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감감감사사사의의의 글글글

'성장통'이라는 말이 있습니다.한 학기 동안 고생하며 쓴 이 논문이 저에게는
잊지 못할 성장통이었던 것 같습니다.그 힘들었던 터널을 이제 막 빠져나오려는
순간,그 동안 이끌어주시고 격려해주셨던 많은 분들이 가슴 깊이 뜨거운 감동과
함께 떠오릅니다.
우선,저의 논문을 지도해 주신 주,부심 교수님들께 깊은 감사를 드립니다.김

소야자 교수님,처음에 제가 능력에 버거운 이 논문을 쓰고자 했을 때,‘하는 데까
지 해 보라’고 하셨지요.논문이 인쇄에 들어가기 직전까지 꼼꼼하고 열정적으로
지도해주시고 끝까지 용기 잃지 않게 지지해주신 교수님,무한한 감사를 드립니
다.학생들의 우상이신 유일영 교수님,제가 논문 심사를 부탁드리러 처음 찾아뵈
었을 때,대학원생들의 줄이 너무 길까봐 걱정했던 기억이 떠오릅니다.심사 때마
다 세심하고 예리한 지적으로 학문적 자극을 주시고,제가 이해를 못하는 눈빛이
면 몇 번이고 설명해 주시던 교수님께 깊이 감사드립니다.아주대학에서 먼 길을
왕래하시고 때로는 이메일로까지 지도해 주셨던 현명선 교수님,자료수집과 분석
의 기초에서부터 틀을 잡아주시고 끝까지 세심한 조언과 격려를 아끼지 않으셨지
요.다시 한번 감사드립니다.연구의 큰 틀에서부터 구두점까지 보아 주시는 교수
님들의 훌륭하고 세심한 지도를 받을 수 있었던 것은,간호학을 공부하는 사람이
기에 누릴 수 있었던 큰 축복과 행운이었던 것 같습니다.
관심과 격려를 아끼지 않으셨던 여러 간호대 교수님과 조교 선생님들께도 감사

드립니다.논문 시작 전부터 논문에 대한 많은 조언 해주시고 계속 관심 가져주시
며 여러모로 애써 주신 김선아 교수님,소아암 환아들을 위한 일에 계속적인 조언
과 지지를 보내 주신 오가실 교수님,마주칠 때마다 관심과 격려를 보내 주셨던
오의금 교수님,논문 제출 마감 직전에 염치없이 보내드린 영문초록을 정성스럽게
보아 주신 서미혜 교수님,깊이 감사드립니다.또,같은 방에서 고생의 시간들을
따뜻한 격려와 함께 지켜봐주고 바쁜 업무를 다 맡아 해 주었던 가영이와 춘희,
언제나 논문에 대한 조언과 관심 보내주신 심정언,김민정 선생님께도 감사의 마



음을 전합니다.그리고 간호학 연구자로서 더욱 정진할 수 있도록 한마음 장학금
을 지원해 주신 서울특별시간호사회에도 감사드립니다.이 모든 분들이 제가 진정
으로 간호와 연세간호의 딸임을 실감하게 해 주셨습니다.
선후배들과 친구들의 모습도 떠오릅니다.늘 많은 조언 격려 보내주신 권인숙

선생님과 남경아 선생님,미국에서 잊지 않고 응원해 주던 현화와 작년에 논문을
썼던 노하우를 전수해 주면서 큰 힘이 되어주던 명현이,국가고시 준비하는 바쁜
와중에도 열심히 응원해 주던 사랑스러운 후배 선혜,간혹 ‘화이팅’메시지 보내주
며 웃음을 주던 재호,논문 끝날 때까지 기다려준 멋진 친구 은영이에게도 고마운
마음을 전합니다.
무엇보다도 논문의 주인공들이며 저의 아름다운 보물인 ‘꿈드림 모임’의 청소년

친구들에게 사랑과 감사의 마음을 전합니다.인터뷰 마지막 날,논문 잘 쓰시라며
장미꽃과 초콜렛을 선물해 주던 지웅이,인터뷰하면서 다른 친구들이 자신에 대해
걱정하는 걸 알고 눈물을 글썽거리며 ‘기쁘다’고 말하던 진영이,마음속에 있는 이
야기를 모두 쏟아냈던 민우,덕분에 논문의 고통을 잊을 수 있었답니다.
소아암 환아를 위한 연구와 활동을 위해 뭉친 소아암 conference선생님들께도

감사드립니다.특히,소아암 환아에 대한 사랑과 열정이 마르지 않도록 변함없는
관심과 격려를 보내주시는 유철주 교수님,소아암 환아들과의 인연을 맺게 해주시
고 언제나 이끌어주시는 손선영 선생님,청소년 모임을 진행하는 동안 옆에서 가
장 큰 힘이 되어주시고 늘 도와주셨던 최권호 선생님,그리고,늘 믿어주시고 아
껴주시는 정향숙 회장님과 한빛사랑회 임원 어른들,소아암 청소년의 모든 어머님
들께 깊이 감사드립니다.
마지막으로,고생한다고 늘 걱정하시던 가족들과 해와 달과 같은 사랑으로 언제

나 가장 큰 힘이 되어 주는 제 영혼의 친구에게 사랑과 감사의 마음을 전합니다.

2005년 12월
김현례 올림.



- i -

차차차 례례례

표표표 차차차례례례·····················································································································ⅲ

그그그림림림 차차차례례례·················································································································ⅲ

국국국문문문요요요약약약···················································································································ⅳ

ⅠⅠⅠⅠ...서서서 론론론 ···············································································································1
A.연구의 필요성······························································································1
B.연구의 목적··································································································3

ⅡⅡⅡⅡ...문문문헌헌헌 고고고찰찰찰 ·······································································································4
A.소아암 청소년의 특성················································································4
B.소아암 청소년의 심리사회적 부적응······················································6
C.소아암 청소년의 심리사회적 중재························································10

ⅢⅢⅢⅢ...연연연구구구 방방방법법법 ·····································································································12
A.연구 설계····································································································12
B.연구 대상····································································································12
C.자조모임 프로그램의 구성과 운영························································13
D.자료수집 기간 및 방법············································································15
E.자료 분석 과정··························································································16
F.참여자의 보호····························································································17



- ii -

ⅣⅣⅣⅣ...연연연구구구 결결결과과과 ·····································································································18
A.자조모임 프로그램 참여 전 경험··························································18
B.자조모임 프로그램 참여 동안 경험······················································30
C.자조모임 프로그램 참여 후 변화 경험················································47

ⅤⅤⅤⅤ...논논논 의의의 ·············································································································58
A.소아암 청소년의 자조모임 참여 전 경험············································58
B.소아암 청소년의 자조모임 참여 동안 경험········································59
C.소아암 청소년의 자조모임 참여 후 변화 경험··································60
D.소아암 청소년을 위한 자조모임 프로그램··········································62

ⅥⅥⅥⅥ...결결결론론론 및및및 제제제언언언 ······························································································64
A.결 론············································································································64
B.제 언············································································································66

참참참고고고문문문헌헌헌···················································································································67

부부부 록록록·························································································································72

AAAbbbssstttrrraaacccttt····················································································································87



- iii -

표표표 차차차례례례

<표 1> 대상자의 일반적 사항 및 질병 관련 특성················································13

<표 2> ‘자조모임 참여 전 경험’의 개념 및 범주화 ············································19
<표 3> ‘자조모임 참여 동안 경험’의 개념 및 범주화 ········································31
<표 4> ‘자조모임 참여 후 변화 경험’의 개념 및 범주화····································47

그그그림림림 차차차례례례

<그림 1> 소아암 청소년을 위한 자조모임 프로그램의 개관······························14

<그림 2> 소아암 청소년의 자조모임 프로그램 참여를 통한 변화 경험···········18



- iv -

국국국 문문문 요요요 약약약

본 연구는 자조모임 프로그램에 참여해 온 소아암 청소년들의 경험을 파악하
기 위한 탐색적 연구이다.연구 대상자는 소아암 청소년을 위한 자조모임 프로그
램에 6개월 이상 참여해 온 만 13~21세의 13명의 청소년들이다.자료 수집 기간은
2005년 10월 3일부터 10월 22일까지로,자료 수집은 연령 별 두 그룹에 대해 각 3
회의 그룹 인터뷰 방법을 이용하였고,자료 분석은 녹취한 면담 기록의 내용분석
을 통해 이루어졌다.소아암 청소년의 자조모임 프로그램을 통한 경험에 관한 연
구결과는 다음과 같다.

1.참여하기 전 경험:[5범주 12개념]절망,자기 수치감,위축,또래로부터 고립,
환자 역할에 익숙해짐

2.참여하는 동안 경험:[7범주 24개념]같은 경험을 나눔,진정한 이해와 수용,자
기 인식 및 탐색,역할 수행 경험,대인관계기술 습득,또래들과 어울림,정보
획득

3.참여 후 변화 경험:[4범주 16개념]절망의 극복,자기 수용 및 애착,타인과 어
울릴 수 있음,성장과 도전

결론적으로,소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 청소년 발달
과업의 성취와 심리사회적 적응의 과정을 경험하였다.소아암 청소년을 위한 효과
적인 중재를 제공하기 위해,질병과 관련된 심리사회적 부적응 문제를 다루는 것
뿐 아니라 청소년의 발달적 변화와 요구를 함께 고려하는 것이 요구된다.

핵심되는 말 :소아암 청소년,자조모임 프로그램,발달 과업,심리사회적 적응
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III...서서서 론론론

AAA...연연연구구구의의의 필필필요요요성성성

소아암 환아의 완치율 및 생존율이 증가하면서,소아암은 생명을 위협하는 치명
적인 질병이라기보다는 만성질환의 하나로 받아들여지고 있다.소아암 환아들은 치
료가 끝난 이후에도,통증,피로,장기 후유증과 같은 신체적 문제 뿐 아니라,다양한 심리
사회적 부적응을 경험한다.특히,급격한 변화와 혼란의 시기에 있는 청소년들은 암의 진
단 및 치료와 관련된 문제 뿐 아니라,정상적인 발달과업과 요구를 성취해야 하는 그들만
의 독특한 도전에 직면하게 된다(Woodgate,2005).소아암 청소년의 중요한 발달과제는
자아 정체감 확립,독립과 자율성 획득,성적/정서적 성숙,그리고 장래 진로 계획 등이
있다(Mulhall,Kelly,&Pearce,2004;Palmeretal.,2000).Madan-Swain등 (2000)은 소아
암 청소년이 자아정체감 확립에 어려움을 경험하는 것으로 보고하였고, Stam,
Grootenhuis와 Last(2005)는 소아암 완치자들이 청소년기에서 젊은 성인기까지
자율성과 사회적/심리성적 발달 과업을 제대로 이루지 못하였다고 하였다.이러한
결과들은 소아암 청소년들이 독립적이고 자율적인 성인이 되기 위해 필요한 발달
과업을 제대로 성취하지 못한다는 것을 의미한다.
발달과업을 성취하기 어려운 점 외에,소아암 청소년들은 암 질환으로 인한 신체적/심

리적 고통,불확실성,복합적인 상실 등과 관련하여 심각한 심리적,인지적,사회ㆍ행동적
부적응을 경험할 수 있다.소아암 청소년들은 신체적으로 통증,발열,외모변화,감염의 위
험,피로,성장 지연,활동력 저하 등의 변화를 겪고(최자윤,2000),장기적 후유증으로 신
경감각 장애,내분비계 결핍 및 미성숙,재발 및 2차 종양 등을 경험할 수 있다(Punykoet
al.,2005;Bottomley& Kassner,2003).이러한 신체적 고통 및 변화는 외부 자극에 대해
민감한 청소년들에게 정서 변화,자아개념,또래관계 등에 부정적 영향을 미칠 수 있다.
많은 연구들에서 소아암 청소년들이 건강한 집단에 비해 극심한 심리적 스트레스,불안,
우울과 같은 부정적 정서를 경험하는 것으로 나타났다(Bauld,Anderson,&Arnold,1998;
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Kazaketal.,2004;Lesko,1990).그리고 이들은 부정적 신체상,낮은 자아 존중감,부정적
인 자아개념을 가질 수 있다(Pendley,Dahlquist& Dreyer,1997).Woodgate(2005)의 해
석학적 연구에 의하면,소아암 청소년들이 자신을 ‘아무것도 할 줄 모르는 존재’,'붙잡힌
사람',’병자','이방인',‘아무것도 하지 않는 존재'로 이해하고 부정적인 자아감각을 갖는
것으로 나타났다.소아암 청소년들은 또래 관계의 변화도 경험하는데,이들은 또래 활동
에 덜 참여하고 또래로부터 고립되는 경향이 있고(Vannattaetal.,1998),Fritz와
Williams(1988)는 또래와의 또래 관계 양상이 질병 관련 특성보다 부적응적인 심
리사회적 결과에 대해 더 중요한 예측변인이라고 보았다.
반면,소아암 청소년들의 심리사회적 적응에 관한 연구들은 부정적일 것이라는 기대와

다른 결과를 나타내기도 한다.불안이나 우울과 같은 부정적 정서나 외상 후 스트레스가
건강한 집단과 차이가 없거나(Fritz& Williams,1988;Barakatetal.,1997),평균 규
준 집단보다 더 긍정적인 자아상을 보이기도 하였다(손선영,오가실,2005;Anholt,
Fritz,&keener,1993).
소아암 청소년의 심리사회적 적응에 관한 문제는 그 자체로 복잡하고 어려운 특성을

지니고 있는 것으로 보인다.첫째,청소년기는 ‘질풍노도의 시기’로 불리는 만큼 대혼란의
시기로 소아암 청소년은 청소년의 일반적인 불안정성과 질병으로 인한 심리사회적 부적응
의 문제를 동시에 나타내는 특성을 갖게 된다.둘째,소아암 청소년은 암이라는 극심한 스
트레스 상황으로부터 자신을 보호하고 이겨내기 위해서 자아방어기전이나 독특한 인지적
처리 과정을 동원하게 된다.그래서 소아암 청소년의 심리사회적 적응에 관한 많은 문헌
들을 보면,부정적일 것이라는 기대와 달리 오히려 긍정적인 적응 양상을 보이거나 일관
되지 않은 연구 결과들이 나오는 등 다소 혼란스러운 것을 확인할 수 있다.이와 같이,소
아암 청소년과 이들의 독특한 경험을 이해하기 위해서는 양적 측정을 통한 조사 연구의
한계를 보완할 수 있는 탐색적이고 심층적인 연구가 요구된다.소아암 청소년의 부정적인
자아 감각에 대한 Woodgate(2005)의 해석학적 연구는 이들의 자아개념 연구가 갖는 혼
란스러운 결과를 보완하는 예라고 할 수 있겠다.
본 연구자는 2001년 겨울부터 시작된 소아암 청소년 자조모임에 3년여 간 참여

하면서 다른 건강관련전문가들과 함께 심리사회적 중재 프로그램을 진행하였고,
다양한 자조모임 활동을 통해 이들과 함께 어울리며 친밀감을 형성해 왔다.따라
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서 본 연구자는 소아암 청소년에 대한 이해와 중재 제공의 경험을 바탕으로,이들
이 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 변화해 온 경험에 대해 탐색적 연구 방법
을 이용하여 알아보고자 한다.본 연구의 결과는 향후 소아암 청소년을 위한 심리
사회적 중재를 개발하고 제공하는데 기초 자료로서 기여할 것이다.

BBB...연연연구구구의의의 목목목적적적

본 연구는 소아암 청소년들이 장기적인 자조모임 프로그램에 참여하면서 변화
해 온 의미 있는 경험에 대해 알아보기 위함이다.
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ⅡⅡⅡ...문문문헌헌헌 고고고찰찰찰

AAA...소소소아아아암암암 청청청소소소년년년의의의 특특특성성성

청소년기는 생식기가 성숙되는 생리적 변화단계인 사춘기와 더불어 시작하여
신체적,심리적,사회적,지적,정서적 발달이 이루어지는 시기이다.한 개인의 종
합적인 성숙을 통하여 성인으로서의 과제와 책임을 수행하며,성인으로서의 주체
의식을 확립하고,인격과 가치관을 발달시키는 단계라고 볼 수 있는 것이다.즉
아동기와 성인기 사이의 과도기적인 발달단계로서 12세~13세부터 20세~21세까지
를 청소년기라 할 수 있겠다.특히,한국 청소년들은 학습기간이 길고 경제적으로
독립하는 시기가 늦어 청소년 연령을 길게 보는 경향이 있다(김소야자,2004).청
소년기는 급격한 변화와 다양한 발달과업을 성취해야 하는 시기로,신체변화,가
정 내 역동적 환경,또래 관계 등의 외부 자극에 대해 민감하고 이러한 요인들은
자아개념 형성이라는 중요한 발달과업에 영향을 미치게 된다.또한,문제해결능력
이나 상황에 대한 대처능력이 미숙하기 때문에 갈등이나 심리적 문제들이 부적절
하게 표출될 수 있는 시기이기도 하다(남민,조수철,1994).
‘질풍노도의 시기’,‘제2의 탄생기’라고 불리는 만큼,변화와 혼란의 시기인 청소

년기에 생명을 위협하는 암질환의 진단과 치료는 중대한 영향을 미칠 수 있는 외
부요인일 수 있다.최자윤 (2000)에 의하면,소아암 청소년은 진단과 치료과정에서
많은 스트레스와 어려움을 경험하고 부적응적인 행동을 보이기도 한다.신체적인
특징으로 통증,발열,외모 변화,감염의 위험,피로,성장 지연,활동력 저하 등이
있고,심리적으로 충격,부정,슬픔,위기감,소외감,퇴행,미래와 재발에 대한 걱
정과 두려움,자존감 저하,신체상 변화 등의 특징을 지닌다.또한 인지적으로 질
병과 치료과정에 대한 지식부족,학업의 어려움 등이 있으며,사회적 특징으로 부
적응,사회적 격리,부모와의 관계 스트레스,형제와의 갈등,입원 시 사적 공간
부족,성격 변화,친구관계 유지의 어려움 등이 있다.
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소아암 청소년은 암 치료 종료 후에도 신체적 후유증 뿐 아니라,인지적,심리
사회적 문제와 같은 계속적인 위험과 도전에 직면하게 된다(Oeffinger& Hudson,
2004).이들에게 나타날 수 있는 장기적인 의학적 문제는 신경감각적 장애,심폐
기능 문제,내분비계 결핍 및 미성숙,생식 능력의 문제,2차 종양 등이 있다
(Punykoetal.,2005;Bottomley& Kassner,2003).Lahteenmaki등 (2001)은 소아
암 청소년의 청각 자극에 의한 주의집중 성향을 평가하였는데,이들은 단기 기억
과정이 지연되어 있고 자극에 대한 식별 과정이 건강한 대조군에 비해 어려워하
는 것으로 나타났다.이러한 결과는 소아암 청소년들이 학습의 어려움을 겪을 수
있음을 시사한다.Madan-Swain등 (2000)은 소아암 청소년의 자아정체감 형성이 '
압류 상태(foreclosureidentitystatus)‘에 있는 경우가 많고,이것은 자아정체감 성
취의 수준에 이르지 못하고 있음을 의미한다고 보고하였다. 또한, Stam,
Grootenhuis와 Last(2005)는 이들이 젊은 성인이 되었을 때 자율성 발달,사회적
발달,심리성적 발달 과업을 제대로 이루지 못하였다고 하였다.
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BBB...소소소아아아암암암 청청청소소소년년년의의의 심심심리리리사사사회회회적적적 부부부적적적응응응

소아암은 신체적/심리적 고통,힘든 치료,변화와 제한,불확실성,복합적인 상
실 등의 도전에 직면해야 하는 매우 충격적인 생활사건으로서,소아암 청소년들이
직면하게 되는 그들만의 독특한 도전과 스트레스는 주요 발달과업을 지연시키거
나 성취를 어렵게 할 뿐 아니라 심리사회적 안녕과 적응에 어려움을 준다
(Woodgate,2005).이에,소아암 청소년의 정서 변화,자아개념,사회ㆍ행동적 기
능,또래 관계 등의 심리사회적 적응에 관한 연구들이 상당히 보고되어 왔다.
Lesko(1990)에 의하면,소아암 청소년은 전반적인 심리적 스트레스 수준이 높

았고 전반적인 정신 건강 상태가 좋지 않았으며,진단 당시 나이가 많을수록 스트
레스 수준이 높았다.Bauld,Anderson과 Arnold(1998)는 소아암 청소년 완치자의
불안이 높고 회피 대처기전을 더 많이 사용하는 경향이 있었다고 보고하였고,
Kazak등 (1994)의 연구에서는 소녀보다 소년 대상자에게서 불안과 좌절감이 심하
였다.VonEssen등 (2000)은 치료 중인 그룹에서보다 치료가 종료된 그룹에서 우
울과 불안이 더 심하였고,치료 종료 후 기간이 집중 치료 기간보다 심리사회적
적응의 위험요소로 작용한다고 하였다.또한 이들의 연구에서는 10세~14세 에 진
단받은 완치자들의 우울과 불안이 다른 연령에 비해 가장 높은 것으로 나타났다.
소아암 청소년의 평생 외상 후 스트레스 증후군 (PTSD)유병율이 건강한 대조군
에 비해 훨씬 높게 나타나기도 하였다(Pelcovitz etal.,1998).반면,Fritz와
Williams(1988)의 연구에서는 청소년 완치자의 우울 정도가 일반 집단과 차이가
없었고,조유진과 김광웅 (2002)의 국내연구에서도 암환아의 우울이 일반아와 차이
가 없었다.소아암 청소년의 외상 후 스트레스 증상이 건강한 표본에 비해 심하지
않은 것으로 나타나기도 하였다(Barakatetal.,1997;Kazaketal.,1997).
자아개념은 자아 정체감 형성의 발달과제를 안고 있는 소아암 청소년들에게 중

요한 주제 중의 하나이다.Greenberg,Kazak과 Meadows(1989)의 연구에서 소아
암 환아 및 청소년의 자아개념은 대조군에 비해 부정적인 것으로 나타났고 해당
하는 하위척도는 지적 능력과 학교생활,행복,인기도 등이었다.특히,장기 후유
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증이 심한 대상자들이 자아개념 총점이 더 낮게 보고되었다.Pendley,Dahlquist와
Dreyer(1997)의 연구에서는 청소년 암환자가 부정적인 신체상을 갖고 자아존중감
이 낮으며 치료 종료 후 기간이 길수록 정도가 더 심하였으며,Radcliffe(1996)는
뇌종양 완치자들이 자신의 운동 능력이 보통 사람들보다 떨어진다고 느낀다고 하
였다.소아암 청소년의 심리적 적응과 가족 기능의 관련성에 관한 Rait등 (1992)
의 연구에서는 가족 친밀감이 자아존중감과 밀접한 관련성이 있다고 보고하였다.
반면,자아개념에 관한 다른 연구에서는 소아암 청소년의 자아개념이 건강한 대조
군과 비슷하고 정상적인 수준인 것으로 나타났고(Anholt,Fritz,& Keener,1993),
이들의 자아상이나 자아존중감이 오히려 더 긍정적인 것으로 나타나기도 하였다
(손선영,오가실,2005;조유진,김광웅,2002;Fritz& Williams,1988).이와 같이,
소아암 청소년의 자아개념과 관련된 연구 결과들은 일관되지 않았다.
청소년들에게 암은 분노,불안,두려움,슬픔의 반응을 일으킬 뿐 아니라 일상생

활이나 친구들과 어울리는 것과 같은 사회적 사건에 참여할 수 있는 기회를 박탈
할 수 있다(Whyte& Smith,1997).Sawyer,Crettenden과 Toogood(1986)는 백혈
병 치료를 받은 완치자에 대한 종단적 연구에서 초기에 또래그룹에 비해 행동적
인 문제가 많고 사회적 능력이 떨어진다고 보고하였다.Van Dongen-Melman
(1995)의 연구에 의하면,소아암 환아 및 청소년들이 위축되어 있고 내재화하는 경
향이 있으며 신체적 호소가 많았는데,특히 운동 능력 하위 개념에서 자아지각에
관한 척도 점수가 낮았고 소년 대상자들에게서 심한 심리사회적 문제가 나타났다.
Carpentieri등 (1993)의 연구에서는 뇌종양 완치자들의 사회ㆍ행동적 문제들이 다
른 진단의 완치자들에 비해 많이 나타났다.소아암 청소년의 또래 관계는 많이 다
루어지는 중요한 주제 중의 하나로 이에 관한 연구에서는 비슷한 결과들을 찾아
볼 수 있다.이들은 친한 친구가 적고 혼자 시간을 보내는 경우가 많으며 결국 또
래 활동에 덜 참여하게 되고 고립되는 경향이 있고,이것은 때로 자가보고 뿐 아
니라 선생님,동료에 의해서도 기술된다(Vannattaetal.,1998;Pendley,Dahlquist,
& Dreyer,1997).Fritz와 Williams(1988)는 또래 관계에서의 의사소통 양상과 이
용 가능성이 질병 관련 요인보다 심리사회적 결과의 중요한 예측 변인이라고 보
았다.
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소아암의 젊은 성인 완치자들의 삶에 관한 연구들은 소아암 청소년들이 가까운
미래에 경험하게 될 결과에 대해 시사해 준다.Langeveld등 (2002)은 2001년까지
소개된 소아암의 젊은 성인 완치자의 삶의 질에 관한 연구들을 고찰하였다.이들
은 신체적 기능,심리적 기능,사회적 기능,성적 기능의 4가지 삶의 질 영역으로
분류하여 살펴보았는데,젊은 성인 완치자들은 대체로 좋은 건강 상태와 심리적
기능 유지하였으나,교육적 결손,직업차별이나 취업의 어려움,건강 및 생명 보험
가입의 어려움,결혼과 출산의 낮은 비율,생식 능력 문제,암의 유전 가능성에 대
한 걱정을 많이 하는 것으로 나타났다.Stam,Grootenhuis와 Last(2005)는 18
세~30세의 353명의 소아암 완치자들을 대상으로 그들의 생애과정을 통해 성장발
달상의 결과를 규명하고자 하였다.소아암 완치자들의 생애과정은 방해와 제한을
받는 것으로 나타났는데,이들은 자율성 발달,사회적 발달,심리성적 발달 과업을
거의 이루지 못하였다.이러한 결과는 암으로 인한 장기적 문제들이 소아암 청소
년의 발달과업 성취를 크게 방해한다는 것을 의미하며,이들이 독립적이고 자율적
인 성인기로 잘 이행할 수 있도록 도울 수 있는 전략의 필요성을 제기하고 있다.
한편,소아암 청소년의 경험에 대하여 질적 연구방법에 의한 심층적 연구도 이

루어졌다.Woodgate(2005)는 포커스 그룹 인터뷰,참여 관찰을 이용한 해석학적
접근으로 청소년 암환자의 존재하는 방식에 관한 경험을 3가지 이론적 범주로 도
출하였다.청소년 암환자는 세상에 놓여 있는 자신에 대해 약하고 서툰 ‘아무것도
할 줄 모르는 존재',의존적인 '붙잡힌 사람',정말 아픈 ’병자',일그러지고 스스로도 낯
선 '이방인 또는 이질적인 존재',늘 피곤하고 의욕이 없는 ‘아무것도 하지 않는 존재',몸
상태가 좋아졌을 때 ’보통 젊은이'로서 경험하였다.또한,“나는 여전히 당신들과 꽤 다르
지 않다.”,“때로 특별한 대우가 필요하지만,나를 당신과 똑같은 사람처럼 반응해 달라!!”
는 범주가 도출되었다.국내에서는 강경아 (1997)가 청소년 암환의 경험에 대해 심층면접
을 통하여 7가지 범주를 도출하였는데,신체의 변화,분노와 회피 등의 검사 및 치료와 관
련된 경험,학교생활에 대한 갈망을 포함하는 학교생활의 변화,가족과 관련된 경험,정서
의 변화,대응과 관련된 경험,의미 발견이 있었다.
지금까지 살펴본 바와 같이,소아암 완치자들의 심리사회적 적응에 관한 연구들은

일관되지 않은 결과들을 보여주었다.Stam,Grootenhuis와 Last(2001)는 이것에
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대한 원인을 표준화되지 않은 도구 사용,표본 크기 및 표집의 문제와 같은 연구
설계상의 문제와 ‘부정’,‘선택적 인지 과정’등으로 설명하였다.또한,소아암 청소
년의 심리사회적 적응 문제의 복잡성에도 불구하고 이들의 경험에 대한 탐색적이
고 심층적인 연구들은 그리 많지 않다.
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CCC...소소소아아아암암암 청청청소소소년년년을을을 위위위한한한 심심심리리리사사사회회회적적적 중중중재재재

Eiser와 Havemans(1994)는 1970년대 이후 소아암 완치자의 급격한 증가로 인
해 소아암 완치자들에게 ‘죽음’의 문제보다 ‘삶’의 문제를 더 중요시되었고,향후
이들을 위한 이론적 패러다임은 강점과 대처능력을 강조하는 극복력 중심 접근
(resilience-centeredapproach)이라고 보았다.건강관련전문가들은 소아암 완치자들의
장기간 생존과 적응이라는 새로운 문제에 직면하게 되었고,이들의 장기적인 신체적/심리
사회적 결과와 삶의 질의 문제를 포함하는 다학제간 건강관리의 필요성도 제기되었다
(Hudsonetal.,2004;Oeffinger&Hudson,2004).이에,소아암 청소년을 위한 심리사
회적 중재에 관한 연구들이 소개되어 왔다.
Kazak등 (1999)은 청소년 완치자 19명과 그들의 가족을 포함하는 총 54명을 대상으로

1일 중재 프로그램 (SCCIP:SurvivingCancerCompetentlyInterventionProgram)을 개발
하여 제공하였다.SCCIP는 가족치료와 인지ㆍ행동적 접근의 총 4회기 중재 프로그램으로
서,중재 후 청소년 환아와 가족의 외상 후 스트레스 증상과 불안이 감소하였고 6개월 후
조사에서도 효과가 지속된 것으로 나타났다.이 프로그램을 고안하고 진행한 중재 제공자
들은 심리학자,사회복지사,전문간호사를 포함한 다학제간 팀이었다.Tercyak등 (2005)은
75명의 소아암 청소년에게 건강 증진 프로그램(SHAREprogram:SurvivorHealthand
ResilienceEducationProgram)을 제공하고 건강 위험 행위의 관련요인과 중재의 효과에
대해 보고하였다.SHARE프로그램은 건강교육과 생활습관에 관한 상담이 주로 사용되었
고 흡연,불충분한 신체활동,자외선 노출과 같은 건강 위험 행위를 주로 다루었다.청소
년 완치자의 건강 위험 행위는 나이가 많고 스트레스 수준이 높을수록 많았고,SHARE
프로그램은 이러한 건강 위험 행위를 감소시키는 효과가 있는 것으로 나타났다.Palmer
등 (2000)은 암 청소년과 가족을 위한 지지적-표현적 그룹 치료에서 일어나는 개념들에 대
해 보고하였다.제공된 그룹 치료는 청소년들의 감정과 걱정을 충분히 표현하도록 격려하
고 충분한 지지를 제공하며,또래관계와 신체상 측면에서 자아존중감을 높이는 데 초점을
맞추었다.이러한 그룹 치료를 통해 암 청소년들과 가족은 가족 및 또래 집단과 확고한
관계 형성을 이루고 심리적 고통을 다루며 자신의 몸에 대해 편안해지는 목표를 달성하는
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것으로 나타났다.이 외에도,정보 소책자를 이용하여 청소년 완치자들에게 건강 위험 요
인을 교육하고 건강한 생활습관을 격려하는 중재를 제공하고 긍정적인 태도 변화의 효과
를 얻은 중재 연구도 있었다(Absolom etal.,2004).
소아암 청소년을 위한 심리사회적 중재에 관한 국내 연구는 매우 미흡한 편이다.청소

년기 암 환자의 중재 개발을 위한 치료단계별 간호 중재 프로토콜에 관한 연구 (최자윤,
2000;최자윤,유일영,2002)외에,소아암 청소년을 위한 심리사회적 중재 연구는
찾아볼 수 없었다.최자윤 (2000)은 청소년기 암환자와 가족이 진단과 치료와 관련
되어 경험하는 문제를 심층면접을 통해 확인하고,치료 단계별 (진단 -관해유도 -
유지요법 -학교 및 지역사회 복귀)간호목표 및 활동을 포함하는 간호 중재 프로
토콜을 개발하였다.
Kazak(2005)은 지난 20~30년 간 소아암 완치자의 심리사회적 적응에 관한 기

초 연구가 이루어져 왔으므로 앞으로는 근거-기반 중재가 본격적으로 시도되어야
한다고 지적하였다.그러나 현재까지 소아암 완치자를 대상으로 하는 중재 연구들은
많지 않고 소아암 청소년을 대상으로 그들의 독특한 특성과 요구를 충족하고 발달과업의
성취를 돕는 심리사회적 중재 연구들은 더욱 미흡하다.
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ⅢⅢⅢ...연연연구구구 방방방법법법

AAA...연연연구구구 설설설계계계

본 연구는 자조모임 프로그램에 참여해 온 소아암 청소년들의 경험을 파악하기
위해 그룹인터뷰를 이용한 탐색적 연구이다.

BBB...연연연구구구 대대대상상상

본 연구 대상자는 서울소재 Y대학 부속 병원에서 이루어진 소아암 청소년을
위한 자조모임 프로그램에 참여하고 있는 14명의 청소년 중 연구 참여에 동의한
13명의 청소년들이다.연구 참여 기준은 1)본 자조모임 프로그램에 최소 6개월
이상 참여하고 2)소아암의 급성기 치료를 마치고 완치되었거나 완화치료 중인 청
소년으로 하였고,이들의 나이는 만 13~21세이다.대상자 선정 과정은 2005년 9월
정기모임 때 연구에 관해 공지한 이후 참여 의사를 밝힌 청소년들을 대상으로 하
였다.본 연구에 참여한 대상자의 특성은 <표1>과 같다.
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<표 1>대상자의 일반적 사항 및 질병 관련 특성 n=13

CCC...자자자조조조모모모임임임 프프프로로로그그그램램램의의의 구구구성성성과과과 운운운영영영

2001년 겨울,서울 소재 Y대학 병원의 소아암 청소년들로 구성된 청소년 자조
모임이 처음 생긴 이래,간호사,사회복지사,청소년 성 상담사 등 건강관련전문가
들이 개입되면서 이들을 위한 구조화된 프로그램이 본격화되었다.본 자조모임 프
로그램의 목적은 크게 2가지로 볼 수 있는데,청소년의 발달특성과 요구를 고려하
고 소아암 완치자의 적응을 돕는 심리사회적 중재 프로그램과 구성원들 간의 상

그룹 기호 성별 나이
진단 시

나이

학업

상태
진단명

재발

경험

참여

기간

외모

변화

1그룹

(18-21세)

KKKK 남 21세 11세 대2 뇌종양 무 3년이상 탈모

GGGG 남 20세 15세
검정

고시
뇌종양 무 3년이상 탈모

IIII 남 20세 15세 고3
연부조직

종양
무 3년이상

YYYY 여 20세 16세 고졸 백혈병 무 3년이상

MMMM 남 18세 15세 고1 뇌종양 무 1년8개월
탈모

편측마비

JJJJ 남 18세 5세 고2 백혈병
유

(5회)
3년이상

탈모

왜소

SSSS 남 18세 14세
검정

고시
뇌종양 무 3년이상

2그룹

(13-16세)

YTYTYTYT 남 16세 13세
검정

고시
백혈병 무 2년6개월

YDYDYDYD 남 16세 6세
검정

고시
백혈병 유 3년이상

YSYSYSYS 남 16세 9세 고1 유잉육종 무 3년이상

YJYJYJYJ 남 15세 3세
검정

고시
백혈병 유 3년이상

YYYYYYYY 여 15세 13세 중2 림프종 유 11개월

YSYSYSYS 남 13세 10세 중1 백혈병 무 6개월
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호신뢰와 친목을 위한 자조모임 활동이 그것이다.심리사회적 중재 프로그램은 초
기에는 청소년의 발달적 변화와 요구를 고려하여 발달과업 성취를 돕고 모임 내
구성원간의 상호 이해와 친밀감 및 소속감을 도모하는 것을 목적으로 하여,자아
/성격/진로 탐색 프로그램,청소년 집단 상담 프로그램 등이 주로 이루어졌다.구
체적으로,‘자기로의 여행’,‘나는 누구일까요?’,‘에니어그램’,'올바른 이성교제
는?‘,’성교육‘,‘가치관 경매’,인터넷/컴퓨터에 대한 ‘토론 게임’,‘나의 신문 만들
기’등이 포함된다.초기 중재 프로그램을 통해 친밀한 관계 형성이 이루어짐에
따라,암 질환과 치료로 인해 경험할 수 있는 다양한 어려움이나 고통을 규명하고
그것에 대처할 수 있도록 하기 위한 집중적 중재가 점차 이루어지는데,자존감 증
진 프로그램,장기간 추후관리,위기 관리 등이 포함된다.예를 들어,‘나의 장점
과 닮고 싶은 점’,’가장 즐거운 일과 가장 힘들었던 일‘,’스트레스 관리법‘,’장기
후유증에 대해‘,’소아암 친구의 죽음에 관한 느낌 나누기‘등이 있었다.본 자조
모임 프로그램의 전체적인 개관은 <그림 1>과 같다.

★★★ 실실실질질질적적적인인인 문문문제제제나나나 고고고통통통을을을 다다다루루루기기기 전전전에에에,,,사사사랑랑랑과과과 믿믿믿음음음의의의 공공공동동동체체체 되되되어어어야야야!!!

<<<<초기 초기 초기 초기 중재 중재 중재 중재 프로그램프로그램프로그램프로그램>>>>

◎ 청소년 발달 과업 성취

◎ 소속감과 관계 형성 도모 

<<<<집중적 집중적 집중적 집중적 중재 중재 중재 중재 프로그램프로그램프로그램프로그램>>>>

◎ 질병 및 치료와 관련된   

   어려움에 대한 적극적인 

   규명과 대처

                      < < < < 자조 자조 자조 자조 모임 모임 모임 모임 활동 활동 활동 활동 >>>>

- 친목 도모를 위한 야외활동 프로그램 (레크레이션, MT, 소풍)

- 다양한 자원 활용 (멘토링, 공부도우미 연결)

- 20세 이상 청년 모임 활성화

<그림 1>소아암 청소년을 위한 자조모임 프로그램의 개관
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프로그램의 운영은 매월 1회 정기적인 모임이 있고 프로그램 진행자,보조 진행
자,자원봉사자들이 함께 참여하며 약 60~90분의 시간이 소요되었다.프로그램 시
작 전에 약 30분간의 워밍업 시간 (지난 한달 동안 있었던 새로운 소식 등에 대
해 서로 나누는 시간 또는 게임)을 갖고,새로운 사람이 올 때마다 매번 자기소개
를 하는 시간이 주어졌다.프로그램이 끝난 후에는 회장단(청소년 중 회장/부회장
/총무)이 당월에 생일이 있었던 멤버들을 위해 간단한 생일파티를 준비하였다.청
소년들은 인터넷에 개설된 카페에서 모임 안내 공지를 스스로 확인하고 모임에
오며,대개 10명 전후의 청소년들이 참여하였다.이와 같은 각종 자조 모임 활동
및 프로그램에 소요되는 비용에 대해서는 Y대학 소아암 환아와 가족을 위한 자조
모임 후원회에서 재정적으로 지원해 주었다.

DDD...자자자료료료수수수집집집 기기기간간간 및및및 방방방법법법

111...일일일반반반적적적 사사사항항항 및및및 질질질병병병관관관련련련 특특특성성성에에에 관관관한한한 설설설문문문

대상자의 일반적 특성과 질병관련특성은 간단한 설문지를 이용해 파악하였다.
일반적 사항에 대한 문항은 나이,성별, 학업 유지 상태 (재학 중,학년,검정고
시)등이 포함되었다.질병 관련 특성으로는 진단 시기,완치 여부,치료방법 및
기간 (항암약물치료,방사선 치료,수술,골수이식),외모변화 여부 (탈모,moon
face),장애 여부 등을 조사하였다.

222...그그그룹룹룹 인인인터터터뷰뷰뷰

자료 수집 기간은 2005년 10월 3일부터 10월 22일까지로 그룹 인터뷰는 본 연
구자에 의해 수행되었다.그룹 인터뷰는 연령에 따른 (만 13~16세/18~21세)두 그
룹으로 나누어 각각 3회에 걸쳐 진행되었고,한 그룹의 크기는 6~7명이었다.1회
모임 시간은 60~120분이 소요되었고 장소는 Y대학 건물 내 세미나실이었다.본
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연구에서는 Morgan와 Kruger(1998)가 제시한 그룹 인터뷰 방법을 활용하였다.

1)1단계 (연구 시작 시기):문헌고찰과 경험을 바탕으로 연구목적에 합당한 질문
을 개발하였다.

<질문의 예 >
∘‘청모(청소년 모임)’가 여러분 각자에게 갖는 의미는 무엇입니까?
∘‘청모’에 참여하기 전에,여러분의 전반적인 기분상태는 어떠하였습니까?
∘‘청모’에 참여하는 동안,자기에 대한 느낌이나 생각은 어떠하였습니까?
∘지금까지 이야기한 내용을 되새기며,‘청모’를 통해 각자 자신에게 가장 의미
있거나 변화한 것은 무엇입니까?

2)2단계 (그룹 인터뷰 도중):인터뷰가 진행되는 동안 주의 깊게 경청하고 녹음기
를 활용하였으며,의미 있는 자료나 대상자들의 태도 및 반응을 노트에 기록하
였다.참여자가 의견을 말할 때 연구자가 이해한 의미가 맞는지 확인하고 이해
되지 않거나 모호한 내용은 추가 질문을 하여 자세히 설명하도록 요청하였다.

3)3단계 (그룹 인터뷰 직후):인터뷰 내용이 제대로 기록 ․녹음되었는지 확인하고
요약 정리하였다.필요시,개별면담 및 전화통화를 통해 추가 자료를 수집하거
나 연구자가 정리한 내용을 재확인하였다.

EEE...자자자료료료 분분분석석석 과과과정정정

자료 분석은 인터뷰 내용의 녹음을 반복 청취하며 녹취록을 작성하고 인터뷰
동안 기록한 노트를 면밀히 검토하여 의미 있는 자료를 비교,대조,분류,추출하
여 주요 개념과 범주를 도출하는 내용 분석 방법을 사용하였다.
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FFF...참참참여여여자자자의의의 보보보호호호

연구 참여자에게 본 연구의 목적과 취지,연구수행 기간을 설명하여 동의를 받
고,포커스 그룹 토의에서 진술된 내용에 대한 비밀의 유지와 익명 보장,연구 목
적 외 다른 용도로 사용되지 않음을 설명하였다.만 18세 이하 청소년의 경우에는
부모님에게도 상기사항에 대해 모두 설명하고 전화 또는 서면 동의를 받았다.
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ⅣⅣⅣ...연연연구구구결결결과과과

소아암 청소년을 위한 자조모임 프로그램에 참여하고 있는 연구 대상자들의 경
험을 분석한 결과,자조모임 프로그램에 참여하기 전,참여하는 동안,참여한 후에
경험과 의미가 달라지는 것으로 나타났다.이들의 경험을 크게 세 영역으로 분류
하여 내용 분석한 결과,소아암 청소년들이 자조모임 프로그램에 참여하면서 변화
해 온 경험은 <그림 2>와 같다.

<그림 2>소아암 청소년의 자조모임 프로그램 참여를 통한 변화 경험

AAA...자자자조조조모모모임임임 프프프로로로그그그램램램 참참참여여여 전전전 경경경험험험

소아암 청소년의 자조모임 프로그램에 참여하기 전 경험에 대한 의미 있는 진
술문은 총 70개로 나타났고,이들 진술문의 분석을 통해 도출된 개념은 12개,범
주는 5개로 <표2>와 같다.

<<<참참참여여여한한한 후후후>>>

절망의 극복

자기 수용 및 애착

타인과 어울릴 수 있음

성장과 도전

<<<참참참여여여하하하는는는 동동동안안안>>>
같은 경험을 나눔

진정한 이해와 수용

자기 인식 및 탐색

역할 수행 경험

대인관계기술 습득

또래들과 어울림

정보 획득

<<<참참참여여여하하하기기기 전전전>>>

절망

자기 수치감

위축

또래로부터의 고립

환자역할에 익숙해짐
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<표 2>‘자조모임 프로그램 참여 전 경험’의 개념 및 범주화

개개개 념념념 범범범 주주주

갑작스러운 질병으로 인한 좌절과 분노
외모 변화로 인한 충격
단조롭고 무력한 생활의 반복
나이를 먹는 것에 대한 두려움

절절절망망망

보통 아이들에 비해 약하고 모자란 자신이 싫음 자자자기기기 수수수치치치감감감

사람들로부터 스스로를 철회함
사람들에게 먼저 다가갈 수 없음 위위위축축축

고립감과 외로움
또래관계에 참여할 수 있는 기회의 상실
청소년 문화에서 뒤떨어짐
또래들과 원만하게 어울리지 못함

또또또래래래로로로부부부터터터의의의 고고고립립립

아프고 나서 모든 것이 내 중심으로 돌아감 환환환자자자 역역역할할할에에에 익익익숙숙숙해해해짐짐짐

범범범주주주 111...절절절망망망:갑작스러운 질병으로 인한 좌절과 분노,외모 변화(탈모)로 인한
충격,단조롭고 무력한 생활의 반복,나이를 먹는 것에 대한 두려움

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하기 전에 질병 및 치료와 관련하여
심한 좌절과 분노,충격,막막함 등의 절망이 심하였던 것으로 나타났다.갑작스런
소아암의 진단,힘들고 괴로운 치료과정,탈모나 장애와 같은 외모 변화,질병과
관련하여 일방적으로 소외되는 것 등이 절망의 이유였는데,그러한 고난은 어느
날 갑자기 아무런 예고 없이 찾아와서 많은 것들을 변화시켰다.특히,탈모나 편
측마비 장애와 같은 외모 변화로 인한 충격은 청소년들이 신체 변화에 대해 얼마
나 민감한지 보여준다.이러한 좌절과 분노의 경험은 진단 시 나이가 많을수록 심
했던 것으로 나타났다.모임에 나오기 전에 대상자들이 가장 힘들었던 경험 중의
또 하나는 단조롭고 무력한 생활의 반복이었다.이 때 청소년들은 지겹고 자괴감
이 들었으며 막막하고 불안하였는데,건강한 또래들은 학교에서 열심히 공부하고
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있을 때 자신은 집에서 멈춰버린 듯한 생활을 하고 있다는 생각에 현재의 자신
뿐 아니라 미래의 삶도 절망적으로 지각하였던 것으로 보인다.이러한 미래에 대
한 불안감은 성인이 되어 많은 책임을 떠안는 것에 대한 두려움으로 이어졌다.

■ 갑작스러운 질병으로 인한 좌절과 분노
소아암 청소년은 모임에 참여하기 전에 진단과 질병의 고통으로 인한 심한 좌

절과 분노를 경험하였다.뚜렷한 이유나 예고도 없이,많은 사람들 중에 하필 자
신이 선택되어 신체적,정신적,사회적 고통을 당하는 것이 억울하고 불행하게 느
껴졌으며,반항심이 생겨서 밥을 먹지 않거나 치료조치를 따르지 않기도 하였다.
한 대상자는 자신의 상황이 ‘너무 절망적이어서 아픈 것 외에는 아무것도 보이지
않았다’고 표현하였다.대개 진단 및 치료 직후에 경험하게 되는 이러한 충격과
좌절은 진단 시 나이가 많을수록 심했는데,13~15세에 발병한 대상자들에게서 주
로 언급되었다.

“아프고 나서는 정말 절망적이었어요.아픈 거 외에는 아무것도 없고 앞이 깜깜했어요...
(중략)...저도 갑자기 아팠는데,아프기 전에는 체육부장에 농구부에...항상 행동대장 비
슷하게 했거든요.그만큼 활발했어요.근데,아프고 나서는 의기소침해지고 다 싫고 막 그
랬어요.내가 왜 10만 명 중의 한명 걸릴까 말까 하는 병에 재수 없게 걸려가지고,정말
불행하다고 생각했거든요.정말 억울했어요.”(G,남,20세)

“항암치료 처음 받았을 때 정말 죽는 줄 알았어요.척수 검사도 많이 했는데,할 때마다 굉
장히 억울했어요.이유도 모르고 너무 아프니까요....(중략)...아프니까 제한되는 게 너무
많아졌어요.약도 계속 먹어야 하고...반항심처럼 약을 안 먹는다고 버티기도 했어요.너무
힘드니까요.”(I,남,20세)

“청모 나오기 전에는 ‘왜 나만 아플까?’,‘나는 이제 안된다.’이런 생각을 되게 많이 했어요.
저는 남들보다 한 2년 정도 뒤쳐졌고,다른 애들은 지금 학교에서 죽어라고 공부하고 열심
히 운동도 하고 그럴 텐데.저는...되게 좌절하고 슬펐어요.”(YT,남,16세)

■ 외모 변화로 인한 충격
소아암 청소년은 모임에 나오기 전에 탈모와 장애와 같은 외모 변화로 인한 충
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격이 심했던 것으로 나타났다.심지어 진단과 힘든 치료 과정에서보다 더 심한 정
신적 고통을 주기도 하며,외모 변화에 대해 사전에 전혀 몰랐거나 예상하지 못했
을 때 충격이 더 크고 그것을 받아들이기 힘들었던 것으로 나타났다.한 대상자는
이 때의 충격을 ‘그때부터 무너지기 시작했다’고 표현하였다.

“방사선 치료 받고 한달 정도 지났는데,머리카락이 계속 안나오는 거에요.의사 선생님한
테 물어보니까,모근이 모두 죽어서 평생 머리가 안 날거라는 얘기를 들었어요.그 때 처음
으로 울었어요.수술 들어갔을 때에도 안 울었는데 말에요.밥을 이틀 정도 안 먹고 병원으
로 실려 가서 주사 맞고...그 때 정말 충격이 컸었어요.받아들이는 데 시간이 걸렸죠.머
리카락이 평생 안 날거라는 얘기 딱 들으니까 바로 그 때부터 무너지기 시작하더라구요.
그런 얘기를 전에 듣지도 못했고 전혀 예상도 못했거든요.그래서 더 힘들었어요.어떻게
보면 별거 아닌데,저한테는 되게 컸거든요.”(G,남,20세)

“처음에 머리 빠졌을 때 엄청 울었어요.자고 일어나면 베게에 머리카락이 쫙 있는 거 봤
을 때,진짜 많이 울었어요.2~3시간 계속 울기도 했어요.”(I,남,20세)

“저는 진단 받기 전에 갑자기 마비가 왔었어요.1년 동안 원인도 몰랐어요.2001년도쯤 중
2때 갑자기 그렇게 장애가 오니까,그때 굉장히 심한 방황을 했어요.어렸지만 깡패짓도
하고 학교에 불려 다니고 담배도 피우고 그랬어요.”(M,남,18세)

■ 단조롭고 무력한 생활의 반복
소아암 청소년들은 모임에 나오기 전에 단조롭고 무력한 생활의 반복으로 많이

힘들었던 것으로 나타났다.이들은 치료와 여러 가지 제한으로 인해 집에 혼자 있
는 시간이 많아지는데,하루 종일 TV나 컴퓨터(게임이나 인터넷)만 하는 단조로운
생활을 하게 되고 학교 복귀가 늦어질수록 이러한 시간도 길어진다.또한,이러한
단조롭고 무력한 생활의 반복은 청소년들에게 자신에 대한 한심함,자괴감,우울
함,막막함,미래에 대한 불안 등 부정적인 정서를 경험하게 한다.대상자들은 이
러한 생활을 ‘폐인 생활’,‘혼자 놀기의 진수’라고 표현하였고,1그룹(18~21세)에서
미래에 대한 불안감을 보다 구체적으로 언급하는 모습을 보였다.
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“거의 죽을 것 같이 괴롭고 맨날 컴퓨터 채팅만 하고...거의 폐인 생활이라고 할 수 있죠.
밥 먹고 컴퓨터 하고,먹고 자고,완전 폐인이었죠.정말 뭘 해야 할지도 모르고 막막했어
요.그런 생각이 진짜 많이 들었어요.밥 먹을 때도,컴퓨터 할 때도,‘뭘 해야 되지???’..내
가 할 수 있는 일이라고는 밥 먹는 거,자는 거,컴퓨터,그것 밖에 없었으니까요.그 때는
정말 단순했어요.당장 앞에 있는 것만 생각하고.”(G,남,20세)

“청모 오기 전에는...혼자 놀기의 진수였죠.매일 집에 틀어박혀서 컴퓨터 하고 TV 보고
자고...거의 뭐 그런 생활밖에 없었거든요.뭐 밥 먹을 때나 잠깐 바닥에 앉지 거의 컴퓨터
만 했어요.맨날 집에서 컴퓨터만 하고 있다 보면,내가 왜 이걸 계속 하고 있는지..진짜..
내가 할 게 이것밖에 없는지,내가 계속 이러고만 있으면 안되는데...그러면서도 컴퓨터만
하고 있고 공부도 안하고..그냥 앉아서 컴퓨터 게임만 했어요.”(J,남,18세)

“제 자신이 한심하게 느껴졌어요.집에서 매일 컴퓨터만 하고 하는 일이 없었잖아요.뭔가
하긴 해야 하는데,딱히 떠오르진 않고...”(I,남,20세)

“혼자서 생각해서는 안 될 것도 생각도 하고 그랬어요(내가 왜 살까?내가 없으면 다 행복
할 텐데...),너무 답답하고...”(M,남,18세)

“저는 우울증 걸릴 뻔 했어요.집에서만 계속 있으니까요,너무 지루하고..학교도 가고 싶
고....”(YD,남,16세)

“늘 집에만 있으니까...‘앞으로 어떻게 할까?’그런 고민을 많이 했어요.스트레스 받았어
요.”(YJ,남,15세)

■ 나이를 먹는 것에 대한 두려움
소아암 청소년은 모임에 나오기 전에 좌절,미래에 대한 불안,자존감 저하와

관련하여 나이를 먹는 것에 대한 두려움이 더욱 컸던 것으로 나타났다.어른이 되
는 것에 대한 두려움은 스스로 성인이 될 준비가 되지 않았다고 자각하는 것으로
청소년기 발달 과업을 성취하지 못하고 있는 의존적 상태를 암시한다.한 대상자
는 나이를 먹어 성인이 되고 많은 책임을 떠안는 것이 무섭고 두렵다고 하였다.
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“미래를 생각하면 저는 무서운 마음이 더 커요.지금은 엄마가 옆에 있고 학교생활만 하잖
아요.근데,나이가 들면 사회생활을 해야 하잖아요.사회생활을 하면,처음 접해 보는 거고
제가 별로 건강하지도 않은데 거기에 적응하려면 되게 힘들 것 같아요.나이를 먹는 게,무
섭고 두려워요.겁이 나요.지금 엄마나 아빠 보면 되게 힘드시잖아요.저희 키우고 집 생
활하시고...두 분 다 돈을 버는데 그게 잘 안 되니까 두 분이 싸우기도 하고 말다툼하시는
데요,그런 부모님 모습 보면 나이가 들면 힘들겠구나 생각이 들어요.”(J,남,18세)

범범범주주주 222...자자자기기기 수수수치치치감감감 :보통 아이들에 비해 약하고 모자란 자신이 싫음

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하기 전에 자기 수치감이 심하였던
것으로 나타났다.이들은 치료를 마친 이후에도 자신에게 여러 가지 변화가 있다
는 것을 깨닫게 되는데,신체적인 변화나 제한,체력 저하,지적 능력 저하 등이
포함된다.자신이 아프지 않은 ‘보통’아이들과 다르고 모자라다는 인식은 결국 스
스로 부끄럽고 감추고 싶은 자기 수치감을 갖게 하였고,장애나 탈모와 같은 외모
변화가 있을 때 더욱 심했다.

■ 보통 아이들에 비해 약하고 모자란 자신이 싫음
소아암 청소년은 모임에 참여하기 전에 자신이 아프지 않은 보통 사람들과 다

르게 약하고 모자라는 부분이 많다고 느꼈던 것으로 나타났다.신체적인 변화 및
제한 뿐 만 아니라,지적 기능도 보통 사람들에 비해 떨어진다고 인식하였고,그
런 자신이 싫고 창피하게 느껴지는 원인이 되었다.특히,장애나 탈모와 같은 자
신의 외모 변화가 심할 때 자기수치감이 더욱 심하였다.편측 마비가 있었던 한
대상자는 자신이 마치 ‘스타’가 된 것처럼 세상 모든 사람들이 자신을 희한하게
쳐다보는 것처럼 느껴졌고 그런 시선이 너무 싫었다고 말하였다.

“아프고 나서,제가 체력이 안 되거든요.막 뛰어다니지도 못하고 과격한 것도 못하고.저
도 예전에는 그렇게 보통 애들처럼 살았는데,많이 아프고 나니까..제가 병자 같고 진짜
아픈 사람 같아요.이식 후에 체력이 급격하게 떨어졌어요.다리가 되게 부실해요.그럴 때
마다 제 자신을 진짜 많이 욕했어요.왜 이렇게 자꾸 넘어지고...보통 여자애들보다 힘이
없어요,저는.그런 자신이 너무 싫어요.너무 너무...정말 바보 같아요.”(J,남,18세)
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“제가 아프기 전에는요,반장에다 체육부장,농구부,밴드부까지 4개를 같이 할 정도로 잘
놀고 활발했거든요.뭐든지 다 할 것 같았는데,아프고 나서는 모든 페이스가 떨어지고 아
무것도 못하니까,그 때 정말 절망이 심했거든요.저는 아프고 나니까 육체적인 것보다 정
신적인 게 더 딸리더라구요.그래서,저는 제가 검정고시건 뭐건 절대 못할 줄 알았어요.”
(G,남,20세)

“제가 갑자기 마비가 왔잖아요.첨에 애들이 막 물어보는 거에요.뭐라 해야 할지 모르겠어
요.그때는.처음에 제가 교통사고 났다고 거짓말도 하고 막 그랬어요...(중략)...길거리를
다니면,제가 막 스타인 것 같아요.다른 사람들은 보통 지나가는 사람들 무시하고 그냥 지
나가잖아요.근데,사람들이 저는 장애가 있으니까 자꾸 쳐다보거든요.나도 멀쩡하고 싶은
데,그런 시선들이 너무 의식이 됐어요.싫었고.긴장해서,손,발도 더 굳고...세상 모든 사
람들이 나를 보는 것 같은 느낌...사실,다 그렇지는 않은데,제가 그렇게 과장되게 느껴졌
어요.그래서 밖에 나가는 것도 싫고 사람 만나는 것도 싫어했어요.세상 사람들도 나를 싫
어하는 것 같았구요.”(M,남,18세)

“그러니까,과거는 좀 어두웠어요.아파가지고...‘내가 성공한 사람들이랑 어울릴 수 있을
까?’...나는 다른 사람들에 비해서 모자라다고 생각했거든요.”(K,남,21세)

범범범주주주 333...위위위축축축:사람들로부터 스스로를 철회함,사람들에게 먼저 다가갈 수 없음

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 나오기 전에 심하게 위축되어 있었던 것
으로 나타났다.위축은 진단 초기 단계부터 시작되어 장기적으로 지속되었는데,
진단 및 치료 초기에 사람들로부터 스스로를 철회하였다가 점차 사람들에게 다가
갈 수 없게 되었다.극심한 고립감과 외로움에도 불구하고,소아암 청소년들이 나
타내는 철회와 위축의 반응은 질병으로 인한 좌절과 분노를 표출하는 것으로 보
이고 자신을 감추려는 자기 수치감과도 연관된다.이러한 자기 철회의 경험도 진
단 시 나이가 많을 때 더 심하게 경험하는 것으로 나타났다.

■ 사람들로부터 스스로를 철회함
소아암 청소년은 모임에 참여하기 전에 사람들로부터 스스로를 철회하였던 것

으로 나타났다.청소년들은 고립감과 외로움 때문에 괴로우면서도,사람들로부터
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스스로를 가리고 멀리 물러나 있는 반응을 보인다.이러한 자기 철회는 질병 초기
에 질병을 받아들이기까지 극심하였고,아무도 만나려 하지 않고 마치 없는 존재
이고 싶은 자기 부정이 두드러졌다.대상자들은 이러한 상태를 ‘어둠 속의 폐인’이
라고 표현하였다.한 대상자는 사람들이 자신을 싫어할 것이라고 지레 짐작하고
먼저 사람들에게서 멀어졌다고 한다.이러한 경험 역시 진단 시 나이가 13~15세였
던 대상자들이 주로 언급하였다.

“항암제 맞으면서 토하고...그 때는 사람들 자체가 싫었어요.그 때 반 친구들 전체가 병원
에 왔었는데,그 때 제가 친구들 그냥 다 보냈어요.제가 좋아했던 아이가 울면서 왔는데,
제 모습을 정말 보여주기 싫더라구요.솔직히 말하면,정말 딱 죽고 싶었어요.아무도 만나
고 싶지 않고 엄마,아빠도 싫었으니까요.집에서 밥도 따로 먹고,그냥 다 싫었어요.병원
에 있을 때 세 달 정도는 저도 적응 못하고 맨날 울고 커텐 쳐놓고 그랬어요.”(G,남,20세)

“병원에서 치료 받을 때 한 6개월 동안은 병원에 커텐 쳐놓고 아무도 저를 못 보게 했었어
요.회진 오는 선생님 말고는 아무도 안 만났었어요.병원 사람들도 제가 입원할 때나 퇴원
할 때만 저를 볼 수 있었어요...”(I,남,20세)

“병실에 있었을 때,방 구석구석에..마치 무슨 어둠 속의 폐인 같았어요.”(YT,남,16세)

“남들이 저에게 말을 안 걸면,저는 ‘저 사람이 나를 안 좋아하는구나’라고 생각했어요.저
혼자 그렇게 생각했어요.그렇게 지레 짐작하고 남한테 제가 스스로 멀어졌어요...(중략)
...학교 애들이 저를 너무 어려워했어요.저도 애들이 너무 어려웠고.제가 대들지를 못했
어요.그래도 제가 1살 형인데,‘하지 마!’이런 말도 못했어요.”(M,남,18세)

■ 사람들에게 먼저 다가갈 수 없음
청소년 대상자들은 모임에 나오기 전에 매우 소극적이었는데,특히 대인관계에

서 다른 사람들에게 먼저 다가가지 못했던 것으로 나타났다.사람들에게 다가갈
수 없었던 이유는 긴장과 불안,표현의 어려움,수줍음,상처받을지 모른다는 두려
움 등이 있었다.
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“처음에 모임 나오기 전에는 사실 제가 아주 소극적이고,어디 앞에 나가면 굉장히 떨고
그랬거든요.옛날에 반 학생들 앞에 나가면 덜덜덜 떨고 그랬어요.진짜..앞에 나가는 거
제일 싫어하고 잘 못했어요.진짜 부들부들 떨고,전날부터 스트레스 받고,잠도 못 자고.
그리고,옛날에는 제가 맨 처음 제안을 한 적이 없었어요.”(YT,남,16세)

“예전에는 청모 안나왔을 때는,누구를 만나도 말도 잘 못하고 수줍음이 심했어요...괜히
제가 상처 줄까봐 (상처를 받을까봐)말을 못했죠.다가갈 수도 없고 별로 그러고 싶지도
않았어요.”(YJ,남,15세)

“청모 나오기 전에는 성격도 내성적이고 말도 별로 없었어요.하고 싶은 말이 있어도 용기
도 없고 표현을 못하고 그랬어요.어떻게 표현해야 할지 모르겠는 거에요.“(K,남,21세)

범범범주주주 444...또또또래래래로로로부부부터터터의의의 고고고립립립:고립감과 외로움,또래 관계에 참여할 수 있는 기
회의 상실,또래 문화에서 뒤떨어짐,또래들과 원만하게 어울리지 못함

소아암 청소년들은 자조모임 프로그램에 참여하기 전에 또래로부터 고립되어
있는 상태가 심했던 것으로 나타났다.이들은 또래 관계에 참여할 수 있는 기회를
잃을 뿐 아니라,또래 문화로부터 소외되며,또래들을 만나도 원만하게 어울리지
못하면서 고립감,소외감,외로움 등을 경험하였다.청소년기는 또래집단을 중요시
하고 또래와의 경험에 민감한 시기로서 또래들과 어울릴 수 없다는 것은 이들에
게 큰 좌절과 상실의 경험이 된다.

■ 고립감과 외로움
고립감과 외로움은 치료 기간이나 이후에 주로 집에 혼자 남게 되는 시간이 많

아지면서 더욱 심하였다.대상자들은 밖에 나가서 친구들과 너무 놀고 싶은데 상
황 때문에 그럴 수 없어 자신이 집안에 ‘갇혀 있는’느낌이었으며,이러한 상황을
비유하여 ‘외딴섬에 갇혀 있는 상태’라고 표현하였다.

“저도 세 달 정도 적응 못하고 맨날 울고 커텐 쳐놓고 그랬어요.그때는 정말 너무 아프고
힘들고 외롭고...모든 사람이 싫고,나 혼자 섬에 갇혀 있는 것 같았어요.”(G,남,20세)
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“우울했다고 해야 되나...저 혼자 외딴섬에 있는 것 같았어요.집에 식구들 다 나가고 나면,
집에 혼자 계속 있었어요.식구들이 늦게 들어올 때까지요.혼자 TV보고 컴퓨터 하고..심
심하기도 하고,외롭고...기분도 안 좋고...재미도 없고..그냥,아무 느낌도 없고 기분도 없
었던 것 같아요.”(YJ,남,15세)

“3~4개월 정도는 집에서만 있었는데,그 때 친구들 다 떠나가고,너무 외로웠어요.친구들
이랑 놀고 싶고 그런데...”(M,남,18세;J,남,18세)

■ 또래 관계에 참여할 수 있는 기회의 상실
소아암 청소년은 질병 자체에 대한 또래들의 편견,잘못된 생각 (ex.백혈병도

전염될 수 있다)등으로 친구들이 먼저 떠나기도 하고,치료과정에서 학업 및 학
교생활을 유지하기 어려워 또래 친구들을 만날 수 있는 기회가 상실되는 아픈 경
험이 컸던 것으로 나타났다.이 때 청소년들은 또래에 대한 갈망을 동시에 경험하
게 된다.치료 후 복학을 하지 않은 대상자들에게서 또래를 만날 수 있는 기회 상
실과 또래에 대한 갈망이 더 많이 언급되었다.

“갑작스러운 장애 때문에 그렇게 방황하고 1년 쯤 지나서 2001년도 말에 가만히 돌아보니
까,친구들이 다 떠났더라구요.저는 친구들을 잃기 싫어서 그랬는데,다 떠나가니까 자책
감도 많이 느끼고 미안하고 그랬어요.후회를 너무 많이 했어요.자학을 너무 심하게 해서
불면증도 있었고,...저를 미워하고 증오했어요.청모를 알기 전에는 친구도 없고,새로운 친
구도 못 사귀고 그랬죠.”(M,남,18세)

“제가 학교를 안다니잖아요.애들 만나서 즐거운 시간 갖기가 힘들거든요.저희는 또래 친
구들을 만나는 기회 자체가 없잖아요.학교를 안 다니니까,친구들이 되게 그립고 그렇죠”
(S,남,18세;YD,남,16세;YT,남,16세)

(학교)조리실에서 흡연실이 보이는데요,거기에서 애들끼리 담배 피우면서 서로 얘기하는
모습을 보면,저는 그게 부러운 거에요.담배를 피우는 건 싫은데,걔네들이 그렇게 어울린
다는 게 부러운 거죠.꼭 저렇게 해야지만 어울릴 수 있나....저도 그래야 하는 것 같고,.”
(J,남,18세)
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■ 또래 문화에서 뒤떨어짐
소아암 청소년은 모임에 나오기 전에 또래관계에 참여할 수 있는 기회의 상실

뿐 아니라,동시에 또래 문화에서 자신이 뒤떨어진다고 느끼는 정도가 심했던 것
으로 나타났다.이들이 공유하지 못하는 또래문화는 취미나 놀이 (노래,컴퓨터 게
임 등),외모 가꾸기 (유행하는 옷,모자 등),정보나 지식 (연예인,진학정보 등)
등이 있다.이러한 경험은 치료 후 복학이 늦어지거나 복학을 포기하고 학교생활
을 전혀 하지 않는 대상자들에게서 더욱 심하였다.

“우리가 병원생활을 하도 많이 하다 보니까요,청소년들의 문화에서 뭔가 좀 뒤떨어지는
게 좀 있는데,그래서,저도 학교 애들하고 얘기가 안 통할 때가 있어요.학교 친구들은 다
양한 걸 아는데,병원에만 있다 보니까 아무것도 모르게 되거든요.”(YS,남,16세)

“(치료 후)일찍 학교에 간 애들이랑 아닌 애들이랑 좀 다른데,충돌이 좀 많아요.무슨 소
리하면 ‘그것도 모르냐’고 이상한 눈으로 쳐다봐요.”(YD,남,16세)

■ 또래들과 원만하게 어울리지 못함
소아암 청소년들은 또래집단 내에 속해 있을 때에도 또래들과 원만하게 어울리

는 데 많은 어려움을 겪었던 것으로 나타났다.어울리는 방법을 모르거나 서로 이
질감을 느끼며 복학했을 때 1년 이상 나는 나이 차이 등이 또래들과 동화되는 것
을 더욱 어렵게 하였다.

“제가 좀 막힌 구석이 있다 보니까,..애들이 짜증내다가 어느 순간 폭발하기도 하고 시비
도 걸고 그러더라구요.저는 애들이랑 친해지고 싶어가지고 노력하는데,학년이 올라갈 때
마다 항상 문제가 생겼어요.어떤 애가 항상 대들어요.왜 이렇게 짜증나냐고.막 때릴려고
도 하고.저는 그때 힘들더라고요.어쩔 때는 하루 종일 후회하고 우울해진 적도 많아요.”
(M,남,18세)

“청모 사람들은 아프니까 좀 건전하고 순수하잖아요,담배도 안 피우고 욕도 안하고.근데,
저희 학교는 좀 노는 애들이 많거든요,저한테는 완전히 다른 생활이니까 되게 낯설게 느껴
지고 거부감 때문에 다가갈 수가 없어요.수업이 딱 끝나면 애들은 담배 피우러 나가고 그
래요.어쩔 때는 수업 끝나고 저 혼자 교실에 앉아 있어요.”(J,남,18세)
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“처음에는 진짜 애들한테 말을 못하겠어요.먼저 다가가기가 좀 그렇더라구요.그때는 자신
감도 없고,애들이 저에 대해서 이질감을 느끼기 때문에...나이 차이도 있고 그래서 좀 힘
들었거든요.제 딴에는 친해지려고 많이 노력을 했는데,마음속으로는 뭔가 굉장히 얘기를
하고 싶은데,그게 잘 안됐어요.”(I,남,20세)

범범범주주주 555...환환환자자자 역역역할할할에에에 익익익숙숙숙해해해짐짐짐:아프고 나서 모든 것이 내 중심으로 돌아감

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하기 전에 주위의 모든 사람들이 자
신의 요구를 받아주고 책임이나 힘든 일을 면제해 주는 환자 역할에 익숙해져 있
었던 것으로 나타났다.환자 역할은 의존적이고 자율성이 없는 상태를 의미하는
데,스스로 환자 역할을 벗어나고자 하는 노력에서 의존성과 독립성 (자율성)사이
의 갈등이 나타나기도 하였다.

■ 아프고 나서 모든 것이 내 중심으로 돌아감
소아암 청소년은 모임에 참여하기 전에 모든 것이 내 중심으로 돌아간다고 느

꼈던 것으로 나타났다.한 대상자는 항상 남들이 도와주는 게 몸에 배어서 게을러
지고,힘든 상황은 자기도 모르게 떠넘기고 싶은 마음이 들었다고 하였다.

“치료 받으면서 저는 오히려 행복하기도 했어요.치료 자체는 힘들었지만,저는 가족이나
친척으로부터 관심을 많이 못 받았는데,아프니까 가족이나 친척들,모든 것이 저를 중심으
로 돌아가더라고요.그때는 제가 왕이었어요.”(M,남,18세)

“저는 엄청 게을렀어요.작심삼일이라고,저는 3일도 못가요.뭘 하려고 해도 오래 걸려요.
그러니까 더 안 하고 자꾸 미루게 돼요.움직이는 게 있으면 동생이나 남을 시켜요.학교에
서도 생활할 때도요.저도 그런 자신이 싫어요.아프다 보니까,늘 다른 사람이 해주다 보
니까,그게 몸에 배어서 그런 것 같아요.제가 아프다고 하면 다 대신 해주잖아요.학교에
서도 그렇고,그래서 저도 모르게 그래야 한다고 생각하게 돼고,무언가 해야 하면 하기 싫
고 남 시키고 싶고 그래요.”(J,남,18세)
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BBB...자자자조조조모모모임임임 프프프로로로그그그램램램 참참참여여여 동동동안안안 경경경험험험

소아암 청소년의 자조모임 프로그램에 참여하는 동안의 경험에 대한 의미 있는
진술문은 총 114개로 나타났고,이들 진술문의 분석을 통해 도출된 개념은 24개,
범주는 7개로 <표3>와 같다.

범범범주주주 111...같같같은은은 경경경험험험을을을 나나나눔눔눔:공감대 형성,편안함,따뜻한 온정과 유대감,위안과
위로,서로 돕고 함께 나아감

소아암 청소년들은 자조 모임 프로그램에 참여하는 동안 자신들이 겪었던 아픔
과 고통을 서로 나누는 경험을 하는 것으로 나타났다.이들은 모임 안에서 소아암
을 앓았던 친구들과 공감대를 형성하고 그들과의 관계 속에서 편안하고 따뜻한
온정과 유대감을 느끼며 서로 위로하고 도와주는 경험을 하게 된다.암이라는 질
병과 치료,그 이후에 겪게 되는 이들의 경험은 매우 힘들고 특수한데,모임 밖의
사람들은 이들의 경험에 대해 모르고 서로 나누기가 매우 어렵기 때문에,소아암
청소년들은 모임 내에서 일어나는 공유와 나눔의 경험은 더욱 만족스럽게 여기는
것으로 보인다.

■ 공감대 형성
소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 같은 경험을 통해 쉽게

공감대를 형성하는 것으로 나타났다.한 대상자는 나의 마음과 아픔을 공유할 수
있고,같은 고통을 겪었다는 자체만으로 서로 통하고 끌린다고 말하였다.

“여기에서는 다 공유할 수 있어요.특히,마음을.청모에서는 저랑 같은 아픔을 겪었잖아요.
바깥에 애들은 아무리 이해를 한다고 해도,그게 아니거든요.진짜 우리들만 공유할 수 있
지,다른 애들은 절대 이해를 못해요.”(M,남,18세)
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<표 3>‘자조모임 프로그램 참여 동안 경험’의 개념 및 범주화

개개개 념념념 범범범 주주주
공감대 형성
편안함
따뜻한 온정과 유대감
위안과 위로
서로 돕고 함께 나아감

같같같은은은 경경경험험험을을을 나나나눔눔눔

나에게 마음의 문을 열고 나를 받아줌
말이 통하고 나를 진정으로 이해해 줌
나를 소중한 사람으로 존중하고 아껴줌
나의 장애가 부끄럽지 않게 느껴짐

진진진정정정한한한 이이이해해해와와와 수수수용용용

나를 편안하게 드러낼 수 있음
진정한 존재감을 느낌
자신에 대해 보다 생각하고 알게 됨
타인을 도우면서 자신이 쓸모 있다고 여김
나에게 의견을 묻고 선택권을 줌

자자자기기기 인인인식식식 및및및 탐탐탐색색색

성인이 되어가는 자신의 역할에 대해 인식함
성공적 역할수행을 통한 자부심과 성취감
역할 수행을 통해 책임감 및 리더쉽 배움
역할 모델을 통한 경험

역역역할할할 수수수행행행 경경경험험험

다양한 사람에게 대처하는 법을 배움
서로의 입장이나 의견을 고려하고 양보ㆍ조절함 대대대인인인관관관계계계기기기술술술 습습습득득득

또래를 만날 수 있는 기회
또래들과 함께 놀고 친해짐
뒤떨어진 또래문화를 보완해 줌

또또또래래래들들들과과과 어어어울울울림림림

유용한 정보를 얻음 정정정보보보 획획획득득득

“한마디로,청모에서는 얻는 것보다 느끼는 게 많은 것 같아요.어느 순간부터 참가하는 아
이들이 늘어나면서,아팠던 애들끼리 공감대를 형성하게 되더라구요.같은 아픔을 겪은 우
리가 만나고 서로 이야기하는 것 자체만으로도 통한다고 해야 하나,..서로 끌리는 것 같아
요.친해지고 싶고 좋죠.”(G,남,20세)
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“우리는 모임 자체가 좋은 것 같아요.프로그램도 좋지만...같은 경험을 한 사람들끼리 금
방 공감대를 형성하거든요.그 자체가 도움이 많이 되는 것 같아요.사회는 완전 딴판이에
요.밖에 나가면 저희를 그렇게 도와주는 사람이 없고,가혹하죠.”(K,남,21세)

■ 편안함
소아암 청소년은 모임 안에서 편안함을 경험한다.대상자들은 편안함을 느끼는

이유가 같은 경험과 아픔을 공유할 수 있고 서로 잘 이해할 수 있기 때문이라고
하였다.이들은 모임의 의미에 대해 ‘마음의 쉼터’,‘말이 저절로 계속 나오는 곳’
이라고 표현하였다.

“여기는 일단 편해요.정말 다 공유할 수 있거든요...(중략)...암튼,청모는 제 마음의 쉼
터에요.”(M,남,18세;YT,남,16세)

“저도 원래 내성적이어서 말을 잘 안하는데,여기에 오면 이상하게 말이 계속 나와요.그
냥...청모에 오면 아주 마음이 편안해져요.”(J,남,18세)

■ 따뜻한 온정과 유대감
소아암 청소년은 모임 안에서 따뜻한 온정을 유대감을 경험한다.대상자들은 이

러한 온정과 유대감에 대해 ‘따스하다’,‘활활 탄다’,‘안보이면 보고 싶다’,‘거리감
이 없다’라고 표현하였고,모임 내 멤버간의 관계에 대해 ‘나에게 없어서는 안 될,
인생을 같이 살아가야 할 진짜 친구’,‘가족과도 같은 존재’라고 말하였다.

“청모에서는 따스한 느낌을 받아요.마음이 따뜻해져요.사랑받고 있다는 느낌을 받죠.”
(YS,남,16세;G,남,20세)

“우리 모임은 따뜻해요.따뜻하다 못해 활활 타요...(중략)...시간이 지나면서 청모 형과
동생들도 차차 저한테 마음을 열고...지금은 다 친구죠.힘든 일 있으면 가서 위로도 받고.
저한테는 없어서는 안 될,인생을 같이 살아가야 할 진짜 친구죠.”(M,남,18세)

“언제부턴가 애들이랑 친해지면서 점점 빠져들었어요.그냥 애들 만나는 게 좋았어요.2년
전인가,OO가 재발을 했어요.그래서 2~3달을 못 봤거든요.그러니까 보고 싶어 죽겠는 거
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에요.걔네 집까지 찾아가서 얼굴 보고,같이 울기도 하고...참 이게 대인관계에서,뭐라고
해야 되나?서로 정 주고..정말 그게 좋은 것 같애요.유대관계...가족만큼이나 좋은 것 같
애요.저는 다 친동생처럼 생각하거든요.청모에서는 유대감이 아주 강하지만,밖에서는 좀
피상적이에요.”(G,남,20세)

“생일 같은 거 같이 축하해 주고,어쩔 때는 같이 슬퍼해 주고,..아팠을 때 같이 걱정해줘
요.그냥 좋아요..좋은 거 외에 없을 걸요.”(YD,남,16세)

“가족끼리 얘기하기에는 좀 부끄러운 게 있잖아요.청모 애들이나 형들이랑 얘기하면 꽤
부담감 없이 얘기할 수 있으니까.훨씬 거리감이 없는 것 같애요.”(YJ,남,16세)

■ 위안과 위로
소아암 청소년은 전에는 혼자 아프고 힘든 줄 알았는데 모임 안에서 자신처럼

고통스러웠고 오히려 더 힘든 친구들을 보면서 위안과 위로를 경험하는 것으로
나타났다.

“모임에서 ‘나랑 비슷한 사람이 많구나,열심히 사는구나,나를 이렇게 사랑하는 사람들이
있구나’하는 생각을 많이 했어요.위안이 많이 되죠.”(M,남,18세)

“청모 나오기 전에는 ‘왜 나만 아플까?’그런 생각을 되게 많이 했거든요.근데,청소년 모
임 나오면 다 아프잖아요.나보다 더 심한 애들도 많고..그래서 정말 위안이 많이 됐어요.”
(YT,남,16세)

■ 서로 돕고 함께 나아감
소아암 청소년은 모임 안에서 질병이 주는 많은 고통들에 대해 혼자 싸우는 것

이 아니라 서로 돕고 함께 이겨나간다고 느낀다.대상자들은 모임 밖에서는 소아
암 환자에 대해 별로 도와주지 않는데 모임 안에서는 서로 도와주고 챙겨준다고
말하였다.

“저는 저만 아픈 줄 알았어요.나만 힘들고.재수도 없고,정말 불행하다고 생각했거든요.
근데,같이 아팠던,나보다 더 아팠던 애들도 있고.‘나 혼자가 아니구나’생각을 했었어요...
(중략)...앞으로 청모에 들어오는 애들에게 말해주고 싶은 게,..절대 혼자가 아니라고요.
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친구들이건 선생님들이건 전폭적인 지지를 해주고 서로 도와주기 때문에 모두 다 같이 손
잡고 병마와 싸우는 것이라고.”(G,남,20세)

“여기서는 서로 도와주고 챙겨줘서 좋아요...”(S,남,18세)

범범범주주주 222...진진진정정정한한한 이이이해해해와와와 수수수용용용:나에게 마음의 문을 열고 나를 받아줌,말이 통
하고 나를 진정으로 이해해 줌,나를 소중한 사람으로 존중하고 아껴줌,
나의 장애가 부끄럽지 않게 느껴짐

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 진정한 이해와 수용을 경
험한다.이것은 나에게 마음의 문을 열고 내가 힘들거나 하고 싶은 것에 대해 금
방 통하고 알아주며 나를 소중한 사람으로 존중하고 아껴주는 경험을 의미한다.
세상 사람들에 대해 나를 전혀 이해하지 못하고 진정으로 수용해 주지 않는다는
인상이 매우 지배적이기 때문에,청소년 대상자들은 모임 내에서의 이러한 경험을
더욱 의미 있게 여겼다.

■ 나에게 마음의 문을 열고 나를 받아줌 (세상은 나를 받아주지 않음)
소아암 청소년은 세상 사람들이 나에게 관심이 없거나 마음을 열지 않는 반면,

모임 내에서는 열린 마음으로 나를 받아준다고 경험하는 것으로 나타났다.

“여기서는 일단 마음을 열고 받아줘요.밖에 사람들은 참 어렵거든요.정말로.저는 열심히
한다고 하는데,제가 또 장애가 있고 그러니까,애들은 그냥 아픈 형이다,아픈 친구다 생각
하고 마음을 잘 안 열어요.”(M,남,18세)

"동네 돌아다니다 보면,옛날에 친구들도 보거든요.지금은 좀 머쓱해요.예전에는 친했는
데...걔네들이 먼저 저한테 말 걸어주면 저는 되게 좋아요.여기처럼 애들이 받아주기만 한
다면,자신 있는데....”(YD,남,16세)

■ 말이 통하고 나를 진정으로 이해해 줌
소아암 청소년은 모임에 나오는 동안 자신에 대한 진정한 이해를 경험하는 것
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으로 나타났다.그 이유로서 같은 아픔과 고통을 겪은 것을 가장 많이 들었고,같
은 또래라는 것,과잉 간섭이나 제한을 받게 되는 상황을 서로 알고 있는 것이 포
함되었다.반면,모임 밖에서는 자신들의 힘들었던 질병과 치료과정,외로움,잦은
컨디션 변화,잦은 결석 등에 대해 이해하지 못하고,모임 밖의 대인관계에서는
말이 통하지 않아 답답하고,섭섭하고,짜증이 나거나 화가 나기도 한다고 한다.

“우리는 다 같잖아요.다 이해하죠.만약에 원래는 할 수 있다가 오늘은 피곤하다 그러면,
‘형,나 오늘은 피곤해서 못하겠어’라고 말하면,자연스럽게 그러라고 그래요.근데,딴 데
서는 ‘야,너 전에는 잘 했잖아.’라고 말하고 그래요.청모 사람들은 이해를 잘 해주니까
그게 제일 좋은 것 같애요...(중략)...어쩔 때는 가족보다 청모 사람들이 더 거리감이 없
어요.원래 또래가 더 이해를 잘해 주잖아요.”(YT,남,16세;YD,남,16세)

“여기에 오면 서로 하고 싶은 것도 이야기하면서 말이 통하고 서로 이해해줘요.”밖에서는
저를 너무 위해주고 작은 일에도 놀라서 괜찮냐고 물어보고 그러거든요,이것도 저것도 하
지 말라고 간섭하는 것도 너무 많아요.부모님들도 뭐 먹지 마라,나가지 마라 과잉보호하
고...(중략)...치료가 다 받고 완치됐지만 우리는 아프지 않았던 아이들과 많이 다르거든
요.생각 자체가 달라요.우리도 그 아이들을 잘 이해 못하고,걔들도 우리를 절대 이해 못
할 거에요.아무리 친한 친구라도요.심지어는 ‘네가 아팠으면 얼마나 아팠냐?’고 말하는 녀
석도 있어요.그럴 때는 정말 화도 많이 나요,”(G,남,20세;J,남,18세)

“학교에서도 제가 자주 아프기도 하고 병원행사 같은 것 때문에 결석을 많이 하는데,반 아
이들이 그걸 이해 못해요.특히,저를 의심할 때 많이 힘들었어요.‘병원에서 놀다 왔나?’생
각한다던지,제 말을 진짜로 안 믿을 때요.”(M,남,18세)

“우리끼리는 척하면 척인데,다른 사람들하고 얘기하다 보면,..말귀를 못 알아들어요.그럴
때 짜증나요.”(S,남,18세;YS,남,16세;YY,여,15세)

■ 나를 소중한 사람으로 존중하고 아껴줌
소아암 청소년은 모임 안에서 자신을 소중한 사람으로 존중받는 경험을 하는

것으로 나타났다.대상자들은 특히,모임 시작 시에 한 달 동안 있었던 자기 이야
기를 할 때,기쁜 일이나 슬픈 일도 같이 나눌 때,나의 의견이나 생각을 존중해
줄 때 더욱 그렇다고 하였다.
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“내가 소중한 사람이라는 느낌이 들어요.특히,한 달 동안 자기 이야기할 때 아무리 사소
한 일도 잘 들어주고...그런 게 참 좋은 것 같애요.또,같이 축하해 주고,안 좋은 일은 같
이 슬퍼해 주는 것도요.”(YT,남,16세;YD,남,16세;YJ,남,15세)

“정말 좋은 거는요,저희가 청모 끝나고 저녁 먹고서 같이 놀잖아요.그 때 당구장이나 보
드게임장에도 가는데 한 사람이라도 가기 싫다고 하면,그 한 사람 때문에 식당 앞에서 토
론을 해요.추워도 덜덜 떨면서 서로 조율을 해요.저는 그게 되게 감동적인 것 같아요.보
통 다른 데서는 소수 의견이 밟히는데..청모는 그런 게 적은 편이이요.소수의 의견도 그
만큼 존중해 주는 거죠.”(YT,남,16세)

■ 나의 장애가 부끄럽지 않게 느껴짐
소아암 청소년은 모임 안에서 자신의 장애가 부끄럽지 않게 여겨지는 경험을

한 것으로 나타났다.한 대상자는 모임 내 동생이 처음 자신의 마비된 팔을 덥석
잡았을 때 기분이 묘하고 왠지 찡했으며 매우 고맙고 자신의 장애가 부끄럽지 않
게 느껴졌다고 한다.2살 아래 동생이 무의식중에 이 대상자의 마비된 팔을 만지
고 장난하고 관절을 펴주는 모습이 관찰되었는데,그 이유에 대해 묻자 “그냥요..
제가 마사지 같은 것을 좋아하는데 형한테도 좋을 것 같아서요...”라고 대답하였
다.

“언젠가 OO가 제 왼손(마비쪽)을 덥석 잡는 거에요.부모님 말고 다른 사람이 제 손을 그
렇게 덥석 잡는 건 처음이었어요.그러면서,필려고 하고,운동하라고 그러고,장난치고...그
때 기분이 묘하고 왠지 찡했어요.고마운 마음이 들고요.되게 위로가 됐어요....스스로 장
애가 별로 부끄럽지 않게 느껴졌어요.많이.다른 사람들은 제 손,발에 대해서 관심도 없고
잘 모르거든요.”(M,남,18세)

범범범주주주 333...자자자기기기 인인인식식식 및및및 탐탐탐색색색:나를 편안하게 드러낼 수 있음,진정한 존재감을
느낌,자신에 대해 보다 생각하고 알게 됨,타인을 도우면서 자신이 쓸
모 있다고 여김,나에게 의견을 묻고 선택권을 줌

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 편안한 자기 노출과 자신
을 새롭게 인식하는 자기 인식 및 탐색의 경험을 하는 것으로 나타났다.또한,모
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임에 오면 ‘비로소 내가 있다는 존재감’을 느끼는데,밖에서는 옆에 있어도 없는
존재인 듯 대하고 그러한 세상에 대해 좌절과 슬픔을 경험하게 된다.자기에 대해
알아가고,자신의 미래에 대해 고민하는 자아 탐색의 기회는 모임 자체보다는 구
조화된 자아탐색 프로그램을 통해 많이 경험한 것으로 나타났다.청소년 대상자들
은 그러한 경험에 대한 놀라움도 함께 표현하였다.이들이 모임을 통해 자신을 새
롭게 인식하는 방식은 쓸모 있는 존재와 자율성이 있는 존재 두 가지다.남에게
늘 의존적이었던 자신이 다른 사람에게 도움을 줄 수 있다는 것을 체험하고,나에
게 의견을 묻고 결정할 수 있는 선택권을 인정받으면서 자신이 가치 있고 자율적
인 존재임을 새로이 깨닫는 것이다.이러한 자기 인식 및 탐색의 경험은 자아정체
감 확립이라는 청소년기 발달과업 성취에 기여하는 매우 의미 있는 과정이다.

■ 자신을 편안하게 드러낼 수 있음
소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 편안한 자기 노출을 경험

한다.대상자들은 모임 안에서 자신의 의견이나 생각,자기에 대한 소개,자신에게
일어난 사건 등을 편안하게 말할 수 있다고 하였다.처음에는 모임에서 자신을 노
출하는 것이 머쓱하고 자신이 없었으나,시간이 지나면서 점차 편안해졌다고 한다.

“청모에서는 항상 이야기하고 제 의견을 밝힐 수 있어서 좋아요.”(M,남,18세)

“우리가 새로운 사람이 오면 매번 자기소개를 말로 하잖아요.자기 소개할 때,아팠던 병
얘기도 하고 치료받은 얘기도 하고,어떤 사람은 가족 얘기도 하고.그런 걸 자세하게 알게
되니까 좋은 것 같아요.처음엔 머쓱해서 조그맣게 이름만 얘기하고 그랬는데,이제는 ‘17
살 OOO이고요,2002년도에 치료 끝났고...’자세하게,목소리도 크게 자신감 있게 얘기할
수 있어요.”(YT,남,16세;I,남,20세)

“OO도 처음에 말을 되게 안했거든요.지금은 잘 하죠.OO 형도 그렇고.그런 게 많이 좋
아진 것 같아요.특히,자기 소개할 때 하고요,모임 시작할 때 한 달 동안 있었던 일 이야
기할 때요.”(YT,남,16세;YD,남,16세)
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■ 진정한 존재감을 느낌 (밖에서는 진정한 존재감이 없음)
소아암 청소년은 모임 안에서 진정한 존재감을 느끼는 것으로 나타났다.대상자

들은 모임에 오면 ‘내 존재가 정말 있는 것 같다’라고 표현하였고,밖에서는 진정
한 존재감이 없다고 느끼는데 그것은 매우 슬프고 스트레스를 주는 경험이라고
하였다.

“여기에 오면,내 존재가 있는 것 같애요.예전에는 집에만 혼자 있고 그랬는데..여기에 오
면 존재감을 느껴요...(중략)...학교 다닐 때 친구들이 가끔 인사하는 애들이 있거든요.
가끔 반가워요.알아주는 게 되게 중요한 거 같애요.그럴 때 존재감을 느끼거든요.근데,
알면서 그냥 지나가는 경우가 많아요.밖에서는 존재감이 없죠.“(YD,남,16세)

“교회에 가면요,제가 유명인사에요.백혈병 걸린 애라고.제 사진 뒤에 붙어 있고요.‘요번
주 기도 목록에 OOO 학생의 빠른 쾌유를 빕니다.’막 그래요.근데,그게 저를 되게 위해
주는 것 같으면서도,실제로는 그렇지 않아요.예전에 같이 학교 다니는 애들도 있는데,걔
네들은 자기들끼리만 다니구요.제가 같이 앉아 있어도 대화에 낄 수가 없어요.진짜 존재
감이 없어요....가끔 교회에서 음식 같은 걸 나눠주는데,저만 안주는 거에요.그때 너무 슬
펐어요.그리고 음식 나눠줄 때,계속 이거 먹을 수 있냐고 물어봐요.근데,다음 주에 가면
다시 물어보고 다음에 또 물어봐요.그럴 때 정말 스트레스 받아요.“(YT,남,16세)

■ 자신에 대해 보다 생각하고 알게 됨
소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 자신에 대해 생각하고 알

아가는 과정을 경험한다.대상자들은 구조화된 프로그램 중 다양한 자아탐색 프로
그램 (ex.자기로의 여행,에니어그램 등)시간이 자신을 찾아가는 기회를 많이 갖
는데 도움이 많이 되었다고 언급하였다.또한,이들은 현재 모습 뿐 아니라 미래
에 무엇을 할지,무엇을 하고 싶은 지 등에 대해서도 생각해 볼 기회를 갖게 된다
고 하였다.한 대상자는 자신의 새로운 모습들을 깨달아가는 것에 대해 ‘또 하나
의 삶’,‘또 다른 몸’으로 표현하였다.1그룹(18~21세)에서 이러한 경험에 대해 보
다 의미 있고 진지하게 토의하는 모습을 보였다.
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“청모는 나를 더 알게 하고,나한테 보충해야 할 것을 알고,남으로부터 충고를 듣기도 하
고 그래요.우리가 전에 그림을 그려보는 프로그램에서 (자아탐색프로그램 ‘자기로의 여
행’)제가 독단적이라는 걸 알게 됐어요.저는 제가 그런 줄도 모르고 행복하다고 생각했는
데,그 때 혼자서 생각을 많이 하게 됐어요.이건 아니다 싶어서 변해야겠다는 생각을 했어
요.청모는 저한테 또 다른 몸이고 또 다른 삶이에요.무엇보다 소중하죠...(중략)...캠프
때 자아 찾는 프로그램 같은 거 했었잖아요 (에니어그램).근데,그건 좀 무서웠어요.그게
인간의 삶을 통계를 낸 거잖아요.저랑 똑같은 성격의 사람들이 있다는 게,내심 너무 무섭
더라구요.”(M,남,18세)

“가장 기억에 남는 것은 ‘에고그램’같은 거요.저는 제가 상당히 보수적이라고 생각했거든
요,원리원칙대로 하고...근데,다 체크하고 보니까,창작 쪽으로 나오는 거에요.‘아,내가
이런 면이 있었나?!’놀랐는데,생각해 보니까 제가 그런 면이 있더라구요.”(G,남,20세)

“나의 대해,뭐...‘나의 자리,위치는?’..그런 거 할 때,몰랐던 내 자신을 알게 됐어요.또
현재 저의 상태를 생각해 보게 되거든요.제가 지금 너무 놀고 있고,앞으로 해야 할 일을
생각해 보고 실천해야겠다는 생각이 들어서 기억에 남아요.”(YJ,남,15세;S,남,18세)

“작년에 송년행사 때 저희가 ‘드림쇼’공연했잖아요.그때 저는 ‘수의사’분장을 했고,다른
애들 꿈도 기억나는데요,저는 그게 제일 인상 깊었어요.전에는 제가 앞으로 뭘 할지 별로
생각해 본 적이 없었거든요.점수 맞춰서 가야지 했었어요.그런데,그 공연 준비하면서 앞
으로 뭘 할지,역할을 정하다 보니,‘아,내가 이걸 하고 싶구나..’알았어요.나를 알아간다
고 할까요,...그 때 제 꿈을 더 상세하게,깊이 알 수 있었죠.”(G,남,20세;I,남,20세;
M,남,18세;YT,남,16세)

■ 타인을 도우면서 자신이 쓸모 있다고 여김
소아암 청소년은 모임 안에서 타인을 도우면서 자신이 쓸모 있다고 여기는 것

으로 나타났다.대상자들은 누군가에게 도움을 줄 때 자신도 남을 도울 수 있는
사람이라는 생각에 즐겁고 뿌듯한 마음이 들었다고 한다.

“한번은 청모 끝나고 OO 어머니랑 병동 라운딩을 했었는데,제가 입원한 아이들이나 부모
님한테 용기를 줄 수 있더라구요.‘내가 이렇게 남한테 도움을 줄 수 있구나’,‘내가 대단하
구나’,‘내가 장하구나’,‘세상 살 맛이 나는구나’생각하면서 열심히 살아야겠다는 다짐을 했
어요.”(M,남,18세)
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“아팠을 때는 못했던 무언가를 하고 나면,자신감도 생기고 용기도 생기고 하는 것 같애요.
이번에 자원봉사 다녀와서 많이 느꼈는데요,다른 아픈 아이들한테 희망도 주고.제 자신이
쓸모가 있다는 생각을 많이 했어요.”(K,남,21세)

“뭐든지 남한테 도움을 줄 수도 있다는 것...애들 힘들 때 저도 들어주고 챙겨주고 그럴
때,저두 자신감이 많이 생기는 것 같아요.”(YD,남,16세;YT,남,16세)

■ 나에게 의견을 묻고 선택권을 줌 (밖에서는 무조건 하지 말라고 함)
소아암 청소년은 모임 안에서 자신에게 의견을 묻고 선택권이 주어지는 경험을

하는 것으로 나타났다.대상자들은 무언가 할 수 있을지 없을지에 대해 직접 자신
에게 물어보고 선택할 수 있는 권리를 준다는 점을 중요하게 언급하였다.반면,
밖에서 나를 항상 ‘특별한(아팠던)애’로 대우하면서 자신도 충분히 할 수 있는 일
도 하지 못하게 할 때 마음이 상하고 스트레스를 받는다고 한다.특별한 대우를
받는 것이 고마우면서도 싫은 양가감정을 느끼는 것은 청소년들이 의존성과 자율
성 사이에 갈등하는 모습을 보여준다.

“청모에서는 제가 만약에 원래는 할 수 있다가 ‘형,나 오늘은 피곤해서 못하겠어’라고 말
하면,자연스럽게 그러라고 그래요.또,전에는 못 하다가 이번에 갑자기 하고 싶을 때에도
청모 형들은 ‘괜찮겠어?,그럼 한번 해봐.’그러거든요.”(YT,남,16세)

“아팠던 애,특별한 애로 대우를 받는 게 늘 좋지만은 않아요.저 3학년 땐가?어렸을 때,
애들이랑 탱탱볼 같은 걸로 노는데,나도 같이 놀 수 있는데,위험하니까 너는 하지 마라,
보고만 있어라 그러는 거에요.특히,체육시간에도요.우리도 할 수 있는데 아프니까 무조
건 하지 말라고 할 때 정말 스트레스 받아요.그렇게 해주는 게 고맙기도 한데,어쩔 때는
마음이 많이 상해요.”(YJ,남,15세;YD,남,16세;YT,남,16세)

범범범주주주 444...역역역할할할 수수수행행행 경경경험험험:성인이 되어가는 자신의 역할에 대해 인식함,성공적
역할수행을 통한 자부심과 성취감,역할수행을 통해 책임감과 리더쉽
배움,역할모델을 통한 경험

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 동생들을 챙겨주고 도와
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야 하는 형이 되고 성인이 되어가는 자신의 역할을 인식할 뿐 아니라,모임 내에
서 일정한 임무를 맡는 역할 (ex.회장,총무 등)을 수행하는 과정에서 다양한 역
할을 경험하는 것으로 나타났다.성공적인 역할 수행 경험을 통해 자부심과 성취
감을 느끼고,주도적인 역할을 통해 리더쉽과 책임감도 배우기도 한다.또한,나이
가 어린 대상자들은 자신보다 나이가 많은 형들을 자신들의 역할모델로 이해하였
다.주목할 것은 청소년들의 역할 수행 경험은 항상 성공적이고 긍정적이지 않고
문제해결과정과 시행착오를 통해 역할에 대해 보다 많이 배우는 것으로 나타났다.
청소년들에게 15~20명의 이 모임은 ’작은 사회‘처럼 느껴지고 사회에서 일어날 법
한 일들을 연습하는 것처럼 미리 경험하는 것이라고 하였다.

■ 성인이 되어가는 자신의 역할에 대해 인식함
소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 성인이 되어가는 자신의

역할에 대해 인식하는 것으로 나타났다.성인으로 되어가는 자신의 역할에 대한
확고한 인식은 1그룹(18~21세)에서 주로 언급되었다.

“요즘에는 제가 나이도 들고,지금 수능 준비를 해야 하니까 전처럼 청모를 1순위로 할 수
는 없게 됐어요.저도 해야 할 일이 있으니까요.그리고 요즘에는 애들이 많이 어려 보여서
저하고 맞지 않을 때가 있어요.그런데,마침 ‘청년모임’이 생겨서 제 역할에 대해서 확실히
할 수 있었어요.이젠 저희가 성인이 될 거고,아이들을 어떻게 도와주어야 하는지 구체적
으로 나왔잖아요.”(G,남,20세)

■ 성공적 역할수행을 통한 자부심과 성취감
소아암 청소년은 모임 안에서 성공적인 역할 수행을 통해 자부심과 성취감을

경험한다.특히,모임 내 회장 역할을 맡았던 대상자들에게서 많이 언급되었는데,
모임 내 다른 멤버들을 효과적으로 주도해서 이끌고,행사나 공연을 성공적으로
마쳤을 때 자부심과 성취감을 많이 느낀다고 하였다.

“회장 처음 됐을 때,그냥 너무 좋았어요.저를 회장으로 뽑아 주셨고,회장은 인생에서 처
음이에요.막 자부심이 느껴지는 거에요.나한테 고맙고,대견하고,그리고 이번에 캠프 때
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‘마술쇼’할 때 제가 회장으로서 청모 다 소개하고 제가 진행하고 그랬잖아요.처음에는 힘들
었는데,협동해서 여러 번 하다 보니 결과도 좋아지고,호응도 좋아지고,모두 열심히 잘 하
고 성공적으로 했을 때 정말 기분 좋았어요.자신감도 많이 얻고 성취감,보람 같은 것도
많이 느꼈어요.”(M,남,18세;G,남,20세)

■ 역할 수행을 통해 리더쉽과 책임감 배움
소아암 청소년은 모임 안에서 역할 수행을 통해 리더쉽과 책임감을 배우기도

한다.회장을 맡은 한 대상자는 역할을 수행하는 과정에서 때로는 갈등과 충돌이
일어나기도 했지만,그것을 해결해가는 과정을 통해 보다 효과적인 방법을 터득해
갔다고 한다.또,회장 외의 다른 역할을 맡았던 청소년들은 자신이 친구들을 위
해 무언가 준비하고 챙겨주어야 할 때 책임감을 느끼고 배운다고 하였다.대상자
들은 이러한 과정이 힘들고 어려웠지만,사회에서도 필요한 역할을 배우는 것으로
스스로 지각하고 있었다.

“저는 회장할 때 제가 이끌어가는 게 아니라 다 같이 가는 거라고 생각했거든요.하나하나
의견 묻고,최대한 반영하고,만장일치가 돼야 그게 완전한 거라고 생각했어요.근데 그게
아니더라구요.카리스마라고 해야 되나?때로는 그런 게 필요하더라구요...(중략)...유대감
이 있어야 하는 것 같애요.내가 회장이니까 무조건 ‘하면 안돼’하면,맞는 말이라 하더라
도,애들이 반발심이 생기거든요.어디 가서든,가장 필요한 것 같애요.유도리 있게 하는
거,”(G,남,20세)

“저도 제가 회장을 맡게 된 게,사회에 나가서도 굉장히 도움이 될 거라고 느낀 게,제가
어떻게 하니까 애들이 따라주는지 여기서 많이 배웠어요.OO형 말처럼 주도적으로 하면서
도,때로는 뭉치고 하는...회장하면서,더 많이 성숙해진 것 같애요.”(M,남,18세)

“청모 와서요,책임감 같은 걸 많이 느꼈어요.총무 되고 나서,다른 애들보다 한 30분 일
찍 와가지고 필요한 거 사고 영수증도 챙겨놓고 작성도 하고...”(YT,남,16세)

■ 역할모델을 통한 경험
소아암 청소년은 모임 안에서 역할모델을 통한 경험을 하는 것으로 나타났다.

특히,나이가 어린 청소년들은 자신보다 나이가 많은 형들을 보며 미리 배우고 정
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서적으로 힘을 얻는 등 모임 내에서 역할모델을 찾게 되는 것으로 나타났다.역할
모델을 통해 자신이 무엇을 해야 하는지 알게 되고,대학에 가고 아르바이트도 하
는 모습을 보며 ‘나도 되겠구나!’용기를 얻기도 하였다.

“어쩔 때는 동생들이 더 잘 견디고 잘 하는 거 보면,저도 용기를 얻고 책임감도 더 느껴
요.”(G,남,20세)

“형들한테 배우는 것도 많죠.형들이 지낸 얘기가 저희한테 도움이 될 수 있잖아요.‘수능
볼 때는 이렇다,검정고시 별로 어렵지 않으니까,열심히 해봐라.’그럴 때요.그리고 청모
에 와서 보니까,형들이 대학도 가고 자기 할 일 하면서 아르바이트 같은 것도 하고 그러
는 거에요.‘나도 되겠구나!’싶었어요.”(YD,남,16세;YT,남,16세)

범범범주주주 555...대대대인인인관관관계계계기기기술술술 습습습득득득:다양한 사람에게 대처하는 법을 배움,서로의 입
장이나 의견을 고려하고 양보ㆍ조절함

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 대인관계 기술을 습득하
는데,다양한 사람들과 만나고 그들에게 대처하는 법을 배우고 서로의 입장이나
의견을 고려하고 조절하는 경험을 하는 것으로 나타났다.앞서 언급한 바와 같이,
소아암 청소년들은 대인관계에서 위축되고 원만하게 어울리지 못하는 경향이 있
는데,심리사회적 적응을 위해 대인관계기술을 습득하는 것은 중요한 과정이라 하
겠다.

■ 다양한 사람에게 대처하는 법을 배움
소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 다양한 사람들을 만나고

어울리면서 그들에게 어떻게 대처해야 하는지 배우게 된다.이들은 모임 안에서
다른 소아암 청소년들,대학생 및 의료진 자원봉사자,자조모임 프로그램을 구상
및 진행하는 staff들을 만나게 된다.한 대상자는 그러한 과정을 모임에서 미리 겪
지 않았다면 사회에 나갔을 때 ‘매우 암담했을 것’이라고 표현하기도 하였다.
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“저는 청모가 다양한 사람들을 만날 수 있는 곳이라고 생각해요.성격이 다른 사람들을 만나
고 친해지면서 많이 배우죠.”(M,남,18세)

“청모에서 미리 겪어본다고나 할까요?어떤 사람들에게 어떻게 대처해야 하는지 미리 배우
는 것 같애요.여기는 다 착하고 순수하고 그런데,밖에는 악한 사람도 있고 내 마음 몰라
주는 사람도 있는데,만약 청모에서 미리 겪지 않고 바로 사회에 나갔다면 참 암담했을 것
같아요.”(G,남,20세)

■ 서로의 입장이나 의견을 고려하고 양보ㆍ조절함
소아암 청소년은 모임 안에서 서로의 입장이나 의견을 고려하고 양보ㆍ조절하

는 경험을 하는 것으로 나타났다.한 대상자는 집에서는 자신이 하고 싶은 것이
항상 받아들여졌는데 모임에서는 내 의견만 내세울 수 없고 다른 사람의 입장을
고려하고 조율해야 한다는 것을 알게 되었다고 말하였다.

“청모에 오면요,우리도 문제점이 있잖아요,부모님이 얘기 해주는 것보다 같은 또래 애들
이 얘기해주는 게 더 통하고 먹히거든요.제가 계속 장난치면 어느 정도 선에서 형들이 그
만 하라고 해요.제가 말을 좀 심하게 하는 편인데,생각해 보니까 그 사람이 상처 받을 것
같더라구요...(중략)...여기는 단체생활이니까 제 의견만 말할 수 없잖아요.제 의견이 안
받아들여질 때는 좀 안 좋기도 하지만,어쩔 수 없다 생각하죠.그래도 다음에는 가고 싶은
데 가기도 하니까요.요번에 못가면 다음에 꼭 가자.그런 식으로요.”(YD,남,16세)

범범범주주주 666...또또또래래래들들들과과과 어어어울울울림림림:또래를 만날 수 있는 기회,또래들과 함께 놀고 친해
짐,뒤떨어진 또래문화를 보완해 줌

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 또래들과 어울리는 경험
을 할 수 있게 된다.앞서 언급한 바와 같이,이들은 자조모임에 참여하기 전에
또래로부터 고립되는 상실과 좌절의 경험을 하는데,모임을 통해서 또래를 만나고
함께 놀고 친해지며 또래문화를 보완하는 것으로 나타났다.또래관계를 중요시하
는 청소년들에게 또래들과 어울리는 경험은 매우 의미 있게 중요하며,고립감과
외로움을 해소하는 데에도 기여하게 된다.
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■ 또래를 만날 수 있는 기회
소아암 청소년에게 모임의 의미는 한달에 한번 밖에 나가서 친구들을 만날 수

있는 기회 자체이다.한 대상자는 모임을 ‘학교에 가듯이 가는 곳’이라고 표현하였
다.

“한달에 한번씩 밖에 나갈 수 있는 기회요.계속 집에만 틀어박혀 있다가 한달에 한번 여
기에 오는 게 너무 좋은 거에요.밖에 나갈 일이 없었거든요.청모 때문에 밖에 나갈 이유
가 생겼고,나가서 만날 친구들이 생겼어요.”(YD,남,16세:YT,남,16세;J,남,18세)

“제가 학교를 안다니잖아요.애들 만나서 즐거운 시간 갖기가 힘든데,친구들 만나고 재밌
는 시간 보내니까 좋아요.학교를 안다니니까,저희는 또래 친구들을 만나는 기회 자체가
없잖아요.”(S,남,18세;YD,남,16세)

“학교에 가듯이...가는 곳이요..”(YJ,남,15세)

■ 또래들과 함께 놀고 친해짐
소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 또래들과 놀고 친해지는

경험을 한다.전에 집에서만 혼자 보냈던 단조로운 생활을 했던 것과 대조적이다.
대상자들은 또래들과 함께 어울릴 수 있는 경험에 대해 매우 의미 있게 말하였고,
모임 덕분에 즐겁고 활기차며 추억으로 기억될 만한 일이 많이 생겼다고 표현하
였다.또래들과 마음껏 어울릴 수 있는 경험은 2그룹(13~16세)에서 보다 많이 언
급하였다.

“청모 하면,.....즐겁고 재미있어요.같이 게임하는 것도,프로그램,MT,생일파티,뒷풀이
도...그냥 좋아요.”(YT,남,16세;YD,남,16세;YS,남,16세;YJ,남,15세;YM,남,13
세)

“무슨 이유인지 모르겠지만 언제부터인가 친구들,형들이랑 친해지면서 재미있어서 계속
나오게 됐어요.그냥 좋아요.재밌어요.특히,상암 경기장 가서 멀찌감치 폭죽 터지는 거
보면서 우리끼리 과자 먹고 추운데 떨고,게임하고...고생했지만,너무 재미있었어요.”(J,
남,18세)
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“무언가를 바란다기보다는 그냥 놀러가는 마음이에요.친구들 만나고 같이 떠들고 식사하
고...그냥 그런 모든 게 좋은 것 같아요.(M,남,18세)

■ 뒤떨어진 또래 문화를 보완해줌
소아암 청소년은 오랜 병원생활과 또래관계에서의 차단으로 인해 또래 및 청소

년 문화에서 뒤떨어진다고 지각하는데,모임이 그러한 문화적 공백을 보완해 준다
고 여기는 것으로 나타났다.특히,한 대상자는 ‘뭔가 잘나가는’대학생 자원봉사
자들이 그러한 부분을 채워준다고 말하였다.

“우리가 병원생활을 하도 많이 하다 보니까요,청소년들의 문화에서 뭔가 좀 뒤떨어지는
게 좀 있잖아요.그런 걸 자원봉사자 대학생들이 보완해 주는 것 같아요.대학생이니까 뭔
가 잘 나가잖아요.공부도 가르쳐주고.그런 점에서 꽤나 도움이 되죠.OO 누나처럼 학교
축제 때 공연에 우리 초대해 주고.그때 진짜 친근감 느꼈어요.”(YS,남,16세)

범범범주주주 777...정정정보보보 획획획득득득:유용한 정보를 얻음

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 질병과 치료와 관련된 유
용한 정보를 획득한다.유용한 정보들은 치료과정,약물 부작용,대처방법 등을 말
한다.

■ 유용한 정보를 얻음
소아암 청소년은 모임 내에서 유용한 정보들을 얻을 수 있다.대상자들은 약물

부작용과 관련하여 피부변화,체중변화,moonface와 같은 약물 부작용의 정보와
그러한 부작용에 대해 대처하는 방법 등에 대해 정보를 얻는다고 하였다.

“약에 대한 정보도 얻고..제 얼굴에 이런 거 났을 때요.긁으면 안 돼고..뭐,오일 같은 거
바르고..OO형이 그런 거 얘기해 줘서 도움 많이 됐어요.약 부작용 같은 거.”(YT,남,16
세;YD,남,16세;YJ,남,15세)



- 47 -

CCC...자자자조조조모모모임임임 프프프로로로그그그램램램 참참참여여여 후후후 변변변화화화 경경경험험험

소아암 청소년의 자조모임 프로그램에 참여한 후 변화 경험에 대한 의미 있는
진술문은 총 84개로 나타났고,이들 진술문의 분석을 통해 도출된 개념은 16개,
범주는 4개로 <표4>와 같다.

<표 4>‘자조모임 참여 후 변화 경험’의 개념 및 범주화

개개개 념념념 범범범 주주주
유쾌하고 밝아짐
마음이 열리고 자유로워짐
좌절감의 감소
마음이 편안해짐
삶의 의지와 활기 되찾음

절절절망망망의의의 극극극복복복

자신이 모자라지 않다는 것을 알게 됨
자신감 회복
자신을 중요하게 여기고 사랑하게 됨
자신의 생각이나 느낌을 잘 표현함
자신의 역할이 확고해짐

자자자기기기 수수수용용용 및및및 애애애착착착

타인에 대해 더 알게 되고 같이 나누고 싶어짐
타인과 어울리는 법을 알게 됨
대인관계에서 편안하고 활발해짐

타타타인인인과과과 어어어울울울릴릴릴 수수수 있있있음음음

희망을 발견함
성숙해가는 자신을 느낌
미래에 대한 구체적 계획과 노력

성성성장장장과과과 도도도전전전

범범범주주주 111...절절절망망망의의의 극극극복복복:유쾌하고 밝아짐,좌절감 감소,마음이 편안해짐,삶의 의
지와 활기 되찾음

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여한 후 절망을 극복하게 되는 것으로
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나타났다.청소년들 대상자들은 밝아지고 억울함,우울,고립감,외로움 등 좌절의
경험에서 다소 벗어났으며,마음이 편안해지고 삶의 의지와 활기를 되찾는 등 절
망으로부터 극복하는 과정을 다양하게 경험하였다.이들은 자신이 절망의 상황에
서 다시 일어섰고,바닥으로 떨어졌던 자신이 다시 올라왔다고 표현하였다.

■ 유쾌하고 밝아짐
소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여한 후 유쾌하고 밝아지는 변화를 경

험하였다.대상자들은 이것을 ‘잘 웃고 말이 많아짐’,‘활발해짐‘,’성격의 변화’등
으로 표현하였다.

“청모 이후로 많이 밝아지고,잘 웃고,말수도 늘었어요.밖에서도요."(G,남,18세)

“다들 변한 거 같아요.우선,저는 밝아졌어요.활발해지고.성격이 바뀐 것 같애요.말도 많
아지고.이런 모임 통해서 좋은 사람들 많이 만나니까 정말 많이 밝아졌어요.”(K,남,21세)

■ 마음이 열리고 자유로워짐
소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여한 후 마음이 열리고 자유로워진다.

한 대상자는 ‘내 안의 막힌 구석’이 서서히 풀렸다고 표현하였다.

“변한 거야 많죠.일단,자유로워졌어요.제가 마음이 많이 닫혀 있고 그랬는데.서서히 마
음이 열리더라구요.조금씩 바깥에서도 대인관계도 할 수 있고.그렇게 해 준 데가 바로 여
기에요.자연스럽게 제 안에 막힌 구석이 풀린 것 같아요.”(M,남,18세)

■ 좌절감의 감소
소아암 청소년은 모임에 참여한 이후 억울함,우울,고립감 등 좌절의 경험에서

어느 정도 벗어날 수 있었던 것으로 나타났다.한 대상자는 그것이 완전히 해소된
것은 아니지만,이러한 심리적 고통을 극복하는 데 청소년 모임이 크게 도움이 되
었다고 표현하였다.
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“저는 사실 아직도 억울하거든요.제 병(뇌종양)이 10만명 중의 1명 걸린다는데,그게 제가
된 거잖아요.그래도 그걸 극복할 수 있게 해 준 게 여러 가지 이유가 있지만,그 중에 청
모가 크게 비중을 차지한다고 생각해요.”(G,남,20세)

“저는 우울했는데 그런 게 없어졌어요.전에 우울증 걸릴 뻔 했어요.”(YD,남,16세)

“저 혼자 외딴섬에 있는 것 같은 느낌...맨날 집에 혼자서...심심하기도 하고,외롭고...우울
하고...기분도 안 좋고...재미도 없고..그냥,아무 느낌도 없고 기분도 없었던 것 같아요.
청모 오고 나서,그런 게 사라졌어요.”(YJ,남,16세)

“저는 가장 크게 변한 게요,되게 좌절하고 그랬는데,그게 없어졌어요.자신감 얻은 것보
다 그게 더 큰 것 같아요.”(YT,남,16세)

■ 마음이 편안해짐
소아암 청소년은 모임에 참여한 후 마음이 편안해지는 변화를 경험하였다.

“한달에 한번씩 나와 가지고...그간 쌓였던 스트레스도 풀고...집에 있을 때는 ‘앞으로 어떻
게 할까’뭐 그런 고민을 많이 했는데,청모에 오면 그런 고민들도 사라지고...그러니까,그
런 게 없어지고 마음이 편안해졌어요.”(YJ,남,16세)

■ 삶의 의지와 활기 되찾음
소아암 청소년은 모임을 통해 삶의 의지와 활기를 되찾는 변화를 경험하였다.

대상자들은 혼자서 힘들고 고통스러웠던 복합적인 상황에서 벗어난 것에 대해 ‘다
시 일어섰다’,‘바닥에서 올라왔다’라고 말하면서,자신의 절망적이었던 상황을 ‘바
닥’으로 표현하였다.

“청모 오면서부터 삶의 활기를 찾았어요.옛날에는 제가 용기도 없고 대인관계가 아예 안
됐는데,청모 오면서 이제 내가 도울 수도 있고 도움을 받을 수 있다는 걸 알았어요.나랑
비슷한 병 앓고 열심히 사는 모습 보면서 ‘나도 열심히 살아야겠구나’싶죠.여기 나오면서
저고 재활해야겠다고 생각하고,다니면서 많이 고쳐졌죠.또,청모에서 어떤 역할하고 나면
보람 있고,앞으로 더 큰 일도 할 수 있을 것 같아요.저도 정말 힘들었는데,청모 친구들
때문에 다시 일어설 수 있었죠.”(M,남,18세)
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“청모 만나고 많이 바뀌었죠.의지할 곳이 생긴 것 같애요.아프고 나서는 정말 절망적이었
는데,청모 와서 보니까 나보다 더 고생하는 아이들도 있고,,,‘나는 별거 아니었구나’.나보
다 더 아픈 애들이 더 잘 지내는 걸 보면서 자극을 받았죠.아이들 웃는 모습 보고,애들이
랑 친하게 지내고 하면서,바닥에 있던 제가 올라온 것 같았어요.”(G,남,20세)

범범범주주주 222...자자자기기기 수수수용용용 및및및 애애애착착착:자신이 모자라지 않다는 것을 알게 됨,자신감 회
복,자신을 중요하게 여기고 사랑하게 됨,자신의 생각이나 느낌을 잘
표현함,자신의 역할이 확고해짐

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여한 후 자기 수용과 자기 애착의 변
화를 경험한다.자기 수용 및 애착은 청소년 대상자들이 가장 많이,의미 있게 언
급한 변화였다.이들은 모임을 통해 이제 자신이 보통 사람들에 비해 모자라지 않
다는 것을 알게 되었고,자신감이 생겼으며,자신을 중요하게 여기고 사랑하게 되
었다고 한다.대상자들은 모임에 오기 전에는 자기수치감,위축 등을 경험한 것으
로 나타났는데,모임에 참여하는 동안 이해와 수용,자기인식 및 탐색 등을 경험
하면서 점차 자신을 긍정적로 바라보고 자기를 수용하고 사랑하게 되는 것으로
보인다.자기 수용과 애착을 갖게 된 대상자들은 밖에서도 자기표현과 자기주장을
잘 하게 되면서 자율성이 증가하였고,자신의 다양한 역할에 대해서도 모호한 상
태에서 확신의 상태로 변화하였다.이러한 과정은 소아암 청소년들이 자아정체감
을 확립하고 자율성을 획득하는 발달과업을 성취하는 데 의미 있는 경험이라 하
겠다.

■ 자신이 모자라지 않다는 것을 알게 됨
소아암 청소년은 모임에 참여한 후 자신이 아프지 않은 보통 사람들에 비해 모

자라지 않다는 것을 알게 되었다.한 대상자는 더 이상 ‘꿀릴 게 없다’고 표현하였
다.

“‘우리도 아프지 않은 보통 아이들하고 비슷하구나,전혀 꿀릴 게 없구나...’그런 생각을 많
이 했어요.”(G,남,20세)
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“그러니까,전에는 제가 다른 사람들에 비해서 모자라다고 생각했거든요.그런데,지금은
‘나도 일반 사람들과 똑같구나.’생각하게 됐어요.”(K,남,21세)

■ 자신감 회복
소아암 청소년이 자조모임 프로그램을 통해 경험하는 가장 큰 변화 중의 하나

는 바로 자신감 회복이었다.자신감 회복은 대부분의 대상자들이 언급한 것으로,
자신에 대한 만족스러움을 느끼게 해주는 상황은 다양한 것으로 나타났다.여러
사람 앞에서 자기소개를 매번 하는 것,한 달 동안 있었던 일 이야기하는 시간,
함께 어울릴 수 있는 친구가 생긴 것,생일파티를 준비하는 등 다른 사람을 위해
무언가 도움을 주는 것 등이 자신감을 회복하는 데 가장 큰 도움이 되었다고 한
다.

“지금은 저에게도 좋은 형들,친구들이 생겨서 너무 든든하고 좋아요.더 당당할 수 있어
요.청모 밖에서도 훨씬 자신감이 생겼죠.청모 알고부터,학교 생활하는 데 있어서도 그렇
고,모든 생활에서 자신감이 생겼어요.”(M,남,18세;J,남,18세)

“청모를 나오다 보니까,자신감 얻는데 정말 도움이 되었던 게,자기 소개하는 거요.진짜
진짜!”(I,남,20세)

“청모에 오면 확실히 자신감이 붙는 것 같애요.확실히.특히,자기 소개할 때랑 모임 시작
할 때 한 달 동안 있었던 일 이야기할 때요.또,친한 친구들도 생기고...생일파티나 그런
거,뭐든지 남한테 도움을 줄 수도 있다는 것...애들 힘들 때 저도 들어주고 챙겨주고 그럴
때,자신감이 많이 생기는 것 같아요.”(YT,남,16세;YD,남 16세;YS,남,16세)

■ 자신을 중요하게 여기고 사랑하게 됨
소아암 청소년은 모임을 통해 자신이 모자라지 않다는 것을 알게 되고 자신감

이 생기면서 스스로를 중요하게 여기고 사랑하게 되었다.한 대상자는 자신을 사
랑하지 못했던 이전의 상태를 ‘몸은 있었지만,내가 없었다’,‘내가 아니었다’라고
표현하였다.
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“저에게 가장 큰 변화는 저를 사랑하게 된 거에요.제가 중요하다고 생각하게 됐어요.정
말,정말로 하루 종일 TV만 보고,학교 안 다닐 때는,밥 먹고 자고 화장실 가고..저는 그
거밖에 없었어요.근데,여기 다니면서 발표도 하고,친구,형들도 생기고...(중략)...옛날
에는 제가 없었어요.무엇보다 남이 먼저였어요.몸은 있지만,제가 아니었어요.근데,여기
다니면서 회장도 되고.일단,회장이 된 게 가장 클 거에요.”(M,남,18세)

■ 자신의 생각이나 느낌을 잘 표현함
소아암 청소년은 모임에 참여한 후 자신의 생각이나 느낌을 잘 표현하게 되었

다.모임 안에서 자신의 의견을 말할 수 있는 기회를 반복적으로 갖은 것이 밖에
서도 그렇게 할 수 있게 된 데에 도움이 많이 되었던 것으로 보인다.자기표현 및
자기주장의 향상은 적극적이고 주도적으로 행동하는 변화로 이어진다.대상자들은
이러한 변화를 성격적 변화(소극적→적극적/주도적,내성적→외향적)로 인식하였
는데,그 결과로서 학교에서 반장 선거에 나가거나,자신이 먼저 의견을 제안하거
나 조장으로 나서는 등 생활상의 변화를 경험하였다고 한다.또,자신이 적극적이
고 외향적으로 변화한 데에는 자신감이 생긴 이유가 큰 것 같다고 말하였다.

“제가 거절 같은 걸 잘 못했거든요.하기 싫은 것도 막 해주고 그랬어요.그런데,조금씩 발
전하면서...저도 이제는 주장이나 주관이 뚜렷하거든요.내 생각이 있는데,거기에 대해서
무슨 태클이나 뭐 부탁이나..뭐 반하는 그런 거가 딱 오면 이제는 막을 수 있을 것 같아
요.이제는 자신감 있게 이야기할 수 있게 됐어요.전에는 내 주장을 하면 다른 애들이 다
싫어하고 무조건 들어주는 것만 좋아하는 줄 알았거든요.”(G,남,20세)

“저는 다른 사람 앞에서 내 의견을 이야기하는데 자신감을 많이 얻었어요.다른 사람 이야
기를 듣고,그 이야기에 대해서 제가 또 말을 하고...나중에는 학교에서 반장 선거에도 나
가고.진취적으로 발전하기 위해서 참여를 많이 하게 된 것 같아요.적극적으로.전반적으
로 성격이 많이 바뀌는 것 같아요.처음에는 아주 내성적이어서 말 한마디도 안하고 그랬
는데,모임에 나오면서 제가 점점 외향적으로 변한다는 걸 느껴요.”(I,남,20세)

“예전에는 항상 듣고만 있고,제 주장을 전혀 못했거든요.그냥 말하는 걸 피했었어요.맨
날 수줍어하고 좀 많이 끌려갔죠...그런데,점점...제 의견을 펼치게 됐어요.지금은 제 생
각이나 주장을 말로 이야기하게 돼요.또,전에는 무슨 말을 하고 싶어도 어떻게 표현해야
할지 잘 몰랐거든요.”(J,남,18세;K,남,21세;YJ,남,16세)
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“어디 앞에 나가는 거 제일 싫어했는데,엄청 스트레스 받고 그랬는데,지금은 그런 게 없
어졌어요.진짜 성격이 많이 바뀌었어요.옛날에는 어딜 놀러갈 때 제가 맨 처음 제안을 한
적이 없었거든요.근데,지금은 같이 어디 가자고 주도적으로 하기도 해요.”(YT,남,16세)

■ 자신의 역할이 확고해짐
소아암 청소년은 모임을 통해 자신의 역할이 확고해지는 변화를 경험하였다.이

러한 역할 확신은 모임 안에서 다양한 역할을 인식하고 수행하는 경험을 통해 얻
어진다.대상자들은 무엇을 해야 할지 알 수 없어 막막하기만 했던 자신의 모습에
서 이제는 무엇이든 제 역할을 확실히 알고 자기가 할 일을 찾아 하고 있는 모습
으로 변모했다고 말하였다.

“회장 되고 나서 더욱 더 열심히 해야겠다는 생각도 들고..제가 나쁘게 하면 안 되겠다 저
한테 충고도 하게 되고..이제는 제 역할을 알게 된 것 같아요.”(M,남,18세)

“지금은 자기 할 일이 딱 잡힌 것 같아요.옛날에는 뭘 해야 할지도 모르고 막막했는데...
당장 앞에 있는 것만 생각하고.지금은 앞으로 대학에 가기 위해 수능 준비하고 있고..사
소한 운동이라도 뭔가 해야겠다는 생각이 서면 좋은 거거든요,지금은 자기가 할 일 딱 하
나라도 잡혀 있으니까요.”(G,남,20세)

범범범주주주 333...타타타인인인과과과 어어어울울울릴릴릴 수수수 있있있음음음:타인에 대해 더 알게 되고 같이 나누고 싶어
짐,타인과 어울리는 법을 알게 됨,대인관계에서 편안하고 활발해짐

소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여한 후 타인과 어울릴 수 있게 된 변
화를 경험하였다.이들은 모임을 통해 대인관계에서의 변화를 많이 경험하는데,
타인에 대해 더 알게 되고 나누고 싶어졌고 타인과 어울리는 법을 알게 되었으며
대인관계에서 편안하고 활발해질 수 있게 된 것이다.소아암 청소년은 자기 철회,
일방적인 소외,상처받을지 모른다는 두려움,진정한 이해와 수용 받지 못하는 등
타인에 대해 부정적인 경험을 하다가 모임을 통해 비로소 타인을 이해하고 수용
하게 되는데,이것은 타인과 어울리는 법을 알기 전에 중요한 단계라고 하겠다.
이러한 변화는 상호작용을 촉진하는 프로그램이 많은 도움이 되었던 것으로 보인다.
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■ 타인에 대해 더 알게 되고 같이 나누고 싶어짐
소아암 청소년은 타인에 대한 부정적인 인식에서 타인을 이해하고 수용하게 되

는 변화를 경험하였다.대상자들은 모임에 참여한 이후 다른 사람과 함께 서로 알
아가고 대화하고 교류하는 것이 재미있다는 것을 새로이 깨달았다고 한다.특히,
다양한 프로그램에서 각자 자신에 대해 발표할 때,무언가에 대해 서로 대화하거
나 토의 및 논의를 하면서 서로 의견을 교환할 때,그러한 경험을 하는 것으로 나
타났다.한 대상자는 전에는 다른 사람에게 말을 붙이지 못하였는데,지금은 먼저
말을 걸 수 있게 된 것이 자신에게는 큰 변화라고 언급하였다.

“프로그램 같은 거 하면서,서로 논의 같은 걸 하면서 다른 사람들의 생각을 알게 됐어요.
의견이 서로 다를 때도 있고,상대방의 말이 맞을 때도 있고,다른 면을 보기도 하고...청모
오면서 사람을 보는 게 달라진 것 같아요.”(G,남,20세;I,남,20세)

“전에는 시간을 잘 보내는 게 노는 것만 있는 줄 알았거든요.그런데,여기에서 사람들하고
이것저것 대화하고 나누는 게 재밌더라구요.그러면서 시간을 보낼 수 있다는 걸 알았어요.
그리고 저에게 가장 큰 변화는 다른 사람한테 먼저 말을 걸 수 있게 된 거요.자신감이 많
이 붙어서 그런 거 같애요.”(J,남,18세)

“전에는 상처받을까봐 친해지는 게 두려웠는데,그런 게 별로 없어졌어요.이젠 먼저 다가
가고 싶어요.예전에는 사람들에게 말도 잘 못하고 수줍어하고 그랬는데,청모 나오고 나서
밖에 나가면,그래도 꽤,전보다 말도 쉽게 붙이고 그래요.”(YJ,남,15세)

■ 다른 사람과 어울리는 법을 알게 됨
소아암 청소년은 모임에 참여한 후 다른 사람과 어울리는 법을 알게 되는 변화

를 경험하는 것으로 나타났다.이것은 대상자들이 가장 많이 언급한 변화 중의 하
나였다.이들은 모임을 통해 또래를 포함한 다양한 사람들과 함께 어울리고 친해
지는 법을 터득하게 되었고,다른 사람들과 잘 융화할 수 있는 성격으로 다듬어졌
으며,결과적으로 대인관계의 폭이 넓어졌다.
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“저는 대인관계에서 사람 사귀는 것에서 굉장히 많이 얻은 것 같아요.서서히 저도 눈을
떴죠.애들이랑 어울리는 법,친해지는 법을 알게 됐어요.전에는 제가 무서워서 PC방을 못
갔거든요.쫄아가지고.지금은 카트라이더도 하고 리니즈도 알고,조금씩 대화가 되더라고
요.말도 좀 쉽게 걸고.요즘에는 학교 애들이 저한테 와가지고 ‘형.내가 1학년에 누구 좋
아하는데...’답답하다고 하면서 물어보고 그래요.그러면 ‘어떻게 하는 게 좋겠다’고 얘기를
해주거든요.그런 식으로 애들이 저한테 의지를 하기 시작하더라구요.”(M,남,18세)

“저도 처음에는 말도 못하고 내성적이고 그랬는데,청모 나오고부터 성격이 많이 밝아지고
사람들하고 많이 어울리게 됐어요.그러니까,사람들과 친해지는 방법을 알게 됐어요.특히,
새로운 사람들 만났을 때.또래나 그 외 다른 사람들하고도.그래서 대인관계가 넓어졌어
요.”(K,남,21세;I,남,20세;G,남,20세;YS,남,16세)

“저는 고집불통이었는데,고집이 많이 없어졌어요.정말 제가 생각해도 많이 변한 거 같애
요.저도 놀랐어요.왜냐면 제가 계속 그렇게 하면요,안 좋을 것 같아서...”(YD,남,16세)

■ 대인관계에서 편안하고 활발해짐
소아암 청소년은 모임에 참여한 후 대인관계에서 매우 편안해지고 활발해진 것

으로 나타났다.한 대상자는 ‘여기에 오면,이상하게 말이 계속 나온다’고 표현하
면서,학교생활에서 급우들과 서먹서먹하지 않게 지내는 데 매우 도움이 되었다고
말하였다.

“사람들 대할 때 활발해지고,더 편해진 거요..”(I,남,20세;YT,남,16세)

“원래 내성적이어서 말을 잘 안하는데,여기에 오면 이상하게 말이 계속 나와요.그러다 보
니까,학교에서 친구들하고도 편하게 이야기하게 돼요.청모 덕분에 학교생활도 잘 하는 것
같아요.모임에 나오다 보니까 사람들이랑 이야기하게 되고,공감대 이루어지고,그러다 보
니 말도 많이 하고 편해졌어요.이제는 학교에서도 애들이랑 서먹서먹하지 않게 대하고,사
회에 나가서도 자신감 있게 잘 하게 되는 것 같아요.”(J,남,18세)
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범범범주주주 444...성성성장장장과과과 도도도전전전:희망을 발견함,성숙해가는 자신을 느낌,미래에 대한 계
획과 노력

소아암 청소년은 서로에게서 희망을 발견하고 성숙해가는 자신을 느끼며 ‘성장
과 도전’을 경험하게 되었다.이들은 미래에 대한 막연한 불안과 막막함하고 절망
적이었던 상황에서 벗어나,자신의 미래에 대해 고민하고 점차 구체적인 계획을
세우며 도전하는 모습을 보였다.이러한 성장과 도전의 경험은 성인이 될 미래에
대해 구상하고 노력해야 하는 청소년기 발달과제를 이루는데 중요한 변화라 하겠
다.

■ 희망을 발견함
소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여한 후 서로에게서 희망을 발견하게

된다.한 대상자는 전에는 아픈 거 외에는 아무것도 없이 깜깜했는데,이곳에서
‘한줄기 빛’을 발견하였다고 표현하였다.

“아픈 거 외에는 아무것도 없고 앞이 깜깜했는데,한줄기 빛을 만난 것 같았어요.청모를
통해서 희망이라는 걸 얻었죠.서로 서로 의지할 수 있고.”(G,남,20세)

■ 성숙해가는 자신을 느낌
소아암 청소년은 모임에 참여한 후 성숙해가는 자신의 모습을 발견하게 되었다.

한 대상자는 전에는 바로 앞일만 생각하고 별 생각이 없었는데,이제는 생각도 깊
어졌고 절망을 딛고 미래를 위해 무언가 열심히 하면서 계속 커가고 있는 자신에
대해 신기하고 뿌듯함을 느낀다고 말하였다.

“이렇게 얘기하다 보니까 제가 정말 많이 큰 것 같아요.전에는 애기 같고 생각도 없고 그
랬거든요.그런 제 모습을 보면 신기해요.”(J,남,18세)

“아프고 나서는 모든 페이스가 떨어지고 아무것도 못했거든요.그런데,어떻게 검정고시 준
비하고 1년 만에 중,고등학교 코스를 다 마쳤어요.지금은 수능을 공부하고 있는데,그런
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저에게 만족스러워요.옛날 생각하면 저는 진짜 많이 컸어요.산전수전 다 겪고,죽을 고비
도 넘겼잖아요.그런 과정 거치고 계속 커가고 있는 게 스스로 만족스러워요.앞으로 더 잘
될 거라고도 생각하고요.”(G,남,20세)

■ 미래에 대한 구체적 계획과 노력
소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여한 후 미래에 대해 구체적인 계획을

세우고 노력하는 모습으로 변화하였다.한 대상자는 미래에 대해 두려움보다는 희
망을 더 크게 느끼고 지금은 자신이 뭐든 할 수 있을 것 같다고 자신감에 찬 모
습이었다.

“미래에 대해 한편으로 두렵지만,한번 도전해 보고 싶은 마음도 있어요.두려움보다는 잘
할 거라는 생각이 크고 희망적으로 봐요.지금은 뭐든지 하면 할 수 있을 것 같아요.잘하
지는 못해도.보통 사람들처럼 무난히 살고 생활할 수 있을 거 같아요.”(G,남,20세)

“제가 좋아하는 게 요리잖아요.근데,주위에서 너무 힘드니까 하지 말라고 하고 저두 알거
든요.그래도 일단 노력은 해 볼 거에요.크게 성공은 못해도 제가 스스로 운영할 수 있는
작은 제과점이나 음식점 같은 거 하고 싶거든요.”(J,남,18세)
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ⅤⅤⅤ...논논논의의의

본 연구는 13명의 소아암 청소년들이 심리사회적 적응을 위한 자조모임 프로그
램에 참여하면서 변화한 경험에 관한 그룹 인터뷰를 통한 탐색적 연구이다.이들
은 질병으로 인한 고통과 절망의 상태에서 자조모임 프로그램을 통해 지지와 자
아 탐색,어울림 등 긍정적인 경험을 하면서 절망의 극복과 자기 수용,성장의 상
태로 변화해 온 것으로 나타났다.소아암 청소년의 이러한 변화 경험에 대해 발달
과업을 성취하는 과정과 심리사회적 적응에 영향을 미치는 관련 요인들도 함께
고찰해 보고자 한다.

AAA...소소소아아아암암암 청청청소소소년년년의의의 자자자조조조모모모임임임 참참참여여여 전전전 경경경험험험

소아암 청소년들은 진단 및 치료 과정을 포함하여 자조모임 프로그램에 참여하
기 전까지 ‘절망’,‘자기 수치감’,‘위축’,‘또래로부터의 고립’,‘환자 역할에 익숙함’
의 경험을 하였다.이들은 자신과 자신의 상황을 매우 절망적으로 받아들이는데,
이러한 절망과 분노는 모든 사람이 싫어지고 마치 없는 존재처럼 사람들로부터
스스로 철회하는 행동으로 표출되며 점차 위축된다.이러한 철회와 위축의 반응으
로 소아암 청소년들은 외부의 도움에 대해서도 냉대하거나 거부할 수 있다.특히,
질병으로 인한 절망과 충격은 진단 시 나이가 많을수록 많이 언급되었는데,13
세~15세에 발병한 대상자들에게서 가장 두드러졌다.이것은 우울과 불안,스트레
스와 같은 정서적 변화가 진단 당시 나이가 많을수록 높게 나타난 연구결과들과
일치한다(Lesko,1990;Bauld,Anderson& Arnold,1998).또한 이러한 심리ㆍ정
서적 부적응은 외모 변화(탈모,장애,왜소한 체격),체력 저하 등 신체적 변화가
있을 때 더욱 심하였다.청소년기는 외모 변화에 매우 민감한 시기로 소아암 청소
년들은 ‘탈모’로 인한 충격이 매우 컸고,심지어 진단이나 수술을 받았을 때보다
더 심하기도 하였다.소아암 청소년들은 치료와 여러 가지 제한으로 집에 혼자 남
아 외딴섬에 갇힌 것처럼 외롭고 또래들로부터 고립되는 상황에 놓이는데,또래관
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계를 중요시하는 이들에게 이것은 상당한 좌절과 상실의 경험이다.이러한 경험은
치료로 인해 학교생활을 중단한 이후 학교 복귀가 늦어지거나 그것을 포기한 경
우에 더 심하였다.따라서 진단 시 나이가 많을 때,신체 및 외모 변화가 심할 때
심리ㆍ정서적 적응을 위한 접근을 보다 적극적으로 시도할 필요가 있겠고,또래로
부터의 고립으로 인한 상실이 크므로 또래를 만날 수 있는 기회를 최대한 제공해
주는 것이 이들의 심리사회적 적응을 돕는데 효과적일 것이다.

BBB...소소소아아아암암암 청청청소소소년년년의의의 자자자조조조모모모임임임 참참참여여여 동동동안안안 경경경험험험

소아암 청소년들은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 ‘같은 경험을 나눔’,‘진
정한 이해와 수용’,‘자아 인식 및 탐색’,‘역할 수행 경험’,‘대인관계 기술 습득’,
‘또래들과 어울림’,‘정보 획득’을 경험하였다.
소아암 청소년은 지지적이고 수용적인 자조 모임을 통해서 ‘같은 경험을 나눔’,

‘진정한 이해와 수용’,‘정보 획득’을 경험하는 것으로 나타났다.이러한 긍정적인
경험은 소아암 청소년의 심리ㆍ정서적 적응에 영향을 미칠 수 있다.이 점은 전문
가와 잘 짜여진 프로그램 뿐 아니라,중재의 바탕이 되는 그룹의 특성도 역시 중
요하다는 것을 시사한다.Palmer등 (2000)은 개방성과 정서적 표현을 증진시킬
수 있는 지지 그룹이 암 청소년의 심리사회적 고통을 덜어주는 데 매우 도움이
된다고 하였다.
‘자아 인식 및 탐색’의 경험은 편안하게 자기를 드러내고 진정한 존재감을 느끼

며 자신에 대해 생각해 보고 새롭게 알게 되는 과정을 통해서 이루어진다.이러한
경험은 여러 차례의 자아탐색 프로그램이 가장 도움이 되었던 것으로 나타났다.
‘자기로의 여행’,‘에고그램’,‘에니어그램’등의 프로그램에서 자신을 객관화시키고
다른 사람들의 피드백을 수용하는 경험은 청소년들에게 상당히 놀라운 자극으로
받아들여졌다.이러한 ‘자아 인식 및 탐색’의 경험은 청소년의 자아정체감 확립의
발달 과업을 성취하기 위한 중요한 과정이다.
다양한 역할을 맡아 수행하는 과정에서 소아암 청소년은 자부심,성취감을 느끼
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고 책임감,리더쉽 등을 배우기도 한다.나이가 어린 대상자들은 자기와 똑같은
길을 밟은 형들이 학급 반장을 하고 대학에 진학하기도 하며 아르바이트를 하는
모습을 보며 ‘나도 되겠구나!’용기를 얻고 자신은 앞으로 어떻게 해나갈지 배우
고,나이가 많은 대상자들도 동생들이 질병을 잘 극복하는 모습을 보며 용기와 책
임감을 느끼는 것으로 나타났다.역할 수행 경험에서 중요한 것은 성공적으로 역
할을 완수하는 경험 뿐 아니라,역할 수행 도중 발생하는 갈등과 충돌,어려운 문
제에 직면하여 그것을 스스로 해결해 가는 과정에서 역할을 더욱 명확히 인식하
고 올바른 역할을 배운다는 것이다.따라서 소아암 청소년을 위한 프로그램을 고
안할 때,나이 차이가 있는 대상자들이 서로 충분히 상호 작용할 수 있도록 촉진
하고,다양한 그룹 역동과 문제 해결 과정을 적절히 활용하는 전략이 효과적일 수
있다.자신을 누구보다 잘 이해할 수 있고 쉽게 동일시할 수 있는 역할 모델의 메
시지가 어떤 유능한 전문가의 기술보다 더 강력하기 때문이다.
소아암 청소년들은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 또래관계에서도 의미

있는 경험을 하는 것으로 나타났다.모임에 참여하기 전에 또래관계로부터 고립되
어 있던 청소년들은 모임을 통해 또래들을 다시 만날 수 있게 되고 또래들과 함
께 즐겁게 어울리는 경험을 한다.또래관계를 매우 중요시하는 청소년들에게 이러
한 경험은 각별히 중요하고 유쾌한 사건이다.한편,소아암 청소년은 모임 내에서
갈등이나 의견충돌이 생겼을 때,그것을 해결해 가면서 서로 평화적으로 의견을
조율하고 결론을 맺는 법을 배우는 것으로 나타났다.따라서 소아암 청소년을 위
한 효과적인 중재 프로그램을 개발하기 위해서는,또래 구성원 간의 상호작용을
최대한 끌어내고 그 상호작용의 형태나 질도 관리할 수 있는 전략이 필요하겠다.

CCC...소소소아아아암암암 청청청소소소년년년의의의 자자자조조조모모모임임임 참참참여여여 후후후 변변변화화화 경경경험험험

자조모임 프로그램을 통해 일어난 변화로서 청소년들은 ‘절망의 극복’,‘자기 수
용 및 애착’,‘타인과 어울릴 수 있음’,‘성장과 도전’을 경험하였다.충격과 좌절,
억울함,우울,고립감 등을 겪었던 소아암 청소년들은 자조모임에서의 지지적이고
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유쾌한 경험을 통해서 그러한 심리ㆍ정서적 고통이 줄었고,마음이 밝아지고 편안
해졌으며 나아가 삶의 의욕과 활기를 되찾은 것으로 나타났다.자기 수치감에 사
로잡혀 있던 소아암 청소년들은 자조모임 프로그램을 통해 자아 인식 및 탐색,역
할 수행 경험을 통해 자신이 남들보다 모자라지 않은 소중한 존재라는 것을 인식
하게 되었고 자신감이 생겼으며 자신을 적극적으로 표현하는 변화를 경험하였다.
대인관계 측면에서,다른 사람들과 친해지고 어울리는 법을 알게 되었고,갈등 해
결 과정,의견 조율 과정 등을 미리 겪으면서 또래 관계 뿐 아니라 모임 밖의 낯
선 대인관계에서도 긍정적인 영향을 미치는 것으로 나타났다.또한,미래에 대해
막막하고 불안했던 이전의 모습과 달리 미래에 대해 구상하는 ‘성장과 도전’의 모
습으로 변화하였다.그 동안 모임에 보다 흥미를 갖고 적극적으로 참여한 대상자
들일수록 본 자조모임 프로그램을 통한 변화가 많았고,그러한 것에 대해 풍부하
고 구체적으로 표현하는 모습을 보였으며 자기 자신을 표현하는 데에 있어서도
훨씬 능숙하고 자신감에 차 있었다.
소아암 청소년은 질병과 관련된 다양한 어려움으로 인해 중요한 발달과업 성취

가 지연되거나 실패할 수 있는데(Madan-Swainetal.,2000;Stam,Grootenhuis&
Last,2005),대상자들은 변화 경험을 통해 자아정체감,자율성,역할 정립의 발달
과업을 성취해 가는 것으로 나타났다.소아암 청소년은 부정적인 자아감각을 가질
수 있는데(Woodgate,2005),대상자들은 자신이 보통 아이들보다 약하고 모자라다
고 느꼈고 그러한 자신이 부끄럽고 감추고 싶은 ‘자기 수치감’을 경험하였다.이러
한 자기 수치감은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 ‘진정한 이해와 수용’,‘자
기 인식 및 탐색’의 경험을 통해 ‘자기 수용 및 애착’의 상태로 변화하게 되었다.
자율성 역시 자아개념 형성에 중요한 요소이다.대상자들은 자조모임 프로그램 참
여 전 경험에서 위축,자기 수치감,의존적인 환자 역할로 인해 자율성이 억압되
어 있다가 자신감이 생기고 자기를 수용하면서 자기표현과 자기주장을 잘하게 되
고 주도적으로 변화하였다.모임에서 무엇이든 청소년에게 의견을 묻고 스스로 결
정할 권리를 주는 과정도 자율성 획득에 도움이 되었다.자율성 획득의 정도는 대
상자마다 다른데,소아암 청소년들은 의존성과 자율성 사이에서 갈등을 경험하기
도 하였다.모임 내에서 다양한 역할을 맡고 그것을 성공적으로 수행하거나 시행
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착오를 경험하면서 뿌듯함,성취감,책임감,리더쉽을 배우면서 이전에 모호했던
역할 인식이 점차 확고해지는 변화도 있었다.

DDD...소소소아아아암암암 청청청소소소년년년을을을 위위위한한한 자자자조조조모모모임임임 프프프로로로그그그램램램

본 연구에서 시행된 자조모임 프로그램은 소아암 청소년 자조모임을 통하여 완
치자의 심리사회적 적응을 돕기 위해 제공된 심리사회적 중재 방법이다.제공된
심리사회적 중재는 청소년 발달 과업 성취와 관계 형성을 위한 초기 중재 프로그
램과 질병 및 치료와 관련된 부적응과 어려움에 대해 규명ㆍ대처하기 위한 집중
적 중재 프로그램으로 구성되어 있었다.연구결과를 바탕으로 고찰한 자조모임 프
로그램의 효과는 발달 과업 성취와 심리사회적 적응을 돕는 것으로 나타났다.
청소년 발달적 변화와 요구를 고려하고 발달과업 성취를 목적으로 한 초기 중

재 프로그램은 청소년 대상자들의 자아 인식 및 탐색,자율성 등의 변화에 도움을
주었던 것으로 나타났다.특히,‘에니어그램’,‘에고그램’,‘자기로의 여행’,‘나의 위
치는?’과 같은 다양한 자아탐색 프로그램이 대상자들의 자아 인식과 탐색에 도움
을 주었다.청소년들은 자신을 객관적으로 알아가고 새로운 자아를 발견하는 과정
에 대해 놀라운 경험으로 언급하였다.자기표현과 상호작용을 격려하기 위한 전략
들은 함께 나누고 진정한 수용을 경험하게 함으로써 어울릴 수 있는 능력과 절망
을 극복할 수 있는 기반을 제공하였다.대상자들은 ‘나는 누구일까요?’,’가치관 경
매’,‘토론 게임’을 통해 자신에 대해 표현하고 자신의 의견이나 주장을 설득력 있
게 펼침으로써 자기주장능력을 기르고 자율성을 획득하게 된다.또,다양한 주제
에 대해 토의하거나 의견을 교환할 때,서로 자신에 대해 이야기할 때,다른 사람
에 대해 구체적으로 알게 되고 점차 이해하게 되었으며 타인을 수용할 수 있게
되는 것으로 나타났다.소아암 청소년은 타인에 대해 상처,오해,거부,분노 등
부정적인 인식을 갖기 쉬운데,타인을 수용하는 변화는 타인과 함께 어울리기 이
전에 중요한 과정이라 하겠다.‘자존감 증진 프로그램(8회기)’,‘스트레스 관리법’,
‘소아암 친구의 죽음에 관한 느낌 나누기’등을 포함하는 집중적 중재 프로그램은
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자존감을 증진시키고 질병에 대한 재해석의 기회를 제공하였다.특히,이러한 프
로그램은 소아암 청소년의 자신감 회복과 스트레스 완화,좌절의 감소 등에 도움
이 되었다.자조모임 프로그램은 자조모임 자체로 인한 효과와 함께 소아암 청소
년이 질병이 주는 고난을 극복하고 성장과 도전으로 나아가는 데 기여하였다.

종합해 보면,소아암 청소년들은 자조모임 프로그램 참여를 통해 절망의 극복,
자기 수용,어울림,성장 등 심리사회적으로 적응하고 청소년 발달과업을 성취하
는 변화를 경험하였다.이러한 변화 과정에서 뚜렷한 목적이 있고 구조화된 프로
그램 뿐 아니라,자조 모임 자체로서 갖는 의미와 그들의 독특한 심리사회적 욕구
가 충족되는 과정으로서의 경험이 매우 중요한 것으로 나타났다.한 대상자는 이
것에 대해 ‘얻는 것보다 느끼는 게 더 많다’고 표현하였다.또한,모임 내에서 서
로 이해하고 수용하는 긍정적인 경험 뿐 아니라,다양한 그룹역동이 일어나면서
서로간의 갈등이나 충돌 상황에 부딪히고 그것을 해결해가는 과정에서 의미 있는
경험을 하는 것을 확인 할 수 있었다.그 외에 또래 간의 상호 피드백과 조언 (친
구-친구,형-동생),청소년만의 공간인 인터넷 카페 활동이 이러한 변화를 촉진하
는 요인이었던 것으로 보인다.그리고 현재 나이,진단 시 나이,외모 변화,기능
손상,복학 여부가 심리사회적 부적응을 심화시키거나 변화의 과정에 영향을 미치
는 요소로 작용하였다.
따라서 소아암 청소년을 위한 중재 프로그램을 개발하고자 할 때,질병과정으로

인한 심리사회적 부적응을 해결하는 것 뿐 아니라 그들의 발달적 특성을 고려하
고 발달 과업의 성취를 목표로 하는 것은 매우 중요하다.그리고 진단 시 나이가
많고 외모 변화 및 기능 손상이 심하며 복학이 늦어지는 경우에 보다 적극적인
개입이 필요하겠다.또한,효과적인 중재를 제공하기 위해서 잘 짜여진 프로그램
뿐 아니라,지지적이고 수용적인 그룹을 형성하고 또래집단을 개입시키며 그 안에
서 발생하는 다양한 그룹역동을 충분히 활용하는 전략이 함께 요구된다.
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ⅥⅥⅥ...결결결론론론 및및및 제제제언언언

AAA...결결결 론론론

본 연구는 자조모임 프로그램에 지속적으로 참여해 온 소아암 청소년들의 경
험을 파악하기 위한 탐색적 연구이다.
연구 대상자는 서울소재 Y대학 부속 병원에서 이루어진 소아암 청소년을 위한

자조모임 프로그램에 지속적으로 참여해 온 13명의 청소년들이다.대상자들은 자
조모임 프로그램에 최소 6개월 이상 참여하였으며,소아암의 급성기 치료를 마치
고 완치되었거나 완화치료 중인 만 13세~21세의 청소년이다.
자료 수집 기간은 2005년 10월 3일부터 10월 22일까지로,자료 수집은 연령 별

로 두 그룹으로 나누어 각각 3회에 걸친 그룹 인터뷰에 의해 이루어졌으며,녹취
한 인터뷰 내용과 기록은 내용분석방법을 통해 분석되었다.

연구 결과는 자조모임 프로그램에 참여하기 전 경험,참여하는 동안 경험,참여
후 변화 경험의 세 가지 영역으로 각각 의미 있는 개념과 범주가 도출되었다.소
아암 청소년의 자조모임 프로그램을 통한 경험은 다음과 같다.

1.참여하기 전 경험:[5범주 12개념]절망,자기 수치감,위축,또래로부터 고립,
환자 역할에 익숙해짐

2.참여하는 동안 경험:[7범주 24개념]같은 경험을 나눔,진정한 이해와 수용,자
기 인식 및 탐색,역할 수행 경험,대인관계기술 습득,또래들과 어울림,정보
획득

3.참여 후 변화 경험:[4범주 16개념]절망으로부터의 극복,자기 수용 및 애착,
타인과 어울릴 수 있음,성장과 도전
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본 연구에서 소아암 청소년들은 자조모임 프로그램에 참여하면서 나눔,이해와
수용,탐색,어울림의 경험을 통하여 극복과 성장의 변화를 경험하였다.그리고 자
아정체감 형성,자율성,역할 정립의 발달과업을 이루어가는 과정도 확인할 수 있
었다.소아암 청소년들은 질병 및 치료 직후 좌절과 분노의 표출로서 철회,위축
과 반항의 행동을 보일 수 있는데,건강관련제공자들은 이러한 반응이 고통의 표
현임을 이해하고 이 시기에는 신중한 접근이 필요하겠다.진단 시 나이가 많고,
외모 및 신체 변화가 심할 때,학교복귀가 늦어질 때 심리사회적 부적응이 더욱
심화될 수 있으므로,이러한 청소년 대상자들에게는 보다 적극적인 중재가 제공되
어야 한다.마지막으로,소아암 청소년을 위한 효과적인 중재 프로그램을 고안할
때,잘 짜여진 프로그램 뿐 아니라 지지적이고 수용적인 그룹을 형성하는 것이 중
요하고,또래집단의 개입,다양한 그룹 역동,역할 모델,시행착오나 문제해결과정
을 활용하는 전략이 효과적이라 하겠다.
결론적으로,소아암 청소년은 자조모임 프로그램에 참여하는 동안 청소년 발달

과업의 성취와 심리사회적 적응의 과정을 경험하였다.소아암 청소년을 위한 효과
적인 중재를 제공하기 위해,질병과 관련된 심리사회적 부적응 문제를 다루는 것
뿐 아니라 청소년의 발달적 변화와 요구를 함께 고려하는 것이 요구된다.
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BBB...제제제언언언

본 연구의 결과를 바탕으로 소아암 청소년을 대상으로 한 간호 연구,실무 측
면에서 대해 다음과 같이 제언하고자 한다.

1.소아암 청소년의 독특한 심리사회적 특성을 이해하기 위해,진단시기별 또는
진단 초기부터 장기 완치자에 이르는 종단적 연구와 세부 질환별로 비교할
수 있는 심층적 고찰 연구를 제언한다.

2.한국 소아암 청소년을 대상으로 심리사회적 중재의 효과를 보다 명확하게 규
명ㆍ측정할 수 있는 통제된 실험 연구를 제언한다.

3.임상 실무에서 입원 및 통원 치료 중인 소아암 청소년들을 위한 또래집단의
소개 및 연계,지지 그룹 참여 유도,학교 복귀 촉진의 활동을 제언한다.
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<<<부부부록록록 111>>>연연연구구구 참참참여여여 동동동의의의서서서 (((청청청소소소년년년용용용///부부부모모모님님님용용용)))

인터뷰 인터뷰 인터뷰 인터뷰 참여 참여 참여 참여 동의서동의서동의서동의서

<제목:소아암 청소년의 자조모임 프로그램 경험 >

1.본 인터뷰의 목목목적적적은 소아암의 진단과 치료를 받은 청소년들을 위한 지난 2년여 간의 자조모임 프로
그램에서 이들의 다양한 경험에 대해 알고자 하는 것입니다.

2.본 연구의 결결결과과과들은 소아암 청소년들이 질병치료 후에 겪는 다양한 어려움들과 이들을 위한 심리사
회적 중재 프로그램의 필요성을 알리게 될 것입니다.더 나아가,이러한 뜻을 같이 하는 이들에게
생생한 지침이 되어,향후 보다 많은 청소년들을 위해 보다 양질의 소아암 청소년 모임 및 프로그
램이 전국적으로 확산되는데 기여할 것입니다.

3.본 인터뷰는 포포포커커커스스스 그그그룹룹룹 인인인터터터뷰뷰뷰 방방방법법법으로,약 60-90분 간 6-7명의 청소년들이 상기주제에 대해
그룹토의를 하며,총 3회에 걸쳐 이루어질 것입니다.그룹 인터뷰를 하는 동안,참여자들의 귀중한
한마디 한마디를 그대로 보존하고 추후 정밀한 분석을 위해,기기기록록록과 녹녹녹음음음 방법을 이용할 예정입니
다.본 인터뷰상의 모든 정보들은 엄격하게 비비비밀밀밀 또는 기밀로 보관될 것이고,결과 분석 시에도 익
명 또는 기호로만 표시될 것입니다.또한,본 연구 외의 다다다른른른 목목목적적적으으으로로로 일일일체체체 사사사용용용되되되지지지 않않않습습습니니니다다다...

4.본 인터뷰에 참여하기 위해 따로 드는 비용은 없으며,모든 인터뷰가 끝난 후 인터뷰 참여에 대한
감감감사사사의의의 뜻뜻뜻으로 참여자에게 소정의 문화상품권,단체 영화관람,수험생을 위한 과외(3회)를 제공할
것입니다.또한,3년 전 소아암 청소년들을 처음 만났을 때의 마음 그대로,앞으로도 이들을 위해
봉사하고 공부하며 사랑을 실천해 나갈 것입니다.

5.연구 참여는 참여자의 자자자발발발적적적인 의사로 이루어집니다.만일,참여자가 인터뷰 참여와 관련된 정신적
또는 육체적 어려움을 호소할 때에는 곧바로 적절한 조치를 취할 것입니다.또,인터뷰 중간에라도
더 이상 참여를 원하지 않거나,인터뷰와 관련된 어떠한 어려움이 느껴질 때에는 언제든지 탈탈탈퇴퇴퇴
의의의사사사를 밝힐 수 있습니다.

연구 및 인터뷰 동안 있을 수 있는 모든 염려나 의문사항이 있으면,아래 연연연락락락처처처로 연락 바랍니다.

김김김 현현현 례례례 (연세대학교 간호대학 석사 과정)
☎:02-2228-3279,H.P:016-701-0918,E-mail:dalim1977@hanmail.net

나는 위와 같은 정보들을 읽고 설명을 들었으며,인터뷰와 관련한 의문점에 대해서는 연구자가 명
확히 설명해 주었습니다.나는 본 연구 및 인터뷰에 참여하는 것에 대해 동의합니다.

이름: 서명:

날짜:_________년_________월_________일
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인터뷰 인터뷰 인터뷰 인터뷰 참여 참여 참여 참여 동의서동의서동의서동의서

<제목:소아암 청소년의 자조모임 프로그램 경험 >

1.본 인터뷰의 목목목적적적은 소아암의 진단과 치료를 받은 청소년들을 위한 지난 2년여 간의 자조모임 프로
그램에서 이들의 다양한 경험에 대해 알고자 하는 것입니다.

2.본 연구의 결결결과과과들은 소아암 청소년들이 질병치료 후에 겪는 다양한 어려움들과 이들을 위한 심리사
회적 중재 프로그램의 필요성을 알리게 될 것입니다.더 나아가,이러한 뜻을 같이 하는 이들에게
생생한 지침이 되어,향후 보다 많은 청소년들을 위해 보다 양질의 소아암 청소년 모임 및 프로그
램이 전국적으로 확산되는데 기여할 것입니다.

3.본 인터뷰는 포포포커커커스스스 그그그룹룹룹 인인인터터터뷰뷰뷰 방방방법법법으로,약 60-90분 간 6-7명의 청소년들이 상기주제에 대해
그룹토의를 하며,총 3회에 걸쳐 이루어질 것입니다.그룹 인터뷰를 하는 동안,참여자들의 귀중한
한마디 한마디를 그대로 보존하고 추후 정밀한 분석을 위해,기기기록록록과 녹녹녹음음음 방법을 이용할 예정입니
다.본 인터뷰상의 모든 정보들은 엄격하게 비비비밀밀밀 또는 기밀로 보관될 것이고,결과 분석 시에도 익
명 또는 기호로만 표시될 것입니다.또한,본 연구 외의 다다다른른른 목목목적적적으으으로로로 일일일체체체 사사사용용용되되되지지지 않않않습습습니니니다다다...

4.본 인터뷰에 참여하기 위해 따로 드는 비용은 없으며,모든 인터뷰가 끝난 후 인터뷰 참여에 대한
감감감사사사의의의 뜻뜻뜻으로 참여자에게 소정의 문화상품권,단체 영화관람,수험생을 위한 과외(3회)를 제공할
것입니다.또한,3년 전 소아암 청소년들을 처음 만났을 때의 마음 그대로,앞으로도 이들을 위해
봉사하고 공부하며 사랑을 실천해 나갈 것입니다.

5.연구 참여는 참여자의 자자자발발발적적적인 의사로 이루어집니다.만일,참여자가 인터뷰 참여와 관련된 정신적
또는 육체적 어려움을 호소할 때에는 곧바로 적절한 조치를 취할 것입니다.또,인터뷰 중간에라도
더 이상 참여를 원하지 않거나,인터뷰와 관련된 어떠한 어려움이 느껴질 때에는 언제든지 탈탈탈퇴퇴퇴
의의의사사사를 밝힐 수 있습니다.

연구 및 인터뷰 동안 있을 수 있는 모든 염려나 의문사항이 있으면,아래 연연연락락락처처처로 연락 바랍니다.

김김김 현현현 례례례 (연세대학교 간호대학 석사 과정)
☎:02-2228-3279,H.P:016-701-0918,E-mail:dalim1977@hanmail.net

나는 위와 같은 정보들을 읽고 설명을 들었으며,인터뷰와 관련한 의문점에 대해서는 연구자가 명
확히 설명해 주었습니다.나는 본 연구 참여자의 보호자로서,청소년 자녀의 인터뷰 참여에 동의합니
다.

이름: ( 보호자) 서명:

날짜:_________년_________월_________일
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<<<부부부록록록 222>>>일일일반반반적적적 사사사항항항 및및및 질질질병병병 관관관련련련 특특특성성성 설설설문문문지지지

♠ 다음의 사항에 답해 주십시오.

1.나의 이름은?( )

2.나의 형제관계는?( )남 ( )녀 ( )째

3.나의 종교는? □기독교 □천주교 □불교 □무교
□기타

4.나의 학업상태는?
□재학중 ->( )학년 □휴학 □검정고시
□장기 결석 □기타

5.우리 집 경제 수준은? □상 □중 □하

6.나의 진단명은? □백혈병 □악성임파종 □뇌종양 □기타:

7.첫 진단 시기는?( )연도 ( )월

8.현재 치료 상태는?□치료 중 □치료 종료

9.치료 종료되었다면 총 치료 기간은?( )년 ( )개월

10.과거 또는 현재 치료방법은?
□약물치료 □수술 □방사선 치료 □골수이식 □기타

11.재발 유무는?□유 □무

*설문에 성실히 답해 주셔서 감사합니다.*̂ *̂
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<<<부부부록록록 333>>>인인인터터터뷰뷰뷰 질질질문문문 개개개발발발 문문문항항항

1)1차인터뷰질문

2)2차인터뷰질문

질문 질문 질문 질문 

유형유형유형유형
목적목적목적목적 질문질문질문질문

시 작
참여자들 서로 연

결된 느낌
① 오늘 모임에 오는 동안 어떤 기분이었습니까?

도 입
토픽에 대한 토론

시작
② ‘청모’ 하면 떠오르는 느낌이나 생각은 무엇입니까?

전 환

자연스럽고 매끄럽

게 핵심 질문으로

이동

③ ‘청모’에서 가장 기억에 남는 시간은 어떤 것입니  

까?, 또 그 이유는 무엇입니까?

핵 심

연구의 중점적인

관심영역에 대한

통찰을 얻음

④ ‘청모’는 같은 경험을 갖은 사람들을 위한 일종의 

자조모임인데, ‘청모’가 여러분 각자에게 어떤 의미

를 갖습니까? 

⑤ ‘청모’에 참여하면서, 대체로 어떤 기분이었습니까?

⑥ ‘청모’에 참여하기 전에 여러분의 전반적인 기분상

태는 어떠하였습니까? 

⑦ ‘청모’ 안에서 어떠한 기분상태의 변화가 있었다면, 

그것은 밖에서도 얼마나    지속되었습니까?

⑧ 특별히 어떤 시간들이 여러분의 긍정적인 정서 변

화에 도움이 주었을까요? 

종 결

토론에 대한 종결:

점검, 확인, 요약, 마

무리

⑨ 지금까지 여러분이 통의한 내용을 요약해 보겠습니

까? 정확하지 않거나 빠진 내용이 있습니까? 더 하

고 싶은 이야기가 혹시 있습니까?

질문 질문 질문 질문 

유형유형유형유형
목적목적목적목적 질문질문질문질문

시 작
참여자들 서로 연결된 

느낌
① 오늘 모임에 오는 동안 어떤 기분이었습니까?

도 입

전 환

-토픽에 대한 토론 시작

-핵심 질문으로 이동

② 자신에 대한 느낌이나 생각, 자신의 미래에 대해 자

유롭게 표현해 보세요.

핵 심
③ ‘청모’ 동안,    자기에 대한 느낌이나 생각 측면에서 

어떤 변화가 있었습니까? 
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3)3차자료수집

연구의 중점적인 

관심영역에 대한 통찰

을 얻음

④ ‘청모’ 동안, 미래에 대한 느낌이나 생각에서 어떤 

변화가 있었습니까?

⑤ ‘청모’ 안에서 어떠한 자아개념의 변화가 있었다면, 

그것은 밖에서도 얼마나    지속되었습니까?

⑥ 특별히 어떤 시간들이 여러분의 자아개념 변화에 

도움을 주었을까요?

종 결

토론에 대한 종결: 

점검, 확인, 요약, 마무

리

⑦ 지금까지 여러분이 통의한 내용을 요약해 보겠습니

까? 정확하지 않거나 빠진 내용이 있습니까? 더 하

고 싶은 이야기가 혹시 있습니까?

질문 질문 질문 질문 

유형유형유형유형
목적목적목적목적 질문질문질문질문

시 작
참여자들 서로 연결된

느낌

① 오늘 마지막 모임에 오는 동안 어떤 기분이었습니   

   까?

도 입 토픽에 대한 토론 시작

② 여러분에게 의미 있는 사람들은 누구입니까?

③ 여러분에게 의미 있는 사람들과의 관계는 어떻습니  

까?

전 환
자연스럽고 매끄럽게 

핵심 질문으로 이동
④ ‘청모’ 내/외 대인관계에는 어떤 차이가 있습니까? 

핵 심

연구의 중점적인 

관심영역에 대한 통찰

을 얻음

⑤ ‘청모’ 동안, 대인관계 측면에서 어떤 변화가 있었

습니까?

⑥ ‘청모’ 안에서 대인관계의 변화가 있었다면, 그것은 

밖에서도 얼마나    지속되었습니까?

⑦ 특별히 어떤 시간들이 여러분의 대인관계 변화에 

도움을 주었을까요?

종 결
토론에 대한 종결: 

점검, 확인, 요약, 마무리

⑧ 지금까지 세 차례에 걸쳐 토의한 내용을 요약해 보

겠습니다. 정확하지 않거나 빠진 내용이 있습니까? 

더 하고 싶은 이야기가 혹시 있습니까?

⑨ 지금까지 토의한 내용을 되새기며, ‘청모’를 통해 

각자 자신에게 가장 의미 있거나 큰 변화는 무엇입

니까? 

⑩ 누군가 ‘청소년 모임’을 만든다면, 여러분은 오늘 

이야기한 자아개념 측면에서 어떤 조언을 하고 싶습

니까?
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<<<부부부록록록 444>>>경경경험험험 진진진술술술의의의 축축축약약약문문문

 자조 모임 참여 전 경험

◎ 축약문 총 개

☞ 갑작스러운 장애에 심한 방황을 했는데,그렇게 해야 친구를 얻을 줄 알았음 (I-M1)
☞ 갑작스런 장애로 인한 방황을 하면서 친구들을 잃고 난 후 심한 후회와 자학에 시달렸
음 (I-M2)

☞ 친구가 없고 새로운 친구를 사귀지 못함 (I-M3)
☞ 친구들이 떠나가고 매우 외로웠음 (I-M4)
☞ 어렸을 때는 잘 노는 골목대장이었고 주도를 했었는데,아프고 나서 기가 죽었음
(I-M5)

☞ 내가 왜 살까,내가 앞으로 어떻게 될지 답답하고 막막함 (I-M6)
☞ 늘 집에 혼자 있고,혼자 아픈 줄 알고,세상 사람들이 나를 싫어하는 것 같음 (I-M7)
☞ 길거리에 나가면,눈에 띄는 나의 장애 때문에 지나가는 모든 사람들이 나를 보는 것처
럼 느껴져서 밖에 나가는 것이 싫었음 (I-M8)

☞ 나를 밝히고 나면 자신감이 없어지고,다른 사람들이 나를 싫어한다고 지레 짐작하고 남
한테 스스로 멀어짐 (맘에 있는 성격)(I-M92)

☞ 스스로 멀어지는 성격 때문에 사람 사귀는 것이 어렵고 대인관계 문제가 많이 생기는
데,그런 성격의 문제(내 안에 막힌 구석)를 알면서도 고쳐지지 않는 게 힘들고 답답함
(I-M10)

☞ 학교에서 나는 애들(동생들)이 좋고 친해지고 싶어서 열심히 했는데,애들은 나에게 화
내고 대들어서 이해가 가지 않고 너무 힘들었음 (I-M11)

☞ 학교에서 애들이 나를 어려워하고,나도 애들이 어려워서 1살 형인데도 대들거나 큰 소
리 한번 치지 못했음 (I-M12)

☞ 지나치게 독립적으로 하려고 하다 보니,오히려 다른 아이들이 좋아하지 않음 (I-M13)
☞ 나보다 어린 동생들이 적응하는 모습을 보고 함께 친해지고 병실생활하면서,질병과 치
료에 대해서 어느 정도 적응하게 되고 나름대로 재밌는 일도 많음 (I-M14)

☞ 치료받으면서 내가 왕이 된 것처럼 모든 것이 내 중심으로 돌아감 (I-M15)
☞ 힘든 병을 이기고 다 나은 자신에 대해 자부심 느낌 (I-M16)
☞ 아프면서 세상과 사람에 대해 더 깊이 있게 이해하게 됨 (I-M17)
☞ 어느 날 갑자기 뇌종양이라는 진단을 받았을 때,수술만 하면 되는 줄 알고 단순하게 생
각함 (I-G1)

☞ 아프기 전에는 나도 활발했는데 10만명 중 한명 걸린다는 병에 걸려서 불행하고 억울한
마음이었음(I-G2)
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☞ 영구적 탈모에 대한 이야기를 듣고 암이라는 진단을 받았을 때보다 더 심한 충격을 받
고 받아들이기 힘들었음 (그때부터 무너지기 시작함)(I-G3)

☞ 진단 후 치료 초기 동안 자신의 모습을 아무에게도 보여주고 싶지 않고,모든 사람이 싫
고,나 혼자 섬에 갇혀 있는 느낌 (I-G4)

☞ 절망적이고 앞이 깜깜함 (I-G5)
☞ 괴롭고 집에서 컴퓨터만 하는 단조로운 생활(폐인 생활)을 하면서 앞으로 뭘 애햐 할지
막막하고 자신이 무력하게 느껴짐 (I-G6)

☞ 나보다 어린 동생들이 적응하는 모습 보고 서로 친해지면서 병에 대해서 자연스럽게 적
응하게 됨 (I-G7)

☞ 아프고 나서 모든 페이스 떨어지고 정신적인 면도 딸리다 보니,검정고시든 뭐든 아무것
도 못할 거라고 생각함 (I-G8)

☞ 아프면서 세상과 사람에 대해 더 깊이 있게 이해하게 됨 (I-G9)
☞ 처음에 진단받고 치료받았을 때,병이나 자신의 상황에 대해 무지했음 (I-I1)
☞ 치료 받으면서 머리 빠졌을 때 가장 많이 울었음 (I-I2)
☞ 이유도 모르고 아프고 힘들어야 하는 것이 너무 억울했음 (I-I3)
☞ 아프고 나니 제한되는 게 많고 힘들고 고통스러워서 반항심 같은 게 생겼음 (I-I4)
☞ 치료받는 동안 아무도 나를 보지 못하게 하고 싶음 (I-I5)
☞ 병원에서 병실 친구들 만나고 어울리면서 차츰 적응이 되어가고 고통이 많이 줄어듦
(I-I6)
☞ 매일 집에서 컴퓨터만 하는 자신이 한심했음 (I-I7)
☞ 복학할 때 반 아이들이 나를 어떻게 볼까 걱정했지만,도태되지 않기 위해 학교생활에
적응하려고 많이 노력함 (I-I8)

☞ 복학했을 때 내가 나이가 한살 많아서 그런지 처음에는 반 아이들에게 말도 못 붙이고
먼저 다가가지 못함 (I-I9)

☞ 자신감 없음.반 아이들이 이질감 느끼고 나이차이 때문에 다가가기 힘듦 (I-I10)
☞ 질병과 치료과정을 극복하고 더 성숙해진 자신에 대해 뿌듯함 느낌 (I-I11)
☞ 주어진 역할에 대해 더 성실하고자 노력함 (I-I12)
☞ 아주 어렸을 때부터 아파서 질병과 치료 과정이 마치 생활처럼 느껴졌음 (I-J1)
☞ 병실 생활도 하다 보면 병실 분위기에 따라 재밌는 일도 많음 (I-J2)
☞ 반복적이고 단조로운 생활로 인해 아무것도 하고 있지 않은 듯한 무력감과 막연한 불안
감 느낌 (I-J3)

☞ 친구들과 놀 수도 없고 집에 늘 혼자 있어서 외로웠움 (I-J4)
☞ 이식 후에 체력이 급격히 떨어지고 약해져서 자신이 보통 애들과 달리 병자 (아픈 사
람)같고,그런 자신이 너무 싫고 바보 같음 (I-J5)

☞ 게으름.무언가 하는데 시간이 많이 걸림.다른 사람들이 대신 해주는 게 몸에 베임
(I-J6)
☞ 나이를 먹고 나이만큼 큰 책임을 져야 하는 게 두렵고 무서움 (I-J7)
☞ 처음에 진단받고 치료 받았을 때 심한 충격을 받거나 힘들지 않았음 (I-S1)
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☞ 병실 생활도 나름 재미있음 (I-S2)
☞ 학교를 다니지 않아서 또래를 만나 즐거운 시간을 가질 기회 가 없음 (I-S3)
☞ 질병에 걸린 것 자체에 대해 억울한 마음 (I-K1)
☞ 거의 혼자 지내거나 친구들이 별로 없고 잘 어울리지 못했음 (I-K2)
☞ 전반적으로 내성적이었고 하고 싶은 말이 있어도 잘 표현하지 못함 (I-K3)
☞ 내가 다른 사람보다 모자라다는 생각이 들고 성공한 사람들과 어울릴 수 있을지 의문이
들었음(I-K4)

☞ 힘든 병을 이기고 다 나은 자신에 대해 자부심 느낌 (I-K5)
☞ 왜 나만 아플까?생각을 많이 함 (I-YT1)
☞ 병실에 있을 때 늘 방구석에 있었음 (어둠 속의 폐인)(I-YT2)
☞ 집에만 있다 보니 사람이 보고 싶었음 (I-YT3)
☞ 대개 소극적이었고,특히 사람들 앞에 나서는 게 싫고 두려웠음 (I-YT4)
☞ 집과 병실만 오가며 혼자 단조로운 생활에 대한 지루하고 우울증 걸릴 것 같았음
(I-YD1)
☞ 학교를 안 다니니 친구들이 그리움 (I-YD2)
☞ 매일 집에 혼자 있으면서 혼자 외딴섬에 있는 것 같은 느낌 (I-YJ1)
☞ 사람을 만나면 말을 붙이지 못하고 수줍어 함 (I-YJ2)
☞ 앞으로 어떻게 해야 할지에 대한 고민과 스트레스 많았음 (I-YJ3)
☞ 상처받을까봐 다가갈 수 없음 (I-YJ4)
☞ 일찍 복학한 친구들은 나와 좀 다르고 충돌도 생김 (II-YD10)
☞ 우리는 병원생활을 많이 하다 보니 청소년 문화에서 뭔가 좀 뒤떨어지고 모르는 게 많
다보니,학교애들과 얘기가 안 통할 때가 있음 (II-YS5)

    청소년 모임에 참여하는 동안 경험

◎ 축약문 총 개

☞ 우리끼리 노는 게 재미있고 추억이 됨 (II-M1)
☞ 친구들 만나고 노는 것 자체가 좋음 (II-M2)
☞ 청모 형과 동생들은 서로 위로하며 인생을 같이 살아가야 할 진짜 친구 (II-M3)
☞ 우리는 우리가 겪은 아픔을 공유할 수 있어서 일단 편안함 (II-M4)
☞ 다른 사람들은 나의 마비된 손에 대해 관심이 없는데,청모 친구들이 내 팔에 관심을 갖
고 만지고 장난할 때,고마운 마음이 들고 위로가 되었음.나의 장애가 별로 부끄럽지
않게 느껴짐 (II-M5)

☞ 따뜻함 (II-M6)
☞ 밖에서는 내가 아픈 것에 대해 잘 이해하지 못하고 의심하기도 하는데,모임 내에서는
그러한 것들을 모두 이해해 줌 (II-M7)

☞ 청모 밖에서는 친해지려고 노력을 해도 나에게 마음을 열지 않음 (II-M8)
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☞ 나와 내 의견을 당당하게 밝힐 수 있음 (II-M9)
☞ 에니어그램 프로그램하면서 나와 같은 성격의 사람들이 있다는 게 무서운 마음 들었음
(II-M10)

☞ 나는 아직 배워야 하고 꾸짖을 게 많음 (II-M11)
☞ 회장에 뽑히고 나서 자부심 느낌 (II-M12)
☞ 청소년팀 공연했을 때 회장으로서 제 역할을 잘 하게 되어 뿌듯하고 보람 느낌
(II-M13)

☞ 생일파티 챙기는 게 별거 아니지만 회장단에서 당연히 해야 하는 일이라 생각하고 칭찬
받아서 좋음 (II-M14)

☞ 모임 내에서 갈등이 있었을 때 내가 너무 주도하고 싶었던 마음이 많았음을 깨닫고 반
성하게 됨 (II-M15)

☞ 청소년모임 회장을 하면서,어떤 자리에서 어떻게 해야 하고,어떻게 해야 애들이 나를
따라주는지 배우게 되었고,자신이 성숙해진 것을 느낌 (II-M16)

☞ 청소년팀 공연(드림쇼)에서 자신의 꿈에 대해 깊이 생각하게 되고 다른 사람의 꿈도 알
게 됨 (II-M17)

☞ 처음에는 모임 안에서 아팠던 거 들춰내고 죽어가는 애들을 보게 되는 것이 싫었음
(II-G1)

☞ 재미있는 추억거리 생김 (II-G2)
☞ 아픈 아이들끼리 공감대 형성함 (II-G3)
☞ 같은 아픔을 겪은 거 자체만으로도 서로 통하고 끌림 (II-G4)
☞ 나만 아프고 힘들고 불행하다고 생각했는데,모임에서 다른 아팠던 아이들 보며 ‘나 혼
자가 아니구나’라고 생각함 (II-G5)

☞ 청모 애들을 만나는 것 자체가 좋고 서로 정이 쌓이고 함께 울어 줌 (II-G6)
☞ 가족만큼이나 강한 유대감 느낌 (II-G7)
☞ 밖에서는 지나치게 간섭하거나 과잉보호하는 경향이 있는데,여기에서는 서로 하고 싶
은 것도 잘 통하고 잘 이해해 줌 (II-G8)

☞ 우리는 보통 아이들 (아프지 않은 아이들)과 많이 다르고 얘기가 통하지 않고 서로 이
해하지 못함 (II-G9)

☞ 아프지 않았던 아이들은 우리가 겪은 고통스럽고 힘들었던 것에 대해 모름 (II-G10)
☞ 청모 안에서는 유대감이 매우 강하지만,밖에서의 인간관계는 피상적임 (II-G11)
☞ ‘에고그램’을 하면서 나에 대해 보다 잘 알게 되고 많이 생각하게 됨 (II-G12)
☞ 청소년팀 공연 ‘드림쇼’를 하면서 앞으로 무엇을 할지,자신이 무엇에 관심이 있는지 자
신의 꿈에 대해 많이 색각하게 됨 (II-G13)

☞ 회장을 했을 때,동생들 의견을 존중하면서 때로는 이끌어가는 리더쉽과 상황에 따라 융
통성 있게 대처하는 게 필요하다는 것을 알게 됨 (II-G14)

☞ 회장을 맡고 아이들과 부딪히면서 내가 먼저 양보하는 게 제일 좋은 방법임을 알게 됨
(II-G15)

☞ 청년모임이 생기면서 성인이 되어가는 나의 역할에 대해 확실히 알게 됨 (II-G16)
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☞ 사회에 나가기 전에 기초를 배우고 미리 겪음 (II-G17)
☞ 친구를 배려하는 법,사람에 따라 대처하는 법 등을 청모에서 미리 겪음 (II-G18)
☞ 청모는 상처에 대한 두려움을 점차 잊고,서로 돕고 함께 싸우고 이겨나가는 곳
(II-G19)

☞ 아름다운 자연과 함께 MT갔을 때가 최고의 추억 (II-I1)
☞ 장애인 시설에서 재활 모습을 보며 힘을 얻음 (II-I2)
☞ 자기의 꿈을 이루기에 가까이 가는 모습 보면서 뿌듯함 (II-I3)
☞ 삶에서 필요한 것들을 얻음 (II-I4)
☞ 그냥 좋고 함께 어울리는 것이 재미있음 (II-J1)
☞ 마음이 편안함 (II-J2)
☞ 청모 밖의 친구들은 내가 아프고 힘든 것을 진정으로 이해하지 못함 (II-J3)
☞ 나와 완전히 다른 생각을 하고 다른 생활을 하는 학교 친구들은 낯설고 어울리기 힘들
어서,학교에 가면 다시 기가 죽음 (II-J4)

☞ 다양한 사람들이 있고 나와 다른 사람들에게 어떻게 대처해야 할지 모르겠음 (II-J5)
☞ 스스로 하려고 노력하지만,주위에서 여전히 나의 할 일을 대신 해주다 보니 고치기가
힘듦 (II-J6)

☞ 아이들 만나고 이야기하는 것 자체가 좋음 (II-S1)
☞ 또래 친구들,여러 사람들을 만나고 친해지고 즐거운 시간 보낼 수 있는 기회 (II-S2)
☞ 서로 돕고 챙겨줌 (II-S3)
☞ 현재 나의 상태(상황)에 대해 생각하게 됨 (II-S4)
☞ 다른 애들은 우리를 이해 못함 (II-S5)
☞ 모임 자체를 통해 같은 경험을 한 사람들끼리 공감대를 형성하고 여러 사람들과 어울리
게 됨 (II-K1)

☞ 모임 안에서는 우리가 서로 공감하고 공유할 수 있지만,사회는 도와주는 사람도 없고
가혹함 (II-K2)

☞ 세상은 일반인과 소아암을 앓은 사람하고는 다르다고 생각하고 다르게 대우함 (II-K3)
☞ 재미와 즐거움 (II-YT1)
☞ 편안함 (II-YT2)
☞ 모임에서 서로 잘 이해함.내가 몸 상태에 따라 할 수 있거나 그럴 수 없을 때 모임에서
는 그것을 잘 수용해줌 (II-YT3)

☞ 자기소개 시간에 나에 대해 자세히 이야기할 수 있고 자신감도 붙음 (II-YT4)
☞ 내 이야기를 할 때 사소한 것도 잘 들어주고 같이 기뻐하거나 슬퍼해 줌 (II-YT5)
☞ 서로 챙겨주고 배려해 줌 (II-YT6)
☞ 모임에서 자기 할 일 잘하는 형들 보면서,나도 할 수 있다고 생각하게 됨 (II-YT7)
☞ 내가 소중한 사람이라고 느낌 (II-YT8)
☞ 청모에서는 소수 의견도 밟지 않고 서로 조율해서 다 같이 좋아할 수 있는 방향으로 감
(II-YT9)
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☞ 부모님보다 동생이나 청모 사람들(또래)에게 이야기하는 게 더 잘 이해해 주기 주므로
더 좋음 (II-YT10)

☞ 교회에서 겉으로는 나를 매우 위해주는 것 같은데 교회 아이들은 자기들끼리만 다니고
내가 낄 수가 없어서 나의 존재감이 없음 (II-YT11)

☞ 교회에서 음식을 나눠 주었는데 나에게만 주지 않았을 때 너무 슬펐음 (II-YT12)
☞ 어떤 음식을 먹을 수 있는지 매번 물어볼 때 스트레스 받음 (II-YT13)
☞ 아팠던 아이,특별한 아이로 대우받는 것이 좋지만은 않은데,내가 할 수 있는 일도 아
프기 때문에 하지 맣라고 할 때 스트레스 받음 (II-YT14)

☞ 카페 활동을 통해 서로의 안부나 왕래 지속됨 (II-YT15)
☞ 다른 사람을 도와줄 수 있어서 뿌듯함 느낌 (II-YT16)
☞ 프로그램에서 앞에 나가서 발표했을 때 자신이 자랑스러웠음 (II-YT17)
☞ 드림쇼를 준비하면서 나의 꿈과 미래에 대해 생각함 (II-YT18)
☞ 형들이 미리 겪는 것을 보고 들으면서 배움 (II-YT19)
☞ 형들에게 약이나 부작용 관리에 대한 정보를 얻기도 함 (II-YT20)
☞ 재미와 즐거움 (II-YD1)
☞ 그냥 좋음 (II-YD2)
☞ 같이 기쁘거나 슬퍼해 줌 (II-YD3)
☞ 우리끼리 생일파티할 때 너무 고맙고 좋음 (II-YD4)
☞ 서로 챙겨주고 배려해 줌 (II-YD5)
☞ 청모 사람들은 내가 아픈 것에 대해서 훨씬 잘 이해해 줌 (II-YD6)
☞ 한달에 한번 밖에 나갈 수 있는 기회 (II-YD7)
☞ 또래를 만나고 싶은데 그러한 상황이 안됨 (II-YD8)
☞ 성격이 다양한 사람들을 만날 수 있음 (II-YD9)
☞ 또래들로부터 feedback을 받을 수 있고 더 잘 수용됨 (II-YD11)
☞ 단체생활이므로 때로는 내 의견만 내세울 수 없고 받아들여지지 않을 때도 있지만,어쩔
수 없다고 생각함 (II-YD12)

☞ 집에서는 내가 하고 싶은 일은 꼭 하려고 하지만,청모에서는 그럴 수 없으므로 서로 양
보하며 조절함 (II-YD13)

☞ 다른 친구에게 심한 말을 하고 나서 그 친구의 입장을 생각해 보니 미안한 마음이 들었
음 (II-YD14)

☞ 형들이 미리 겪는 것을 보고 들으면서 배움 (II-YD15)
☞ 청모에 오면 존재감이 느껴짐 (II-YD16)
☞ 나에게 먼저 인사해 줄 때 존재감이 느껴지는데,알면서 지나치는 경우가 많아 내가 먼
저 일부러 지나치기도 함 (II-YD17)

☞ 예전에 친구들도 아프고 나서 만나면 머쓱해졌는데,그 친구들이 먼저 말 걸어주면 기분
이 좋음 (II-YD18)

☞ 애들이 나를 받아준다면 자신 있음 (II-YD19)
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☞ 아파도 할 수 있는 일인데 무조건 하지 말라고 할 때 특별한(아팠던)아이로 대우받는
것이 좋지만은 않음 (II-YD20)

☞ 재미와 즐거움 (II-YS1)
☞ 편하게 대할 수 있는 사람을 만날 수 있음 (II-YS2)
☞ 다른 사람들과는 말이 통하지 않음 (II-YS3)
☞ 따스한 느낌 (II-YS4)
☞ 대학생 자원봉사자가 우리의 뒤떨어진 점을 보완해 줌 (II-YS6)
☞ 재미와 즐거움 (II-YJ1)
☞ 청모는 학교 가듯이 가는 곳 (II-YJ2)
☞ 편안한 사람들을 만나고 어울림 (II-YJ3)
☞ 가족끼리 얘기하기에는 좀 부끄러운 게 있는데 청모 애들이나 형들이랑 얘기하면 부담
이 없고 훨씬 거리감이 없음 (II-YJ4)

☞ 내 의견을 존중해줌 (II-YJ5)
☞ 내가 소중한 사람이라고 느낌 (II-YJ6)
☞ 나에 대해 걱정해주고 생각해 주는 이야기를 들으니 기쁨 (II-YJ7)
☞ 자신에 대해 알게 됨 (II-YJ8)
☞ 내가 할 수 있는 일도 아프기 때문에 하지 말라고 할 때 고마우면서도 마음이 상함
(II-YJ9)

☞ 재미와 즐거움 (II-YM1)
☞ 그냥 좋음 (II-YM2)
☞ 사람들을 만날 수 있음 (II-YY1)
☞ 다른 사람들과는 말이 통하지 않음 (II-YY2)

    청소년 모임 참여 후 변화 경험

◎ 축약문 총 개

☞ 모임 안에서 서로 공유하고 공감하면서 다시 일어설 수 있었음 (III-M1)
☞ 나랑 비슷하게 아팠던 친구들이 열심히 살아가는 모습 보면서 나도 열심히 살아야겠다
고 생각함(III-M2)

☞ 같은 생각을 하고 좋은 친구와 형들이 생겨서 힘이 됨 (III-M3)
☞ 나에게도 좋은 친구와 형들이 생겨서 든든하고 당당해짐 (III-M4)
☞ 모든 생활에서 자신감 얻음 (III-M5)
☞ 남에게 도움을 줄 수 있는 경험을 하면서 자신이 장하고 대단하다고 느꼈음 (III-M6)
☞ 청소년팀 공연할 때,무대공포증이 없어지고 잘하면 자신감 생김 (III-M7)
☞ 내가 중요하다고 생각하게 됨 (III-M8)
☞ 전에는 내가 없었는데,지금은 나를 사랑하게 되었고 중요한 사람이라고 생각하게 됨
(III-M9)
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☞ 닫혀있던 마음이 열리면서 자유로워진 것을 느낌 (III-M10)
☞ 꼬이고 막혀있던 성격이 바뀜 (III-M11)
☞ 삶의 활기를 찾았고 열심히 살려고 함 (III-M12)
☞ 몰랐던 자신에 대해 깨달아가며 청모가 또 다른 삶(몸)처럼 느껴짐 (III-M13)
☞ 회장 역할을 해나가면서 자기 역할 확실히 알게 됨 (III-M14)
☞ 미래에 대한 막연함과 두려움이 크지만,미래를 위해 할 게 있고 (한자공부)열심히 하
려고 노력함 (III-M15)

☞ 청모를 통해 사회로 나가는 재활을 해야겠다는 생각을 많이 하고 노력함 (III-M16)
☞ 대인관계에서 사람 사귀는 것에 대해 많은 도움이 됨 (III-M17)
☞ 다양한 방식으로 다른 사람들과 어울리는 방법을 알게 됨 (III-M18)
☞ 애들에게 어떻게 다가가야 하는지 알게 됨 (III-M19)
☞ 밝아지고 말수가 늘어남 (III-G1)
☞ 함께 의지하고 서로에게서 희망을 발견하면서 바닥에 있던 내가 다시 올라옴 (III-G2)
☞ 보통 아이들과 비슷하다고 느낌.보통 아이들에게 꿀릴 게 없음 (III-G3)
☞ 억울한 마음 여전히 있지만,그것을 극복할 수 있게 해줌 (III-G4)
☞ 성격탐색프로그램이나 아이들과 어울리면서 나에 대해 잘 알게 됨 (III-G5)
☞ 어려운 과정 이기고 미래를 위해 무언가 노력하고 커 가는 자신에 대해 만족스러움
(III-G6)

☞ 무언가 할 일을 확고히 갖게 됨 (III-G7)
☞ 미래에 대해 두렵기도 하지만,지금은 앞으로 뭐든지 할 수 있을 것 같고 남들만큼만 할
수 있을 것 같음 (III-G8)

☞ 회장 역할을 통해 성취감과 자신감 얻음 (III-G9)
☞ 전에는 남을 이해시키거나 거절을 하는 게 어려웠는데 지금은 내 주장이나 주관이 뚜렷
해짐 (III-G10)

☞ 자기 주장하는 것이 좋은 것임을 알게 되고,자심감 있게 자기주장하게 됨 (III-G11)
☞ 다른 사람들의 생각을 알고 수용하게 됨 (III-G12)
☞ 대인관계능력에서 사람에 따라 어떻게 대처해야 하는지 알게 됨 (III-G13)
☞ 활기 참 (III-I1)
☞ 재미있고 추억이 생겼음 (III-I2)
☞ 청모와 항상 같이 있고 싶음 (III-I3)
☞ 자신과 다른 사람들에 대해 알아감 (III-I4)
☞ 모임에서 자기소개를 많이 하면서 자신감 많이 얻음 (III-I5)
☞ 자신감이 생기면서 학교생활에서도 보다 적극적으로 참여를 많이 하게 됨 (III-I6)
☞ 내성적인 성격에서 외향적으로 변하면서 말을 많이 하게 됨 (III-I7)
☞ 사람들 대할 때 활발해지고 편안해짐 (III-I8)
☞ 다른 사람 앞에서 내 의견을 제시하는 데 자신감 얻음 (III-I9)
☞ 여러 사람들과 친해지면서,사람 사귀는 법이나 대화하는 법을 알고 배우게 됨
(III-I10)
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☞ 유쾌해지고 마음이 편안해짐 (III-J1)
☞ 대인관계에서 편안해지고 말도 많아지면서 자신감 생김 (III-J2)
☞ 자신의 생각이나 주장을 말로 표현함 (III-J3)
☞ 다른 사람과 대화하는 것이 재밌다는 것을 알게 됨 (III-J4)
☞ 나에게 어려운 일인 걸 알지만,크게 성공하지는 못해도 좋은 요리사가 되기 위해 열심
히 노력하고 있음 (III-J5)

☞ 자신이 많이 큰 것 같은 느껴지고 그것이 신기함 (III-J6)
☞ 친하게 만날 사람을 만나러 가고 밖에 나갈 이유가 생겼음 (III-J7)
☞ 자신감이 붙어서 다른 사람에게 먼저 말을 걸 수 있게 됨 (III-J8)
☞ 자신감이 붙어서 나도 일반 사람들과 똑같다는 생각을 하게 됨 (III-K1)
☞ 아팠을 때 병 때문에 하지 못한 무언가를 하면서 자신감과 용기를 얻었고,그 때 자신이
쓸모나 있다는 생각이 듦 (III-K2)

☞ 성격이 밝아짐 (III-K3)
☞ 사람들과 친해지는 방법을 알게 됨 (III-K4)
☞ 아직은 어렵지만,자기의 생각을 잘 표현하게 됨 (III-K5)
☞ 소극적인 성격에서 적극적인 성격으로 변화함 (III-YT1)
☞ 나와 똑같이 아픈 친구들을 만나면서 위안을 많이 받음 (III-YT2)
☞ 자기소재나 한달 동안 있었던 자신의 이야기할 때 자신감 많이 붙음 (III-YT3)
☞ 책임감 느낌 (III-YT4)
☞ 다른 사람들을 위해 내가 무언가 할 수 있어서 자신감 생김 (III-YT5)
☞ 사람들에게 자신감 있게 접근하고,주도적으로 제안하기도 함 (III-YT6)
☞ 성격이 적극적으로 바뀜 (III-YT7)
☞ 무대에 올라가도 별로 떨리지 않음 (III-YT8)
☞ OO는 고집스러운 면이 거의 없어지고 부드러워졌음 (III-YT9)
☞ OO는 전보다 남에게 끌려가지 않고 자기 의견을 펼침 (III-YT10)
☞ 요즘에는 교회에서도 조장으로도 나가고 보다 적극적으로 나섬 (III-YT11)
☞ 심한 좌절감이 없어짐 (III-YT12)
☞ 우울감이 없어짐 (III-YD1)
☞ 자기소재나 한달 동안 있었던 자신의 이야기할 때 자신감 많이 붙음 (III-YD2)
☞ 남한테 도움을 줄 수 있을 때 자신감 생김 (III-YD3)
☞ 청모에서나 밖에서 나의 고집이 없어짐 (III-YD4)
☞ 대인관계에서 고집불통이었던 성격이 바뀜 (III-YD5)
☞ 고변화(고집스러움이 없어짐)한 자신의 모습에 스스로도 놀라움 (III-YD6)
☞ OO는 전보다 남에게 끌려가지 않고 자기 의견을 펼침 (III-YD7)
☞ 평소에 자기 의견이 없는 동생에게 놀렸던 게 미안하고 걱정스러운 마음 들었음
(III-YD8)

☞ 친한 사람들이 생겨서 어울리면서 자신감 생김 (III-YS1)
☞ 나보다 어린 동생들이 모임에 들어올 때 책임감 생김 (III-YS2)
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☞ 사람들과 잘 친해질 수 있는 성격으로 개선됨 (III-YS3)
☞ 항상 혼자 집에 있으면서 우울하고 외로움 등 혼자 외딴섬에 있는 것 같았는데,그런 게
사라짐 (III-YJ1)

☞ 스트레스나 고민이 사라짐 (III-YJ2)
☞ 여러 사람들에게 나의 이야기나 의견을 말하는 데 자신감 생김 (III-YJ3)
☞ 다른 사람에게 보다 쉽게 말을 붙임 (III-YJ4)
☞ 친해지는 것이 두려웠는데,이제는 먼저 다가가고 싶어짐 (III-YJ5)
☞ 친한 형들이 생기고 같이 재밌게 놀 수 있어서 기분이 좋고 재미있음 (III-YM1)
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ABSTRACT

TTThhheeeEEExxxpppeeerrriiieeennnccceee
ooofffAAAdddooollleeesssccceeennntttssswwwiiittthhhCCChhhiiillldddhhhoooooodddCCCaaannnccceeerrr
iiinnnaaaSSSeeelllfff---hhheeelllpppGGGrrrooouuupppPPPrrrooogggrrraaammm...

Kim,HyunLye
DepartmentofNursing
TheGraduateSchool
YonseiUniversity

(DirectedbyProfessorSoyajaKim,PhD)

Thepurposeofthisstudywastoinvestigatetheexperienceofadolescents
withchildhoodcancerinaself-helpgroupprogram.
Theparticipantsinthisstudywere13adolescentswith childhood cancer

(13~21yearsofage)inaself-help group program.Theyparticipated inthe
self-helpgroupprogram morethan6months.Datacollectionwasdoneusing
groupinterviews,whichwasrecordedonaudiotape.Thereweretwogroups
andeachgroupwasinterviewed3times.Theperiodfordatacollectionwas
from October3rdto22th,2005.Transcribeddatawasanalyzedthroughcontent
analysis.
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Theresultsofthisstudyareasfollows,

1.Experiencebeforetheself-helpprogram:[5categories,12concepts]
despair,shameofself,shrinking,isolation from peers,habituatingtosick
role

2.Experienceduringtheself-helpprogram:[7categories,24concepts]
sharingsameadversity,trueunderstanding& acceptance,selfawareness&
exploration,roleperformance,gaininginterpersonalskills,gettingalongwith
peers,obtaininginformation

3.Experienceaftertheself-helpprogram:[4categories,16concepts]
overcoming despair,selfacceptance & love,getting along with others,
growing& challenge

Inconclusion,adolescentswithchildhoodcancerexperiencedachievementof
developmenttasksandpsychosocialadjustment.Therefore,includingthistype
ofinterventionforadolescentswithchildhoodcancerishighlyrecommended,
consideringtheuniquedevelopmentalneedsofadolescentsand theneed to
managepsychosocialadjustment.

Keywords:adolescentswithchildhoodcancer,self-helpprogram,developmental
task,psychosocialadjustment
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