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서    론

1. 연구의 필요성

만성 신 질환은 다양한 원인에 의해 신장기능이 비가역적으로 계

속하여 감소하는 질환을 말한다[1]. 국내 16세미만의 말기 만성 신

장질환(End-stage Renal Disease)의 유병률은 100만 명당 3.68명이

다. 청소년기 만성 신 질환의 주요 원인으로는 선천성 신형성이상

(43.0%), 역류성 신병증 및 만성 신우신염(25.3%), 원발성 사구체 

질환(16.7%), 2차성 사구체 질환(5.9%), 기타(9.1%)순으로 보고되고 

있다[2].
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Purpose: The aim of this study was to develop a substantive theory on self-management conducted by the adolescents with chronic kidney 

disease from their lived experience. Methods: Data was collected through in-depth interviews from May to December in 2015 with thirteen ad-

olescents with chronic kidney disease. The data collected were analyzed on the basis of Strauss and Corbin’s grounded theory. Results: The 

core of the category found in this study was “overcoming the unstable sense of self- control and integrating disease experience into their life”. 

The causal conditions triggering the central phenomenon were “restriction in daily life” and “manifestation and aggravation of symptom”. The 

central phenomenon in the experience of self-management within the adolescents with chronic kidney disease was “unstable sense of self 

control”. The intervening condition for unstable self control were “micro system support” and “motivational resources”. This study found that 

the adolescents with chronic kidney disease followed a series of strategies when they faced the central phenomenon, including; passive cop-

ing, reappraisal of illness, active coping, compliance with treatment, controlling physical activity, and adjusting school life. With these strategic 

approaches, the adolescents with chronic kidney disease could maintain their active lifestyles and achieve their health behaviors. The process 

of self-management by these adolescents passed through four phases; limited experience caused by diseases, effort for normalization, reorga-

nizing their daily lives, and integration with daily lives and self-management. Conclusion: This Study explored the process and experience of 

self-management of adolescents with chronic kidney disease. These findings can be used for basis for developing substantive theory and nurs-

ing intervention strategy for adolescents with chronic kidney diseases.
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청소년기는 아동에서 성인기로 옮겨가는 과도기로서, 신체적·정신

적·사회적 발달이 급속하게 진행되는 단계이다. 발달과업을 완수하

기 위해 지금보다 더 발전된 상태로 성장을 추구하는 동안 급격한 

신체적, 정신적 변화로 인해 발달적 위기를 경험하게 되는 시기이다

[3,4]. 만성 신 질환 청소년들은 신체적인 질병으로 인해 성장과정에

서 겪게 되는 발달적 위기에 더하여 질병으로 인한 심리적 영향을 

받게 된다[5]. 질병으로 인해 외모변화·일상생활·학업에 영향을 받게 

되고, 이차적으로 또래관계에서의 어려움과 부모에 대한 의존이 사

회성 발달에 부정적인 영향을 미치게 된다[6]. 그리고 건강한 또래들

과 동일한 일상에서 평범하게 살아가는 것을 중요시 여기지만, 건강

한 아동에 비해서 삶의 질 영역에서도 주관적인 만족감이 낮은 것으

로 나타났다[7]. 

만성질환 청소년의 자기관리는 의료진과의 접촉 하에 자신의 질병

관리를 위해 행해지는 예방적이고 치료적인 건강 활동으로 정의하고 

있다[8]. 만성질환 청소년은 질병초기에 질병으로 인해 정서적인 혼

란과 위축을 경험하게 되며, 오랜 시간 동안 질병을 가지고 성장해 

가면서 악화와 완화를 경험하는데, 스스로 질병에 대처하기 위하여 

노력한다고 보고되었다[9,10]. 따라서 만성 신 질환 청소년이 일상생

활에 긍정적으로 적응할 수 있도록 식이조절, 건강관리, 신체활동 조

절, 그리고 규칙적 약물복용 등의 자기관리를 하도록 돕는 것이 중요

하다. 

만성질환 청소년들의 질병과 관련한 자기관리를 강화시키는 내적 

요인 중 자신에 대한 긍정적인 이해와 믿음은 장시간 투병하는 사람

들에게 긍정적 요인으로 작용하며[11,12], 가족과 또래 집단은 이들

이 자기관리를 하는데 중요한 환경적 요인으로 작용한다. 가족은 진

단 초부터 신 질환 청소년의 돌봄과 양육을 제공하는 일차적 인접 

환경이며[13], 또래집단은 이들과 많은 시간을 함께 보내면서 중요한 

지지자원으로서 자기관리에 영향을 미친다[14]. 만성 신 질환 청소년

의 자기관리는 청소년이 속한 여러 환경이 복합적으로 서로 상호작

용을 함으로써 오랜 시간동안 이루어지는 과정으로 볼 수 있다. 

만성질환 청소년과 아동의 자기관리와 관련된 선행연구들로는 소

아당뇨 청소년의 자기관리 관련요인에 대한 탐색연구[15], 뇌전증 아

동에서 자기효능 증진 프로그램의 효과[16], 그리고 천식 아동의 자

기관리 지식과 실천에 대한 연구 등이 있다[17]. 아동영역에서 자기

관리와 관련된 선행연구들은 자기관리 행위나 지식을 측정하는 양

적연구들로서 신 질환과 관련된 청소년 자기관리에 대한 질적 연구

보고는 미흡한 실정이다. 대상자에 대한 이해와 간호를 위한 지식기

반을 위해 만성 신 질환을 가진 청소년들이 겪는 내적인 갈등과 이

들을 둘러싼 환경과의 상호작용 그리고 질병관리 행위가 이루어지는 

과정에 대한 탐색적 연구를 통해서 자기관리경험의 실체를 파악해

야 할 필요가 있다. 질병관리를 위한 행위 측면에 대한 양적연구로는 

만성 신 질환 청소년의 자기관리가 이루어지는 심층적 경험을 탐색

하는 데 제한이 있다고 본다. 그리하여, 만성 신 질환 청소년들이 경

험하는 자기관리 경험의 중요 현상, 이러한 현상을 일으키는 원인, 
환경과의 상호작용 속에서의 중재 전략, 그리고 이러한 과정을 통해 

이루어지는 자기관리의 결과를 탐색하기 위해 상호작용에 초점을 둔 

근거이론 방법을 적용한 연구가 필요하다.

이에 본 연구는 청소년기 만성 신 질환 청소년의 자기관리 경험을 

상징적 상호작용주의에 바탕을 둔 근거 이론적 접근을 통해 파악하

고, 이와 관련된 다양한 의미와 구조를 발견하여 만성 신 질환 청소

년의 자기관리 경험에 관련한 현상에 대한 지식체 개발에 기여하고

자한다.

2. 연구목적

본 연구는 만성 신 질환 청소년의 자기관리 경험을 심층적으로 이

해하고, 자기관리가 어떠한 상황과 맥락에서 이루어지는지를 탐색하

여 실체적 이론을 도출하여 간호전략을 개발하기 위한 기초자료를 

제공하고자 한다. 이러한 목적을 달성하기 위해 연구 질문은 “만성 

신 질환 청소년의 자기관리 경험은 무엇인가?” 라고 설정하였다.

연구 방법

1. 연구 설계

본 연구는 근거이론 방법을 적용하여 만성 신 질환 청소년의 질병

에 대한 자기관리 경험을 탐색한 질적 연구이다.

2. 연구 참여자에 대한 윤리적 고려

본 연구의 내용과 방법에 대하여 D 대학교병원 생명윤리심의위원

회에서 승인(DKUH2015-04-015)을 받았다. 연구자는 면담 전에 

소개받은 참여자에게 연구목적, 연구방법, 면담내용의 녹음 등에 대

해 사전 설명을 충분히 한 후 참여를 원하는 법적인 보호자와 참여

자로부터 연구 참여 동의서와 정보 양해 동의서를 받았다. 또한 면

담내용은 연구 목적으로만 사용할 것이며, 개인의 사적인 상황은 비

밀로 유지하며, 익명성을 보장한다는 점과 참여자가 원하면 언제든

지 이 면담을 종료 할 수 있음을 알려주어 참여자의 권리를 보호하

고자 하였다. 수집된 면담자료와 정보는 익명으로 처리하여 고유번

호로 표시하였으며, 모든 자료는 연구자가 별도로 지정한 보완문서

로 저장하여 개인정보를 보호하였다. 또한 연구가 종료되고 결과물

이 나오면 면담자료는 모두 폐기될 것임을 설명하였다. 

3. 연구 참여자 선정 및 자료수집

본 연구 참여자는 6개월 이상 질병경험이 있으며[18], 인지기능에 
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문제가 없고, 논리적인 사고를 통해 자신의 정서와 감정을 정확히 표

현하며, 자신의 건강을 스스로 관리할 수 있는 12세에서 21세의 만

성 신 질환 청소년이었다. 참여자 표집은 D 대학교병원에서 만성 신 

질환으로 진단받고 통원치료를 받고 있는 청소년 중 본 연구의 목적

과 진행과정에 대한 자세한 설명을 듣고, 연구에 동의한 참여자로서 

자신의 질병과 관련 자기관리경험을 적극적으로 구술할 수 있는 13

명을 최종 선정하였다. 18세 미만의 참여자는 법적인 보호자의 동의

를 함께 받고 진행하였다. 처음 면담에 동의한 참여자는 15명이었으

나 2명이 바쁜 일정과 자신의 경험에 대한 면담 거부 의사를 밝혀 

최종 참여자는 13명이었다. 참여자들의 연령은 14세에서 19세로, 초
등학교 6학년에서 대학교 2학년까지였으며, 진단받은 후 6개월이 경

과한 청소년들로서 남자 6명, 여자 7명이었다. 첫 진단 후 질병을 가

지고 생활해 온 기간은 평균 5년 7개월(최소 1년, 최대 11년)로 나타

났다. 참여자의 진단명은 자반성 신증후군을 포함하여 신증후군 9

명, 무증상성 혈뇨 1명, 사구체 신염 1명, IgA 신증 1명, 그리고 신장

염 1명이었다. 신증후군의 재발횟수는 2~7회였고, 무증상성 혈뇨, 
사구체 신염, IgA 신증, 신장염은 경과에 따라서 약물을 복용 중인 

것으로 나타났다.

자료수집은 2015년 5월 30일부터 동년 12월 초까지 개별적인 비

구조적 심층 면담으로 이루어졌다. 면담은 연구 참여자가 원하는 시

간과 장소를 선택하여 조용한 곳에서 진행하였다. 면담 시작 전 참

여자가 좋아하는 연예인이나 인기가요 순위 등 참여자들이 공감할 

수 있는 주제들로 이야기를 나누며 긴장하지 않고 면담에 참여할 수 

있도록 유도하였다. 참여자별 면담횟수는 2∼4회로, 1회로, 면담 시

간은 1시간에서 1시간 30분 정도 진행되었다. 

면담질문은 개방형 질문으로 “신 질환을 가지고 일상생활을 하면

서 집, 학교, 그리고 기타 사회생활에서 질병을 스스로 관리하며 느

낀 점이나 경험한 일들을 애기해주겠어요?”로 시작하였다. 면담을 

진행하면서, 초기 면담자료를 토대로 이론적 민감성을 가지고 분석

하면서 처음 구성된 질문들에 더하여 다음에 참여자를 만날 때 면

담 질문이나 관찰에 대한 방향을 설정하고 심층면담을 진행하였다. 

사용된 주요 질문들은 “질병이 자신에게 부정적으로 영향을 끼친 점

은 무엇입니까?”, “질병이 자신에게 긍정적으로 영향을 끼친 점은 무

엇입니까?”, “질병과 관련하여 도움이 필요할 때 누구에게 어떻게 요

청하고 도움을 받는지요(가족, 학교, 친구, 또는 선생님 등)?”, “질병

과 관련하여 부적절한 행동이나 유혹에 마주칠 때 어떻게 대처합니

까?”, “그 동안 경험으로 어떤 경우 증상이 심해진다고 생각하는지

요?”, “아프기 전과 아픈 후 식습관이 어떻게 바뀌었는지요?”, “질병

으로 인해 제한받는 활동은 어떠한 것들이 있습니까?” 등이다. 면담 

중 참여자의 행동, 표정, 어조 등의 참여관찰도 이루어졌으며, 이때 

특이하게 파악된 사항이나 연구자의 느낌을 현장노트에 작성하여 자

료를 분석할 때 보조 자료로 사용하였다. 자료 수집은 더 이상 새로

운 범주가 나오지 않을 때까지 계속되었다. 더 이상 새로운 의미있는 

자료가 나타나지 않고, 범주의 속성과 차원이 더 이상 발견되지 않

을 때, 이론적 포화를 이룬 것으로 보고 면담을 종료하였다. 면담자

료는 컴퓨터 파일에 신원과 관련된 개인 정보를 삭제하고 고유 번호

를 부여하여 비밀번호로 잠금장치를 하여 보완에 철저히 유의하였

다.

4. 자료 분석 

본 연구의 자료 분석은 Corbin과 Strauss [19]가 제시한 근거이론 

방법 절차에 따라 이루어졌다. 수집된 자료를 분해하고 개념화하여 

이론을 생성하기 위한 분석의 과정을 코딩이라고 하며 이는 자료들

에 대한 개념정리를 통해 속성과 차원에 따라 조직화하고, 이를 논

리적・체계적・설명적 도식으로 연결시켜 이론을 만들어 가는 핵심과

정이라고 할 수 있다. 분석은 개방코딩, 축 코딩, 선택코딩 단계로 진

행되었다. 개방코딩단계에서 녹취록을 필사한 자료와 현장노트를 반

복적으로 읽으면서 의미를 파악한 후 의미에 맞는 개념을 명명화 하

였다. 그리고 생성된 모든 개념들을 유사점과 차이점을 반복적으로 

비교하고 분류하는 작업을 통해 범주를 발견하였으며, 발견된 개념

과 범주를 추가된 자료와 지속적으로 비교하면서 확인하였다. 축 코

딩 단계에서 만성 신 질환 청소년의 자기관리 경험의 과정을 찾기 위

해 개방코딩 과정에서 분해되었던 자료들을 재조합하여 범주를 축

으로 상위범주와 하위범주를 연결시키고, 범주들 간의 관계를 더욱 

구체적으로 연결하는 계속적 비교분석 방법을 이용하였다. 범주들 

간의 관계를 파악하기 위해 현상, 인과적·맥락적·중재적 조건, 전략

으로서 작용/상호작용, 작용/상호작용전략의 결과라는 패러다임으로 

범주들을 재구성하였다. 패러다임 모형에 따라 구조와 과정을 연결

하여 시간의 흐름에 따라 만성 신 질환 청소년의 자기관리 과정을 

분석하였다. 그리고 선택코딩 단계에서 범주를 통합시키고 정교화시

킴으로써, 범주들을 더 큰 하나의 이론적 도식과 연결하여 “이 연구

가 무엇에 관한 것인가”를 포괄적이고 추상적으로 설명할 수 있는 핵

심범주를 발견하였다.

5. 연구의 엄밀성 확보 

본 연구에서는 Guba와 Lincoln [20]이 제시한 평가기준에 의한 엄

밀성 확보에 노력하였다. 엄밀성 확보를 위한 기준에 따라 사실적 가

치(truth value), 적합성(applicability), 일관성(consistency), 중립성

(neutrality)을 적용하였다. 첫째, 사실적 가치를 높이기 위해 면담이 

이루어지는 상황에서 맥락과 의미에 대한 민감성(sensitivity)을 가지

고 자료를 수집하였으며, 면담내용은 참여자의 동의하에 녹음을 하

면서 자료가 누락되지 않도록 하였다. 면담 시, 참여자들의 언어적 
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의사소통 뿐 만 아니라 비언어적 의사소통까지 관찰하려고 하였다. 

면담 시 관찰되는 참여자의 모든 특징들을 녹음과 별도로 메모를 통

해 기록하였다. 면담이 끝난 후 녹음된 자료는 바로 필사하였으며, 
녹음된 내용을 반복적으로 들으면서 자료가 누락된 부분이 없는지 

확인하였다. 그리고 만성 신 질환 청소년에 대해서 가지고 있는 편견

과 고정관념을 “괄호처리(bracketing)” 하면서 자료수집과정에서 참

여자들이 보여주는 생생한 자료를 담아내려고 노력하였다. 그리고 

연구자는 소아병동에서 3년 6개월 동안 근무하면서 만성질환아 간

호에 대한 임상경험을 가지고 있으며, 박사학위 과정 중 “질적 연구 

방법론” 및 “간호이론개발”에 대한 강의를 들었으며, 수차례 질적 연

구 학회와 세미나 참석, 아동심리 상담 관련 문헌 정독 등 질적 연구

를 위한 도구로서의 역할과 기능을 위해 노력하였다. 둘째, 적합성을 

높이기 위해 만성 신 질환에 대한 “자기관리”경험을 충분히 표현해 

줄 수 있는 참여자로 구성하고자 노력하였으며, 참여자들의 자기관

리 경험에 대한 진술이 포화상태에 이를 때까지 자료를 수집하고 분

석하였다. 그리고 수집된 자료들에서 도출된 개념, 하위범주 그리고 

추상화된 범주가 의미있고 설득력이 있는지 자료 분석 후 참여자의 

경험내용과 일치하는지 점검을 통해 적합성을 높이고자 노력하였다. 

셋째, 일관성은 참여자의 경험에 대한 성찰과 해석이 일관되고 가능

한 결론으로 나타났는지 평가하는 것으로서, 연구자는 연구의 전 과

정동안 연구의 주 질문을 계속 생각하면서 자료수집과 분석이 이루

어지도록 하였으며, 자료분석 과정에서 질적 연구경험이 풍부한 두 

분의 간호학 교수, 국문학 교수, 그리고 석사로 심리학을 전공한 간

호사와 함께 개념과 범주에 대한 피드백 과정을 거침으로써, 자료 

분석에서 일관성을 확보하고자 하였다. 넷째, 중립성을 유지하기 위

해 본 연구자는 면담 시 연구자의 상황과 경험을 연구자의 틀로 주

관적으로 판단을 하지 않으려고 하였으며, 대상자들의 경험을 반영

하고자 하였다. 자료분석 시 연구자의 주관과 편견을 배제하고 연구

결과를 도출하고 기술하고자 노력하였다. 

연구 결과

만성 신 질환 청소년의 자기관리 경험에 대한 자료를 분석한 결과 

개방코딩에서 110개의 개념과 41개의 하위범주, 16개의 범주가 도출

되었다(Table 1). 패러다임 모형에 의한 축 코딩을 시행하여 각 범주

간의 관계를 밝혔다(Figure 1). 만성 신 질환 청소년의 자기관리 과

정은 “질병으로 인한 제한 경험기”, “정상화를 위한 노력기”, “일상의 

재구조화기”, 그리고 “일상과 자기관리의 통합기”로 나타났다(Fig-

ure 2). 핵심범주는 “불안정한 자아 통제감을 극복하여 질병을 삶의 

한 부분으로 통합하기”로 도출되었다. 

1. �핵심범주: 불안정한 자아 통제감을 극복하여 질병을 

삶의 한 부분으로 통합하기

만성 신 질환 청소년의 자기관리 과정의 핵심범주는 “불안정한 자

아 통제감을 극복하여 질병을 삶의 한 부분으로 통합하기”이다. 질

병으로 제한받는 일상에 놓인 참여자들은 불안정한 자아 통제감을 

경험하게 되는데, 차츰 자신의 질병에 대해 인식을 하게 되고 스스

로 관리해 가고자 하는 태도가 형성되는 것을 확인할 수 있다. 이는 

또한 만성질환 청소년들이 질병으로 제한받는 일상을 스스로 조절

해 가면서 삶의 자연스러운 한 부분으로 통합하여 자기성장이 나타

나는 과정으로 정의할 수 있다. 

1) 인과적 조건

본 연구에서 “신 질환 증상 출현과 악화경험”과 “일상생활 제한”

은 “불안정한 자아 통제감”이라는 중심현상을 초래하는 인과적 조건

으로 도출되었다.

참여자들은 처음에 가족이나 가까운 지인들이 부종, 몸무게 증가, 
피부변화 등의 증상을 발견하고, 학교에서 실시한 소변검사에서  혈

뇨나 단백뇨 검출되어 병원에서 만성 신 질환으로 진단을 받았다. 만

성 신 질환은 장기간 약물 복용, 식이조절, 무리한 활동 자제 등 관

리가 필요하다. 이 과정에서 감기에 걸리거나 무리한 활동을 하거나 

스트레스를 받는 것과 같은 요인들이 있으면 신질환 증상이 악화되

거나 재발을 경험하게 된다.

몸이 많이 부었어요. 전체적으로. 저는 잘 모르겠는데 그때 아

팠던 것 같지는 않고 그때 몸무게가 이십 몇 킬로였는데 몸무게가 

엄청 늘어가지고 근처에 있는 00병원에 갔는데 00도시로 가보라

고 했어요. 그냥 그것 밖에.(참여자 6)

약간, 오래 다니거나, 체육대회하거나, 오랫동안 운동하고 그러

면 몸이 안 따라 주어요. 이번에 입원했을 때는 그 전 주에 해외

여행을 갔다 왔는데 많이 걸어 다녀 그럴 수도 있고 아니면 그전

부터 약간 붓기 시작했는데 안 그래도 붓고 있었는데 해외까지 갔

다 와서 힘들어서 더 빨리 생긴 것 같고.(참여자 3)

진단을 받은 시점부터 이들은 특별 식이를 하여야 하고, 무리한 

활동은 자제하면서 약물을 장기간 복용하는 것이 필요하다. 이러한 

치료과정에서 음식조절이나 신체활동의 어려움 그리고 성취욕구의 

저하의 경험은 참여자에게 일상생활 제한으로 나타났다. 

급식실에서 먹는 거는 말씀드리거나 그냥 버리거나 친구들을 
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주어요. 그냥 먹는 것... 제가 좋아하는 음식을 못 먹는 것, 그냥 

먹고 싶은데 못 먹으니까 그게 불편했어요.(참여자 5)

스트레스를 운동으로 푸는데 운동을 못하니까 적당한 운동을 

하면 될 것 같은데..... 운동을 하면 일부러 무거운 것을 들어요. 

그래가지고 들어 올리면서 성취감 그 기분 때문에 땀 흘리며 하면

서 성취감을 갖게 되거든요.(참여자 12)

2) 중심현상

본 연구의 중심현상은 “불안정한 자아 통제감”으로 도출되었으며, 
하위범주는 “좌절”, “두려움”, “긴장”, “우울”로 나타났다. 참여자들

은 장기간 투병하는 과정에서 다양한 증상을 경험하면서 자신이 친
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Table 1. Paradigm, Categories and Sub-Categories of the Experiences of Self-Management in the Adolescents with Chronic Kidney Disease

Paradigm Category Sub-Category

Causal condition Manifestation and aggravation of kidney disease Appearance of the symptom of kidney disease

Deepening the symptom of kidney disease

Restriction in daily life Difficulty in diet control

Difficulty in physical activity

Decreasing need for achievement

Central 

phenomenon

Unstable sense of self-control Being frustrated

Feeling afraid

Feeling stressed

Being depressed

Contextual condition Negative effect on physical and psychological condition Recognition of new symptom during the treatment

Distress during the treatment

Feeling disconnected from friends Feeling of social Isolation

Feeling of being different

Difficulties in achieving developmental milestones  

caused by diseases

Recognition of the impact of disease in the choice of career

Low achievement caused by the treatment

Strategies for  

action and 

interaction

Passive coping Lack of awareness of illness

Passive self-regulation

Reappraisal of illness Increase in understanding of disease during the treatment

Seeking information

Accepting limitations due to illness

Active coping Compromise with limitation 

Thinking positively

Setting the goal for getting healthier

Compliance with treatment Implementing a low-salt diet

Choosing healthy food

Striving to take medication on time

Adjusting peer relationships

Controlling physical activity Adjusting physical activity according to the condition

Seeking alternative leisure activity

Adjusting school life Talking about their physical condition

Decreasing absence from school

Intervening 

condition

Micro system support Care from parents

Support from friends

Receiving consideration from family and relatives

Motivational resources Getting on with life

Positive thinking

Result Maintaining active lifestyle Grow mentally

Fidelity to their life and studies

Recognition for themselves positively

Practice of health behaviors Self-directed management of disease 

Obtaining healthy life style



구들과 다름을 느끼게 되었고, 부모님을 원망하는 마음을 가지게 되

었다. 이러한 상황때문에 좌절하기도 했고, 질병이 반복하여 재발하

였으므로 불안과 두려움 속에서 성장하게 되었다. 일상생활에서 항

상 자신을 과도하게 옥죄였으며, 긴장 속에서 조심스럽게 생활하였

다. 그리고 건강한 친구들과 아픈 자신을 비교하며 자신의 미래가 질

병으로 인해 잘못될 수도 있을 것 같은 불확실성으로 인해 우울을 

경험하기도 하였다. 이와 같이 만성 신 질환은 청소년이 독립성을 획

득해 가는 과정에서 자신이 통제할 수 없는 상황에 놓인 것처럼 인

식하게 함으로써 “불안정한 자아통제감”을 경험하도록 하였다.

나는 왜 이럴까 갑자기 어느 날 찾아온 병-- 막 이런 식으로 

생각이 들고 왜 나만 아플까 왜 나여야 하나 이런 생각도 들고 막 

계속 그렇게 절망 같은 그런 걸 하다가 그래도 이제 병원 갔는데 1

주일 동안 또 괜찮았어요. 그래서 아 이제 나을 수 있구나 그렇게 

했는데 병원에서 나오고 다시 똑같아 버리니까 난 딴 애들이랑 똑 

같이 생활해도 되나 나 진짜 아픈 게 맞나 이런 식으로 돼 버리

고.(참여자 12)

항상 싱겁게 먹어야 한다. 항상 조심해야 한다. 먹을 것을 먹을 

때 마다 항상 생각하고 잠재적으로 늘 조심해야 한다고 생각하고 

있죠. 맨날 싱겁게 먹다 친구들하고 학교 끝나고 배고파서 그냥 

막 먹고 나서, 아차 싶어 후회하고 막 자책하기도 하죠.(참여자 2)

아 그때는 그렇고 지금은 창피한 것은 아닌데 그때는 창피했어

요. 친구들은 건강하니까, 아무한테도 말 못 한 거예요. 나중에 심

해질 수도 있으니까 무섭기도 하고 티 안내려고 하는데 한 번씩 

병원 갔다 오면 조금 우울해 지는 게 있어요. 내가 왜 이런 병에 

걸려 가지고(계속 울면서 말함) 친구들은 모두 건강하니까, 친구

들 앞에서는 아무 말도 안하긴 하는데...(계속 울며 말함) (참여자 

13)

3) 맥락적조건 

중심현상에 영향을 끼치는 맥락적 조건에 속하는 범주는 “질병으

로 인한 신체·정신의 부정적 영향”, “소원해진 친구와의 관계”, “질병

으로 인한 과업달성의 어려움”으로 도출되었다. 

참여자들은 장시간 질병으로 인하여 “신체·정신의 부정적 영향”을 
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Central phenomenon
Unstable sense of self-control

Causal condition

Manifestation and aggravation of
kidney disease
Restriction in daily life

Strategies for action and interaction

Passive coping
Reappraisal of illness
Active coping
Compliance with treatment
Controlling physical activity
Adjusting school life

Result

Practice of health behaviors
Maintaining active lifestyle

Intervening conditions

Micro system support
Motivational resources

Contextual condition

Negative effect on physical and
psychological condition
Feeling disconnected
from friends
Difficulties in achieving
developmental milestones
caused by diseases

Figure 1. A paradigm model.



받았다. 참여자들은 장기간 약물을 복용하면서 질병으로 인한 증상 

외에 몸무게 증가나 키 성장의 둔화, 면역력 저하와 같은 부작용을 

경험하였다. 특히 몸무게의 증가는 외모에 대한 불만을 초래하고 자

존감을 저하시켰으며, 학교에서 소변검사를 받을 때 긴장감, 시간이 

맞추어 약물을 복용해야 하는 어려움때문에 참여자들은 정신적으

로 영향을 받았다.

저번에 입원했을 때 의사선생님이 성장판이 모두 닫혔다고 그랬

어요. 학교에서는 큰 편이 아니고 작은 편에 속하는데, 여기서 5 

cm 정도 밖에 더 못 큰다고 해 가지고 한 번도 생각해 본 게 아닌

데 그 때 좀 그랬던 것 같아요.(참여자6)

주변사람을 만나기가 싫어요. 얼굴이 아예 달라지거든요. 쌍꺼

풀이 없어지고, 코도 살이 파묻히고. 애들한테 놀림 받는 것도 너

무 스트레스고 어렸을 때는 여리 여리하고 마른 몸매였는데 가족

들도 다 살집이 있는 편이 아니에요. 저만 이러니까 약간 이런 게 

가족 내에서도 좀 그렇고 살이 많이 쪘어요.(참여자3)

참여자들은 정기적인 병원 외래 방문, 재발과 악화로 인한 입원, 
치료 시 지켜야하는 활동 제한 등으로 또래 집단이 중요한 시기에 

“소원해진 친구와의 관계” 를 경험하게 되었다.

저도 처음엔 그 사이에 끼었어요. 애들이랑 제가 있으니까 서로 

불편한 거예요. 애들도 제가 아픈 것을 아니까 친한 애들 같은 경

우는 아니까 먹을 것을 시켜 놓고 제가 좋아 하는 것을 뻔히 아는

데 안 먹고 있으니까 애들이 눈치 보는 거예요. 서로서로 불편하
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Overcoming the unstable sense of self-control and integrating disease experience into their life

Micro system support, Motivational resource

Passive coping

Period of
integration with
daily lives and

self-management

Period of
reorganizing their

daily lives

Period of
effort for

normalization

Period of
limited experience

caused by diseases

Reappraisal of illness
Active coping

Compliance with treatment
Controlling physical activity
Adjusting school life

Manifestation and aggravation of kidney disease
Restriction in daily life Maintaining active lifestyle

Practice of health behaviors

Feeling disconnected from friends
Difficulties in achieving developmental milestones caused by diseases

Negative effect on physical and psychological condition

Figure 2. A process model of the self-management by the adolescents with chronic kidney desease.



니까 다음부턴 제가 아예 그 자리를 안 갔어요. 옆에 있으면 서로 

불편한데 저 혼자 내가 이것 한번 무시했다고 사이가 깨지는 것도 

아니고 그런 생각으로 안 나가니까 괜찮긴 했는데 그게 좀 지속이 

되니까 멀어지기는 하더라고요. 연락하는 횟수가 줄게 되고..(참여

자 9)

청소년기는 발달과업으로 자신의 직업과 진로에 대한 정체성 획득

을 해야 하는 시기인 만큼 자신의 미래와 관련하여 “질병으로 인한 

과업달성의 어려움”을 확인할 수 있었다. 

제가 하고 싶은 일이 승무원이잖아요. 승무원 같은 경우는 건강

관리가 정말 중요해요. 체력관리가 정말 중요한데 계속 서서 일해

야 하고 서비스해야 하는데 제가 무거운 것을 들고 나르고 해야 

하는데 허리도 중요하고 그런데 근데 한번 힘들게 뭐하고 그러면 

바로 재발해 버리고 그러니까 그게 제일 무서웠던 것 같아요. 제 

꿈에 대해서 없어질 까봐 이제까지 이 길만 보면서 달려왔는데 이

것을 못하게 되면 저한테는 아무것도 없는 거잖아요. 그래서 저한

테는 그게 제일 무서웠던 것 같아요(참여자 3)

4) 중재적 조건

작용/상호작용 전략을 촉진하는 중재적 조건으로 “미시 체계지

지”, “동기적 자원”이 도출되었다. 

미시 체계지지의 하위범주는 “친구의 지지”, “친척의 지지”, 그리

고 “가족들의 배려와 부모의 돌봄” 형태로 나타났다. 부모의 돌봄은 

참여자들이 장기간 질병을 관리해 가는데 중요한 한 부분을 차지하

였다. 부모들은 참여자가 진단을 받은 이후부터 시간이 경과하여 청

소년 후기가 되었을 때 까지 지속적으로 돌보았으며, 병원 치료 외에 

대체민간요법으로도 돌보고 있었다. 가족들은 참여자를 위하여 집안

의 힘든 일을 배려해 주고, 저염식이를 이해하여 동참해 주었다. 또

한 오래된 친구일수록 참여자들과 함께 밥을 먹어야 할 때 참여자의 

것을 따로 주문을 해줌으로써 실천에 도움을 주고 있었다. 그리고 관

심을 가지고 병문안을 해 주는 친척들은 참여자들로 하여금 부모님 

외에 누군가 의지할 대상이 있다고 하는 심리적 안정감을 갖게 하였

다. 

항상 엄마랑 아빠랑 있으니까 매일 일어나면 부었나 안 부었나 

매일 확인해요.(참여자 1, 2, 3, 4, 5, 6, 12, 13)

친구 중에 ○○ 이라는 애가 있는데 저랑 같이 다니면서 점심 

먹으면서도 짜게 먹지 말라고 그래요. 친구 통해서 일상생활에서 

도움을 많이 받죠.(참여자 2)

국을 끓일 때 싱겁게 끓여요. 아빠랑 형은 필요하면 본인들이 

소금을 따로 더 넣어서 먹어요. 뭐라 하지는 않아요. 형이랑 아빠

는 그냥 제가 아프니까 저한테 맞춰 주는 거죠.(참여자 6)

가족들이 모두 긍정적이세요. 한명이라도 사소한 문제가 있어도 

바로 달려오세요. 특히 이모 같은 경우도 저랑 엄청 친하거든요. 

그래서 엄청 친밀감이 있으니까 저한테 있어서 긍정적으로 작용

하는 것 같아요. 긍정적인 마인드를 갖게 하고 어떤 일이 있든지 

의지할 데가 있으니까 그것들이 저한테 심리적으로 안정감을 주

는 것 같아요.(참여자 3)

동기적 자원의 하위범주는 “삶의 정상화 유지”와 “긍정적 성향”으

로 나타났다. 참여자들은 자신의 건강상태에 맞는 직업을 가지고자 

인생의 구체적인 목표를 설정하기도 하였고,  삶을 정상화시키려고 

노력하였으며, 일상생활에서 위축되지 않도록 질병에 대하여 낙관하

였다. 이러한 동기적 자원은 참여자들에게 삶의 장애를 극복하며 미

래를 향해 도전하게 하였다. 

커서 생각이 많아요. 의사도 되고 싶고, 의사가 되고 싶다고 선

택한 이유는 병원을 맨날 다니니까 제 질병을 치료하는 의사가 되

어야 하지 않을까 했어요.(참여자 9)

아프면서 특별한 변화는 없어요. 그냥 평상시 똑같이 지내요. 

그것 때문에 부끄러워하거나 위축되거나 그런 것은 없어요.(참여

자 7)

5) 작용/상호작용 전략

참여자들의 작용/상호작용 전략은  “수동적으로 대처하기”, “ 상황

을 재인식하기”, “ 능동적으로 대처하기”, “질병의 치료방식에 순응

하기”, “신체활동을 조절하기”, “ 학교생활을 조절하기” 였다.

(1) 수동적으로 대처하기

참여자 13명 중 12명이 초등학교 저학년 때 진단을 받았다. 질병

초기 참여자들은 자신의 질병을 대수롭지 않게 여기며 부모님이 시

키는 대로 증상이 나타날 때만 식이를 제한하는 등 수동적인 대처로 

질병을 관리하고 있었다.

의사선생님도 항상 제가 어렸으니까 부모님이랑 많이 있었고 저

는 처음에는 병 이름이 신증후군이라는 것조차 몰랐어요. 엄마를 

통해 뭘 조심해야 하는지 묻고 엄마는 의사선생님에게 물어서 저

와 함께 듣고 그랬던 것 같아요. 엄마가 공부해서 저를 붙잡고 ‘네
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가 이렇게 해야 돼’ 그러면 그렇게 하게 돼요.(참여자 9)

(2) 상황을 재인식하기

참여자들은 성장해 가면서 반복된 재발과 증상악화, 간접경험을 

통해 질병의 심각성을 알게 되었으며, 자신의 상황을 악화시키는 요

인들을 스스로 인지함으로써 상황을 재인식하는 전략을 사용하는 

것으로 나타났다. 

재발이 진짜 많이 되었어요. 거의 1년에 한 번씩 했다고 보면 되

요. 제가 마지막으로 했던 거는 올해 초에 입원했었어요. 초등학교 

4학년 때부터 계속 재발이 된 거잖아요. 처음에는 재발하면 이게 

재발이 많이 되는 병이라고 했어요. 그리고 교수님도 성인이 되면 

낫는 병이라고 하셨고, 그때는 아무런 감흥이 없었어요. 재발이 

많이 되니까 괜찮겠지 그렇게 생각했는데 나중에 대학생 돼서 재

발을 하니까 성인이 되면 낫는데 했는데 재발이 왜 계속되지 이 

생각도 들고 이게 재발이 많이 되면 될수록 낫는 확률이 적어진다

고 했어요.(참여자 3)

(3) 능동적으로 대처하기

참여자들은 장기간 투병하는 동안 시행착오를 거치면서 어느 선

에서 자신의 행위를 통제해야 할지 알게 되었으며, 건강해지려는 목

표를 가지고 스스로 질병을 관리하면서 능동적으로 대처하였다.

처음 6개월 동안은 제가 거의 그 병에 맞추어 살았어요. 그냥 

10시에 집에 들어가고 학교 끝나고 집에 들어가고 아무 것이나 먹

으면 안 되고 특히 밀가루 그런 건 안 되고 철분 같은 것도 먹고 

그랬는데 인제 그런 생활을 1년 정도 하니까 저도 스트레스를 너

무 많이 받는 거예요. 하고 싶은 것을 못하니까. 그래서 이제 1년 

쯤 뒤에는 이제 그 병에서 계속 맞추어서 했는데 친구들한테 맞추

어 버리니까 몸이 확 안 좋아지는 게 느껴지는 거예요. 그래서 제

가 중간선을 지금 좀 찾은 것 같아요.(참여자 12)

(4) 질병치료 방식에 순응하기

대부분의 참여자들은 점차 질병관리에 익숙하게 되었다. 저염 식

이를 따르고, 알람을 맞춰놓고 약을 먹었으며, 자신의 몸에 무리가 

가는 환경을 스스로 조절하는 등 질병치료 방식에 순응해갔다.

집에서 해먹는 게 너무 맛없어서 간이 너무 안 돼 있으니까요. 

어렸을 때는 그랬는데 이제는 거기에 길들여졌어요. 계속 이것을 

먹어야 빨리 낫고 내가 인스턴트 음식을 먹을 수 있다 계속 그 생

각으로 참다 보니까 6개월 지나고 1년 지나고 나니까 인스턴트 먹

겠다는 생각도 안나요. 그 음식에 너무 맞추어져서 음식은 많이 

참을 수 있어요. 이제는(참여자13) 

(5) 신체활동 조절하기

참여자들은 학교 체육활동에서 수행평가 정도만 참여하였으며, 
자신의 몸 상태에 맞춰 무리하지 않은 범위에서 신체활동을 조절하

였다.

중학교 때는 축구나 야구, 과격한 운동할 때는 빠졌는데 고등학

교에서는 수행평가가 있어서 배드민턴이나 탁구 이런 것들을 참여

했어요.(참여자 6)

(6) 학교생활 조절하기

참여자들은 정규수업이나 시험시간을 피하고 보충수업시간에 병

원 외래을 방문하면서 수업결손이 일어나지 않게 노력하고 있었다.

중학교 때 입원해서 빠졌을 때, 근데 솔직히 중학교 성적은 중요

한 게 아니어서 괜찮은데, 고등학교 때랑 대학교 때는 시험기간 피

해서 병원에 가는 시간을 잡아서 와요. 시험기간을 빼서 잡으면 

괜찮아요. 시험기간 같은 경우는 피하고 학교 다 끝날 때 원래는 

고등학교 다닐 때는 목요일 오전에 다녔는데 지금은 목요일 오전

에 강의가 한 개 있어가지고 목요일 날 못 오고 화요일 오전으로 

옮겼어요. 그래서 지금 오전시간에 가능해요(참여자 4).

6) 결과

참여자들의 작용/상호작용 전략에 따라 “적극적인 생활방식 획득”

과 “건강행위 실천”이 결과로 도출되었다.

참여자들은 오랜 시간 질병을 관리해 가면서 내적인 성찰을 통해 

성숙한 사람으로 성장하였으며,  현재 자신에게 주어진 상황과 학업

에 충실하고자 노력하였다. 현재 자신의 상태를 있는 그대로 인정하

면서 편안하게 받아들임으로써 적극적 생활방식을 획득되게 되었다. 

적극적 생활방식의 하위범주는 “정신적 성장”, “생활과 학업에 충

실”, “자신을 긍정적으로 인식함”으로 나타났다. 참여자들은 어느 순

간부터 질병을 자기 주도적으로 관리해가기 시작하였다. 

점점 자기 자신에 대해서 생각해 보게 되면서 자기 자신에 대해

서 걱정이 되고 물론 고등학생 되서 대학교 가는 것에 대해서 생

각을 하게 되면서 그때 아픈 것도 다시 생각하게 되고 미래에 대

해서 진지하게 생각하게 되고 저를 객관적으로 보게 되고 내가 앞

으로 이런 사람이 되어야 겠다 생각했던 것 같아요.(참여자 13)

또한 참여자들은 재발이 유발되는 상황을 스스로 관리하게 되었
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고, 자신의 질병에 대해서 좀 더 적극적으로 알아가며 약물 부작용

도 스스로 관리하게 되었다. 즉 오랫동안 질병을 관리하면서 식습관

이 변화되고, 건강한 생활습관을 형성하는 것으로 나타났다. 건강행

위 실천의 하위범주는 “자기 주도적으로 질병을 관리해 가기”와 “건

강한 생활습관을 형성하기”로 나타났다.

아 진짜 차라리 나이 들어서 아픈 것 보다 어린나이에 이래서 

다행이다. 이 생각을 했어요. 그리고 제 몸을 솔직히 이 나이에 건

강에 대한 생각을 한다는 게 어려워요. 건강을 중요시하기도 진짜 

어렵구요. 제 나이 또래들보면 술은 물론이며 여자애들인데도 담

배 피우는 애들도 있거든요. 그런 면에서 진짜 많이 알게 된 것 같

아요. 이 나이에 비타민도 챙겨 먹고.(참여자 3)

2. 만성 신 질환 청소년의 자기관리 과정

본 연구 결과, 만성 신 질환 청소년의 자기관리 과정은 “불안정한 

자아 통제감”이라는 중심현상을 일으키는 인과적 조건, 맥락과 중재

적 조건, 그리고 작용/상호작용을 통해 나타나는 결과가 시간의 흐름

에 따라 순차적으로 발전해가는 과정으로 확인되었다. 만성 신 질환 

청소년의 자기관리 경험은 “질병으로 인한 제한 경험기”, “정상화를 

위한 노력기”, “일상의 재구조화기”, 그리고 “일상과 자기관리의 통합

기”와 같이 단계를 보여주는 것으로 나타났다(Figure 2).

1) 질병으로 인한 제한 경험기

처음에 참여자들은 질병으로 인한 제한을 경험하게 되는데, 신 질

환으로 인한 증상들이 나타나고, 무리하게 활동하거나 시간에 맞추

어 약물을 복용하지 않았거나 식이를 제대로 절제하지 않았을 경우

에 질병의 악화를 경험하였다. 참여자들은 매일 약을 제 시간에 먹

어야 하는 불편함과 증상이 심할 때는 또래들과 함께 어울려 놀지 

못하는 어려움을 겪었다. 그리고 아프지 않았다면 더 잘할 수 있는

데 그러지 못함으로써 건강한 또래들과 비교하며 좌절을 경험하기도 

하였다. 질병으로 인한 이러한 제한들로 인해 일상에서 늘 긴장하면

서 살아가는 것으로 나타났다. 그리고 잦은 재발과 호전되지 않은 

자신의 상태로 인해 질병에서 놓여나지 못할 것 같은 두려움과 좌절

로 인해 불안정한 자아 통제감을 경험하였다. 이 시기의 자기관리는 

대체로 부모님의 통제와 지시에 따라 식이조절, 무리한 활동조절, 약
물복용 등 일상생활에서 질병과 관련해서 지켜야 할 것들을 따라하

는 수동적인 대처 전략을 시도하고 있었다. 

2) 정상화를 위한 노력기

두 번째 단계는 자신의 질병을 인식하게 되면서 스스로 관리를 하

고자 하는 능동적인 태도가 형성되었으며, 일상생활의 정상화를 위

하여 노력하였다. 질병을 악화시키는 상황을 인지하게 되고 반복된 

입원과 재발을 경험하면서 질병의 심각성을 스스로 인식하게 되는 

것으로 나타났다. 또한 자신의 현 상황을 인정하고 받아들여 어느 

선에서 자신의 일상을 통제하면서 동료들과 어울릴 수 있을지 현실

적으로 타협하였다. 재발과 악화라는 상황은 일상에서 자신의 행동

을 좀 더 조심하게 하며, 몸에 무리가 가지 않도록 하는 의도적인 한

계를 정하게 하였다. 그리고 이는 스스로 건강에 신경쓰고자 하는 

자기관리를 하게 하였다. 미시 체계지지 동기적 자원은 자신의 일상

을 정상화하려는 노력에 긍정적 영향을 미쳤으나, 질병으로 인한 친

구와의 관계변화, 신체·정신적 부정적 영향, 그리고 과업달성의 어려

움과 같은 맥락적 조건은 정상화를 위한 노력에 긍정적·부정적 영향

을 끼치고 있었다. 이 단계는 일상의 재구조화가 일어나기 전 상황을 

재인식하고 능동적 대처라는 전략을 사용하고 있었다. 

3) 일상의 재구조화기

세 번째 단계에서는 질병에 대한 관리가 구체적인 행동으로 나타

나는 일상의 재구조화 단계이다. 참여자들은 질병치료방식에 순응하

였는데, 스스로 저염식이를 하고 학교에 도시락을 싸 가지고 가거나 

건강식이를 추구하며, 가공식품이나 외식을 자제 하는 등 적극적으

로 식이를 조절하였다. 또한 시간을 맞추어 약물을 복용하였고, 친
구들과 어울릴 때 자신의 몸 상태에 따라 자신의 행동과 상황을 조

절하였으며, 학교에서 체육시간은 수행평가정도의 활동을 참여하며 

자신의 상황을 통제해 가고 있었다. 자신의 상태를 숨기지 않고 친구

들에게 알려서 도움과 배려를 받으며, 체육 선생님께도 자신의 상태

를 정확히 전달하여 무리한 체육활동을 참여하지 않고 조절하였다. 

또한 학업에 지장이 가지 않도록 외래방문 시간을 조율하여 수업결

손을 최대한 줄이는 것으로 나타났다. 이 단계에서는 질병치료방식

에 순응하기, 신체활동 조절하기, 학교생활 조절하기 전략이 포함 되

었다.

4) 일상과 자기관리의 통합기

자기관리 과정의 마지막 단계는 “일상과 자기관리의 통합기”로서 

질병으로 인한 제한경험을 통해 적극적인 생활방식을 획득하고, 건
강행위를 실천하여 “불안정한 자아 통제감”을 극복하며 자기관리를 

삶의 한 부분으로 통합하는 단계이다. 참여자는 재발과 악화유발상

황을 자기 주도적으로 관리하는 것으로 나타났다. 오랜 기간 저염식

이를 하면서 바람직한 식습관을 형성하게 되고, 건강의 소중함을 알

게 되는 것으로 나타났다. 또한 현재 자신의 상황을 긍정적으로 받

아들이고 다른 사람에 대한 이해심을 갖게 되며 정신적 성장을 경험

하는 것으로 나타났다. 질병으로 인해 제한받는 상황이 참여자들의 
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삶의 한 부분으로 자연스럽게 통합이 이루어지는 단계로 볼 수 있

다.

논    의 

본 연구에서 중심현상은 “불안정한 자아 통제감”이며, 핵심범주는 

“불안정한 자아 통제감”을 극복하여 질병을 삶의 한 부분으로 통합

하기”로 도출되었다. 청소년기는 성인기와는 달리 발달과제를 수행하

면서 연령에 맞는 성장을 이루어야하는 문제를 가지게 된다. 질병으

로 인한 제한 경험은 스스로 일상을 통제하지 못함으로서 독립성과 

자율성 획득하는 시기에 불안정한 자아 통제감이라는 현상을 경험

하게 하였다. 참여자들은 자신의 일상 속에서 불안정한 자아 통제감

을 극복해가며 질병으로 인한 제한을 자신의 삶의 한 부분으로 통

합하는 과정을 보여 주었다.

본 연구 결과, 질병으로 인한 일상생활 제한경험이 불안정한 자아 

통제감의 인과적 조건으로 나타났는데 질병 자체보다 일상생활에서 

경험하는 스트레스가 아동의 만성질환에 더 많은 영향을 미치고 있

음을 보고한 연구결과[3,21]와 맥락을 같이 하는 것으로 볼 수 있다. 

참여자들은 급성기 동안 저염식이를 해야 하고, 신체활동의 제한과 

함께 규칙적으로 약물을 복용해야 하는 등 생활의 변화를 경험하게 

되고 일상에서 자신이 통제받는다고 생각하였다. 그러므로 만성 신 

질환 청소년들이 질병치료과정에서 지켜야 할 신체활동 범위, 식이

제한 범위에 대한 정확한 정보를 제공하는 것이 필요하다.

본 연구에서 불안정한 자아 통제감의 맥락적 조건으로 “질병으로 

인한 신체․ 정신의 부정적 영향”이 제시되었다. 참여자들은 약물 복

용 중 자신의 외모의 변화로 인해 스트레스를 경험하고 자존감이 저

하되는 것으로 나타났는데, 선행연구[7,22]에서도 외모의 변화는 부

정적인 자아존중감과 관련이 있다고 하였다. 본 연구에서 중심현상

에 영향을 미치는 또 다른 맥락적 조건은 “소원해진 친구와의 관계”

였다. 정기적인 외래 방문, 재발과 악화로 인한 입원, 치료 시 지켜야 

할 무리한 활동제한은 또래 집단이 중요한 시기에 친구관계의 변화

를 경험하게 하였다. 청소년기는 친구와 친밀한 관계를 형성하며, 이
러한 관계 속에서 성격 및 사회성 발달을 이루어야 하는 것이 발달

과업이기도 하다. 또래집단은 가족으로부터 떨어져 나올 때, 안정감

을 주고 지지해 주는 역할을 할 뿐만 아니라, 친구들과의 만족스러

운 관계는 성인기의 대인관계 및 적응을 예측하는 중요한 요인이 되

며 인생의 전 과정에 중요한 영향을 미친다. 선행연구[14,23]에서도 

만성 신 질환 청소년들이 또래 관계에서 위축되거나 갈등을 더 많이 

경험한다고 하였으므로 이들의 심리적 문제를 이해하고, 문제를 해

결하기 위한 방안을 모색하는 것이 필요하다고 생각한다.

본 연구에서 중심현상에 영향을 미치는 또 다른 맥락적 조건으로 

“질병으로 인한 과업달성의 어려움”을 확인할 수 있었다. 신 질환의 

재발로 인한 잦은 입원과 주기적인 외래방문은 학업에 부정적인 영

향을 주고 자신의 진로에 대하여 불안을 느끼게 하였다. 잦은 외래

방문과 입원은 학교수업의 적응을 어렵게 하고, 학업성취도를 떨어

뜨리며, 진로에 부정적인 영향을 미친다고 한 선행연구[3,24]와 유사

하였다. 청소년기는 직업의 선택과 준비, 경제적 독립을 준비해야 하

는 발달적 시기이므로 질병이 학업에 미치는 부정적인 영향을 최소

화하고, 진로탐색에 도움울 줄 수 있는 멘토링이 필요하다고 생각한

다.

본 연구의 참여자 13명 중 고등학교 1학년 때 진단받은 1명을 제

외하고는 모두 아동초기에 진단을 받은 것으로 나타났다. 질병 초기

에는 작용/상호작용 전략으로 수동적으로 대처하는 것으로 나타났

는데, 이는 학령후기가 되어서야 질병의 생리적 원인을 인식하게 되

고, 어릴수록 질병의 특징이나 치료의 필요성을 이해하기가 어렵기 

때문에, 돌보는 사람에게 의지하게 된다고 한 연구[25]와 유사하였

다. 초기 청소년기는 자율성· 독립성·정체성이 발달이 시작되는 시기

이며 부모의 과도한 돌봄과 통제는 자율성에 위협을 줄 수 있으므로 

만성 신 질환 청소년들에게 과도한 보호적 통제와 돌봄보다는 자신

의 행위에 스스로 책임지도록 하는 부모교육이 필요하다고 생각한

다.

본 연구에서 만성 신 질환 청소년들은 재발과 악화의 상황을 통해 

자신의 질병을 스스로 인식하고, 그에 따른 정보를 구하고 좀 더 조

심하는 의도적인 한계를 정하면서 상황을 재인식해감을 알 수 있었

다. 본 연구의 참여자들은 능동적인 대처전략을 통하여 자신이 처한 

현재의 상황에서 최대한 자신의 잠재능력을 끌어내고자 노력하였다. 

이는 뇌전증이 있는 청소년이 자신의 상황을 극복하기 위한 방법으

로 자신의 상황을 긍정적으로 생각하고, 내적 대처자원을 활용하여 

불안을 감소시키고 상황에 대한 적응력을 높여간다고 한 선행연구

[26]와 유사하였다. 그러므로 만성 신 질환 청소년들이 능동적으로 

자기관리를 이행할 수 있도록 정확한 정보를 제공하는 것이 필요하

다고 생각한다.

본 연구의 결과 참여자의 작용/상호작용 전략을 촉진하는 중재적 

조건은 미시 체계지지였다. 미시 체계지지는 친구의 지지, 친척의 지

지, 그리고 가족들의 배려와 부모의 돌봄으로 나타났다. 이는 만성질

환아의 미시 체계지지가 높을수록 질병에 대한 대응력과 적응력이 

높으며, 특히 가족의 지지가 더 유용하다고 한 선행연구[26,27]와 유

사하였다. 그리고 가족들은 식습관 변화와 건강한 생활습관 형성에

도 영향을 끼치며 더 나아가 건강증진 행위를 할 수 있도록 유도하

기 때문에[28] 가족 중심으로 접근하는 것이 필요하다고 생각한다. 

그리고 식이와 관련하여 학교급식이나 일반 식당에서 영양정보를 제

공하고, 가공식품 등에 영양정보를 표기하도록 하는 사회적, 정책적 
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지원이 필요하다고 생각한다. 본 연구의 참여자들은 작용·상호작용 

결과 적극적인 생활방식을 획득하고 건강행위실천을 하는 것으로 나

타났는데, 이러한 결과는 만성적인 질병이 있더라도 자신의 질병에 

대해 이해하고 조절하며, 삶의 만족이나 의미를 찾아간다면 심리사

회적 건강에 부정적인 영향을 주지 않고 오히려 만성질환을 가진 아

동이 긍정적인 자아개념을 가지게 되며 삶의 만족도가 높다고

[29,30]한 결과와 유사하였다. 본 연구결과에서 참여자들은 질병으

로 인한 제한으로 어려움을 겪지만 스스로 자신의 상황을 통제를 해 

감으로써 발달과업을 완수해 감을 알 수 있었다. 청소년기는 아동기

에서 성인기로 넘어가는 시기로 만성질환과 관련된 생활습관이 형성

되는 시기이다[29]. 본 연구의 참여자들은 오랜 기간 투병하면서 건

강행위를 실천하여 건강한 생활습관을 형성하였다.  또한 만성 신 

질환 청소년들이 능동적으로 질병을 관리하면서 자신의 정체성을 

찾았으며, 자신의 상황에 맞추어  제한된 일상을 삶의 한 부분으로 

통합하여 성장하는 것을 확인하였다. 그러나 본 연구의 제한점은 긍

정적인 결과가 연구참여에 동의한 적극적인 성향의 대상자때문일 가

능성이 있다는 것이다. 본 연구에서 탐색한 만성 신 질환 청소년의 

자기관리 과정은 청소년과 가족에 대한 이해를 증진하고, 적절한 간

호를 제공할 수 있는 근거로 활용될 것으로 기대한다.  

결    론

본 연구는 근거이론방법을 통해 만성 신 질환 청소년의 자기관리 

경험에 대한 총체적 과정을 심층적으로 탐색한 결과, 핵심범주는 “불

안정한 자아 통제감을 극복하며 질병을 삶의 한 부분으로 통합하기”

로 도출되었다. 만성 신 질환 청소년의 자기관리는 질병으로 인해 소

원해진 친구와의 관계, 신체·정신의 부정적 영향, 질병으로 인한 과

업달성의 어려움 등의 복잡한 맥락적 조건 하에서 발생하였으며, 미
시 체계지지와 동기적 자원은 자기관리를 해가는 상황에 영향을 미

치고 있음을 알 수 있었다. 또한 자기관리가 이루어지는 과정은 시간

의 흐름에 따라 “질병으로 인한 제한 경험기”, “정상화를 위한 노력

기”, “일상의 재구조화기”, 그리고 “일상과 자기관리의 통합기”로 나

타났다. 본 연구에서 심층적으로 분석한 만성 신 질환 청소년의 자기

관리 경험은 청소년과 가족의 투병과정을 지지하는 중재를 개발하

는데 근거가 될 것이다. 또한 추후 청소년과 가족에 대한 지속적이고 

체계적인 중재를 개발하기 위한 다학제간 협력 연구와 노력이 필요

하다고 생각한다.
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