 않는다고 하였다. 특히 진단 초기 만나게 

되는 병원 의료사회복지사들은 경제적 어려움 사정을 기반으

로 국가 또는 민간에서 제공하는 치료비 지원제도와 신청 절

차나 암 치료비 이외에도 생계가 곤란한 경우 지원받을 수 있

는 긴급생계 지원 제도 및 기초생활수급제도 등 향후 이용 가

능한 자원과 서비스를 안내하였다. 이들은 단순히 치료비 지

원 정보를 제공하는 것뿐 아니라 가족의 상황에서 가장 도움

이 될 수 있는 방법과 순서로 지원을 받을 수 있도록 지원비의 

장단점을 비교해서 설명하였고, 직접 신청이 어려운 경우에는 

신청서류 준비를 돕는 등 가족들이 최대한의 경제적 지원을 

받고 재정적 불안감을 해소할 수 있도록 하였다.

3) 직접 또는 간접 치료비 지원

병원에서는 원내 후원금을 이용하는 일부 사례를 제외하고

는 치료비 지원이 없지만, 지역사회 기관에서는 암 환자의 가

족들과 상담을 통해 직접 또는 간접 치료비를 지원하였다. 가

족의 소득 수준에 따라 신청 대상 여부를 확인하고, 이후 전문

가들로 구성된 심의를 통해 사업 대상자들을 선정하여 치료 

중에는 치료비와 관련한 비용을, 치료가 종결된 이후에는 후

유장애 치료 및 재활을 위한 간접 치료비를 지원하였다.

4) 경제적 어려움 모니터링 및 모금 연계

경제적 지원을 받은 대상자 가족들 중 경제적 어려움이 심

각하였던 경우는 지원을 받은 이후 어려움이 해결되었는지, 

사보험의 보장 기간이 만료되거나 지원금을 소진한 이후 또 

다른 어려움이 발생하지 않았는지를 재사정하거나 모니터링

하였다. 이러한 과정에서 국가 및 지역사회 기관에서 더 이상 

경제적 지원을 받을 수 없는 경우에는 모금 사업을 하여 추가

적인 경제적 지원이 가능하도록 연계하기도 하였다. 특히 연

구 참여자들은 소아청소년암 치료비 마련에 대한 어려움은 많

이 사라졌으나, 심리사회적 지원이나 치료 종결 후 일상생활 

및 사회생활 복귀를 위한 예산은 여전히 부족하여 이에 대한 

지원이 이루어지는 것이 필요하다고 하였다.

바. 부모 및 보호자 지원

1) 부모의 정신건강 어려움 사정

병원과 지역사회 기관의 사회복지사 모두 소아청소년암 경

험자의 치료와 회복을 도모하는 과정에서 불안과 우울 등을 

경험하기 쉬운 부모의 정신건강 문제를 사정하였다. 이들은 

자녀의 암 진단 이후 부모들이 겪는 부정적 정서들이 누구나 

겪는 자연스러운 감정이라는 것을 알려주고, 부모들의 정신적 

어려움을 공감하는 지지 상담을 제공하였다. 그러나 소아청소

년암 자녀를 주로 양육하는 보호자인 어머니에게 지원이 이루

어질 뿐, 다른 보호자에게 지원이 이루어지지 못하는 것이 제

한적이라고 하였다. 

2) 부모 활동 및 휴식 지원

지역사회 기관의 사회복지사들은 소아청소년암 경험자의 

부모들이 자녀의 암 치료와 육아라는 스트레스에서 잠시라도 

벗어나 새로운 에너지를 받을 수 있도록 스트레스 관리 교육

이나 원예, 뜨개질 등 다양한 활동 프로그램을 제공하였다. 그

러나 부모들이 서비스나 치료를 이용할 의지가 있다고 하더라

도 자녀를 돌봐줄 수 있는 여건을 만들지 않는 한 현실적으로 



보건사회연구 41(3), 2021, 130-159

142  

참여가 어렵기 때문에 시간과 장소에 구애받지 않고 참여할 

수 있는 온라인 프로그램을 개발하기 위한 노력을 하였다. 또

한, 병원의 의료사회복지사들도 부모들이 휴식을 취하거나 활

동을 할 수 있도록 자녀를 돌봐주는 자원봉사자를 연계하는 

서비스를 제공하였다. 

3) 부모 지지모임 지원 및 연결

거의 모든 병원 의료사회복지사들은 자녀의 암을 진단받은 

부모들을 심리사회적으로 지지하기 위해서 소아청소년암 환

아 부모들 간 정서적, 정보적 지지를 나눌 수 있는 지지모임을 

소개하였다. 또한, 부모 지지모임에서 정기적으로 실시하는 

치료종결회 및 기념일 행사 등의 일부 활동들을 적극적으로 

지원하거나 연계하면서 같은 어려움을 겪고 있는 부모들이 함

께 의지하면서 힘이 될 수 있기를 바랐다. 지역사회 기관의 

사회복지사들도 부모 지지모임이 보다 체계적으로 운영되도

록 지원하였다.

4) 고위험 부모에 대한 심리 치료 및 의뢰 

병원과 지역사회 기관의 연구 참여자들 모두 자녀의 암 치

료과정에서 부모의 정신건강이 악화되는 경우가 많고, 부모의 

정신건강 문제는 자녀의 방임, 학대 등으로 이어질 수 있기 

때문에 반드시 해결해야 하는 문제라고 하였으나, 실제로 소

아청소년암 경험자 부모들의 정신건강에 대한 개입은 충분히 

이루어지고 있지 않은 실정이라고 하였다. 다만, 부부관계 갈

등, 극도의 우울 및 불안 등 정신적으로 심각한 어려움을 겪고 

있는 고위험 부모가 발견되면 기관 내에서 개별 심리치료를 

제공하거나 병원 내 정신과, 또는 지역사회의 정신건강 기관

에 의뢰하였다. 특히 한 부모 가정이나 다른 자녀가 질병을 

겪고 있는 가정 등 고위험군은 지속적인 모니터링을 통해 이

들의 심리적 건강을 도모하고자 하였다. 그러나 대부분의 소

아청소년암 부모들은 자녀의 치료에만 집중하느라 정작 자신

의 신체적, 정신적 건강을 돌보지 않으려고 하여 정신건강 서

비스 이용을 권하여도 꺼리는 어려움이 있음을 언급하였다.

사. 예상되는 치료계획에 따른 가이드라인 제공과 심리교육

1) 질병 및 치료에 대한 교육자료 제공

병원과 지역사회 기관 사회복지사 모두 소아청소년암 경험

자와 가족들에게 소아청소년암과 치료과정에 대한 자세한 내

용이 담긴 교육책자를 제공하여 이들이 진단 초기부터 충분히 

치료계획을 예상하고 대비할 수 있도록 지원하였다. 진단 이

후 의료진에게 진단명과 치료과정에 대한 설명을 듣지만 정신

적 충격을 받은 상황에서 복잡한 의료적 용어들이 충분히 이

해하지 못하기 때문에 환아와 가족들의 입장에서 쉽게 설명된 

책자를 제공하여 가정에서 시간을 두고 이해하는 것이 필요하

다고 하였다. 

2) 치료 정보에 대한 개별상담

병원 의료사회복지사들은 암을 진단받으면 담당 의료진으

로부터 치료계획에 대한 설명을 듣기 때문에 추가적인 개입을 

제공하지 않는다고 하였다. 그러나 소아청소년암 경험자들이 

자신이 받아야 할 장기적인 치료를 얼마나 잘 파악하고 있는

지 확인하고, 제대로 인지하지 못하는 경우에는 의료진에게 

연계하거나 개별적 상담을 통해 충분한 치료 정보를 제공하였

다. 특히 치료로 인해 나타날 수 있는 부정적인 결과들이 왜곡

되어 해석되지 않도록 충분한 설명을 제공하는 것이 중요함을 

강조하였다.

3) 심리사회적 적응 지원

모든 병원 의료사회복지사들은 예상되는 치료 계획에 대한 

심리사회적 적응을 도모하는 것의 중요성 인식이 부족하여 전

문적으로 개입이 이루어지지 못한다고 하였다. 다만, 일부 참

여자들은 암 경험자들에게 앞으로 겪게 될 어려움 등에 대해

서 미리 이야기하고 궁금한 점을 질문하는 등의 시간을 통해 

심리사회적 적응을 지원한다고 하였다. 이들은 치료계획 정보

를 충분히 제공하고 심리적인 교육을 실시하는 것이 소아청소

년암 경험자 및 가족들이 치료과정에서 의료진에게 신뢰를 갖

도록 하고 치료과정에서 만족도를 높일 수 있기 때문에 충분

한 시간과 노력을 투입하여 지원이 이루어질 필요가 있다고 

하였다. 

아. 의료적 치료에 따른 사전준비와 지원

1) 고강도 치료에 대한 사전 정보 제공

거의 모든 병원에서는 의료진들이 골수이식과 같은 고강도 

치료에 대한 구체적인 사전 정보를 환자 또는 보호자들에게 

제공하였고, 보완이 필요한 경우 사회복지사들이 별도의 사전 

교육을 제공하였다. 그러나 이러한 사전 교육은 주로 보호자
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인 부모들에게 제공되었고, 환자의 발달단계에 따라 아동청소

년이 이해하기 쉽도록 개발된 교육 자료나 설명은 부재한 실

정이라고 하였다. 이러한 교육 자료들은 오히려 고강도 치료

에 대한 아동청소년들의 두려움을 유발할 수도 있어 고강도 

치료에 대한 두려움을 완화시킬 수 있는 적절한 교육 자료의 

개발이 필요함을 지적하였다.

2) 두려움 완화를 위한 심리상담 및 치료 제공

모든 참여자들은 고강도 치료를 앞둔 소아청소년암 환자들

의 불안과 공포를 완화시키고 치료에 대한 심리적인 준비를 

하는 것이 중요하다고 인식하였다. 그러나 일부 병원을 제외

하고 대부분의 병원에서는 직접적인 심리적 개입을 제공하고 

있지 않으며 주로 가족들을 통해 고강도 치료를 위한 준비 사

항들이 전달되었다. 일부 병원에서는 골수검사나 이식 등 강

도 높은 치료에 대한 두려움과 불안감이 높은 경우 의료사회

복지사가 개별적으로 심리 상담을 제공하거나 전문가를 연계

하여 심리치료를 제공하였다. 최근에는 골수이식코디네이터

라는 전담 간호사가 생기면서 골수이식 시 환자의 심리사회적 

준비를 지원하는 역할을 담당하였고, 심리적 어려움을 호소하

는 경우에는 사회복지사가 추가적으로 심리 상담을 제공하기

도 하였다. 이들은 의료, 간호, 심리치료, 사회복지 등 여러 

영역의 전문가들이 협력하는 체계를 마련되어야 할 필요성을 

강조하였다. 

3) 치료 중 정서적 지지 제공

모든 병원 의료사회복지사들은 고강도 치료를 받고 있는 

암 환자들에 대해 공식적인 개입보다는 입원실을 방문하여 위

로와 응원을 보내는 정서적 지지를 제공하였다. 고강도 치료

가 이루어지는 경우 가족들이나 자원봉사자들이 자유롭게 방

문할 수 없고 면회가 제한되기 때문에 사회복지사들의 정서적 

지지가 매우 중요하였으며, 특히 아동의 경우 가족들과 떨어

져 홀로 치료실에 머무는 경우 큰 도움이 된다고 하였다. 필요

한 경우는 동일한 치료를 받은 경험자를 연결하여 멘토링을 

통해 심리적 안정을 제공하였다. 

자. 소아청소년암 경험자에게 사회적 상호작용 기회 제공

1) 상호작용 촉진을 위한 집단 활동 기회 제공

병원과 지역사회 모두 소아청소년암 경험자들이 병원과 집

을 벗어나 다양한 사람들을 만나면서 자연스럽게 사회적 상호

작용을 하고 관계를 형성할 수 있는 기회를 제공하였다. 병원

에서는 주로 병원학교나 치료종결잔치 등으로 암 경험자의 사

회적 관계를 만들어주기 위한 노력을 하였다. 지역사회에서는 

선생님과 또래 친구들을 정기적으로 만나 자치회의나 리더십 

활동 등 교육과 놀이 프로그램에 참여하면서 공동체 속에서 

사회성을 증진시키는 활동을 제공하였다. 이러한 활동을 통해 

일상생활 속에서 사람들과 함께 사회 규칙을 배우는 기회가 

마련되었다. 특히, 사회성은 일회성 프로그램을 통해 변화되

기 어렵기 때문에 지속적으로 이들의 사회성을 도모할 수 있

는 서비스가 제공되는 것이 중요하다고 하였다. 또한, 소아청

소년암 경험자들은 진단명, 진단 시기, 연령에 따라 상호작용

이나 공감대 형성이 어려울 수 있기 때문에 진단명이나 건강

상태에 따라 비슷한 수준에서 집단 활동이 가능하도록 조정하

는 것이 필요하다고 하였다.

2) 자조모임 지원

병원과 지역사회 모두에서 소아청소년암 경험자들의 자조

모임을 지원하는 다양한 서비스가 제공되었다. 동일한 질병을 

경험한 또래 집단 내에서 상호작용을 도모하고 정서적 지지를 

교류할 수 있는 자조모임은 소아청소년암 경험자들의 심리사

회적 적응을 도모하는 데 중요한 자원이 되었다. 일부 병원에

서는 병원 내 자조모임이 자생적으로 나타난 경우도 있었으

나, 주로 지역사회 기관에서 활발하게 활동하고 있는 자조모

임에 연계하는 경우가 많았다. 지역사회 기관에서 지속적으로 

지원하며 운영되고 있는 자조모임은 소아청소년암 경험자들

이 온라인 또는 오프라인에서 함께 강연을 듣거나 자원봉사를 

하거나 해외의 자조모임과 교류를 하는 등 다양한 활동에 참

여하면서 참여자들 간의 사회적 관계를 촉진할 수 있도록 지

원하였다. 

차. 형제자매 지원

1) 형제자매가 겪을 수 있는 어려움 설명

일부를 제외한 대부분의 병원과 지역사회 기관에서는 초기 

상담 또는 모니터링 과정에서 부모와의 상담을 통해 소아청소

년암 경험자의 형제자매들이 겪을 수 있는 죄책감이나 소외감 

등 심리사회적인 어려움이 무엇인지 충분히 설명하기 위해 노

력하였다. 특히, 암을 치료받는 자녀에게 부모의 관심이 집중
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되기 때문에 형제자매들이 소외되거나 방임되지 않도록 돌봄

에 대한 지속적 관심을 가질 뿐 아니라, 암 치료의 과정과 절

차를 형제자매들도 이해할 수 있도록 설명할 것을 안내하였

다.

2) 형제자매 대상 캠프 운영

병원 또는 일부 지역사회 기관에서는 소아청소년암 경험자

의 형제자매들이 겪는 어려움을 지원하기 위해 별도의 캠프가 

과거에 제공되었으나, 현재는 이용률 저조로 인해 이루어지지 

않고 있다고 하였다. 대신 일부 지역사회 기관에서 가족들이 

모두 함께 참여하는 가족캠프나 형제자매와 암 경험자가 함께 

어울리며 서로에 대한 이해를 높이고 소원해진 관계를 증진하

기 위한 캠프에 형제자매들이 참여할 수 있는 기회가 제한적

으로 제공되고 있었다. 

3) 형제자매 대상 심리상담 및 프로그램 제공

병원과 지역사회 기관 모두 소아청소년암 경험자에 대한 

서비스가 중심으로 이루어지다 보니, 형제자매에 대한 서비스

가 적극적으로 제공되지 못하였다. 지역사회 기관에서는 기관

에서 암 경험자 대상의 개별 심리상담 등의 대상 범위를 형제

자매에게까지 확대하여 제공하고 있었다. 병원에서는 형제자

매에 대한 직접적인 개입이 이루어지고 있지는 못하였고, 지

역사회 기관의 자원에 대한 정보를 제공하여 암 경험자들의 

형제자매가 필요한 지원을 받을 수 있도록 도모하였다. 그러

나 지역사회 기관의 사회복지사들은 형제자매들이 서비스에 

대한 욕구를 나타내지 않는 경우가 많고, 욕구가 있다고 하더

라도 물리적 접근성이 낮아서 실제로 서비스를 이용하는 경우

가 많지 않다고 하였다. 또한 서비스 제공자들 사이에서 형제

자매에 대한 지원이 필요한지 공감대 형성이 이루어지지 않았

고 지원을 위한 실무적 준비가 되지 않은 것도 서비스 제공을 

어렵게 하는 요인임을 지적하였다. 

4) 고위험군 형제자매 의뢰 

병원과 지역사회 기관 모두 소아청소년암 경험자의 형제자

매 중 경제적 또는 심리사회적으로 심각한 어려움을 겪고 있

는 고위험군이 발견되면 심도 있는 상담을 제공하거나 병원 

내 상담센터 및 지역사회 전문기관에 의뢰하여 필요한 지원이 

제공되도록 하였다. 예를 들어, 한 부모가 암 치료 중인 자녀

를 돌보느라 형제자매가 방치되는 경우나 저소득층 가정의 자

녀들이 방과 후 돌봄을 받지 못하는 경우에는 지역사회에서 

긴급하게 자원을 제공하거나 사례관리를 하도록 요청하였다.

카. 학업지속 및 학교 복귀 지원

1) 학업 지원 서비스 제공

소아청소년암 경험자들은 치료로 학교에 출석하지 못하는 

경우에도 학습이 단절되지 않도록 병원학교, 인터넷 강의, 기

타 민간 학습 지원 서비스를 제공받았다. 병원의 규모에 따라 

다소 차이가 나타나지만, 모든 연구 참여자들이 근무하는 병

원에서는 병원학교를 운영하여 입원 중인 환자들에게 교과과

정 또는 비교과과정의 다양한 교육을 제공하였다. 그러나 병

원학교는 입원 환자만 이용할 수 있어 입원치료가 종결된 암 

경험자들은 이용이 제한되었다. 또한, 다양한 연령의 아동 및 

청소년들이 함께 교육에 참여하는 경우가 많으며 주로 저학년 

위주로 교육이 이루어지기 때문에 학업부담이 큰 청소년들의 

학업을 실질적으로 지원하는 데는 충분하지 않다고 하였다. 

지역사회 기관에서는 학습지 및 학습교사를 파견하거나 자원

봉사자를 연계하는 개별 학습 지원 서비스를 제공하였다. 그

러나 소아청소년암 경험자의 특성상 건강상의 문제로 학업을 

지속하는 것이 어려운 경우가 많아 서비스를 지속하는 데 어

려움이 있었다. 따라서 실질적으로 소아청소년암 경험자들이 

치료 중에도 학업을 지속할 수 있는 방안 마련이 필요하다고 

하였다.

2) 학교 복귀 지원 및 진로 모색 활동 제공

일부 병원과 지역사회에서는 학교에 복귀하기 전 암 경험

자들이 학교에 잘 적응할 수 있도록 준비하는 학교 복귀 지원 

프로그램을 제공하였다. 소아청소년암 경험자들은 오랜 기간 

학교를 쉬다가 복귀하였을 때 또래 친구들이나 선생님들이 자

신이나 자신의 병력에 대해 어떻게 바라볼지에 대한 두려움과 

걱정, 단체 활동에 잘 적응할 수 있을지에 대한 불안함을 가진

다. 병원에 근무하는 한 연구 참여자는 학교 친구들을 병원에 

초청하여 소아청소년암에 대한 이해도 높이고 함께 시간을 보

내는 프로그램을 통해 학교에 복귀하기 위한 준비를 지원하고 

있었다. 지역사회기관에 근무하는 한 참여자는 학교 복귀를 

준비하고 응원하기 위해 자신의 학교 복귀에 도움을 준 사람

들에게 감사를 표현하는 프로그램을 제공하고 있다고 하였다. 

한 지역사회 기관에서는 단순히 학교로 복귀하기 위한 지원을 
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넘어서 소아청소년암 경험자들이 멘토링, 교육활동 등을 통해 

다양한 진로를 모색할 수 있는 활동을 제공하였다.

3) 학교 대상 소아청소년암 인식 교육 

지역사회 기관에서는 소아청소년암 경험자들이 학교에 복

귀하여 잘 적응할 수 있도록 소속된 학급 친구 및 선생님들을 

대상으로 소아청소년암에 대한 정확한 지식을 교육하고, 부정

적인 인식을 개선하기 위한 활동을 제공하였다. 주로 암 경험

자 당사자 또는 보호자들이나 소아청소년암 학생을 담당하게 

될 담임 선생님의 요청에 의해 이루어지며, 소아청소년암 경

험자의 치료 상황과 어려움을 사전에 파악한 후 학급 친구들

에게 설명하여 이들의 어려움을 이해할 수 있도록 지원하는 

역할을 수행하였다. 

4) 학교 복귀 지원 상담 및 정보 제공

병원과 지역사회 기관 모두 진단 초기부터 학교 복귀에 대

한 당사자와 보호자의 욕구를 파악하고, 학교 복귀를 앞둔 경

우 심리적 스트레스나 불안감과 같은 어려움을 파악하여 학교 

복귀를 지원하기 위한 개별상담을 제공하였다. 특히 학교 복

귀를 원하지 않거나 학교 적응이 어려운 암 경험자의 경우, 

학교 복귀 및 적응을 방해하는 장애물이 무엇인지 상담을 통

해 파악하고 이를 해결하기 위한 구체적인 개입 계획을 준비

하였다. 병원에 근무하는 의료사회복지사들은 개별상담으로 

학교 복귀에 대한 욕구를 파악하는 한편, 치료를 받으면서도 

학업을 지속할 수 있는 다양한 방안에 대해 설명하고 관련한 

자원에 대한 정보를 제공하였다. 연구 참여자들은 학교 복귀

가 단순히 프로그램 하나로 달성될 수 있는 것이 아니라, 장기

간에 걸쳐 준비하고 지속적인 개입이 이루어져야 하는 것이기 

때문에 이러한 과정을 전담하고 지원할 수 있는 인력의 확보

가 무엇보다 중요함을 강조하였다. 

5) 학교와의 협력

일부 연구 참여자들은 해당 학교 선생님들과 소통하며 소

아청소년암 경험자의 학교 복귀를 적극적으로 지원하기도 하

였다. 예를 들어, 교사들과 간담회를 개최하여 소아청소년암 

학생들에 대한 이해를 높이고 사회사업팀 또는 지역사회 서비

스에 대한 정보를 제공하기도 하였고, 암 경험자 담당 교사와 

통화하여 학생의 의료적 상황이나 예상되는 어려움에 대해 설

명하기도 하였다.

타. 투약 순응도 사정

1) 투약 정보 설명 의뢰

모든 병원 의료사회복지사들은 투약과 관련한 전문적인 지

식이 있는 의료진 또는 약제부에서 투약 정보를 암 환자 및 

보호자에게 구체적으로 설명하기 때문에 별도의 추가적 교육

을 진행하지는 않지만, 이해가 되지 않는 부분은 없는지, 투약

과 관련하여 심리적으로 불안한 요인이 있는지 등에 대해 확

인한 후 담당자에게 추가적인 설명을 의뢰한다고 하였다.

2) 투약 순응 동기 부여

연구 참여자들은 투약 순응과 관련한 업무는 의료진의 역

할과 업무로 명확하게 구분되어 있기 때문에 사회복지사의 협

력이 필요한 경우는 거의 없다고 하였다. 다만, 일부 병원과 

지역사회 기관에서는 치료과정에서 긍정적 행동에 대한 강화

를 지원하는 ‘용감한 어린이 통장’ 등의 사업을 통해 투약이나 

치료에 대한 동기를 부여한다고 하였다. 또한, 지역사회에서 

부모님과 떨어져 독립적으로 활동을 지원하는 프로그램을 진

행하면서 경험자들이 투약 관리의 중요성을 인식하고 스스로 

관리할 수 있는 훈련을 제공하였다.

3) 투약 순응 방해 요인 상담

모든 연구 참여자들은 암 경험자의 투약 순응도를 높이기 

위해 심리사회적 전문가와의 협력 필요성이 낮다고 인식하였

으나, 일부 사회복지사들은 투약 순응을 방해하는 심리사회적 

요인을 제거하기 위한 협력 상담이 필요하다고 하였다. 예를 

들어, 병원 의료사회복지사들은 암 경험자가 심리적인 문제 

또는 가족관계의 문제로 투약 및 치료를 거부하는 경우, 또는 

보호자가 자녀의 치료 및 투약을 제대로 관리하지 못할 경우 

부서 간에 협력하여 상담을 진행하였다. 이러한 경우 투약 순

응에 대한 직접적인 개입을 하기보다는 심리적인 문제를 해결

함으로써 자연스럽게 투약 순응을 방해하는 심리적 요인을 제

거하였다. 특히 수차례 재발을 경험하는 청소년 경험자의 경

우, 투약 및 치료 거부 등이 발생할 수 있는 복합적인 사례이

기 때문에 다양한 전문가들과의 협력적 지지체계가 필요함을 

강조하였다.
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파. 완화케어

1) 통합적 완화케어 제공

소아완화의료팀과 인프라가 구축되어 있는 병원의 의료사

회복지사들은 필요한 대상자들에게 통합적인 완화케어를 제

공하였다. 환자들이 암 진단을 받자마자 완화케어 부서로 바

로 의뢰가 되어 서바이버십의 초기 단계부터 완화의료에 대한 

정보 제공, 신체 및 심리사회적 증상 관리, 임종케어까지 전인

적 차원에서의 완화의료가 제공되었다. 그러나 소아완화의료

는 적극적인 치료를 중단한다는 부정적인 인식이 지배적이므

로, 임종 직전까지 자녀의 생명을 살리기 위한 적극적인 치료

를 지속하는 경우가 많은 소아암 환자 가족들은 해당 서비스

의 이용을 꺼리는 경향이 많다고 하였다. 또한, 완화의료는 정

서적으로 매우 힘든 상황에 있는 가족들과 마주해야 하기 때

문에 치료 초기 단계부터 충분한 라포 형성이 있어야 개입이 

가능하며 완화의료를 담당하는 전담인력이 있어야 지속적인 

라포 형성과 지지가 가능할 것으로 보았다.

2) 임종 케어 지원

병원 내 소아완화의료팀이 체계적으로 구축되어 전담하는 

병원이 아닌 경우에도, 의료사회복지사들은 소아청소년암 환

자들이 편안하고 존엄성 있는 죽음을 맞이할 수 있도록 최대

한의 케어를 지원하려고 노력하였다. 예를 들어, 일부 의료사

회복지사들은 사망 전 가족들이 자녀와 최대한 시간을 함께 

할 수 있도록 지원하거나 필요한 정보를 제공하였다. 

3) 지역사회 기관과의 협력

지역사회 기관의 사회복지사들은 완화의료 단계 대상자들

이 주로 집이나 병원에 거주하고 의료적인 처치가 동반되어야 

하기 때문에 개입하기 어려운 상황이라고 하였다. 또한, 지역

사회에서 심리사회 서비스 욕구가 있는 대상자들이라고 하더

라도 건강상의 어려움으로 기관을 방문하는 것이 한계가 있다

고 하였다. 이러한 이유로 완화의료를 받는 소아청소년암 경험

자와 가족들을 위한 서비스가 현실적으로 이루어질 수 있는지

에 대한 고민이 많았고, 치료비 지원 사업에 완화의료의 영역

을 포함시킬 수 있을지에 대한 논의가 추후 이루어져야 함을 

강조하였다. 다만, 홈페이지에 호스피스 기관 정보를 제공하거

나 완화의료 중에 있는 경험자가 이전에 기관에서 활동했던 

내용들을 가족들에게 공유하는 등의 방식으로 협력하였다.

하. 사별 슬픔 지원

1) 사후 연락

병원과 지역사회 기관 모두 오랜 기간 라포를 형성하였던 

아동청소년들이 암으로 사망할 경우 자녀를 잃은 가족에게 전

화나 편지 등으로 자연스럽게 사후 연락을 한다고 하였다. 사

후 연락을 통해 자녀에 대한 부모의 애도를 지원하였고 가족들

이 심리사회적 지원이 필요한 경우에 가능한 자원을 안내하였

다. 그러나 자녀가 오랜 기간 동안 치료를 받은 병원이나 의료

진의 연락은 자녀에 대한 아픈 기억을 꺼낼 수 있어 회피하는 

경우가 있기 때문에 누가, 언제, 어떤 방법으로 연락을 할 것인

가에 대해서 매우 신중하게 접근해야 함을 강조하였다. 

2) 애도 상담 지원

병원에서는 사별가족을 대상으로 별도의 심리적 지원이 이

루어지는 경우가 많지 않았으나, 지역사회 기관에서는 주로 

병원에서 사별 상담이 필요한 가족을 의뢰해 주거나 사별 가

족이 직접 연락을 하여 자녀 사별 후 겪는 심리사회적 어려움

에 대해 개별 심리상담 및 치료를 제공, 자녀에 대한 애도와 

상실에 대한 회복을 지원하였다. 그러나 연구 참여자들은 충

분한 라포가 형성되지 않은 상태에서 사별 가족을 지원하고 

개입하는 것이 가장 큰 어려움이라고 토로하였다. 또한, 사별 

가족뿐 아니라 함께 치료를 받았던 암 경험자들 또한 동료 환

아를 애도하고 이들의 사망으로 인한 외상을 회복할 수 있는 

애도 상담이 필요하다고 하였다.

3) 슬픔대체 활동 및 추모공간 지원

일부 지역사회 기관에서는 사별 가족들이 사별로 인한 슬픔

을 대체할 수 있는 힐링 활동을 제공하고 있었다. 부부간 또는 

남은 자녀와 함께 다양한 슬픔대체 활동을 수행할 수 있도록 

경제적으로 지원하였고, 비슷한 어려움을 가진 사별가족들이 

모여 정서적 위로를 지원하는 활동을 제공하였다. 또한, 사별 

가족뿐 아니라 친구, 친척 등 다양한 사람들이 사별한 암 경험

자에 대한 추억을 공유하고 애도할 수 있는 온라인 공간을 마

련하였고, 애도와 관련한 정보나 뉴스 등을 제공하였다.

4) 사별가족 모임 지원

지역사회 기관에서 사별 가족들의 지지모임을 지원하고 있

었다. 사별 가족 지지모임은 병원별로 자체적으로 이루어지기



소아청소년암 대상 심리사회 서비스 제공 현황: 병원 및 지역사회 복지 서비스 제공자의 관점

  147

도 하였으나, 점차 지역사회를 중심으로 소속 병원과 상관없

이 암으로 자녀를 사별한 부모들이 정기적으로 자녀를 애도하

고 정서적 지지를 나눌 수 있는 형태로 운영되었고 정기적으

로 이들이 함께 모여 서로의 이야기를 나누고 자녀를 애도하

는 시간을 가졌다. 그러나 정작 서비스 제공자들이 아동 및 

청소년의 죽음과 애도에 대한 이해가 부족하여 관련 서비스를 

제공할 준비가 되어 있지 않다고 하였고, 이에 대한 전문적인 

교육 및 훈련이 필요함을 강조하였다. 

갸. 다양한 의사소통, 문서화, 전문성 훈련 표준

1) 표준화된 기록 체계 구축

병원 의료사회복지사들은 소아청소년암 경험자와 가족에 

대한 업무가 체계적으로 기록되어 공유되는 시스템이 잘 구축

되어 있으며 민감한 상담내용은 외부와는 공유되지 않는다고 

하였다. 지역사회 기관 사회복지사들 또한 초기 상담부터 서

비스 이용과정 전반에 걸쳐 대상자의 변화 내용이 기록되어 

필요 시 내부 직원에 한해 공유되고 있다고 하였다. 

2) 전문가 훈련 지원

지역사회 기관 사회복지사들은 소아청소년암 경험자와 가

족들을 위한 서비스 제공에 도움이 되도록 서비스 제공자들을 

대상으로 한 전문적인 교육 및 훈련이 이루어지고 있다고 하

였다. 기관 내에서 수행되는 사례회의, 교육과 워크숍 이외에

도 외부 전문 교육 이수를 위한 지원이 제공되었다. 그러나 

여전히 전문적인 서비스를 제공하기 위한 역량이 부족함을 지

적하며, 적극적인 교육 및 훈련으로 역량을 기르기 위한 노력

이 필요하다고 하였다. 또한, 내부적으로는 업무가 제대로 수

행되었는지에 대한 슈퍼비전 체계가 구축되어 지속적인 서비

스 개선 노력이 이루어질 필요가 있음을 강조하였다. 

3) 다학제적 협력 체계 및 의사소통 마련

다양한 부서의 전문가들이 진행하는 치료와 개입 내용이 

공유되어야 하는 병원의 경우 정기 회의로 부서 간 진행사항

을 공유하였고, 담당자 간 수시로 연락을 교환하며 협력 및 

의사소통 체계를 구축하고 있었다. 한편, 지역사회 기관의 사

회복지사들은 병원 및 의료진과의 협력이 잘 이루어지지 않아 

원활한 의사소통 체계 구축을 위한 노력이 필요하다고 하였

다. 

V. 결론 및 논의

본 연구는 국내 병원 및 지역사회기관에서 심리사회 서비

스 제공업무를 담당하는 사회복지사를 대상으로 소아청소년

암 대상 심리사회 서비스의 제공 현황을 파악하기 위한 것으

로 미국의 표준화된 심리사회 서비스(PSCPCC)(Winer et 

al., 2015)를 토대로 국내 상황을 탐색하였다. 조사 결과, 병

원에서는 암 진단 직후 환자에 대한 초기상담을 통해, 지역사

회기관에서는 주로 신청자를 중심으로 심리사회적 사정이 이

루어지고 있었고, 위험군에 한하여 위험 측정과 모니터링이 

이뤄지고 있었다. 이러한 국내의 상황은 대부분의 기관에서 

심리사회적 사정이 이뤄지고 있고, 이는 심리사회적 사정 시 

주로 비공식적 논의 방식이 활용된 미국의 조사 결과와 유사

하다(Scialla et al., 2017). 국내에서 심리사회적 고위험군

에 대한 모니터링이나 개입은 기관 내 자체적인 자원을 활용

하기보다 문제 발생 시 외부 의뢰의 방식으로 주로 이뤄지고 

있었다. 이에 반해 미국에서는 암 환자에 대한 심리사회적 개

입과 치료적 지원이 비교적 높은 수준에서 이뤄지고 있었고, 

다양한 체계적 접근들이 제공되었다(Scialla et al., 2017). 

하지만, 미국에서도 전문가 부족은 장기적인 서바이버십 과정

에서의 심리사회 서비스 제공을 위해 해결되어야 할 과제로 

지적되었다(Jones et al., 2018)는 점에서 향후 심리사회 

종양 서비스 전문 인력의 양성이 시급함을 보여준다.

국내에서 암 경험자의 신경심리학적 문제에 대한 모니터링

과 사정은 병원에서 위험성에 대한 정보를 제공하는 수준에서 

제한적으로 이뤄지고 있었고, 지역사회기관의 경우 중추신경

계 암 경험자의 후유장애에 대한 치료비 지원 서비스가 주로 

제공되었다. 신경심리학적 문제에 대한 중요성은 공통적으로 

인식되었으나, 서비스 제공이 제대로 이뤄지지 않는 이유로는 

관련 인력의 부족이 제기되었다. 미국에서도 중추신경계 암 

환자의 다양한 신경심리학적 문제가 중요하게 여겨졌던 반면, 

인력 부족과 업무량 과다로 해당 서비스가 모든 환자에게 선

제적으로 제공되기보다 문제가 발생할 때 사후적으로 제공되

는 경우가 대부분이었다(Jones et al., 2018; Scialla et al., 

2017). 중추신경계 암을 진단받은 소아청소년암 경험자들은 

생애 전반에서 부정적인 신경학적 문제가 나타날 위험성이 매

우 높기에(Wells et al., 2018), 이들의 문제를 추적 관찰할 

수 있는 체계적인 시스템이 구축될 필요함을 시사한다. 

국내에서 타 서비스에 비해 가장 적극적인 서비스 제공이 
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이루어지는 영역은 경제적 어려움에 대한 사정이었다. 병원 

및 지역사회 기관 사회복지사들은 공공 및 민간 의료비 지원

체계와 자원을 활용하여 환자들의 경제적 어려움을 파악하고 

지원을 연계하였으며, 지역사회 기관에서는 모금과 같은 적극

적 자원개발 역할도 수행하고 있었다. 이는 미국에서도 서비

스 제공 빈도가 높은 영역 중 하나로 보고되었고(Scialla et 

al., 2017), 소아청소년암 경험자 및 가족을 위한 심리사회 

서비스 성과의 하나로 경제적 부담의 완화가 보고된 국내 연

구 결과와도 일치한다(김민아 외, 2020). 단순히 경제적인 

지원을 하는 데에서 그치지 않고, 서바이버십 전반에서 지속

적인 경제적 위험의 변화와 이에 따르는 어려움을 모니터링하

여 환자 가정의 개별적인 욕구를 충족시키는 것이 중요해질 

것이다. 

소아청소년암 경험자들은 성인암 경험자와 달리 발달단계

에 맞는 사회적 상호작용과 학업에 대한 과업이 중요하다. 병

원에서는 주로 병원학교를 중심으로 또래 간의 상호작용을 높

이고 학업 지속을 위한 서비스가 제공되었고, 지역사회기관에

서는 자조모임이나 캠프 등의 행사뿐 아니라, 학습교사 파견, 

자원봉사자 연계 등의 방식으로 학업 지속 및 학교 복귀 지원

을 위한 서비스가 제공되었다. 미국에서는 캠프나 다양한 프

로그램의 활용도가 높았지만(Scialla et al., 2017), 사회적 

상호작용을 지원하는 서비스 제공은 타 영역에 비해 상대적으

로 낮았으며 대부분이 학교 복귀 지원 서비스를 제공하고 있

는 데 비해 실제 이용을 원하는 보호자가 많지 않았던 것으로 

보고되었다(Jones et al., 2018). 이러한 결과는 소아청소

년암 경험자와 가족들의 욕구를 충족시킬 수 있는 다양한 접

근 방법이 개발되어야 함을 보여준다.

그동안 심리사회 서비스가 주로 치료를 받고 있는 환자들

을 대상으로 이루어졌다면 치료를 종결한 경험자에 대한 서비

스도 중요한 부분으로 인식되고 있음을 알 수 있다. 일부 정부 

시범사업(국가 생존자 시범사업)에 참여하는 병원에서는 치

료종결자에 대한 일부 서비스가 제공되었고, 지역사회기관에

서도 다양한 치료종결자 대상 프로그램이 운영되고 있었지만, 

참여율이 낮은 것이 가장 큰 어려움이었다. 또한 국내에서는 

치료종결 이후 서바이버십의 심리사회적 추적 관련 서비스는 

매우 제한적 수준에서 이뤄지고 있었다. 이에 반해 미국에서

는 소아청소년암 생존자에 대한 개입이 매우 필요한 서비스로 

인식되어 있으며 많은 기관에서 소속기관 내 의뢰를 받아 주

로 치료종결자의 교육 및 직업상황에 대한 정기적 모니터링, 

디스트레스, 우울 및 불안에 대한 모니터링, 음주 및 흡연과 

같은 위험건강행동에 대한 모니터링 등이 제공되었다(Jones 

et al., 2018). 국내에서도 점차 치료종결자에 대한 개입이 

자원이나 서비스 제공 우선순위에서 밀리지 않고, 반드시 제

공되어야 할 필수 서비스로 인식되어야 함을 보여준다. 

암 경험자뿐 아니라 그들의 부모 및 보호자, 형제자매에 대

한 지원 또한 중요한 영역이었다. 병원과 지역사회기관 모두

에서 부모 정신건강 문제가 포착되는 경우 사정은 이뤄지고 

있었지만, 주로 외부 기관이나 전문가에게 서비스를 의뢰하고 

있었다. 특히 정신건강 고위험군 부모에 대한 개입의 중요성

은 인식하고 있었으나 충분한 서비스 제공이 어려웠고 아버지

에 대한 지원이 부족하고 부모의 낮은 참여가 제한점으로 지

적되었다. 이에 반해 미국에서는 자녀의 암 진단 초기에 대부

분의 기관에서 부모의 정신건강 어려움을 사정하고 개입하였

을 뿐만 아니라, 치료 중, 치료종료 후, 자녀 사별 후에도 지속

적인 개입이 이뤄지고 있었다(Jones et al., 2018; Scialla et 

al., 2017). 특히, 주보호자인 어머니 이외에도 다양한 가족 

구성원들의 욕구에 맞는 정신건강 서비스를 제공하고 비밀보

장 및 사생활 존중 등이 고려되어야 하며, 환아의 진단이나 

욕구와는 별도로 보호자들의 욕구에 초점을 맞추되 경제적 부

담을 덜고, 이들의 일정을 고려하는 탄력적이고 유연한 서비

스가 제공되어야 할 것이다(McTate et al., 2021). 아쉽게도 

국내에서는 형제자매를 위한 전문적인 심리사회 서비스 제공

이 매우 제한적으로 이뤄지고 있었는데, 관련 서비스 필요성

에 대한 인식 부족이 주된 장애 요인으로 나타났다. 미국에서

도 형제자매를 위한 서비스 제공 빈도는 타 서비스에 비해 낮

은 것으로 보고되었으며, 서비스에 대한 가족들의 필요성과 

적극적 참여 부족이 장애 요인으로 보고되어 국내 상황과 유

사한 것으로 보인다(Jones et al., 2018; Scialla et al., 2017). 

국외와 달리 국내에서는 주로 의료진의 역할로 인식되어 

심리사회적 전문가들의 개입이 제한적으로 이루어지고 있는 

서비스 영역들도 발견되었다. 소아청소년암 경험자들은 앞으

로 이들에게 예상되는 치료계획에 대한 가이드라인과 심리교

육을 제공하는 것이 중요하지만, 국내에서는 치료정보에 대한 

상담과 교육은 의료진의 역할로 인식되고 있어 주로 교육책자

를 제공하는 것에 제한되어 있었다. 반면, 미국에서는 심리사

회 서비스 제공자, 특히 의료사회복지사들의 핵심적인 역할로 

평가되고 있었으며 문서뿐 아니라 온라인 자료나 동영상 자료

도 많이 활용되고 있었다(Scialla et al., 2017). 특히 고강
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도의 의료적 치료에 대한 사전준비와 지원은 주로 의료진들이 

보호자를 통해 간접적으로 제공하였고 사회복지사는 병실 방

문을 통한 비공식적 지지만을 제공하고 있었다. 이는 고강도 

치료나 치료과정에 따른 두려움을 완화하기 위해 주위분산 전

략이나 이완요법, 인지행동치료 등의 구조화된 접근을 다각도

로 활용하는 미국의 상황과 상반된다(Scialla et al., 2017). 

투약 순응도의 사정 역시 의료진의 역할로 인식되어 다학제적 

접근이 제한되었는데 미국에서 다학제적으로 심리사회 서비

스 전문가들이 환자나 부모를 대상으로 순응도를 높이기 위한 

다양한 전략을 사용하고 있었던 것과 대조적이었다(Scialla 

et al., 2017). 이는 소아청소년암 경험자 대상 심리사회적 

개입에 대한 전문가들의 역할 인식을 파악하여 다학제적 접근

의 필요성과 적용 가능성에 대한 논의의 장이 제안될 필요가 

있음을 보여준다.

한편, 소아청소년암 경험자의 임종과 사별에 대한 서비스

도 최근 중요하게 부각되고 있었다. 소아완화의료팀이 구축되

어 있는 일부 병원의 경우 암 진단 초기부터 관련 부서와 함께 

통합적인 완화케어 및 임종케어가 제공되었으나, 지역사회기

관과의 협력은 거의 이뤄지지 못하였다. 미국에서도 완화케어

는 다른 서비스 표준 항목들에 비해 상대적으로 제공 빈도가 

높지 않았는데(Scialla et al., 2017), 그 장애 요인으로는 

환자 상태가 악화된 이후 라포가 없는 상태에서 완화케어가 

제공되는 것이 어렵고 말기 케어에 대한 부정적 인식 등이 있

기 때문인 것으로 확인되었다(Jones et al., 2018). 자녀 사

별 가족들을 대상으로 하는 서비스는 그 중요성에 비해 충분

히 제공되지 못하였으며 유가족과 충분한 신뢰관계가 사전에 

구축이 되지 못할 경우 접근 자체가 어려운 것이 가장 큰 이유

였다. 미국의 경우, 사별가족의 사별 슬픔 지원을 매우 중요하

게 실천하고 있듯이(Jones et al., 2018) 국내에서도 사별

가족의 욕구와 선호를 분명하게 파악하여 이들을 위한 아웃리

치와 지속적인 개입이 표준 서비스로 제공되어야 할 것이다.

마지막으로 서비스 제공자의 의사소통, 문서화, 전문성 훈

련을 위한 서비스로 병원의 경우 의무기록 체계 내 표준화된 

기록이 구현되어 있었으나 다학제적 협력이 제한적이고 소아

청소년암 담당자의 전문적 역량향상을 위한 교육이나 슈퍼비

전 체계가 부족한 것으로 보고되었다. 특히 협력적 케어는 직

무만족도를 향상시킬 뿐 아니라, 적절한 시기에 필요한 서비

스 접근을 가능하게 하여 환자의 만족도를 높이고 임상적인 

결과를 향상시킬 수 있으므로(Courtnage et al., 2020) 서

비스 제공자들을 위한 지원 또한 반드시 포함되어야 함을 인

식해야 할 것이다.

본 연구 결과를 토대로 국내 소아청소년암 심리사회 서비

스의 발전을 위한 제언은 다음과 같다. 첫째, 현재 환자와 가

족을 대상으로 한 진단 초기의 심리사회적 사정이나 경제적 

어려움 사정 등은 상당한 수준에서 이루어지고 있다고 여겨지

나, 신경심리학적 문제에 대한 개입, 서바이버십에서의 추적

과 전문적 서비스 제공, 보호자 지원 등과 같은 정신건강 서비

스는 여전히 부족한 상황이며, 정신건강 고위험군의 환자와 

가족에 대한 체계적 스크리닝이 이뤄지지 않고 있다. 따라서 

서비스 제공이 양적으로나 질적으로 부족한 영역의 심리사회 

서비스 지원이 확대될 필요가 있다. 둘째, 환자와 주 돌봄 제

공자를 넘어 가족 체계 전반을 대상으로 정신건강뿐 아니라 

다양한 심리사회적 측면의 개입이 확대되어야 한다. 현재는 

주로 진단 초기와 치료 중에 있는 환자 및 주 보호자를 대상으

로 개입과 지원이 제공되고 있으나, 형제자매 및 주 돌봄 제공

자 외의 보호자에 대한 모니터링과 개입은 제한적인 실정이

며, 학교생활 및 사회적 상호작용에 대한 서비스 역시 중요성

에 비해 일회적 서비스가 제공되고 있었다. 또한, 완화케어나 

사별 슬픔 지원 등도 최근 확대되고 있었으나, 관련 서비스가 

아직 충분하게 제공되지 못하고 있는 상황으로 보인다. 따라

서 소아청소년암 경험자 및 가족의 서바이버십 과정에서 발생

할 수 있는 다양한 심리사회 서비스의 확대가 국가적인 차원

에서 암관리 종합계획의 실행과정에 담기기를 기대한다. 셋

째, 다학제간 협력구조 강화와 심리사회 서비스 제공인력이 

갖추어야 할 전문성 훈련 표준의 개발이 필요하다. 국내에서

는 지금까지 건강과 의료라는 환경에서 이루어지는 서비스에 

대한 인식 부족으로 다양한 심리사회 전문가들의 협력이 미흡

하였다. 의료진에 의한 의료 서비스 제공과정에서 선제적으로 

대응할 수 있는 다학제간 협력구조가 보다 확장될 필요가 있

으며, 병원과 지역사회기관들이 협력하여 다양한 심리사회 전

문가들의 역할을 논의하고 필요한 역량 및 전문성 훈련 표준

을 개발하기 위한 노력이 이루어질 필요가 있다. 마지막으로 

표준화된 한국형 소아청소년암 심리사회 표준 서비스 가이드

라인을 개발해야 한다. 국내 관련 서비스는 병원 및 비영리단

체 등의 지역사회기관의 개별 역량에 따라 서비스 제공 수준

이나 방법 등의 차이가 큰 것으로 확인되었다. 그간 관련 서비

스 부족에 따른 어려움이나 당위적 필요성에 관한 논의가 다

양하게 이루어졌던 만큼, 서비스의 표준안 개발이 후속적으로 
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이뤄질 수 있길 기대한다. 

본 연구의 한계점으로는 첫째, 국내 심리사회 서비스의 제

공 현황을 포괄적으로 파악하기에는 서비스 대상자의 관점이 

제한적일 수 있다. 본 연구는 심리사회 서비스를 제공하는 사

회복지사를 대상으로 이루어졌기 때문에 다학제적 팀의 일원

으로 구성된 다양한 전문직을 비롯하여 실제로 의료 현장에서 

심리사회적 지지를 제공하는 의료진 및 정신건강 전문가의 역

할을 충분히 다루지 못하였다. 또한, 서비스 제공자 관점을 

중심으로 하였기 때문에 실제로 소아청소년암 경험자나 가족

의 관점에서 필요로 하는 서비스 욕구와는 차이가 있을 수 있

다는 점도 한계로 여겨진다. 둘째, 미국의 소아청소년암 심리

사회 서비스 표준 영역을 적용하여 국내 서비스 제공 현황을 

검토하였기 때문에 우리나라의 보건의료 전달체계나 인력구

조를 현실적으로 반영하는 데 어려움이 있었다. 향후 한국형 

표준 서비스 모델 개발 이후 한국의 의료현장에 적합한 서비

스 영역과 현황 조사가 보완되어야 할 것이다. 셋째, 본 연구 

대상자는 국내 주요 소아청소년암 대상 병원 및 지역사회 기

관을 중심으로 선정되었기 때문에 소속 기관의 특성과 근무환

경이 서비스 제공 정도와 범위에 영향을 미쳤을 수 있다. 아울

러 국내 지역사회기관의 수가 병원에 비해 부족하기 때문에 

지역사회기관에 종사하는 서비스 제공자가 상대적으로 적어 

지역사회기관의 제공경험을 충분히 포괄하지 못한 한계가 있

다. 후속연구에서는 모든 기관을 대상으로 전수 조사를 실시하

여 국내의 서비스 제공 현황을 양적으로 제시할 필요가 있다.

소아청소년암 생존율이 높아졌지만, 여전히 이들의 의료적 

치료와 개입에 중점을 두고 자원과 인력이 배분되기에 이들의 

심리사회적 욕구와 어려움은 우선순위에서 밀리기 쉽다. 의료

적 치료와 함께 심리사회적 측면의 회복과 전인적 발달이 매

우 중요하다는 인식에는 사회적 동의가 이루어졌지만, 현실적

인 서비스 장벽과 자원의 부족은 이들의 심리사회적 어려움을 

방치하게 만든다. 본 연구는 미국에서 개발된 표준을 토대로 

국내 소아청소년암 대상 심리사회 서비스의 제공 현황을 심도 

있게 탐색하였고 향후 심리사회 서비스가 어떻게 개선되어야 

할지에 대한 방향성을 제시하였다. 이를 바탕으로 소아청소년

암 경험자들의 심리사회적 어려움을 해결할 수 있는 표준 서

비스의 개발을 기대한다.
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심리사회적 
사정 

초기 상담

∙ 모든 환자들을 대상으로 하고 있습니다. 처음에 진단받았을 시기에 입원을 하면 전문간호사들이 감염관리에 
대한 교육을 하고 나서 저희 쪽에 상담을 하라고 의뢰가 돼요. (참여자 8)

∙ 처음 아이가 오게 됐을 때 일단 신청서 안에 어떤 어려움이 있는지, 왜 오고 싶은지에 대한 이유들을 쓰게 
하고, 부모상담이나 경험자 개별상담을 통해서 문제를 파악하고 있습니다. 주로 아이가 언제 진단을 받았는지, 
학교를 언제까지 갔는지, 아이의 학력수준이나 교육정도는 어디까지인지, 아이가 현재 어떤 어려움이 있는지, 
친구관계인지, 학업에 대한 열망인지, 아니면 혼자 있기 때문에 외로움을 타는 건지 이런 것들에 대한 이야기가 
많이 나오는 것 같아요. (참여자 12)  

심리사회적 위험의 
측정과 모니터링 

∙ 모니터링은 매주는 아니어도 한 달에 한 두번 정도 요즘 아이가 어떤지, 상담받는 것 어떤지, 좀 좋아졌는지, 
아이 학교생활은 어떤지 제가 구두로 여쭤보고 있어요. (참여자 13)  

∙ 저희가 여력이 되면 치료 초기 말고 좀 안정되었을 때, 1차 항암을 하고 나서, 아니면 진단을 받고 나서 치료를 
한 이후에 경과를 보면 좋은데 사실 그렇게 되면 퇴원이 임박해지기 때문에. 인력이 많아서 많은 수를 동시에 
여러 명 보면 좋은데 그게 안 되니까. 초기에 면담을 하고 개입을 하고, 다른 환자 초기 면담을 하고 개입하다 
보니까 (모니터링이) 안 되는 게 아닌가. (참여자 7)

신경심리학
적 문제에 
대한 
모니터링과 
사정

신경심리학적 위험 
관련 정보 제공 및 
상담

∙ 수술 후에 아이의 기능 정도가 다를 수 있어요. 그런 부분은 의료진들에게 향후에는 어떨지, 일상생활이든 
원활하게 할 수 있을지, 어려움들을 충분히 설명을 듣고 그 다음에 부모랑 상담을 하는 편이예요. (참여자 
6) 

후유장애에 대한 
치료 지원

∙ 재활치료비가 꽤 오래전부터 시작된 이유가 아이들이 후유증으로 고생하는 애들이 있는 거죠. 언어발달이 안 
되어서 결국은 학교 가서 애들하고 힘들잖아요. 의사소통이 안 되니까. 발달 자체가 늦어진 아이들은 인지 
치료를 받으니까 그런 부분은 치료비로 지원을 해서 지역사회에서 치료를 받고 있죠. 중추신경계 종양이나 
호르몬 문제가 생겨서 호르몬 치료를 받는 아이들도 있어요. 재활치료비는 만 30세 미만까지 지원하고 있어요. 
소아청소년과에서 암에서 진단받거나 치료를 받았는데 5년, 10년 뒤에 재발할 수 있죠. (참여자 14) 

고위험군에 대한 
개입 및 모니터링

∙ 아이들 중에 뇌종양 후유증이 있는 경우 또래관계가 잘 안 되는 부분 때문에 고민을 시작하였고요. 후유증이 
있는 뇌종양 아이가 프로그램 참석했을 때 그 아이를 어떻게 케어하고 프로그램에 참여시켜서 같이 해야 
되는지를 실무자들이 전혀 준비가 안 된 상태에서 맞이한 거예요. 그래서 조금씩 고민을 하기 시작했고, 그 
아이들을 프로그램에 함께 참여할 수 있도록 하고 아이가 욕구가 있다면 중심된 역할을 할 수 있도록 기회를 
제공하는 정도 밖에는 못하고 있는 거죠. (참여자 10) 

서바이버십
에서의 
심리사회적 
추적

치료종결 이후 
심리사회적 어려움 
모니터링 및 
고위험군 의뢰

∙ 사실 자원이 많지 않기 때문에 의뢰가 왔을 때 경제적인 것 빼고는 그때 그때 개입하기 힘들기는 해요. 의뢰가 
오면 리스트업을 해놨다가 취업이나 심리적인 프로그램, 원내 또는 관내에서 하는 프로그램이 있으면 전화 
드려서 안내 드리고 희망하시면 연계해드리고 있어요. 환자분들이 성인이 됐을 때 취업이나 학업에 대해서 
상담을 진행하고요. (참여자 1)

생존자 대상 서비스 
및 프로그램 제공

∙ 저희 병원에서는 정부 지원 시범사업 중에 암 생존자 통합지지센터라는 게 생겼어요. 그 필요성은 충분하다고 
보기 때문에 성인이든 아동이든 치료 이후 적응 문제에 대해서 도움이 필요하다고 생각하고 개입하려는 노력은 
하고 있어요. (참여자 4)

건강상담 및 추적 
관리

∙ 저희 병원은 완치 클리닉이 있어서 6개월 단위, 1년 단위의 모니터링을 계속 하고 있어요. 건강상의 문제가 
없는 건지, 재발은 아니지만 다른 건강 문제들, 호르몬의 문제 등이 발견돼서 추가로 진료를 보는 경우도 있고, 
재활 치료를 받는 경우도 있습니다. (참여자 7)

심리사회적 
개입과 
치료적 지원

심리사회적 
지지서비스 제공

∙ 기관 안에 상담센터가 있어서 언어치료, 인지치료, 미술치료들을 제공하고 있어요. 그 외에 다른 부분은 관련된 
지역사회의 기관이나 병원이 할 수 있도록 지원을 열어놓고 있거든요. 저희 기관에서 하시는 전문가들도 
처음에는 (소아청소년암에 대한) 이해가 없으신 분들이었는데, 교육도 하면서 꾸준히 일 하실 수 있도록 해서 
소아암에 대한 이해는 현재는 높으시죠. (참여자 11) 

이용 가능한 자원 
정보 제공

∙ 사실 아이들의 심리사회적인 문제에 대해서 개입하는 부분이 많이 부족해요. 심리사회적으로 어렵다고 호소를 
했을 때는 보통 외부에서 진행하는 심리 치료, 놀이 치료, 미술 치료 이런 것들을 연결해드리고 있고, 원내에서 
프로그램하는 거 참여를 독려하는 정도가 될 것 같아요. 원내에 저희가 만드는 일시적인 프로그램들, 예를 
들면 요리, 만들기 이런 것들이 있으면 아이들이 와서 치료할 때 힘든 부분이 있을 때 그나마 즐거움을 느낄 
수 있게 연결하고 있어요. (참여자 1)

정신과 및 긴급 
심리 지원 의뢰

∙ 컨택이 되는 친구들은 수가 많지는 않지만 의사선생님이 의뢰를 주시든, 부모님이 요청을 하시든, 아이가 직접 
연락이 오든 적극적으로 하려고 하고 있습니다. 만약 자살문제라고 하면, 연락을 준 건 너무 고마운 일이잖아요. 
살고 싶다는 의지라고 생각을 해서. 지역사회 정신건강센터라든지, 병원 안 정신과, 아니면 정신과는 아닌데 
정신과 의사선생님께 상담을 받을 수 있는 시스템을 원하면 연결을 해준다든지 아이의 욕구에 맞춰서 다양한 
개입을 할 수 있을 것 같아요. (참여자 5)  

<부록> 서비스 영역별 제공 경험 분석 결과
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∙ 지역사회에서 정신과 관련된 상담센터라든지 많이 있잖아요. 문제가 보통 소아암 청소년들을 이해하는 
기관들이 많지가 않아요. 그래서 그런 그분들이 정말 이 아이들에 대한 전문가일까 이런 것에 대한 고민들을 
항상 하고 있어요. 때문에 지역사회자원하고 더 연계하지 못하는 부분도 있습니다. (참여자 12) 

경제적 
어려움 사정

경제적 어려움 확인

∙ 초기 인테이크 했을 때 경제적인 것들은 다 평가하고 있어요. 중위소득은 몇 %인지, 자산은 얼마인지, 그리고 
어떻게 보험에 가입되어 있는지, 이런 것들 평가해서 치료비 마련계획 같이 수립해 드리고 있어요. (참여자 
1) 

∙ 보호자 분들은 아이가 아파서 많이 힘들고 병원에서 조심조심 통화하시는 상황인데 저희는 후원처에 이 가족을 
지원해주세요 라고 설득을 하거든요. 그래서 어떻게 보면 꼬치꼬치 물어보는 게 있어요. 어렵다는 것을 
어필해야 하고, 확인해야 하는 것들이 있으니까요. 그럴 때 보호자분들이 왜 이렇게 집요하게 물어보는지 
힘들어하셔서 힘든 것 같아요. (참여자 13) 

치료비 지원제도 
안내 및 신청 지원

∙ 한국 사회가 많이 바뀌어서 이제는 경제적으로 어려워서 치료를 못 받는 아이는 없어졌어요. 받을 수 있는 
의료 정책, 사회 제도에 대해서 소개하고, 우리나라는 신청주의기 때문에 신청해야 서비스가 개시되거든요. 
그런 것들을 안내하는 게 메인 업무가 됐죠. 가족이 사업 실패라던가 갑자기 위기상황에 놓여서 아이도 아픈데 
아빠도 아프다든가 이런 식으로 생계가 어려워진 경우에는 정부 지원 제도를 연결해 주죠. 긴급 생계비를 
신청한다든지, 치료비 말고 생계와 관련해서 수급자 신청을 안내한다든지 부담을 줄여줘서 치료받을 수 있는데 
균형감을 갖게 도와주죠. (참여자 4) 

직접 또는 간접 
치료비 지원

∙ 1차적으로는 치료를 받는 동안 생활이 무너지지 않게, 치료를 잘 받도록 지원을 하는 것이에요. 최우선 대상은 
집중치료기간 중인 아이들이에요. 근데 집중치료기간이 끝났어도 지방에서 서울을 계속 정기적으로 오가면서 
치료를 받아야 된다 그러면 일단 교통비부터 많이 들거든요. 치료를 잘 받기 위한 경제적 도움이에요. (중략) 
사람들은 치료비를 주고 싶어 해요. 엄마가 아이를 케어하느라고 직장을 그만둬서 생기는 어려움에 대해서는 
지원하는 것보다는 병원비 쓰고 싶어 하세요. 그거에 더 보람을 느끼시는 거지 다른 부대비용으로 쓰고 싶지 
않아 하시는 게 있어요. 치료를 잘 받기 위해서 반드시 수반되어야 하는 경비들이 있는 건데 그런 것들에 대한 
지원이 같이 되었으면 좋겠어요. 병원으로 가는 치료비만 치료비가 아니라고 생각해요. (참여자 11) 

경제적 어려움 
모니터링 및 모금 
연계

∙ 소아암을 겪으면서 치료비도 치료비지만 생활비도 들고 일을 못하면서 여러 가지 어려움이 있잖아요. 그런 
경우엔 치료비 또는 후원금을 모금해준다든지, 연계해준다든지 해서 치료하는 동안 경제적인 부분이라도 
부담을 덜어줄 수 있도록 적극적으로 개입해요. (참여자 3)

∙ 일단은 치료비를 신청하는 것에서부터 시작을 하는데, 어렵다고 생각을 하면 모금하는 파트로 사례를 넘겨요. 
담당자하고 얘기하고, 논의하고 같이 공유하고 그다음에 연락하죠. 저희한테 접수된 서류를 기반으로 사정을 
하고, 그걸 보고 저희가 할 수 있는 일련의 모금행위를 해요. 모금행위를 할 때 반드시 정부 자원이 어느 정도 
들어가고 다른 민간자원은 뭐가 있는지를 확인을 해요. 지원이 간 다음에 어떻게 생활하고 있는지, 다른 
어려움은 없는지, 그다음에 어떻게 할 건지에 대한 모니터링을 해서 고민하고 있습니다. (참여자 11)

부모 및 
보호자 지원

부모의 정신건강 
어려움 사정

∙ 저는 초기 상담 때 느낄 수 있는 감정들에 대해서 안내를 해드려요. 불안함이라든지 우울이라든지 죄책감. 
그리고 갑자기 드는 당황스러움, 이런 것들을 책자를 드리면서 짚어드려요. 알고 겪는 거랑 모르고 겪는 것의 
차이가 굉장히 크기 때문에 이게 혼자만 겪는 게 아니기 때문에 너무 놀라지 마시고 직면하고 잘 받아들여 
보시고 그래도 힘들면 저한테 꼭 연락을 주세요 라고 말씀을 드리고 있어요. 공감이라든지 경청 기술을 통해서 
상담을 계속 해드리고요. 심리사회적인 어려움을 호소하는 것들이 가족적인 문제가 될 수도 있고, 경제적인 
문제가 될 수도 있고, 자녀들에 대한 문제가 될 수 있기 때문에 그걸 잘 파악해서 같이 해결해 나가려고 
노력하고 있어요. (참여자 1)

∙ 환자를 케어하는 주 보호자보다 자녀를 주로 보호하지는 않지만 가끔 오시는 보호자들은 저희가 부분적으로 
뵙다 보니까요. 조금 아쉬운 부분들이 한 부모만 서비스를 하니 주 보호자가 아닌 분들에게는 도움을 드리지 
못하는 상황들이 생기고요. (참여자 7)

부모활동 및 휴식 
지원

∙ 엄마들이 식사도 하고 편히 쉬면 좋겠기에 주말이라도 학생들이나 봉사하는 친구들이 애를 잠시라도 돌봐 
주면 그 사이에 빨래를 하거나 먹을 걸 사온다든지 할 수 있으니까 쉬실 수 있게끔 20-30분이라도 그렇게 
하려고요. (참여자 7)

부모 지지모임 지원 
및 연결

∙ 부모회는 소개를 해드리고 있어요. 외부 기관에 어머님들이 하는 프로그램이 필요하면 확인해서 안내 드리고 
있어요. 부모회랑 월 1회씩 생일잔치 하고, 보통 어린이날, 가을, 치료종결, 크리스마스 이런 행사들을 계속 
진행하고 있어서 꾸준히 연락하면서 장소 예약이라든지 주차권 제공, 병동 연계들은 해드리고 있어요. (참여자 
1)

고위험 부모에 대한 
심리 치료 및 의뢰 

∙ 보호자 부모가 정서적인 문제를 겪고 있을 때에도 개입을 해서 제가 정신과 권유를 하거나 치료를 하는 경우가 
있거든요. 보호자나 환아나 정신적이거나 정서적이거나 다른 학교문제나 다른 기타 등등의 문제가 발생했을 
때 또 저한테 연락이 와요. 그러면 다시 개입해서 정서적인 문제가 어떻게 되는지 진행 등을 보고 의뢰된 
문제들에 다시 개입을 하고요. 엄마들한테 이런 문제가 지속되는 경우에는 정신과나 아니면 다시 저한테 오라고 
얘기를 드리는 거죠. (참여자 3) 



보건사회연구 41(3), 2021, 130-159

156  

영역 서비스 제공 내용 인용문

∙ 상담할 때 이 분이 정신과적인 도움을 받아야 된다고 판단이 되면, 저희가 저희 병원에 진료의뢰를 할 수 
있는 방법을 알려드리고, 상담을 받게끔 연계를 하고요. (참여자 9) 

예상되는 
치료계획에 
따른 
가이드라인 
제공과 
심리교육

질병 및 치료에 
대한 교육자료 제공

∙ 소아암정보지 책자도 있고, 소책자도 있었고 그 이후에도 지속적으로 소아암 청소년들에게 직접 묻고 듣는다 
이런 가이드북도 있고요. 그리고 소아암과 관련된 직접적인 정보를 제공하는 것도 있고 학교 방문할 때 써야 
하는 것도 있고 건강장애 아이들이 학교 복귀할 때 알아두면 좋은 정보지도 만들었거든요. 그렇게 해서 
배포하고 저희도 활용하고 있고요. (참여자 10) 

∙ 저희가 브로슈어 작업해서 책으로 만들어 놓은 자료들이 있어요. 그런 것들을 제공하고 있어요. 질환별로 
영양이나 약물의 부작용이나 심리적인 부분들에 대한 내용이 다 있어요. (참여자 9) 

치료정보에 대한 
개별상담

∙ 우선 어느 정도 인지하고 있는지, 얼마나 준비되어 있는지 파악해서 갭이 너무 크면 거기에 대해 개입을 하는 
것 같아요. 제가 알고 있는 선에서 알려드리고 그게 부족하면 간호사 선생님이나 의사선생님을 연결해 드리고 
있어요. 아이들도 그렇고 부모님들도 치료를 했을 때 경험할 수 있는 부작용, 가장 좋은 결과도 있지만 가장 
안 좋은 결과도 있는 거잖아요. 설명을 아마 들으셨을 텐데도 잊어버리시거나 아니면 잘못 왜곡해서 인식하고 
계신 경우들이 빈번하게 보이거든요. 그럴 때 다시 한번 차분하게 설명 드리고 그런 역할들을 하고 있는 것 
같아요. (참여자 5) 

심리사회적 적응 
지원

∙ 일단 치료 계획에 대해서는 전문간호사 선생님한테 이미 설명을 듣고 그 다음에 제가 개입을 하기 때문에 
그 부분에 대해서는 잘 알고 계시고, 저는 그 단계마다 어떻게 어려운지, 혹은 학교는 언제까지 쉬고, 복귀할 
수 있는지 이런 전반적인 것들을 인테이크 해요. 학교가 어떻게 되는지, 심리사회적인 것은 브로슈어가 따로 
있지는 않고, 상담하면서 설명을 드리는 편이고. 환아 본인, 그다음 부모, 그다음 형제자매가 어떤 것을 
심리사회적으로 힘들게 느끼는지 이런 것들에 대해 궁금해 하시는 것을 물어보시면 답변 드리는 편이예요. 
(참여자 6) 

의료적 
치료에 따른 
사전 준비와 
지원

고강도 치료에 대한 
사전 정보 제공

∙ 저희는 BMT(골수이식) 준비가 필요하다 계획을 세우면 다시 재의뢰를 해주세요. 예를 들면 수술 준비하면서 
보호자가 직접 일을 어떻게 해야 되고, 돌봄하는 데 있어서 준비해야 되는 것 있죠. 식사나 위생까지 
간호파트에서 교육을 시키는데, 교육을 받고 와서 이해를 못하신 경우는 한 번 더 저희가 보완설명을 해주고 
대처해야 할 때 부족한 부분을 보완해 줘요. 예를 들면 비용적인 측면에서 돌보는데 돈이 많이 들어간다, 집을 
소독해야 되는데 어떻게 해야 될지 모르겠다 그러면 집 청소 서비스도 알려주고, 자원도 연결해주고. 부모의 
상황에 따라서 지원을 하고 있어요. (참여자 4)

두려움 완화 위한 
심리상담 및 치료 
제공

∙ 이식을 했을 때 마음가짐은 다르더라고요. 잘 관리해오다가 안 좋아져서 이식하는 경우가 있는데 입원했을 
때 항암하고 컨디션 떨어지는 것을 처음 경험해보니까 되게 무서워하더라고요. 죽을 것 같은 느낌이 든다고 
하더라고요. 그래서 이식하고 수치 오르면 다시 좋아진다는 것을 안심할 수 있게 설명을 많이 해주는 편이고요. 
1대1로 미술치료 연계해 주고 있어요. (참여자 6) 

치료 중 정서적 
지지 제공

∙ 증상 악화로 인해 중환자실이나 아니면 치료를 해야 되는 경우에 아이가 나이가 어리다 보니 선생님들이 가서 
계속 손 잡아주고, 지속적으로 얘기해 주고 했다고 생각하시면 될 것 같아요. 자원봉사자들이 거기에 들어갈 
수는 없으니까 사회복지사가 하는 거죠. (참여자 3)

사회적 
상호작용 
기회 제공

상호작용 촉진을 
위한 집단활동 기회 
제공

∙ 가장 중요한 활동 중 하나가 일상을 회복하는 교육을 합니다. 아파서 일상이 무너졌잖아요. 친구들이 날을 
정해서 자기가 하겠다고 한 것은 반드시 참여할 수 있도록. 정해진 시간에 등교하게 하는 것, 지각하지 않게 
하는 것, 같이 밥을 먹어야 할 때는 같이 밥을 먹고, 생활 속에서 자연스럽게 아이들이 익히고 훈련할 수 있도록 
교육을 하고 있습니다. 계단을 올라갈 때는 나 혼자 올라가는 게 아니라 친구들 순서를 기다려서 올라가게 
한다든지, 어떤 규칙들을 교육 속에서 같이 이뤄지도록 노력하고 있어요. (중략) 적극적인 아이들이 아니기 
때문에 선생님들이 프로그램을 통해서 그런 것들을 끌어내려고 노력 하죠. 계속 이야기 하려고 한다든지, 어떤 
영상을 보면서 생각을 말하게 한다든지, 그래서 그 생각을 갖고 친구와 같이 토론을 붙여본다던지 하면서 
아이들이 상호작용을 할 수 있도록 계속 끊임없는 노력을 하고 있어요. (참여자 12)

자조모임 지원
∙ 서바이버 모임이 따로 있어요. 온오프라인 통해서 이루어지는데, 진료교육도 하고 직업 관련되어서 관련자들 

모여서 강연도 하고, 실제로 영상도 만들어보고, 웹툰도 그려보고 그러면서 지지하고요. 세계국제 서바이버 
모임 같은데 데려가서 다른 나라 서바이버와 교류하게 해요. (참여자 11)  

형제자매 
지원

형제자매가 겪을 수 
있는 어려움 설명

∙ 처음 상담할 때 보호자분들에게 형제자매들이 느낄 수 있는 어려움에 대해서 먼저 설명을 드려요. 아이도, 
형제도, 알고 함께 이 치료를 같이하는 일원으로 하며 지나가면 좋겠다는 말씀을 항상 드리고 있고요. 
보호자분들이 멀리 떨어져 있다 하더라도, 영상 통화라든지 자주 하시고 치료에 대해서 아이가 이해를 해야 
이런 상황들에 대한 이해도 할 수 있으니까 형제들에게도 치료 방법은 어떤 것이라는 것을 알려주시면 
좋겠다는 이야기도 전달하고 있고요. (참여자 8)

형제자매대상 캠프 
운영

∙ 스키캠프 이런 것을 한 적도 있어요. 환자 혼자 오는 게 아니라 형제들과 서로 부딪히면서 했으면 좋겠다고 
해서 형제들도 함께 와서 즐기고, 서로 끈끈해질 수 있도록 해 주자고 한 적도 있어요. 기회가 되면 형제가 
같이 어울리는 그런 프로그램을 하도록 하고 있습니다. (참여자 8)
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형제자매 대상 
심리상담 및 
프로그램 제공

∙ 수업할 때 희망하는 아이들의 경우 같이 수업에 들어와서 참여할 수 있게 한다든지 형제자매가 같이 할 수 
있는 활동들을 많이 만드는 거죠. 협력해서 할 수 있는 활동 아니면 같이 목표를 정해서 갔다 올 수 있는 
활동을 해서 붙어 있을 수 있는 것들을 많이 하는 것 같아요. (참여자 10)

고위험군 형제자매 
의뢰

∙ 집에 혼자 방치되는 애들이 있었어요. 한부모 가정인 경우에는 지역사회의 가정방문 돌봄 해달라고 적극적으로 
개입을 하는데, 직접적인 개입이 아니고 연계를 통해서 이뤄져요. 예를 들어 저소득일 경우 행정복지센터에 
희망지원단 사례관리자를 통해서 지역아동센터나 자체의 동 선생님이 방문을 해달라고 하고, 애들이 따로 있는 
거에 문제가 되지 않도록 연계하는데요. (참여자 3)

학업지속 및 
학교 복귀 
지원

학업 지원 서비스 
제공

∙ 취약아동인 경우에 병으로 중단된 수업이나 교육을 하고 있어요. 병원학교에서 피아노도 가르치고 애들 원하는 
건 다 연계해서 해 주더라고요. 병원학교가 쉬는 때, 방학기간에는 사회사업실에서 책읽기, 아니면 영어 
등등해서 자원봉사자를 모집해서 프로그램을 운용하거든요. (참여자 3) 

∙ 전국 아이들을 대상으로 하기 때문에 학습지원은 저희가 기존에 하고 있는 학습지 회사들, 인강 사이트들을 
활용해서 하시도록 자원을 제공하는 거죠. 저희가 후원처 연결이 있어서 연말에 공지해서 선정해서 1년 동안 
매달 학습 받는 것을 지원을 하는 거죠. 청소년 애들 공부가 제일 중요해서 청소년 대상으로 시작했어요. 
(참여자 14)

학교 복귀 지원 및 
진로 모색 활동 
제공

∙ 저희가 상록수캠프라고 해서 2007년부터 소아암 완치를 한 아이들이 학교를 처음으로 경험하게 될 때 
일일캠프를 운영하고 있고, 친구야 사랑해 라고 초등학교 저학년 친구들이 치료를 받다가 다시 학교를 갈 때 
어색한 학교생활에 잘 적응하게끔 도와주기 위해서 학교에 있는 친구들을 병원에 데려와 초청을 해서 하루 
정도 같이 노는, 레크리에이션도 하고 얘가 어떤 치료를 받는지 설명도 해주는 반나절 정도의 프로그램도 
운영하고 있죠. 앞으로의 학교를 경험하게 해주는 경험이다 보니까 만족도가 높고요. (참여자 7)

∙ 최근에 했던 사업 중 하나는 학교 복귀를 응원하는 것이었는데, 나를 응원하는 게 있고 또 하나는 내가 학교에 
다시 복귀할 수 있도록 도와줬던 사람들에게 감사를 나누는 것이 있었어요. 아이들이 계속 받기만 하는 게 
많잖아요. 네가 정말 감사하고 표현하고 싶은 사람에게 어떤 감사를 표현하고 싶은지, 누구한테 표현하고 
싶은지를 신청하라고 했거든요. 매우 감동적이었습니다. (참여자 10) 

학교 대상 
소아청소년암 인식 
교육

∙ 욕구가 있으면 소아암 관련된 교육하러 그 학급에 저희 워커가 나갑니다. 보호자든 교사든 요청이 오면. 일단 
아이의 동의가 우선이구요. 아이들마다 상황이 다르잖아요. 치료과정도 다르고. 소아암에 대해서 친구들이 잘못 
알고 있는 부분들을 알려주고 가능한 이 친구가 이렇게 힘든 치료를 받았던, 동정의 대상은 아니고 대단한 
친구다 이렇게 긍정적 인식을 심어주려고 해요. (참여자 14)  

학교 복귀 지원 
상담 및 정보 제공

∙ 학교 복귀 시에 본인이 받는 스트레스, 걱정되는 거에 대해서는 따로 상담을 하는데 학교 측이랑 직접 연결하는 
경우도 있지만 아이나 부모님이 의뢰하거나 요청하면 하고 있어요. 학교 가기 어렵다면 왜 가기 싫은지, 관계 
문제인지 부모님 문제인지 아니면 건강 문제인지에 따라서 개입 계획을 세우는 편이죠. (참여자 5)  

∙ 초기부터 아이가 학업을 유지할 건지에 대해서 평가하고 이용할 수 있는 자원을 안내하는데 될 수 있으면 
휴학보다는 유지하는 쪽을 권고하고요. 제가 만나봤을 때 아이 입장에서, 부모님 입장하고 다르게 이야기해요. 
아이들은 또래와 학교를 다니길 원해요. 휴학했다가 후배들하고 다니게 되면 정말 적응을 못해요. 너무 
힘들어하고. 그런 사례들을 미리 부모한테 얘기하죠. (참여자 4)

학교와의 협력
∙ 학교 선생님하고도 통화를 하는 적도 있어요. 통화해서 이 아이가 어떻게 활동했는지에 대한 부분을 구두설명도 

드리고 보고서도 드리기도 합니다. (참여자 12)

투약 순응도 
사정

투약정보 설명 의뢰

∙ 신약을 쓴다거나 이런 부분에서 저한테 물어보시는 경우에는 저도 따로 전문간호사 선생님에게 한 번 더 
부모가 궁금해 하는 점을 전달하고, 직접 설명해 줄 수 있게 말씀드리고 전달하고 있어요. 제가 잘못된 정보를 
전달해드리면 더 문제가 될 수 있어서 저는 설명을 따로 하지는 않고, 기본적으로 하는 설명들이 충분하지 
않아서 더 고민하거나 불안해하시는 분들이 있으면 조금 더 설명해 주실 수 있게 말씀드리는 편이예요. (참여자 
6)  

투약 순응 동기 
부여

∙ 용감한 어린이 통장은 안에 스티커를 찍으면서 점수를 모아서 200점이 되면 그 통장을 OO으로 보내서 아이들 
선물을 받는 프로그램인데요. 그 안에는 채혈도 들어갈 수 있고, 골수 검사가 들어갈 수 있고, 항암주사, 방사선, 
이런 것들이 포함돼요. (참여자 1) 

투약 순응 방해 
요인 상담

∙ 100% 의료 영역이고 의료진이 개입을 하고요. 부모의 태도에 문제가 있으면 약을 못 먹이는 것뿐만 아니라 
다른 돌봄도 못해요. 포괄적인 의미에서 보호자 역할을 못해서 의뢰되는 경우는 있지만 투약으로 협소하게 
의뢰되거나 지도를 요청받은 적은 없어요. (참여자 4)

완화케어
통합적 완화케어 
제공

∙ 저희 병원에 현재 신환이 발생되면 소아완화 쪽에 의뢰가 돼요. 이미 호스피스 되기 전부터 개입을 하는 거예요. 
완화팀에 애들이 놀 수 있는 공간들을 이용하도록 하고, 거기서 엄마들하고 라포 형성을 하다가 애들 증상이 
안 좋아지면 좀 더 개입을 하고 있어요. (참여자 3)

∙ 저희는 초기부터 심리정서적인 것이나 신체적인 증상을 완화시켜서 치료에 잘 적응하도록 하고 있어요. 
완화의료팀에서도 진행을 하고 초기에 라포를 쌓았던 담당 사회복지사들도 제공하고 있어요. 필수 인력으로 
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의사, 간호사, 사회복지사가 담당이 되어 있고, 그 외 필요한 인력들이 치료사. 놀이, 미술, 음악. 리뷰도 하고 
미팅도 하고 필요한 서비스들을 협진주기도 하고요. 사회복지사는 완화단계에서의 심리정서적인 평가를 다시 
주고, 어세스에 따라서 문제가 발생되면 개입해야 되는 사회적인 문제들, 말기 치료를 들어갔을 때 
보호자분들이나 형제들 케어하는 부분들을 전반적으로 담당하고 있습니다. (참여자 7)

임종케어 지원
∙ 만약 얼마 남지 않은 친구들이라고 한다면 이제 편안하게 해줬으면 좋겠다 그렇게 하고 아이가 원하는 것을 

다 해줬으면 좋겠다 하시고. 혹시 필요하면 언제든 오라고 해 드리고, 만약 사망을 하게 된다면 1인실에서 
시간을 갖게 했던 것 같아요. (참여자 8)

지역사회 기관과의 
협력

∙ 최근에 한 친구가 죽음을 맞이해서 여기에 운구차가 왔어요. 아이와 가족들을 위한 영결식이라고 해야 되나요? 
아이가 여기서 했던 작품들, 여기서 어떻게 지냈는지 부모님들과 친척 일가족들한테 설명하면서 한 바퀴 
돌아보고 갈 수 있는 활동들을 했어요. 아이가 아프기만 하다가 하늘나라에 갔을 것이라고 생각했는데 다양한 
활동을 해봤고 재미있게 살다가 갔구나 라는 것을 보여줄 수 있는 시간이어서 부모님이나 친척들에게 좋은 
기억이 됐을 것 같아요. (참여자 12)

자녀 사별 후 
애도 지원

사후 연락

∙ 저는 아이들 하늘나라 간 걸 확인하면 하루 이틀, 혹은 아이들 어머니 성향에 따라서 일주일 정도 안에는 
전화를 드리고 있는데 어떻게 지내시는지, 그리고 느낄 수 있는 감정에 대해서 알려드리고요. 개입이 
진행되다가 아이들이 하늘나라로 가면 거기에 대한 정리, 그리고 앞으로도 지역사회 자원이 필요하면 상담 
가능하다는 안내를 해드리고 있어요. (참여자 1) 

애도 상담 지원
∙ 기본적으로는 개별상담 개별접근 하고 있고요. 사별은 결국 해결할 수 있는 이슈는 아니라는 거죠. 계속 

오르락내리락 되는데, 그런 것들이 파장이 길어지나 아니냐, 그걸 어떻게 건강하게 애도과정을 잘 하게끔 
도와주는 것은 중요하죠. (참여자 14)

슬픔대체활동 및 
추모 공간 지원

∙ 작년에 사별가족이 지역에서 만날 수 있는 사람들끼리 지속적으로 할 수 있는 힐링 활동을 금전적으로 
지원하였어요. 부부그룹은 너무 잘 모이시고 끈끈하게 위로를 잘 하시는 그룹이 됐고, 활동을 하면서 본인이 
많이 치유되는 경험이 있다고 하셨어요. 자녀와 함께 한 그룹은 남아있는 자녀와 부모와의 관계가 회복되는 
효과들이 있었거든요. 드로잉을 한 팀도 있고, 캘리그라피, 건강증진활동으로 수영, 헬스 하신 분들도 있고, 
퀼트, 악기를 배우신 분들도 있고요. (참여자 10)  

사별가족 모임 지원

∙ 사별모임은 하고 있어요. 꽃꽂이도 하고, 맛있는 거 먹고, 맛집 투어도 하고요. 떠난 아이를 잘 보내야 내가 
잘 살 수 있고, 나의 다른 자녀도 돌볼 수 있다고 생각하거든요. 모임은 떠난 아이를 잘 보내고 죄책감들 가지지 
않게. 대부분 죄책감들 많이 가지고 계시고 슬픔도 너무 많아서 말도 못 걸고. 치료과정에서 내가 무슨 짓을 
한 건지에 대한 것도 있고. 이때 이렇게 하지 않았더라면, 차라리 그 때 치료를 중단하고 애를 더 내가 
안아줬어야 됐는데 라고요. (참여자 11)

의사소통, 
문서화, 훈련 
표준

표준화된 기록 체계 
구축

∙ 아이들이 처음에 왔을 때, 신청서, 입학상담서부터 상담기록이 되고 있고 아이에 대한 평가, 성장에 대한 
변화라든지 이런 부분은 기록하고 있어요. 반드시 필요한 것 같고, 이런 것들을 표준화된 언어로 기록할 수 
있는 훈련의 과정이 있어야 된다는 생각합니다. (참여자 12) 

∙ 사회복지사 기록도 통합기록 안에 전부 다 공개하고 공유할 수 있게 되어 있어서 그 기록을 통해서도 보고, 
대신 상담하는 데 예민한 기록이 있다면 민감 정보는 사회사업팀 안에서만 공유할 수 있는 것으로 기록을 
하는 편이에요. (참여자 6)

전문가 훈련 지원

∙ 한 달에 한 번 소아암 관련한 직원 교육을 하고 있어요. 그 외에 지회 직원들과 같이하는 내부 회의, 워크숍이 
있고요. 파트별로 전문성을 개발할 수 있는 것들이 지원돼요. 대학원 가면 학비를 보조해 준다든지, 애도 상담을 
배울 때 교육비를 대준다든지요. (참여자 11)

∙ 치료사 선생님들이 사례발표 하시고 사례 컨퍼런스를 일 년에 한두 번 하세요. 그런 거 통해서 많이 배우고 
있습니다. 자기계발비가 있어서 교육훈련비 지원도 있어요. (참여자 13) 

다학제적 협력 체계 
및 의사소통 마련

∙ 병원 안에서는 정기적으로 회의에 참석해서 사회복지사 입장에서의 고위험군 사례가 있는 경우에 평가 내용과 
개입계획을 나누고요. 치료 흐름에 맞춰서 저희도 개입해야 되기 때문에 그런 상의를 하고요. 수시로 어떤 
개입을 할 때 치료를 고려 안 할 수 없기 때문에 각 영역, 간호사, 의사, 원무팀 이렇게 각 영역에서 제가 
개별적으로 어떻게 (개입이) 진행되고 있다는 걸 알려줍니다. 그렇게 팀으로 일할 수 있는 분위기를 만들고요. 
의료적인 상태 확인할 때 차트만 보고 제가 100% 이해 못 하기 때문에 의사 선생님한테 물어보기도 해요. 
앞으로 어떻게 하실 계획이냐. 치료에 따라서 도와야 하니까. 시간 내서 저는 수시로 소통하는 편입니다. 
(참여자 4)  
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Abstract

Survivors of pediatric and adolescent cancer and their families experience various 

psychosocial difficulties throughout survivorship. Thus, it is important to provide 

psychosocial services to improve their quality of life. This study explored the status 

of service provision in Korea from the perspective of hospital and community welfare 

service providers based on the psychosocial standards of care for childhood cancer 

developed in the United States. Nine medical social workers in hospitals and five 

social workers in community welfare agencies were interviewed about service 

provision and barriers. The analysis found psychosocial assessments, interventions, 

and support for patients and primary care providers with economic difficulty during 

the initial diagnosis and treatment process were comprehensively provided, but 

interventions for siblings and other family members were limited. Services for school 

reentry, social interaction, long-term follow-up and monitoring, palliative care, and 

bereavement support services were not sufficient. This study provides implications 

for expanding service resources and scope, strengthening multidisciplinary 

cooperation, developing professional training for service providers, and further 

developing a Korean version of standardized guidelines for psychosocial services for 

childhood cancer.

Keywords: Pediatric and Adolescents Cancer, Psychosocial Services, Perspectives of 
Service Providers, Standardized Guidelines for Psychosocial Services


