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소아뇌종양은 신경학적 후유증 위험이 커 보호자의 돌봄 부담이 크지만, 치료 과
정 전반의 보호자 경험을 심층 탐색한 국내 연구는 드물었다. 이에 본 연구는 소아뇌
종양 환자의 보호자가 진단 및 치료기부터 치료 종결 후 초기 생존기까지 겪는 돌봄 
경험과 그 의미 구조를 탐색하였다. 소아뇌종양 환자의 보호자 15명을 대상으로 개
인심층면담을 실시하고, Braun과 Clarke의 주제분석을 적용하였다. 치료 중 경험은 
“감당범위를 넘어선 돌봄의 무게와 삶의 위기”, “통제불능의 상황을 버텨내기 위한 
대응”, “정보와 연대 속에서 재구성되는 의미와 관계”의 세 주제로 도출되었다. 치료 
종결 후 경험은 “끝나지 않은 돌봄 속에서 지속되는 불확실성과 부담”, “새로운 현실
에 맞추어 재조정되는 기대와 돌봄 역할”, “삶의 균형을 다시 세우는 지속 가능한 
돌봄 모색”의 세 주제로 나타났다. 치료 중 보호자의 정서 억제는 단순한 회피가 
아니라 환자를 지키기 위한 전략적 적응 기제였고, 공식 지원의 공백은 동료 보호자
와의 비공식적 자조망으로 메워졌으며, 치료 종결은 부담의 해소가 아니라 후유증·재
발 불안·사회적 낙인이 맞물린 장기 돌봄의 시작으로 경험되었다. 이러한 결과는 급
성기 위기 개입에 머무르기보다, 진단·치료·생존 단계별로 차별화된 다학제적·생애주
기적 심리사회 지원 체계와 보호자 자조망의 제도적 연계가 필요함을 시사한다.
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 알기 쉬운 요약

이 연구는 왜 했을까? 소아뇌종양은 신경학적 후유증이 심각하여 보호자의 돌봄 부담이 매우 
크지만, 보호자만을 대상으로 치료 과정의 돌봄경험을 심층 탐색한 국내 연구는 거의 없었다. 

이에 치료 단계별 보호자의 실제 경험을 이해하고 심리사회적 지원 체계 마련의 근거를 확보
하기 위해 본 연구를 수행하였다.

새롭게 밝혀진 내용은? 치료 중 보호자는 신체·정서적 소진과 자기돌봄 억압을 경험하며, 

치료 종결 후에도 후유증 관리, 자녀의 학업·진로 불안, 사회적 낙인, 장기 지원체계 부재로 
인한 만성적 부담이 지속됨이 확인되었다. 보호자의 어려움은 치료 종결 이후에도 끝나지 
않는다.

앞으로 무엇을 해야 하나? 진단·치료·생존 단계별로 차별화된 심리사회적 지원 체계가 필요하
다. 보호자를 위한 전문 상담 프로그램, 치료 종결 후 재활 및 학교 복귀를 안내하는 장기 
가이드라인, 정보와 서비스를 연결하는 통합 지원 창구를 갖춘 제도적 기반을 마련해야 한다. 
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Ⅰ. 연구의 필요성

“치료가 끝난지 한참된 환자이고, 이제는 성인인데 여전히 병원에 부모가 같이 옵니다. 성인이 된 자식을 데리고 
나이든 부모가 십 수년째 병원에 오는 것을 볼 때마다 안타깝습니다”. 연구자가 참가한 2025년 대한소아종양학회 
정기학술대회에서 어떤 전문의가 한 말이다. 이 진술에서 뇌종양 치료는 끝이 났으나 장기간 후유증을 겪고 있는 
생존자와 성인이 된 이후에도 그 자녀의 일상을 돌봐야 하는 가족의 상황을 떠올릴 수 있다.

뇌종양은 소아기에 발생하는 고형 종양 중 가장 흔한 암종으로, 백혈병에 이어 소아암 사망의 주요 원인이다
(Johnson et al., 2014; Ostrom et al.,2022). 뇌종양은 치료가 종료된 이후에도 종양의 위치, 크기, 유형에 따라 
인지기능 저하, 운동장애, 시력 손상, 내분비 이상 등 다양한 신경학적 후유증을 남길 수 있다(Scheinemann & 

Bouffet, 2024; Sayal et al., 2023; Moscato et al., 2023). 소아뇌종양의 후유증은 학교 성적 저하, 학업 지연, 

또래 관계 문제, 성인기 직업 적응 문제로까지 이어질 수 있다(남석인, 최권호, 2013; Patel et al., 2025).

Kazak 외(2005, 2007)는 소아암 환자와 가족이 치료의 각 시기마다 심리사회적 요구가 달라지므로, 그들을 
대상으로 심리사회적 돌봄을 설계할 때 치료의 전 과정을 고려해야 한다고 제안하였다. 뇌종양 역학 컨소시엄
(Brain Tumor Epidemiology Consortium)은 2024년 회의에서 소아 및 성인 뇌종양 생존(Survivorship from 

Pediatric and Adult Brain Tumors)을 주제로 생존자와 가족의 장기적 건강 문제에 대한 연구 전략을 논의하였다
(Coven et al., 2025). 이런 의학계의 동향은 소아뇌종양 환자뿐만 아니라 그 가족에 대한 장기간에 걸친 심층적인 
이해의 필요성을 반영한 것으로, 본 연구는 소아뇌종양 환자의 가족이 치료와 그 이후의 적응 과정에서 어떤 
경험을 하는지에 주목하였다.

환자를 돌보는 핵심 역할을 하는 보호자는 대부분 부모인데, 진단부터 치료, 회복 및 생존의 전 과정에서 환자와 
함께 생활한다. 뇌종양 진단부터 치료까지의 극도로 불확실한 상황은 환자뿐만 아니라 보호자와 가족에게 충격을 
주는 외상적 경험이 될 수 있다(Ljungman et al., 2014; da Silva et al., 2010). 소아암 환자 보호자의 약 3분의 
1이 경도에서 중증의 심리적 고통을 경험하며, 수면 문제, 피로, 우울, 불안 등의 신체적·정서적 증상을 겪는다
(Deribe et al., 2024; Koyu & Arslan, 2021). 하지만 Paul 외(2025)는 소아암 생존자 가족의 일상 복귀 과정에서 
의료 및 심리사회적 전반에 걸쳐 광범위한 지원 요구가 있으나, 실제 심리사회적 서비스 이용은 제한적이며 다양
한 접근 장벽이 있음을 강조하였다. 국내에서 생존자와 가족을 대상으로 한 심리사회적 서비스는 체계적인 제공이 
부족하며(김민아 외, 2021), 특히 보호자 지원 서비스의 개발 근거 자료는 매우 부족하여 학문적 관심이 절실하다. 

암환자 가족에 대한 LeSeure와  Chongkham-Ang(2015)의 연구는 보호자들이 정서적 붕괴와 과부하 속에서 
감정의 균형을 잡고, 일상성을 지키며 결국 질병을 넘어 삶의 의미를 재구성하는 과정을 보여주었다. 소아뇌종양 
환자의 보호자에 대한 연구(Palma et al., 2015; SanGiacomo et al., 2019; Sayal et al., 2023)에 의하면 환자의 
부모는 치료 종료 후 길게는 수십 년이 지나도 여전히 의료·교육·후유증 관리, 자녀의 자립 지원, 형제·가족관계 
조율, 본인의 정신건강과 삶의 질 유지라는 복합적 요구를 감당하며, 기쁨과 감사, 걱정과 두려움이 공존하는 
정서 속에서 장기적인 돌봄을 수행하고 있는 것으로 나타난다.

국내의 최근 소아암 환자의 보호자 관련 연구로는 소아암 환자 부모의 자녀양육 지원 서비스 욕구(김민아 외, 

2016), 소아암 경험자 및 보호자의 취약성과 치료궤적 기반 심리사회적 서비스 요구(최권호, 2018) 등이 있다. 

국내 연구는 주로 소아암 전체 가족 연구에 암종이 세부적으로 구분되지 않거나(이상혁 외, 2003), 뇌종양 환자를 
일부 포함하거나(김민아 외, 2016; 심미경, 2004; 최권호, 2018; 최권호, 남석인, 2020), 뇌종양 환자 위주의 
분석에 보호자 요인을 함께 다루는 연구(양윤경 외, 2012)로 구분할 수 있으나, 이 연구들은 대부분 소아암 전체를 
대상으로 하거나 서비스 욕구에 초점을 맞추고 있어 소아뇌종양이라는 특정 질환군의 보호자의 돌봄 경험을 심층
적으로 이해하기에는 한계가 있다.
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신경학적, 인지적 후유증을 동반할 위험이 높은 소아뇌종양의 특수성을 고려할 때, 치료의 전 과정을 밀착하여 
지켜보고 함께 생활하는 보호자의 돌봄 경험에 대한 학문적 관심이 필요하다. 본 연구는 소아뇌종양 환자 보호자
가 진단부터 초기 생존기에 이르는 치료과정(Kazak et al., 2005, 2007)에서 겪는 돌봄 경험과 이에 대한 현실적인 
이해를 도모하고자 질적 연구 방법을 채택하였다. 보호자는 치료 과정에서 환자의 신경·인지적 후유증 위험을 
감당함과 동시에 무너진 가족의 일상을 재건해야 하는 복합적 부담에 직면한다(Palma et al., 2015; SanGiacomo 

et al., 2019; Sayal et al., 2023). 아픈 자녀를 돌보는 보호자의 경험, 특히 지난한 재활과정을 동반하는 자녀를 
돌보는 보호자의 경험을 이해하는 것은 보호자가 치료와 재활과정의 모든 것을 감내하는 독박 돌봄을 줄이기 
위해 매우 필요할 수 있다.

본 연구는 소아뇌종양 환자의 주 보호자는 진단부터 치료 종결 후 초기 생존기에 이르는 치료과정 전반에서 
어떠한 돌봄 경험을 하는가. 구체적으로 치료 중과 치료 종결 후 각 시기에 보호자가 직면하는 심리사회적 어려움
과 대처 양상은 무엇이며, 그 경험은 어떠한 의미 구조를 지니는가를 연구문제로 탐색하였다. 아픈 자녀를 돌보는 
보호자의 경험과 대처 양상은 양적 연구로는 포착하기 어려운 미시적이고 복합적인 의미 구조를 지니므로, 참여자
의 관점에서 그 경험을 심층적으로 탐색하는 질적 접근(Braun & Clarke, 2006)이 유용하리라 판단하였다. 본 
연구가 소아뇌종양 치료 과정에 특화된 보호자 대상 심리사회적 지원 체계 마련의 기초 자료를 제공하고, 환자 
가족 및 임상 현장 대상자들에게 실질적인 교육적 함의를 제시할 수 있기를 기대한다.

Ⅱ. 이론적 배경

1. 소아뇌종양의 특성과 역학

뇌 및 중추신경계 종양은 조직학적 유형, 종양 위치, 진단 연령, 성별, 인종 및 민족에 따라 발생률과 예후가 
매우 다양하다(Ostrom et al., 2022). 소아뇌종양의 가장 흔한 유형으로는 모양세포성 성상세포종(pilocytic 

astrocytoma), 수모세포종(medulloblastoma), 뇌간 교종(brainstem glioma) 등이 있다(Ostrom et al., 2022). 모양
세포성 성상세포종은 WHO 분류 Grade 1의 비(⾮)악성 종양으로 전체 소아 중추신경계 종양의 약 15%를 차지하
며, 10년 생존율이 96% 이상으로 예후가 양호하다(Johnson et al., 2014; Ostrom et al., 2022). 반면 광범위 
내재성 다리뇌신경아교종(diffuse intrinsic pontine glioma)은 전체 소아 중추신경계 종양의 약 10~15%를 차지하
며, 진단 후 2년 내 사망률이 90%에 달하는 매우 불량한 예후를 보인다(Hargrave, 2012; Johnson et al., 2014). 

환자와 가족이 경험하는 질병의 진단부터 치료, 회복, 그리고 생존 또는 사별에 이르는 전 과정이 종양 유형별 
예후의 차이에 따라 크게 달라질 수 있다.

소아뇌종양의 치료는 종양의 유형과 위치에 따라 수술, 방사선치료, 항암화학요법 등을 복합적으로 적용한다
(Mostoufi-Moab & Grimberg, 2010). 뇌종양의 특성상 치료 과정에서 신경학적 손상이 불가피한 경우가 많으며, 

인지기능 저하, 내분비 장애, 성장장애, 청력 손실 등 다양한 장기 후유증이 발생할 수 있다(Heitzer et al., 2020; 

Scheinemann & Bouffet, 2024). 이러한 후유증은 환자의 학교 복귀와 사회적응을 어렵게 하며, 가족에게 지속적
인 돌봄 부담을 줄 수 있다(남석인, 최권호, 2013).

Barrera 외(2017)는 치료종료 후 일반 학급에 재학 중인 소아뇌종양 생존자를 대상으로 8개월에 걸친 종단 
연구를 수행하였다. 정서적 삶의 질은 시간이 지남에 따라 향상되었으나, 방사선 치료를 받은 아동, 집행기능 
저하가 나타나는 아동, 여아, 11세 미만의 아동, 비(⾮)백인 아동, 저소득 가정의 아동의 경우 전반적 삶의 질이 
저하됨을 보고하였다. 즉, 삶의 질 저하가 아동청소년기의 발달과업 성취에 생기는 어려움과 밀접하게 관련이 
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있음을 알 수 있다. 더불어 가족과 관련된 요인도 생존자의 삶에 질에 영향을 미치므로 가족과 보호자와 관련된 
심리사회적 요인들도 살펴볼 필요가 있다.

2. 소아암 및 소아뇌종양 환자 보호자의 경험

소아암은 진단부터 환자 가족 전체에 심대한 심리사회적 영향을 미친다. Borrescio-Higa와 Valdés(2022)에 따
르면 보호자는 진단 시기부터 자신의 부정적 정서, 가족 역동의 변화, 환자의 우울·낙담·과민 등 정서적 고통, 

사회생활의 어려움을 경험한다. 환자의 형제자매와 부모의 관계, 보호자의 배우자·파트너 관계에도 부정적 영향이 
나타나며, 절반 이상의 가족이 진단 및 치료로 인해 주거지가 변경되는 상황에 처하기도 한다.

소아암 보호자의 심리적 고통에 관한 연구에서 Deribe 외(2024)는 에티오피아의 3차 의료기관에서 암 환자 
보호자 3명 중 1명이 경도에서 중증의 심리적 고통을 보였으며, 이는 일반 인구보다 현저히 높은 수준이라고 
보고하였다. 낮은 교육 수준, 재발 경험, 진단 후 경과 기간이 짧은 경우 심리적 고통 수준이 심했으며, 이는 
진단 후 조기에 보호자의 심리적 고통을 선별하여 심리사회적 개입으로 연결하는 것이 중요함을 시사한다.

암 환자 부모의 신체적·심리사회적 증상이 돌봄 부담에 미치는 영향을 조사한 Koyu와 Arslan(2021)의 연구에서 
대부분의 부모가 수면의 질 저하, 중등도의 우울, 피로, 불안을 경험하였으며, 중등도 이상의 돌봄 부담을 보고하였
다. 여러 사회적 지원이 있음에도 불구하고 상당한 수준의 돌봄 부담이 확인되어, 암 환자 부모의 어려움을 포괄적
으로 지원할 필요성이 제기되었다.

뇌종양의 위치와 치료로 인한 신경학적 후유증은 환자의 인지기능, 운동기능, 감각기능에 영향을 미치며, 이는 
장기적인 발달 지연과 학습 장애로 이어질 수 있다(Heitzer et al., 2020). 이에 따라 소아뇌종양 환자의 보호자는 
다른 소아암 보호자의 역할에 더하여 신경재활, 인지기능 회복 지원, 특수교육 요구 충족 등의 추가적인 돌봄을 
수행해야 할 수도 있다.

수모세포종 생존자의 보호자 경험을 탐색한 Sayal 외(2023)의 질적 연구에서는 보호자의 장기적인 어려움이 
나타났다. 돌봄의 어려움은 신체적 돌봄에 그치지 않고, 정서적·심리적·가족적 측면으로까지 확장되었다. 부모는 
자녀의 후유증 관리, 학습이나 사회적 적응 지원, 장래에 대한 불안 같은 문제들을 지속적으로 감당해야 했다. 

이에 따라 연구자는 수모세포종 생존자 가족을 위한 돌봄 역량 강화 교육, 가족 상담, 장기 추적 프로그램과 
같은 맞춤형 지원 모형의 개발 필요성을 강조했다.

Palma 외(2015)는 소아뇌종양 생존자의 청소년·청년기 어머니 보호자의 일상 돌봄 역할을 살펴보았다. 주요한 
돌봄 역할은 의료 관리, 일상생활 활동 지원, 사회적 상호작용 촉진, 자녀의 독립성 증진으로 나타났다. 이러한 
돌봄 역할은 다른 만성질환 아동의 보호자가 겪는 경험과 비슷하지만, 소아뇌종양 생존자의 보호자에게는 인지기
능 회복 지원이라는 특유의 돌봄이 추가되었다. 이렇게 소아뇌종양 생존자의 보호자는 생존자, 본인, 가족의 문제
를 모두 감당해야만 하는 과중한 부담을 떠안았다(SanGiacomo et al.,2019).

소아암 환자의 보호자와 가족을 대상으로 한 국내 연구는 심리사회적 서비스의 필요성과 현황에 대한 것이 
주요하였다. 소아암 환자 부모의 자녀양육 지원 서비스 욕구를 탐색한 김민아 외(2016)의 연구에서 양육방법 
지원, 양육지지 네트워크 형성, 가족기능 강화, 재정지원, 돌봄지원, 양육스트레스 해소를 위한 서비스 욕구를 
나타냈다. 최권호(2018)의 연구는 생애 초기의 소아암 경험이 이후 생애 전반에 걸쳐 경험자와 가족 모두에게 
영향을 미치며, 치료 과정의 각 단계에서 차별화된 심리사회적 서비스가 필요함을 확인하였다. 김민아 외(2021)의 
연구 결과, 진단 초기 및 치료과정 중 환자와 주 돌봄 제공자를 대상으로 한 심리사회적 사정 및 개입, 경제적 
어려움 사정과 지원은 적극적으로 제공되었으나, 형제자매나 다른 가족구성원에 대한 개입은 제한적이었다. 치료 
종료 이후 장기 추적관리 단계에서의 심리사회 서비스는 체계적으로 제공되지 못하고 있었다.



보건사회연구 46(2), 2026, 628-652

632

3. 치료과정의 이해

암 경험을 이해하는 대표적인 이론적 틀로 Mullan(1985)이 제시한 3단계 생존모델과 Kazak 외(2005, 2007)가 
제안한 소아암 치료 전 과정(across treatment)에 대한 심리사회적 관점이 있다. Mullan(1985)은 시기별로 구체적 
기간을 제시하지는 않았으나, 진단 이후의 생존 궤적을 진단과 적극적인 치료가 일어나는 급성 생존(acute 

survivorship), 치료 종결 전후 및 재발을 모니터링하는 확장 생존(extended survivorship), 장기간 생존으로 접어
드는 영구 생존(permanent survivorship)이라는 세 시기로 구분하였다. 각 시기마다 환자와 가족은 고유한 도전과 
요구에 직면한다(Hussey et al.,2024; Nabhan, 2024). 

Kazak 외(2005, 2007)는 각 시기의 의미를 정의하지는 않았으나, 소아암 아동과 가족의 심리사회적 개입의 
설계에서 진단 시점부터 적극적 치료, 치료 종료 이후의 추적관리 및 생존기를 포괄하는 치료 전 과정을 고려해야 
한다고 하였다. 또한 각 시기마다 가족의 취약성과 보호요인이 달라지기 때문에 시기별로 차별화된 평가와 개입 
전략이 필요함을 강조하였다.

이러한 두 관점을 고려하면, 소아뇌종양 환자와 가족이 경험하는 치료 궤적을 시간적 단계와 치료 과정의 연속
선이라는 축으로 이해할 수 있다. 본 연구는 소아뇌종양 환자 보호자의 경험을 급성 생존부터 확장 생존, 영구생존
까지의 시간적 단계와 치료 전 과정의 연속선 위에서 살펴보았다.

이상의 문헌고찰을 통해 소아암 환자의 보호자가 치료과정에서 경험하는 다양한 심리사회적 어려움과 그 맥락
을 확인할 수 있다. 그러나 소아뇌종양 환자의 보호자만을 대상으로 치료 과정의 돌봄경험 전반을 탐색한 연구는 
국내외 모두 부족한 형편이다. 본 연구는 개인심층면담을 통해 소아뇌종양 환자 보호자의 진단, 치료, 회복 및 
생존에 이르는 과정의 돌봄경험을 탐색함으로써, 각 과정별로 가족이 직면하는 고유한 스트레스 요인과 적응 
과제를 파악하고, 심리사회적 중재와 지원 전략을 제안하는 데 이론적 토대를 마련하고자 한다.

Ⅲ. 연구 방법

1. 연구 방법의 선택

본 연구는 소아뇌종양 환자 보호자의 돌봄 경험과 의미를 탐색하기 위해 개인심층면담을 통하여 자료를 수집하
였다. 최근까지 관련 선행 연구들을 고찰한 결과(고주미 외, 2024; 최권호, 2018; Ayvat & Atli Ozbas, 2025; 

Berg et al., 2022; Broom et al., 2023; Cottrell et al., 2024; Mensah et al., 2023; Sayal et al., 2023), 암환자 
및 가족을 대상으로 수행된 분석방법의 하나가 주제 분석이다. 본 연구에서도 이러한 선행연구가 시사하는 바를 
숙고해서 Braun과 Clarke(2006)가 제안한 주제 분석(thematic analysis)을 선택하였다.

암환자 및 그 가족 대상 선행 연구들이 주제 분석을 선택한 이유를 종합하면, 주제 분석은 ① 기존 이론이나 
도구로 충분히 탐색되지 않은 새로운 현상을 귀납적으로 이해하고자 할 때, ② 개별 경험의 특수성보다 다수 
참여자들 간의 공유된 의미 패턴을 확인하는 데 연구 목적이 있을 때, ③ 치료과정과 같이 시간적 흐름과 단계적 
변화를 포함하는 복합적 경험을 탐색할 때 적합한 방법으로 일관되게 선택되고 있다. 본 연구는 소아뇌종양 환자 
보호자를 대상으로 치료과정에 걸친 돌봄 경험의 의미를 탐색하고자 하였으므로, 위의 세 가지 경우에 모두 부합
한다. 따라서 다양한 질적 방법론 중 주제 분석이 본 연구 목적에 가장 부합하는 방법론으로 판단하였다.
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2. 연구참여자 선정 기준 및 표집 방법

연구참여자 선정 기준은 국내 소아암 및 보호자를 대상으로 한 질적 연구를 참고하여 다음과 같이 마련하였다. 

① 환자가 소아뇌종양으로 진단되어 치료 중이거나 치료 종결 후 2년 내외일 것, ② 환자가 20세 이하일 것(김민아 
외, 2016), ③ 연구참여자가 환자의 주 돌봄 보호자일 것(김민아 외, 2016; 최권호, 2018), ④ 연구참여자가 한국어
로 원활히 의사소통 가능하고, 연구 목적과 절차를 이해하며, 자발적으로 서면 동의할 것 등이다. 선행 이론에서 
제시된 생존모델(Mullan, 1985)을 참고하여, 본 연구에서는 치료 종결 직후 2년을 확장 생존기의 초기 구간으로 
보았다. 이는 치료 종료 후 1~2년 동안 재발에 대한 불안, 후유증, 학교·직장 복귀와 관련된 문제가 집중된다는 
임상적 관찰과 연구 목적을 반영한 연구자의 기간 설정이다.

표집은 연구목적에 부합하는 참여자를 확보하기 위해 의도적 표집(purposive sampling)을 하였다(김민아 외, 

2016). 의도적 표집은 책임연구자 소속 의료기관 등록 환자 중, 환자 및 보호자의 상태와 보호자의 면담 가능 
여부를 고려하여 연구진이 선정하였다. 보호자이기는 하지만 환자의 진료와 돌봄에 실질적으로 관여하지 않는 
경우, 보호자가 대화가 어려울 정도로 의사소통에 중대한 제약이 있는 경우, 환자가 사망 가능성이 높은 암종으로 
진단받은 경우는 연구 대상에서 제외하였다.

3. 자료 수집 절차

본 연구는 국립암센터 의생명연구심의위원회 승인을 받아 연구윤리 기준에 따라 진행하였다(IRB No. 

NCC2023-0143). 연구팀은 소아암 전문의, 소아청소년 정신과 전문의, 임상심리 분야 전문가 및 상담 인력을 
포함한 다학제로 구성하였다. 면담은 환자의 치료 과정에 직접 관여하지 않는 경력 10년 이상의 임상심리 분야 
전문가 두 명이 전담하였다. 면담 전 참여자에게 연구 목적, 절차, 예상 소요 시간, 잠재적 불편감, 비밀보장 
및 개인정보 보호 원칙을 설명하였고, 참여자에게 언제든지 면담을 중단할 수 있음을 알렸다. 참여자에게는 소정
의 참여비와 교통비를 지급하였다.

개인심층면담을 위하여 연구진이 마련한 질문지는 <표 1>과 같다. 미리 마련한 질문대로 진행하되, 참여자의 
말에 따라 추가 질문을 통해 경험과 의미를 구체적으로 탐색하는 반구조화 면담(semi-structured interview) 방식
으로 하였다. 치료 종결 환자의 보호자에게는 치료 중의 경험에 대하여 회고적으로 질문하고, 치료 종결 후의 
경험을 별도로 구분하여 질문하였다.

면담은 2023년 5월 19일에 시작하여, 2023년 8월 21일에 종료하였다. 대면면담 소요 시간은 평균 약 60분이었
다. 참여자의 동의를 얻어 전 과정을 녹음하였고, 면담자는 참여자의 표정, 태도, 정서적 반응 등 비언어적 요소를 
관찰하여 기록하였다. 녹음 자료는 매번 면담 직후 전사록으로 만들었으며, 그 과정에서 참여자를 식별할 수 
있는 고유명사는 삭제하였다. 분석 내용의 참여자 검토를 위한 추후면담은 유선 또는 화상으로 2023년 8월 23일
부터 25일까지 한 회씩 진행하였다. 소요 시간은 평균 약 20분이었다.

암환자와 보호자에 대한 선행 질적연구(김다은 외, 2019; 김민아 외, 2016; 최권호 외, 2014)를 참고하여 면담 
인원은 최소 10인으로 하였으며, 10인이 넘어가는 시점부터 면담에서 동일한 내용이 반복해서 나오는 지점을 
면담 중지 인원으로 합의하였다. 동일한 경험이 반복적으로 나오는지 여부는 치료중 환자의 보호자와 치료종료 
환자의 보호자를 나누어 판단하였으며, 총 15명 진행 이후 면담을 종료하였다.
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4. 주제 분석 단계 및 연구의 엄격성 확보

주제 분석은 Braun과 Clarke(2006)의 자료와 친숙해지기, 1차 코드 생성, 주제 탐색, 주제 검토, 주제 정의 
및 명명, 절차 검토 단계를 밟았다. 각 단계는 자료와 코드를 끊임없이 대조하며 수정·보완하는 순환적 과정을 
통해 수행되었다. 질적 연구로서의 적합성을 확보하기 위해 Lincoln과 Guba(1985)의 기준을 준거로 엄격성을 
확보하고자 하였다. 특히 추후 유선 및 화상 면담을 통해 도출된 범주와 주제가 참여자의 경험을 정확히 반영하는
지 참여자 검토(member checking)를 실시하였으며, 참여자 대부분이 주요 범주와 주제에 동의하였다.

Ⅳ. 연구 결과

1. 연구참여자의 특성

연구참여자의 특성은 <표 2>와 같다. 환자와의 관계는 아버지가 한 명, 할머니가 한 명이고, 나머지는 모두 
어머니이다. 면담 시점을 기준으로 보호자는 63세가 최고령자, 38세가 최연소자이고 환자는 17세가 최고령자, 

4세가 최연소자이다. 남성 환자의 보호자가 10명, 여성 환자의 보호자가 5명이다. 치료 단계는 치료가 진행 중인 
환자의 보호자가 8명, 치료가 종결된 환자의 보호자가 7명이었다.

기호 보호자
나이

환자와
관계

환자
성별

진단연월
(yy/mm)

환자
진단령

환자
현재령 진단명 치료

단계
치료종결연월

(yy/mm)
대면면담

(yy/mm/dd)
비대면면담

(yy/mm/dd)
C01 39 모 남 22/07 13 14 MGCT1) 종결 23/02 23/05/19 23/08/23

C02 38 모 여 22/12 5 6 PB2) 진행 - 23/06/15 23/08/24

C03 39 모 여 22/02 7 8 MGCT1) 진행 - 23/06/15 23/08/23

표 2. 연구참여자의 특성

번호 질문 내용

도입 환자의 현재 상태는 어떤가요?
이번 인터뷰에 참여하시게 된 동기나 기대가 있으신가요?

1
환자가 진단을 받은 시기는 언제인가요?
(세부질문) 진단을 받고 보호자는 어떤 생각과 감정이 떠올랐나요?
(세부질문) 환자는 진단에 대해 어떤 반응을 보였나요?

2
치료 중에 겪었던 힘든 일은 무엇인가요?
(세부질문) 그 경험이 어떤 의미였으며 신체적, 심리적으로 어떤 영향을 미쳤나요?
(세부질문) 보호자 입장에서 그 경험에 대한 대처는 어떠했나요?

3
치료 종결 후에 겪었던 힘든 일은 무엇인가요?
(세부질문) 그 경험이 어떤 의미였으며 신체적, 심리적으로 어떤 영향을 미쳤나요?
(세부질문) 보호자 입장에서 그 경험에 대한 대처는 어떠했나요?

4
보호자의 삶에서 달라진 점은 무엇인가요?
(세부질문) 본인의 개인적 변화를 포함하여 일상, 가족, 주변사람과의 관계 등에서 생긴 변화는 무엇인가요?
(세부질문) 이러한 변화들이 본인에게 어떤 영향을 준 것 같나요?

5
현재 가장 큰 걱정이나 염려는 무엇인가요?
(세부질문) 이러한 걱정들이 있을 때 어떤 마음가짐으로 대하나요?
(세부질문) 지금 가장 필요하거나 바라는 것은 무엇인가요?

표 1. 개인심층면담을 위한 주제 질문지



소아뇌종양 환자 보호자의 돌봄경험: 발병시기부터 치료종료 후 2년까지를 중심으로

635

2. 치료 중 보호자의 경험

치료 중 보호자 면담자료에서는 총 321개의 1차 코드가 생성되었고, 이를 12개 하위주제와 3개 상위주제로 
통합하였다(표 3). 1차 코드가 많다는 것은 해당 범주나 상위주제가 보호자에게 더욱 다양하게 경험되는 것으로 
생각할 수 있다. 상위주제 중 “감당범위를 넘어선 돌봄의 무게와 삶의 위기”가 가장 많은 코드를 포함하였으며(213

개), 그중 “무너진 일상 속에서 직면하는 충격과 상실의 공포”에 가장 다양한 1차 코드가 나타났다(63개). 다음으
로 “24시간 쉴 틈 없는 돌봄과 누적되는 신체적 피로”(46개), “치료를 감당하며 위협받는 경제·사회적 기반”(44개), 

“환자의 생존에 매달리며 흔들리는 가족체계”(40개) 순으로 나타났다. “빈약한 정보와 인프라로 마주한 현실적 
장벽”은 상대적으로 적은 종류를 보였다(20개).

두 번째 상위주제인 “통제불능의 상황을 버텨내기 위한 대응”(65개)에서는 “환자돌봄에 밀리는 자기돌봄 욕
구”(20개)가 가장 많았고, “무너진 현실을 납득하려는 발병 이유 찾기”(17개), “현재의 치료에 전력을 기울이는 
행동중심적 대처”(16개), “환자를 지키기 위해 동요를 억누르는 정서조절”(12개)이 뒤를 이었다. 세 번째 상위주제
인 “정보와 연대 속에서 재구성되는 의미와 관계”(43개)에서는 “불확실한 경과를 견디기 위한 실제적 정보 확
보”(20개)와 “위기 속에서 새롭게 발견하는 삶의 가치와 가족 유대”(16개)가 두드러졌으며, “같은 처지의 보호자들
과 형성하는 지지적 자조관계”는 상대적으로 종류가 적었다(7개).

상위주제 하위주제 코드 수 대표 1차 코드

감당범위를 넘어선 돌봄의 
무게와 삶의 위기

24시간 쉴 틈 없는 돌봄과 
누적되는 신체적 피로 46

간병으로 목이랑 어깨, 허리가 안좋아짐 / 극도의 신체적 
피로가 발현됨 / 아이가 잠을 못자서 보호자도 못잠 / 치료와 
학교에 자신의 모든 생활을 다 맞춰야 함 / 24시간 환자 
케어에 집중되어 있고 개인시간이 전혀 없음

환자의 생존에 매달리며 
흔들리는 가족체계 40

치료 방법에 대한 의견 차이로 부부갈등 / 엄마의 빈자리로 
환자 외 형제들 힘들어함 / 엄마의 빈자리를 배우자가 제대로 
채우지 못함 / 배우자가 일을 알아서 했으면 좋겠는데 하나씩 
알려줘야 해서 화가 남 

표 3. 치료 중 보호자의 경험

기호 보호자
나이

환자와
관계

환자
성별

진단연월
(yy/mm)

환자
진단령

환자
현재령 진단명 치료

단계
치료종결연월

(yy/mm)
대면면담

(yy/mm/dd)
비대면면담

(yy/mm/dd)
C04 40 모 여 22/10 9 9 OPG3) 진행 - 23/06/20 23/08/25

C05 43 부 남 22/10 13 14 GMN4) 종결 23/03 23/06/26 23/08/25

C06 48 모 여 21/01 2 4 PB2) 진행 - 23/07/18 23/08/23

C07 63 조모 남 23/05 9 9 MB5) 진행 - 23/07/18 23/08/24

C08 50 모 여 22/04 12 14 MB5) 종결 23/04 23/06/13 23/08/24

C09 50 모 남 23/04 13 13 MB5) 진행 - 23/06/13 23/08/23

C10 43 모 남 22/08 16 17 GMN4) 종결 23/05 23/06/01 23/08/23

C11 47 모 남 22/11 10 11 GMN4) 진행 - 23/06/01 23/08/23

C12 43 모 남 22/08 12 13 MGCT1) 종결 23/03 23/06/15 23/08/23

C13 60 부 남 21/08 13 15 AEPN6) 종결 21/12 23/06/28 23/08/23

C14 39 모 남 23/03 7 7 EPN7) 진행 - 23/06/28 23/08/24

C15 46 모 남 20/08 12 15 GMN4) 종결 21/01 23/08/21 23/08/25

주: C05, C12, C15는 거주지 인근에서, 그 외는 모두 의료기관에서 대면으로 면담.
1) MGCT: Mixed Germ Cell Tumor, 2) PB: Pineoblastoma, 3) OPG: Optic Pathway Glioma, 4) GMN: Germinoma, 5) MB: 
Medulloblastoma, 6) AEPN: Anaplastic Ependymoma, 7) EPN: Ependymoma
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가. 감당범위를 넘어선 돌봄의 무게와 삶의 위기 

1) 24시간 쉴 틈 없는 돌봄과 누적되는 신체적 피로

보호자는 자신의 일상을 제쳐두고 24시간 환자 돌봄에 전념하였다. 잦은 요의, 가려움, 시력 저하, 편마비, 

구토 등 뇌종양 증상과 치료의 부작용이 혼재되어 세심한 관찰과 즉각적 대응이 요구되었고, 보호자는 환자 곁에
서 지속적인 긴장 상태를 유지하였다. 입원 기간에는 불편한 간이침대, 야간 활력징후 측정, 병동 내 소음 등으로 
충분한 휴식을 취하기 어려워 소진과 체력적 한계를 느꼈다.

“(환자용) 좁은 침대에서 아이랑 같이 자거나 (보호자용) 간이침대에서 자요. 24시간 간호하다 보면 온몸이 너무 아파
요…. 예전엔 20대 몸이라면 지금은 60대, 80대 같은 느낌이에요.” [C06]

상위주제 하위주제 코드 수 대표 1차 코드

무너진 일상 속에서 
직면하는 충격과 상실의 

공포
63

하늘이 무너지는 것 같다 / 아이를 잃을까 하는 마음이 항상 
있음 / 병원에서 친했던 아이들이 세상을 떠나서 우리 아이도 
그렇게 될까 무서움 / 아이가 당장이라도 죽을 것 같은 공포감

치료를 감당하며 위협받는 
경제·사회적 기반 44

치료비로 경제적 부담이 가중됨 / 직장생활과 아이 치료 
병행의 어려움 / 외벌이 전환으로 빚이 날 것에 대한 걱정 / 
노후준비 계획한 부분들이 다 없어지니까 불안함 / 아버지가 
조퇴, 연차 많이 써서 승진 불이익 걱정

빈약한 정보와 인프라로 
마주한 현실적 장벽 

20

뇌종양에 대한 정보 부족 / 치료에 대한 정보가 없어서 막막함 
/ 교사가 어떻게 대응할지 몰라서 보호자가 제도 정보 
조사해서 알려줌 / 한국소아암재단 쉼터는 대기인원이 많아서 
이용하기 어려움

통제불능의 상황을 
버텨내기 위한 대응

무너진 현실을 납득하려는 
발병 이유 찾기 17

원인을 찾고자 하는 시도를 하게 됨 / 원인을 알면 납득하고 
대처할 수 있을 것 같은 마음 / 운이 없다고 생각하라는 말에 
대한 거부감 / 발병 원인에 대한 강한 탐색 욕구

현재의 치료에 전력을 
기울이는 행동중심적 대처 16

망설이지 않고 실행 우선으로 달라짐 / 치료 스케줄을 빨리 
소화하는게 급함 / 언제든 입원할 수 있도록 여행가방 준비 / 
일단 어떻게든 살리고 본다는 마음 

환자를 지키기 위해 
동요를 억누르는 정서조절 12

환자 앞에서 감정을 숨겨야겠다 마음먹음 / 부모의 영향을 
생각하여 환자 앞에서 울지 않음 / 엄마는 강해야한다고 
마음을 다잡음 / 가족들 앞에서 감정을 절대 안보이려고 함 / 
마음은 흔들리지만 끝까지 잡고 있을 것이라는 강한 의지

환자돌봄에 밀리는 
자기돌봄 욕구 20

이야기를 들어주고 위로를 해주는 상담을 받고 싶음 / 나만의 
시간을 갖고 싶은 생각이 절실함 / 누구에게도 말못하는 
속마음을 말하고 싶음 / 편안한 모임이 있었으면 함

정보와 연대 속에서 
재구성되는 의미와 관계

불확실한 경과를 견디기 
위한 실제적 정보 확보 20

인터넷 까페에 가입하여 도움이 될 만한 정보 찾기 / 정보 얻기 
위해 인터넷 검색을 많이 함 / 보호자에게는 정보가 희망의 끈 
/ 생존 환자 이야기를 통해 심리적 위안 및 희망 유지

같은 처지의 보호자들과 
형성하는 지지적 자조관계 7

다른 아픈 아이 엄마의 대화가 도움됨 / 같은 상황의 
사람들끼리의 커뮤니티 중요성 / 같은 아픔을 가진 사람들의 
말이 누구보다 큰 위로 / 인터넷에 올린 글의 댓글로 위로 받음

위기 속에서 새롭게 
발견하는 삶의 가치와 

가족 유대 
16

가족의 소중함 알게됨 / 경험을 나누어서 사회적 기여를 
하고싶음 / 소소한 이야기를 하는 집안 분위기로 바뀜 / 아이와 
가까워진 관계를 유지함
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2) 환자의 생존에 매달리며 흔들리는 가족체계

  뇌종양 치료 과정은 가족 전체의 일상과 역할을 크게 변화시켰다. 환자는 학교를 중단하거나 생활반경이 
축소되었고, 어머니는 병원 동행과 돌봄을 위해 직장을 그만두거나 기존 계획을 미루는 경우가 많았으며, 아버지
는 생계 유지와 증가한 가사·육아 부담 사이에서 이중의 어려움을 경험하였다. 조부모·친척의 돌봄 참여, 형제자매
의 분리 양육 등 가족 생활 전반이 재편되면서 긴장과 갈등이 깊어졌다. 특히 치료 방향이나 병원 선택 등 중대한 
의사결정 과정에서 부모 간 갈등이 두드러지기도 하였다.

“병원마다 말이 다 달랐어요…. (부부가) 이렇게 싸워본 적이 없는데, (치료 방향에 대한) 확신이 없으니까요. 애는 
가운데서 자기 때문에 엄마 아빠가 이렇게 싸우니 죄인이에요.” [C10]

돌봄이 환자에게 집중되면서 다른 자녀의 불안·우울, 위축, 등교 회피, 활동 감소가 나타나기도 했다. 보호자는 
환자 치료를 우선할 수밖에 없어 다른 자녀를 충분히 돌보지 못하는 상황에서 미안함과 죄책감을 동시에 느꼈다.

“둘째가 여자애인데 많이 예민하고, 불안도 긴장도 (높은) 이런 아이여서, 제가 어렸을 때부터 사실 걔를 많이 신경을 
썼었거든요. 근데 갑자기 모든 중심이 (환자) OO로 바뀌면서 (둘째가) 우울 증세처럼 보이고….” [C15]

3) 무너진 일상 속에서 직면하는 충격과 상실의 공포

보호자들은 진단 순간 하늘이 무너지는 것 같다고 표현할 정도의 충격과 절망을 경험하였다. 뇌종양 진단까지 
시간이 걸린 경우에는 더 일찍 알아차리지 못한 죄책감과 후회가 동반되었다. 일부는 자신의 아이가 병에 걸린 
것에 원망과 분노를 느꼈다.

“받아들이기까지 시간이 많이 걸리고, 정말 많이 절망적이었죠. 믿을 수가 없었고. 그래서 병원도 한 군데가 아니라 
몇 군데 계속 다녔던 것 같아요. 오진이길 바라는 마음으로. 그렇지만 또 정말 최악의 상황은 아니었으면 좋겠고.” [C04]

보호자의 슬픔과 우울은 매우 컸다. 치료가 진행되는 동안에도 자녀를 잃게 될지도 모른다는 공포감을 느꼈다. 

다른 환자의 상태가 악화되거나 사망했다는 소식을 접하면, 보호자들은 자신의 아이도 그렇게 될 수 있다는 생각
이 들었다. 그 두려움은 매우 현실적인 위협으로 다가와 보호자들에게 극심한 불안을 안겨 주었다.

“같이 했던 아이들이 천사가 된 아이들이 주변에 너무 많으니까. 내 아이를 잃어버릴 것 같은 두려움이 더 많이 생긴 
거예요. (사망하면) 혼자 갈 수 있을까, 땅속에 있으면 춥지 않을까, 뜨거운 데 들어가면 뜨겁지 않을까.” [C06]

4) 치료를 감당하며 위협받는 경제·사회적 기반

보호자가 경제활동을 중단하면서 가정의 수입은 감소한 반면, 의료 관련 비용은 증가하여 경제적 부담이 커졌
다. 일부 가정은 사보험이나 지원기관을 통해 도움을 받았으나 전반적으로 가계 부담이 크게 증가하였다. 치료 
기간, 완치 가능성, 기능회복 여부 등을 알 수 없는 상황에서 보호자가 직장으로 돌아갈 수 있을지도 불확실해지고, 

미래를 위한 재정 계획이 흔들렸다.

“경제적으로도 지금은 좀 많이 힘이 드는 상태거든요. 부부 둘이서 벌어서 이제 우리 노후도 준비를 해야되는 시기고, 

나름 계획했던 부분들이 있는데, 그런 부분들이 다 없어지니까. 마음이 불안하니까. 여러 가지로 그냥 심리적으로 불안해
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져요.” [C09]

5) 빈약한 정보와 인프라로 마주한 현실적 장벽 

보호자에게 소아뇌종양은 낯선 질환이었다. 병에 대해 신뢰할 만한 정보를 얻기 어렵다고 느꼈다. 치료 과정에서는 
수술 여부, 항암·방사선 치료 방법과 시기, 전원 등 중요한 선택을 해야 하는 순간이 반복되는데, 충분한 정보 없이 
결정을 내려야 한다는 점에서 압박감과 두려움을 느꼈다.

“항암을 세 차례 약을 바꿔서 했는데, 다시 또 항암을 하자니까, 정말 이게 해도 되는지, 아이한테 득보다 실이 어떤 
게 더 많은지를 사실 저희는 모르잖아요. … 저보고 어떻게 하고 싶냐고 반문을 하시니까, 제가 조금 더 힘든 거예요. 

제가 전문가는 아니니까. 아닌데 결국 제 선택으로 아이가 어떻게 결정되니까. 제가 굉장히 어렵더라고요. … 찾아봐도 
정보가 없으니까, 이게 어디다가 자문을 구할 수가 없는 거예요.” [C04]

수도권 중심의 의료자원으로 인해 비수도권에 거주하는 환자는 치료 기간 동안 일시적으로 병원 근처로 거처를 
옮기는 경우가 잦았다. 보호자는 숙소·교통·식비 부담과 함께 낯선 환경에서의 여러 가지 생활 제약을 경험하였다.

“치료받는 아이들은 다수인데 쉼터는 두 군데밖에 없으니까. 그리고 그 아이들이 하루이틀만에 가는 게 아니라, 양성자 
치료 받으면 4주에서 6주 이상 이렇게도 받기도 하니까 … 저희는 이제 지방에서 오니까 갑작스럽게 여기 와서 며칠부터 
치료 들어간다고 하면 … 잠자리가 제일 중요하니까. 저희가 이제 그걸 구해야 되는데 정보라든지 그런 게 전혀 없다 
보니까. 치료는 바로 들어가는데….” [C04]

나. 통제 불능의 상황을 버텨내기 위한 대응

1) 무너진 현실을 납득하려는 발병 이유 찾기

자녀의 갑작스러운 뇌종양 진단으로 일상이 붕괴된 보호자들은 발병 이유를 찾으며 통제하기 어려운 현실을 
납득하고자 하였다. “왜 하필 내 아이에게”라는 반문과 함께, 자녀의 고통이 아무런 이유 없이 일어난 일로 남을 
때 현실을 더욱 견디기 어렵게 느끼는 모습이었다. 보호자들은 발병 원인을 알아도 진단이나 치료 계획이 달라지
지 않는다는 점을 인식하면서도 원인을 탐색하였는데, 이는 의학적 정보 획득을 위한 행동이 아니라 갑작스럽게 
닥친 재난 같은 현실을 스스로 이해하고 감당할 수 있는 경험으로 바꾸어 가기 위한 시도로 보였다.

“왜 이렇게 됐을까, 그 생각을 제일 많이 했던 것 같아요. 이유가 뭘까. 치료는 일정대로 하고 있지만 저도 나름대로 
책 찾아보고 그러면서 집에 인테리어를 해서 화학물질 때문에 그랬을까. 집에 암 환자가 고모가 암에 걸렸었거든요. 

가족력인가 이런 생각도 하고. 치아에 염증이 있었는데 혹시 이런 게 영향을 미쳤나. 이유를 알아야 받아들일 수 있을 
것 같은데.” [C02]

2) 현재의 치료에 전력을 기울이는 행동중심적 대처

보호자들은 예측이 어려운 상황에서 무력감을 줄이고 통제감을 회복하기 위해 지금 당장 내가 할 수 있는 
일을 찾으려는 즉각적인 행동 대처를 보였다. 이는 수동적으로 치료 과정을 기다리기보다, 스스로 정보를 수집하
고 판단 근거를 마련함으로써 상황에 대한 주도권을 회복하려는 시도로 해석될 수 있다.

“어떻게든 뭐라도 해야 되겠다. 얘를 어떻게 해야 살리나. 저도 처음이고 주변에서도 있었던 일도 아니고 하니까 
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카페, 인터넷 이런 걸 엄청 많이 봤던 것 같아요. 뭐라도 하기 위해서.” [C01]

어떤 보호자는 병실 부족으로 치료가 지연되는 상황을 여러 번 맞닥뜨리자, 즉시 입원할 수 있도록 늘 대기하며 
생활하였다. 입원 상시 대기 상태는 불확실한 치료 일정 속에서 보호자가 취할 수 있는 현실적인 전략이다.

“항암을 해야 하는데 병실이 없어서 미뤄질 때가 몇 번 있었어요. 부모 입장에서는 하루 빨리 치료를 받았으면 좋겠는
데 그런 여건이 안 되니까. … 갑자기 병실이 비니까 그날 당일날 전화할 때도 있어요. 저희 같은 경우는 항상 여행 
가방에 입원 준비를 해놨어요. 언제 병원에서 자리 났다고 전화가 올지 모르니까, 그냥 전화 오면 무조건 가자고.” [C06]

3) 환자를 지키기 위해 동요를 억누르는 정서조절

많은 보호자들은 자신의 표정이나 분위기가 환자에게 전해져 불안을 유발하거나 치료 순응에 영향을 줄 수 
있다고 생각하며, 환자 앞에서 걱정을 드러내지 않고 차분한 모습을 보이려 하였다. 이들에게 우선순위는 자신의 
정서적 안녕보다 환자의 치료와 생존이었으며, 부모로서 버텨야 한다는 마음으로 간병의 시간을 견뎌내고 있었다.

“자꾸 우울해하고 슬퍼하면 아이도 슬픈 거고, 그만큼 부모의 영향을 받으니까, 우리가 많이 웃자, 울지 말자. 그래서 
제가 애들 앞이나 가족들 앞에서는 울음을 안 보이는 것도 그거거든요.” [C05]

4) 환자돌봄에 밀리는 자기돌봄

보호자는 환자의 치료를 최우선으로 두고 자신의 돌봄과 회복을 뒤로 미루었다. 극심한 심리적 부담과 정서적 
소진을 겪으면서도 가까운 이들에게조차 털어놓기 어렵다고 느꼈으며, 감정을 안전하게 드러낼 시간도 이를 받아
줄 적절한 대상도 없다고 인식하였다. 한편으로는 전문적인 심리상담이나 정신건강의학과 진료의 필요성을 인식
하면서, 자신의 경험과 심정을 안전한 공간에서 온전히 이야기하고 위로받고 싶다는 자기돌봄과 회복에 대한 
욕구를 드러냈다.

“엄마들 상담 좀 해줬으면 좋겠어요. 왜냐하면 심리적으로 너무 힘들어요. 어디다 뿜을 데가 없으니까. 정말 이 마음을 
신랑한테도 말 못하고, 부모님한테도 말 못하는 것들을 그런 분들을 통해서, 내가 속에 있던 말을 좀 뿜어내면, 좀 마음이 
편하고 그 분들이 얘기를 해주실 때 위로감을 받을 것 같아요.” [C06]

보호자들은 자신을 위해 도움을 구하는 일조차 사치로 여겨 죄책감을 느끼며, 버거운 감정을 홀로 억누른 채 
버티는 모습을 보였다. 겉으로 드러내지는 못했으나 그 이면에는 누군가의 위로나 전문가의 도움을 통해 지친 
마음을 다독이고자 하는 조심스러운 바람이 자리하고 있었다.

“저도 정신과 문을 두드려야 되나 그런 생각은 머릿속에 항상 있었어요. 왜냐하면 저 혼자 이게 컨트롤이 안 되니까. 

어떻게 할 수는 없고 그냥 누르고 있으니까. 이게 맞는 건지 모르겠지만 누르고 있었는데 … 위로도 받는 것도 사치일 
수도 있지만, 저도 상황이 갑자기 180도 바뀌었고, 아이도 그렇지만 모든 게 부담이 저한테 다 오니까 그게 버겁더라고
요.” [C04]
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다. 정보와 연대 속에서 재구성되는 의미와 관계

1) 불확실한 경과를 견디기 위한 실제적 정보 확보

치료 중인 환자의 보호자들은 온라인 커뮤니티와 인터넷 검색 등을 통해 적극적으로 정보를 수집하였다. 이는 
단순한 지식 축적을 넘어 불확실한 상황에서 돌봄의 방향을 설정하고 의사결정에 참여하기 위한 현실적인 대비 
과정이었다. 동시에 보호자들은 비슷한 처지의 긍정적 생존 사례를 절박하게 탐색하며 자신의 자녀도 살 수 있다
는 심리적 위안과 희망을 확보하고자 하였다. 결과적으로 보호자의 정보 수집은 불확실성을 완화하는 실질적 
대처이자, 내면의 동요를 다잡기 위한 정서적 생존 기제로 기능하는 양상을 보였다.

“제가 카페에다 글을 올렸더니 정말 너무 친절하시게 1번부터 7번인가 8번인가 해서 이렇게 넘버링을 하시면서 길게 
장문을 써주신 분이 계세요. 넘버링을 해주셨던 거를 제가 캡처해서 하루에도 수십 번 계속 봤어요. … 심리적으로 안정이 
됐고, 저는 그것 때문에 살았어요.” [C10]

2) 같은 처지의 보호자들과 형성하는 지지적 자조관계

보호자는 다른 보호자들과 대화하며, 가족이나 배우자에게는 충분히 이해받지 못한다고 느끼는 감정과 고민을 
드러낼 수 있었다. 이는 아픈 아이를 둔 부모만이 공유할 수 있는 경험으로서 비공식적 지지망으로 기능하였으며, 

보호자들은 이러한 관계를 스스로 조직·유지함으로써 고립감을 완화하고 서로를 동료로 삼아 돌봄 스트레스와 
불안을 조절해 나갔다.

“병실 안에서 같은 아픈 아이들을 간호하는 부모님들이 계시잖아요. 엄마나 아빠나 그런 분들과 이야기를 하면서 
많이 의지가 되고 힘이 될 때가 있어요. 왜냐하면 아픈 사람 마음을 같이 겪어보신 분들이 더 잘 알잖아요. 이거는 
신랑도 모르고 솔직히 말씀드리면 저희 부모님도 제 마음을 사실은 모를 거예요. 이런 마음을 옆에 침대에 있는 아이 
엄마랑 대화를 했을 때 너무 위로가 되는 거예요.” [C06]

3) 위기 속에서 새롭게 발견하는 삶의 가치와 가족 유대

보호자들은 초기에는 강한 충격과 좌절감을 느꼈으나, 시간이 지나면서 건강, 가족의 소중함 등 삶의 우선가치
를 재구성하며 경험을 의미를 찾았다. 이러한 과정은 통제 불가능한 질병 상황을 재해석함으로써, 보호자가 고통
스러운 경험 속에서도 나름의 의미를 조직하고 삶의 방향을 다시 세워 나가려는 방법으로 이해될 수 있다.

“왜 나일까, 왜 우리 아이에게, 그러면서 되게 원망을 많이 했던 것 같아요. 처음 진단받았을 때 … 이제 건강을 
진짜 잘 챙기면서 살아야겠다. 그런 생각을 많이 했어요. 그래서 먹는 것도 좋은 거 먹이려고 유기농 다시 식재료 사기 
시작했고 요리하는 법 같은 거 어떻게 하면은 잘 먹이는 건지 그런 거도 공부를 좀 많이 했고, 가족이 너무 소중하다는 
거 알게 됐어요.” [C02]

3. 치료 종결 후 보호자의 경험

치료종결 후 2년 내외 보호자 면담자료에서는 총 90개의 1차 코드가 생성되었고, 이를 12개 하위주제와 3개 
상위주제로 통합하였다(표 4). 상위주제 중 “끝나지 않은 돌봄 속에서 지속되는 불확실성과 부담”이 가장 많은 
코드를 포함하였으며(53개), 그중 “후유증 이후 자녀의 발달·학업·진로를 둘러싼 막막함”이 가장 높은 분포를 보였
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다(13새). 다음으로 “장기적 가이드라인과 지원체계 부재 속 부모에게 집중되는 관리 부”(11개), “기약 없는 회복
과 재발 가능성 속에서 지속되는 불안”(10개), “끝없이 이어지는 돌봄 속에서 깊어지는 만성적 소진”(10개), “질병
의 흔적을 향한 사회적 낙인과 편견으로 인한 상처”(9개) 순으로 나타났다.

상위주제 ‘새로운 현실에 맞추어 재조정되는 기대와 돌봄 역할’(11개)에서는 “병전의 기대를 내려놓고 아이의 
건강과 일상의 행복을 우선함” 가 가장 많은 분포를 보였고(6개), “지속적 돌봄 책임감의 강화”(5개)가 뒤를 이었
다. 상위주제 “삶의 균형을 다시 세우는 지속 가능한 돌봄 모색”(24개)에서는 “환자 중심의 삶에서 벗어나 회복해 
가는 가족체계의 균형”가 가장 많았으며(13개), “버텨낸 자신을 다독이며 시작하는 자기돌봄”(6개), “현재에 맞추
어 목표를 낮추는 돌봄의 완급 조절”(5개) 순으로 나타났다.

가. 끝나지 않은 돌봄 속에서 지속되는 불확실성과 부담

1) 기약 없는 회복과 재발 가능성 속에서 지속되는 불안

보호자들은 치료가 끝나면 아이가 활기찬 모습을 되찾고 다시 발병 전의 모습으로 돌아갈 수 있으리라 기대한

상위주제 하위주제 코드 수 대표 1차 코드

끝나지 않은 돌봄 속에서 
지속되는 불확실성과 부담

기약 없는 회복과 재발 
가능성 속에서 지속되는 

불안
10

손상된 뇌의 회복이 얼마나 될지 알 수 없음 / 언제까지 
재활치료를 해야하는지 고민 / 완쾌가 불가능하다는 것을 
아니까 장애아이를 둔 부모의 심정을 알게 됨 / 피검사를 할 
때마다 일주일 전부터 떨림 / 재발이 항상 불안함

후유증 이후 자녀의 
발달·학업·진로를 둘러싼 

막막함
13

치료 동안 멈춘 학교진도를 따라갈 수 있을지 걱정 / 아이의 
미래와 진로 걱정 / 후유증이 생기면서 학습 시 계속 봐줘야 
/ 어른이 되면 정상적으로 살 수 있을까 막막함

질병의 흔적을 향한 
사회적 낙인과 편견으로 

인한 상처
9

아이의 병을 설명하고, 양해를 구해야 하는 현실에 상처 / 
왜곡된 시선과 편견을 계속 당할까봐 걱정 / 다른 학부모의 
병에 대한 무지로 아이 폄하발언 들음

장기 가이드라인과 
지원체계 부재와 부모에게 

집중되는 관리 부담
11

몰라서 바로 재활치료를 받지 못한 것에 대한 아쉬움 / 
신체기능에 대한 재활 정보가 없음 / 경과와 재활, 생활에 대한 
가이드라인이 필요 / 돌봄은 오로지 부모의 짐

끝없이 이어지는 돌봄 
속에서 깊어지는 만성적 

소진
10

아이를 돌보는 것이 밑 빠진 독에 물 붓기 / 치료 후에도 
지속되는 아이 돌봄에 한계를 느낌 / 아이 공부를 보호자가 
끌고 가니 힘듬 / 아이가 재활을 열심히 하지 않아서 답답함

새로운 현실에 맞추어 
재조정되는 기대와 돌봄 

역할

병전의 기대를 내려놓고 
자녀의 건강과 일상의 

행복을 우선함
6

그냥 건강하게 오래만 살아줬으면 하는 마음 / 재발이 
되더라도 아이가 먹고 싶은 거 먹게 해주자는 마음

지속적 돌봄 책임감의 
강화 5

아이를 꼭 돌봐줘야 되겠다는 사명감 / 내 아이는 내가 나서서 
지켜야겠다 다짐 / 장애 아이를 둔 부모 심정을 알게 됨

삶의 균형을 다시 세우는 
지속 가능한 돌봄 모색

현재에 맞추어 목표를 
낮추는 돌봄의 완급 조절 5

아이를 앞으로 계속 끌어안고 가야 하니까 장기전으로 생각 
/ 무리하지 말아야겠다 다짐

환자 중심의 삶에서 
벗어나 회복해 가는 

가족체계의 균형
13

치료 중에는 몰랐던 다른 자녀의 소외감 발견하고 대화 / 
가족과 의미있는 시간을 보낼 계획 / 다른 자녀를 돌보기 
위해서 심리상담을 받음

버텨낸 자신을 다독이며 
시작하는 자기돌봄 9

이제야 내 몸도 힘들구나 자각 / 스스로 돌보기 위해 많은 노력 
/ 그동안 스스로는 챙기지 못했다는 것을 발견 

표 4. 치료 종결 후 보호자의 경험
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다. 기대와는 달리 뇌종양으로 인한 기능 저하와 치료에 따른 부작용이 치료 이후에도 지속되는 경우가 많았다. 

치료를 모두 마친 이후에도 보호자들은 회복의 경과를 가늠할 수 없는 가운데 지속적인 불확실성을 경험하였다.

“시력이 안 돌아온 지 벌써 한 6개월이 됐어요. (주치의는) 1년 이상 걸릴 거라고 얘기도 하세요. 그럼 나는 1년 
6개월로 보고, 1년 6개월 안에 빨리 되면 되게 좋은 거고 1년 6개월도 안 되면 다시 또 그때 치료 방법 찾으면 되고. 

이게 다 현실이니까. … 이거는 10년이 될지 20년이 될지. 어쨌든 아이랑 계속해서 풀어서 나가야 되니까.” [C05]

보호자들은 치료가 일단락되었다는 안도감과 동시에, 재발할 수 있다는 가능성을 염두에 두고 있었다. 정기 
검사 일정이 다가올 때마다 검사 결과에 대해 긴장하게 되었다.

“지금도 불안한 게 항상 이게 재발이 될까봐. 그것 때문에 지금도 피검사 한 달에 한 번 할 때마다 한 일주일 전부터 
좀 떨리기 시작해요. 전이되면 어떡하지.” [C12]

2) 후유증 이후 자녀의 발달·학업·진로를 둘러싼 막막함

치료 종결 이후 보호자들은 자녀의 발달·학업·진로 전반에 대해 뚜렷한 방향을 그리기 어려운 불확실성을 경험
하였다. 장기간의 입원과 통원으로 학업이 수개월에서 수년간 제한되면서 또래와의 학업 격차가 생겼다. 병의 
영향으로 나타난 주의집중·기억력·체력 저하는 학업 적응과 또래 관계 형성의 어려움을 더하였다. 청소년기는 
진학과 진로를 구체화해야 할 시기임에도 누적된 학업 지연과 기능 제약으로 인해 환자는 학업 동기나 진로 
목표가 뚜렷하지 않았다. 보호자는 자녀가 충분히 회복하여 스스로 미래를 계획할 수 있을지, 혹은 다른 교육과 
진로를 모색해야 하는지 막막해하는 모습을 보였다.

“나았을 때를 생각하면 미래가 막막하다는 걸 많이 느껴요. 2-3년 이렇게 갭이 생기면 다른 애들처럼 공부를 따라갈까
하는 그 걱정이 제일 많더라고요. 치료가 끝나갈 무렵에는 너무 걱정을 많이 하더라고요. 공부에 대해서.” [C09]

보호자들은 기능 회복을 위한 재활과 학업 적응을 동시에 고려해야 하는 부담을 느꼈다. 단기간에 뚜렷한 호전
이 체감되지 않아, 환자들은 재활에 대한 의욕을 잃고 계속하기 꺼리는 모습을 보이기도 했다. 이 과정에서 보호자
들은 회복을 위해 재활을 어느 정도까지 독려할지, 또 무리하지 않도록 그 속도를 어떻게 조절할지에 대한 고민이 
보고되었다.

“일주일에 수영 2회, 왼손가락 재활에 도움 되라고 피아노를 일주일에 세 번씩 했어요. 근데 최근에 그만뒀어요. 자기
는 하나도 나아지는 게 없는데 왜 내가 1년을 넘게 이렇게 계속 힘들게 해야 되냐고. 진짜 실질적으로 눈앞에 나아지는 
게 보이는 게 아니니까 자기도 힘든 것 같더라고요. 그래서 그만두고 수영도 봄쯤에 그만두고. 이제는 학습 결손을 
제가 집에서 봐주려니까 그것도 너무 힘들었어요.” [C15]

3) 질병의 흔적을 향한 사회적 낙인과 편견으로 인한 상처

치료 종료 후에도 외모 변화나 부작용이 남아 있는 경우, 보호자들은 타인의 시선과 질문을 반복적으로 마주하
며 매번 상황을 설명해야 한다는 부담감을 느꼈다. 자녀의 질병이 이야깃거리가 되거나 또래 집단에서 따돌림의 
대상이 될 수 있다는 걱정도 컸다. 무심한 비교나 배려 없는 반응을 접할 때 보호자들은 편견과 낙인을 체감하며 
심리적으로 위축되고 깊은 상처를 받았다. 학교나 지역사회에서 자녀의 상태를 밝히고 이해를 구하는 과정 자체가 
큰 스트레스로 작용하였다.
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“아이의 지극히 개인적인 질병 증세에 관한 거를 내가 왜 이 사람한테 이렇게 설명을 하고, 내가 이해를 구해야하나. 

이런 상황들 자체도 너무 비참하더라고요. … 자기 주변에 뇌종양을 앓던 사람은 멀쩡하다, 그 말 자체도 너무 상처가 
됐어요. … 내가 앞으로 이 아이로 인해서 왜곡된 시선, 편견, 이런 걸 앞으로도 얼마나 더 당해야되나.” [C15]

4) 장기적 가이드라인과 지원체계 부재 속 부모에게 집중되는 관리 부담

보호자들은 치료 종결 후 자녀의 기능 회복과 일상 복귀에 필요한 정보가 부족하다고 느꼈다. 인터넷 검색이나 
지인 소개 등 개인적 경로로 정보를 구하였다. 지원 서비스를 알게 되더라도 긴 대기기간과 복잡한 신청 절차로 
인해 이용까지는 상당한 시간과 노력이 요구되었다. 특히 비(⾮)수도권에서는 자원 부족과 이동 문제로 지역 간 
서비스 격차가 두드러졌다. 보호자들은 경험을 나눌 수 있는 커뮤니티, 치료 이후 삶을 단계적으로 안내하는 
가이드라인, 서비스와 정보를 한곳에서 연결하는 통합 창구를 절실하게 원하였다.

“제가 찾아가서 거의 한 4-5개월 대기시간을 거쳐서 재활치료를 받았던 거거든요. 사실은 치료 종결을 하고 바로 
재활치료를 받았으면 지금보다 경과가 더 좋을 수도 있었을 텐데, 그런 거에 대한 정보도 없는 거예요. 누가 알려주지 
않고 제가 그걸 알게 됐을 때에는 이미 대기가 길고 치료 종결하고 나서야 저도 그런 걸 부랴부랴 알아봤으니까.” [C15]

5) 끝없이 이어지는 돌봄 속에서 깊어지는 만성적 소진

치료 기간 보호자들은 본인의 건강을 돌볼 여력 없이 환자 치료에 총력을 쏟으며 기진맥진한 채 생활하였다. 

치료가 일단락되면 본인도 회복될 것이라 기대하지만, 누적된 피로가 뒤늦게 드러나며 소진감이 지속되었고 근육
통·두통, 기억력 저하, 의욕 저하 등의 신체·심리적 증상이 동반되기도 하였다. 치료 종결이 곧 일상의 회복을 
의미하지 않았으며, 치료 이후에도 계속되는 돌봄이 과제로 남아 있었다.

“치료를 딱 종결하고 나니까, 몸살 한번 크게 오고, 재활치료 좀 마무리될 때쯤 편두통 증세가 생기더라고요. … 그런 
게 하나둘씩, 내 몸을 못 챙기니까.” [C15] 

나. 새로운 현실에 맞추어 재조정되는 기대와 돌봄 역할

1) 병전의 기대를 내려놓고 자녀의 건강과 일상의 행복을 우선함

치료가 끝난 직후 보호자들은 자녀가 다시 병전의 생활로 돌아가기를 바라며 아이의 학업과 생활을 이전의 
기준에 맞추려 하였다. 그러나 치료 이후에도 좀처럼 나아지지 않는 기능 수준과 더딘 회복의 현실을 마주하며, 

이들은 과거의 삶으로 온전히 돌아가는 것이 불가능함을 점진적으로 수용하게 되었다. 보호자들은 자녀가 또래 
수준의 학업을 따라가지 못하거나 부모가 기대했던 성취에 미치지 못하는 현실을 인정하며, 자녀를 향한 기대를 
자녀의 현재 모습에 맞추어 수정해 나갔다. 

“(학기말) 시험이 끝났거든요. 그래서 물어봤어요. 시험 잘 봤니? … 한 7-80점이라고 하길래, 우리 OO이 학원도 
안 가고 집에 와서도 자습, 복습도 안하는데, 7-80점이면 잘했다, 그렇게 말했어요. … 내 입장에서는 공부고 뭐고 건강하
게 오래만 살아줬으면.” [C13]

치료 이후 보호자들은 재발에 대한 두려움으로 자녀의 생활 전반을 엄격히 관리하며, 병 이전의 삶으로 되돌리
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기 위해 애를 썼다. 그러나 시간이 지나면서 자녀가 원하는 것을 먹게 하고, 일상 속 즐거움을 누리게 하는 쪽으로 
마음을 바꾸었다. 보호자들은 예전의 기준을 그대로 고수하기보다, 달라진 현실 속에서 아이의 건강과 일상을 
지켜주는 방향으로 돌봄을 바꾸어 가고 있었다.

“부모 입장에서는 가급적이면 건강하고, 암에 좋다는 거 해주고 싶은긴 한데 또 아이는 그런 걸 또 별로 안 좋아하거든
요. … 재발이 되더라도 먹고 싶은 거 그냥 먹게 해주자. 그런 쪽으로 하니까 마음으로는 좀 좋아졌어요.” [C13]

2) 지속적 돌봄 책임감의 강화

보호자들은 질병 이전의 일상으로 완전히 돌아갈 수 없음을 자각하며 부모로서의 기대와 돌봄 역할을 새로운 
현실에 맞추어 재조정하는 양상을 보였다. 보호자들은 재활의 한계를 실감하고, 마치 장애 아동을 양육하는 부모
의 심정을 내면화하며, 앞으로 자녀가 겪어내야 할 현실적 한계들을 자신이 감내해야 할 삶의 조건으로 수용하고
자 노력하였다. 이러한 현실 인식은 자녀를 끝까지 챙기고 지켜야 한다는 마음으로 이어져, 필요한 순간에는 
자신이 직접 나서서 자녀를 보호해야 한다고 생각하였다. 

“제가 그냥 평생 짊어져야 할 자식 아픈 손가락 그리고 솔직히 실제로 어렵고 얘가 얼마만큼 정상적으로 평범하게 
살 수 있을까 이런 생각을 계속하죠. … 지금 제가 받아들일 수밖에 없는 현실이죠. … 정말 내가 내 아이를 지켜야겠구나. 

그러니까는 제가 막 남들한테 불편한 말하는 것도 싫어하고 신세 지는 것도 싫어하고 막 아쉬운 소리하는 것도 싫어하는 
사람인데 내가 나서서 내 애 지켜주는 수밖에 없구나.” [C15]

다. 삶의 균형을 다시 세우는 지속 가능한 돌봄 모색

1) 현재에 맞추어 목표를 낮추는 돌봄의 완급 조절

치료 이후 보호자들은 자녀의 재활과 학업, 일상 관리를 모두 책임져야 한다는 부담 속에서 돌봄을 지속 가능한 
방식으로 조정하였다. 학교생활을 보조하고 재활치료 일정까지 챙기다 보면 자신의 체력과 시간의 한계를 절감하
게 되었고, 돌봄을 같은 강도로 계속하기는 어렵다고 느꼈다. 우선순위를 정해 꼭 필요한 영역부터 선택적으로 
개입하는 방법이 나타났다. 결과적으로 보호자들은 돌봄의 완급을 조절하며, 가족의 현실과 자녀의 상태에 맞춘 
장기적인 돌봄의 균형점을 찾아가는 과정에 놓여 있었다.

“저 스스로를 좀 들들 볶는 스타일이라 (아이에게도) 처음에는 그랬는데, 어차피 내가 그렇게 한다고 다 따라올 수도 
없고 … 그런 것들 OO이 같은 경우도 일단은 다 해보고 안 되는 거는 그냥 어쩔 수 없다. 단념해서 이제 조금씩 조금씩 
줄이고 할 수 있는 것만 하는 것 같아요. … 더 내려놔야 하는 것들도 있지만, 그런 것들도 이제 오히려 마음이 많이 
편해지더라고요.” [C01]

2) 환자 중심의 삶에서 벗어나 회복해 가는 가족체계의 균형

치료가 일단락되자 보호자들은 가족과 함께하는 시간을 만들려 하였다. 여행을 가거나 함께하는 활동을 계획하
여 가족관계를 회복하려 하였다. 이 과정에서 다른 자녀는 환자가 혹시 죽을지도 모른다는 두려움과 돌봄을 충분
히 받지 못했다고 느끼며 쌓였던 서운함과 소외감을 표현할 수 있었다. 이러한 변화는 환자에게 집중되었던 돌봄
을 다른 자녀와 보호자 자신을 포함한 가족 전체로 다시 분배하며, 장기적으로 유지 가능한 돌봄의 균형과 가족의 
응집력을 회복해 가려는 적응 과정으로 해석된다.
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“여행 가서 이제 저희도 그동안에 이제 각자가 좀 아쉬웠던 거 아픈 거 얘기하자고 해서 같이 얘기했는데 여동생이 
많이 힘들어 하는 걸 내색을 안 했어요. 그래서 그때서야 왜 주변 사람들은 자기도 있는데 왜 오빠만 보냐고 다 오빠 
얘기해서 오빠 얘기로 시작해서 오빠 얘기로 끝나고 … 그래서 우리가 좀 이런 시간을 좀 더 갖자 얘기도 많이 하고 
그래서 그렇게 얘기를 하니까 이제 저희 둘째도 조금 풀렸더라고요. 자기 마음이 좀 편안해진 것 같다고.” [C13]

“치료 한창 할 때, 그리고 항암 약물 맞을 때는 3일을 꼬박 가서 밤늦게까지 하루 종일 링겔 맞고 오고 그런 시기니까 
거의 동생들은 정말 방임이었어요. … (치료 종료 후에) 다시 관심을 쏟아 쏟을 여력이 생겨가지고, (동생들도) 심리검사
도 받고 미술치료도 받고 그러고 있어요.” [C15]

3) 버텨낸 자신을 다독이며 시작하는 자기돌봄

치료 종료 후 보호자들은 소진된 자신의 상태를 느끼며, 돌봄을 지속하기 위해서뿐 아니라 자기 자신을 위해서
도 회복이 필요하다는 점을 인식하였다. 이에 스스로에게 과도한 기준과 압박을 덜어내고, 무리하지 않도록 생활
을 조정하려는 노력이 나타났다. 휴식 시간을 확보하거나, 바깥 활동을 통해 기분 전환을 시도하는 등, 의도적으로 
자기돌봄 행동을 실천하였다.

“(치료 중에는) 저 자신은 모든 게 다 뒷전이 되더라고요. 내 건강 챙기는 것도 힘들고 내 시간 갖는 것도 너무 힘들어
진 상황이고 오로지 나만의 시간을 갖고 싶다는 절실히 들 정도로…. 내 몸을 못 챙기니까 몸살 크게 한 번씩 이렇게 
오고…. (치료 종료 후에) 바람 쐬고 좋은 데 가고 맛있는 거 먹고 의도적으로 좀 노력을 많이 했었어요.” [C15]

Ⅴ. 논의 및 제언

본 연구는 소아뇌종양 환자 보호자의 돌봄 경험을 진단 및 치료기에서 생존기까지 하나의 연속선상에서 탐색함
으로써, 치료 종결이 돌봄의 종결이 아닌 장기적 돌봄으로 이어질 수 있음을 시사하였다. 특히 예후의 불확실성과 
신경학적 후유증 가능성이 보호자의 일상과 가족 체계에 스며드는 양상을 한국적 맥락에서 구체적으로 드러냈으
며, 공식 지원이 부족한 현실에서 보호자들이 비공식적 자조 네트워크를 통해 정보적·정서적 자원을 확보해 가는 
양상을 확인하였다. 이러한 결과를 선행연구와 비교하여 논의하면 다음과 같다.

첫째, 치료 중 보호자들은 24시간 밀착 간병으로 인한 신체적 소진과 반복적 상실의 공포가 중첩된 복합적 
위기를 경험하였다. 이는 소아뇌종양 환자 부모가 일반 아동 부모보다 상대적으로 높은 수준의 가족 갈등과 디스
트레스(distress)를 보고하였다는 Sayal 외(2023)의 결과와 맥락을 같이한다.

둘째, 보호자들은 내면의 동요를 통제하고 치료 일정 관리나 의사결정과 같은 실질적 과업에 집중하는 정서 
억제 및 행동중심 대처를 보였다. 이는 아시아권 가족이 환자 보호를 위해 외적 평정(calmness)을 중요한 돌봄 
역할로 인식한다는 논의(Lee & Bell, 2011; Rezaei et al., 2024)와 상응하며, 단순한 심리적 회피라기보다 전략적
이고 기능적인 적응 방식으로 해석될 수 있다. 다만 자기 시간을 갖는 것조차 죄책감으로 경험하는 내적 충돌(Tan 

et al., 2022)을 고려할 때, 장기화될 경우 정서적 소진과 우울을 심화시킬 가능성이 있어 임상적 주의가 요구된다.

셋째, 보호자들은 동료 보호자와의 비공식적 지지망을 통해 정서적 위안과 실천적 지식을 함께 얻는 통합적 
적응 자원을 형성하였다. 이는 다학제팀 기반의 구조화된 심리사회적 지원이 제공되는 일부 해외 사례(Wiener 

et al., 2015)와 달리, 의학적 치료 중심으로 운영되는 국내 현실과 연결된다. 또한 극심한 고통 속에서도 가족과 
일상의 가치를 새롭게 인식하는 변화는, 부정적 고통과 긍정적 성장이 병존하는 양가적 경험(최권호, 남석인, 
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2020)의 역동적 과정으로 이해될 수 있다.

넷째, 치료 종결은 보호자에게 부담의 해소가 아닌 더딘 회복, 재발 불안, 신경학적 후기 후유증(late effects)으로 
인한 자립 지연을 수반하는 장기 돌봄의 시작으로 경험되었다. 이는 뇌종양 생존자의 만성적 후유증(Paltin et 

al., 2024) 및 성인기 독립 지연 가능성(Palma et al., 2015)과도 상응한다.

다섯째, 생존 단계의 보호자 소진은 뇌손상의 특수성, 사회적 낙인에 대한 우려, 제도적 공백이 맞물리면서 
가중되었다. 보호자들은 외모 변화나 인지 저하를 겪는 자녀가 마주할 편견에 민감하게 반응하였으며(김현진 외, 

2025; 최권호 외, 2015), 이는 뇌손상 관련 낙인이 가족의 정신건강을 악화시킬 수 있다는 선행연구(Phelan et 

al., 2011)와도 맥을 같이한다.

여섯째, 다중적 장벽 속에서도 보호자들은 발달적 기대를 현실에 맞게 조정하고 자기돌봄을 다시 모색하는 
적응을 시도하였다. 이는 규범적 기대를 재조정하는 인지적 재조정의 과정으로 이해될 수 있으나(Rezaei et al., 

2024), 동시에 돌봄 책임이 부모의 노년기까지 지속될 가능성도 내포한다.

종합하면, 소아뇌종양 환자 보호자의 경험은 치료 종결 이후에도 상당한 불확실성과 만성적 돌봄 부담을 수반하
므로, 정책적·실천적 지원은 급성기 위기 개입에 머무르기보다 후유증 관리, 학교 및 사회 복귀, 보호자의 장기적 
심리사회적 적응을 함께 다루는 생애주기적·다학제적 연계 체계로 확장될 필요가 있다.

실천적 제언으로는, 첫째 진단 초기부터 추적관찰기까지 보호자의 소진과 가족 갈등을 정기적으로 사정하는 
다학제적 지지 체계 마련, 둘째 보호자의 정서 억제 및 행동중심 대처를 병리화하지 않으면서도 누적된 정서적 
부담을 완화하는 심리사회적 개입과 휴식 지원 연계, 셋째 치료기 및 종결 후 단계에 따른 심리교육과 재활·교육·

복지 자원 안내 체계 구조화, 넷째 병원·학교·지역사회를 연결하는 지원체계 마련 및 동료 보호자 지지모임 활성화
를 제안한다.

본 연구의 제한점을 바탕으로 후속 연구를 제언한다. 첫째, 표집과 일반화 측면의 한계이다. 본 연구는 단일 
의료기관에 등록된 15명을 의도적으로 표집하였고 참여자 대부분이 어머니였으며, 사망 가능성이 높은 암종의 
보호자는 연구 대상에서 제외하였다. 이로 인해 보호자의 부담이 가장 큰 중중 및 사별 상황의 경험이 충분히 
반영되지 못하였고, 결과를 소아뇌종양 보호자 전체로 일반화하는 데에는 신중할 필요가 있다. 따라서 향후 연구
는 다기관·다지역으로 표집을 확대하고, 아버지·형제자매·조부모 등 다양한 가족 구성원과 중증 및 사별 보호자를 
포함하여 돌봄 경험의 이질성과 가족 역동을 폭넓게 포착할 필요가 있다. 

둘째, 연구설계 측면의 한계이다. 본 연구는 진단부터 치료 종결 후 2년 내외의 시점에서 수집한 단면적 면담 
자료에 근거하므로, 장기 생존기로 이어지는 돌봄 경험의 종단적 변화와 치료를 마친 보호자의 회상에 따른 편향
을 충분히 통제하지 못하였다. 이에 향후에는 동일 보호자를 진단 시점부터 장기 생존기까지 반복적으로 추적하는 
종단적 설계를 통해 시기별 적응 궤적과 전환점을 규명할 필요가 있다. 

나아가 본 연구에서 도출된 의미 재구성 방식과 적응 기제를 반영하여, 진단·치료·생존의 각 단계에 특화된 
가족 맞춤형 심리사회적 개입 프로그램을 개발하고 그 효과를 체계적으로 검증하는 연구가 지속적으로 수행되어
야 할 것이다.



소아뇌종양 환자 보호자의 돌봄경험: 발병시기부터 치료종료 후 2년까지를 중심으로

647

최은지는 성신여자대학교에서 심리학 석사학위를 받았으며, 나무와숲심리상담센터에서 심리상
담사로 재직 중이다. 주요 관심 분야는 일상 기능 회복과 심리적 적응을 중심으로, 일상생활 
부적응·대인관계 문제·사고‧질병 후유증·트라우마·위기상담·우울‧불안에 대한 상담적 개입이다.

(E-mail: ilanu@hanmail.net)

이정은 서울대학교에서 의과대학 정신과학 박사과정을 수료하였으며, 서울대학교병원 통합케어
센터에서 임상교수로 재직 중이다. 주요 관심 분야는 소아청소년 자문정신의학, 소아청소년 암·
중증질환자 정신건강, 소아청소년 완화의료이다.

(E-mail: leejung223@gmail.com)

이은희는 성신여자대학교에서 심리학 석사학위를 받았으며, 국립암센터 양성자치료센터에서 연
구원으로 재직 중이다. 주요 관심 분야는 아동청소년 정신건강, 인지재활, 가족상담이다.

(E-mail: 74627@ncc.re.kr)

이가영은 가톨릭대학교 일반대학원에서 임상심리학 석사학위를 받았으며, 동 대학원 박사과정에 
재학 중이다. 정신건강임상심리사 1급 및 임상심리전문가 자격 취득 후 서울대학교병원 통합케
어센터의 연구원으로 재직했고, 가톨릭대학교 은평성모병원 정신건강의학과 연구원으로 재직 
중이다. 주요 관심 분야는 신체 질환자의 정신건강, 애도상담, 스트레스 및 트라우마 등이다.

(E-mail: bluvdchris@naver.com)

신용우는 성신여자대학교에서 심리학 박사학위를 받았으며, 나무와숲심리상담센터에서 센터장
으로 재직하고 있다. 주요 관심 분야는 정신건강 분야 양적 연구 방법, 빅데이터를 이용한 정신건
강 연구이다.

(E-mail: yw.shin@daum.net)

김주영은 고려대학교 의학과 졸업 후 동 대학에서 석박사 학위를 취득하였다. 국립암센터 양성자
치료센터에서 방사선종양학 전문의로 근무하며 부인암과 소아청소년환자들을 돌보고 있다. 주요 
관심 분야는 소아청소년 암환자에서 양성자치료의 효과와 삶의 질 연구이다. 

(E-mail: jooyoungcasa@ncc.re.kr)



보건사회연구 46(2), 2026, 628-652

648

참고문헌

고주미, 이채원, 한형숙, 유신혜, 김범석. (2024). 말기 암환자의 자문형 호스피스 이용경험 연구. 보건사회연구, 44(1), 298–324. 

https://doi.org/10.15709/hswr.2024.44.1.298

김다은, 김혜림, 양동욱, 강은실, 김진현, 배은영. (2019). 암 경험자의 생존단계별 필요에 관한 질적 연구. 보건사회연구, 39(4), 

356-395. http://doi.org/10.15709/hswr.2019.39.4.356

김민아, 이재희, 김수현. (2016). 소아암 환자 부모의 자녀양육 지원에 대한 서비스 욕구. 보건사회연구, 36(2), 544-580. 

https://doi.org/10.15709/hswr.2016.36.2.544

김민아, 최권호, 유정원. (2021). 소아청소년암 대상 심리사회 서비스 제공 현황: 병원 및 지역사회 복지 서비스 제공자의 관점. 

보건사회연구, 41(3), 130–159. https://doi.org/10.15709/hswr.2021.41.3.130

김현진, 김시아, 정익중. (2025). 소아암 생존자의 청년기 적응 경험에 관한 질적 사례연구. 사회과학연구논총, 41(1), 287-325. 

http://doi.org/10.16935/ejss.2025.41.1.010

남석인, 최권호. (2013). 소아암 아동청소년의 학교복귀 및 적응 어려움, 기존 서비스의 한계와 대안. 한국사회복지조사연구, 
38, 181-215. https://kiss.kstudy.com/Detail/Ar?key=3236543

심미경. (2004). 소아암 환아 가족의 적응에 영향을 미치는 회복력 요인. 아동간호학회지, 10(4), 383-392.

양윤경, 엄소용, 김동석, 심규원, 강준원, 이영준. (2012). 뇌종양 환아의 인지 및 심리적 특성에 따른유형 분석과 어머니의 
양육 스트레스 비교. 대한소아신경학회지, 20(4), 209-220.

이상혁, 김지은, 유철주, 변경민, 최태규. (2003). 소아암 환아 부모의 스트레스와 삶의 질. 정신신체의학, 11(2), 159-169.

최권호, 손영은, 김선, 남석인. (2014). 소아암 가족의 심리사회적 서비스 요구: 환아 부모의 경험을 중심으로. 한국가족복지학, 
45, 171-197. https://doi.org/10.16975/kjfsw.2014.45.006

최권호, 김수현, 남석인. (2015). 혼합방법론을 활용한 소아암 아동청소년의 교육 및 학교적응 서비스 욕구 탐색. 청소년문화포럼, 
44, 125-155. https://doi.org/10.17854/ffyc.2015.10.44.125

최권호. (2018). 소아암 경험자 및 보호자의 취약성과 치료궤적 기반 심리사회적 서비스 요구. 보건사회연구, 38(2), 417-451. 

https://doi.org/10.15709/hswr.2018.38.2.417

최권호, 남석인. (2020). Posttraumatic Growth in Mothers of Children with Cancer in Korea: Growth of Contradictory 

Coexistence. 보건사회연구, 40(4), 332-359. http://doi.org/10.15709/hswr.2020.40.4.332

Ayvat, I., & Atli Ozbas, A. (2025). Two sides of the cancer journey: A qualitative study on the psychosocial supportive 

care needs in older patients and family caregivers. European Journal of Oncology Nursing, 75, 103078. 

https://doi.org/10.1016/j.ejon.2025.103078

Barrera, M., Atenafu, E. G., Schulte, F., Bartels, U., Sung, L., Janzen, L., Chung, J., Cataudella, D., Hancock, K., Saleh, 

A., Strother, D., McConnell, D., Downie, A., Hukin, J., & Zelcer, S. (2017). Determinants of quality of life 

outcomes for survivors of pediatric brain tumors. Pediatric blood & cancer, 64(9), 10.1002/pbc.26481. 

https://doi.org/10.1002/pbc.26481

Berg, G., Andreassen, H., & Solberg, M. (2022). An emotional roller coaster – family members' experiences of being 

a caregiver throughout a cancer trajectory. International Journal of Qualitative Studies on Health and Well-being, 17(1), 

2137965. https://doi.org/10.1080/17482631.2022.2137965

Borrescio-Higa, F., & Valdes, N. (2022). The psychosocial burden of families with childhood blood cancer. International 

journal of environmental research and public health, 19(1), 599. https://doi.org/10.3390/ijerph19010599

Braun, V., & Clarke, V. (2006). Using thematic analysis in psychology. Qualitative research in psychology, 3(2), 77-101. 

https://doi.org/10.1191/1478088706qp063oa

Broom, A., Page, A., Prainsack, B., Wakefield, C., Kenny, K., Williams Veazey, L., Itchins, M., Khasraw, M., Peterie, 

https://doi.org/10.1016/j.ejon.2025.103078
https://doi.org/10.1080/17482631.2022.2137965
https://doi.org/10.1191/1478088706qp063oa


소아뇌종양 환자 보호자의 돌봄경험: 발병시기부터 치료종료 후 2년까지를 중심으로

649

M., & Lwin, Z. (2023). Hope in the era of precision oncology: A qualitative study of informal caregivers' 

experiences. BMJ Open, 13(5), e065753. https://doi.org/10.1136/bmjopen-2022-065753

Cottrell, E., Parker, K., Chan, L. H. K., Saxton, L., Varnum, M., & Christensen, V. (2024). The impact of structural 

and meso-level factors on caregiver coping abilities when supporting a child with cancer: A qualitative study. 

International Journal of Environmental Research and Public Health, 21(7), 907. https://doi.org/10.3390/ijerph21070907

Coven, S. L., McKean-Cowdin, R., Scheurer, M. E., Johnson, K. J., Bauchet, L., Kruchko, C., Lau, C. C., Ostrom, Q. 

T., Villano, J., Yuan, Y., & Erdmann, F. (2025). Survivorship from pediatric and adult brain tumors: The 2024 Bra

in Tumor Epidemiology Consortium meeting report. Neuro-oncology advances, 7(1), vdaf095. https://doi.org/10.10

93/noajnl/vdaf095

Da Silva, F. M., Jacob, E., & Nascimento, L. C. (2010). Impact of childhood cancer on parents' relationships: an integrative 

review. Journal of nursing scholarship, 42(3), 250–261. https://doi.org/10.1111/j.1547-5069.2010.01360.x

Deribe, L., Girma, E., Lindström, N., Gidey, A., Teferra, S., & Addissie, A. (2024). Association of family-centered care 

with psychological distress among caregivers of children with cancer at a tertiary-level hospital in Ethiopia: Cross-s

ectional study. JMIR cancer, 10(1), e54715. https://doi.org/10.2196/54715

Hargrave D. (2012). Pediatric diffuse intrinsic pontine glioma: Can optimism replace pessimism? CNS oncology, 1(2), 

137–148. https://doi.org/10.2217/cns.12.15

Heitzer, A. M., Ris, D., Raghubar, K., Kahalley, L. S., Hilliard, M. E., & Gragert, M. (2020). Facilitating transitions 

to adulthood in pediatric brain tumor patients: the role of neuropsychology. Current oncology reports, 22(10), 102. 

https://doi.org/10.1007/s11912-020-00963-2

Hussey, C., Hanbridge, M., Dowling, M., & Gupta, A. (2024). Cancer survivorship: Understanding the patients' journey 

and perspectives on post-treatment needs. BMC sports science, medicine & rehabilitation, 16(1), 82. 

https://doi.org/10.1186/s13102-024-00864-y

Johnson, K. J., Cullen, J., Barnholtz-Sloan, J. S., Ostrom, Q. T., Langer, C. E., Turner, M. C., McKean-Cowdin, R., 

Fisher, J. L., Lupo, P. J., Partap, S., Schwartzbaum, J. A., & Scheurer, M. E. (2014). Childhood brain tumor 

epidemiology: A brain tumor epidemiology consortium review. Cancer Epidemiology, Biomarkers & Prevention, 23(1

2), 2716-2736. https://doi.org/10.1158/1055-9965.EPI-14-0207

Kazak, A. E., Simms, S., Barakat, L., Hobbie, W., Foley, B., Golomb, V., & Best, D. (2005). Evidence-based interventions 

for survivors of childhood cancer and their families. Journal of Pediatric Psychology, 30(1), 29–39.

Kazak, A. E., Rourke, M. T., Alderfer, M. A., Pai, A., Reilly, A. F., & Meadows, A. T. (2007). Evidence-based assessment, 

intervention and psychosocial care in pediatric oncology: A blueprint for comprehensive services across treatment. 

Journal of Pediatric Psychology, 32(9), 1099–1110.

Koyu, H. O., & Arslan, F. T. (2021). The effect of physical and psychosocial symptoms on caregiver burden of parents 

of children with cancer. European journal of cancer care, 30(6), e13513. https://doi.org/10.1111/ecc.13513

Lee, J., & Bell, K. (2011). The impact of cancer on family relationships among Chinese patients. Journal of Transcultural 

Nursing, 22(3), 225–234. https://doi.org/10.1177/1043659611405531

LeSeure, P., & Chongkham-Ang, S. (2015). The experience of caregivers living with cancer patients: A systematic review 

and meta-synthesis. Journal of personalized medicine, 5(4), 406-439. https://doi.org/10.3390/jpm5040406

Lincoln, Y. S., & Guba, E. G. (1985). Naturalistic inquiry. Beverly Hills, CA: Sage.

Ljungman, L., Cernvall, M., Gronqvist, H., Ljotsson, B., Ljungman, G., & von Essen, L. (2014). Long-term positive 

and negative psychological late effects for parents of childhood cancer survivors: A systematic review. PLOS one, 

9(7), e103340. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0103340

https://doi.org/10.1136/bmjopen-2022-065753
https://doi.org/10.3390/ijerph21070907


보건사회연구 46(2), 2026, 628-652

650

Mensah, G. A., Kusi-Mensah, K., Appiah-Brempong, E., Atuoye, K. N., & Opare-Henaku, A. (2023). Impact of childhood 

and adolescence cancer on family caregivers: A qualitative analysis of strains, resources and coping behaviours. 

BMC Psychology, 11, 361. https://doi.org/10.1186/s40359-023-01406-w

Moscato, E. L., Fisher, A. P., Pillay-Smiley, N., Salloum, R., & Wade, S. L. (2023). Caregivers matter: Neurological 

vulnerability for pediatric brain tumor survivors. Neuro-oncology practice, 10(5), 418–428. https://doi.org/10.1093/n

op/npad010

Mostoufi-Moab, S., & Grimberg, A. (2010). Pediatric brain tumor treatment: Growth consequences and their management. 

Pediatric endocrinology reviews: PER, 8(1), 6–17. https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC4148717

Mullan, F. (1985). Seasons of survival: Reflections of a physician with cancer. The New England Journal of Medicine, 313(4), 

270-273.

Nabhan, C. (2024). The cancer journey: Understanding diagnosis, treatment, recovery, and prevention. Johns Hopkins University 

Press.

Ostrom, Q. T., Price, M., Ryan, K., Edelson, J., Neff, C., Cioffi, G., Waite, K. A., Kruchko, C., & Barnholtz-Sloan, 

J. S. (2022). CBTRUS statistical report: Pediatric brain tumor foundation childhood and adolescent primary brain 

and other central nervous system tumors diagnosed in the United States in 2014–2018. Neuro-oncology, 24(Supple

ment_3), iii1-iii38. https://doi.org/10.1093/neuonc/noac161

Palma, E., Hobbie, W., Ogle, S. K., Kobayashi, K., & Maldonado, L. (2015). Maternal caregiving demands for adolescent 

and young adult survivors of pediatric brain tumors. Oncology nursing forum, 42(3), 222–229. https://doi.org/10.118

8/15.ONF.222-229

Paltin, I., Sy, M., Lundy, S. M., Ayr-Volta, L. K., Canale, R., Fong, G., Janke, K., Pfeifle, G. B., Quinton, T., Schofield, 

H.-L., & Warren, E. A. H. (2024). Neuropsychological late effects and quality-of-life outcomes in pediatric brain 

tumor survivors: Role of pediatric neurologists in monitoring and management. Pediatric Neurology, 161, 149–157. 

https://doi.org/10.1016/j.pediatrneurol.2024.08.014

Patel, T., Johar, P., Kanisetti, V., Talacheru, S., Avinash, V., Das, A., Sahu, S., Goyal, A., Szobody, M. W., Sayers, T., 

Gullapalli, S., Yallapu, M. M., Shaikh, M. H., Anand, N., Potter-Baker, K., & Gadad, B. S. (2025). Long-term 

neurocognitive and behavioral outcomes in survivors of pediatric brain tumors: A systematic review. Frontiers 

in neuroscience, 19, 1587059. https://doi.org/10.3389/fnins.2025.1587059

Paul, V., Inhestern, L., Sigmund, D., Winzig, J., Rutkowski, S., Escherich, G., & Bergelt, C. (2025). The needs of families 

of pediatric cancer survivors: Challenges and developments in psychosocial support services. Pediatric research, 

98(1), 47–48. https://doi.org/10.1038/s41390-024-03662-x

Phelan, S. M., Griffin, J. M., Hellerstedt, W. L., Sayer, N. A., Jensen, A. C., Burgess, D. J., & van Ryn, M. (2011). 

Perceived stigma, strain, and mental health among caregivers of veterans with traumatic brain injury. Disability 

and health journal, 4(3), 177–184. https://doi.org/10.1016/j.dhjo.2011.03.003

Rezaei, M., Keyvanloo Shahrestanaki, S., Mohammadzadeh, R., Aghili, M. S., Rajabi, M., Abbasi, M., Khachian, A., Momen, 

R., Khavassi, M., & Aghaei, S. (2024). Caregiving consequences in cancer family caregivers: A narrative review 

of qualitative studies. Frontiers in Public Health, 12, 1334842. https://doi.org/10.3389/fpubh.2024.1334842

SanGiacomo, N., Toth, J., Hobbie, W., Broden, E., Ver Hoeve, E., Knafl, K. A., Barakat, L., Ogle, S., & Deatrick, J. 

A. (2019). Challenges to family management for caregivers of adolescent and young adult survivors of childhood 

brain tumors. Journal of pediatric oncology nursing, 36(6), 402-412. https://doi.org/10.1177/1043454219844229

Sayal, P., Rizakos, S., Lam, E., Constantin, J., Diskin, C., Bartels, U., Orkin, J., & Nathan, P. C. (2023). A qualitative 

exploration of parental caregivers' experience caring for children who have survived medulloblastoma. Pediatric 

https://doi.org/10.1186/s40359-023-01406-w
https://doi.org/10.1038/s41390-024-03662-x


소아뇌종양 환자 보호자의 돌봄경험: 발병시기부터 치료종료 후 2년까지를 중심으로

651

blood & cancer, e30534. https://doi.org/10.1002/pbc.30534

Scheinemann, K., & Bouffet, E. (Eds.) (2024). Pediatric neuro-oncology. Springer Nature.

Tan, C. E., Lau, S. C. D., Latiff, Z. A., Lee, C. C., Teh, K. H., & Sidik, S. M. (2022). Information needs of Malaysian 

parents of children with cancer: A qualitative study. Asia-Pacific Journal of Oncology Nursing, 9(3), 143-152. https://d

oi.org/10.1016/j.apjon.2022.01.002

Wiener, L., Kazak, A. E., Noll, R .B., Patenaude, A. F., & Kupst, M. J. (2015), Standards for the Psychosocial Care 

of Children With Cancer and Their Families: An Introduction to the Special Issue. Pediatr Blood Cancer, 62, S419-S

424. https://doi.org/10.1002/pbc.25675



보건사회연구 46(2), 2026, 628-652

652

Experiences of Caregivers of Pediatric Brain Tumor Patients:
From the Time of Diagnosis Through Two Years After Treatment Completion

Choi, Eun Ji1 |  Lee, Jung2 | Lee, Eun-Hee3 | Lee, Ga Young4 | Shin, Yongwoo1*| 
Kim, Joo-Young3*

1 Tree and Forest 
Psychological Counseling 
Center

2 Seoul National University 
Hospital

3 National Cancer Center
4 Catholic University of Korea

* Corresponding author:  
Kim, Joo-Young 
(jooyoungcasa@ncc.re.kr)

* Co-corresponding author:  
Shin, Yongwoo 
(yw.shin@daum.net)

This research was supported 
by a grant of the Korean 
Cancer Survivors Healthcare 
R&D Project through the 
National Cancer Center, 
funded by the Ministry of 
Health & Welfare, Republic 
of Korea (grant number 
RS-2023-CC139231).

Abstract

Children with brain tumors face a high risk of neurological sequelae that 

heavily burdens caregivers, yet few domestic studies have examined caregivers' 

experiences across the full treatment trajectory. This study explored the 

caregiving experiences and structures of meaning among caregivers of pediatric 

brain tumor patients, from diagnosis and active treatment to early survivorship. 

In-depth interviews with 15 caregivers were analyzed using Braun and 

Clarke's thematic analysis. Experiences during treatment yielded three themes: 

"the weight of caregiving beyond one's capacity and a crisis of life," "coping 

to endure an uncontrollable situation," and "meaning and relationships 

reconstructed through information and solidarity." Post-treatment experiences 

yielded three themes: "persistent uncertainty and burden within caregiving that 

does not end," "expectations and caregiving roles realigned to a new reality," 

and "the search for sustainable caregiving that rebuilds life's balance." 

Caregivers' emotional suppression was a strategic adaptive mechanism rather 

than mere avoidance; gaps in formal support were filled by informal peer 

self-help networks; and treatment completion marked not relief but the onset 

of long-term caregiving compounded by late effects, recurrence fears, and social 

stigma. These findings call for a multidisciplinary, life-course psychosocial 

support system differentiated by treatment stage, with institutional linkage of 

caregiver self-help networks.

Keywords: Pediatric Cancer, Pediatric Brain Tumor, Caregiver, Caregiving Experience,  
Psychosocial Support


