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서  론

1. 연구의 필요성

2011년 국내 암 등록 통계에 의하면 1993년부터 2011년까지 주요 

소아암의 5년 상대 생존율 추이는 1995년 54.6%에서 2011년 78.2%

로 증가하였으며, 10년 상대 생존율 추이 또한 1995년 52.1%에서 

2006년 69.9%로 증가하였다고 보고되고 있다.1) 이는 1980년대 말부

터 1990년대 이르기까지 서울을 비롯한 전국 대학병원에서 현대적

인 소아혈액종양 전문 진료가 확립되었고, 이후로부터 20년 이상 

소아암환자들은 최첨단 치료를 받을 수 있었기 때문이다. 그리고 

그 결과, 2001년에서 2005년까지 매년 5년 생존율이 70%로 1,700명

의 새로운 소아암환자가 발생하고, 1,200명 가량의 소아암 생존자

가 매년 누적되어 현재 국내의 소아암 생존자의 수는 20,000명에서 

25,000명에 이를 것으로 추정된다.2) 이와 같이 치료 기술의 발달로 

생존율의 증가와 함께 생존자 그룹의 사이즈는 점점 커지게 될 것

이며 그룹의 연령 또한 점점 높아질 것이다.

소아암 생존자의 건강 관련 문제에 대한 연구 결과를 바탕으로 

치료효과는 유지하면서도 독성을 낮추려는 노력의 결과로 5년 생

존율은 80%에 이르고 있으나 어린 나이에 받은 암의 치료는 소아가 

성장한 후 몇 년 뒤에라도 후기 합병증을 일으킬 수 있으며, 장기적

인 후기 합병증으로 성장과 발달장애, 신경인지 기능장애, 심폐기

능의 손상, 내분비장애, 신장장애, 위장장애, 근골격계 문제, 2차 암

의 발생 등이 있을 수 있다.3) 또한 소아암은 신체적인 부분뿐 아니

라, 심리적, 사회적인 부분을 포함한 삶의 전반에 걸쳐서 영향을 준

다.4) 소아암 생존자의 약 10~20%가 지속적으로 심리적인 어려움을 

겪고 있으며,5,6) 암을 앓았다는 사실만으로 일에 열정적이지 못할 것

이며, 작업성과도 나쁠 것이라는 편견 때문에 학교와 직장에서 차
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별 받는 독특한 스트레스를 경험한다.7) 이러한 문제들이 해결되지 

않은 상태로 지속될 경우 소아암 생존자들이 취업, 결혼 등과 같은 

사회적인 활동의 어려움에 직면하게 될 것은 쉽게 예상할 수 있으

며, 또한 소아암 생존자들의 연령대가 높아지면서 이러한 문제는 

더 심화될 것이다. 

미국의 Childhood Cancer Survivor Study (CCSS)는 미국과 캐나다

의 병원이 참여하여 소아암 생존자 코호트를 구성하고 그들의 기

본정보, 치료 관련 정보를 수집하여 장기 추적관리하고 있으며, 이

러한 정보를 바탕으로 소아암 생존자의 건강 관련 문제와 요구를 

사정하여 소아암 생존자의 삶의 질을 높이는 프로그램 개발과 적

용에 이용하고 있다. 소아암 치료 영향으로 생기는 상당한 건강위

험을 측정하기 위하여 후기 합병증, 사망률에 초점을 맞춘 연구가 

미국과 유럽을 중심으로 크게 이루어져 왔으나,8,9) 건강 관련 요구와 

이 요구가 생존자의 성인생활에 어떻게 영향을 미치는지는 잘 알려

져 있지 않다. 생존자의 건강 관련 문제와 요구가 어떻게 적절하게 

매칭이 되어 효과적인 프로그램을 적용할 수 있는지에 대한 평가나 

방법은 체계적으로 이루어지지 않고 있다는 것이다. 생존자는 건강

관리자가 자신들의 건강 관련요구를 물어봐 주기를 바라지만 평가

는 체계적이지 못하고 생존자의 현재 의료적 문제에만 관심을 갖고 

있다고 한다.10) 국내의 경우도 최근에서야 후기 합병증에 의한 성장, 

장기 기능문제에 대한 연구들이 각 기관별로 시행되어 왔으며,11-14) 

청소년 생존자의 정신사회적 적응,15) 부모의 지지와 과거력에 따른 

삶의 질,16) 우울증에 대한 사회적 지지17) 등에 관한 연구가 시행되기 

시작하였다. 그러면서 Park 등18)은 국내 소아암 생존자 현황을 파악

하기 위한 설문 내용을 개발하여 국내 소아암 생존자의 코호트 구

성과 장기 관리 시스템을 구축하는 연구를 시작하였으며, Kim과 

Yi19)는 소아암 생존자의 삶의 질 향상을 위한 서비스 욕구에 대한 

연구를 시행하였다. 그러나 아직 소아암 생존자의 건강 관련 요구

와 삶의 질을 평가하여 이들 간의 관계를 파악한 연구는 없다. 

요구(need)란 개인이 생존을 위해 필요로 하는 삶의 요소로 인간 

모두에게 필수적이면서 공통으로 가지고 있는 것이며,20) 필요하고 

유용한 것의 부족으로 공급이 있어야 하는 상황이다.21) 이와 같은 

요구를 건강의 측면에서 정의 내린다면 건강 요구란 최적의 건강 상

태를 유지하기 위해 대상자가 필요로 하는 신체적, 정신적, 심리적, 

사회적 요구이며, 개인의 실제적인 건강상태와 최적의 건강수준 사

이에 차이가 있을 때 최적의 상태라는 목표를 만족하는 데 필요하

다고 인식된 것이라고 할 수 있다. 소아암 생존자의 삶의 질을 높이

는 프로그램을 개발하여 적용하기 위해서 의료인은 소아암 생존자

에게 필요한 것을 직접 물어 보고 도와 줄 수 있는 요구를 정확하게 

파악하여 이를 충족시키기 위하여 지속적으로 노력해야한다. 또한 

소아암은 성인암에 비하여 종류가 다양하고 그에 따른 치료의 방

법이나 강도도 달라지며, 발달의 시기에 치료를 받는다는 특성을 

가지고 있다. 이러한 소아암의 특성은 성인암과 구별되는 소아암 생

존자의 여러 가지 어려움을 파악하는데 고려되어야 한다. 

따라서, 본 연구에서는 소아암 생존자의 건강 관련 요구를 파악

하고, 이러한 요구와 삶의 질이 어떠한 상관관계를 나타내는지를 

파악하고자 한다. 이러한 연구 결과는 소아암 생존자들의 건강 관

련 요구를 충족시키고 나아가 삶의 질을 향상시키는데 유용한 자

료로 제공될 수 있을 것이다.

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 소아암 생존자들의 건강 관련 요구와 삶의 질

을 파악하는 것으로 구체적인 목표는 다음과 같다.

첫째, 소아암 생존자의 건강 관련 요구를 파악한다.

둘째, 소아암 생존자의 삶의 질을 파악한다.

셋째, 소아암 생존자의 특성에 따른 건강 관련 요구와 삶의 질 정

도를 파악한다.

넷째, 소아암 생존자의 건강 관련 요구도와 삶의 질의 상관관계

를 파악한다.

연구 방법 

1. 연구 설계

본 연구는 소아암 생존자의 건강 관련 요구와 삶의 질을 파악하

기 위한 서술적 상관관계 조사 연구이다.

2. 연구 대상 

본 연구의 대상자는 국내 3개의 종합병원에서 암 치료 후 추후관

리를 받고 있는 소아암 생존자를 대상으로 소아암으로 진단받고 

실질적 치료(수술, 항암화학치료 및 방사선치료) 종료 후 2년 이상

이 경과한 18~35세까지 연령인 자로 본 연구의 목적을 이해하고 연

구에 참여하기를 동의한 자를 대상으로 하였다. 그 구체적인 대상

자 선정기준은 다음과 같다.

첫째, 소아암으로 진단받고 실질적 치료(수술, 항암화학치료 및 

방사선치료) 종료 후 2년 이상이 경과한 18~35세까지의 성인 

둘째, 본인이 암 질환을 경험하였던 사실을 알고 있는 자

셋째, 연구에 대한 설명을 듣고 연구의 목적을 이해하고 참여하

기로 동의한 자

넷째, Hyper Text Markup Language (HTML)에 기반한 자료 수집 

방법을 수행할 수 있는 자

목표 대상자 수는 G*Power 3.1.9.2 프로그램을 이용하여 산출하였

으며, 집단 간 평균 비교 검정 시 유의수준 α = 0.05, 효과크기 0.4, 양
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측검정, 검정력 75%로 계산한 결과, 136명이었다. 탈락률을 고려하여 

총 480명을 대상으로 하였으며 설문 도중 중단하였거나 응답이 불

충분한 109명의 탈락자가 나와 최종 371명의 자료가 이용되어 78%

의 응답률을 보였다. 이는 연구 표본 기준에 충분하게 부합하였다.

3. 연구 도구 

본 연구에서는 대상자의 특성, 건강 관련 요구, 삶의 질을 측정하

기 위한 문항으로 구성된 자가 보고식 설문지이며, 이는 HTML에 

기반한 자료 수집 방법을 사용할 수 있도록 구성되었다. 각 영역별 

도구는 다음과 같다.

1) 건강 관련 요구

본 연구에서는 소아암 생존자의 건강 관련 요구를 측정하기 위

하여 Lim22)이 개발한 소아암 생존자의 건강 관련 요구 측정 도구를 

사용하였다. 신체적 요구, 정보 및 의료 시스템 요구, 심리적 요구, 사

회적 요구, 암 관련 심리사회적 지지 요구, 재정적 지지 요구, 긍정적 

자기변화에 대한 7가지 영역 41문항으로 구성된 도구로 문항에 대

한 응답은 전혀 필요하지 않다(1점), 필요했었지만 지금은 해결이 되

었다(2점), 조금 필요하다(3점), 필요하다(4점), 매우 많이 필요하다(5

점) 중 선택하도록 구성된 5점 척도의 자가보고식 도구이다. 본 연구

에서 신뢰도는 내적 일관성 검정에서 도구의 개발당시 Cronbach’s 

alpha값이 .96이었으며, 본 연구에서는 .95였다.

 

2) 삶의 질 

국내 소아암 생존자의 코호트 구성과 장기 관리 시스템 구축을 

위해 개발된 삶의 질 측정도구18)를 활용하였다. 저자에게 본 연구에

서의 사용 동의를 얻었으며, 이 도구는 총 41개 문항으로 10점 Likert 

척도로 이루어져 있고 삶의 질을 포괄적으로 평가하며 점수가 높

을수록 삶의 질이 높음을 의미한다. 소아암 생존자가 기록한 문항 

중 서술문이 부정문인 문항은 환자가 기록한 점수를 역으로 계산

하여 문항별 점수가 0 =삶의 질이 아주 낮음, 10 =삶의 질이 아주 

높음으로 해석할 수 있도록 하였다. 도구 신뢰도는 개발 시 Cron-

bach’s α값이 0.92였으며, 본 연구에서 신뢰도는 내적 일관성 검정에

서 Cronbach’s α값이 0.91이었다. 

4. 자료 수집  

자료 수집은 2014년 4월 11일부터 5월 30일까지 진행되었으며, 본 

연구에서는 인터넷 조사 방법에서 활용되는 HTML에 기반한 자료 

수집 방법을 사용하였는데, 이 방법은 HTML로 작성된 설문지가 

있는 서버의 Uniform Resource Locator (URL)을 설문 요청 이메일에 

링크하여 보내는 방법으로 조사 대상자가 이에 응답하면 서버에 그 

응답 결과가 기록되는 방법이다. 연구 대상자의 연령이 18세에서 35

세인 점, 최근 스마트폰의 보급으로 웹 기반의 설문조사가 대상자

에게 용이해졌다는 점 등을 고려할 때 우편 조사의 방법이나 면대

면 조사 방법에 비하여 높은 응답률과 응답자의 편의성 등의 부분

에서 효과적일 것으로 판단되어 사용하였다. 그리고 연구자는 수시

로 설문조사 진행 상황을 확인하였으며 이메일 전송 후 응답이 없

는 경우 2일 후 이메일을 통하여 설문조사 참여를 독려하였고 5일 

후에도 응답이 없는 경우 직접 유선을 통하여 참여를 독려하였다. 

5. 윤리적 고려 

자료 수집 전 3개 기관의 기관생명윤리심의위원회로부터의 심사

와 승인(기관 A: SMC IRB 2014-01-95, 기관 B: NCC 2014-0020, 기관 

C: H-1404-002-567)을 받았으며, 기관의 관련부서와 협력하여 기관

에서 추후관리하고 있는 소아암 생존자의 명단을 받고 대상자 선

정 기준에 적합한 대상자를 확인하였다. 그리고 자료 수집 전 대상

자에게 유선으로 연구 목적을 설명하고 이메일 주소를 조사하여 

설문 조사지가 링크된 안내 메일을 보냈다. 대상자가 동의서를 읽고 

동의한 후에 설문 조사를 시행하도록 설정하였으며 동의하지 않음

에 클릭하는 경우 설문조사가 종료 되도록 설정하였다. 연구 참여

에 동의하였더라도 원하지 않는 경우 언제라도 연구 참여 의사를 

철회할 수 있음을 피험자 설명문에 명시하였고, 설문지 응답 내용

은 익명성을 보장하며 연구 이외의 목적으로는 사용하지 않음을 

설명하였다. 설문지를 작성한 대상자에게는 소정의 선물을 제공하

였다. 

6. 자료 분석 

수집된 자료는 SPSS 18.0 프로그램을 이용하였고 대상자의 일반

적 특성과 질병 관련 특성 그리고 주요변수들은 빈도수, 백분율, 평

균, 표준편차를 이용하여 분석하였다. 그리고 대상자의 건강 관련 

요구도와 삶의 질의 상관관계는 Pearson’s correlation coefficient를 이

용하여 분석하였으며, 대상자의 일반적 특성, 질병 관련 특성에 따

른 건강 관련 요구도와 삶이 질의 차이는 independent t-test, one-way 

ANOVA를 통하여 분석하였다. 그리고 ANOVA 결과 후 유의한 변

수들은 Scheffé test 사후검정을 실시하여 분석하였다.

연구 결과

1. 대상자의 특성 

대상자의 특성을 살펴보면 응답자 371명 중 여성은 157명(42.3%), 

남성은 214명(57.7%)이었으며, 평균 연령은 22.5세였고 18세에서 26

세 미만의 대상자가 307명(82.7%)으로 가장 많았다. 358명(96.5%)가 
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미혼이었으며 245명(66.0%)은 서울/경기지역이 거주지였다. 종교를 

가지고 있지 않은 대상자는 167명(45%)이었으며 종교를 가지고 있

는 대상자 중에서는 기독교가 106명(28.6%)으로 가장 많았다. 대상

자의 202명(54.4%)이 최종 학력이 고졸인 대상자가 가장 많았으며 

직업은 대부분이 학생(59.0%)이었으며, 학생이 아닌 직업을 가지고 

있는 경우는 103명(27.8%)이었다. 대상자 중 95명(25.6%)은 성활동이 

있고 292명(79%)은 운동을 1일 이상하고 있다고 응답하였다. 비흡연

자가 338명(91.1%)으로 많은 비율을 차지하고 있었으나 219명(59.9%)

은 음주를 하는 것으로 나타났다. 암종은 백혈병이 145명(39.1%)으

로 가장 많았으며 동종 조혈모세포 이식을 받은 경우가 86명(23.2%)

이었다. 치료형태는 항암치료만 받은 환자가 91명(24.5%), 수술과 항

암요법을 병행한 대상자가 57명(15.4%), 수술과 방사선, 항암치료를 

함께 받은 환자가 61명(16.4%)이었다. 응답자 371명 중 후기 합병증을 

호소하는 소아암 생존자는 202명(54.4%)이었으며 이중에서 합병증 

치료를 위해 약물을 복용하고 있는 경우는 81명(40%)이었다.

2. 대상자의 건강 관련 요구 

대상자의 건강 관련 요구를 측정한 결과, 평균 2.72점으로 나타났

으며, 각 문항별 점수를 살펴보면, 가장 높은 점수를 나타낸 문항은 

‘현재 암 치료를 받고 있는 환아에게 도움이 되는 활동을 하고 싶다’ 

와 ‘암 치료 이력으로 인하여 건강 관련 보험 등에 가입하는 것이 어

렵다’로 3.64점이었으며, 가장 낮은 점수를 보인 문항은 ‘성기능 문제

가 있다’로 1.53점이었다. 하부영역별로 보면 긍정적 자기변화에 대

한 요구가 3.23점으로 가장 높았고 정보 및 의료 시스템 요구(3.22

점), 재정적 지지 요구(2.92점), 신체적 요구(2.34점), 심리적 요구 (2.27

점), 사회적 요구(2.22점), 암 관련 심리 사회적 지지 요구(2.18점) 순

이었다(Table 1). 

3. 대상자의 삶의 질 

대상자의 전반적인 삶의 질을 측정한 결과, 5.92점으로 나타났으

며, 각 문항별 삶의 질 점수를 살펴보면, 가장 높은 점수를 나타낸 문

항은 구역(오심)의 문제 정도로 9.20점이었으며, 가장 낮은 점수를 보

인 문항은 생존자에게 괴로움을 준 암 치료 항목으로 2.01점이었다. 

7점 이상의 높은 삶의 질을 나타낸 문항은 성이 질병에 의해 영향을 

받은 정도(8.51점), 변비(8.23점), 아픔이나 통증(7.97점), 월경 변화/출

산능력(7.86점), 개인적 친분관계의 방해(7.60점), 식욕의 변화(7.48

점), 수면의 변화(7.24점), 질병과 치료로 인한 대처의 어려움(7.24점), 

본인이 쓸모 있다고 느끼는 정도(7.13점)의 문항 이었으며 3점 미만

으로 낮은 삶의 질을 보인 문항은 명상과 기도 같은 영적 활동(2.82

점)의 문항이었다. 영역별 삶의 질 점수는 신체적적 영역의 삶의 질

(7.38점)이 가장 높았고, 심리적 영역(5.68점)이 가장 낮았다(Table 2).

4. 대상자의 특성에 따른 건강 관련 요구

대상자의 특성에 따른 건강 관련 요구를 분석한 결과, 대상자가 

직장이 없는 경우(t =2.99, p = .004), 흡연을 하는 경우(t =2.66, 

p = .011), 후기 합병증이 있는 경우(t= 6.35, p < .001) 건강 관련 요구도

가 통계적으로 유의하게 높은 것으로 나타났다. 그리고 암 유형에 

Table 1. Health-related Needs                                                 (N =371)

Domain Item  M±SD

Total (41 items) 2.72±0.78

Physical Total (5 items)
01. Difficulty in concentrating
02. Memory decline
03. Difficulty in performing work
04. Physical limitation
05. Lack of energy & Fatigue

2.34±0.94 
2.11±1.24 
2.40±1.36 
2.18±1.23 
2.76±1.37 
2.24±1.07 

Informational & 
health care 
system 

Total (11 items)
06. Information about follow-up care
07. Information about cancer recurrence
08. Information about potential late-effects
09. Various type of given information
10. Information about what causes cancer
11. Information about infertility
12. Advice about nutrition and diet
13. Comfortable mind
14. Comprehensive health system 
15. Having health Professional who care me 

exclusively
16. Health Professionals who have time to 

discuss issues 

3.22±1.02 
3.13±1.36 
3.26±1.39 
3.22±1.39 
3.16±1.34 
3.48±1.39 
3.48±1.33 
3.37±1.32 
3.01±1.48 
3.08±1.31 
2.96±1.32 

3.29±1.24 

Psychological Total (5 items)
17. Difficulty in interacting with friends
18. Feeling down or depressed 
19. Feeling loss of control over life
20. Coping with changes to lifestyle
21. Uncertainty about the future 

2.27±0.98 
1.83±1.12 
2.26±1.29 
1.93±1.25
2.85±1.35 
2.49±1.42 

Social Total (4 items)
22. Changes in the way others see me
23. Talking to other people about cancer history
24. Alcohol, tobacco, coffee etc
25. Accepting changes in my appearance 

2.22±0.92 
2.16±1.22 
2.09±1.30 
1.93±1.25 
2.69±1.51 

Cancer related 
psychosocial 
support

Total (6 items)
26 Physical disability concerns
27 Recurrence concerns
28 Fears about pain
29 Counseling with health professionals
30 Change of role within family
31 Sexual dysfunction

2.18±0.90 
2.77±1.37 
2.47±1.34 
2.07±1.28 
2.40±1.28 
1.81±1.12 
1.53±1.07 

Financial sup-
port 

Total (4 items)
32 Financial concern
33 Extra expenses concern
34 Difficulty in getting job 
35 Difficulty in insurance

2.92±1.02 
3.13±1.36 
3.25±1.47 
2.38±1.40 
3.64±1.39 

Positive self-
motivation 
need 

Total (6 items)
36 Communication with survivors
37 Opportunity to meet mentor 
38 Finding meaning in cancer experience
39. Maintaining a positive outlook
40. Opportunity to help other childhood 

cancer patients
41 Transition to adult healthcare

3.23±1.00 
3.12±1.38 
3.07±1.44 
3.28±1.42 
3.14±1.39 
3.64±1.23 

3.13±1.36 
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따라 건강 관련 요구도의 유의한 차이가 있었는데(F = 6.35, p < .001) 

사후검정 결과, 암의 유형이 중추신경계 종양인 경우가 백혈병인 경

우 보다 요구도가 점수가 높게 나타났다(Table 3). 또한 건강 관련 요

구를 하부영역별로 비교한 결과, 신체적 영역에서 대상자가 여성인 

경우(t= - 2.01, p = .045), 직장이 없는 경우(t=3.58, p = .001), 음주를 하

지 않는 경우(t = - 3.28, p = .001), 운동을 하지 않는 경우(t = - 2.75, 

p = .007) 건강 관련 요구도가 통계적으로 유의하게 높은 것으로 나

타났으며, 후기 합병증이 있는 경우는 모든 영역에서 건강 관련 요

구도 점수가 높게 나타났다. 

5. 대상자의 특성에 따른 삶의 질 

대상자의 특성에 따른 삶의 질을 분석한 결과, 여성인 경우(t=2.71, 

p = .007), 직장이 없는 경우(t= - 3.78, p < .001), 후기 합병증이 있는 경

우(t = - 8.54, p < .001) 삶의 질이 통계적으로 유의하게 낮은 것으로 

나타났다. 그리고 암 유형에 따라 삶의 질에 유의한 차이가 있었는

데(F =2.17, p = .036) 사후검정 결과, 암의 유형이 중추신경계 종양인 

Table 2. Quality of Life	  (N =371)

Domain Item M±SD

Total (41items) 5.92±1.36

Physical Total (8 items)
1. Fatigue 
2. Appetite changes
3. Aches or pain 
4. Sleep changes 
5. Constipation
6. Nausea
7. Menstrual changes or fertility 
8. Rate your overall physical health 

7.38±1.70 
5.10±2.81 
7.48±2.87 
7.97±2.52 
7.24±3.01 
8.23±2.70 
9.20±1.71 
7.86±3.30 
5.96±2.15 

Psychological Total (15 items)
9. How difficult is it for you to cope today as a result of your disease and treatment?

10. How good is your quality of life? 
11. How much happiness do you feel? 
12. To what degree do you feel like you are in control of things in your life?
13. How satisfying is your life? 
14. How is your present ability to concentrate or to remember things?
15. How useful do you feel? 
16. Has your illness or treatment caused changes in your appearance?
17. Has your illness or treatment caused changes in your self concept (the way you see yourself)?

5.68±1.66 
7.24±2.69 
6.59±2.11 
6.66±2.29 
6.20±2.22 
6.44±2.27 
5.77±2.44 
7.13±2.49 
4.70±3.53 
3.57±2.82 

How distressing were the following aspects of your illness and treatment?

18. Initial diagnosis
19. Cancer treatment (chemotherapy,radiation surgery)
20. Completion of treatment
21. How much anxiety do you have?
22. How much depression do you have?

3.93±3.57 
2.01±2.35 
5.65±3.08 
6.24±2.94 
6.70±2.79 

To what extent are you fearful of

23. Future diagnostic tests
24. A second cancer
25. Recurrence of your cancer
26. Spreading (metastasis) of your cancer

6.14±3.18 
5.64±3.54 
5.36±3.59 
6.23±3.65 

Social Total (8 items)
27. How distressing has your illness been for your family?
28. Is the amount of support you receive from others sufficient to meet your needs?
29. Is your continuing health care interfering with your personal relationships?
30. Is your sexuality impacted by your illness?
31. To what degree has your illness and treatment interfered with your employment?
32. To what degree has your illness and treatment interfered with your activities at home?
33. How much isolation do you feel is caused by your illness?
34. How much financial burden have you incurred as a result of your illness and treatment?

5.92±1.90 
3.09±2.88 
5.32±2.89 
7.60±2.96 
8.51±2.71 
6.19±3.33 
6.09±3.17 
6.25±3.27 
4.34±3.31 

Spiritual Total (6 items)
35. How important to you is your participation in religious activities such as praying, going to church or temple?
36. How important to you are other spiritual activities such as meditation and praying?
37. How much has your spiritual life changed as a result of cancer diagnosis?
38. How much uncertainty do you feel about your future?
39. To what extent has your illness made positive changes in your life?
40. Do you sense a purpose/mission for your life or a reason for being alive?

5.92±1.36 
3.22±3.59 
2.82±3.32 
4.42±3.38 
5.21±3.01 
5.71±2.83 
5.96±2.89 
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경우가 백혈병인 경우 보다 삶의 질 점수가 낮게 나타났다(Table 3). 

또한 삶의 질을 하부영역별로 비교한 결과, 종교가 없는 경우(t=9.24, 

p < .001) 영적 영역에서, 대상자가 직장이 없는 경우 4개 모든 영역에

서, 후기 합병증이 있는 경우는 영적 영역을 제외한 3개 영역에서 삶

의 질 점수가 통계적으로 유의하게 낮게 나타났다.

6. 대상자의 건강 관련 요구와 삶의 질의 관계 

대상자의 건강 관련 요구도와 삶의 질 전체의 점수는 통계적으

로 유의한 음의 상관관계(r= - .70, p < .001)를 보여 건강 관련 요구도 

점수가 높을수록 삶의 질 점수가 낮은 것으로 나타났다(Table 4). 삶

의 질 하부영역별로 요구도의 차이를 분석한 결과, 영적 삶의 질을 

제외한 모든 영역에서 유의한 상관관계를 보여주었다.

Table 3. Difference in Health-related Needs and Quality of Life by Characteristics of Participants                                                                (N =371)

Variables Categories n (%)
Health-related needs Quality of life 

M±SD t or F (p)
Scheffé M±SD t or F (p)

Scheffé

Gender Male
Female

214 (57.7)
157 (42.3)

2.68±0.77 
2.77±0.78

-1.03 (.304) 6.09±1.30
6.00±1.41

2.71 (.007)

Age (year) 18~25
26~30
31~35
36~40
M±SD

307 (82.8)
 47 (12.7)
12 (3.2)
 5 (1.3)

22.50±4.20

2.70±0.79 
2.83±0.69 
2.85±0.78 
2.58±0.89 

0.57 (.634) 5.96±1.37
5.80±1.30
5.95±1.42
5.73±1.55

0.20 (.896)

Marital status Married (living with partner)
Unmarried

13 (3.5)
358 (96.5)

2.71±0.76
2.72±0.78

-0.04 (.966) 5.96±1.51
5.92±1.36

0.90 (.931)

Residence Metropolitan (capital) area
Province
Abroad

245 (66.0)
123 (33.2)

 3 (0.8)

2.73±0.77 
2.71±0.80 
2.39±1.02 

0.30 (.739) 5.90±1.35
6.00±1.36
4.79±2.30

1.25 (.287)

Religion Yes
No

204 (55.0)
167 (45.0)

2.77±0.79
2.66±0.75

1.30 (.196) 6.02±1.36
5.81±1.36

1.47 (.143)

Highest education ≤Middle school graduate
High school graduate
≥College/university graduate

 37 (10.0)
202 (54.4)
132 (35.6)

2.81±0.92 
2.63±0.76 
2.82±0.74 

2.62 (.074) 5.95±1.67 
6.01±1.38 
5.79±1.24 

0.97 (.379)

Employment status Employed
Unemployed 

322 (86.8)
 49 (13.2)

2.67±0.76
3.03±0.79

2.99 (.004) 6.03±1.34
5.26±1.32

-3.78 (< .001)

Sexual activity Yes
No

 95 (25.6)
276 (74.4)

2.81±0.75
2.69±0.78

-1.34 (.182) 5.86±1.31 
5.95±1.38 

0.53 (.599)

Smoking Yes
No

33 (8.9)
338 (91.1)

3.05±0.74 
2.69±0.77 

2.66 (.011) 5.45±1.51
5.97±1.34

-1.93 (.061)

Drinking Yes
No

219 (59.9)
152 (40.1)

2.67±0.70 
2.79±0.87 

-1.41 (.159) 5.95±1.23
5.89±1.54 

0.44 (.662)

Exercise Yes
No

292 (78.7)
 79 (21.3)

2.70±0.77
2.79±0.78

-0.95 (.343) 5.98±1.35
5.71±1.40

1.52 (.132)

Diagnosis Leukemiaa 
Central nerve system tumorb

Lymphomac

Bone tumord

Ovary cancere

Neuroblastomaf

Soft tissue sarcomag

Othersh

145 (39.1)
 56 (15.1)
 68 (18.3)
18 (4.9)
 4 (1.1)
 8 (2.2)
16 (4.3)
 56 (15.0)

2.56±0.77 
3.01±0.84 
2.82±0.71 
2.92±0.68 
3.04±0.60 
2.91±0.89 
2.65±0.83 
2.51±0.64 

3.03 (.004)
a<b

6.12±1.36
5.51±1.53 
5.95±1.21 
5.35±1.33 
6.86±0.99 
5.39±1.42 
5.93±1.36 
6.06±1.28 

2.17 (.036)
a>b

Treatment types re-
ceived

Surgery only
Chemotherapy only
Surgery+Radiation
Surgery+Chemotherapy
Radiation+Chemotherapy
Surgery+Radiation+Chemotherapy
(Allo) Bone marrow transplant
Other

 8 (2.2)
 91 (24.5)
 2 (0.5)

 57 (15.4)
 62 (16.7)
 61 (16.4)
 86 (23.2)
 4 (1.1)

2.25±0.55 
2.65±0.74 
2.51±0.41 
2.69±0.75 
2.76±0.82 
2.74±0.80 
2.81±0.82 
2.77±0.37 

0.74 (.640) 6.87±1.32 
6.17±1.34 
6.26±1.74 
5.96±1.40 
5.82±1.19 
5.90±1.40 
5.62±1.43 
6.24±0.49 

1.73 (.100)

Late-effect Yes
No

202 (54.4)
169 (45.6)

2.94±0.77 
2.45±0.70 

6.35 (< .001) 5.43±1.33
6.52±1.14

-8.54 (< .001)
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논  의 

본 연구는 소아암 생존자의 건강 관련 요구, 삶의 질의 정도와 관

련 요인 그리고 건강 관련 요구와 삶의 질간의 상관관계를 확인함

으로써 건강 관련 요구에 대한 이해와 인식을 높이고, 요구 충족을 

위한 간호 중재 개발의 근거를 제공하여 궁극적으로 그들의 삶의 

질 향상에 기여하기 위해 시행되었다.

소아암 진단을 받은 생존자와 형제자매의 만성 건강 상태를 비

교한 연구에서 생존자 그룹의 62.3%는 적어도 하나의 만성질환을 

가지고 있었으며, 27.5%는 심각하거나 생명을 위협하는 상태였고 만

성 건강 상태의 상대 위험도 또한 형제자매 그룹에 비하여 생존자 

그룹은 높게 나타났다고 보고하였다.23) 그리고 5년 이상 생존자들

의 사망 이유를 조사한 연구에서 30년 이상 생존한 그룹에서는 사

망 이유가 암의 재발, 이차 암, 심장 기능의 문제, 폐 기능의 문제, 기

타 건강질환 순으로 나타났으며, 20년 이상 30년 미만의 생존자의 

경우는 이차 암으로 인한 사망이 다른 이유보다 높게 나타났다.8) 국

내 연구에서도 18세 이전에 소아암으로 진단받고 치료한 환자 중 

치료종료 최소 2년 이상 된 2세에서 33세 사이의 환자에서 최소 한 

가지 후기 합병증을 가지고 있는 소아암 생존자는 59.8%, 두 가지 

이상을 가지고 있는 경우는 24.9%로 결과를 보고하였으며, 34%는 

치료를 필요로 하는 심각한 합병증을 가지고 있다고 하였다. 그리

고 가장 흔한 후기 합병증으로는 내분비 관련 후기 합병증으로 

29.0%에서 나타났는데 갑상선, 성장, 성, 대사 관련 내분비 장애가 포

함되었다.14) 또한 치료한 환자 중 치료종료 최소 4년 이상 된 9세에서 

27세 사이의 환자를 대상으로 한 연구에서는 최소 1가지 이상의 후

기 합병증을 갖는 장기생존자의 비율은 87%였고, 3가지 이상의 합

병증을 동시에 갖고 있는 비율도 21%였다고 보고하였다.24) 뿐만 아

니라, 소아암 생존자의 후기합병증의 증가는 치료종료 3년 후 시점

에서 후기 합병증이 75%임을 보고한 최근의 연구에서 확인되었

다.25) 본 연구에서도 응답자 371명 중 후기 합병증을 호소하는 소아

암 생존자는 202명(54.4%)이었으며, 이중에서 이로 인하여 약을 복

용하고 있는 경우는 81명(40%)으로 선행 연구와 유사하였다. 본 연

구에서 건강 관련 요구 측정 결과, 후기 합병증이 있는 경우는 모든 

요구 영역에서 점수가 높게 나타났는데, 이를 통하여 비록 소아암

환자의 생존율은 높을지라도 소아암 생존자들의 건강 관련 문제는 

지속적으로 다양하게 나타날 수 있으며 이에 대한 건강 관련 요구

는 매우 높다는 것을 알 수 있다. 또한 선행 연구26)에서 대상자의 신

체적 후기 합병증 결과에 따라 삶의 질에 차이를 보였는데 본 연구 

결과에서도 후기 합병증이 있는 경우 삶의 질이 통계적으로 유의하

게 낮은 것으로 나타났다. 이는 소아암 생존자의 후기 합병증가 많

을수록 그리고 그 정도가 심각할수록 병원을 찾게 되고 이러한 상

황은 삶의 질 저하를 초래할 수 있기 때문으로 보여진다. 따라서, 소

아암 생존자의 후기 합병증을 완화하고 이와 관련된 요구를 충족

시켜 삶의 질을 향상 시킬 수 있는 중재를 개발하여 적용하는 노력

은 필요할 것이다. 

본 연구에서는 포괄적인 영역의 건강 관련 요구도를 파악하였으

며 일부 암 종에 국한되지 않은 다양한 소아암 생존자를 대상으로 

하였다는 점에서 좀 더 일반적인 소아암 생존자의 건강 관련 요구

도를 파악할 수 있었다. Nagel 등27)의 연구에 의하면 18~39세 사이의 

879명 소아암 생존자에 대한 60% 이상이 운동, 영양, 건강대체, 보완

요법, 불임에 대하여 각자의 나이에 맞는 정보를 원하고 있으며, 

13~25세 사이의 생존자와 부모에 대한 현상학적 분석28)에 의하면 

이들은 정상생활을 영위하기 위한 전략, 추적관찰에 대한 예상/기

대, 다른 방식의 관리를 선호하는 세 가지의 주된 관심사를 가지고 

있다고 한다. 최근에 526명의 18세 이상의 소아 뇌종양 생존자들을 

대상으로 건강관리요구에 대한 연구가 수행되었는데, 가장 흔한 요

구는 가능한 장기합병증을 포함한 질병 관련 상태에 관한 정보이

며, 그 다음이 필요할 때 전문가를 만나는 방법에 대한 요구였다. 그

리고 41%가 학교교육이나 행동문제에 대한 상담 기회와 생존자모

임이나 자조모임기구에 대한 정보 요구가 있었다.29) 본 연구에서는 

긍정적 자기변화에 대한 요구와 정보 및 의료 시스템 요구가 높은 

점수를 보였으며 대상자의 특성에 따른 건강 관련 요구에서도 대상

Table 4. Correlation between Health-related Needs and Quality of Life

Variables
Needs QOL  Physical Psychological  Social Spiritual 

r (p) r (p) r (p) r (p) r (p) r (p)

Needs 1.00

QOL - .70 (< .001) 1.00

 Physical - .50 (< .001) .71 (< .001) 1.00    

 Psychological - .74 (< .001) .92 (< .001) .54 (< .001) 1.00   

 Social - .60 (< .001) .78 (< .001) .49 (< .001) .67 (< .001) 1.00  

 Spiritual - .08 (.142) .49 (< .001) .20 (< .001) .28 (< .001) .13 (< .001) 1.00

QOL=Quality of life.
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자가 직장이 없는 경우 건강 관련 요구도가 통계적으로 유의하게 

높은 것으로 나타났는데, 이는 선행 연구와 유사한 결과로 소아암 

생존자에게 가장 보편적으로 필요한 부분이라고 할 수 있을 것이

다. 그러나 선행 연구에서는 신체적인 영역에서 높은 요구를 보인 

반면 본 연구에서는 상대적으로 신체적인 영역의 요구도가 낮게 나

타났다. 이는 본 연구의 대상자가 치료종료 후 2년 이상이 경과한 자

로 치료나 질병에 대한 신체적 손상으로부터의 회복 기간이 선행 

연구의 대상자보다 길었다는 점. 그리고 연령대가 평균 22.5세로 30

세 이상의 생존자가 포함된 선행 연구보다 비교적 젊은 연령이라는 

점에서 차이가 있었던 것으로 추정된다. 선행 연구에서는 소아암 

생존자의 건강 관련 요구에서 문항에서 높은 요구도를 나타낸 문

항 중 암 치료 후 경제적인 어려움과 암 치료 이력으로 인하여 건강 

관련 보험 등에 가입하는 것이 어렵다는 문항에서 요구도가 높게 

나타났는데, 이는 우리나라의 건강보험 관련 제도의 개선방안에 적

용될 수 있을 것이다. 

소아암 생존자의 삶의 질에 관한 연구를 살펴보면 삶의 질을 측

정하는 도구에 따라서 그리고 대상자의 특성에 따라서 결과가 다

양하다. 또한 삶의 질과 관련이 있는 변수도 다양하게 측정되었다. 

이는 삶의 질이 하나의 요인에 의해 결정되지 않고 현재 모든 상황

들에 의해서 영향을 받기 때문이라고 할 수 있다. 본 연구에서 소아

암 생존자의 삶의 질은 신체적 영역의 삶의 질이 가장 높았는데, 이

는 건강 관련 요구와 같이 대상자가 치료종료 후 2년 이상이 경과한 

자이며 연령대가 평균 22.5세로 비교적 젊은 연령이라는 점 때문이

라고 추정된다. 그리고 심리적 영역의 삶의 질이 가장 낮은 것으로 

나타났는데 이는 백혈병 생존자를 대상으로 한 연구와도 맥락을 

같이 한다.30) 이 연구에서는 정서적 후유장애 결과, 청소년 자가보고

에서는 12.2%가, 부모의 대리보고에서는 17.1%가 임상적 조치가 필

요한 절단점 이상의 점수를 나타내었다. 

본 연구에서는 대상자의 암 유형에 따라 삶의 질에 유의한 차이

가 있었는데 암의 유형이 중추신경계 종양인 경우가 백혈병인 경우 

보다 삶의 질 점수가 낮게 나타났으며 이는 건강 관련 요구도에서도 

유사한 결과가 나타났다. 이는 중추신경계 종양이라는 질병의 특성 

자체의 영향일 가능성이 높다. 왜냐하면 소아에서 중추신경계 종양

의 치료는 수술적 치료가 중추적 역할을 담당하나 종양의 완벽한 

절제를 시도할 경우 종양 주변의 정상조직의 기능적 손상을 초래할 

수 있어 방사선 치료가 수술과 병행하여 사용됨으로써 수술로 완전

히 절제되지 못한 미세종양부위를 치료할 뿐 아니라 때로는 수술 없

이 단독으로 국소 종양을 치료 하는데 사용되기 때문이다. 또한 소

아 뇌종양의 병리학적인 특징으로 태아세포에서 기원 하는 종양의 

비율이 높아 방사선 치료 시 원발 부위 종양뿐 아니라 전뇌 척수부

위 전체를 조사범위로 잡아야 하는 경우가 많다. 이는 소아의 중추

신경계 종양 치료를 받은 생존자의 삶의 질을 떨어뜨리게 된다. 

삶의 질을 하부영역별로 비교해 보면, 종교가 없는 경우는 영적 

영역에서의 삶의 질 점수가 통계적으로 유의하게 낮게 나타났는데 

이는 삶의 질에서 영적인 영역이 종교 활동과의 연계성이 높기 때문

에 나타난 결과로 추정된다. 이러한 결과는 영적인 삶의 질을 높이

는데 종교 활동이 긍정적인 영향을 미친다고 볼 수 있어 종교 활동

을 포함한 영적인 영역의 삶의 질을 높이기 위한 중재를 개발하는

데 유용한 자료가 될 것이다. 

소아암 생존자의 건강 관련 요구도와 삶의 질의 관계를 분석한 

결과를 보면 유의한 음의 상관관계를 보이고 있어 건강 관련 요구

도 점수가 높을수록 삶의 질 점수가 낮은 것으로 나타났다. 이는 건

강 관련 요구도를 낮출 수 있다면, 즉 파악된 건강 관련 요구를 충족

시킬 수 있다면 삶의 질을 높일 수 있다고 볼 수 있다. 실제로 본 연

구에서의 결과도 대상자가 직장이 없는 경우, 후기 합병증이 있는 

경우, 암의 유형이 중추신경계 종양인 경우가 백혈병인 경우 보다 

삶의 질 점수가 통계적으로 유의하게 낮게 나타났으며 건강 관련 

요구에서의 높은 점수를 나타냈다. 이러한 연구 결과를 종합해 볼 

때, 암환자의 건강 관련 요구를 주기적으로 사정하고 요구를 충족

시킬 수 있는 개별적 중재 개발 및 중재 적용의 실효성에 대한 연구

가 추후 더 진행되어 궁극적으로 암환자의 삶의 질을 향상시킬 수 

있도록 노력해야 할 것이다. 

본 연구에서는 인터넷 조사 방법에서 활용되는 HTML에 기반한 

자료 수집 방법을 사용하여 자료를 수집하였다. 전통적으로 많이 

사용하던 조사 방법에 비하여 인터넷 조사 방법은 여러 가지 이점

을 가지고 있는데, 그러한 이점으로는 배포하는데 시간이 짧고 비

용 절감 효과도 있으며 자료의 입력시간도 적게 걸리는 등 다양하

다. 그러나 이 방법은 인터넷에 접근이 불가능한 참여자의 탈락으

로 낮은 응답률과 편의된 결과를 얻게 될 수 있다는 문제점도 가지

고 있다. 본 연구에서는 실제 조사 시 인터넷 접근 문제와 같이 설문

조사 방법으로 인하여 탈락된 경우는 없었으며 응답률 또한 78%로 

높은 편이었다. 그리고 전국에 분포되어 있는 연구 대상자의 자료 

수집에 있어 시간과 비용의 절감 효과도 있었으며 18세에서 35세의 

연령대의 대상자였기에 우편조사 방법에 비하여 참여율은 더 높일 

수 있었다. 이와 같은 판단은 연구의 표집 대상자가 3개 기관으로부

터 명단을 받아 전화상으로 연구의 목적과 방법을 설명한 후 이메

일 주소를 조사하였기 때문에 가능하였다. 

본 연구는 소아암 생존자를 대상으로 특정 암종이나 일부 영역

의 구분없이 포괄적인 건강 관련 요구와 삶의 질을 확인하였으며, 

건강 관련 요구과 삶의 질의 관계를 파악함으로써 소아암 생존자

의 삶의 질을 향상시킬 수 있는, 요구에 맞는 중재를 개발하는데 유

용한 자료로 활용될 수 있는데 의의가 있다. 그러나 자료 수집 방법
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에 있어 소아암 생존자 스스로 응답할 수 있도록 구성되어 응답자

가 응답하는 것을 직접 관찰할 수 없으며 개인주의의 확산 및 개인

정보 보호인식의 확대에 따라 불성실한 응답을 확인하는 데 일부 

제한점을 가지고 있으며, 국내 수도권에 위치한 3개 기관에서 모집

된 대상자에게 이루어진 연구로 수도권이 아닌 지방의 기관에서 추

후 관리를 받고 있는 소아암 생존자의 특성을 고려하지 못하여 본 

연구 결과의 일반화에는 제한점이 있다. 따라서, 추후 연구에서는 

이러한 변수들을 고려하여 다기관 연구가 필요할 것으로 사료된다.

결  론 

소아암 생존자의 통합적인 건강 관련 요구를 측정한 연구는 많

지 않으며 정보 요구, 서비스 요구와 같이 단편적인 요구를 측정한 

연구들이거나 대상이 소아암 생존자만을 대상으로 한 것이 아닌 

암환자의 요구, 암 생존자의 요구에 대한 연구로 일부 소아암 생존

자가 포함된 것도 있었으나 대부분 포함이 안 된 연구들이었다. 이

에 본 연구는 소아암 생존자들의 포괄적인 건강 관련 요구도와 삶

의 질을 대상자의 특성에 따라 파악하고, 건강 관련 요구도와 삶의 

질의 상관관계를 확인하고자 하였다. 그 결과, 대상자의 건강 관련 

요구는 긍정적 자기변화에 대한 요구가 가장 높았고 정보 및 의료 

시스템 요구, 재정적 지지 요구, 신체적 요구, 심리적 요구, 사회적 요

구, 암 관련 심리 사회적 지지 요구 순으로 나타났으며, 삶의 질은 신

체적 영역의 삶의 질이 가장 높았고, 심리적 영역이 가장 낮았다. 그

리고 대상자가 직장이 없는 경우, 후기 합병증이 있는 경우 그리고 

암 유형이 중추신경계 종양인 경우 건강 관련 요구도가 높았으며 

삶의 질은 낮게 나타나 건강 관련 요구도와 삶의 질 전체의 점수가 

유의한 음의 상관관계를 보여주는 결과와 일치하였다. 즉, 건강 관

련 요구도 점수가 높을수록 삶의 질 점수가 낮은 것으로 나타났다. 

이를 통하여 소아암 생존자의 건강 관련 요구를 사정하여 요구를 

충족시키는 중재를 개발하고 적용함으로써 삶의 질을 향상시키는

데 기여할 수 있을 것이다. 
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