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Purpose: This study attempts to explore the experiences of Hematopoietic Stem Cell Donation (HSCD) among 
donors and experts of HSCD-related institutions in South Korea. Methods: In July 2017, 7 donors and 8 experts 
with experience of HSCD-related work were interviewed. The transcribed data were qualitatively analyzed to 
identify major themes and sub-themes representing the experiences of the donors and experts. Results: The 
analysis indicated that donors’ HSCD-related experiences were structured into 5 themes (“Lack of understanding 
of HSCD”, “Difficulty in decision-making regarding HSCD”, “Major hassles involving HSCD”, “Meaningful 
experiences and hopefulness” and “More effort by government and institutions for future donors”). The experts’ 
experiences were structured into 4 themes (“Improving the donation procedure through government support”, 
“Improving the donation procedure through campaign reinforcement”, “Donors’ characteristics”, and “Meaning 
of my job”). Conclusion: HSCD-related institutions must manage donors more carefully. This would involve keeping 
them aware of what they are likely to experience throughout the donation procedure, follow-up monitoring, and 
continuous support. Efforts should be taken to inform nurses involved in HSCD of research on donors’ experiences, 
and they must be systematically trained to ease donors’ difficulties. 
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서 론

1. 연구의 필요성

조혈모세포 기증은 정상적인 혈액을 만들어내지 못하는 백

혈병, 재생불량성빈혈 등 난치성 혈액종양 환자에게 건강한 조

혈모세포를 기증하여 새 생명을 주는 것을 말하며[1], 기증자

의 건강한 조혈모세포를 조혈모세포 이식을 필요로 하는 수혜

자에게 이식함으로써 골수기능을 회복하게 하는 치료방법이

다[2]. 조혈모세포 이식은 이식원에 따라 골수, 말초혈, 제대혈
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로 구분되며 기증자와 수혜자의 관계에 따라 자가와 동종, 혈

연과 비혈연으로 나뉘는데, 출산률 저하, 1인 가족의 증가 등 현

대 사회의 특성으로 인해 비혈연간 조혈모세포 기증의 중요성

이 점차 커지고 있다[3]. 

 국내 비혈연간 조혈모세포 기증사업은 1994년 4월 시작되

었으며[4], 2001년 이후 국가적 차원에서 기증희망자 모집에 

대한 예산지원 및 관리가 진행되고 있다[5]. 기증희망자란 조

혈모세포 기증을 희망하여 국가에 개인의 조직적합성항원형 

정보를 등록하는 사람을 말하며, 한국은 2006년 조혈모세포 

기증희망자 및 수혜자 관련 정보관리를 위한 정보시스템 구

축 이후, 현재 5개 조혈모세포 기증희망 등록기관이 활동하고 

있다. 조혈모세포 이식은 수혜자와 기증자 간 조직적합성항원

(Human Leucocyte Antigen, HLA)이 일치하여야 가능하며 

형제, 자매의 경우 일치확률 약 25%, 부모와 일치할 확률 5%, 

가족이 아닌 타인과 일치할 확률은 평균 2만 분의 1에 불과하기 

때문에[6] 조혈모세포 이식대기자의 수요를 충족할 수 있는 만

큼의 충분한 기증희망자 확보가 중요한 과제라 할 수 있다. 이

를 위해 정부 예산이 지원되고 있는데, 보건복지부가 발간한 조

혈모세포 기증희망자 등록 및 관리를 위한 ‘2018년 조혈모세포 

기증사업 안내’를 살펴보면 2017년 기준 국고예산은 조직적합

성항원(HLA) 검사비용(1건당 140,000원)과 사전 ․ 사후 관리

비 등 기증희망자를 등록시키고 검사 및 관리하는데 총 42억 8

천만 원이 사용되고 있다[7]. 

 비혈연간 조혈모세포 기증사업 시작 이후 20년이 넘는 기

간 동안 30만 명 이상 기증희망자를 모집하여 1차적인 양적 목

표는 달성하였다고 볼 수 있으나 기증희망자가 실제 기증에 동

의하는 기증동의율은 지난 20년간 평균 58.1% 수준이며[4] 

2012년부터 2014년까지 각각 55.1%, 54.0%, 51.0%로 오히려 

기증동의율은 낮아지고 있는 실정이다[7]. 조혈모세포 기증희

망자가 실제 기증에 동의하지 않는 이유로는 개인사정, 부모반

대, 건강문제, 연락두절 등의 사유로 보고되고 있어 조혈모세

포 기증 활성화를 위해서는 이를 근거로 한 다양한 방안을 모색

되어야 한다[5]. 기증희망자 수 확보와 동시에 기증희망자의 

기증동의율을 높이는 것 또한 중요한데 이는 기증희망자의 기

증의사 유지율을 1% 개선시키는 것이 새로운 28,000명의 기증

희망자를 모집하는 것과 동일한 효과를 갖는 비용효과적인 방

법이기 때문이다[4,8]. 즉, 지속적으로 기증희망자 등록수를 증

가시키면서 한편으로는 이미 기증을 희망한 사람들을 대상으

로 기증의사 유지율을 관리하여 조혈모세포 기증희망자가 실

제 기증자로 이어지도록 하는 것은 국가예산의 효율적 사용 측

면에서도 매우 중요한 의미를 갖는다. 

 조혈모세포 기증은 질병관리본부 장기이식관리센터에 기

증희망자의 HLA 정보가 등록되면서 시작되며 이후 HLA 일

치 수혜자가 나타나면 실제 기증 의사 확인을 거쳐 기증을 위한 

준비를 시작하게 된다[5]. 조혈모세포 기증을 위해서는 입원 

전 4일간 매일 병원을 방문하여 과립구집락촉진인자 주사를 

맞아야 하며, 이후 입원 기간 동안 조혈모세포를 채집하는 과정

은 기증자에게 통증을 포함한 여러 부작용을 유발하여 기부 혹

은 자원봉사 등의 나눔의 행동보다 행위 주체의 강한 이타적 동

기가 필요로 된다[6]. 이러한 기증과정은 일반적으로 안전한 

것으로 고려되고 있지만, 부작용이 보고되고 있어 분명히 위험

이 따른다. 그럼에도 불구하고 기증과정에서의 신체적, 심리적 

반응이 더러 알려져 온 것에 비해 부정적 기증경험과 관련된 요

인은 알려진 바가 없다[9]. 또한 기증자에게 건강상 위험부담, 

불편감이 있음에도 불구하고 의료인, 환자, 가족들은 기증자를 

돌봄의 대상으로 생각하지 않는 등 수혜자에 비해 전반적인 관

심 정도가 적은 것으로 보고되고 있어[10] 조혈모세포 기증자

가 경험하는 개인적, 관계적, 사회/환경적, 행정적 차원의 구체

적인 경험을 총체적으로 파악하는 것이 필요하다. 

 현재까지 조혈모세포 기증에 관한 연구는 수혜자의 관점에

서 부작용이나 불안, 우울 등 수혜자의 삶의 질에 초점을 맞추

어 진행한 연구들이 많았으며[2,3,11,12], 우리나라 환경에서 

기증자의 기증 경험과 기증자를 모집, 관리하는 기관 전문가들

의 경험을 탐색한 연구는 거의 없는 실정이다. 기존의 연구방

법만으로는 기증자의 기증경험이 무엇이고 기증 관련 기관에

서 기증희망등록률 및 기증유지율 향상, 기증자와 수혜자를 연

결하는 일을 하는 관련분야 전문가들의 경험이 어떠한 지 구체

적 실체를 파악하고 기증활성화 방안을 모색하는 데에는 한계

가 있었다. 또한 조혈모세포 기증희망자로 등록되어 있다가 수

혜자와의 연결과정에서 기증 의사를 철회한 대상자의 경험에 

대한 연구가 없는 상황에서 조혈모세포 기증 활성화를 위한 연

구는 기증자의 경험 뿐 아니라 기증 희망 등록부터 실제 기증하

기까지의 모든 단계를 관리하는 기관 전문가들의 경험을 포함

할 필요가 있다. 이에 질적연구방법을 통하여 조혈모세포 기증 

관련 경험을 기증자와 기증 기관 전문가의 관점과 언어를 통해 

확인해 볼 필요가 있다. 

 본 연구는 조혈모세포 기증 활성화라는 사회적 필요성에 초

점을 두고 조혈모세포 기증자의 경험과 기증 기관 전문가들의 

경험을 알기 위해 포커스그룹 인터뷰를 통해 자료수집하였다. 

포커스 그룹 인터뷰는 대상자들의 상호작용을 이용하여 비교

적 짧은 시간 내에 대상자들의 생각과 경험을 알 수 있고 연구

주제에 대해 넓은 범위의 직관과 아이디어가 도출될 수 있는 자
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료수집방법이다[13-15]. 수집된 조혈모세포 기증자의 경험과 

기증 기관 전문가들의 경험은 질적분석방법인 내용분석방법

을 이용하여 분석하였다. 본 연구에서 확인된 조혈모세포 기

증자의 기증경험과 기증 기관 전문가들의 경험은 향후 조혈모

세포 기증 활성화 전략을 위한 기초자료로 활용될 수 있을 것

이다. 

2. 연구목적

 본 연구의 목적은 조혈모세포 기증자와 기증 기관 전문가의 

경험을 심층적으로 탐색하기 위함이다. 구체적으로는 조혈모

세포 기증 서약 단계에서부터 실 기증단계에 이르기까지 기증

자의 기증 경험과 기증자 및 수혜자를 연결하며 기증과정 전반

을 관리하는 기관 전문가들의 경험은 어떠한가에 초점을 두며 

이들의 구체적인 경험을 파악하는 것이다. 

연 구 방 법

1. 연구설계

 본 연구는 비혈연 조혈모세포 기증자와 기증 기관 전문가들

의 경험을 파악하기 위해 포커스 그룹 인터뷰를 적용한 질적 내

용분석 연구이다. 

2. 연구참여자 선정 

 연구참여자 중 조혈모세포 기증자는 최근 경험을 바탕으로 

심층적인 인터뷰가 진행될 수 있도록 연구시행일 기준 1년 이

내에 가톨릭조혈모세포은행에 기증희망자로 등록한 기증자 

중 2016년도에 조혈모세포를 기증한 총 45명 중 연구참여에 동

의한 자를 대상으로 하였다. 기증자에게 보내는 정규 소식지 우

편 발송 시 연구 관련 안내장을 함께 동봉하였으며, 참여의사를 

전화 혹은 전자메일로 회신하도록 하였다. 직장인의 참여가 가

능하도록 토요일에 인터뷰를 진행하였으며 소정의 답례내용

을 안내장에 공지하여 참여를 독려하였다. 연구참여자 선정기

준은 다음과 같다. 첫째, 2016년도에 조혈모세포 기증에 참여

한 자, 둘째, 현재 조혈모세포 기증 관련 절차를 추가적으로 진

행하고 있지 않으며, 마지막으로 가족 중 조혈모세포 기증을 필

요로 하는 질환이 없는 대상자로 선정하였다. 

 연구참여자 중 기증 기관 전문가는 조혈모세포 기증사업을 

담당하는 질병관리본부 장기이식관리센터, 5개 조혈모세포 기

증희망자 등록기관(가톨릭조혈모세포은행, 대한적십자사, 생

명나눔실천본부, 한마음한몸운동본부, 한국조혈모세포은행

협회)과 2개의 이식조정기관(가톨릭조혈모세포은행, 한국조

혈모세포은행협회)에서 조혈모세포기증 관련 업무를 전담하

는 자로 연구의 목적과 취지에 대한 설명문을 5개 전문기관에 

배부하고, 이에 대한 참여 의사가 있는 경우 전화, 전자메일을 

통해 회신하도록 하였다. 이를 통해 기증 담당자 및 이식조정기

관 코디네이터 포함 8명이 연구참여에 동의하였으며 이들을 

대상으로 포커스그룹 인터뷰를 진행하였다. 전문가그룹 연구

참여자 선정기준은 국내 조혈모세포기증 5개 기관의 기증희망

자 등록 사업 담당자 및 이식조정 코디네이터로 1년 이상 일하

고 있는 자이다. 포커스그룹의 인터뷰의 참여 인원수는 6~10

명[13,16]이 바람직한 것으로 제시되어 있어 이를 근거로 위 선

정기준을 통해 기증자 그룹 7명, 전문가 그룹 8명의 참여자로 

구성하였다. 

 

3. 자료수집 및 절차 

 본 연구의 자료수집은 2017년 7월 8일 조혈모세포 기증자 그

룹과 기증 기관 전문가 그룹의 포커스 그룹 인터뷰로 진행되었

다. 그룹 인터뷰를 진행함에 있어 참여자들이 느끼는 적합성, 

즉 서로가 근본적으로 유사하다고 인식하는 동질성이 핵심이

므로[16] 기증자 그룹과 기증 기관 전문가 그룹으로 나누어 인

터뷰를 실시하였다. 소요시간은 두 그룹 각각 2시간, 2시간 30

분이었으며 가톨릭대학교 의과대학 회의실에서 이루어졌다. 

 포커스 그룹 인터뷰를 위한 질문은 간호대학 교수 2인과 10

년 이상 조혈모세포은행에서 일하고 있으며 현재는 조혈모세

포 기증사업을 총괄하는 간호사 1인이 도입, 전환, 주요질문 및 

보조질문을 포함한 질문목록을 만들고 두 차례의 사전회의를 

통해 질문리스트를 확정하였다. 본 연구에서 포커스 그룹 인터

뷰를 통해 확인하고자 하는 것은 ‘조혈모세포 기증자의 기증경

험은 어떠한 것인가’, ‘조혈모세포 기증 기관 전문가의 기증 과

정 관리경험은 어떠한 것인가’, ‘조혈모세포 기증 활성화를 위

한 방안은 무엇인가’이다. 면담의 시작은 광범위하면서도 개방

적인 질문을 통해 시작하였으며, 연구주제와 관련된 ‘조혈모세

포 기증은 언제 하셨나요(기증자 그룹 대상)’, ‘조혈모세포 기

증 관련 업무를 소개해 주시겠어요(전문가 그룹 대상)’와 같은 

도입질문 이후 전환질문, 주요질문으로 범위를 좁혀나갔다. 주

요 질문은 첫째, 기증희망자로 등록 한 이후 실제 기증을 실천

하기까지 영향을 주는 중요한 요인은 무엇이라고 생각하시는

지요?, 둘째, 기증희망자에서 실제 기증자로의 비율증가를 위
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해 해결되어야 하는 또는 개선이 되어야 하는 부분들이 대해 말

씀하여 주시기 바랍니다, 셋째, 조혈모세포 기증 경험 또는 기

증 관련 업무는 어떠한 경험/내용이었는지 말씀해주십시오로 

구성되었다. 

 그룹 인터뷰 진행시 질문리스트를 함께 배부하여 참여자들

이 질문의 내용과 흐름을 알 수 있도록 하였으며, 인터뷰 진행 

중 참여자에 대한 정보가 확인되지 않도록 이름 등 인적 사항을 

밝히지 않고 참여자 1, 2, 3으로 지칭하여 인터뷰를 진행하였

다. 인터뷰 진행은 연구자 1이 담당하였으며, 연구자 2는 보조

진행자로 현장노트를 작성하였다. 연구자 3은 참여자의 인터

뷰 내용 중 중요한 내용을 메모하였으며, 인터뷰 말미에 메모

된 내용을 중심으로 이에 대한 연구자의 이해와 해석에 대해 참

여자들로부터 검증을 받았다. 포커스 그룹 인터뷰의 목적이 참

여자의 생각을 탐구하는 것이므로[16] 진행자는 참여자들이 

기꺼이 자신의 감정과 경험을 공유할 수 있는 분위기를 만들기 

위해 노력하였다. 이외에 연구보조원 1, 2는 인터뷰 내용 녹음

하고 조용한 인터뷰가 진행될 수 있도록 환경을 관리하였다. 

4. 윤리적 고려

 본 연구는 특성이 다른 두 그룹의 자료를 수집하여 분석하는 

것으로 조혈모세포 기증자 그룹과 기증 기관 전문가 그룹 대상

의 연구윤리심의위원회 승인을 각각 받은 후 진행하였다. 조혈

모세포 기증자는 조혈모세포 기증희망등록과 이식조정기관이 

소속되어있는 가톨릭대학교의 승인(MC17OASE0011)을 받았

으며, 기증 기관 전문가는 남서울대학교(NSU2017020203)의 

승인을 받은 후 진행하였다. 포커스 그룹 인터뷰 참가자인 연구

대상자에게 대상자 선정 시 1차적으로 연구의 필요성과 목적, 

일정 등에 대해 설명하고 연구참여 동의를 받았으며 이후 인터

뷰 직전 서면 참여 동의서를 받아 참여 여부를 자발적으로 결정

하도록 하였다. 인터뷰 시작 전 참여자들에게 연구목적에 대한 

설명과 함께 원할 경우 언제든지 참여를 중단할 수 있으며 참여

자 진술에 대한 녹취가 이루어지는 것을 설명하고 서면 동의를 

받았다. 참여자에 대한 일반적 사항은 인터뷰 시작 전 설문지를 

통해 조사하였으며, 연구참여자에게는 소정의 교통비를 지급

하였다. 또한 녹음된 인터뷰 내용이 컴퓨터 프로그램으로 전사

될 때 개인정보가 드러나지 않도록 일련번호로 작성되고 보관

됨을 설명하였다. 연구이외의 어떤 목적으로도 사용하지 않을 

것임을 설명하였으며, 연구 종료 후 3년간 보관하고, 보관기관

이 지난 문서는 개인정보보호법에 따라 파기할 것임을 설명하

였다. 

5. 자료분석

 연구결과 분석을 위해 우선적으로 녹취 내용 전사하였다. 

전사는 그룹 인터뷰에 함께 참여한 2명의 연구보조원이 작성

하였으며 전사된 자료는 A4 용지로 40여장 분량이었다(글자

크기 10, 줄 간격 200%). 연구자 SY, MK는 인터뷰 시 별도 작성

한 포커스 그룹 현장 노트의 내용을 바탕으로 전사한 내용의 정

확성을 확인하는 작업을 거쳤다. 연구결과 분석은 근거이론 또

는 현상학과 같이 철학적 배경을 갖지 않고 연구에서 주어진 주

요 질문을 기본으로 하여 분석을 진행하는 질적 내용분석방법

을 이용하여 분석하였다. 질적 내용분석은 현상에 대한 폭넓은 

이해를 얻기 위해 미리 선정된 주제를 탐색하는 연구방법으로 

요약적, 구조적 분석을 통해 추상적 현상을 설명할 수 있게 하

는 텍스크 분석기법니다[17]. 따라서 포커스그룹 인터뷰와 질

적 내용분석은 조혈모세포 기증자와 기증 기관 전문가들의 경

험을 기술하고 설명하는데 적합한 방법이라 할 수 있다. 이에 

본 연구에서는 Elo와 Kyngäs [18]가 제시한 귀납적 내용 분석

의 과정인 자료에 대한 전반적 이해, 개방코딩, 집단화, 범주화, 

추상화의 단계로 내용분석을 진행하였다. 연구자 SY, MK, SB

은 전사된 자료의 모든 진술과 메모를 읽고 전반적인 이해를 가

진 후 자료를 반복적으로 다시 읽으며 의미 있는 주요 진술문을 

확인하였다. 이후 확인된 주요 진술문을 읽으며 개방코딩 목록

으로 작성하였으며 개방코딩된 유사 개념이나 문장의 통합을 

통해 그 의미에 적합한 명칭을 부여하여 하위범주로 묶었다. 

하위범주는 유사성 여부에 따라 통합 후 범주로 추상화하여 주

제를 도출하였다. 이 과정에서 상이한 의견은 토의를 통해 여러 

차례 수정하는 과정을 거쳤으며 범주 생성 및 추상화는 연구자

들이 함께 모여 진행하였다. 

 

6. 연구의 타당성 확보 

 질적연구의 평가기준인 신뢰성(credibility), 적합성(fit-

tingness), 감사가능성(auditability), 확인가능성(confirmabili-

ty)을 통하여 연구의 타당성을 확보하고자 하였다[19]. 첫째, 

신뢰성 확보를 위해 연구자의 개입을 최소화하고 참여자의 사

실적 경험을 이끌어내기 위해 노력하였다. 참여자들이 자신의 

생각을 자유롭게 진술하도록 하였고 참여자들의 동의에 따라 

녹음과 필사를 진행하였으며, 연구 준비와 자료분석 과정에서 

연구자의 주관과 편견을 최대한 배제하고 연구자들 사이에 의

견을 확인하고 일치해가는 과정을 가졌다. 둘째, 적합성 확보

를 위해 조혈모세포 기증 경험을 생생하게 진술해 줄 수 있는 
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조혈모세포 기증자들과 기증 기관 전문가들을 참여자로 선정

하였고, 포커스 그룹 인터뷰를 통해 참여자들의 다양한 경험을 

내용으로 포함하였다. 셋째, 감사가능성 확보를 위해 자료수

집방법과 분석 절차에 대해 구체적으로 기술하였으며 도출된 

결과에 대해 질적연구자 교수 2인과 혈액종양내과 의사 1인, 

조혈모세포 기증 사업 관계자 3인, 간호학 교수 1인으로부터 

타당성을 확인받았다. 넷째, 연구가 얼마나 중립적인가를 나타

내는 확인가능성 확보를 위해 본 연구결과의 해석이나 분석을 

독자가 확인할 수 있도록 연구참여자의 진술을 그대로 인용하

였다. 또한 각 포커스 그룹 참여자 2인씩, 총 4인으로부터 분석 

결과가 인터뷰 내용을 잘 반영하였는지를 확인하였다. 

연 구 결 과

 1. 조혈모세포 기증자의 경험 

 조혈모세포 기증자(A그룹)는 남자 5명, 여자 2명으로 총 7

명이었으며, 24세에서 39세 사이로 평균 30.28±5.46세이었다. 

직업은 직장인 5명, 대학생 2명이었으며, 기증서약시기에 기증

결정을 한 경우가 3명, HLA type 매칭 후 실 기증을 위한 1차 

연락 시에 기증을 결정한 경우가 5명이었다. 1명을 제외한 전

원이 헌혈경험이 있었으며, 참여자 중 장기기증 서약자는 2명, 

종교를 가지고 있는 경우는 5명이었다. 조혈모세포 기증 전 기

증절차에 대한 본인의 이해 수준에 대한 응답은 ‘상’이 3명, ‘중’

이 2명, ‘하’가 2명이었다. 

 본 연구결과 기증자의 경험은 다섯 개의 주제를 중심으로 

총 159개의 의미 있는 진술문이 추출되었고, 개방코딩을 통해 

54개의 개념 및 문구가 도출되었고, 36개의 하위범주로 통합되

었으며, 이를 바탕으로 13개의 범주로 구조화되었다(Table 1). 

5개의 주제는 ‘조혈모세포 기증에 대한 낮은 인식’, ‘쉽지 않았

던 조혈모세포 기증 의사 결정’, ‘조혈모세포 기증, 너무 큰 수

고스러움’, ‘삶의 가치 있는 경험과 기대’, ‘미래의 기증자를 위

한 더 많은 노력’으로 확인되었고, 각 주제에 따른 범주를 중심

으로 서술하면 다음과 같다.

주제 1. 조혈모세포 기증에 대한 낮은 인식

 참여자인 기증자들은 조혈모세포 기증에 대한 일반인의 인

식 정도가 낮다고 하였으며, 기증자들조차도 기증희망등록 당

시에 조혈모세포 기증에 대한 충분한 사전 지식이 없는 상태에

서 기증희망등록을 하였다.

1) 사람들의 잘못한 이해

 본 연구의 참여자들 중 조혈모세포 기증을 기다리는 가족이

나 의료인이 아닌 일반인의 경우 조혈모세포, 조혈모세포 기증 

희망등록 등의 용어에 대한 인식이 없었으며, 골수이식으로 이

해하는 경우가 있었다.

저는 그냥 골수 기증했다고 합니다. 사람들이 조혈모세

포 기증했다고 하면 모르니까 오히려 골수 기증했다고 하

면 사람들이 이해하셨습니다.(Donor-6, 24)

이식조정기관에서 연락은 2016년 1월쯤에(조혈모세

포 기증 희망 등록하고 3년 뒤) 받았고 그때도 아무 것도 

몰랐습니다. 지금도 제가 조혈모세포 기증했다고 하면 백 

명이면 백 명 다 그게 뭐냐고 물어봤습니다.(Donor-7, 30)

2) 잘 알지 못하는 채로 기증희망자로 등록

 본 연구에 참여한 조혈모세포 기증자들의 기증 희망등록은 

대학 내 캠페인이나 대학의 기독교동아리 활동, 젊은의사포럼

과 같이 관련 단체의 조혈모세포 홍보 부스 등을 통해 이루어졌

다. 짧은 기간 오픈되는 홍보 부스를 이용하는 경우 참여자들이 

사전지식이 없고 기증에 대한 자율의지를 확인하지 않은 상태

에서 기증희망자로 등록하기도 하였다. 

저는 대학교에서 강의실에 가다가 시간이 남아 조혈모

세포 부스가 있기에 헌혈 비슷한 건가 하고 아무 생각 없이 

등록을 하게 되었습니다.(Donor-1, 31)

캠페인 부스에서 등록할 때 조혈모세포에 대해 설명을 

들었지만 정확하게 기억나지는 않았습니다. 제가 어떤 식

으로 기증을 하는지도 몰랐고.. 일치하는 환자가 생겼다

는 전화를 받은 후에 기증에 대해서 찾아보고 알게 되었습

니다.(Donor-5, 24)

주제 2. 쉽지 않았던 조혈모세포 기증 의사 결정

 참여자들은 조혈모세포 기증희망 등록 후 실 기증에 이르는 

긴 시간동안 조혈모세포 기증희망등록자로서의 시간을 보내

다가 실제 기증을 결정하는 시점에 가족의 염려가운데 어렵게 

동의를 얻어야 했으며, 그 과정에서 기증의사를 확고히 하는 반

면, 또 다른 고민을 경험하였다. 

1) 조혈모세포 기증희망등록자로서의 시간 

 본 연구에 참여한 조혈모세포 기증자들은 긴 시간 달력, 스
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Table 1. Major Themes, Categories and Subcategories of Hematopoietic Stem Cell Donors

Themes Categories Subcategories

Lack of 
understanding 
on HSCD

Misunderstandings by people ․ Cannot understand terminologies on HSCD
․ Mistaken as bone marrow transplantation

Registration of HSCD without 
understanding it

․ Reckless registration
․ Once explained but forgot the detail

Difficulty in 
decision-making 
regarding HSCD

Period as a registered donor ․ Long waiting until HLA matching
․ Feel sorry for missing the call
․ Try to remember by calendar and sticky notes

Difficulties against family 
disagreement

․ Facing against concerns and objections by family
․ Efforts to persuade family

Mixed feelings through the 
decision period for HSCD

․ Troubled by the process of obtaining family consent
․ Life-saving decision
․ Proud and happy to contribute to society
․ Contribution to the community

Major hassles 
involving HSCD

Inconvenience due to frequent 
visits to hospital

․ Frequent visits to the hospital
․ Long waiting for lack of understanding by health care professional
․ Long travel to the hospital in a rural area

Pain and uncomfortable feelings 
during the preparation and 
donation procedure

․ Regretting donation because of severe pain
․ No second donation because of the pain
․ Severe pain caused by G-CSF
․ Uncomfortable feelings due to side-effects

Difficulties in daily life after 
donation

․ Persistent fatigue after donation
․ Bad results in school due to ache or fatigue
․ Cannot exercise because of difficulties in walking

Meaningful 
experiences and 
hopefulness

Memorable special experience ․ Good work to save people
․ Precious hope in mind 
․ Life-changing experience
․ Motivation for life

Hope for the recipient's 
improvement

․ Curious about the recipient
․ Curious about the health status of recipient after donation

More effort by 
government and 
institutions for 
future donors

Need for campaign to correct 
distorted impression on HSCD

․ Too serious impression on donation by media
․ Campaign targeting for altruism

Enough a priori information on 
the donation procedure and 
experiences

․ Provide enough explanations of possible inconveniences
․ Detailed information about donation schedule, probability of 
matching, and side-effects

Social and regulatory support for 
the donors 

․ Cannot be supported by school
․ Shy for submitting the official documents
․ Use personal day-offs for donation

HSCD=hematopoietic stem cell donation; HLA=human leucocyte antigen; G-CSF=granulocyte-colony stimulating factor.

티커 등으로 조혈모세포 기증 희망 등록사실을 기억하고 있으

면서도, 코디네이터로부터 실제 기증의사가 있는지에 대해 연

락을 받는 과정에서 스팸 전화로 오해하거나 개인적 상황으로 

인해 연락이 되지 않는 경우가 있었다.

저는 2009년 등록하여 2016년에 기증하였으니 7년 정

도 걸렸습니다. 해마다 달력을 보내주셔서 등록했던 것은 

당연히 기억을 하고 있었습니다.(Donor-2, 35)

처음 연락 당시 방학 중이라 편하게 지내다가 02로 시

작하는 번호로 연락이 와서 무슨 은행이라고 하기에 처음

에는 대출권유 스팸인줄 알았습니다.(Donor-3, 29)

아주 예전 2003년에 등록을 하였고 2015년에 처음 연
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락이 왔습니다. 저는 그때 전화도 못 받고 우편물도 뜯어

보지 못하는 생활을 하고 있었기 때문에 몰랐다가 우편물

이 세 번 정도 왔는데 그 우편물을 보고서 오랫동안 연락

을 시도 하셨다는걸 알고 제가 전화를 드려서 나는 기증 

의사가 있다고 말씀드렸는데 환자가 좋지 않았습니다. 다

음해에 다행히 그 환자가 다시 기력을 되찾아서 그 환자에

게(기증하게)되었습니다. 처음에 저는 연락을 너무 늦게 

받았기 때문에 그동안 사실 매칭이 되는 사람이 있는데 연

락이 안 되서 못 받으면 너무 답답했을 것 같아서 미안한 

마음이 가장 컸습니다.(Donor-4, 39)

저도 전화가 02로 오다보니까 스팸인줄 알고 두 번이나 

안 받았습니다. 세 번째에 오니 뭐가 있는거구나 싶어서 

받아보니까 코디네이터 분이셨습니다.(Donor-6, 24)

등록을 하게 되면 주민등록증에 붙이라고 작은 스티커

를 주셨는데 그걸 보고 등록한 것을 기억하고 있었습니다. 

(Donor-7, 30)

2) 가족의 염려가운데 동의를 얻어야 하는 부담

 참여자들은 조혈모세포 기증에 대한 부정적 시각으로 인해 

가족의 반대와 염려를 경험하는 한편, 이들을 설득하기 위해 

노력해야 했으며, 그 과정에서 조혈모세포 기증과 관련된 다양

한 내용이 수록된 기관의 소식지 등이 도움이 되었다. 

저는 등록하고 4달 만에 연락 와서 신기했어요. 헌혈로 

생각하고 고민 안 했는데 가족 설득하느라 고생했어요. 막

연한 부작용이 심각하다고 인지하신 어머니가 완강하셨

어요. 저는 헌혈도 모르게 하는 상황이라...(Donor-1, 31) 

개인적으로 형이 백혈병으로 죽었기 때문에 부모님에

게는 말을 못했습니다. 그리고 그때는 이미 결혼을 한 상태

기 때문에 부모님의 결정이 아니라 와이프의 동의가 있으

면 되는 상황이어서 그 부분에 있어서는 편하게 넘어갔는

데 그 과정 중에 심리적인 부담은 좀 있었던 거 같습니다. 

예전 척추에서 진행한다는 인식 때문에 부모님이 모르게 

해야 한다는 심리적 부담이 있었습니다.(Donor-2, 35)

저는 연락을 받았을 때 바로 하겠다고 했지만 부모님이 

반대를 하셨습니다. 반대하시는 가장 큰 이유는 혈액암 

같은 큰 병의 치료를 위해 하는 거니 부작용도 심하지 않

을까 하는 걱정 때문 이셨습니다. 제가 하나하나 설명을 

해드려도 미심쩍어 하셨는데 설득하는데 가장 도움 됐던 

건 집으로 오는 소식지였습니다. 거기서 기증자, 수해자

분의 수기, 기증방식 등을 읽으시고 며칠 뒤에는 허락을 

해주셨습니다.(Donor-3, 29)

3) 조혈모세포 기증 의사 결정 과정에서의 양가감정

 참여자들은 조혈모세포 실제 기증 연락을 처음 접했을 때 

조혈모세포 기증을 통해 생명을 나눌 수 있다는 사실에 기쁨을 

느끼고 수혜자를 생각하며 당위성을 찾아가는 한편, 기증 결심

과 가족들 동의를 구하는 문제로 고민하기도 하였다. 

첫 연락이 휴대폰으로 왔는데 등록 당시 들었던 설명이 

생각나고... 부모님이나 배우자 허락을 받아야 된다는 생

각이 나서 고민하게 됐습니다.(Donor-2, 35)

저는 전화 주실 때 17살 남학생이라고 말씀을 해주셨고 

부모님께서 일치하는 사람이 있다는 얘기를 듣고 좋아하

셨다는 얘기를 듣기도 했고, 그 얘기를 안 들었어도 몇 살

이시더라도 기증은 했을 것 같은데 아직 20대도 안된 피

어나는 아이이기 때문에 당연히 해야겠다는 생각이 들었

습니다.(Donor-5, 24)

다른 분 말씀 들어보니 몇 세 남성이신지 이런 거를 가

르쳐 주시는데 코디네이터 분들마다 달라서 그러시는지 

저한테는 알려주시지 않으셨습니다. 제가 물어보지도 않

았고요... 내가 이 사회에 뭔가를 기여할 수 있다는 점에서 

뿌듯했고 전화 받았을 때 기분 좋았습니다.(Donor-6, 24)

제가 말라리아 지역에서 군 생활을 해서 헌혈을 하고 

싶어도 못했는데 좋은 일이라고 말씀도 해주시고 결정적

으로 환자분께서 50대 남자분이시라는 메일을 받고 50대

이시면 아버지 연배이기도 하고 자식들도 아직 대학생일 

수도 있고 그런 가장 분께서 안 좋은 일이 있다고 해서 조

금 더 결심이 섰던 거 같습니다.(Donor-7, 30)

주제 3. 조혈모세포 기증 , 너무 큰 수고스러움

 참여자들은 조혈모세포 실 기증을 결정하고 준비하는 과정

에서 잦은 병원 방문으로 인한 번거로움을 표현하였으며, 조혈

모세포 기증 준비와 실제 기증 과정에서의 통증과 불편감, 기증 

이후 일상생활 유지에 어려움이 있었다고 하였다. 

1) 잦은 병원 방문으로 인한 번거로움

 참여자들은 조혈모세포 기증 결정 이후 실 기증이전에 과립

구 집락 촉진인자(Granulocyte Colony Stimulating Factor, 

G-CSF) 주사를 맞기 위해 몇 차례에 걸쳐 병원을 방문하는 과

정에서 병원과의 거리, 시간 조정 및 의료진의 이해부족으로 인
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해 지연되는 대기시간 등에 대한 불편감을 경험하고 있었다. 

저는 학교가 조치원에 있어서 대전 어느 병원에서 했는

데 제일 불편했던 거는 좀 더 많은 병원과 제휴가 돼 있었

으면 좋겠다고 생각했습니다.(Donor-1, 31)

저는 빌리루빈 수치가 계속 높게 나왔습니다. 처음 병원

에 가서 검사받고 이거 한번이면 될 줄 알았는데 2검, 3검, 4

검이 떴다고 연락이 오니까 시험이 내일모레여서 학교까

지 왔다 갈 시간을 도저히 낼 수 없었습니다. 이렇게 시험 

직전까지 4검을 하니까 힘들긴 하구나 싶었습니다. 그OO

(과립구집락촉진인자주사)을 맞으러 갈 때도 병원에 가서 

한 시간 기다리고 주사실 올라갔는데 주사실에서는 제대로 

안내도 안 되고 해서 많이 불편했습니다.(Donor-3, 29)

병원에 계속 왔다 갔다 해야 되는 것과 주사 맞는 시간

을 맞춰야 되는 것과 병원 왔다 갔다 하는 자체는 솔직히 

말해서 귀찮았었습니다. 제가 집이 가까웠음에도 불구하

고 가까워서 더 귀찮았는지는 모르겠지만 주사를 맞으러 

세 번이나 가고 신체검사 받고 교수님 한번 뵙고 물론 저 

같은 경우에는 코디네이터 간호사님이 연락도 많이 주시

고 문자도 많이 보내주시고 해서 잘 따라 갔었는데 그 부

분 자체는 매우 귀찮았었습니다.(Donor-6, 24)

주말에 서울 와서 검사받고 또 3일인가 주사를 맞는데 

그것도 주사를 맞으러 저는 차타고 20~30분 정도 걸리는 

병원에 갔습니다. 저는 제휴된 병원에 코디네이터 선생님

이 간호사님께 얘기를 해놨다고 해서 갔는데 첫 날은 거기 

계신 분들이 아무것도 몰라서 한참을 기다렸습니다. 만약

에 제가 서울이 아닌 시골에 살고 있다면 못 할 것 같았습

니다. 교통비 등의 금전적인 보상을 해주시는데 그러더라

도 이 수고스러움을 감당할 수 있는 사람이 있을까 싶었습

니다.(Donor-7, 30)

2) 조혈모세포 기증 준비와 기증 과정에서의 통증과 불편감

 참여자들은 조혈모세포 기증준비단계에서부터 실제 기증

단계와 기증이후에 이르기까지 모든 과정에서 과립구집락촉

진인자 혹은 시술 시의 부작용으로 인해 통증과 불편감을 경험

하였다. 이러한 통증과 불편감은 온전히 참여자들이 감당해야 

하는 어려움으로 가끔 기증을 후회하기도 하였고 다음에 다시 

기증을 할 수 있을 지에 대해서는 부정적인 영향으로 작용했다.

저는 그OO을 맞고 완전히 알아 누웠습니다. 너무 아파

서 3, 4일 동안 아무것도 못하고 나가지도 못하고 끙끙 앓

아누웠습니다. 코디네이터께서는 개인차가 커서 맞는지 

모르는 사람부터 끙끙 앓아눕는 사람까지 있다고 굉장히 

가볍게 얘기 했었는데..(Donor-3, 29)

저는 Central (중심정맥관)을 넣었습니다. 말초로도 하

니까 이것도 괜찮을 것이다 라고 해서 처음에 넣었는데 그

걸 못 버텨서 그냥 그 자리에서 해모캣으로 바꿔 넣었습니

다. 그냥 제게 일어난 일이지만 쉽지 않았습니다. 투석관 

정도 되니까 아물어도 한 1 cm 안되게 흉터가 남기도 하는

데 안 넣어 봤던 거니까 심리적인 두려움이 있을 거 같고 

그걸 넣고 나서 저 같은 경우는 서맥이 왔습니다. 이런 부

분이 불편했습니다.(Donor-4, 39)

저는 다른 데는 하나도 안 아프고 다 두통으로 왔습니

다. 약을 먹었는데 소용이 없어서 결국에는 먹지도 못하

고 계속 토하게 되고 그랬습니다.(Donor-5, 24)

저는 코디네이터 분께서 조혈모세포가 나오면서 무릎

이 쑤실 수도 있고 허리가 아플 수도 있고 두통이 올수도 

있고 이렇게 설명을 해주셨습니다. 개인차가 있어서 앓아

누울 수 있고 괜찮을 수도 있다고 말씀 해주셨는데 저는 

허리가 너무 아팠습니다. 허리랑 무릎이랑 너무 아파서 

타OOO 열심히 먹고 먹으면 쫌 괜찮다가 또 허리 아프고, 

무릎 아프고..(Donor-7, 30)

저는 촉진제 주사가 너무 아팠습니다. 밤에 주사를 맞

고 다음날 출근을 하는데 앉아서 일을 할 때 허리 밑으로 

감각이 없었습니다. 앉아 있지 못할 정도로 아파서 출근

해서 휴게실 같은데 가서 누워있었습니다. 그걸 조금 안 

아프게 하실 순 없는지 아니면 진통제를 같이 놔주시면 좋

을 것 같은데 그게 너무 불편했던 거 같습니다. 정말 너무 

아파서 이게 괜히 한다고 했다 이런 생각까지 들 정도였습

니다.(Donor-6, 24)

3) 조혈모세포 기증 후 일상생활의 어려움

참여자들은 조혈모세포 기증 후에도 계속되는 피곤과 통증

으로 일상생활에 어려움을 겪기도 하였다. 

기증을 하고 나서 한 달 정도 몸살 기운이나 피곤한 게 계

속 있어서 기증을 하고서 2주 정도 수업에 큰 지장이 있었습

니다. 성적이 그때 많이 떨어졌었습니다.(Donor-3, 29)

저는 (기증 후) 일주일 정도 피곤했습니다.(부모님께서) 

마음속에 찝찝한 게 있다고 말씀 하셨었기 때문에 그래서 

더 기증하고 나서 처져있는 모습을 보일 수가 없었습니다. 

그리고 일주일 지나니까 괜찮아졌습니다.(Donor-4, 39)
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저는 퇴원할 때까지도 계속 아파서 집에 갈 때까지도 고

생을 했고 결국 전화를 해서 하루 연차를 더 냈습니다. 물

을 많이 마시라고 하셔서 많이 마시고 하루 지나니까 다행

히 괜찮아 졌습니다. 그것 때문에 이 고통이 너무 커서 제

가 또 할 수 있을까라는 생각에 자신이 좀 없어 졌습니다. 

(Donor-5, 24)

기증 후에도 한 한달 정도 아팠습니다. 걷는 게 좀 힘들 

정도였습니다. 제가 운동을 좋아하는데도 저는 한 달 동안 

운동을 쉬었습니다. 운동을 못할 정도로 통증이 심했습니

다.(Donor-7, 30)

 

주제 4. 삶의 가치 있는 경험과 기대

 참여자들은 조혈모세포 기증을 특별하고 가치 있는 경험으

로 기억하고 있었으며, 자신의 조혈모세포를 기증받은 수혜자

의 안녕에 대한 소식을 기대하며 지냈다고 하였다. 

1) 기억에 남는 특별한 경험

 본 연구의 참여자들은 조혈모세포 기증을 특별하고 가치 있

는 경험으로 기억하고 있었으며, 기증 후에 받은 감사패를 보면

서 어려울 때 이겨내는 동기부여로 삼기도 하였다. 

 사람을 살리는 좋은 일이라고 생각을 합니다.(Donor-1, 31)

마음속에 소중한 빛 하나가 생긴 것 같습니다.(Donor-3, 29)

한번 뿐인 인생에 가장 큰 경험이었고 죽을 때 가장 기억

에 남을 큰 경험이었습니다. 저는 솔직히 주위에서 약간 영

웅이 된 듯 대해줘서 뿌듯했습니다.(Donor-5, 24)

저 같은 경우에는 나의 인생에서 사람을 살리는 조혈모

세포 기증 자체가 특별한 경험이었습니다. 아무나 할 수 없

는 특별한 경험이라는 것이 저한테는 더 와 닿았습니다. 감

사패를 회사 컴퓨터 위에다 올려놨는데 일하다가 힘들 때 

보면 그래 이런 일도 했었지 하며 다시 힘낼 수 있는 그런 좋

은 동기부여가 된 거 같습니다.(Donor-7, 30)

2) 조혈모세포 기증 후 환자 경과에 대한 기대

 참여자들은 조혈모세포 기증 이후에 기증받은 수여자의 안

녕에 대해 궁금증을 가지고 있었는데, 연계 기관에 따라 수여자 

정보를 제공받기도 하고 그렇지 않기도 하여 연락이 없는 경우

에는 부정적 예후를 상상하는 등 수여자의 안녕에 대한 최소한

의 정보라도 제공해주기를 기대하고 있었다. 

저는 어떤 분이 받으신지 모르고 있다가 세삼 받으신 

분 나이나 성별 그 정도의 최소한의 정보만 알았어도 좋을 

것 같았다는 생각이 들었습니다. 그리고 기증하고 나서 

기증 받으신 분이 치료가 되셨다 그런 얘기를 들은 기억이 

없는데 그런 것도 치료 과정 정도는 제공해 주시면 보람도 

더 느낄 수 있지 않을까 생각합니다.(Donor-1, 31)

대단히 아쉬웠던 거는 기증 완료 후 2주에서 두 달 안에 

환자분 치료 잘되면 (코디네이터 분이) 연락을 준다고 했

는데 연락이 안 왔습니다. 그래서 안 좋은가 보구나 하고 

생각했었습니다. 그게 저 때문은 아니고 결국 확률로 일

어나는 일인걸 알면서도 마냥 기분이 안 좋았었습니다. 

(Donor-3, 29)

아주 제한적이고 최소한의 환자분의 정보만 알려주어

도 듣는 사람 입장에서는 그 대상이 구체화가 돼서 내가 

쏟아 부은 시간과 노력이 구체화된 대상에게 실질적인 도

움이 된다 라고 생각하기 때문에 아예 대상자를 모르는 것 

보다 낫다고 생각합니다.(Donor-4, 39)

주제 5. 미래의 기증자를 위한 더 많은 노력

 참여자들은 미래의 더 많은 기증자를 위하여 조혈모세포 기

증에 대한 적절한 홍보와 함께 기증희망등록자와 실 기증자들

에게 기증 절차와 경험에 대한 충분한 사전 정보를 제공해야 할 

필요가 있다고 하였다. 또한 학교나 직장에서의 충분한 지지와 

유교결석이나 휴가와 같은 제도적 지원이 효율적으로 이루어

져야 할 필요가 있다 하였다. 

1) 조혈모세포 기증에 대한 왜곡된 이미지, 홍보의 필요

 본 연구에 참여한 조혈모세포 기증자들은 공익 광고, 드라

마, 영화, 다큐멘타리 등 미디어에서 제시된 조혈모세포 기증

에 대한 왜곡된 이미지의 개선이 필요하며, 효율적 홍보전략을 

통해 사회의 인식 개선 노력이 필요하다고 생각하고 있었다. 

기증의 가장 큰 난관이 가족의 반대와 직장 상황 인데 

가족의 반대는 마냥 이게 뭔지 모르겠지만 안 좋을 것 같

다. 라는 인식이 제일 큰데 그 인식을 만든 거는 일반인들

이 조혈모세포 이식을 매체를 통해서 접하게 된다는 것입

니다. 드라마나 소설에서 백혈병하면 엄청 비장하게 죽을

병으로 그려지고 골수 기증을 하는 걸 굉장히 고통스럽고 

비장한 일로 그리고 그런 게 극적 효과가 커서 국민들의 

뇌리에 굉장히 크게 남아있기 때문에 그런 면이 인식제고
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가 안 되는 요인인 것 같습니다.(Donor-3, 29)

저는 유니세프 광고처럼 사명감이나 이타심에 호소하

는 홍보도 필요하다고 생각합니다.(Donor-6, 24)

2) 기증 절차와 경험에 대한 충분한 사전 정보의 필요

 참여자들은 조혈모세포 기증희망자 확보를 위한 현재의 홍

보방법에 일부 동의를 하면서도 실제 기증이 이루어지기전에 기

증과 관련된 시술, 부작용, 부작용으로 인한 휴가의 필요성 등에 

대해 충분한 설명이 제공되는 것이 바람직하다고 생각하였다. 

또한 조혈모세포 기증과 관련하여 향후 일정 및 진행예정 사항

에 대해 보다 자세하고 적극적인 정보 공유를 희망하고 있었다. 

조혈모세포 기증 홍보를 할 때는 안전하고 좋은 일로 

홍보를 하지만 기증자의 불편함에 대한 홍보는 적다고 생

각합니다. 정작 겪어보신 기증자 분들 말씀을 들어보면 

다 하나씩은 크게 불편한 점이 있었고 실제로 관을 삽입하

고 봉합 하는 것을 거부해서 마지막에 기증이 안 되기도 

하기 때문에 그런 게 애초에 공지가 잘돼야 된다고 생각을 

합니다. 저도 직접 해보니까 마냥 편한 것도 아니고 불편

한 점도 많고 몸도 많이 아프고 시간도 많이 필요해서.. 3

일은 휴가를 내야 되고 일주일은 병원을 왔다 갔다 해야 

된다. 총 2주 정도 시간을 써야 한다 라고 미리부터 공지를 

충분히 하고 기증자를 받아야지 예산 낭비도 줄이고 기증

동의율도 높일 수 있다고 생각합니다.(Donor-3, 29)

기증을 하면서 답답했던 게 일정이 픽스가 안 될 수밖

에 없긴 하지만 최소한 언제까지 연락을 주겠다는 거는 어

느 정도 말씀해 주셨으면 좋겠습니다. 처음 연락이 왔을 

때 피를 뽑으러 가야 한다는 말을 듣고 한 한달 동안 준비

를 하고 있었습니다. 그리고 진행을 할 때 궁금했는데 기

증절차를 따라가다가 불합격이 되서 기증절차가 마무리

될 확률은 어느 정도인지, 예를 들면 HLA (조직적합항

원) 세부 타입을 확인할 때 세부 타입에서 맞지 않은 확률

이 얼마인지 그런 정보도 기증자에게 전달해주면 좋겠습

니다.(Donor-3, 29)

저도 제가 우연히 지나가다 하게 된 거기 때문에 그 캠

페인 방법 자체가 일단 기증자를 더 많이 늘리고 조혈모세

포기증이라는 정보를 알 수 있게 하는 가장 좋은 방법이라

고 생각을 합니다. 그러나 혈관이 약할 경우 쇄골로 한다

거나 촉진제로 인한 부작용, 그런 거에 대해 미리 얘기 해

주셨으면 마음에 준비를 할 수 있는 여유가 있었다면 좋았

겠다 라는 생각이 들었습니다.(Donor-5, 24)

3) 기증자에 대한 지지와 제도적 지원 

참여자들은 누군가를 돕는다는 선한 마음으로 조혈모세포 

기증을 선택했지만, 기증을 위해 휴가나 유고결석을 신청하는 

과정에서 직장과 학교로부터 충분한 지지를 받지 못했으며, 행

정적 절차에서의 아쉬움도 경험하였다. 

저도 학교에 공문을 제가 받아서 내러 갔는데 학교가 굉

장히 반겨줄 줄 알았는데 굉장히 방어적으로 나왔습니다. 

웬만하면 결석 인정도 안 해주려고 하고 그런 불편함은 제

도적으로 보장이 되어야 할 것 같습니다.(Donor-3, 29)

입원 당일은 늦게 입원을 해서 상관은 없었는데 남은 

이틀은 휴가를 내야 되는 상황이었는데 그 과정에서 공문

을 보내주셨는데 그냥 저에게 바로 보내주셨습니다. 공문

을 제가 들고 가서 회사에 제출해야 한다는 사실이 조금 

불편했습니다. 공문을 회사 차원으로 보내주시거나 해야

지 저희 회사 같은 경우는 그런 걸 좋아할 만한 회사인데 

사실 개인적으로 공문을 보내주시니까 제출하기 민망했

습니다.(Donor-6, 24)

이게 보통일은 아니구나. 라고 느꼈습니다. 사소한 거

지만 왔다 갔다 해야 하고 연차도 내야 되고 근데 회사에

서 또 연차 쓴다고 하면 물론 연차가 저의 자유이긴 하지

만 좀 면박을 줄 수도 있어서... 공문도 제가 받아서 제가 

인사과에 제출을 했고 제 연차를 썼습니다. 근데 저는 제 

연차를 쓰면서라도 할 의지가 있으니까 그거는 상관없는

데 그런 거는 조금 아쉬웠습니다.(Donor-7, 30)

2. 기증 기관 전문가의 경험 

 기증 기관 전문가(B그룹)는 남자 2명, 여자 6명으로 총 8명

이었으며, 31세에서 50세 사이로 평균 39.02±11.31세였다. 소

속기관은 기증희망자 등록 담당 5명(C조혈모세포은행 3인, 대

한적십자사 2인), 질병관리본부 장기이식관리센터 1인 및 이

식조정 담당 2인(한국조혈모세포은행협회)이었으며 해당 조

혈모세포 기관의 근무 경력은 최소 2년에서 최대 25년으로 평

균 10.04±2.13년이었다. 

 본 연구결과 참여자의 경험은 네 개의 주제를 중심으로 총 

98개의 의미 있는 진술문이 추출되었고, 개방코딩을 통해 47개

의 개념 및 문구가 도출되었고, 29개의 하위범주로 통합되었으

며, 이를 바탕으로 13개의 범주로 구조화되었다(Table 2). 네 

개의 주제는 ‘조혈모세포 기증 활성화 방안: 정부의 지원’, ‘조

혈모세포 기증 활성화 방안: 홍보의 강화’, ‘기증 기관 전문가들
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Table 2. Major Themes, Categories and Subcategories of Donation Institute Experts

Themes Categories Subcategories

Improving the
donation procedure: 
government support

Needs a healthcare system for 
donors

․ Lack of system for donor support
․ Revised laws that may benefit peripheral blood donors 

Governmental budget 
expansion

․ Rigid budget system for recruiting donors
․ Governmental budget to support

Governmental subsidies for 
transplant coordination cost

․ National support for transplant coordination costs is required
․ The reality of a donor's loss 
․ Donor is uncomfortable because donation costs recipient

Improving the
donation procedure:
campaign
reinforcement 

Campaign for the public on 
HSCD 

․ Proactive publicization through mass media is necessary 
․ Need to share the treatment results of the donee 
․ Campaign through donor's club

Campaign for registered 
donors

․ Efforts to maintain the registered donor's will
․ Need to provide continuous data of donee 
․ Getting to know a patient's story 

Donor institution 
experts' ideas: the 
characteristics of 
donors 

In case of voluntary application ․ Reason for deregistration: change of mind
․ A voluntary will of an individual 
․ People who update their information

Modifying personal 
information, such as contacts

․ Respond to sent messages
․ Reply to modify contacts

In case of the blood donation 
experience

․ A blood donor
․ People who have donated blood steadily 

In case of religious belief ․ A person with religious belief
․ Recruitment of registered donors to religious groups

In case there is a patient's 
family or acquaintance

․ Patient's family 
․ Patient's acquaintance 

The meaning of my job Donation of the person I've 
recruited

․ In case of actual donation by the person I've recruited
․ In case of the registered donors keep their will and eventually 
makes the donation

Greetings from donors and 
donees 

․ Greetings from donors and donor's family 
․ Greetings from donees

My job itself, the recognition of 
others 

․ My job of recruiting donors
․ When people recognize of my work

HSCD=hematopoietic stem cell donation.

이 생각하는 기증자들의 특성’, ‘내 일의 보람’으로 확인되었고, 

각 주제에 따른 범주를 중심으로 서술하면 다음과 같다.

주제 1. 조혈모세포 기증 활성화 방안: 정부의 지원 

 참여자들은 조혈모세포 기증 활성화를 위해 정부의 지원이 

무엇보다 필요하며, 이러한 정부의 지원에는 구체적으로 기증

자를 위한 제도 마련과 관련 예산 확대, 그리고 이식조정비용의 

지원이 필요로 된다고 하였다. 

1) 기증자를 위한 제도 마련 

 참여자들은 조혈모세포 기증 활성화를 위해서는 기증자를 

위한 제도의 마련하는 것이라고 하였으며 구체적으로 기증자

의 휴가를 비롯한 방안들이 제도적으로 뒷받침되어야 한다고 

하였다. 

기증을 취소한 분의 얘기를 들은 적이 있는데, 그 이유는 

휴가를 받을 수 없는 상황이다 보니, 또 연락이 오면 기증을 

하고 싶어도 할 수가 없는 상황이라 취소를 했다고 들었습

니다. 정책적인 면에서 휴가에 대한 보상 기준을 정확하게 
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공평하게 적용할 수 있으면 좋겠습니다. (Expert-3, 34) 

기증자 입장에서 휴가처리가 안될 때는 개인손해가 따

르고, 학생의 경우에도 결석처리가 되면서 개인손해가 발

생하고 있습니다. 경제손실이 생기는 경우 지원을 해줄 

수 있느냐는 기증희망자의 요구가 있기도 했지만, 지원을 

해 줄 수 있는 경우가 없습니다.(Expert-7, 50)

2) 예산 확대 

 참여자들은 조혈모세포 기증 활성화를 위해서는 관련 예산

의 확대를 통해 기증희망등록자를 확대하고 이를 통해 보다 많

은 수의 환자가 수혜를 입을 수 있도록 해야 한다고 하였다. 

모집 인원 관리 시 배정된 예산에 의해서 해마다 정해

진 인원만 모집을 해야 되는 어려움이 있고, 등록을 원하

는 사람이 있어도 연간 모집 인원에 맞게 등록을 받아야 

되는 경우가 있어, 민원이 많이 발생하는 사항 중 하나입

니다.(Expert-5, 32)

조혈모세포기증희망등록은 연속사업이기 때문에 한해

의 예산을 정해진 기간에 지급이 되어야 진행을 할 수가 있

습니다. 하지만 작년 같은 경우에는 예산이 제 때 지급이 되

지 않았고, 제한된 HLA 검사비 예산으로 인한 기증희망자

등록자 모집에 대한 어려움이 있었습니다.(Expert-3, 34)

3) 이식조정비용의 지원 

 참여자들은 조혈모세포 기증 활성화를 위해서는 정부에서 

이식조정비용을 지원할 필요성이 있다고 하였다. 

국가가 정책적으로 이식조정에 대한 비용을 지원해야 

된다고 생각합니다. 왜냐하면 어떤 기증자 분이 이런 말

씀을 하셨습니다. ‘이게 다 환자한테서 나온 돈이라고 하

는데, 자기가 특실에서 입원해도 될까?’ 이런 생각이 들어

서 미안한 마음이 있어서 하루 빨리 퇴원하고 싶었다는 

이런 말씀을 하였습니다. 그런데 이런 부분이 이식조정기

관과 이렇게 지속적으로 문제가 되어 오고 있습니다. 이

식조정기관은 국가에서 아무런 지원도 받지 않으면서, 국

가에 제한된 틀 안에서 일을 해야 하는 불편함이 있습니

다.(Expert-1, 50)

주제 2. 조혈모세포 기증 활성화 방안: 홍보의 강화 

 참여자들은 조혈모세포 기증 활성화를 위해 홍보를 강화해

야 할 필요성이 있다고 하였으며, 이러한 홍보는 일반 대중을 

위한 홍보와 기증 희망자를 대상으로 하는 홍보의 두 차원으로 

나뉘어 강화되어야 한다고 하였다. 

1) 일반 대중을 위한 홍보 

 참여자들은 조혈모세포 기증 활성화를 위해 일반 대중을 위

한 홍보가 강화되어야 한다고 하였다. 

홍보에 대해서는 전국민 대상의 홍보가 약합니다. 어떻

게 진행이 되는지 환자와의 연결고리에 대해서 약하다고 

생각이 들었어요, 예를 들어 금연광고는 개인의 기호임에

도 불구하고 어마어마한 관심이 있지만, 이 경우에는 미

미합니다. 대국민 홍보가 요구됩니다.(Expert-5, 32)

1996년도 성덕바우만 때를 계기로 부흥했다가 서서히 

잊혀져가고 있는 상황입니다. 다시 한 번 언론이나 대대

적인 다큐멘터리나 이슈를 만들어서 언론 홍보를 시켜서, 

‘백혈병=조혈모세포 기증’ 등 홍보가 필요하지 않나 생각

합니다.(Expert-2, 34)

2) 기증 희망등록자 대상 홍보 

 참여자들은 조혈모세포 기증 활성화를 위해 기증 희망 등록

자를 대상으로 한 홍보를 강화해야 한다고 하였다. 

저희 기관 같은 경우에는 2~3년 전까지 이메일과 문자

메세지를 모든 기증희망등록자에게 보냈었는데, 인원이 

너무 많아지다 보니 중단됐었습니다. 올 해부터 이메일 

주소 수집을 주력하고, 사업에 대한 홍보 및 기증의사유

지에 대해서 SMS 및 이메일로 시행할 예정입니다. 그런 

게 가장 중요하다고 생각됩니다.(Expert-3, 34)

기증희망자 같은 경우에는 ‘조혈모세포기증 동의율을 

높이고 활성화를 시키기 위해서는 어떤 방법이 좋겠나?’ 

라는 질문에 대한 답이 지속적이고 정확한 자료를 계속 받

아보고 싶다는 답이 많았습니다.(Expert-2, 34)

주제 3. 기증 기관 전문가들이 생각하는 기증자들의 특성 

 기증 기관 전문가들은 기증 희망등록에서 실제 기증으로 이

어지는 기증자들의 특성을 자발적으로 기증희망 등록을 하는 

경우, 연락처 등 자신의 정보를 업데이트 하는 경우, 헌혈경험

이 있는 경우, 종교적 신념을 가지고 있는 경우 그리고 환자의 

가족 또는 환자의 지인인 경우로 보았다. 
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1) 자발적 기증희망 등록 

 참여자들은 조혈모세포 기증자의 특성으로 본인의 의지에 

의해 자발적으로 기증희망 등록을 한 경우를 말하였다. 

기증동의율 향상에 관한 활성화 방안에 대한 연구를 한 

적이 있습니다. 그것뿐만 아니라 실질적으로 경험하면서 

느꼈던 점이 먼저 동의율 향상에서 기증까지 연결된 요인

에서 가장 높은 방법이 자발적 신청자의 기증동의율이 가

장 높았습니다.(Expert-2, 34)

2) 연락처 등 자신의 정보 업데이트 

 또한 참여자들은 조혈모세포 기증자의 특성으로 정기적인 

연락에 대한 회신으로 자신의 연락처 등의 정보를 수정하여 회

신하는 경우를 말하였다. 

저희가 보낸 메시지를 보고, 본인이 정말 이사를 하거

나, 전화번호가 바뀌면 정보수정을 해주시는 분들이 있

습니다. 그 분들은 확실하게 언제라도 본인한테 연락이 

오면, 기증을 하겠다는 의사를 가지고 계시는 분들입니다. 

(Expert-5, 32)

3) 헌혈 경험 

 또한 참여자들은 조혈모세포 기증자의 특성으로 헌혈을 지

속적으로 한 경우를 말하였다. 

기증동의율 향상에 관한 활성화 방안에 대한 연구를 

한 적이 있습니다. 먼저 동의율 향상에서 기증까지 연결

된 요인 중 가장 높은 방법이 헌혈 경험자들이었습니다. 

(Expert-2, 34)

그 분들 중에서도 더 지속적으로 헌혈을 꾸준히 해오는 

사람들, 그리고 그 사람들이 참여율이 높아 등록율이 높

다고 봅니다.(Expert-5, 32)

4) 종교적 신념 

 참여자들은 조혈모세포 기증자의 특성으로 종교적 신념을 

가지고 있는 사람이라고 하였다. 

대한적십자사, 두 번째로는 사랑의 장기기증운동본부

라고 해서 처음에 종교집단, 교회 기독교인들을 대상으로 

했던 모집인원들이 두 번째로 높았습니다. 종교적 신념도 

중요한 것 같습니다.(Expert-2, 34)

5) 환자의 가족, 환자의 지인 

 참여자들은 조혈모세포 기증자의 특성으로 가족을 포함하

여 주변에 환자가 있었던 경우라고 하였다. 

환자 가족이 누군가에 받아서 보은의 의미로 하는 경우

도 있습니다. 그런 의미에서도 가족 중 누군가가 백혈병 

등으로 사망했을 때 나머지 가족이 기증등록을 하는 것 같

습니다.(Expert-1, 50)

사내에 사례에 대한 공모를 하다보면 주변 친구나 지인, 

가족이 조혈모세포 이식이 필요한 경우 매칭이 안되어 안

타깝게 건강을 회복하지 못한 경우를 경험한 사람들이 등

록을 하게 되고, 매칭이 되었다고 연락을 받았을 때, 굉장히 

동의율이 높은 것으로 인식이 되었습니다.(Expert-5, 32)

주제 4. 내 일의 보람 

 참여자인 기증 기관 전문가들은 조혈모세포 기증 관련 업무

를 하면서 자신의 일이 보람된다고 하였으며 특별히 보람을 느

끼는 경우는 내가 모집한 사람이 기증하는 경우, 기증자 또는 

수혜자가 감사의 인사를 할 때, 그리고 내가 하는 일 자체와 사

람들이 인정해 줄 때라고 하였다. 

 1) 내가 모집한 사람의 기증 

 참여자들은 내가 모집한 사람이 기증한 경우 일의 보람을 

경험한다고 하였다. 

대부분 모집 담당자들은 느끼실 겁니다. 자기가 모집한 

사람이 실제 기증하는 경우를 본 것이 가장 보람되지 않나 

생각합니다.(Expert-2, 34)

2) 기증자, 수혜자의 감사 인사 

 또한 참여자들은 조혈모세포 수혜자는 물론 기증자로부터

의 감사 인사를 듣는 경우 일의 보람을 느낀다고 하였다. 

이식조정을 하다보면 개인적인 소모가 많아서 힘들기

도 한데 기증자가 보람 있는 일을 하게 해줘서 고맙다는 

연락이 오는 경우 보람됩니다. 환자 혹은 가족의 경우 마

지막 단계에서 무엇이라도 해 볼 수 있게 해줘서 고맙다. 

기회를 주게 되어 고맙다는 연락이 오는 경우가 있습니

다. 그럴 때 보람됩니다.(Expert-6, 43)
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3) 나의 일 자체, 사람들의 인정 

 마지막으로 참여자들은 조혈모세포 기증 기관에서 일하면

서 내가 하는 일 자체가 의미있고, 또한 사람들로부터 인정을 

받을 때 보람을 느낀다고 하였다. 

모집하는 것 자체가 처음 스타트이기 때문에, 소중한 

일이라는 것에 업무에 대한 자부심이나 사명감이 생겨서 

그 때 가장 보람이 있습니다.(Expert-3, 34)

일 하면서 주변에서 어떤 일을 하냐고 물어보면서 조혈

모세포에 대한 일을 한다고 하면 알아봐주는 사람이 있을 

때 가장 뿌듯했습니다. 더 많은 사람들이 등록을 해서 더 

많은 사람들이 살았으면 좋겠다는 생각으로 일하고 있습

니다.(Expert-4, 37)

3. 기증자와 기증 기관 전문가의 경험에서 도출된 공통 

주제

 기증자와 기증 기관 전문가에게서 공통적으로 나타는 주제

는 ‘조혈모세포 기증에 대한 인식 제고를 위한 노력’과 ‘조혈모

세포 기증 활성화를 위한 제도적 개선’이었다. 

 기증자들은 ‘미래의 기증자를 위한 더 많은 노력’으로 ‘조혈

모세포 기증에 대한 왜곡된 이미지, 홍보의 필요’와 ‘기증 절차

와 경험에 대한 충분한 사전 정보의 필요’를, 기증 기관 전문가

들은 ‘조혈모세포 기증 활성화 방안: 홍보의 강화’가 요구된다 

하였다. 또한 기증자들은 ‘미래 기증자를 위한 더 많은 노력’으

로 ‘기증자에 대한 지지와 제도적 지원’ 필요함을 이야기 하였

으며, 기증 기관 전문가들은 조혈모세포 기증 활성화 방안으로 

‘기증자를 위한 제도 마련’과 ‘예산 확대’, ‘이식조정비용의 지

원’과 같은 ‘정부의 지원’이 필요하다 하였다.

논 의

 본 연구는 조혈모세포 기증 활성화를 위해 조혈모세포 기증

자와 기증 기관 전문가들의 경험을 이해하고자 포커스그룹 인

터뷰를 통해 수집된 자료를 질적 내용 분석방법을 이용하여 정

리하였다. 연구결과, 조혈모세포 기증자의 경험은 5개의 주제

와 13개의 범주로, 기증 기관 전문가의 경험은 4개의 주제와 13

개의 범주로 확인되었다. 조혈모세포 기증자와 기증 기관 전문

가에게서 공통적으로 나타난 주제는 ‘조혈모세포 기증에 대한 

인식 제고를 위한 노력’과 ‘조혈모세포 기증 활성화를 위한 제

도적 개선’이었다. 또한 조혈모세포 기증은 기증자에게는 ‘삶

의 가치 있는 경험과 기대’이었으며, 기증 관련 전문가에게는 

‘내 일의 보람’으로 나타났다. 

 조혈모세포 기증자와 기증 기관 전문가를 통해 나타난 공통

주제인 ‘조혈모세포 기증에 대한 인식 제고를 위한 노력’은 조

혈모세포 기증에 대해 알지 못하는 상태에서 기증희망자로 등

록한 기증자들과, 기증 관련 업무를 전담하면서 조혈모세포 기

증에 대한 인식 부족으로 인해 업무상의 어려움을 경험하는 기

관 전문가들이 반복적으로 진술한 주제로 현재 우리사회 조혈

모세포 기증에 대한 인식의 제고가 필요함을 알 수 있었다. 이

는 대국민 홍보 확대를 통해 올바른 정보 제공과 긍정적 인식 

확신으로 가족 반대로 인한 등록취소나 기증거부를 줄여야 한

다는 연구[4]를 지지하는 결과이다. Park과 An [5] 또한 기증

희망 신청률과 기증 동의율을 높이기 위해 가장 중점을 두어야 

할 사항으로 조혈모세포 기증에 대한 대국민 홍보와 인식개선

을 제시하고 있다. 조혈모세포 기증 홍보강화에 대한 논의가 제

기된 지 이미 여러 해가 지난 현 시점에서 보다 실효성 있는 인

식 제고 방안과 이에 대한 평가방법의 제시가 필요할 것으로 사

료된다. 조혈모세포 기증자 또한 잘 알지 못하는 채로 기증희망

자로 등록하면서부터 실 기증을 결정하고 기증 절차를 거치는 

과정에서도 약물로 인한 부작용과 통증 등에 대해 알지 못하는 

경우가 있었다. 조혈모세포 기증 희망 서약 시점에서부터 실 기

증, 기증 이후에 회복 기간을 포함하는 모든 과정동안에 가능한 

경험에 대해 충분히 설명하고 대처 방안을 교육하도록 해야 할 

것으로 생각된다. 

 기증자로부터 도출된 제 1주제인 ‘조혈모세포 기증에 대한 

낮은 인식’은 제 2주제인 ‘쉽지 않았던 조혈모세포 기증 의사 

결정’과 맥락상 연결된다. 본 연구에서 기증자들은 긴 시간 조

혈모세포 기증 희망 등록자임을 기억하고 지내면서 어느 날 실 

기증 의사를 묻는 연락을 받아야 했으며, 기증 결정과정에서의 

양가감정을 경험하는가 하면, 가족들의 동의를 얻어야 하는 부

담을 함께 안고 있었다. 20년 동안의 비혈연 조혈모세포 기증

등록사업 성과에 대한 연구[4]에서 조혈모세포 기증 취소 사유

는 가족 반대가 가장 많았으며(34.9%) 다음으로 건강상의 문제

(28.8%), 등록자의 단순변심(21.7%)으로 나타났다. 이러한 결

과는 조혈모세포 기증 의사 결정이 기증자 본인과 가족 모두에

게 쉽지 않은 결정임을 보여주고 있다. 본 연구에 참여한 기증

자들의 대부분은 수혜자를 상상하며 기증의 당위성을 찾았는

데, 이는 조혈모세포 기증자 7명을 대상으로 그들의 경험을 연

구한 Lyu [6]에서 기증요청 연락을 받고 동기가 강화되었으며, 

생명 나눔이 자존감을 향상시키고 인생에 있어서 활력을 되찾

게 되는 회복의 계기가 되었다는 결과에서도 잘 나타난다. 
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 기증희망등록에서 실 기증으로 이어지는 기증자의 특성은 

기증 기관 전문가들의 경험에서 잘 드러난다. 전문가들의 경험

을 통해 확인한 기증자의 특성은 자발적으로 기증희망 등록을 

하는 경우, 연락처 등 자신의 정보를 업데이트하여 회신하는 경

우, 헌혈경험이 있는 경우, 종교적 신념에 의해 마지막으로 환

자의 가족, 환자의 지인이었다. 이는 285명의 기증자를 대상으

로 기증 동기를 조사한 연구[5]에서 조혈모세포 기증의 중요성

을 인식하고 자발적으로 기증을 결정한 경우가 기증 동기의 가

장 많은 부분을 차지하는 요인이라는 연구결과와 일맥상통한

다. 특히 기증에 대한 의미부여가 조혈모세포 기증 결심에 영향

을 주는 요인으로 확인된 것은 기존에 가지고 있던 가치관이 조

혈모세포 기증 희망등록으로 이어짐을 보고한 Lyu [6]의 연구

와 동일한 맥락의 결과이다. 또한 34명의 조혈모세포 기증 관

련 단체 전문가들을 대상으로 조혈모세포 기증 활성화에 대한 

장애요인이 무엇인지 파악한 연구[5]에서 남을 위하는 봉사정

신, 헌혈경험, 종교적 소신, 지인 중 환자유무를 기증자의 개인

적 특성으로 제시한 것과도 유사하다. 

 Billen 등[9]은 조혈모세포 기증자의 심리적 상태, 특히 기

증자의 동기에 대한 평가가 필요함을 주장하였고, Switzer 등

[20]은 기증을 고려하는 대상자의 심리적 양면성이 기증과정

에서의 실제 신체적 어려움보다 부정적인 기증경험을 더 잘 예

측할 수 있는 요인이므로 적절한 교육이 제공되어야 함을 주장

하였다. 그러므로 조혈모세포 기증희망 등록단계에서부터 기

증 의사 결정과 준비 및 실제 기증에 이르는 각 단계마다 조혈

모세포 기증자들의 내적 동기 부여와 신체적 어려움의 완화를 

위한 다각적인 노력이 필요할 것이며, 조혈모세포 기증에 대한 

사회적 인식 제고는 기증자들의 내적 동기를 강화시켜주고 의

사결정에 영향을 주는 주요 요인으로 작용할 수 있을 것으로 예

측된다. 

 본 연구에 참여한 조혈모세포 기증자들은 또한 너무 큰 수

고스러움을 감당하며 기증을 준비하고, 기증과 기증 후 일상생

활을 이어가는 것으로 나타났다. 기증자들은 기증 전 준비과정

에서 잦은 병원 방문, 병원으로의 이동 및 병원에서의 대기시간 

등을 번거로워 했으며, 기증 준비와 실 기증에서 통증과 불편감

을 호소하였다. 동종조혈모세포 기증자의 기증 전, 후 경험을 

내용 분석한 Lee [10]에서 또한 조혈모세포 기증 준비단계와 

기증 이후에 이르기까지 기증자들이 시술 관련 불편감과 통증

을 경험하는 것으로 제시된 바 있다. 조혈모세포 수를 증가시키

기 위해 입원 전 4일 여간 매일 병원을 방문하여 투여되는 과립

구집락촉진인자는 일반적으로 부작용이 경미한 편이나, 골격

통, 전신피로, 두통, 오심, 구토 등과 같은 증상이 나타나거나 일

부 검사 결과의 변화를 초래할 수 있다[21]. 조혈모세포를 채집

하는 과정 또한 기증자로 하여금 통증과 부작용을 유발할 수 있

는데[6], 기증과정에서의 이러한 불편감과 통증이 너무 커서 

기증을 후회하거나 추후 재 기증에 대한 회의감을 느끼는 등 조

혈모세포 기증 활성화에 있어 장애요인으로 작용할 수 있다. 이

를 고려하여 조혈모세포 기증 준비와 실제 기증에 이르는 모든 

과정에서 경험 가능한 다양한 문제들에 대한 대상자의 사전이

해를 돕고 통증 완화 전략에 대한 다각적인 교육이 필요함을 알 

수 있다. 이러한 경험은 대상자마다 다르게 나타날 수 있지만 

개인차에 의한 다양한 문제 발생을 고려하여야 한다. 그러므로 

기증 관련 전문가들은 의학적 평가 시점에 추적관찰을 특별히 

필요로 하거나 자기관리가 더 요구되는 고위험군 기증 희망자

들에 대한 이해를 가져야 한다[9]. 즉, 조혈모세포 기증과정에

서 기증자의 가능한 위험을 최소화하기 위해 주의해야 하며, 

기증자의 안전을 최우선 과제임을 인식하고[9] 기증자의 어려

움에 대한 다각적인 요인 분석과 중재 전략이 구축되어야 할 것

이다. 본 연구에서 기증자들은 조혈모세포 기증 이후에도 일정 

기간 동안 일상생활의 어려움을 경험하고 있어 기증 후 이들의 

안녕을 위한 사후 관리 체계 또한 기증자들에게 충분히 설명되

어져야 하며, 보다 적극적인 관리가 필요한 부분이다. 특히 주

사실에서 제대로 안내가 되지 않거나, 의료진의 이해부족으로 

인해 지연되는 대기시간 등 병원에서의 협조가 원활하지 않은 

문제로 인해 기증자들의 불편감이 가중되고 있어, 조혈모세포 

기증에 대한 이해와 원활한 협조를 위한 의료인 대상의 교육 또

한 필요함을 알 수 있다. Narayanan 등[22]은 의사, 간호사 등

의 건강관리제공자가 건강 정보 및 조언의 출처임을 고려하면, 

이들의 조혈모세포 기증에 대한 지식, 태도 및 행동을 평가할 

필요가 있으며, 학교 교육 등에 반영할 필요가 있음을 주장하였

다. Sikora 등[23]과 Kaya 등[24] 또한 간단한 교육 노력만으로

도 조혈모세포 기증희망자 등록에 대한 관심과 긍정적인 태도

가 더 높아 질 수 있음을 주장하면서 교육의 필요성을 강조하였

다. 조혈모세포 기증에 대한 의료인 대상의 적극적인 교육으로 

건강정보제공자로서 조혈모세포 기증에 대한 긍정적 인식을 

가지고 기증자를 존중하고 옹호할 수 있도록 돕는 한편, 기증자

가 기증 과정과 기증 이후에 경험할 수 있는 다양한 신체적, 심

리적 어려움에 대해 인지하고 이를 돕기 위한 체계적 전략을 수

립하는 주체가 되어야 할 것이다. 

 조혈모세포 기증은 기증자들에게는 삶의 가치 있는 경험과 

기대이면서, 기증 관련 기관 전문가들에게는 일의 보람이었다. 

기증자들은 타인에게 도움이 되고 사회에 기여할 수 있는 의미 

있는 일로 여기고 있었으며, 기증 사실은 마음속의 소중한 빛이
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며 특별한 경험으로 기억되고 있었다. 또한 직접 모집한 사람

의 기증이 보람되고 이 일을 하게 하는 힘이라고 한 조혈모세포 

기증 기관 전문가들의 진술을 통해 자신의 신체 일부분을 기증

하는 것은 어렵지만 의미 있고 소중하며 생명을 살리는 것이라

는 조혈모세포 기증의 고귀한 가치를 다시 한 번 확인할 수 있

었다. 기증자들은 또한 자신의 조혈모세포를 기증받은 수혜자

들의 긍정적 경과를 기대하고 있었는데, 이는 수고로움을 감당

하면서 고귀한 생명을 구해낸 스스로에게 긍정적 동기부여가 

되기도 하였다. 

 조혈모세포 기증이 기증자와 기증 기관 전문가 모두에게 의

미 있고 고귀한 경험임에도 불구하고 본 연구에서 도출된 공통

된 주제는 ‘조혈모세포 기증 활성화를 위한 제도적 개선’ 필요

에 대한 내용이었다. 기증자들은 기증을 위해 회사에 휴가를 신

청하거나, 공문을 제출 절차에 있어 제도적 개선과 학교와 직장

에서의 적극적 지원이 필요함을 시사하였으며, 기증 기관 전문

가들은 기증자를 위한 다양한 제도와 예산 확대 등을 주장하였

다. 기증자들의 이러한 결과는 Lyu [6]가 기증자들이 기증의사 

결정 과정에서 가정과 직장에서 부정적인 반응을 경험하였음

을 보고한 것과 일치한다. Park과 An의 연구[5]에서 또한 기증 

후 어떠한 형태로든 불이익을 받았다고 응답한 경우가 285명 

중 34명으로 조사인원의 12.0%이며, 특히 시간 소비가 기증과

정에서의 가장 큰 어려움이라고 한 결과와 동일한 맥락으로 볼 

수 있다. 

 2017년 보건복지부가 장기 이식에 말초혈 조혈모세포를 포

함시키는 시행령 ․ 시행규칙을 마련하여 조혈모세포 기증자도 

법적 유급휴가 보상이 가능해졌다[25]. 그럼에도 불구하고 기

증자의 개인휴가를 사용해야 하는 경우가 있고, 기증 관련 기관

이 아닌 기증자가 직접 학교나 직장으로 휴가지원 서류를 제출

하는 형태 등 어려움이 산재해있어 기증자들의 불편감을 최소

화하기 위한 제도적 변화가 요구된다. 또한 조혈모세포 기증자

에게 2,000불(한화 200만원 상당)을 지급하는 미국의 경우와 

같은 해외 정책 사례에 대한 적극적인 검토[26]를 통해 국내 상

황에서 기증자와 수혜자 모두에게 가장 적절한 정책 제안을 위

한 노력이 필요할 것으로 여겨진다. Park과 An [5]은 모집기관

과 정부의 역할 등 사회환경적 접근이 개인적 접근보다 조혈모

세포 기증 의사결정에 더 영향을 주는 요인임을 보고한 바 있

다. 이는 조혈모세포 기증 의사 결정에 있어 사회적 지지의 중

요성을 시사하는 것으로, 개인적 특성 뿐 만 아니라 기증 의사

결정에 영향을 주는 사회환경적 요인 모두에 중점을 두어야 함

을 보여주고 있다. 기증자의 안녕에 대한 학교나 직장의 불필요

하거나 과도한 염려를 감소시키기 위한 다양한 차원의 교육과 

홍보도 함께 필요할 것으로 생각되며, 이러한 문제 또한 기증에 

대한 숭고한 가치를 전 국민이 인식하게 될 때 함께 변화될 부

분으로 여겨진다. 

 본 연구에 참여한 기증자들은 또한 조혈모세포 기증 절차와 

진행예정 사항에 대해 보다 자세하고 적극적인 정보 공유를 희

망하고 있었다. 이러한 결과는 정부, 기증희망자 모집기관, 이

식조정관리기관, 관련 병원기관 및 의료진들 모두 조혈모세포 

기증자가 기증 과정 중 경험하게 되는 다양한 정보를 체계적이

고 사실적으로 제공할 필요가 있으며, 기증 후 적극적인 모니

터링과 기증자에 대한 지속적인 지지 등의 관리체계를 포함하

여야 함을 시사하고 있다. 특히 기증자의 불편함을 최소화하기 

위해서는 기증 전 준비단계 및 기증을 위한 병원 입원 단계에서 

기증자를 직접 간호하는 간호사의 적극적인 중재가 이루어지

도록 기증자의 경험에 대한 연구결과를 공유하고 조혈모세포 

기증과 관련된 간호사 대상의 체계적 교육 등 간호영역에서의 

관심 또한 필수적일 것으로 판단된다. 더불어 조혈모세포 기증 

관련 예산의 확대를 통해 기증희망등록자를 확대하고 이를 통

해 보다 많은 수의 환자가 수혜를 입을 수 있도록 하는 등 국가

의 적극적인 개입이 요구된다. 또한 기관 전문가들의 경험을 

통해 제도적인 방법으로 기증자를 지원하는 정부의 적극적인 

개입이 필요함을 확인 할 수 있었으며, 이는 조혈모세포 기증 

활성화라는 사회적인 필요성 측면에서 본 연구의 의의라고 할 

수 있겠다. 특히 본 연구에서 확인된 조혈모세포 기증자의 기

증경험과 기증 기관 전문가들의 경험은 향후 조혈모세포 기증 

활성화 전략을 위한 기초자료를 활용될 수 있을 것이다. 

결 론  및  제 언

 본 연구는 조혈모세포 기증 활성화를 위해 조혈모세포 기증

자와 기증 기관 전문가들의 경험을 이해하고자 포커스그룹 인

터뷰 방법을 적용하여 귀납적으로 탐구한 질적연구이다. 기증

자의 경우 조혈모세포 기증희망 등록단계에서부터 실제 기증 

및 기증 후 과정에 이르기까지의 전 과정에서의 경험에 초점을 

두었으며, 기증 기관 전문가의 경우 평균 10년 이상 기증자를 

모집하고 수혜자와 연결하는 업무를 하면서 경험한 어려움들

을 심층적으로 기술하였다. 특히 기증자의 경우 신체적, 정서

적 어려움과 사회적 지원체제의 부재에도 불구하고 타인을 위

한 마음으로 조혈모세포를 기증하고 이것을 삶의 가치 있는 행

위로 기억하는 긍정적인 경험임을 확인하였다. 그러나 이와 동

시에 조혈모세포 기증 활성화를 위해 아직 우리 사회에서 적극

적으로 해결해야 할 제도적인 부분들이 존재함을 확인할 수 있
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었으며, 이는 보다 실효성 있는 조혈모세포 기증에 대한 구체적

인 인식 제고 방안과 정부, 직접 환자를 관리하는 간호사를 포

함한 병원 의료진의 지속적인 관심과 협력을 통한 대안 제시로 

개선될 수 있을 것이다. 본 연구결과는 향후 조혈모세포 기증 

활성화 방안을 모색하는 데에 기초자료를 제공할 수 있을 것이

며, 향후 조혈모세포 기증의 모든 단계에서 기증자의 입장에 서

서 그들을 지지하고 옹호하기 위한 다각적인 중재를 마련하여 

그 효과를 검증하는 연구가 필요할 것으로 사료된다. 
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