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국 문 요 약

치료방법의 개선 빛 발달로 점점 증가하고 있는 학령기 소아암 초기 생존 아

동들의 심리·사회적 재통합에 있어서 학교복귀는 중요한 의미를 가진다. 소아암

초기 생존 아동의 학교생활 경험에 관한 연구는 많이 시도되지 못하였지만, 생존

아동을 위해 학교생활 적응은 조기 중재가 필요한 영역이므로 다양한 기초자료가

요구되고 있다.

본 연구는 우리 나라에서의 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험을 파악하

기 위해 학교생활 경험을 교사와의 관계, 친구와의 관계, 학습활동, 학급생활, 네

범주로 나누어 아동을 비롯하여 아동의 어머니, 친구 및 교사의 의견을 통합한 서

술적 사례연구이다.

자료수집은 2000년 10월 1일부터 11월 30일까지 약 두 달간 서울 Y대학 부속

병원 암센터에 등록된 소아암 환아로 완전 관해 치료 종료 이후 학교로 복귀한

초등학교 고학년 아동 6명과 어머니 6명, 아동의 단짝친구 4명 그리고, 아동의 담

임교사 5명으로 총 21명을 대상으로 하였으며 준구조화된 질문지를 가지고 녹음

기를 이용하여 각각의 대상자를 면접하였다.

자료분석은 Yin (1994)의 유형조합(p attern m atchin g)을 사용하여 문헌고찰을 통

해 학교생활 네 범주의 주요 의미를 파악한 후, 본 연구의 결과와 비교하여 공통

점과 차이점을 확인하였다. 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험에 관해 최종

적으로 파악된 의미유형의 구체적인 결과를 살펴보면 다음과 같다.

1. 아동의 학교복귀와 관련된 교사와의 관계는 교사의 인성 차원의 준비된 교

사, 조화로운 관계를 위한 노력 그리고, 아동에 대한 교사의 지식이 문헌들과 공

통적으로 확인되었다.

2. 아동의 학교복귀와 관련된 친구와의 관계에서는 같이 노는 친구, 다르게 보

임, 경험의 공유 그리고, 아동에 대한 친구의 지식이 문헌들과 공통적으로 도출되

었고 환아 스스로가 친구를 사귀거나 유지하려는 노력, 친구로부터의 가치인정을
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갈망 그리고, 친구 어머니의 영향이 새로운 추가 의미유형으로 확인되었다.

3. 아동의 학교복귀와 관련된 학습활동에서는 방사선 치료로 인한 지능저하,

수학과목 부진/ 특별교육 요구, 피로와 쇠약, 집중력 감소와 산만한 행동 그리고,

공격적 성격이 문헌들과 공통적으로 도출되었으며, 글쓰기의 재능과 학습에 대한

부담감 인식 저하가 새로운 의미유형으로 추가되었다.

4 . 아동의 학교복귀와 관련된 학급생활에서는 문헌들과 공통적으로 잦은 결석

과 부분적 참여가 도출되었다.

본 연구에서 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험에 주로 영향을 미치는

것은 교사 및 친구와의 관계였다. 따라서 교사와 친구와의 원만한 상호작용이 아

동의 긍정적인 학교생활 경험을 이끌 수 있는 점을 고려하여, 소아암 초기 생존

아동을 위한 학교복귀 프로그램 개발이 요청된다.

________________________________________________________________________

핵심되는 말 : 소아암, 초기 생존 아동, 학교생활 경험, 사례연구
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Ⅰ . 서론

A. 연구의 필요성

소아암은 소아 사망 원인에서 사고 다음 순위인 2위를 차지할 정도로 아동에

게 있어서는 치명적인 질환 중에 하나이다(홍창의, 1995). 지난 30년간 소아암의

치료방법으로 수술요법, 화학요법, 방사선요법 및 골수이식 등의 발전과 개선으로

완치율이 높아지고 생명이 연장되면서, 소아암은 이제 만성질환으로 간주되고 있

다. 이를 증명하듯이 소아암으로 진단 받은 아동들의 생존기간이 1948년에 2 ~ 3

개월이었던 것이 최근에는 소아암 아동의 60 ~ 75 %가 5년 이상 생존하게 되었다

(Bleyer , 1990; Sp osto & H am m on d, 1985). 국내에서도 지난 1993년부터 1997년까

지 5년간 중앙암 등록사업에 참여한 6개 도시 159개 병원의 소아암 환자 4983명

의 생존 통계를 조사한 결과, 모든 소아암 환자의 평균 5년 생존율을 62 %까지 보

고하고 있다(한국중앙암등록본부, 1998). Bleyer (1997)와 Robison (1993)은 미국 내

소아암 생존자가 2000년도에 16세에서 44세의 인구 중 900명에 1명에서, 2010년에

는 250명에 1명 꼴로 점점 더 증가할 것이라고 예상하고 있으며, 국내에서도 소아

암 생존자의 증가는 치료방법의 발전과 함께 선진국들과 비슷한 추세를 보일 것

으로 예측된다.

그 동안 소아암과 관련된 연구들 대부분은 질병으로 인한 신체 증상, 죽음 및

사별에 대한 반응에 관한 것이었다(홍영수, 1998). 그러나 최근 외국에서는 치료의

발전과 생존율의 증가로 소아암 아동 치료의 장기적인 추후 효과(late effect)에 관

심을 두게 되면서, 무엇보다도 소아암 생존 아동의 삶의 질 향상이나 심리·사회

적 재적응에 대해 활발한 연구가 보고되고 있는 실정이다(Katz, Dolgin , & Varni,

1990; Kazak, Barak at, Meeske, Ch ristakis, Mead ow s, Casey, Pen ati, & Stu ber ,

1997; Kon sler & Jon es, 1993; Meister , & Mead ow s, 1993; Sch w artz, 1995; Varn i,

& Katz, 1987).

특히, 소아암 생존 아동들이 학교로 복귀할 때 여러 가지 장애가 있음이 밝혀
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지고 있는데, Brow n, Mad an -Sw ain , Walco, Ch err ick, Iever s, Conte, Vega, Bell과

Lau er (1998)는 소아암 생존 아동들의 30% 이상이 학교생활 문제로 인해 특별한

교육 서비스를 요구한다고 하였다. 주로 소아암 생존 아동의 신체상 저하, 인지

능력의 저하, 정서상태의 변화, 신체활동 제한, 친구들이나 교사의 소아암에 대한

지식부족, 오해 및 태도변화를 비롯하여, 결석일수의 증가가 학교에서 소아암 생

존 아동의 학습활동을 방해하는 주된 문제들이라고 보고되었다(Baskin , Saylor,

Fu rey, Finch, & Carek, 1983; Chekryn, Deegan, & Reid , 1986; Chesler &

Barbarin , 1987). 우리 나라에서는 체계적인 연구결과가 보고된 것이 매우 적지만

많은 소아암 생존 아동들이 외국의 장애요인과 유사한 이유들로 학업보다는 컴퓨

터 게임이나 놀이를 선호한다던가, 학교에는 가지 않고 부모하고 집에서 공부를

한다거나, 특별한 과외수업을 통해 학업을 보충하고 있을 뿐 아니라 점점 정규교

육을 중단하거나 포기하고 검정고시를 통해서 대학에 진학하는 실정이다. 이와 같

이 질병치료의 특성상 장기 결석으로 인하여 학교생활이 중단될 수밖에 없었던

소아암 생존 아동들은 학교생활 속에서 이루어지는 학령기 아동의 발달과업을 성

취하기가 어렵게 되고 학교환경에서 스스로에 대해 부적절감 이나 열등감 을 느

낄 수 있어(윤 진, 1988), 청소년기의 자아정체감을 형성하는 데에도 영향을 미칠

수 있다.

그러나 이에 대한 체계적인 연구나 간호중재는 국내연구인 강경아(1997)의 청

소년 암환아의 경험에 대한 연구에서 일부 언급된 학교생활의 변화에 대한 부분

을 제외하곤 찾을 수 없었다. 기존의 학교와 관련된 대부분의 연구도 정상 아동만

을 대상으로 학교시설이나 환경, 학업성취도, 급우관계 및 가정환경이나 아동의

성격과 관련된 것을 중심으로 주로 교육학이나 아동학 관련의 연구들에서 이루어

졌다(구정아, 1995; 김여옥, 1995; 김정애, 1999; 안영림, 1992; 정현숙, 1992; 정혜

영, 1993; 최장숙, 1993). 국외연구에서도 주로 5년 생존기간 이상의 소아암 장기

생존자를 중심으로 인지적, 정서적, 사회적 파급효과에 대해 다루고 있긴 하지만,

생존기간을 5년 이상으로 하다보니 소아암 생존 아동으로서의 연구대상자가 이미

성인이 되어버렸기 때문에 방대한 연령층의 문제로 인해 현재 치료를 끝낸 지 얼

마 안 되는 소아암 초기 생존 아동을 대상으로 한 학교생활 경험에 관한 연구는
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거의 시도되지 못했다(Ryn ard , Ch am ber s, Klinck & Gray, 1998).

방법론적인 면에 있어서도 학교생활에 대한 기존의 연구들은 아동의 적응행동

측면만을 개괄적인 질문지를 통해 어머니나 아동을 바라보는 타인이 사용한 것이

대부분으로, 대상자 역시 질병을 앓지 않는 정상 아동들을 중심으로 이루어졌으

며, 연구에 사용된 도구의 신뢰도에 있어서도 많은 제한점이 제기되고 있다

(Perr in , Stein & Drotar , 1991). 따라서 장기 생존의 가능성을 가진 소아암 초기

생존 아동의 학교생활 경험이라는 특수한 주제로 구체적인 대상자에게 가까이 접

근하기 위해서 또, 선진국과는 다른 국내의 학교환경을 고려할 때 우리 나라 소아

암 초기 생존 아동만의 특수한 경험을 파악할 연구가 필요하다고 본다.

이에 본 연구에서는 소아암 초기 생존 아동으로서 초등학교 고학년의 학령기

아동과, 그를 둘러싼 학교생활의 주요 인적 구성요소인 어머니, 친구 및 교사가

인지하는 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험을 교사와의 관계, 친구와의 관

계, 학습활동, 학급생활으로 나누어 조사하고자 한다. 이 연구의 결과는 질병 전

학교생활 경험과 연결된 소아암 초기 생존 아동의 장기적인 사회적, 교육적 욕구

충족을 위한 심리·사회적 간호중재는 물론 병원, 학교, 가정이 연결된 학교환경

조성 및 학교복귀 프로그램 구성의 기초자료를 제공할 것이다.
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B. 연구 목적

본 연구의 목적은 소아암 초기 생존 아동을 중심으로 아동, 어머니, 친구 및

교사가 인지하는 소아암 아동의 학교복귀 후 학교생활 경험이 어떠한지 파악하기

위함이며 그 구체적 목적은 다음과 같다.

1) 소아암 초기 생존 아동, 어머니, 친구 및 교사가 인지하는 아동과 교사와의

관계는 어떠한지 알아본다.

2) 소아암 초기 생존 아동, 어머니, 친구 및 교사가 인지하는 아동과 친구와의

관계는 어떠한지 알아본다.

3) 소아암 초기 생존 아동, 어머니, 친구 및 교사가 인지하는 아동의 학습활동

은 어떠한지 알아본다.

4) 소아암 초기 생존 아동, 어머니, 친구 및 교사가 인지하는 아동의 학급생활

은 어떠한지 알아본다.
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C . 용어의 정의

소 아 암 초 기 생 존 아 동

생존자(su rviv or)란 높은 생존율 및 완치의 증가와 함께 질병의 희생자(v ictim )

라는 어휘에 반기를 들고 대두된 용어로서 진단 후 사망하지 않은 치료과정 중에

있거나 완치된 모든 사람을 일컬으며(N ation al Cancer In stitu te, 2000), 소아암은

백혈병, 뇌종양, 임파종, 신경아세포종, 윌름 종양, 골종양 등의 18세 미만의 소아

에게 발생하는 암이다(홍영수, 1998). 본 연구에서 소아암 초기 생존 아동은 초등

학교 4, 5, 6학년의 고학년으로 뇌종양을 제외한 소아암 아동으로 완전 관해

(com p lete rem ission) 치료 종료 이후, 학교로 복귀하여 외래로 추후관리

(follow -u p )를 받고 있는 아동을 의미한다.

학 교 생 활 경험

이돈희(1981)는 학교생활의 구성요소를 학생과 교사와의 관계, 학생상호간의

관계, 학습활동이 있고 학급생활, 기숙사생활 등이 포함된다고 하였는데, 본 연구

에서 학교생활 경험은 소아암 초기 생존 아동이 초등학교 생활을 하면서 인지하

는 주관적 경험과, 어머니, 친구 및 교사가 학교생활을 하는 소아암 초기 생존 아

동을 보며 객관적으로 인지하는 그들의 학교생활 경험으로, 교사와의 관계, 친구

와의 관계, 학습활동, 학급생활을 통합적으로 의미한다.
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Ⅱ . 문헌고찰

본 장에서는 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험에 관해 소아암 생존 아

동과 학교생활 경험의 네 영역으로 나누어 선행연구 결과를 고찰하고자 한다.

A. 소아암 생존 아동

지금의 현대적 치료가 있기 전 소아암은 당연히 죽음으로 이어지는 질병이었으

나 항암 약물치료나 방사선 치료, 골수 이식 등이 소개된 이후로 점차 낙관적인

치료결과가 많이 나오고 있다. 국내 소아암 생존율에 관해서도 지난 1993년부터

1997년까지 5년간 중앙암 등록사업에 참여한 6개 도시 159개 병원의 소아암 환자

4983명의 생존 통계 결과 모든 소아암의 평균 5년 생존율은 62 %이며, 망막모세포

종의 경우 90%로 가장 높은 생존 수치를 나타냈으며 윌름종양이 그 뒤를 이어

83 %, 악성림프종의 경우 68 %, 급성림프구성백혈병 61%, 횡문근육종 62 %, 골육종

62 % 등, 국내 소아암 아동의 생존율도 점차 증가하는 추세를 보이고 있다(한국중

앙암등록본부, 1998). 그러나 현재 적용되는 모든 치료들이 아동을 장기간 질병의

증상 없이 생존하게 해 주는 것이 목적임은 분명하지만 반드시 그들의 삶의 질을

보장해 주지는 못한다. 소아암 생존 아동과 그 부모의 심리·사회학적 대처와 적

응에 대한 다수의 연구들에서, 치료가 종료된 직후 잠시 안도와 행복감이 있을지

라도 소아암 치료가 끝나 생존자가 되었다는 것이 아동이나 그 가족이 직면하는

어려움이나 스트레스로부터 모두 해방됨을 의미하지는 않으며 부모를 비롯하여

생존 아동은 삶의 방식, 사회적 관계, 미래에 대한 계획 등에 대한 변화에 다시

맞부딪치게 된다고 하였다(Greenberg, Kazak, & Mead ow s, 1989; Lan sky, List, &

Ritter-sterr, 1986). 특히 소아암 생존 아동의 사회적 관계와 대인관계 속에서의 인

지 및 태도 문제가 불확실하면서도 지속적으로 영향을 끼치며, 장기적으로 소아암

생존 아동들의 주요한 심리·사회적 문제로서 우울, 불안, 자아 존중감 저하 및

비효과적인 사회화와 자조능력 부족 등이 거론되고 있다(H aase & Rostad , 1994).
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대다수의 소아암 생존 아동에 대한 연구를 보면 과거에는 장기적인 성장발달과

관련된 내분비 기능 장애, 감각기관 장애, 생식능력의 장애, 심장 및 신장기능 장

애와 같은 신체적 문제에서, 점차 이런 문제들과 더불어 혹은 이런 신체적 문제들

로 인해 삶의 질에 파급된 정신적, 교육적 및 행동적 기능 장애 등으로 관심이 변

하고 있다(Eiser , 1998). Mich ael과 Cop elan d (1987)는 암의 재발 우려를 포함한 장

기 생존과 사회적 고립에 대해 언급하면서 이러한 문제들을 해결하기 위해서는

일원적 관점이 아닌 소아암 생존 아동을 중심으로 가족, 학교, 지역사회 전체 등

다양한 관점에서의 생태학적 접근이 필요하다고 하였다.

생존 기간에 대해서는 의학 부분을 포함한 대부분의 연구에서 치료 종료 후 5

년 혹은 그 이상으로 정의하고 있지만, 최근 점차 기간을 더 짧게 정의하는 경우

도 적지 않다. Loesch er, Clark, Atw ood , Leigh와 Lam b (1990)은 진단 후 2년이 경

과한 생존 아동으로 하였는데 소규모의 질적, 탐색적 연구에서 생존기간을 5년 이

상으로 길게 두는 경우보다 소아암 초기 생존 아동들의 생리적, 정신적, 사회경제

학적 요구를 명확히 하는 데 적절했다고 하였다. Mu lhern과 Fried m an (1989)도 치

료를 끝낸 후 최소 2년 동안 증상 없이 지내는 4 - 16세 사이의 소아암 생존 아

동에 대한 사회적 역량과 행동적응에 관해서 상당수의 아동들이 학습의 부진으로

인해 한 학년 혹은 그 이상 진급을 못하거나 또, 특별한 수업을 받을 필요를 느낀

다고 하면서 조기 발견만이 다가올 성인기에 닥칠 위험을 막을 수 있고, 사회·정

서적 문제들과 그 원인들에 대해 보다 더 시기 적절하게 중재할 수 있다고 하였

다.

대부분의 연구들이 소아암 장기 생존자로서의 아동 뿐 아니라 성인을 포함하여

그들의 심리·사회적 문제에 대해 다루어왔으나 대개 국외연구이고, 우리 나라의

소아암 초기 생존 아동에 대한 연구는 매우 부족한 실정이다.
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B. 소아암 생존 아동의 학교생활 경험

무엇보다도 소아암 생존 아동은 자신에게 내려진 진단으로 정서적으로 손상 받

고 충격을 받은 기간 동안 잃어버린 자아 감각(sen se of self)과 정상아동들이 누리

는 것과 같은 생활의 평형을 되찾기 위해 가능한 빨리 정상 학교생활로 복귀해야

한다(Deasy-Sp inetta, 1997).

듀이는 경험을 행위자 혹은 인간유기체가 환경과 상호작용 함을 의미한다고 하

였다. 이경희(1993)는 교육적 경험론의 대가인 듀이가 말한 이 경험은 인간과 환경

의 상호작용으로 이해되며, 주관적 측면과 객관적 측면을 동시에 지니는 것으로서

그 과정은 피동적 특징과 능동적 특징을 동시에 지니고 있고, 그 과정은 피동적

특징과 능동적 특징을 동시에 가지고 있으며 다원적 요소들이 전체로서 하나로

통합된 체제를 이루고 있다고 하였다.

학교에서 아동의 대인관계는 서로의 상호작용 속에서 역할기대에 따른 행동으

로 이루어지는데 특히 부모, 친구, 교사가 아동의 중요한 타인(significant other s)

으로서 커다란 영향력을 행사하며(Mead, 1957), 중요한 타인으로서 부모, 친구, 교

사는 아동에게 어떤 특정한 신념, 가치, 태도 및 행동양식 등의 기준을 제공하기

때문에 그 기준에 따라 아동 자신은 학교생활을 하고 이런 타인들과 자신을 비교,

평가하며 수용하게 된다고 하였다(조영옥, 1990). 따라서 학교라는 환경에서의 아

동, 즉 행위자에게 있어서 학교환경의 구성요소이자 중요한 타인인 부모, 친구, 교

사와의 상호작용은 바로 학령기 소아암 생존 아동의 경험의 본질이 되며, 더 나아

가 아동의 성공적인 학교생활은 이 세 그룹의 중재 역할과 관련이 높다.

Cairn s, Klop ovich , H earn e과 Lan sky (1982)는 학교가 여러 가지 이유에서 학령

기 소아암 생존 아동의 치료에서 재활에 이르기까지 결정적인 역할을 하는 영역

이라고 했는데 그 이유로 첫째, 생존 아동이 자신의 질병 전의 정상 학업성취 수

준으로 복귀, 유지하는데 그 중요함이 있고 둘째, 정상적인 또래친구와 접촉하며

사회적으로 성숙하게 성장하는데 학교가 기여한다는 점 그리고 셋째, 학교에서 정

상적인 지적, 사회적 활동에 참여함으로써 생명을 위협하는 질병으로 진단 받은
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후 소아암 생존 아동이 경험하는 불안이나 우울에 보다 더 효과적으로 대처해 나

갈 수 있다는 점이라고 하였다.

즉, 학교생활 경험은 성인 암 환자의 직장생활 경험에 해당하는 아동에게 있어

서 의미 있는 사회생활 경험으로 간주할 수 있으며, 학교생활을 하는 동안 아동은

주로 교사 및 또래친구들과 더불어 여러 가지 사회적 상호관계나 대인관계를 배

우게 된다(Davis, 1989).

1. 교사 와의 관계

가정에서 부모들의 특별한 관심과 기대 속에서 자라 온 아동에게 있어서 학교

라는 환경은 가정환경과의 불연속성과 불균형을 유발할 수 있다.

조복희, 정옥분과 유가효(1989)는 정상 아동의 학교생활에서의 실패와 성공에

영향을 미치는 많은 요인들 중, 교사의 교육방법과 함께 교사의 인성을 가장 중요

하게 꼽았다. 장영현(1984)은 정상 초등학교 아동이 기대하는 교사에 대해 첫째,

학습 지도 면에서 아동을 이해하고, 사랑으로 가르치고 공평하게 지도하며 이해심

이 많은 교사 둘째, 인성지도 면에서 정직, 성실하고 올바른 사람이 되기를 바라

는 교사 셋째, 인간관계 면에서 편애하지 않고 공평하며 친구처럼 대해주는 교사

넷째, 학급환경 면에서 아동의 의견을 반영하며 흥미롭고 즐거운 학급 분위기를

만드는 교사, 마지막으로 특활지도 면에서 조언과 지도를 조금씩이라도 해주며 도

와주는 교사라고 하였다.

또한 소아암은 아니지만 화상 아동의 학교복귀에 대한 연구에서 주로 교사들은

교사 자신이 학급 내에서 아동의 욕구를 얼마나 적절하게 충족시켜 주는지에 대

해 고민하고, 주위로부터 특별한 주목을 받는 아동에 대해 걱정하며, 학급의 친구

들이 그 아동에 대해 아예 관심이 없어 한다던가 외모 때문에 같이 노는 것을 거

절하는 경우를 우려한다고 하였다(Blakeney, 1995).

Ch eckryn, Deegan과 Reid (1987)는 학급에 소아암 아동이 있는 경우 초기에 교

사는 충격이나 걱정, 불확실함이나 좌절감 등의 감정을 표현하며 상당수의 교사들
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이 학교 내에서 양호 교사를 찾아 지지와 정보를 얻는다고 하였다. 소아암 아동과

생활하는 교사들의 준비에 대한 문제에 대해서도 부모나 친한 친구가 아동에게

느끼는 것과 비슷한 정서적인 수준에서의 갈등, 소아암 아동과 관련된 지식부족이

나 갑작스런 응급 상황에 교사 자신이 어떻게 대처할 수 있을 지에 대한 불안감,

소아암 아동이나 학급 친구들의 질문에 어떻게 답변해야 할 지에 대한 고민, 아동

이 학급 친구들과 생활하면서 건강 상태가 나빠지거나 학교에서 아동이 감염될

위험에 대한 걱정, 그리고 소아암 아동 개인과 대다수 반 친구들과의 조화로운 관

계 형성을 위한 갈등이라고 말하고 있다(McCarthy, William s & Plu m er, 1998;

Steven s, Kaye, Kenw ood & Mann , 1988).

Joh n son , Lu bker와 Fow ler (1988)의 연구에서도 무엇보다도 소아암 아동의 질

병에 대한 특수화된 지식이 없다고 호소하며, 바로 이런 지식·정보부문에 대한

교사들의 준비가 강력히 요구된다고 하였다.

그러나 이상에서 살펴본 연구들에서 나타나듯이 아동의 학교생활과 관련되어

교사와의 관계는 주로 정상 아동들을 대상으로 하였고 소수 존재하는 것도 국외

문헌으로 주로 교사 입장에서 걱정하거나 우려하는 것, 또 교사로서 갖추어야 될

것에 대해 초점을 맞추고 있었는데, 생존 아동의 입장에서 아동 자신이 교사와의

관계에서 인지하거나 요구하는 것에 대한 연구는 거의 없었다.

2. 친구 와의 관계

소아암이라는 특수한 질병경험을 한 소아암 생존 아동이 투병 후 학교로 복귀

한다는 것은 앞으로 닥칠 많은 스트레스 사건들을 예고한다.

아동기에는 원하는 또래집단에 소속되기를 원하고 친구들과의 관계를 열망하

며, 또래관계 안에서의 인정을 바탕으로 심리적 안정감과 자존감을 키워나가게 된

다. 이때의 친구집단의 소속감으로부터 오는 안정감은 부모에 대한 애착으로부터

오는 안정감과는 다른 서로에게 가치 있는 사회적 자원을 제공해 준다(이영환, 박

성옥, 1991).
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특히 소아암 생존 아동은 질병의 특성 상, 정상 아동과는 달리 투병기간동안

부모에게 의존적으로 생활해왔기 때문에 학령기 소아암 생존 아동의 독립심이나

성취, 또 기술에 대해 친구들로부터의 지지나 인정은 그들에게 상당히 중요하고

의미 있는 것이 된다(Weitzm an , 1984).

학교는 학령기 아동이 대부분의 시간을 보내는 곳으로 아동에게 있어 같은 반

친구와의 부적절한 상호작용은 사회·정서적으로 많은 어려움을 겪게 할 수 있다.

즉, 아동기의 친구로부터의 수용 여부는 미래의 정신적 건강과 정서적 안녕, 그리

고 사회인지발달과 밀접한 관련이 있으며 문제행동이나 정서장애 등을 예측하는

하나의 지표가 된다(최용주, 1992). 학교에서 아동간의 관계는 교사와 아동간의 관

계보다 더 중요한 것으로 아동에게 간주될 수 있으며, 교사가 자신을 어떻게 보느

냐 하는 것보다 다른 아동들이 자신을 어떻게 생각하느냐가 더 중요할 수 있다고

하였다(박용헌, 1982). M argetts(1997)은 정상 아동의 경우 학교적응에 있어서 같은

반에 자신과 친하게 같이 놀 수 있는 친구가 있는지의 여부가 성공적인 학교 적

응에 중요한 변수로 작용하며, 그런 친한 친구를 같은 반에서 가지는 것이 기타

학교적응에 관련된 부정적인 영향까지도 보상해 줄 수 있는 의미 있는 것이라고

하였다.

대개 소아암 아동의 주위의 친구들은 종종 암에 대한 잘못된 믿음이나 오해를

갖고 있으며 소아암에 대한 전반적인 지식도 부족하다(Benner & M arlow , 1991;

Treiber , Sch ram & Mabe, 1986). 이러한 잘못된 선입견과 지식부족 때문에 대부분

의 소아암 생존 아동은 학교로 복귀하여 친구와의 의사소통의 장애를 경험하거나

학급의 친구들로부터 따돌려져서 혼자 지내는 경우가 많아진다(Sach , 1980).

10에서 12세의 아동들은 또래친구들과 차이가 없이 같아지고 싶은 동질감에 대

한 욕구가 강한데(Weitzm an, 1984), 특히 소아암 생존 아동은 질병으로 인해 자신

이 친구들과 다른 외모를 가졌다거나 특별하게 다뤄진다는 이유로 주위 친구들에

게 거부당하는 공포를 가지고 있으며, 친구들에게 자신이 수용되는 것이 상당히

바라고 있다(McCarthy 등, 1998; McCorm ick, 1986).

또한 소아암 생존 아동은 자신의 질병에 대해 다른 친구들이 알게 되는 것을

원하지 않는다 하더라도, 친구가 자신의 질병에 대해 알고 이해하며 고통이나 경
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험을 함께 공유해 줄 때, 그들 생존 아동에게 닥치는 문제를 해결하는데 큰 지지

가 된다고 하였다(Chekryn 등, 1986).

3. 학습 활동

아동의 교사나 친구와의 관계 못지 않게 학교에서의 아동의 학습활동은 학교생

활의 주요한 부분이며, 무엇보다도 아동의 학업 성취와 직결되는 문제이다.

국내에서 소아암 생존 아동의 학습활동에 관한 연구는 거의 없으나, 국외에서

는 대부분 뇌종양으로 인한 신경학적 장애로 학습 장애가 있는 경우라든가 방사

선 치료 경험이 있는 소아암 특히, 백혈병 생존 아동의 지능에 대해 주로 연구가

이루어졌다(Peckh am , Mead ow s, Bartel & M arrero, 1988).

구체적으로 살펴보면 Mu lhern (1994)은 어린 나이에 방사선 치료를 받았을수록,

여자아이일수록, 또한 치료를 받은 지 오랜 기간이 지났을수록 더 학습 장애의 가

능성이 높아진다고 보고하였으며, 백혈병 생존 아동과 기타 소아암 생존 아동의

치료 후 지능에 대한 여러 연구에서도 암세포의 중추신경계 침범이나 방사선 요

법으로 인해 치료를 받은 백혈병 아동이 기타 소아암 아동의 지능보다 더 낮았다

고 보고하였다(Raym on d- Sp eden , Trip p , Law rence & H old aw ay, 2000; Tw ad dle,

Britton , Kern ah an & Craft, 1986).

백혈병 생존 아동의 학습의 어려움에 대해 행동 측면을 연구한 Brow n과

Mad an -Sw ain (1993)은 또한 아동이 산만하고 충동적이며, 집중력 문제를 가질 수

있는 ADH D (Atten tion Deficit H yp eractivity Disorder)의 주요 증상을 보일 수 있

다고 하였으며, 백혈병 생존 아동의 상당수가 이러한 학습문제로 특별한 교육 서

비스의 필요성이 대두된다고 하였다(Brow n 등, 1998; H au p t, Fear s, Robin son -

Mills, N ich olson, Zelter , Mead ow & Byrne, 1994; Kazak, Christakis, Ald erfer &

Coiro, 1994; Mu lhern & Friedm an, 1989).

Ch arlton , Pearson과 M orris-Jones(1986)는 치료를 끝낸 후 2년 이상 된 생존

아동이 학교로 복귀하려고 할 때 예상되는 취약 과목에 대해 부모와 교사를 면접
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한 결과 특히, 아동이 수학 과목에 대해 가장 많이 불안해한다고 하였다.

비단 방사선 요법만이 소아암 생존 아동의 학습에 영향을 끼칠 수 있는 것이

아닌데, 항암 화학요법을 받은 소아암 생존 아동에게서도 특히 피로나 에너지 감

퇴, 운동 시 쇠약함, 청력 장애나 불안정한 태도 등이 학습활동에 부정적인 영향

을 끼친다고 하였다(Arm stron g, & H orn, 1995; H en nin g, & Fritz, 1983; Ryn ard

등, 1998).

이상으로 소아암 생존 아동의 학습활동에 관한 연구를 살펴보았는데 학령기 소

아암 생존 아동의 학습에 대해 주로 지능 검사나 행동에 관한 질문지로 교사나

부모에 의해 양적으로 평가하는 연구가 대부분이고, 주로 방사선 치료의 정도나

유무와 관련되어 이루어졌고 과목에 대한 아동의 지각이나 흥미에 대한 연구는

학교복귀 프로그램 개발 연구에만 관련되었다.

4. 학급 생활

학급은 아동들이 학교에서 많은 시간을 보내는 곳이며, 아동과 교사가 만들고

있는 학급분위기는 아동의 지적, 정의적 특성과 상호작용하여 그들의 행동변화에

영향을 준다(정혜영, 1993).

소아암 생존 아동의 학급생활에 관한 대다수의 연구를 보면 주로 아동의 결석

문제를 다루었는데 아동의 질병의 합병증이나 의학적 치료의 후유증, 기운이 없다

던가 오심이나 구토, 통증 등의 부작용을 비롯하여 반 친구들로부터 놀림을 당하

거나 자신의 외모를 보고 머리카락이 없다드니, 살이 쪘다, 말랐느니 등의 주목을

받는 것을 피하기 위해, 또 치료의 후유증으로 인한 학습의 어려움, 집중력 감소,

기억력 감퇴, 언어장애 등의 이유로 학교를 결석하게 된다고 하였다(Peckh am 등,

1988; Ru ben stein , Varni & katz, 1990; Ryn ard 등, 1998). 소아암 생존 아동은 질

병이나 의학적 처치와 관련되어 외래에 간다고 핑계 대고 수업을 빠져 나온다거

나 자주 결석을 하고, 신체적으로 피곤하여 수업에서 할당된 부분이나 학급생활에

전적으로 참여할 수 없게 된다고 하였다(Lan sky, Cairn s & Zw atjes, 1983;
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McCarthy, William s & Eid ahl, 1996). Cairn s 등(1982)의 연구에서는 질병의 심각

도가 낮을수록, 작은 도시에 거주할수록, 출생 순위가 먼저일수록 그리고, 방사선

치료를 안 하거나 적게 했을수록, 마지막으로 성별이 여자일수록 소아암 생존 아

동이 결석하는 경우가 적었다고 하였고, 어머니의 영향에 따라 아동의 결석여부가

좌우된다고도 하였다(Ch arlton , Larcom be, Meller , Morris-Jones, Mott, Potton ,

Tranm er & W alker , 1991).

이상의 문헌고찰을 살펴보면 주로 소아암 장기 생존 아동과 그들을 위한 학교

복귀 프로그램 위주로 아동의 학교생활 경험에 관한 연구가 이루어져 왔다. 소아

암 초기 생존자는 장기 생존의 가능성을 갖고 있으며 점점 소아암 생존 아동의

정의가 확대되어 진단 이후의 모든 소아암 아동을 포함하는 점을 고려하여, 소아

암 초기 생존 아동의 학교생활 경험에 관해 구체적으로 확인하고자 본 연구를 시

도하였다.
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Ⅲ . 연구방법

A. 연구설계

본 연구는 학령기 소아암 초기 생존 아동, 어머니, 친구 및 교사가 인지하는

아동의 학교생활 경험이 어떠한지 파악하기 위하여 시도된 준구조화된(sem i-

stru ctu red ) 면접지침서를 이용한 서술적 다중사례연구(d escrip tive m u ltip le case

stu d y)이다. 연구자는 학령기 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험을 연구함에

있어서 대상자가 소수라는 점과 국내의 선행연구가 거의 없는 상황에서 우리 나

라의 교육여건이 외국의 경우와 다른 점을 고려하여 서술적 사례연구를 시도하였

다.

일반적으로 사례연구는 제시된 연구문제가 어떻게 혹은 왜 라는 생각에

연결될 때, 즉 일어나는 사건에 대해 거의 통제할 수 없거나 실제 상황의 전체적

인 맥락 안에서 현재의 현상에 초점을 맞출 때 사용한다(Yin , 1994). Yin (1994)이

제시한 사례연구의 5가지 구성요소에는 첫째 연구문제(stu dy qu estion)의 제시, 둘

째 필요에 따라 연구의 가설(stu dy p rop osition s) 설정, 셋째 연구의 분석단위(u nit

of an alysis) 명시, 넷째 가설과 자료간의 논리적 연계(linkin g d ata to

p rop osition s), 다섯째 자료해석을 위한 범주(cr iter ia for in terp retin g th e fin din gs)

마련이 있다. Yin (1994)은 네 번째 논리적 연계와 다섯 번째 자료해석 범주가 사례

연구의 결과를 가치있게 만드는 데 가장 많은 영향을 준다고 하였다. 본 연구에서

는 대부분의 사례연구들처럼 소수의 대상자를 서술하고 설명하는 것 뿐 아니라

Yin (1994)이 제시한 사례연구의 다섯 가지 구성요소를 기준으로 자료를 분석하고

해석하는 절차를 거쳤다.

본 사례연구에서의 5가지 구성요소를 제시하면 다음과 같다.
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1. 연구 문제

소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험은 어떠한가?

2. 분석 단위

학령기 소아암 초기 생존 아동, 어머니, 친구, 교사로 단위(u nit)는 총 4개이다.

따라서 본 연구는 서술적 사례연구(descrip tive case stu dy)인 동시에 다중사례연구

(m u ltip le case stu dy)이기도 하다.

3. 가설 과 자 료간 의 논 리적 연계

자료분석방법으로 본 연구에서는 유형조합(p attern-m atch in g)법을 이용하였는

데, 문헌에서 도출된 각 범주의 주요 의미와 실제연구를 통해 얻어진 자료에서 도

출된 의미의 공통점과 차이점을 비교하였다. 이는 연구의 내적타당도를 높이기 위

해 사용하였으며 외적타당도를 뒷받침하기 위해 분석단위를 아동 하나의 단위가

아닌 어머니, 친구 및 교사를 포함한 4개의 단위로 각각 같은 의미의 문항으로 면

접하였다.

4. 자료 해석 을 위 한 범 주

학교생활 경험에 대한 네 가지 범주, 즉 교사와의 관계, 친구와의 관계, 학습활

동, 그리고 학급생활으로 나누어 자료를 해석하였다.

B. 연구 대상

본 연구의 분석단위는 서울 시내 소재 Y대학 부속병원의 소아암센터에 등록된

소아암 초기 생존 아동을 유한모집단으로 하여 진단 전부터 초등학교 정규교육을

받은 학령기 아동으로서 4, 5, 6학년의 완전 관해(com p lete rem ission ) 치료 종료

후 학교로 복귀한 소아암 초기 생존 아동과 그 아동의 어머니, 그리고 아동이 지
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적하는 가장 친한 단짝친구 1명, 아동의 담임교사로 총 4개의 분석단위가 하나의

사례가 되었다. 우선 대상자의 연령을 초등학교 4, 5, 6학년으로 선정한 이유는 임

상에서 관찰된 생존 아동들이 장기간의 항암 치료로 인한 휴학 때문에 같은 학년

이라도 다른 정상 아동과 연령이 다를 수 있는 가능성과 자료수집 방법이 면접법

에 의한 것이어서 자신의 학교생활에 대한 경험을 충분히 표현할 수 있어야 함을

고려하였다.

소아암 중에서 뇌종양을 제외시킨 이유는 뇌종양이 다른 종류의 소아암에 비

교하여 월등히 높은 인지적 학습장애의 가능성(Ellenberg, McCom b, Siegel &

Stow e, 1987)을 가지고 있으며 치료방법 및 기간의 차이 때문이었다.

또한 소아암 초기 생존 아동의 친구를 단짝친구로 택한 이유는 학급에서 무작

위로 선택된 친구가 과거에 생존 아동이 소아암 환자이었다는 것을 모르고 있는

경우, 본 연구를 통해 학교생활을 중심으로 한 아동의 사회적 관계에 혼란이 우려

되어 생존 아동의 질병경험을 어느 정도 알고 이해하는, 아동이나 그 어머니가 허

락하는 친구로 정하였다.

연구대상자 선정 과정은 다음과 같다. Y대학 부속병원 암센터 외래에 등록된

소아암 환자의 전수는 약 600 여명이었는데 이들 중에서 소아암 생존 아동은 약

80 여명이었다. 학령기 소아암 초기 생존 아동 중에서 저학년 아동과 뇌종양 아

동, 그리고 서울에서 멀리 떨어진 지역에 살고 있는 경우를 제외하고 가능한 대상

자는 총 10명이었다. 10명 아동의 어머니와 접촉을 시도하였는데 그 중 4명의 어

머니는 편지와 전화를 통해 연구 동의 여부를 확인하는 과정에서부터 거부 의사

를 표시하여, 총 6명의 대상자를 확보하였다. 생존 아동 단위와 짝을 이루어 아동

의 어머니, 친구, 현재의 담임 선생님을 접촉하여 연구의 목적과 절차에 대해 설

명한 후 연구에 동의한 아동 6명, 어머니 6명, 친구 4명, 교사 5명, 최종적으로 6

사례, 4개 단위, 21명이 포함되었다.

본 연구에 참여하기를 거부한 연구대상자 4명은 그 이유로서 2명의 대상자가

치료를 끝내고 학교에 처음 복귀할 당시 주위친구들로부터 집단 따돌림을 당해서

전학을 하거나 가족 전체가 이사를 하고 이름까지 바꾸고 생활하고 있어서, 1명의

경우는 학교로 복귀한 후 학교 얘기만 나오면 화를 내고 거부하는 정서적 장애를
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가지고 있어서, 그리고 어머니 1명은 생존 아동이 자신이 앓았던 병을 소아암인

줄 모르고 살아왔기 때문에 본 연구를 통해 아동이 진단명을 알게 됐을 경우 혼

란스러움을 우려하였기 때문이라고 하였다. 또한 연구 참여를 거부한 4명의 생존

아동들은 모두 자신이 남에게 알려지는 것이 창피하다고 하였으며, 각각 아동의

어머니들 또한 현재 잘 살고 있고 과거의 기억을 생각하고 싶지 않다고 하며, 무

엇보다도 연구를 통해 주위 사람들에게 알려지는 것을 걱정하였다.

C . 연구 도구

소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험이 어떠한지 파악하기 위해, 본 연구에

서는 다음의 도구를 사용하였다.

1. 일반 적 특 성에 관한 질문 지

일반적 특성에 관한 질문지는 문헌고찰을 통해서 연구자가 직접 작성한 질문

지를 사용하였다. 이 질문지에는 소아암 초기 생존 아동의 연령, 성별, 출생순위,

첫 진단시기, 입원경험, 치료방법, 주거지역, 주거상태, 경제상태, 종교, 진단 전 정

규교육 경험, 결석일수, 담임교사의 성별과 연령이 포함되었다.

2. 소아 암 초 기 생 존 아 동의 학교 생활 경험 에 관 한 면 접지 침서

소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험에 관한 면접지침서는 정혜영(1993)의

국민학교 아동의 학교생활에 대한 불만에 관한 연구에서 사용된 질문지의 기준과

Larcom be, Walker, Ch arlton , Meller, M orris Jones와 Mott(1990)가 소아암 아동이

정상 학교생활로 복귀하는데 미치는 영향에 대해 기타 만성질환아들을 대조군으

로 두고 비교한 연구에서 부모와 교사에게 사용한 면접지침서의 내용, 그리고 문

헌고찰을 통해 확인된 학교생활 경험의 내용을 통합 보완하여 본 연구자가 아동,

- 18 -



어머니, 친구 및 교사마다 동일한 내용의 질문을 분석 단위에 따라 어휘를 달리하

여 각각의 대상자의 입장에서 작성된 준구조화된 면접지침서를 사용하였다. 면접

지침서 어휘의 적절성을 알아보기 위해 분석단위 하나(학령기 소아암 초기 생존

아동과 어머니, 친구, 그리고 교사)에 대해 예비조사를 실시하였으며, 이해하지 못

하는 내용과 불필요한 어휘를 수정, 보완한 질문 내용의 타당성은 아동간호학 교

수 1인과, 소아암 담당 의대 교수 1인에게 자문을 얻어 최종 지침서를 완성하였

다.

D. 자료수집방법 및 절차

자료수집 기간은 2000년 10월 1일부터 11월 30일까지 총 2달간 시행하였다. 자

료수집방법은 Y대학 부속병원 암센터 원장 및 간호부의 허락을 받은 후, 암센터의

소아암 담당 교수 1인의 도움을 얻어 소아암 초기 생존 아동에 대한 의무기록을

검토한 후, 대상자 선정기준에 부합되는 아동의 부모(어머니)에게 연구 목적과 절

차에 대한 편지 및 전화를 통해 연구동의 여부를 확인하고 실시하였다.

모든 면접은 연구자가 직접 준구조화된 면접지침서를 사용하여 면접하였으며

장소와 시간은 아동이 편안한 시간과 대화가 가능한 장소를 택해 약속을 정하였

다. 이 때 아동과 어머니, 친구, 교사 모두 면접시간을 다르게 조정하여 따로 실시

하였다. 외래에 방문하는 날 병원의 빈방에서 면접한 한 아동과 어머니의 경우를

제외하고 나머지는 모두 가정방문을 통해 이루어졌다. 면접은 각 대상자 단위별 1

회 40분에서 2시간에 걸쳐 실시하였으며 아동과 면접할 때 주위가 산만하거나 질

문에 대해 표현하기 어려워하는 아동 대상자 2명은 자료 보충을 위해 추가로 1회

더 면접하였다.

대상자와의 면접자료의 누락 및 오기를 방지하기 위해 대상자의 양해하에 면

접내용은 녹음을 하였으며 면접이 진행되는 동안 대상자의 움직임, 표정, 연구자

와의 상호작용 등은 연구자가 직접 관찰하면서 기록하였다.

생존 아동의 친구의 경우 아동 스스로가 자신의 모든 것을 털어놓을 수 있는
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가장 친하다고 지적하는 단짝친구였기 때문에, 대부분 가정방문 시 근처 이웃에

살고 있는 경우가 대다수였다. 교사와의 면접은 아동과 어머니의 도움으로 아동이

현재 다니고 있는 학교정보를 얻어 교사에게 전자우편이나 전화를 통해 연구목적

과 절차에 대해 설명하여 동의를 구한 후 연구자가 직접 아동이 다니고 있는 학

교를 방문하여 교실에서 면접하였다. 또한 교사로부터 아동의 결석일수와 행동에

대한 기록 등을 생활기록부를 통해 수집하여 자료로서 참고하였다.

E. 자료분석방법

본 연구에서 사용된 자료분석방법은 앞서 제시했듯이 Yin (1994)의 사례연구방

법에 근거한 유형조합(p attern-m atchin g)으로 구체적 순서는 다음과 같다.

첫째, 문헌고찰을 통해 소아암 초기 생존 아동의 학교생활에 대해 교사와의 관

계, 친구와의 관계, 학습활동, 학급생활, 네 가지 범주의 주요 의미(th em e)유형을

파악하였다.

둘째, 문헌고찰에서 파악된 의미유형을 기준으로 본 연구에서 수집된 자료들과

일치하는지 사례분석 단위별로 비교하며 공통점과 차이점을 확인하였다.
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Ⅳ . 연구결과

A. 소아암 초기 생존 아동의 일반적 특성

소아암 초기 생존 아동의 일반적 특성은 다음의 <표 1> 과 같다. 생존 아동의

성별은 남아가 3명, 여아가 3명이었고, 나이는 최저 10세에서 최고 12세였다. 출생

순위는 첫째가 4명, 둘째가 2명이었으며, 진단명은 악성림프종이 4명으로 가장 많

았고, 백혈병이 1명, 횡문근육종이 1명이었다. 첫 진단 시기로부터 현재까지의 생

존기간은 14개월에서 32개월까지였으며, 치료 종료 후 현재까지 소요된 기간은 5

개월에서 20개월까지였다. 입원 경험은 1명이 재발로 인해 더 입원한 것을 제외하

고는 모두 항암 약물치료를 위해서만 재입원하였다. 치료방법으로 약물치료만 받

은 경우는 3명이었고 방사선치료와 약물치료를 병행한 경우가 2명, 수술과 약물치

료를 병행한 경우가 1명이었다. 아동 중 2명의 대상자가 치료로써 조혈모세포이식

술을 받았다. 주거지역은 섬에 살고 있는 1명을 제외하고 5명 모두 대도시 거주자

였으며, 경제상태는 상과 하 각각 1명씩을 제외한 4명이 중이라고 답하였다. 종교

는 천주교가 4명으로 제일 많았고, 학교 결석일수에 있어서는 두 명의 교사가 아

동의 여러 가지 상황을 고려하여 장기 결석일수를 정확하게 보고하지 않아서 자

료를 수집할 수 없었다. 수집된 4명의 결석일수 평균은 진단이후 총 255일이었다.

담임선생님은 모두 중년의 기혼자였으며 4명이 여자였고, 평균 연령은 43세였다.
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<표 1> 소아암 초기 생존 아동의 일반적 특성

특성

대상자
1 2 3 4 5 6

성별 여 남 남 남 여 여

나이

(현재학년)
11세(5) 11세(5) 10세(4) 11세(5) 11세(5) 12세(6)

출생순위 첫째(외동) 둘째 둘째 첫째 첫째 첫째

진단명 N H L* N H L RMS** N H L ALL*** N H L

진단후

생존기간
22개월 18개월 27개월 32개월 25개월 14개월

치료종료후

경과시간
5개월 10개월 11개월 20개월 19개월 1개월

입원경험 치료,재발 치료 치료 치료 치료 치료

치료방법

약물,
방사선,
조혈모

약물

약물,수술,
방사선,
조혈모

약물 약물 약물

주거지역 대도시 대도시 대도시 중소도시 대도시 대도시

경제상태 하 중 중 중 중 상

종교 천주교 기독교 천주교 천주교 기독교 천주교

진단시 학년 3학년 4학년 2학년 3학년 3학년 5학년

결석일수

(진단후 총)
411 - 360 74 - 173

담임교사

연령(성별)
40(여) 42(여) 35(여) 40(남) 53(여) 48(남)

* N HL : N on-H od gkin ' s Lymphoma 비호지킨성 림프종

** RM S : Rhabd omyosarcom a 횡문근육종

*** A LL : Acute Lym phocytic Leukemia 급성 림프구성 백혈병
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B. 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험

소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험의 의미유형을 파악하기 위해 선행 연

구들을 토대로 교사와의 관계, 친구와의 관계, 학습활동, 학급생활에 속하는 세부

적인 주요 의미를 아동, 어머니, 친구 및 교사 단위별로 수집된 각 자료를 범주별

로 비교하였다.

1. 교사 와의 관계

선행연구들에서 소아암 생존 아동과 학교에서 생활하는 교사와 아동의 관계에

있어서는 대부분 현재 치료 중인 소아암 아동이나 주로 장기 생존자의 학교복귀

프로그램과 관련된 교사들이 그들 입장에서 필요로 하거나 문제로 여기는 것, 즉

소아암 아동의 질병 관련 특별한 상황에 대한 지식부족, 학급의 다른 친구들과의

소아암 아동과 조화로운 분위기를 유지해 가는 교사로서의 정서적 갈등과 노력

등에 대해 언급되었다.

구체적으로 선행연구들에서는 우선 준비된 교사(p rep ared teacher)라는 어휘를

자주 표현하고 있었는데, 이는 교사가 갖추어야 할 정보나 지식의 차원을 한꺼번

에 의미하는 것으로 자칫 교사가 생존 아동에게 과잉보호(overp rotection)나 과잉

서비스(over servicin g)로서 부적절하게 아동을 대할 가능성이 지적되었다. 또한 교

사의 정서적 수준에서의 갈등으로서 학급 내에서 다른 친구들과 소아암 아동을

똑같이 대할 수 없는 문제 다시 말해서, 학급에서 다른 친구들이 소아암 아동에

대한 당황스런 질문을 한다거나 그런 상황에서의 소아암 아동이 친구들로부터 주

목을 받는 것 등, 전반적인 생존 아동의 또래 아이들 사이에서 교사로서의 조화로

움을 일관되게 유지하는 것에 있어서 갈등과 노력에 대해 보고하였다. 소아암 아

동에 대한 교사의 지식은 앞서 언급된 준비된 교사나 조화로운 관계를 위한 노력

과도 연결이 되어, 대부분의 연구들에서 교사의 정확한 정보와 지식 습득이나 교

사 교육의 중재 프로그램의 중요성을 언급하면서 그들의 적절한 지식만이 소아암
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아동에게 부적절하거나 불필요한 제한을 가하는 일이 없게 한다고 하였다.

이상의 문헌들에서 나타난 주요 의미유형을 정리하면 <표 2>와 같다.

<표 2> 문헌에서의 소아암 생존 아동의 교사와의 관계

의미유형

문헌

준비된 교사

(교사의 인성)

조화로운 관계를

위한 노력

아동에 대한

교사의 지식

Glasson (1995) ∨

Joh n son 등 (1988) ∨ ∨

McCarthy 등 (1998) ∨ ∨

Steven s 등 (1988) ∨ ∨

Weitzm an (1984) ∨ ∨ ∨

다음으로 문헌에서 나온 의미유형들과 비교할 소아암 초기 생존 아동의 교사

와의 관계에 대한 본 연구의 결과는 다음과 같다.

1) 준 비 된 교 사 (교 사의 인 성 )

(1) 아동 단위

선행연구들에서 준비된 교사라는 의미유형이 너무 포괄적인 표현이었던 것에

반해 아동, 어머니, 친구 단위에서 면접을 통해서 비교해 본 준비된 교사는 바로

교사의 인성을 의미한다는 것을 확인할 수 있었다. 소아암 초기 생존 아동이 말하

는 교사와의 관계에 있어서 6명의 대상자는 모두 교사가 학교에서 자신에게 잘

대해준다고 하였으며, 대부분 알아서 교사가 다 이해하고 도와준다고 하였다. 또

한 바라고 싶은 점이나 교사 때문에 힘들거나 어려운 점에 대해서도 거의 없다

라고 답하였다. 주로 아동은 다른 학급의 교사와 비교해서 장단점을 말하거나 청
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소나 벌을 받는 경우라든지 체육 등 신체적으로 힘든 일을 하는 경우와 연관시켜

교사가 배려해 줌 을 언급하였다. 또한 다른 아팠던 아이에게 교사에 대해 조언해

주고 싶은 말에 있어서도 알아서 다 잘해주시는 좋은 선생님 이기 때문에 학교

에서 교사와의 관계는 걱정할 것 없이 아무 문제없다고 하였다.

선생님이 그렇게 해 주시리라고 예상은 했었어요 . 그전에도 잘해 주셨거든요 .

(#1 , 여 11세)

선생님은 다 알아서 잘해주세요 . 걱정하지 않아도 되요 .

평범하게는 아니지만 계속 잘해주세요 . (#3 , 남 10세)

다른 반 선생님들보다 훨씬 잘 해 주세요 . 벌도 잘 안 세우세요 . 다른 아이들이 숙제를

안 해와서 벌받으러 나갈 때 선생님이 저더러 넌 안나와도 된다고 하시고 , 잘해주세요 .

(#2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세)

달리기나 공차기 같은 숨차는 것 빼고 , 가끔씩 민속놀이 같은 거 할 때는 선생님이 알

아서 저를 다른 아이들이랑 같이 하게 끼워주세요 . (#2 , 남 11세)

처음 학교로 돌아왔을 때 반 전체 애들 앞에서 , 제가 그 동안 치료를 잘 받고 돌아왔다

고 박수 쳐주시고 , 선물도 주셨어요 . 저 때문에 교실이 환해졌다고 . . . 이제야 교실이 꽉

찼다고 . . . 너무 기뻤어요 . 잊을 수 없어요 . (#1 , 여 11세 ; #4 , 남 11세)

초기 생존 아동의 입장에서는 대상자 모두 교사의 인성에 대해 긍정적으로 잘

준비된 교사로 만족하였다.

(2) 어머니 단위

소아암 초기 생존 아동의 어머니들 역시 아동과 마찬가지로 학교에서 교사가
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친구관계나 수업 전반, 학급의 활동 모든 면에 대해 배려를 해주고 이해해주며 특

별히 신경 써 주는 좋은 인성을 가진 것으로 긍정적으로 답하였으며 교사를 잘

만났기 때문에 자신의 아이를 학교에 맡기고 안심할 수 있었다면서 무엇보다도

담임교사를 잘 만나는 것이 중요함을 강조하였다. 한편 3명의 어머니가 교사의 성

별이 여자일수록 더 긍정적으로 받아들이는 것으로 나타났는데 4명의 아동이 40

대의 여자 담임교사와 생활하고 있었는데 그 아동들의 어머니는 특별한 아이들을

더 이해하고 꼼꼼하게 챙길 수 있는 것은, 중년의 여자 교사가 자녀를 가진 엄마

라는 이유로 더 좋은 것 같다고 하였다.

잘해주세요 . . . .이전 선생님이 인계를 철저히 하셨기도 하겠지만 . . . 정말 다행이죠 . 이

런 선생님을 만난 게 . (#1 , 여 11세)

알아서 다 해주시니까 걱정을 안 해요 . 믿을 수 있어요 . 그러니까 학교에도 잘 안 찾아

가요 . 문제 있으면 맨날 학교 드나들게요? (#3 , 남 10세)

애가 아팠기 때문에 무엇보다도 공부에 적응할 수 있게 많이 배려를 해주시죠 . 아이한

테 개별적으로도 . . .청소나 체육 같은 거 , 힘든 일 같은 것을 알아서 빼 주시죠 . (#2 , 남

11세)

학교에 처음 가야 할 때 , 전 학년을 다시 다녀야 될지 궁금해서 전화를 하니까 , 선생님

이 그러시더라구요 . 그런 힘든 일도 극복해 낸 아인데 공부는 그거에 비하면 아무 것도 아

니라고 . . . 게다가 이제 그런 제도가 폐지되어서 그냥 그 나이 학년에 결석이랑 상관없이

다닐 수 있다고요 . . . 말씀이 너무 고마웠어요 . (#2 , 남 11세)

여자 선생님이 아무래도 자식을 기르는 분이니까 , 그만큼 같은 엄마의 입장에서 이런

애들을 잘 이해해주시는 것 같아요 . 그래서 더 고마워요 . 선생님 잘 만난 게 . (#2 , 남 11

세 ; #3 , 남 10세 ; #5 , 여 11세)

3명의 어머니들은 자신의 아이한테만 집중되는 교사의 지나친 배려로 인해 항
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상 같은 반 다른 친구들에게 미안한 감정을 가지고 있다는 말을 하였는데, 선행연

구들에서 부정적으로 지적된 과잉보호나 서비스의 측면을 확인할 수 있었다.

별로 잘하지도 못하는데 선생님이 상을 주신 것 같아요 . 다른 아이들이 탈것을 아이가

타서 미안해요 . 걔네들이 어떻게 생각할지 . . . (#3 , 남 10세)

항상 벌 설 때나 청소 당번에서 빠지니까 그저 다른 친구들에게 미안할 따름이죠 . 왜

우리 아이만 안 하냐고 생각할 거 아니에요? (#6 , 여 12세)

어지간하면 이제 선생님이 아이에게 웬만한 건 시켜도 될 것 같은데 . . . 이제는 점점 다

른 애들한테 미안해요 . (#4 , 남 11세)

(3) 친구 단위

같은 학급에서 생활하는 소아암 초기 생존 아동의 3명의 친구들도 교사를 소

아암 초기 생존 아동에게 잘 대해주는 좋은 분 이라고 하여 교사의 적절한 인성

을 지지하는 결과를 보였다.

우리 선생님은 워낙 좋은 분이에요 . 그러니까 친구한테도 잘해주시죠 .

(#1 , 여 11세 ; #3 , 남 10세)

다른 반 선생님들보다 우리 선생님이 제일 벌도 안 세우시고 좋으세요 . (#4 , 남 11세)

(4) 교사 단위

소아암 초기 생존 아동의 교사들은 공통적으로 질병 경험을 한 아동을 안쓰럽

게 생각하고 있었으며 스스로 아동에게 신경을 쓴다 거나 배려를 해 준다 등의

표현으로 아동을 대함을 언급하였다.
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제가 뭐 한 게 있나요? 아무래도 이런 애들을 더 신경 써 줘야죠 . 당연한 거죠 .

(#1 , 여 11세 ; #2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세 ; #5 , 여 11세 ; #6 , 여 12세)

아침에 와서 반에 들어가면 우선 , **이 자리 쪽으로 눈이 가요 . 혹시 아이가 아파서 못

나온 게 아닐까 하구요 . (#2 , 남 11세)

아이 상태를 주의하며 보려고 일부러 **를 앞쪽으로 제 눈에 잘 띄는 곳에 앉혀요 .

(#3 , 남 10세)

항상 아이를 위해 기도해요 . 건강해지게 해 달라고 . . . (#5 , 여 11세)

이상으로 선행연구들에서의 의미유형과 유사한 준비된 교사의 인성에 대한 결

과를 살펴보았는데 아동이나 친구 단위의 경우 교사의 좋은 인성에 대해 긍정적

으로 표현했으며, 지나친 배려와 같은 과잉의 부정적인 표현은 어머니 단위로부터

확인할 수 있었다.

2) 조 화 로운 관 계 를 위 한 노 력

(1) 아동 단위

4명의 소아암 초기 생존 아동은 교사가 학급 내 다른 친구들과는 달리 신경

써주는 것을 느끼고 있었는데 언제까지나 특별하게 대해 주셨으면 하는 바램과

동시에 다른 아이들처럼 평범하게 대해주었으면 하는 바램을 나타내었다.

친구들이 저한테 와서 선생님이 다른 애들한테는 다 못해주면서 , 너만 좋아하는 거 아

니야? 라고 불평할 때가 있어요 . (#3 , 남 10세)

선생님이 저만 너무 잘해주시는 것도 . . . 조금 그저 그래요 .
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(#2 , 남 11세 ; #5 , 여 11세)

다른 아이들하고 똑같이 평범해지는 게 좋은 것 같아요 . (#3 , 남 10세 ; #5 , 여 11세)

다른 아이들과 너무 똑같이 대해주는 것도 좀 껄끄럽고 그런데요 . 그래도 계속 잘해주

셨으면 좋겠어요 . (# 2 , 남 11세 ; #6 여 12세)

애들하고 놀게 해주실 때가 제일 좋아요 . 제가 혼자 있을 때 아이들한테 저하고 놀 수

있는 시간을 따로 만들어 주세요 . (#2 , 남 11세)

(2) 어머니 단위

소아암 초기 생존 아동의 어머니들은 아동을 통해 전해들은 이야기로써 학교

생활을 하는 가운데 아동의 교사의 학급에서의 노력에 대해 추측하고 있었는데,

대부분 자신의 아이가 교사의 노력이나 태도에 대해 어떻게 느끼고 반응하는가

보다는 학급의 다른 친구들이 교사와 자신의 아이를 바라보는 입장에서의 우려를

표현하였다. 이는 앞서 언급된 교사의 과잉보호나 서비스에 대한 부정적인 측면과

도 연결이 됨을 알 수 있었다.

선생님께서 미리 충분한 얘기를 반 아이들에게 해놓으셔서 별로 신경을 안 쓰고 놀리지

않았던 것 같아요 . 반 아이들이 걱정되었는데 너무 고마웠어요 . (#3 , 남 10세)

반 아이들에게 **를 위해 편지를 쓰라고 하셔서 전달해 주시고 . . . 다른 친구들과 저희

아이를 함께 잘 지내게 해 주시려고 애쓰시는 것 같아요 . (#1 , 여 11세 ; #4 , 남 11세)

(3) 친구단위

3명의 소아암 초기 생존 아동의 친구들은 교사의 편애에 대해 인정하며 섭섭
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해함을 표시하기도 하였는데, 동시에 아팠던 친구에 대해 교사의 태도가 그럴 수

밖에 없는 상황을 이해한다는 양가감정을 드러내었다.

아픈 애니까 그런 거라고 이해는 하지만 . . . 그래도 편애하는 것 같다는 생각이 들 때가

있어요 . (#1 , 여 11세 ; #2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세)

선생님이 (저도 바쁜데) 친구 일이니까 어서 와서 이거 이거 해라 그럴 때 . . . 저도 다

른 친구랑 놀고 있는데 급하게 부르실 때 좀 귀찮을 때가 있어요 . 하지만 아픈 친구를 위

해서라면 가야죠 . (#1 , 여 11세)

(4) 교사 단위

4명의 소아암 초기 생존 아동의 교사들은 학급에서 항상 아동을 다른 친구들

이랑 똑같이 대하려고 신경 쓰고 노력하지만 생각만큼 쉽지 않은 어렵고 중요한

문제라고 하면서 갈등과 고민을 표현하였다.

다른 아이들이랑 똑같이 대하려고 애써요 . 그런데 쉽진 않아요 . (#2 , 남 11세 ; #3 , 남

10세 ; #5 , 여 11세 ; #6 , 여 12세)

무엇보다도 반에서 어떻게 다른 아이들이랑 똑같이 공평하게 대해주느냐가 어려워요 .

뭐가 최선인지 갈등될 때가 있어요 . 내가 지금 잘하고 있는 건가? 의심스러울 때도 있

고 . . . (#2 , 남 11세)

다른 아이들이 저에게 **에 대해 질문해 오거나 , 왜 선생님은 맨날 **만 잘해주냐고 그

러면 당황되고 그래요 . 어떻게 할 지도 잘 모르겠고 . . . (#3 , 남 10세)

교사의 조화로운 관계를 위한 노력은 아동 단위의 경우는 교사의 일관된 노력

의 필요성을 엿볼 수 있었고, 어머니 단위의 경우는 교사의 노력을 긍정적으로 감
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사하게 여겼으나 교사의 과잉태도에 대한 걱정을 엿볼 수 있었으며, 친구나 교사

단위의 경우는 학급 내 조화로운 관계를 위한 교사의 노력이 편애나 상벌의 공평

성과 관련되어 어려운 문제임을 확인할 수 있었다.

3) 아 동 에 대 한 교 사의 지 식

(1) 아동 단위

4명의 소아암 초기 생존 아동은 소아암이라는 질병에 대해 교사가 알고 있는

지식 및 자신들을 대하는 것에 대해서 대체로 부정적으로 언급하였다. 일례로 학

년이 바뀌면서 다음 선생님이 자신에 대해 모르고 있거나, 질병에 대해 제대로 인

계를 하지 않는 경우가 대부분이었다고 하고 소아암에 대한 구체적 사항이 아닌

그저 많이 아팠던 아이 라고만 생활기록부에 써 있는 것을 아동이 목격하고 당황

함을 표시한 경우도 있었다. 2명의 경우 소아암 초기 생존 아동이 학교에서 자신

의 질병에 대해 교사가 잘 모르고 있어서 야기된 부정적인 생활사건을 경험한 후

그 어머니가 직접 교사에게 찾아가서 알려준 후에야 교사의 태도가 바뀌었다고

하였다.

처음에 교실에서 선생님이 모자를 쓰면 안 된다고 막 그러시면서 자꾸 모자를 벗으라고

해서 . . . 우리같이 머리 없는 아이들이 모자 쓰는 게 당연한데 . . . 그걸 왜 모르시는지 . . .

(#2 , 남 11세)

엄마가 학교에 가서 선생님과 얘기해서 그제에서야 아신 거 같아요 . (#2 , 남 11세 ; #3 ,

남 10세 ; #4 , 남 11세 ; #6 , 여 12세)

(2) 어머니 단위

3명의 소아암 초기 생존 아동의 어머니들은 소아암이라는 특수한 질병을 가진
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아동에 대해 교사가 사전에 어떠한 지식도 갖고 있지 못하다는 것을 전제로 하고

학기초에 어머니 본인들이 직접 학교로 찾아가거나 편지로 아이에 대해 주의할

사항을 자세히 써서 교사에게 전달하였다.

선생님들은 아무 것도 몰라요 . 다 엄마들이 챙겨서 알려드려야 해요 . (#2 , 남 11세)

아이에 대해 가장 잘 아는 게 누구겠어요? 엄마죠 . 저도 이제 소아암에 대해서라면 박

사 다 됐어요 . 학기초마다 선생님 만나 뵙고 아이에 대해 말씀드리는 게 행사예요 . 그리고

도 안심이 안돼서 집에 와서 편지를 또 장장 써서 보내죠 . (#3 , 남 10세 ; #6 , 여 12세)

선생님들끼리 인계가 잘 안 되나봐요 . 이런 애들은 치료받은 아이잖아요 . 머리가 보기

흉하니까 모자 쓰고 있는 게 당연하죠 . 아이가 그 날 집에 와서 펑펑 울더라고요 . 속상해

서 그날로 선생님께 달려가 그 동안의 일을 다시 설명 드려야 했어요 . 전 알고 계신 줄 알

았어요 . (#2 , 남 11세)

최소한 학년 바뀔 때 자세히 좀 인계를 하셨으면 좋겠어요 . 바뀐 학년 선생님들이 우리

아이에 대해 얘기를 못 들으셨는지 , 또 다시 가서 말씀드려야 했어요 . (#6 , 여 12세 ; #2 ,

남 11세)

(3) 교사 단위

5명의 교사 대상자 모두는 소아암 초기 생존 아동에 대해 거의 아무 것도 모

르는 상태라고 스스로를 평가하고 있었으며 주로 소아암 초기 생존 아동의 어머

니로부터 전해들은 주의 사항 정도가 그들이 가지고 있는 소아암 아동과 관련된

지식의 전부라고 하였다. 대부분의 교사들은 추가로 아동에 대한 지식이나 정보를

추구하는 노력을 하지 않았던 것으로 보였다. 일례로 양호교사하고도 담임으로서

소아암 아동 문제로 특별히 대화를 나눈다거나 아동의 질병에 대해 그들로부터

얻은 정보도 또한 거의 없다고 답하였다. 교사들은 주로 아동의 어머니로부터 학

기초에 들었던 주의 사항만을 염두하고, 질병과 관련되어 챙겨야 할 부분을 가정
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통신문이나 전화를 통해 아동의 집으로 연락을 취해주고 있었다.

처음엔 얼굴도 퉁퉁하고 건강해 보였어요 . 근데 , 치료받은 약 때문에 그렇게 된 것을

알고서 , 아 , 내가 몰랐구나 하고 놀랐죠 . (#2 , 남 11세)

약 때문에 얼굴이 다른 애들보다 거무잡잡한 거였군요 . 이제 알았어요 . (#5 , 여 11세)

어머니께서 주의 사항을 자세히 알려주셔서 , 만약에 학교에서 뭐 수두가 유행하면 집으

로 연락해요 . 아이를 학교에 보내지 말아야 하시겠다고 배려해 주지요 . (#3 , 남 10세)

좀 불편하면 바로 양호선생님한테 가라고 해요 . 저 보다는 양호선생님이 더 잘 해결해

주시겠죠 . (#2 , 남 11세)

양호교사한테는 특별히 아이에 관해 물어보지 않아요 . (#6 , 여 12세)

아동에 대한 교사의 지식은 주로 지식부족과 관련되어 야기된 생활사건과 관

련되어 언급되었는데 생존 아동, 어머니, 교사의 경우 모두 부정적으로 답하였다.

특히 어머니 단위의 경우는 아동에 대한 정보나 지식은 어머니들이 손수 알려줘

야만 교사들이 자신의 아이를 학교에서 잘 돌볼 수 있다고 여기고 있어, 정보나

지식 제공의 방향이 대개 아동의 어머니에게서 교사 쪽으로 편중되는 의사소통의

문제를 보여주었다.
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2. 친구 와의 관계

선행연구들에서 소아암 생존 아동과 학교에서 생활하는 친구와의 관계는 교사

와의 관계에서처럼 중재프로그램과 관련되어 소아암 아동을 급우로 둔 학급 친구

들의 입장에서의 지식부족 문제들이 주로 언급되었다. 주로 주위 친구들의 암이

전염된다고 생각하는 식의 잘못된 고정관념 등의 문제를 확인한 후, 교육요구도

사정을 통해 프로그램 중재 후 증가된 급우들의 소아암 아동에 대한 지식을 확인

하는 효과 평가연구가 대다수를 차지하고 있었다.

이런 지식부족의 문제는 생존 아동들이 학교복귀 후 반 친구들의 선입견으로

인해 따돌림을 놀림을 당하는 것과도 연결되어 특히, 소아암 생존 아동의 경우 정

상 아동들과 탈모나 체중과 관련되어 다른 외모를 가졌다는 이유로 소아암 아동

이 또래로부터 거절당하느냐 수용되느냐 하는 면에 있어서의 아동의 정서적 문제

와 학교적응에 있어서 중요하다고 하였다.

또한 소아암 생존 아동에게 있어서 같이 노는 친구는 그들을 이해하고 고통이

나 경험을 공유함으로써 함께 문제해결의 과정을 겪고 서로를 지지하는 데 도움

이 되었다고 하였으며, 학령기의 또래친구와의 관계가 정상 아동과 마찬가지로 소

아암 아동에게 있어서 중요한 영향 요소라고 하였다.

이상의 문헌들에서 나타난 주요 의미유형을 정리하면 <표 3>과 같다.
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<표 3> 문헌에서의 소아암 생존 아동의 친구와의 관계

의미유형

문헌
같이 노는 친구

다르게

보임

경험의

공유

아동에 대한

친구의 지식

Benn er & Marlow (1991) ∨

Checkryn 등 (1986) ∨ ∨

Lozow ski (1993) ∨

McCarthy 등 (1998) ∨

McCorm ick (1986) ∨ ∨ ∨

Sach (1980) ∨ ∨

Treiber 등 (1986) ∨

다음으로 문헌의 의미유형들과 비교할 소아암 초기 생존 아동의 친구와의 관

계에 대한 본 연구의 결과는 다음과 같다.

소아암 초기 생존 아동의 친구와의 관계는 아동이 가장 적극적으로 답하고, 진

지하고도 즐겁게 면접한 부분이었다. 이를 통해 학령기 아동에게 있어서 친구가

얼마나 소중하고 의미 있는 존재인지 확인할 수 있었다.

친구와의 관계는 교사의 역할과도 연결되어 교사가 학급 내 친구들에게 생존

아동의 질병에 대해 어떻게 말하였는지에 따라서 학급 전체 친구들의 생존 아동

에 대한 태도가 결정된다는 것을 알 수 있었다. 또한 대체로 소아암 초기 생존 아

동의 경우 투병 생활을 하기 전 그 당시 학년의 같은 반 친구들이나 이웃에 가까

이 살고 있는 친구가 학교복귀 후에도 여전히 주요한 친구로서 그 관계를 유지하

고 있음을 알 수 있었다.
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1) 같 이 노 는 친 구

(1) 아동단위

소아암 초기 생존 아동은 무엇보다도 자신에게 친구가 의미 있는 이유로서 같

이 놀 수 있다 는 점을 공통적으로 언급했으며 오랜 투병기간동안 가장 힘들었던

점을 바로 친구와 만날 수 없었던 것이라고 하였다. 생존 아동은 치료를 끝내고

학교로 복귀했을 때 다시 만난 예전 친구나 새로 사귄 친구를 소중하고 친밀하게

여기며 그 친구와의 관계를 지속적으로 유지하고 싶음을 표현하였다.

빨리 학교 가서 친구들이랑 너무 놀고 싶었어요 . (#2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세 ; #4 , 남

11세 ; #5 , 여 11세 ; #6 , 여 12세)

솔직히 미쳐버리는 줄 알았어요 . 친구랑 놀고 싶어서 . . .

치료 끝나고도 감염 때문에 한동안 집에만 있어야 되니까 환장하죠 . (#5 , 여 11세)

친구가 저한테 다 소중해요 . 너무 좋아요 .

힘들어도 친구 만나러 가요 . 쉬는 시간 20분밖에 못 만나는 대도 . . .

그래도 집에 있으면 심심하고 외로워요 . (#6 , 여 12세)

솔직히 친구가 집에 놀러오는 날만 기다려요 . 친구한테 바라는 점은 자주 집에 놀러와

달라는 것이에요 . 반(학년)이 바뀌어도 계속 변하지 말고요 . . . (#1 , 여 11세 ; #4 , 남 11

세)

주로 소아암 초기 생존 아동의 친구와의 관계는 의미 있는 생활 사건으로 표

현되었는데, 그 사건을 통해 생존 아동과 친구와의 유대감이 더욱 깊어졌다고 하

였다. 그러나 같은 반이거나 예전부터 알고 있는 단짝친구를 제외한 상급생이나

다른 반 아이들의 경우에는 아동을 놀리는 주요 대상이었다고 하였다.
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친구는 저를 보호하는 존재예요 . 어떤 애가 저를 끌고 갈려고 하고 , 절 울렸을 때 . . .

( 반 친구들이) 와서 누가 울렸냐고 하면서 (나쁜 애들을) 패줬어요 . (#3 , 남 10세 ;

#4 , 남 11세)

다른 반 아이들이 너무 나쁘게 대해주는 것은 짜증이 나요 . 화가 나고 , 어떨 때는 눈물

이 나요 . (#3 , 남 10세 ; #4 , 남 11세)

체육시간에 못 나가는 저를 위해 친구가 집에서 가져온 책을 심심할 테니까 보고있으라

고 주고 그래요 . 저한테 너무 잘해줘요 . (#5 , 여 11세)

쉬는 시간에 친구들이 모르는 것도 가르쳐 주고 , 같이 놀아줘요 . 학교 안가는 날은 저

한테 메일도 많이 보내주고요 . (#6 , 여 12세)

같이 놀 수 있고 , 같이 공부할 수 있다는 게 제일 좋아요 . 친구니까 다 좋아요 . 무조건

좋아요 . 아는 애들은 옛날처럼 똑같이 와서 놀아줘요 . 친한 애들은 계속 친해요 .

(#1 , 여 11세 ; #2 , 남 11세 ; #3 남 10세)

(2) 어머니 단위

소아암 초기 생존 아동의 어머니들도 생존 아동과 마찬가지로 학교생활에서

아동이 가장 좋아하는 것을 친구랑 같이 노는 것 이라고 생각하고 있었으며 자

신의 아이랑 같이 노는 친구들에 대해 고마움을 표현하였다. 어머니들은 모두 생

존아동이 친구들로부터 수용되지 못하고 따돌림당하는 것이 학교생활에 있어서

가장 큰 문제일 거라고 하면서, 무엇보다도 그런 문제들을 염두하고 아동을 언제

학교로 복귀시킬 지 고민하거나 생존 아동이 학급 환경을 벗어났을 때 주위로부

터 놀림의 무방비 상태가 되기 때문에 매일 함께 등·하교하는 등의 대책을 세우

고 행동을 취한다고 하였다.
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아이가 자기도 얼마나 학교에 가고 싶었던지 , 치료하면서 집에 있는 동안 아파트 베란

다에 나가 학교 쪽만 바라보고 살다시피 했어요 . 멍하니 바깥의 애들 노는 것만 구경하

고 . . .그래서 학교친구가 그렇게 아이한테 소중한 것이구나 깨달았어요 . (#2 , 남 11세)

학교로 돌아와서 친한 친구들이 몇 명 생겨서 , 그 친구들을 만나서 놀 수 있다는 게 가

장 좋아하는 점이죠 . (#3 , 남 10세)

워낙에 아프기 전부터 친구가 많은 게 다행이에요 . 지금도 계속 그 아이들이랑 친해요 .

그래서 저희는 이사도 못 가요 . 앞으로도 계속 여기서 살 거예요 . (#4 , 남 11세)

머리 빠진 것도 그렇고 , 아파 보이니까 아이들이 얼마나 놀리겠어요 . 학교에서 왕따 당

할까봐 지금은 가끔씩만 가고 , 내년부터 정식으로 보내려고요 . (#1 , 여 11세)

반 아이들은 문제가 안 되는데 , 저학년이나 고학년 , 그리고 다른 반 아이들이 놀릴까봐

바로 학교가 코앞인데도 매일 데려다 주고 , 끝나면 데려오고 그래요 . 엄마가 옆에 있으니

못 놀리죠 . (#6 , 여 12세)

(3) 친구 단위

3명의 소아암 초기 생존 아동의 친구도 아동과 마찬가지로 친구와의 관계에

대해 생존 아동과 같이 경험했던 생활 사건 위주로 답하였는데 아팠던 친구를 도

와주려는 생각을 지배적으로 하고 있었으며 친구 4명의 경우 주위의 이상한 시선

을 가지고 소아암 아동을 보거나 괴롭히는 다른 친구들을 이해하지 못하겠다고

하였다. 가끔씩 아동이 원할 때마다 항상 같이 있어줘야 한다는 부담감에 대해 고

민하기도 하지만, 자신이 놀아주지 않을 때 생존 아동이 외로워할 거라는 성숙한

생각 또한 하고 있었다.
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**에게 모래를 뿌려서 제가 그 아이를 째려 봤더니, (도리어) 저한테 와서 발로 차고

도망갔어요 . **에게 일부러 그러는(모래뿌리는) 것처럼 보여서 . . . 친구가 기분이 상했을

거 같아 화나고 , 억울했어요 . (#1 , 여 11세)

**가 놀이터에서 큰형들한테 놀림받고 그랬을 때 저도 어쩔 수 없었어요 . 화가 나고 눈

물이 났어요 . (#4 , 남 11세)

아픈 애니까 도와주자 . . . 그렇게 많이 생각해주고 . . . 우리가 해줘야겠다 했어요 . (#1 ,

여 11세 ; #2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세)

제가 딴 일이 있어서 와서 놀아주지 못할 때 **가 싫어하겠죠 . 외로울걸요 .

**가 저랑 같이 노는 시간이 많으니까 , 그걸 가장 좋아할 거 같아요 . (#1 , 여 11세)

(4) 교사 단위

교사들은 학급 내에서 소아암 초기 생존 아동이 대개 소수의 친한 친구들하고

만 어울린다고 언급하였으며, 학급을 벗어나서 생존 아동의 친구와의 관계 및 문

제점에 대해서는 아동의 단짝친구만큼 자세히 알고 있지 못하였다.

주로 친한 애들 몇 명하고만 노는 것 같아요 . (#2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세)

친구들하고 잘 지내는 것 같아요 . 저희 반에는 특별히 심하게 놀리는 애가 없어요 .

(#1 , 여 11세 ; #3 , 남 10세 ; #6 , 여 12세)

제가 보기에 결석을 하다가 **가 오랜만에 학교에 나오는 날은 , 친구들이 자기한테 상

대해 주는 게 서먹하다고 느끼는지 하루 종일 아이 기분이 안 좋더라고요 . (#2 , 남 11세)

이상으로 소아암 초기 생존 아동의 친구와의 관계에서 같이 노는 친구에 대해
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살펴보았는데 생존 아동, 어머니, 친구 및 교사 모두 아동의 친구에 대한 중요성

을 말하고 있었으며 생존 아동에게 있어서 같이 놀 수 있는 친한 친구를 갖는 것

이 긍정적인 학교생활 경험에 직결되는 문제임을 확인할 수 있었다.

2) 다 르 게 보 임

(1) 아동 단위

4명의 소아암 초기 생존 아동은 벌이나 청소 등의 힘들거나 무리한 일을 할

때나 체육 활동에서 제외될 때 또, 다른 아이들에 비해 신체적 능력이 부족하다거

나 외모에서 다르다는 점을 말할 때 의기소침해졌다. 또한 자신이 아팠던 경험이

있다는 이유로, 항상 조심해야 하고 친구들과 똑같이 활동할 수 없다는 점에 대해

유감스럽고 학급 내 다른 친구들에게 미안하다는 표현도 하고 있었다.

체육시간에 저 혼자만 교실에 남아있으면 심심해요 . 저도 친구들과 같이 나가고 싶은

데 . . .그럴 수도 없고 . . . (#2 , 남 11세 , #3 , 남 10세 , #6 , 여 12세)

친구들은 운동자 두 바퀴 뛰고도 숨 안차 하는데 , 전 한바퀴만 뛰어도 힘들어서 죽을

거 같아요 . 저도 친구들처럼 뛰고 싶어서 아무리 죽을 거 같아도 뛸 때가 있어요 . (#3 , 남

10세)

저만 머리카락이 없고 얼굴도 크고 그렇잖아요 . (#2 , 남 11세 ; #4 , 남 11세)

저 혼자만 벌 안 설 때 다른 아이들한테 미안하기도 . . . (#2 , 남 11세 ; #3 , 남10세 ;

#6 , 여 12세)

(2) 어머니 단위

소아암 초기 생존 아동의 어머니들은 자신의 아이가 또래의 친구들과 다르다
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는 점에 있어서 주로 신체적인 면과 연관시켜 언급했는데, 학급에서 친구들을 가

까이 했을 때의 감염 문제를 걱정하거나 지나치게 친구들과 다르게 감싸거나 보

호함으로써 또래 친구들 사이로부터 아이가 멀어지지 않을까 하는 우려를 표현하

였다. 그러나 한 대상자(#5, 여 11세)의 어머니의 경우는 학교 복귀 초기부터 자신

의 아이가 아무런 병을 앓지 않은 것처럼 부딪쳐본다는 시도에서 아이에게 다른

친구들과 똑같이 지내도록 하기도 하였다. 무엇보다도 어머니들 모두는 시간이 빨

리 지나 정상 친구들과 자신의 아이가 다를 바 없었으면 하는 바램을 표현하였다.

학교친구들한테서 병이라도 옮을까 걱정이 되요 . 제일 걱정되는 게 면역력이 약하니까

감기나 수두 같은 거죠 . (#1 , 여 11세 ; #2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세 ; #4 , 남 11세 ; #6 ,

여 12세)

우리 아이만 빼고 반 전체가 벌을 서는데 , 애들이 모두 **만 쳐다 보더래요 . (#2 , 남

11세)

이런 애들은 아팠던 애들이니까 정상 아이와는 다르게 대우받아야 하는 게 당연하죠 .

근데 , 단지 걱정이 되는 게 아이가 친구들은 안 그런데 , 자기만 너무 특별하게 취급당하니

까 마음이 껄끄러워 하더라고요 . (#6 , 여 12세)

사람이 참 간사한 거 같아요 . 치료를 막 끝낼 당시에는 아이가 다른 아이들이랑 달리

아주 특별하다고 생각했는데 , 이제는 점점 그런 생각이 무뎌지고 , 이제 생각해보니 그게

아이들 관계나 정서적인 면에 있어서 도움이 되는 것 같아요 . 아이는 평범한 게 좋은 거

죠 . 지금은 오히려 제가 다른 아이들이랑 똑같이 할 거 다 하라고 해요 . (#4 , 남 11세)

아프다고 해서 특별하게 다뤄지는 것이 오히려 아이에게 해가 될 거 같아 전혀 제한 없

이 활동하게 했어요 . 먹는 것도 그렇고 청소나 체육도 다 하라고 . . . 아이도 그걸 원하고

요 . 오히려 그게 아이가 빨리 정상 아이들처럼 되는데 도움이 되는 것 같아요 . (#5 , 여 11

세)
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아플 때는 언제 학교가나 , 그리고 학교 가도 걱정이다 했는데 , 점점 학교에서 친구들과

똑같이 어울려 노는 것을 보니 아 이제 정상으로 돌아왔구나 실감이 되요 . (#3 , 남 10세 ;

#4 , 남11세)

한편 2명의 소아암 초기 생존 아동의 어머니들은 생존 아동의 친구들에게 병

명을 숨기고 있었는데 그 이유에 대해서 생존 아동도 모르고 있는 경우(#2, 남 11

세), 진단 초기에 자신의 아이가 암 진단에 충격을 받고 치료에 도움이 되지 않을

것 같아 얘기를 안 했다가 치료 끝난 이후 정상 아이들과 다를 바 없어지면서 새

삼스럽게 다시 이야기 할 필요가 없을 것 같아 계속 확실하게 병명을 밝히지 못

해서라고 하였고, 무엇보다도 주변에서 특히 학교 친구들이 아이가 암 환자였다는

사실을 알았을 때 정상과는 다른 아이라는 이유로 더 이상 놀아주지 않는다거나

놀림을 받을 가능성을 걱정하여 아예 모르고 지내는 것이 속 편하다고 표현하였

다. 어머니들은 주위 친구들이 생존 아동의 질병에 관해 물어오더라도 예전에 많

이 아팠는데 지금은 다 나았다 로만 말했다고 하였다.

아이가 충격 받을까봐 , 전 가슴이 떨려서 얘기를 못했어요 . 어른들도 자기가 암이라고

하면 얼마나 괴로워하는데 아이는 어떻겠어요? 비관해서 치료에 전혀 도움이 되지 않을 거

같았어요 . 물론 치료받으러 올 때 건물이름이 암센터니까 , 아이가 엄마 나 여기 왜와 , 내

가 암이야? 라고 물을 때 가슴이 철렁 내려앉죠 . 그래서 얼마나 둘러서 거짓말을 해댔는

지 몰라요 . 아마 저 자신도 어느 정도 암이라고 짐작은 할 테지만 . . . (#2 , 남 11세)

아이도 원하지 많았지만 저도 다른 친구들이랑 생활하는데 있어 가장 문제가 될 거 같

아 아팠던 걸 친구들에게 드러내고 싶지 않아요 . (#5 , 여 11세)

또한, 소아암 초기 생존 아동의 어머니들은 생존 아동이 주위 친구들과 다르게

보이는 것을 싫어하듯이 학교 엄마들 모임에서 자신들 또한 특별한 아이의 엄마

로 특별하고 다르게 비춰지는 것을 꺼려하여 그런 상황을 당황했던 자리이고 피

하고 싶다고 하였다. 그러나 몇몇 어머니들은 아동의 생존기간이 증가하면서 그런
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주위 반응에 대해 초연해졌다고 하였다.

엄마들이 어디서 들었는지 아이에 대해 저한테 물어보면 그냥 좀 아팠어요 라고 얼버

무려요 . 대충 넘어가 버리죠 . (#2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세 ; #6 여 12세)

학기초에 어머니모임에 나갔는데 선생님께서 다른 엄마들도 다 있는데 , 저한테 **는

그렇게 오래 아팠는데 공부를 잘 따라오네요 . 라고 하시는 거예요 . 그러니까 엄마들이 전

부 무슨 병이기에 그러냐고 저한테 막 다그치고 , 자기네들끼리 웅성거리는 거예요 . 순간

전 너무 당황했어요 . 피하고 싶더라고요 . (#2 , 남 11세)

예전에는 엄마들이 아이에 대해 이것저것 물어오면, 피하고 얼버무렸는데 , 이제는 당당

하고 솔직하게 다 얘기해요 . 왜냐하면 암이 그 집 아이들에게도 다 닥칠 수 있는 문제니까

요 . 요즘은 암이 너무 흔하잖아요 . (#4 , 남 11세)

(3) 친구 단위

3명의 소아암 초기 생존 아동의 친구는 단짝친구인 생존 아동의 외모에 대해

서는 그다지 신경 쓰지 않는다고 하였으며, 다만 체육시간에 활동을 심하게 할 경

우 생존 아동이 정상 아동들과는 신체적인 측면에서 다른 친구라는 점을 새삼 인

식하게 된다고 하였다.

글쎄요 . . . **랑 저랑 다른 거는 모르겠는데요 . 친구는 다 똑같아요 . 아픈 친구라도 , 상

관없어요 . 같이 게임 하는 데는 . . . (#1 , 여 11세 ; #2 , 남11세 ; #3 , 남 10세)

체육 할 때는 하다가 친구가 다칠까봐 걱정이 될 때가 있어 가끔 놀라기도 해요 . 멍들

까봐요 . (#4 , 남 11세)

소아암 초기 생존 아동이 다르게 보이는 것은 선행 연구들에서와 마찬가지로
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아동, 어머니, 친구 및 교사에게서 모두 얻어진 결과로써 소아암 초기 생존 아동

의 친구의 경우 다른 세 단위의 경우보다 중요하지 않게 여기는 부분이었다.

3) 경 험 의 공 유

(1) 아동 단위

소아암 초기 생존 아동은 자신의 질병경험과 관련되어 때때로 다른 친구들이

자신의 경험을 이해 못할 거라는 표현을 하였으며 주로 생존 아동은 그런 질병경

험들을 이겨냈다는 것을 자랑스러워하였다.

저에 대해 모르는 애들은 아는 체 잘 안 해요 . 그 아이들은 내가 얼마나 아팠는지 모르

니까 . . . 저도 그런 애들 신경 안 써요 . (#1 , 여 11세 ; #3 , 남 10세 ; #5 , 여 11세)

아이들이 학교에서 예방주사 맞을 때 저한테 물어봐요 . 주사가 얼마나 아프냐고요 .

그런 말 들으면 우습죠 . 제가 맞은 아픈 주사는 이해 못해요 . (#3 , 남 10세)

(2) 어머니 단위

소아암 초기 생존 아동이 질병경험과 관련된 친구들과의 공유 차원이 다른 점

을 언급한 것에 비해, 어머니들은 생존 아동이 친구들과 얘기를 하거나 생활을 하

는 가운데 겪는 문제들과 연관시켜 말하면서 자신의 아이와 친구들과의 경험의

차원이 다름을 언급하면서 생존 아동이 정상 학교 다니는 아동들처럼 되기를 기

대하고 있었다.

친구들이 집에 놀러왔을 때 주로 학교 얘기를 많이 하는데 , 아이가 학교에 못 간 만큼

걔네들이 하는 얘기에 낄 수 없는 거 같아요 . 소외당하죠 , 공통된 화제 거리가 없으니까

요 . 그런 걸 친구들이 알아서 공통된 화제로 얘기해줬으면 좋겠어요 . (#1 , 여 11세 ; #6 ,
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여 12세)

그나마 아파서 학교 못 간 동안 아이가 컴퓨터에 온 관심을 쏟았어요 . 달리 할 게 없는

것도 그렇지만 스스로 홈페이지도 만들고 메일도 잘 보내고 , 컴퓨터에 관한 한 또래들 중

에서 잘하는 편에 속하니까 , 지금 그것 때문에 학교에서 아이들이랑 잘 통하는 거 같고 ,

인기도 얻을 수 있는 것 같아요 . (#5 , 여 11세)

(3) 친구 단위

4명의 소아암 초기 생존 아동의 친구들은 소아암 질병과는 공통된 경험이 없

지만 생존 아동과 함께 노는 과정에서 흥미 거리가 같다든지 숙제나 공부를 같이

하는 면에서 친구로서 배려해주며 경험을 나누는 점을 긍정적으로 언급하였다.

얼마나 아팠는지 잘 모르겠어요 . (#1 , 여 11세 ; #2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세 ; #4 , 남

11세)

지금은 괜찮아 보여서 그냥 예전에만 많이 아팠구나 그러고 말죠 . 아픈 건 신경 안 써

요 . (#2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세)

우린 서로 게임 친구예요 . **가 컴퓨터 게임 박사거든요 . 매일 얘네 집에 와서 같이 게

임 해요 . (#2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세)

이상에서 살펴 본 것처럼 소아암 초기 생존 아동은 친구들보다 질병 경험이

지배적이고, 친구들의 경우는 정상 학교생활의 경험이 생존 아동의 경우보다 많았

다. 생존 아동의 친구와의 관계에서 특히, 친구 단위의 결과를 통해 경험의 공유

는 주로 함께 하는 시간이 많은 아동의 친구와의 상호작용을 통해서 긍정적인 경

험의 공유로 바뀔 수 있는 가능성을 보여졌다.
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4) 아 동 에 대 한 친 구의 지 식

(1) 아동단위

3명의 소아암 초기 생존 아동의 경우 자신을 괴롭히는 친구들은 생존 아동이

아팠던 것에 대해 잘 모르기 때문에 그렇게 한다고 생각하고 있었다. 대부분의 생

존 아동은 친구들에게 자신이 알고 있는 정도만큼이라도 알려지는 것을 꺼려하였

는데 선행연구들에서 제시됐듯이 주위 친구들이 자신의 병에 대해 알았을 때 자

신이 주로 놀림을 당할 것을 우려한다는 것을 확인할 수 있었다.

아이들이 정확하게는 모를 거예요 . 암이라는 건 아마 알 테지만 . 자세히 알려주고 싶지

도 않아요 . 저도 잘 몰라요 . (#1 , 여 11세 ; #4 , 남 11세 ; #6 , 여 12세)

전 백혈병이에요 . 친구에게는 말해주고 싶지 않아요 . 알아서 뭐하겠어요? 놀리기만 하

겠죠 . 차라리 모르는 게 나아요 . 저희 반 아이들은 아무도 몰라요 . 아무리 친해도 알려주

고 싶지 않아요 . (#5 , 여 11세)

다른 애들이 백혈병이라고 놀릴 때 , 어떨 때는 그냥 무시해버리기도 해요 . 몰라서 그러

는 거죠 . (#2 , 남 11세)

무시해 버려요 . 아니면 저도 때려줘요 . 자세한 걸 모르고 놀린 자기가 잘못했으니까 나

한테 할 말 없죠 . (#3 , 남 10세)

넌 나쁜 병에 걸렸다고 놀리고 , 머리카락 없다고 별명 부르고 . . . 잘 알지도 못하면

서 . . . (고개를 떨구며 울음) 왜 내 머리가 없는지 . . . 나이만 똑같으면 싸우고 싶었지만 그

럴 수도 없고 . . . (#4 , 남 11세)

(2) 어머니 단위
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소아암 초기 생존 아동의 어머니들은 TV나 잡지 등의 영향으로 주위 어린아이

들이나 친구들이 머리카락이 없는 자신의 아이에 대해 나쁜 병에 걸린 아이라고

말하거나 경제적으로 혹은 감정적으로 동정의 눈초리만을 보낸다고 하면서 최근

대중매체를 통한 아동의 친구들에게 잘못된 선입관이 전파되는 문제를 지적했다.

어머니들 대부분은 현재는 나아졌지만 치료를 막 끝냈을 당시 생존 아동의 신체

상 특히, 머리카락이 없는 문제로 인해 아동 뿐 아니라 가족 모두 아동의 주위 친

구들과의 관계에서 아픔을 겪었다고 하였다.

TV에도 매번 백혈병 애들은 돈 없고 , 너무 불쌍하게만 나오잖아요 . . . 그러니까 아이들

이 더 놀려요 . (#2 , 남 11세)

초기에는 학교 다니면서 머리 때문에 친구들이 놀려 아이가 많이 속상해 했어요 . 그런

아이를 보고 애 아빠도 똑같이 어느 날인가 머리를 밀고 들어 왔더라구요 . 동질감을 심어

주려고 , 그랬다면서 아이에게 세상엔 일부러 미는 사람도 있다 . 넌 단지 치료 때문에 그런

거다 . . . 친구들은 몰라서 그러는 거라고 얘기해 주었어요 . (#4 , 남 11세)

어머니들은 앞에서도 언급되었듯이 자신의 아이가 친구들로부터 놀림을 당하

는 것을 우려하여 학교로 복귀하는 적절한 시기를 놓고 상반된 의견을 보이기도

하였는데, 3명의 어머니들은 의사나 간호사 등의 전문 의료진에 의한 정보를 통해

서라기보다는 외래 방문이나 입원실에서 알게 된 소아암 아동을 둔 다른 엄마들

과의 대화나 연락을 통해 조언을 구하고 생존 아동의 학교 문제를 어떻게 할 것

인지 결정한다고 하였다.

병원 엄마들을 만나면 치료 끝나고 한 1년은 친구들한테 놀림 당하니까 보내지 말라

고 . . . 차라리 조금 심심한 게 낫지 괜히 학교 가서 상처받지 말라고 그러더라구요 . 맞는

말인 것 같아요 . (#1 , 여 11세 #2 , 남 11세 ; #6 , 여 12세)

그러나 반대 경우 3명의 어머니들은 생존 아동이 질병 이전의 정상 생활로 빨
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리 돌아오게 하는데 있어서 가능한 학교에 빨리 돌아간 것이 도움이 되었다고 하

였다.

애가 조금 회복된 다음에 . . . 이런 것보다는 , 갈 수 있는 상황이 됐으면 그냥 바로 학교

에 가서 그 동안 못 만났던 친구들이랑 만나게 해주고 해야 . . . 애들은 애들끼리 있을 때

더 많이 건강해지는 것 같아요 . 특히 마음이요 . . . 빨리 학교로 보내길 잘한 것 같아요 . 친

한 애들은 잘 안 놀리고 서로 보호해 주거든요 . (#3 , 남 11세)

사실 의사선생님이 치료 끝나고 바로 학교에 보내도 된다고 해서 처음엔 조금 걱정이

되고 의아했지만 , 병에 대해 잘 아시는 의사선생님이 보내도 된다고 하시니까 그렇게 했어

요 . 그런데 , 결과는 아이가 친구 때문에 학교를 너무 좋아해요 . 이제는 다른 엄마들한테

주저 없이 보내라고 하고싶어요 . (#4 , 남 11세 ; #5 , 여11세)

(3) 친구단위

소아암 초기 생존 아동의 친구 3명의 경우 특히, 단짝친구이기 때문에 같이 생

활하는 시간이 다른 친구들보다 많기 때문에 자세한 지식차원보다는 생존 아동과

함께 어울려 놀면서 틈틈이 들은 것으로써 배려해주어야 할 것이 무엇인지를 알

고 있었다. 오히려 경우에 따라 교사보다도 더 생존 아동의 질병에 대해 주의사항

이나, 식성 등에 대해 잘 알고 있었다.

아팠으니까 . . . 힘들면 안 되는 아이니까 항상 무리하지 말라고 . . . (#1 , 여 11세 ; #2 ,

남 11세 ; #3 , 남 11세)

**가 아플 때 무균실에서도 , 수술 받을 때도 . . . 그런 때 혼자 있었던 아이니까 외롭게

혼자 두지 말아야 한다고 생각 . . . (#1 , 여 11세)

감기 걸리지 않게 조심해야 해요 . 더러운 모래를 뿌리면 몸에 해로울 것 같아 . . . (#1 ,
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여 11세)

급식을 먹는 게 제일 힘들 것 같아요 . **같은 아이들은 입맛이 없어서 다 먹는다는

게 . . . 힘들잖아요 . **처럼 아픈 애는 먹고 싶어하는 것을 먹어야 되잖아요 . (#1 , 여 11세)

축구 할 때 **가 몸을 아끼지 않고 뛰어다니면 불안해요 . 다치거나 멍들까봐요 . **는

평소에도 멍이 잘 안 낫거든요 . (#2 , 남 11세)

친구와의 관계에 있어 소아암 초기 생존 아동에 대한 친구의 지식은 본 연구

결과에서도 네 단위 모두에게서 대체로 부정적인 결과를 보였듯이 간과해서는 안

될 주요한 것임을 알 수 있었다. 특히 교사보다도 함께 하는 시간이 더 많은 생존

아동의 친구의 지식이 더 중요함을 확인할 수 있었다.

5) 친 구 를 사 귀 거 나 유 지 하 기 위한 노 력

친구를 사귀거나 유지하기 위한 노력은 기존의 소아암 생존 아동의 친구와의

관계에 관한 선행연구에서 언급되지 않았던 의미유형으로, 초기 생존 아동과 어머

니로부터 확인할 수 있었다.

(1) 아동 단위

학교에 아팠다가 처음 가니까 낯설었어요 . 병원에 있다보니 학교가 어떻게 생겼는지도

까먹었던 것 같아요 . 그래서 전 일단 예전 친구들과 같이 놀았어요 . 다른 아팠던 아이들한

테 자기가 할 수 있는 만큼 , 그만큼 스스로 노력해야 한다고 . . . 말해주고 싶어요 . 특히 친

구 사귀려는 노력이요 . (#4 , 남 11세 ; #5 , 여 11세)

선생님한테 걔랑 앉게 해달라고 부탁하고요 , 제가 원하는 애를 먼저 찍어서 먼저 다가

갔어요 . 다른 애들한테도 다 잘해주니까 나한테도 잘해줄 것 같아서 . . . 사귀고 싶은 아이

- 49 -



한테 먼저 가서 놀자고 말하면 되요 . (#2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세 ; #5 , 여 11세)

제가 먼저 너 몇 시에 시간 있냐? 그러구요 . 왜냐하면 요즘 아이들이 학원에 많이 다니

거든요 . 시간을 잘 맞춰야 놀 수 있어요 . (#3 , 남 10세 ; #6 , 여 12세)

(2) 어머니 단위

친구가 없어 심심해 할 때 제가 아이들 집에 전화를 걸어 **를 위해 놀러오라고 하죠 .

집에 오라고 해서 맛있는 것도 해주고요 . (#1 , 여 11세 ; #4 , 남 11세)

아이 데리고 근처 바닷가에 갈 때 친구들도 꼭 몇 명씩 불러서 같이 데리고 나가요 . 그

러면서 아이들끼리 많이 친해졌어요 . (#4 , 남 11세)

친구 데려오면 잘해줘요 . 전화해서 놀러오라고도 그러구요 . 그리고 걔네 엄마하고도 친

해지려고 노력하죠 . (#2 , 남 11세)

6) 친 구 로부 터 의 가 치인 정 을 갈 망

친구를 사귀거나 유지하기 위한 노력 뿐 아니라 친구로부터의 자신에 대한 가

치가 인정되기를 바라는 것 역시 선행연구들에서 언급되지 않은 의미유형으로 소

아암 초기 생존 아동은 다른 정상 친구들처럼 학교에서 상을 받거나 칭찬을 받는

등 교사로부터 인정받기를 원하고 있었는데 무엇보다도 자신의 또래 친구들이 보

는 앞에서 인정받는 것을 의미 있게 여겼다.

방학숙제 낸 걸로 상도 받았어요 . 애들 앞에서 선생님이 칭찬해주셔서 너무 기뻤어요 .

다음에도 또 잘해가서 상 받을 거예요 . (#1 , 여 11세)

수학 백점 받을 때마다 스티커를 선생님이 한 장 씩 주시거든요 . 25장 모아야 하는데 . .
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언제 모을 지 몰라요 . 저도 타고 싶은데 . . .소원이에요 . (#3 , 남 10세)

글짓기 잘했다고 상 받았어요 . 그것도 친구들이 다들 보는 앞에서요 . (#6 , 여 12세)

7) 친 구 어 머 니 의 영향

친구어머니의 영향 역시 선행 연구에서 언급되지 않았던 것으로 어머니들과의

면접을 통해 알 수 있었는데 생존 아동 친구의 부모, 특히 어머니가 자신의 아이

(친구)에게 생존 아동을 상대하여 계속 놀아주고 그 관계를 유지하는 것에 대해

절대적인 영향력을 행사할 수 있다는 가능성을 확인할 수 있었다.

집에 오는 친구들이 점점 줄더라고요 . 아프다는 게 다른 아이들과 같지 않아서 , 공통적

인 화제 거리가 없어서도 그렇겠지만 , 걔네 친구들의 부모의 영향이 큰 것 같아요 . 아이들

은 아무래도 부모가 시키는 대로하거든요 . 어떤 부모는 자기 아이와 우리 아이가 같이 노

는 걸 꺼리는 것 같아요 . (#1 , 여 11세 ; #4 , 남 11세)

교사와의 관계와는 달리 소아암 초기 생존 아동의 친구와의 관계에서는 선행

연구들에서 도출되지 않았던 의미유형으로 친구를 사귀거나 유지하려는 노력 ,

친구로부터의 가치인정을 갈망 그리고, 친구 어머니의 영향 이 새롭게 확인되었

다.

3. 학습 활동

소아암 초기 생존 아동의 학습활동과 관련되어 선행연구들에서는 주로 백혈병

아동의 지능(IQ)이 방사선 치료로 인해 치료를 받지 않은 아동에 비해 낮았다는

것과 수학 과목에 취약한 것이 아동에게 부담감으로서 학습활동에 장애요소가 된

다고 보고하였다. 또한 방사선 치료 경험 뿐 아니라 항암 화학치료도 생존 아동이
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학습하는 데 있어서 에너지 감퇴 즉, 피로나 쇠약함 등의 문제로 영향 끼칠 수 있

다고 하였다.

아동의 행동 측면을 학습활동의 문제와 연관시킨 연구에 있어서는 소아암 생

존 아동의 산만하고 충동적인 성격 그리고 집중력 장애에 대해 언급하면서, 학습

장애로 인한 다양한 문제들로 인해 생존 아동을 위한 특별한 교육의 필요성을 강

조하며 많이 이루어지고 있다고 하였다.

이상을 볼 때 학습 관련 문제는 주로 방사선 치료 방침이나 아동의 정신과적

정서나 행동문제와도 결부되어 소아암 생존 아동의 학교생활 경험과 관련되어 여

느 부분보다 구체적으로 연구된 것으로 보인다.

이상의 문헌들에서 나타난 주요 의미유형을 정리하면 <표 4>와 같다.
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<표 4> 문헌에서의 소아암 생존 아동의 학습 활동

의미유형

문헌

방사선치

료로 인한

지능저하

수학 과목

부진

특별교육

요구

피로와

쇠약

집중력

감소/ 산만

공격적

성격

Arm stron g &

H orn (1995)
∨

Brow n 등 (1998) ∨ ∨

Brow n & M ad an-

Sw ain (1993)
∨ ∨ ∨

Ch arlton 등 (1986) ∨

H au p t 등 (1994) ∨

H en nin g & Fritz

(1983)
∨ ∨ ∨

Kazak 등 (1994) ∨

Mu lh ern (1994) ∨

Mu lh ern &

Fried m an (1989)
∨

Peckh am 등 (1988) ∨ ∨ ∨ ∨

Ray m o n d -Sp e d en

등 (2000)
∨

Ryn ard 등 (1998) ∨ ∨ ∨

Tw ad dle 등 (1986) ∨
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다음으로 문헌의 의미유형들과 비교할 소아암 초기 생존 아동의 학습활동에

대한 본 연구의 결과는 다음과 같다.

1) 방 사 선 치 료 로 인한 지 능 저 하

(1) 아동 단위

소아암 초기 생존 아동의 경우 직접적으로 방사선 치료 때문이라고 설명하진

않았지만 방사선 치료 경험이 있는 두 명의 대상자 아동의 경우, 암 치료 후에 자

신의 머리가 나빠졌음을 스스로 느낀다고 언급하였다.

잘 기억이 안나요 . 예전에도 그렇게 머리가 잘 안 돌아갔는지 잘 모르겠어요 . 치료하

고 나서부터 머리가 잘 안 돌아가는 것 같아요 . (#1 , 여 11세)

저도 남들보다 (공부를) 못 한다는 걸 느껴요 . 너무 치료를 머리에 많이 받았나봐요 .

(#3 , 남 10세)

(2) 어머니 단위

본 연구에서 단지 2명의 대상자만 방사선 치료 경험이 있었는데 생존 아동의

어머니들 역시 자신의 아이가 방사선 치료로 인해 학습에 문제가 있다고 말하진

않았지만, 방사선 치료와 학습 사이에 관련이 있다는 것을 주위에서 들은 적이 있

다고 말하였다. 한 명(#2, 남 11세)의 경우는 과거에 암 치료 시 방사선 치료를 받

으라는 제안을 거절하길 잘한 것 같다고 하였다.

치료받고 나서 **가 자기 머리가 잘 안 돌아간다고 . . . 기억이 잘 안 난대요 . 뇌로 방사

선 치료를 받아서 그런 거 같기도 하고 . . . 병원에서 들은 적이 있어요 . 방사선 하면 머리

나빠진다고 . . . (#1 , 여 11세)
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다른 엄마들이 방사선 치료하면 머리가 많이 안 좋아진다고들 하더라고요 . 의사선생님

이 시키자는 걸 안 따른게 , 지금 생각하니 얼마나 다행인 줄 몰라요 . 전 다른 엄마들한테

들어서 알았어요 . 방사선 치료가 안 좋다고 , 머리 나빠진다고 . . . 또 어떤 애는 치료 다 끝

나고 몇 년이 지나 방사선 치료 때문에 다시 갑상선암이 생겼다고 그러더라구요 . (#2 , 남

11세)

2) 수 학 과 목 부 진/ 특 별 교육 요 구

(1) 아동단위

소아암 초기 생존 아동이 좋아하거나 싫어하는 과목은 개인마다 차이가 있었

지만 주로 자신이 잘 할 수 있는 과목, 친구들과 함께 할 수 있는 과목, 과목을

맡은 선생님의 태도에 따라 결정되었다. 선행 연구들과 마찬가지로 수학 과목에

대해서 생존 아동들 모두는 머리가 복잡해진다고 하거나 생각하기도 싫다는 표현

을 하며 수학 수업시간에도 집중이 잘 되지 않는다고 하였다. 다른 친구들과의 학

업을 비교할 때도 생존 아동은 수학 과목을 언급하며 자신이 그들보다 뒤쳐짐을

표현하였다. 또한 수학과목의 부진함 때문에 특별히 과외를 받거나 학원에 다니는

등의 따로 사교육을 받는 아동이 4명 있었다.

국어랑 미술이 좋아요 . 체육은 달리기를 못해서 싫어요 . 아팠을 때 숨차하는 저한테 ,

체육 선생님이 똑바로 못한다고 막 뭐라고 그랬어요 . (#1 , 여 11세)

실과가 좋아요 . 친한 애들이랑 만들기나 요리 같은 거 같이 할 수 있으니까요 . 선생님

이 친한 아이들끼리 모여서 할 수 있게 도와주세요 . (#2 , 남 11세)

싫어하는 것은 미술이요 . 선생님이 저뿐만이 아니라 다른 아이들한테도 잘 못한다고 소

리지르고 , 짜증을 내고 화도 매일 내요 . 전 미술시간이 있는 날이면 학교에 가고 싶지 않
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아요 . (#2 , 남 11세)

체육이 좋아요 . 아이들하고 같이 뛰어 놀 수 있으니까요 . 근데 수학은 생각만 하면 머

리가 복잡해져요 . (#3 , 남 11세)

공부요? 저도 다른 애들보다 못한다는 걸 느껴요 . 수학문제 푸는 데 시간이 오래 걸려

요 . 답도 다 틀리고 . . . (#3 , 남 11세)

수학은 학원에 다녀요 . 많이 도움돼요 . (#2 , 남 11세 ; #4 , 남 11세) 수학은 안 다니면

꼴통이 되거든요 . 계속 학원에 다니고 싶어요 . (#2 , 남 11세)

수학은 과외선생님한테 배워요. ( # 6 , 여 12세)

(2) 어머니 단위

소아암 초기 생존 아동의 어머니들도 아동의 취약한 과목이 수학이라는 점에

공감을 하고 있었으며 그러한 문제로 대부분 정규 학교교육 외에 사교육을 시키

는 것을 당연하게 여기고 있었다.

학교 가서 수업해 보니까 수학이 딸리는 걸 느끼는지 아이가 먼저 학원에 보내달라고

그러더라구요 . 수학이 딸리는지 . . . (#4 , 남 11세)

다른 건 몰라도 제가 매일 **랑 집에서 수학문제집을 풀려고 노력해요 . (#3 , 남 10세)

학기초에 수학을 . . . 진도가 너무 떨어져서 흥미를 잃으니까 다른 공부 자체도 다 흥미

를 잃어 못하더라고요 . (#2 , 남 11세)

워낙 수학을 잘했기 망정이지 고학년인데 이때 많이 빠지면 수학은 끝나는 거예요 . 수
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학에서 기초와 연결성이 얼마나 중요한데요 . 전 과외 시켜요 . (#5 , 여 11세 ; #6 , 여 12

세)

(3) 친구단위

아동이 두드러지게 수학 과목에 취약함을 표현하는 것에 비해 소아암 초기 생

존 아동의 친구들은 모두 생존 아동의 부진한 과목에 대해 잘 모른다고 답하였다.

잘 모르겠어요 . 뭘 못하고 싫어하는지 . . . (#1 , 여 11세 ; # 2 , 남 11세 ; #3 , 남10세)

수학을 다들 싫어하니까 **도 싫어하지 않을까요? 학교성적은 다른 아이들처럼 고민할

걸요 . 하나라도 시험에서 틀리지 않게 . . . 시키지 않아도 스스로 해요 . (#1 , 여 11세)

(4) 교사단위

소아암 초기 생존 아동의 교사들도 대부분 아동이 수학 과목에 있어 반 친구

들보다 떨어짐을 표현하였는데 2명의 교사의 경우, 아동이 아팠던 경험이 있다는

점을 감안하여 수학 과목의 부진함을 크게 신경 쓰고 있지 않았다.

솔직히 수학이 다른 아이들보다 많이 떨어져요 . (#2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세 ; #5 , 여

11세)

너무 기초가 없어서 , 어떨 때는 이전 학년에 가서 다시 배워와야 될 것 같아요 . (#3 ,

남 10세)

수학 때문에 매일 나머지공부 하고 가요 . (#5 , 여 11세)

고통스런 치료를 너무 오랫동안 받았고 학교를 많이 빠진 거에 비하면 , 이해가 되지

만 . . . (# 2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세)
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3) 글 쓰 기의 재 능

선행 연구들에서는 생존 아동의 학습에 있어서의 장점에 대해서 거의 제시하

지 않았지만 본 연구에서는 교사들과의 면접을 통해 소아암 초기 생존 아동들이

일기 쓰기나, 글짓기, 독후감 등의 주로 글쓰기에 재능이 있다는 것을 알 수 있었

다. 그래서 교사들은 생존 아동이 잘하는 과목에 대해 주로 국어나 사회과목이라

고 하였다.

일기를 쓴 걸 보면 감정 표현이 참 섬세하고 , 꼼꼼히 잘 쓰더라고요 .

(#3 , 남 10세)

글짓기를 잘해요 . 얼마 전에 독후감 쓴 걸로 상을 받았어요 .

(#1 , 여 11세 ; #6 , 여 12세)

국어나 사회과목에서 발표를 잘해요 . 생각이 많아서인지 말을 잘해요 .

(#4 , 남 11세 ; #5 , 여 11세)

4) 피 로 와 쇠 약

(1) 어머니 단위

소아암 초기 생존 아동의 어머니들은 무엇보다도 공부보다 아동의 신체적 건

강을 중요하다고 여기고 있었으며 아동이 질병경험을 한 이후로는 모든 일이든

아이가 피곤해 하지 않도록 주의시키는 데에만 중점을 두는 생활의 변화가 있었

다고 하였다. 그래서 특히, 치료가 끝난 초기 즉, 학교 복귀 직후에는 신체적 상태

에 따라 아이가 학교에 등교하는 시간이나 수업 받는 시간의 양을 결정하게 되었

다고 하였다.
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체력이 딸려 학교에 가기 위해 일찍 일어나는 걸 어려워하는 것만 빼면 , 공부야 문제없

죠 . 다 잘할 거예요 . (#1 , 여 11세)

학교에서 무리를 한 날은 금방 아이한테서 티가 나요 . 하다못해 안 하던 청소 하나 한

걸 가지고 . 다음날 아침에 못 일어나고요 . (#2 , 남 11세 ; #6 , 여 12세)

아이가 피곤해 하는 날은 억지로 학교에 보내지 않아요 . 공부보다 건강이 우선이죠 . 옛

날에는 저도 공부 , 공부 그랬죠 . 하지만 지금은 아니에요 . (#2 , 남 11세 ; #4 , 남 11세)

선생님이 그러시는데 , 속이 울렁거린다고 그러면서 학교에서 자주 엎드려 있다고 그러

더라구요 . (#4 , 남 11세)

몸이 힘들 때는 학교고 뭐고 귀찮아하더라고요 . 저도 억지로 안 보내요 . 몸 상태를 봐

가면서 . . . (#3 , 남 11세)

처음에는 남들 8시 30분까지 가는 거 , 얘만 9시 20분 1교시 시작할 때 가죠 . 물론 오전

수업만 하고 오고요 . (#6 , 여 12세)

초기에 한 6개월간은 오전수업만 받고 오게 했어요 . 지금도 물론 지각을 밥먹듯이 해

요 . 아침에 제일 일어나기 힘들어해서요 . (#2 , 남 11세 ; #3 , 남 10세)

(2) 친구단위

소아암 초기 생존 아동의 친구들은 생존 아동의 학습활동과 관련되어 어머니

들이 보는 것과 유사하게 수업시간에 관찰되는 것으로써의 생존 아동의 쇠약함을

언급하였다.

학기초에 수업시간에 힘든 지 가끔 엎드려 있었어요 . 그냥 몸이 힘든가보다 하죠 뭐 .
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(#4 , 남 11세)

아프니까 매일 학교에 늦게 오는 거 이해해요 . (#2 , 남 11세)

가끔씩 체육 할 때 힘들어하며 , 숨을 헐떡일 때가 많아요 . (#2 , 남 11세 ; #4 , 남 11

세)

(3) 교사단위

소아암 초기 생존 아동의 교사들은 무엇보다도 생존 아동의 학습활동과 관련

되어 현재의 상태가 얼마나 신체적 상황이 안 좋은 것인지, 건강에 해가 되는 학

습의 강도가 어느 정도인지 모른 상태로 배려를 해달라는 부모의 조언에 따라 아

동을 관찰하고 있었으며 주로 체육과 같은 수업시간에 아동의 신체 상태를 신경

씀을 알 수 있었다.

체육시간에 조금만 움직여도 힘들어하는 기색이 역력하더라고요 . 그래서 넌 그만 뛰어

도 된다고 해도 **가 괜찮다고 , 더 뛰어도 된다고 하면서 . . . 도대체 몸 상태를 알 수가 있

어야지요 . (#3 , 남 10세)

보기에도 아이가 얼굴 색이 안 좋잖아요 . 그래서 수업시간에도 엎드려 있거나 뭐 잠을

자거나 해도 힘들어서 그런가보다 하고 내버려둬요 . (#5 , 여 11세)

5) 집 중 력 감 소/ 산 만

(1) 아동단위

소아암 초기 생존 아동의 수업 시간 참여도는 아동 나름대로 참여하려고 노력

하지만 다른 정상 친구들에게 밀려 제대로 하지 못한다고 하였고 친구들 수준으
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로 학업을 따라가기 위해 노력을 하고 있음을 표현하였다. 수업시간 집중도에 있

어서는 3명의 남자 아동의 경우에서 친구와 산만하게 떠들거나 장난을 하는 등

대체적으로 떨어지는 것으로 나타났는데, 교사가 떠들거나 장난을 쳐도 생존 아동

자신만은 벌을 잘 안 주기 때문에 대수롭지 않게 여긴다고 하였다.

공부 시간에 쪼금 딴 짓 해요 . 친구들이랑 떠들어요 . 걸려도 잘 안 혼나요 . (#3 , 남 10

세 ; #4 , 남 11세)

벌받아도 잠깐 교실밖에 서 있다가 들어오면 되요 . 안 힘들어요 . (#3 , 남 10세)

수업시간에 친구들하고 조작편지 보내면서 놀아요 . 얼마나 재미있는데요 .

선생님이 잘 안 혼내요 . (#2 , 남 11세)

(2) 어머니 단위

소아암 초기 생존 아동의 어머니가 인지하는 아동의 학습에 있어 집중력은 주

로 교사를 통해 들은 것이었다.

수업시간에 친구들하고 많이 떠든다고 하더라구요 . 산만하고 집중을 잘 못한다고

요 . . . (#3 , 남 10세)

6) 공 격 적 성 격

한 명의 학령기 소아암 초기 생존 아동의 친구(#4, 남 11세)는 아동이 질병치

료를 하기 전부터 알아오던 친구로서 질병을 앓고 난 후 학교에서 생활함에 있어

소아암 아동 친구의 성격 변화를 언급하였다.

예전에 알고 지냈을 때는 순했었는데 , 치료 끝나고 돌아와서는 조금 이상해진 거 같아
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요 . 가끔씩 공격적이에요 . 화도 잘 내고 . . . 막 폭력을 쓰면서 . . . (#4 , 남 11세)

7) 학 습 에 대 한 부 담감 저 하

소아암 초기 생존 아동의 학습활동과 관련되어 쓰기의 재능과 함께 선행연구

들에서 언급되지 않은 것으로서 숙제나 수업태도 등 학습활동 전반에 대해 교사

가 생존 아동에게 때로 너무 관대하여 교사의 제재가 없거나 혹은 그 정도가 약

할 경우, 아동이 점차 학교숙제나 수업 참여에 대해 부담을 느끼지 않고 대수롭지

않게 여기는 것으로 변해 감을 확인할 수 있었다. 3명의 생존 아동의 경우에는 그

런 교사의 태도를 역이용하여 학습 자체에 대해 정상 친구들과는 달리 덜 부담스

러워 하고 중요하지 않은 문제로 여기는 것으로 나타났다.

근데 숙제 안 해가도 전 안 혼나요 . 다른 애들은 혼나는데 . . . (#2 , 남 11세)

선생님이 숙제 안 해오는 것에 대해 신경을 안 쓰시는 것 같아요 . 전 오히려 숙제를 더

많이 내 주셨으면 좋겠어요 . (#4 , 남 11세)

떠들어도 별로 전 안 걸려요 . (#3 , 남 10세)

벌서는 거 힘들지 않아요 . 교실 밖에서 서있다 들어오면 돼요 . (#3 , 남10세)

소아암 초기 생존 아동의 학습활동에 있어서는 선행연구들에서 제시된 의미유

형 외에 추가로 아동의 글쓰기의 재능 과 학습에 대한 부담감 저하 를 확인하였

다.
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4. 학급 생활

선행연구들을 보면 소아암 생존 아동의 학급생활과 관련되어 가장 많이 언급

된 부분은 학교 결석으로, 이는 학교생활과 관련되어 소아암을 앓았다는 가장 두

드러진 결과물로서 치료 중뿐만 아니라 치료 후에도 아동이 학급생활에 전적으로

참여하지 못하는 이유가 된다고 하였다. 생존 아동은 주로 질병으로 인한 기력부

족이나 다른 아동으로부터 놀림이나 주목되는 시선 또, 학습의 어려움으로 인해

결석 등 학급생활에 지장이 있다고 하였다.

이상의 문헌들에서 나타난 주요 의미유형을 정리하면 <표 5>와 같다.

<표5> 문헌에서의 소아암 생존 아동의 학급생활

의미유형

문헌
잦은 결석 부분적 참여

Cairn s 등 (1982) ∨

Ch arlton 등 (1991) ∨

H olm es & H olm es (1975) ∨

Lan sky 등 (1983) ∨ ∨

McCarthy 등 (1996) ∨ ∨

Peckh am 등 (1988) ∨

Ryn ard 등 (1998) ∨

다음으로 문헌에서의 의미유형들과 비교할 소아암 초기 생존 아동의 학급생활

에 대한 본 연구의 결과는 다음과 같다.
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1) 잦 은 결 석

(1) 아동단위

실제로 진단 후 총 평균 결석일수가 255일이고, 생존 기간이 증가되면서도 1주

일에 2 - 3일 정도 결석을 하듯이 소아암 초기 생존 아동의 학급생활에 있어서 제

일 두드러진 것은 시험이나 신체적 기력이 부족한 경우와 관련된 지각이나 조퇴

와 같은 부분적 참여와 결석에 관한 것이었다.

학교에 가기 싫을 때는 시험 볼 때요 . 정말 가기 싫어요 . 시험 보는 줄 알고 학교에 갈

때 . . .근데 학교 안가면 심심하니까 . . . 애들이 없으니까 . . . (#3 , 남 10세)

저만 다른 애들에 비해 학교에 늦게 가요 . 아침에 일찍 못 일어나서 . . .

(#2 , 남 11세 ; #6 , 여 12세)

(2) 어머니 단위

소아암 초기 생존 아동의 어머니들은 아동의 결석에 대해 크게 개의치 않았는

데 이는 어머니들이 아동의 학교 출석보다는 건강상태를 우선적으로 생각하고 있

고 결석일수가 많다고 해서 학교에서 진급을 못하거나하는 불이익이 없어졌기 때

문인 것으로 보인다.

학교 엄청 빠졌죠 . 지금도 일주일에 5번 나가면 많이 나가는 거예요 . (#2 , 남 11세)

지금도 1주일에 한번은 기본이고 많게는 3일정도 빠져요 . 예전에는 학교 많이 빠지면

다음 학년으로 못 올라갔는데 , 이제는 제도가 바뀌어서 괜찮아요 . 많이 빠져도 . . . (#3 , 남

11세 ; #6 , 여 12세)

(3) 친구단위
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학교에 와서 **가 학교 왔나를 먼저 봐요 . 워낙 안나오는 날이 많으니까요 . (#2 , 남 11

세)

친구가 자리에 없으면, 또 아픈가보다 해요 . (#4 , 남 11세)

(4) 교사단위

소아암 초기 생존 아동의 교사를 통해 아동의 생활기록부 상의 결석 일수를

알아 본 결과, 교사 2명의 경우에서 정확한 일수를 기록하지 않는다는 것을 확인

하였다.

워낙 이러면 안 되는데 , 너무 결석이 잦다보니까 , 안 왔어도 그냥 넘어가는 수가 있어

요 . 나중에 진단서나 서류 상으로 떼어와야 할 부분도 번거로운 일이고 , 생활기록부에 결

석일수가 많이 써있는 것도 보기 안 좋은 일이고 해서 . . . (#2 , 남 11세)

그냥 정확히 안 썼어요 . 지난 학년 선생님도 그랬는데요 . 이젠 , 결석일수가 별 상관이

없게 됐으니까요 . (#5 , 여 11세)

2) 부 분 적 참 여

(1) 아동단위

소아암 초기 생존 아동은 조회나 학교의 행사, 특별활동에 대해서는 크게 부담

을 갖거나 어려워하지 않으면서도 그렇게 적극적으로 참여하지도 않는 것으로 나

타났다. 그러나 모두 학교에서 지키라는 것은 지켜야 하는 것으로 인식하고 잘 하

려고 하였다.

조회 같은 건 반 안에서 TV보면서 하니까 괜찮고 , 특별활동 같은 거는 , 치료 끝나고 무
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슨 부인지 몰라서 안가요 . 다른 애들 갈 때 전 집에 와요 . (#2 , 남 11세)

오전수업만 하고 , 오후엔 수업이나 특별활동 있어도 그냥 집에 와요 . (#6 , 여 12세)

특별활동은 시시해서 잘 안가요 . 안가도 되요 . (#3 , 남 10세)

조회나 뭐 그런 거 학교에서 하는 거 하나도 힘 안 들어요 . 지킬 건 똑같이 지켜야지

요 . 학생으로서 . . . 다른 아팠던 아이들한테도 학교에서 지키라고 하는 건 다 지키라고 말

해주고 싶어요 . (#1 , 여 11세)

(2) 친구단위

친구들 역시 소아암 초기 생존 아동과 마찬가지로 생존 아동이 부분적으로 학

교생활을 하지만 학급의 생활에는 충실한 것으로 보인다고 답하였다.

가끔 늦게 올 때도 있지만 . . . **가 학교에 오기 싫어하는 것을 거의 보지 못했어요 . 선

생님이 아침에 와서 독서하라는 것도 잘 지키고 . . . (#4 , 남 11세)

이상으로 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험에 관해 선행연구들로부터

도출된 의미유형을 아동, 어머니, 친구 및 교사별로 본 연구의 결과와 비교하여

네 범주로 나누어 기술해 보았다.

아동, 어머니, 친구 및 교사, 네 단위에서 공통적으로 도출된 의미유형으로는

교사와의 관계에서 인성이 준비된 교사 와 조화로운 관계를 위한 노력 이, 친구와

의 관계에서는 같이 노는 친구 가, 학습활동에서는 수학과목의 부진과 특별교육

의 요구 , 학급생활에서는 잦은 결석 이었다. 이는 선행연구들에서 주로 다루어져

왔던 의미들과 유사하게 본 연구의 모든 단위에서 자주 언급된 부분이었다.

본 연구에서는 선행연구들의 의미유형에서는 보고되지 않았던 새로운 유형이

도출되었는데 친구와의 관계에서 초기 생존 아동의 친구관계의 과정과 노력을 엿

볼 수 있는 친구를 사귀거나 유지하려는 노력 , 친구로부터의 가치인정을 갈망 ,
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친구어머니의 영향 을 아동과 어머니를 통해 확인할 수 있었으며, 학습활동에서의

글쓰기의 재능 을 교사로부터 확인할 수 있었다. 새롭게 도출된 의미유형에서 특

히 주목할 점은 학습활동에서의 학습에 대한 부담감 저하 와 친구와의 관계에서

친구어머니의 영향 은 생존 아동의 학교생활의 부정적인 경험으로 언급되었다.

마지막으로 선행연구에서 추출한 의미유형과 비교하여 본 연구 결과로부터 얻

어진 최종 의미유형을 정리해 보면 다음 <표 6>과 같다.
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<표 6> 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험의 최종 의미유형

범주 의미유형
본 연구의 분석단위

아동 어머니 친구 교사

교사와의

관계

· 준비된 교사 (교사의 인성) ∨ ∨ ∨ ∨

· 조화로운 관계를 위한 노력 ∨ ∨ ∨ ∨

· 아동에 대한 교사의 지식 ∨ ∨ ∨

친구와의

관계

· 같이 노는 친구 ∨ ∨ ∨ ∨

· 다르게 보임 ∨ ∨ ∨

· 경험의 공유 ∨ ∨ ∨

· 아동에 대한 친구의 지식 ∨ ∨ ∨

· * 친 구 를 사 귀 거 나 유지 하 려 는 노력 ∨ ∨

· * 친 구 로 부터 의 가 치 인정 을 갈 망 ∨

· * 친 구 어머 니 의 영 향 ∨

학습활동

· 방사선 치료로 인한 지능 저하 ∨ ∨

· 수학 과목 부진/ 특별 교육 요구 ∨ ∨ ∨ ∨

· * 글 쓰 기 의 재 능 ∨

· 피로와 쇠약 ∨ ∨ ∨

· 집중력 감소/ 산만 ∨ ∨

· 공격적 성격 ∨

· * 학 습 에 대 한 부 담 감 저 하 ∨

학급생활
· 잦은 결석 ∨ ∨ ∨ ∨

· 부분적 참여 ∨ ∨

* 본 연 구 에 서 새롭 게 도 출 된 의 미 유 형
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Ⅴ . 논의 및 결론

학령기 아동에게 있어서 학교는 아동의 성장발달을 도모시켜줄 수 있는 가장

중요한 환경 중 하나이며 학교에서의 경험은 아동의 삶에 있어서 가장 의미 있는

것 중의 하나이다(D avis, 1989). 본 연구에서 6명의 아동들은 모두 비교적 학교생

활을 잘 하고 있었으며 교사와 친구와의 관계가 아동의 긍정적인 학교생활 경험

에 주로 영향을 미친 것으로 나타났는데, 이는 Glasson (1995)의 교사와 친구가 소

아암 생존 아동의 학교생활에 가장 필수적인 역할을 한다고 한 것이 뒷받침 해준

다. 또한 이러한 결과는 대상자 선정과정에서 자신의 학교생활에 대해 대체로 긍

정적으로 생각하는 아동들이 본 연구에 응하였기 때문인 것으로 보여진다. 그러므

로 연구참여를 거부하였거나 부정적인 학교생활 경험을 하고 있는 다른 생존 아

동들을 대상으로 깊이 있는 후속연구가 요구된다.

본 연구의 결과를 바탕으로 보다 구체적으로 학교생활 경험의 유형을 범주별

로 논하면 다음과 같다.

A. 교사와의 관계

소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험은 선행연구들과 본 연구결과에서 보

여지듯이 교사의 준비도가 아동이 긍정적인 학교생활 경험을 하는데 있어서 큰

영향을 미쳤다(Glasson, 1995; Weitzm an , 1984). 그러나 선행연구들에서는 준비된

교사의 의미를 아동에 대한 교사의 지식 즉, 교사가 갖추어야 할 지식이나 기술

측면과 연결시켜 주로 언급한 반면, 본 연구에서는 교사의 기본적 자질로서 중요

한 것이 그들의 인성과 태도임을 아동과 어머니들로부터 확인할 수 있었다. 정상

아동의 경우지만 국내 문헌에서 조복희 등(1989)도 아동의 학교생활에 영향을 미

치는 요인들 중에서 가장 중요한 것이 교사의 인성이라고 하였다.

한편 선행연구들에서는 교사의 부정적 측면에 대해 과잉보호나 과잉서비스라
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는 어휘로 표현하고 있었는데(Glasson, 1995; Weitzm an, 1984), 본 연구에서도 소

아암 초기 생존 아동이나 그 어머니와의 면접을 통해 선행연구 결과와 동일한 대

답을 들을 수 있었고, 이러한 교사의 과잉보호적인 태도로 인해 아동 및 어머니들

은 부담을 느낀다고 하였다.

본 연구에서 교사들은 대개 스스로를 아동에게 잘 해주고 배려해 주고 신경

써 준다고 평가하였으며, 이러한 교사의 행동에 대한 생존 아동의 부담은 인지하

지 못했다. 또한 대부분의 교사들은 학급내의 다른 친구들과의 조화로운 관계를

위한 정서적 갈등이 교사 자신들을 힘들게 하는 딜레마라고 하였다. 이는 또한 의

학적인 진단과 치료, 예후 등에 관한 지식 측면보다 더 교사의 요구도가 큰 부분

이기도 하였다.

본 연구에서 교사들은 면접 중에 아픈 거에 비해 라든지 아팠던 걸 감안해서

등의 표현을 자주 쓰는 것으로 보아 생존 아동들의 수업태도나 숙제 등의 학습활

동, 그리고 학교행사에의 참여 등에 있어서 지나치게 관대한 것으로 보여졌는데,

Fryer, Sayler, Fin ch와 Sm ith (1989)의 연구도 소아암 아동들에 대한 교사의 후광효

과(h alo-effect)가 교사와 아동의 관계에서 문제시된다고 지적하여, 무엇보다도 교

사의 아동에 대한 일관된 태도와 의사결정에 대한 기준 및 정보 제공을 포함한

중재가 필요함을 알 수 있었다.

B. 친구와의 관계

아동의 성장발달 특성을 고려할 때 학령기 아동은 학교 안에서 자신의 또래집

단에 의해 인정받고 사랑받고 승인받기 원하며, 친구들과 시간을 많이 보내기를

원하고 그들을 통해서 자아 존중감과 가치감을 획득한다(윤 진, 1988). 본 연구에

서 소아암 초기 생존 아동도 과거 암 치료를 받는 과정에서 학교친구들을 만나고

싶은 갈망을 무수히 표현했었으며 학교복귀 초기에 그 어떤 것들보다도 친구들과

함께 놀 수 있다는 조건 하나만으로 학교생활이 그들에게 중요하다고 하였다.

민승남(1999)은 생존자란 인생에서 진정 중요한 것이 무엇인지 깨닫고 삶의 균
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형을 되찾기 위해 갖은 노력을 다할 것이며 다시 회복된 데에 대해 책임감을 갖

게 될 것이라고 하였는데, 본 연구의 학령기 소아암 초기 생존 아동들도 주목할

정도로 친구와의 관계를 위해 적극적인 노력을 하고 있었다. 이는 본 연구를 통해

또래친구로부터의 가치인정에 대한 갈망과 동시에 새롭게 도출된 의미유형으로,

생존자의 삶에 대한 노력에 일맥상통하는 아동의 긍정적인 학교생활 경험을 위한

필요충분조건인 것으로 보여지며, 대상자를 장기생존자가 아닌 초기생존자로 했기

때문에 더욱 그런 노력의 과정을 엿볼 수 있었던 것이라고 사료된다.

Fu rm an (1982)은 단짝친구의 특성에 관해 서로의 가치를 인정해주고 인간성을

존중해 주면서 맺어지는 친구라고 하였다. 실제 본 연구에서도 학급의 전체 친구

들이 아동에게 관심을 갖고 영향을 미칠지라도 주로 아동은 단짝친구와의 친밀한

관계를 통해서 주위의 부정적인 학교생활 경험을 대처해 나갈 수 있는 원동력을

얻고 있음을 발견할 수 있었는데, 이는 과정으로서 뿐만이 아니라 단짝친구들과의

경험을 통해서 아동이 더욱 돈독한 친구관계를 유지해 나가는 결과로까지 이어진

것으로 보인다. 신주혜(1999)는 또 같이 나누기와 도와주기가 정상 학령기 고학년

아동들에게서 관찰된다고 하며 이 시기 아동들간의 친밀감, 충성심, 그리고 진실

을 강조하는 경향을 언급하였는데 본 연구에서 바로 생존 아동의 단짝친구들이

그들의 신체적 제한이나 어려움을 도와주고 친밀하게 지지하고 보호해주는 역할

을 담당하였다. 따라서 본 연구에서 나타난 단짝친구의 중요성은 본 연구의 대상

자가 가지고 있는 학령기의 발달상 특성에 의해 더욱 강조된 것이라 판단된다.

C . 학습활동

소아암 초기 생존 아동의 학습활동은 비교적 다른 정상 아동들과 다를 바 없

었는데 주목되는 점으로 학습활동이 친구와의 관계와 관련된다는 것이었다. 즉,

친구들과의 원만한 상호작용은 아동이 학습활동을 즐겁게 할 수 있는 과정으로

연결되었다. 그러나 수업참여나 집중력의 측면에서는 단짝친구와 너무 밀착되어

있는 생존 아동의 관심이 수업시간보다는 그의 친구에게만 집중하게 하는 폐단이
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지적되었다.

본 연구를 통해 선행연구들에서와 마찬가지로 아동이 취약한 과목은 주로 수

학과목이었고 이를 보충하기 위해 사교육에 많은 노력을 들이고 있음을 알 수 있

었으며, 동시에 본 연구에서 도출된 새로운 의미유형으로 아동이 잘하는 과목이

글짓기나 일기 등의 글쓰기 재능인 것으로 나타났다. 아동의 글쓰기 재능은 오랜

질병과정을 겪어오면서 아동이 자신의 내적 생각을 많이 하게 되고 입원과정이나

혼자 지내는 과정에서 주로 독서를 통해 다른 정상 아동들보다 정서적으로 성숙

하였기 때문인 것으로 여겨진다. Ekert (1989)는 소아암 생존 아동의 취약한 과목에

대해 노력을 들이고 사교육을 시키는 것 외에 이들이 강한 과목에 주로 집중적으

로 노력하게 함으로써 학교 생활을 행복하게 이끌어 나가고, 성공적인 장기 학교

적응으로 유도될 수 있다고 하였다. 그러므로 생존 아동의 어머니나 교사가 아동

의 장점인 글쓰기의 재능을 부각시켜주고 격려해주는 중재로 이어짐이 절실히 요

구된다고 보여진다.

D. 학급생활

잦은 결석과 학급생활에의 부분적 참여는 초기 생존 아동의 학교생활에서 적

응하는 데 거쳐야 할 과정으로 아동의 신체적 여건이 양호해지고, 생존 기간이 경

과함에 따라 해결된다는 것을 알 수 있었다. 본 연구에서도 치료 종료 후 생존 기

간이 얼마 안 되는 아동의 경우보다 생존 기간이 오래 경과한 아동일수록 결석일

수가 적어졌다. 그러나 초등학교에서는 결석일수가 진급과 상관이 없게 바뀌면서

학교생활을 잘 하고 있는 아동의 경우는 문제가 되지 않지만, 학습이나 학급생활

에 장애가 있는 아동의 경우 잦은 결석으로 인해 상급학년에서의 적응 문제가 부

정적으로 교사에게서 지적되었다. 또한, 한 아동의 어머니는 생존 아동이 중학교

에 진학하게 될 경우 초등학교 때와는 다른 결석일수 증가로 인한 학업성취와 관

련된 우려와 부담을 표시하였다.
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소아암 초기 생존 아동의 성공적인 학교생활 경험은 아동의 전체적인 삶의 정

상화(n orm alization) 과정의 주요한 부분이 될 것이며(Rabin , 1994), 학교생활에서

어려움을 경험하는 것은 아동의 질병에 대한 적응에 중요한 문제가 된다(Katz 등,

1990). 그러므로 소아암 초기 생존 아동이 성공적으로 학교복귀를 할 수 있도록

돕는 간호중재의 마련은 아동의 삶의 질을 증진시켜줄 수 있다는 데에 중요한 의

미가 있다. 실제 선행연구 고찰에서도 중재와 연결되는 아동의 학교복귀 프로그램

과 관련된 연구들이 소아암 생존 아동의 학교생활과 관련되어 대부분을 차지하고

있듯이, 외국에서는 이미 학교의 중요성이 인식되어 소아암은 물론이고 만성 질환

아동을 위한 성공적인 학교복귀 프로그램(sch ool reentry p rogram )에 대해 논의되

어지고 또, 활발하게 운영되어 오고 있다(Benn er & Marlow , 1991; McCarthy 등,

1998; Rabin , 1994; Riley-Law less, 1989).

한편 본 연구는 소아암 초기 생존 아동과 그 어머니, 친구, 교사를 모두 면접

하였기 때문에 특히 생존 아동과 어머니들의 경우 단지 연구과정으로서 뿐만이

아니라 과거와 현재의 경험을 토로하고 의견을 교환할 수 있는 기회가 되었는데,

몇몇 아동의 어머니들의 경우에는 잊고 지냈던 다른 아동들의 안부를 물으며 비

슷한 연령의 다른 생존 아동들의 학교생활 경험에 대해서도 서로 알고 싶어하며

그들끼리 연락을 취할 수 있는 계기가 마련되기도 하였다. 교사들은 또한 이 연구

를 토대로 교사들을 위한 정보자료 등에 대한 기대를 표명하였다.
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E. 연구의 의의

본 연구에서 나타난 결과를 토대로 간호실무 및 연구에서 갖는 의의를 살펴보

면 다음과 같다.

1. 간호 실무 에서 의 의 의

본 연구는 학령기 소아암 초기 생존 아동을 중심으로 아동, 어머니, 친구 및

교사를 중심으로 아동의 학교생활 경험의 의미유형을 문헌을 통해 도출하고 실제

결과와 연결하여 통합적으로 파악하였다. 본 연구의 결과는

첫째, 우리 나라에서 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험의 중요성과 중재

의 필요성을 인식, 확대시켜주고 이를 토대로 학교복귀 프로그램을 활성화시킬 수

있는 이론적 근거를 처음으로 제시하였다.

둘째, 소아암 초기 생존 아동이 치료를 마치고 학교로 복귀할 때 검토되고 고

려되어야 하며 제공되어야 할 정보나 상담 등의 구성이 되는 기초 자료들을 제시

하였다.

셋째, 이 연구를 토대로 일선 초등학교의 교사들이 소아암 초기 생존 아동과

학교생활을 할 때 나타날 수 있는 문제들을 예측, 확인하였고 간호사들을 포함한

의료진들로 하여금 이들 문제들에 대한 예방적 차원의 중재를 모색할 필요와 이

론적 근거를 제시하였다.

넷째, 임상간호사들과 일선 초등학교 양호교사들의 학령기 소아암 초기 생존

아동들을 위한 원활한 의사소통의 필요성을 보여주었다.

요약하면 본 연구는 소아암 초기 생존 아동과 그 가족, 친구 및 교사들 사이의

개방적인 의사소통을 증진하여 구체적이고 통합적으로 학교로 복귀하는 생존 아

동의 욕구를 사정하는 screenin g에서, 지속적인 추후 관리(follow -u p ) 영역의 상담

과 교육까지 다양한 간호사의 역할을 확인하였다.
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2. 간호 연구 에서 의 의 의

본 연구는 연구 방법론적인 측면에서 사례연구를 토대로 아동의 학교생활의

경험을 통합적으로 파악하였다. 기존의 사례연구가 대개 특정 단일 사례를 서술형

식으로 설명한 것에 그친 것에 비해 본 연구에서는 아동의 학교생활 경험을 통합

적으로 접근하기 위해 아동만을 일원적으로 분석하는 것이 아니라 어머니, 친구

및 교사도 포함시켜 네 그룹의 다중 단위를 모두 면접하였으며, 선행연구를 토대

로 실제 연구결과와 비교하여 의미유형을 통합, 완성함였다.

또한 아동의 학교생활 경험이라는 교육적 관점의 주제를 소아암 아동의 간호

영역에 적용시켰듯이 앞으로의 교육학, 아동학 관련 등 인접 학문들의 연구논문과

의 접목된 후속연구 및 비교연구의 가능성을 제시하였다.
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Ⅵ . 제언

소아암 장기생존자의 경우는 그 대상 연령이 주로 청소년에서 성인초기이기

때문에 생존자 자신이 스스로의 경험에 대해 잘 표현하는 것에 비해, 초기 생존

아동의 학교생활 경험은 경험을 표현할 수 있는 아동의 성장발달상의 문제로 주

로 타인의 입장에서 관찰되거나 보고된 연구가 대부분이었다.

따라서 최소한 10세 이상의 초등학교 고학년 아동을 중심으로 한 학교생활 경

험 연구들이 보다 더 집중적으로 많이 다루어져야 할 것으로 사료되며, 본 연구를

통해 도출된 경험의 의미유형들을 바탕으로 좀 더 많은 생존 아동의 학교생활 경

험을 포괄적으로 측정할 수 있는 구조화되고 신빙성 있는 도구 개발 연구가 무엇

보다도 요구된다.

본 연구를 통해 간호실무 및 연구에 대해 추가로 제언하면 다음과 같다.

A. 간호실무에의 적용

첫째, 소아암 생존 아동의 학교생활경험에 관해 지속적으로 가정, 병원, 학교가

통합적으로 연결되어 의사 소통할 수 있는 w orksh op이나, 생존 아동들과 그 어머

니들간의 n etw ork 등이 마련되도록 제언한다.

둘째, 소아암 생존 아동의 담임교사는 물론이고 아픈 아동과 함께 생활해 본

경험이 없는 교사들의 특별한 아동에 대한 인식, 준비도 및 교육 요구에 대해 특

히, 지역사회의 양호교사들을 참여시켜 함께 연구하고 프로그램화 할 수 있기를

기대한다.

이상을 토대로 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험으로부터 도출된 아동,

어머니, 친구, 및 교사를 중재하는 통합적인 학교복귀 프로그램의 개발을 제언한

다.
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B. 간호연구에의 적용

첫째, 소아암 초기 생존 아동들과 장기 생존자들간의 학교생활 경험에 있어서

의 종단적인 비교연구나, 소아암의 각 세부 질환별 생존 아동들의 학교생활 경험

에 관한 후속 비교연구를 제언한다.

둘째, 소아암 생존 아동의 학교생활 경험의 행동 측면도 포함하여 측정할 수

있도록 질적, 양적 방법론을 통합한 tr ian gu lation을 제언한다.

셋째, 소아암 질병 발생 이전의 아동의 성격이 학교생활 경험에 영향을 줄 수

있으므로 아동의 성격을 통제한 상태에서의 후속연구가 필요하며 부모 특히, 어머

니의 양육태도 성향과 아동의 학교복귀 시기나 학교생활 경험과의 상관관계 연구

를 제언한다.

넷째, 소아암 초기 생존 아동의 단짝친구 1명이 아니라 다수의 친하지 않은 급

우나 학교 내 다른 학생들이 바라보는 보다 더 객관적인 입장에서의 아동의 학교

생활 경험 연구도 제언한다.

다섯째, 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 경험에 대해 면접법만으로 얻을 수

있는 결과의 한계를 극복하기 위해 아동의 학교에서 직접 참여관찰법을 이용한

현상학적 연구를 제언한다.

여섯째, 소아암 초기 생존 아동의 학교생활 복귀에 영향을 미치는 요소들에 대

해 요인분석을 이용한 우선 순위를 확인하는 연구를 제언한다.
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부록

일반적 특성에 관한 질문지

질 문 지 번 호 : ________________ 질문 지 작 성 날짜 : 2000년 _______월______일

아 동 이 름 : ____________________

아 동 의 나 이 : 만_____세 _________년 ______월 생

아 동 성 별 : 남 ________ 여 ________

출 생 순위 : ________번째

진 단 명 : 백혈병 ________ 악성 임파종 _______ 신경아세포종 ________

윌름 종양 ________ 골종양 __________ 간종양 _________

기타 ______________

첫 진단 시 기 : ___________년도 _________월

치 료 종료 시 기 : ___________년도 _________월

입 원 경 험 : 목적 -- 항암치료 ___________ 입원횟수 __________ 회

병의 재발 __________ 입원횟수 __________회

총 입원기간 _________년 _________ 개월
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치 료 방법 : 약물치료 ___________ 수술요법 ___________

방사선치료 __________ 골수이식 ___________

기타 _______________

주 거 지역 : 농·어촌 ___________ 중소도시 ____________ 대도시 ___________

경 제 상태 : 상 ______ 중 _______ 하 ________ 기타 _________

종 교 : 기독교 ________ 천주교 ________ 불교 ________ 없음 _______

기타 ________

진 단 전 학 교 경 험 : 초등학교 ________학년 ________학기

결 석 일수 : _________일/ 1달, 총 _________년간 __________일

담 임 교사 성 별 과 연 령 : _____ 만 __________세
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면접지침서

Ⅰ . 아동 단위

1. 아동의 교사와의 관계

1) 치료를 끝내고 학교에 돌아왔을 당시, 선생님께서 어떻게 대해주셨습니까?

그리고 현재 학교에서 어떻게 대해주십니까?

2) 병으로 진단 받기 전의 선생님과 비교해 볼 때, 선생님의 태도가 어떻게 달

라졌습니까?

나를 대하는 선생님의 달라진 태도에 어떤 느낌(생각)이 듭니까?

3) 선생님이 상이나 벌을 줄 때, 반에 있는 다른 아이들과 똑같이 공평하게 주

신다고 생각합니까?

선생님으로부터 상이나 벌을 받을 때 어떤 느낌이 듭니까?

4) 치료를 끝내고 학교에 돌아와, 선생님과의 생활하면서 어떤 점이 좋습니까

(의미 있습니까)?

5) 치료를 끝내고 학교에 돌아와, 선생님과 생활하면서 어떤 점이 힘듭니까(싫

습니까)?

구체적으로 어떤 일입니까? 그럴 땐 어떤 느낌이 들고, 어떻게 행동합니까?

6) 선생님이 평상시 반에서 ____에게 하는 얘기는 주로 어떤 얘기입니까?

7) 선생님께 앞으로 바라는(원하는) 점이 있다면 말해보세요.

8) ____처럼 병을 앓았던 다른 친구에게 학교에서의 선생님에 대해 어떤 말을

해주고 싶나요?

2. 아동의 친구와의 관계

1) 치료를 끝내고 학교에 돌아왔을 당시, 반 친구(단짝)가 어떻게 대해주었습

니까? 그리고 현재 친구는 어떻게 대해줍니까?
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2) 병으로 진단 받기 전의 친구와 비교해 볼 때, 반 친구(단짝)의 태도가 어떻

게 달라졌습니까?

나를 대하는 친구의 달라진 태도에 어떤 느낌(생각)이 듭니까?

3) 치료를 끝내고 학교에 돌아와, 친구(단짝)와 생활하면서 어떤 점이 좋습니까

(의미 있습니까)?

4) 치료를 끝내고 학교에 돌아와, 친구(짝)와 생활하면서 어떤 점이 힘듭니까

(싫습니까)?

구체적으로 어떤 일입니까? 그럴 땐 어떤 느낌이 들고, 어떻게 행동합니까?

5) 반에서 친한 친구의 이름을 말해보세요. 몇 명입니까?

그 친구들과 어떻게 하여 친해지게 되었습니까?

6) 친구(단짝)에게 앞으로 바라는(원하는) 점이 있다면 말해보세요.

7) ____처럼 병을 앓았던 다른 친구에게, 반에서의 친구(단짝)에 대해 어떤 말

을 해주고 싶나요?

3. 아동의 학습활동

1) 좋아하는 과목은 어떤 것(들)입니까? 좋아하는 이유(계기)는 무엇인가요?

2) 싫어하는 과목은 어떤 것(들)입니까? 싫어하는 이유(계기)는 무엇인가요?

3) ____는 공부시간에 딴전을 피웁니까? 만약 그렇다면, 주로 어떤 생각이나

행동입니까?

4) 공부시간에 선생님 설명은 잘 알아듣겠습니까?

5) 학교숙제를 빼먹지 않고 잘 합니까? 예습, 복습은 어떻게 합니까?

6) 학교성적 때문에 고민한 적이 있습니까? 학교성적에 어떻게 생각합니까?

7) ____처럼 병을 앓았던 다른 친구에게 학교공부나 성적에 대해 어떤 말을 해

주고 싶나요?
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4. 아동의 학급생활

1) 수업시간에 발표(질문)를 자주 하나요?

스스로 손을 들고 하나요? 선생님이 시킬 때만 하나요?

2) 학교에 가기 싫을 때는 어떨 때인가요?

3) 학교에서 조회나, 행사, 특별활동에 빠지지 않고 참석하나요?

만약 참석하지 않는다면, 그 이유는 무엇인가요?

4) 학교규칙이나 반에서 정해놓은 규칙이나 규율을 잘 지키나요?

만약 지키지 않는다면, 어떤 이유입니까?

5) ____는 어떠한 종류의 학급 일에 얼마나 참여하나요?

6) 학교규칙이나 반에서 정해놓은 규칙과 규율을 지키는데 어려운 점이 있다면

말해보세요.

7) ____처럼 병을 앓았던 다른 친구에게 학교규칙이나 반에서 정해놓은 규칙,

규율에 대해 어떤 말을 해주고 싶나요?
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Ⅱ . 어머니 단위

1. 어머니가 보는 아동의 교사와의 관계

1) ____가 치료를 끝내고 학교에 돌아왔을 당시, 선생님이 어떤 태도를 보이셨

습니까?

그리고 현재 학교에서 ____를 어떻게 대해주십니까?

2) 병으로 진단 받기 전의 선생님과 비교해 볼 때, ____에 대한 선생님의 태도

가 어떻게 달라졌습니까? 선생님의 달라진 태도에 어떤 느낌이 드십니까?

3) ____의 선생님께서 상이나 벌을 줄 때, 반에 있는 다른 아이들과 똑같이 공

평하게 주신다고 생각하십니까?

4) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 후, ____와 선생님과의 관계를 보시면서 어떤

점이 좋습니까(의미 있습니까)?

5) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 후, ____와 선생님과의 관계를 보시면서 어떤

점이 힘드십니까(싫습니까)? 그리고 그럴 때 어떻게 느끼시고 행동하셨습니

까?

6) 선생님이 평상시 반에서 ____에게 주로 어떤 얘기를 하신다고 생각하십니

까?

7) 앞으로 ____의 선생님께 바라는(원하는) 점이 있다면 말씀해주세 요.

8) ____처럼 병을 앓았던 다른 어린이의 어머니들에게, 아이의 학교에서의 선

생님과의 관계에 대해 어떤 말을 조언해 주시고 싶나요?

2. 어머니가 보는 아동의 친구와의 관계

1) ____가 치료를 끝내고 학교에 돌아왔을 당시, 반 친구(단짝)는 아이에게 주

로 어떤 태도를 보였었습니까?

그리고 현재 친구(단짝)는 ____에게 어떻게 대해줍니까?
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2) 병으로 진단 받기 전의 반 친구와 비교해 볼 때, ____에 대한 반 친구(단짝)

의 태도가 어떻게 달라졌습니까? 반 친구의 달라진 태도에 어떤 느낌이 드

십니까?

3) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 후, ____와 반 친구(단짝)와의 관계를 보시

면서 어떤 점이 좋습니까(의미 있습니까)?

4) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 후, ____와 반 친구(단짝)와의 관계를 보시면

서 어떤 점이 힘드십니까(싫습니까)? 그리고 그럴 때 어떻게 느끼시고 행동

하셨습니까?

5) ____가 반에서 친구 누구와 친하다고 알고 계십니까? 몇 명입니까? 이름을

말해보세요.

그 친구들과 어떻게 친해지게 되었습니까?

6) ____의 반 친구(단짝)에게 바라는(원하는) 점이 있다면 말씀해주세 요.

7) ____처럼 병을 앓았던 다른 어린이의 어머니들에게, 아이의 학교에서의 반

친구(단짝)와의 관계에 대해 어떤 말을 조언해 주시고 싶나요?

3. 어머니가 보는 아동의 학습활동

1) ____가 좋아하는 과목은 어떤 것(들)입니까? 좋아하는 이유(계기)는 무엇이

라고 생각하십니까?

2) ____가 싫어하는 과목은 어떤 것(들)입니까? 싫어하는 이유(계기)는 무엇이

라고 생각하십니까?

3) ____는 공부시간에 딴전을 피우는 편입니까? 만약 그렇다면, 주로 어떤 생

각이나 행동이라고 보십니까?

4) 공부시간에 ____는 선생님 설명을 잘 알아듣는다고 생각하십니까?

만약 잘 알아듣지 못한다면, 어떤 이유라고 생각하십니까?

5) ____는 학교숙제를 빼먹지 않고 잘 합니까? 예습, 복습은 어떻게 합니까?

6) ____의 학교성적 때문에 고민한 적이 있으십니까?
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어머니로서 ____의 학교성적에 대해 어떻게 생각하십니까?

7) ____처럼 병을 앓았던 다른 어린이의 어머니들에게, 아이의 학교 공부나 성

적에 대해 어떤 말을 해주시고 싶나요?

4. 어머니가 보는 아동의 학급생활

1) ____는 수업시간에 발표(질문)를 자주 하나요?

스스로 손을 들고 하나요? 선생님이 시킬 때만 하나요?

2) ____가 학교에 가기 싫어할 때는 어떨 때인가요?

그 때 ____의 행동은 어떠하고 또, 어머니로서 어떻게 하시나요?

3) ____는 학교에서 조회나 행사, 특별활동에 빠지지 않고 참석하나요?

만약 참석하지 않는다면, 그 이유는 무엇인가요?

4) ____는 학교규칙이나 반에서 정해놓은 규칙이나 규율을 잘 지키나요?

만약 ____가 지키지 않는다면, 어떤 이유라고 생각하시나요? 그리고 어떻게

생각하십니까?

5) ____는 어떠한 종류의 학급 일에 얼마나 참여하나요? ____의 학급일 참여에

대해 어떻게 생각하시나요?

6) ____가 학교나 반에서 정해놓은 규칙과 규율을 지키는 것에 대해 어려운 점

이 있다면, 말씀해 주세요.

7) ____처럼 병을 앓았던 다른 어린이의 어머니들에게, 학교규칙이나 반에서

정해놓은 규칙, 규율을 지키는 것에 대해 어떤 조언을 해주시고 싶나요?
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Ⅲ . 친구 단위

1. 친구가 보는 아동의 교사와의 관계

1) ____가 치료를 끝내고 학교에 돌아왔을 당시, 선생님께서 ____를 어떻게

대해주셨습니까?

그리고 현재 학교에서 선생님이 ____를 어떻게 대해주신다고 생각합니까?

2) ____가 병을 진단 받기 전과 비교해 볼 때, ____에 대한 선생님의 태도가

어떻게 달라졌습니까?

____를 대하는 선생님의 달라진 태도에 대해 반 친구(단짝)로서 어떤 느낌

(생각)이 듭니까?

3) 선생님께서 상이나 벌을 주실 때, 반에 있는 다른 아이들과 똑같이 공평하

게 주신다고 생각합니까? 그런 상이나 벌을 받을 때의 느낌은 어떠합니까?

4) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 후, ____와 선생님과의 관계를 보면서 반 친

구(단짝)로서 어떤 점이 좋습니까(의미 있습니까)?

5) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 후, ____와 선생님과의 관계를 보면서 부모

로서 어떤 점이 힘듭니까(싫습니까)? 그리고 그럴 때 반 친구(단짝)로서 어

떻게 느끼고(생각하고) 행동합니까?

6) 선생님이 평상시 반에서 ____에게 하는 얘기는 주로 어떤 얘기입니까?

7) ____의 친구로서 앞으로 선생님께 바라는(원하는) 점이 있다면 말해보세요.

8) ____처럼 병을 앓았던 다른 아이의 반 친구들에게, 그런 아이들의 학교에서

의 선생님과의 관계에 대해 어떤 말을 해주고 싶나요?

2. 친구가 보는 아동의 친구와의 관계

1) 치료를 끝내고 학교에 돌아왔을 당시, 본인을 비롯한 반 친구들은 ____에게

주로 어떻게 대해 주었습니까?
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그리고, 현재 반 친구들은 ____를 어떻게 대해줍니까?

2) 병으로 진단 받기 전의 반 친구들과 비교해 볼 때, 본인을 비롯하여 반 친

구들의 태도는 어떻게 달라졌습니까?

본인과 친구들의 태도에 대해 어떻게 생각합니까?

그리고 그 때 ____는 어떤 느낌이 들었을 것이라고 생각합니까?

3) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 ____와 함께 생활하면서, 본인과 반 친구들은

어떤 점이 좋습니까(의미있습니까)?

4) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 ____와 함께 생활하면서, 본인과 반 친구들은

어떤 점이 힘듭니까(싫습니까)? 친구들과 생활하면서 힘들어하는 ____는

어떤 느낌이 들었을 것이라고 생각합니까?

그 때 친구로서 어떻게 생각하고 행동했습니까?

5) ____와 반에서 친한 친구들의 이름을 말해보세요. 몇 명입니까?

그 친구들과 ____는 어떻게 해서 친해지게 되었습니까?

6) 반 친구(단짝)로서 ____에게 바라는(원하는) 점이 있다면 말해보세요.

7) 학교의 다른 친구들에게 병을 앓았던 ____와 같은 아이와의 생활에 대해 어

떤 말을 해주고 싶나요?

3. 친구가 보는 아동의 학습활동

1) ____가 좋아하는 과목은 어떤 것입니까? 좋아하는 이유(계기)는 무엇이라고

생각합니까?

2) ____가 싫어하는 과목은 어떤 것입니까? 싫어하는 이유(계기)는 무엇이라고

생각합니까?

3) ____는 공부시간에 딴전을 많이 피우는 편입니까? 한다면, 주로 어떤 행동

인가요?

4) ____가 공부시간에 선생님 설명을 잘 알아듣는다고 생각합니까?

5) ____는 학교숙제를 빼먹지 않고 잘 해 옵니까? 예습, 복습은 어떻습니까?
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6) ____가 학교성적 때문에 고민한 적이 있다고 생각합니까?

친구로서 ____의 학교성적에 대해 어떻게 생각합니까?

7) ____처럼 병을 앓았던 다른 아이의 반 친구들에게, 그런 아이들의 학교 공

부나 성적에 대해 어떤 말을 해주고 싶나요?

4. 친구가 보는 아동의 학급생활

1) ____는 수업시간에 발표(질문)를 자주 하나요?

스스로 손들고 하나요? 혹은 선생님이 시킬 때만 하나요?

2) ____가 학교에 오기 싫어할 때는 어떨 때라고 생각하나요?

3) ____는 학교에서 조회나 행사, 특별활동에 빠지지 않고 참석하나요?

만약 참석하지 않는다면, 어떤 이유라고 생각하나요?

4) ____는 학교규칙이나 반에서 정해놓은 규칙이나 규율을 잘 지키나요?

만약 친구가 잘 지키지 않는다면, 어떤 이유라고 생각하나요? 그리고 그것

에 대해 어떻게 생각하나요?

5) ____는 어떠한 종류의 학급 일에 얼마나 참여하나요?

6) 학교규칙이나 반에서 정해놓은 규칙과 규율을 지키는데 ____가 어려워하는

점이 있다면, 어떤 것이라고 생각하는지 말해보세요.

7) ____처럼 병을 앓았던 다른 아이의 반 친구들에게, 그런 아이들이 지켜야

되는 학교규칙이나 반에서 정해놓은 규칙이나 규율에 대해 어떤 말을 해 주

고 싶나요?
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Ⅳ . 교사 단위

1. 교사가 보는 아동의 교사와의 관계

1) ____가 치료를 끝내고 학교에 돌아왔을 당시, 어떻게 대해 주셨습니까?

그리고 현재 학교에서 ____를 어떻게 대해주십니까?

2) ____가 병으로 진단 받기 전과 비교해 볼 때, ____에 대한 태도가 어떻게

달라졌습니까?

그리고 달라진 태도에 대해 어떤 느낌(생각)이 드십니까?

3) 상이나 벌을 주실 때, 반에 있는 다른 아이들과 똑같이 공평하게 준다고

생각하십니까?

4) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 후, ____와 학교생활을 하면서 어떤 점이 좋

으십니까(의미 있습니까)?

5) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 후, ____와 학교생활을 하면서 어떤 점이 힘

드십니까(싫습니까)? 그리고 그럴 때 선생님으로서 어떻게 느끼시고(생각하

시고) 행동하셨습니까?

6) 선생님께서는 평상시 반에서 ____에게 주로 어떤 얘기를 하십니까?

7) 선생님으로서 앞으로 ____에게 바라는(원하는) 점이 있다면 말씀해주세요.

8) ____처럼 병을 앓았던 다른 어린이의 선생님들에게, 학교에서 아이와 선생

님과의 관계에 대해 어떤 말을 조언해 주시고 싶나요?

2. 교사가 보는 아동의 친구와의 관계

1) ____가 치료를 끝내고 학교에 돌아왔을 당시, 반 친구(단짝)들은 아이에게

주로 어떤 태도를 보였었습니까?

그리고 현재 반 친구(단짝)들은 ____에게 어떻게 대해줍니까?

2) 병으로 진단 받기 전의 반 친구들과 비교해 볼 때, ____에 대한 반 친구(단

짝)들의 태도가 어떻게 달라졌습니까?
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반 친구의 달라진 태도에 ____의 선생님으로서 어떤 느낌(생각)이 드십니까

그리고, 친구들의 달라진 태도에 대해 ____는 어떻게 느끼고 있다고 보십

니까?

3) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 후, ____와 반 친구(단짝)들과의 관계를 보시

면서 선생님으로서 어떤 점이 좋으십니까(의미 있습니까)?

4) 치료를 끝내고 학교에 돌아온 후, ____와 반 친구(단짝)들과의 관계를 보시

면서 선생님으로서 어떤 점이 힘드십니까(싫습니까)? 그리고 그럴 때 선생

님으로서 어떻게 느끼시고 행동하셨습니까?

5) ____가 반에서 친구 누구와 친하다고 알고 계십니까? 몇 명입니까? 이름을

말해보세요. 그 친구들과 어떻게 친해지게 되었습니까?

6) 선생님으로서 ____의 반 친구(단짝)들에게 바라는(원하는) 점이 있다면 말씀

해주세요.

7) ____처럼 병을 앓았던 다른 어린이의 선생님들에게, 아이의 학교에서의 반

친구(단짝)들과의 관계에 대해 어떤 말을 조언해 주시고 싶나요?

3. 교사가 보는 아동의 학습활동

1) ____가 좋아하는 과목은 어떤 것(들)입니까? 좋아하는 이유(계기)는 무엇이

라고 생각하십니까?

2) ____가 싫어하는 과목은 어떤 것(들)입니까? 싫어하는 이유(계기)는 무엇이

라고 생각하십니까?

3) ____는 공부시간에 딴전을 피우는 편입니까? 만약 그렇다면, 주로 어떤 생

각이나 행동이라고 보십니까?

4) 공부시간에 ____는 선생님 설명을 잘 알아듣는다고 생각하십니까?

만약 잘 알아듣지 못한다면, 어떤 이유라고 생각하십니까?

5) ____는 학교숙제를 빼먹지 않고 잘 해옵니까? 예습, 복습은 어떻습니까?

6) ____의 학교성적 때문에 고민한 적이 있으십니까?
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선생님으로서 ____의 학교성적에 대해 어떻게 생각하십니까? 또 어떻게 행

동하십니까?

7) ____처럼 병을 앓았던 다른 어린이의 선생님들에게, 아이의 학교 공부나 성

적에 대해 어떤 조언을 해 주시고 싶나요?

4. 교사가 보는 아동의 학급생활

1) ____는 수업시간에 발표(질문)를 자주 하나요?

스스로 손을 들고 하나요? 선생님이 시키실 때만 하나요?

2) ____가 학교에 오기 싫어할 때는 어떨 때라고 생각하시나요?

____가 학교에 오기 싫어하는 문제에 대해 선생님으로서 어떻게 느끼시나

요? 또 ____에게 어떻게 대(행동)하시나요?

3) ____는 학교에서 조회나 행사, 특별활동에 빠지지 않고 참석하나요?

만약 ____가 참석하지 않는다면, 어떤 이유라고 생각하시나요? 그리고, 선생

님으로서의 생각은 어떠십니까?

4) ____는 학교규칙이나 반에서 정해놓은 규칙이나 규율을 잘 지키나요?

만약 ____가 지키지 않는다면, 어떤 이유라고 생각하시나요? 그리고 선생님

으로서 생각은 어떠십니까?

5) ____는 어떠한 종류의 학급 일에 얼마나 참여하나요? 그리고, 선생님으로서

____의 학급일 참여에 대해 어떻게 생각하시나요?

6) ____가 학교나 반에서 정해놓은 규칙과 규율을 지키는 것에 대해 어려운 점

이 있다면, 말씀해 주세요.

7) ____처럼 병을 앓았던 다른 어린이의 선생님들에게, 학교규칙이나 반에서

정해놓은 규칙, 규율을 지키는 것에 대해 어떤 조언을 해주시고 싶나요?
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- Abstract -

School reentry exp erience of

childh ood cancer early surv iv al children

Jin , Ju H ye

College of N u rsin g

The Grad u ate Sch ool

Yon sei University

(Directed by p rofessor Yoo, Il You n g, Ph D)

Su ccessfu l sch ool reentry is one of th e m ost im p ortant factor for the

p sych o-social rein tegration of childh ood can cer early su rviv al children .

H ow ever, there are very few stu d ies on the sch ool reentry exp erience of

ch ildh ood cancer early su rvival ch ildren .

The m ain p u rp ose of th is d escrip tive m u ltip le case stu dy w as to describe

exp eriences of ch ildh ood cancer early su rvival ch ildren w hen they retu rn to

sch ool after th e su ccessfu l treatm en t to identify factor s associated w ith p ositive

an d n egative sch ool exp eriences of th ese child ren .

The su bjects of th is stu dy w ere; 1) six sch ool age children w h o are in

com p lete rem ission of childh ood can cer registered in one u niver sity affiliated

m edical cen ter , 2) their m other s, 3) th eir close-fr ien d s in the class an d 4) their

h om eroom teach ers. The sem i-stru ctu red in terv iew w ith tap e-recordin g w as

u sed to collect the d ata from October 1 to N ovem ber 30, 2000. Tran scribed

d ata w as an alyzed follow in g th e p attern -m atchin g logic m eth od for a case
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stu d y develop ed by Yin (1994).

First, th e p attern s of theoretical th em es w ere identified throu gh exten sive

literatu re review . In th is stu dy, sch ool reen try exp erien ce w as divid ed in to fou r

criteria; relation ship w ith the h om eroom teacher , relation sh ip w ith th e frien d s,

th e academ ic w orks, an d overall activ ities an d interaction s in th e class. Secon d ,

th e m eanin gfu l p attern s of them e in th is stu d y w ere m atched an d com p ared

w ith the ones from the p reviou s stu d ies review ed .

The resu lts of th is stu dy w ere as follow s ;

1. In the relation sh ip w ith the h om eroom teach er, teach er' s ch aracter an d

p erson ality, teach er s efforts to create a h arm on iou s relation sh ip am on g ch ildren

an d teach er' s kn ow led ge abou t the child s illn ess w ere id entified as m eanin gfu l

th em es in th is stu d y w h ich w ere rep orted in the p reviou s research .

2. In the relation ship w ith the frien d s, the p layin g w ith the frien d s, feelin g

different from frien d s, sh arin g sch ool exp eriences, an d frien d ' s kn ow led ge

abou t th e child s illn ess w ere identified as m eanin gfu l them es as rep orted in

th e p reviou s research . Th e new th em es fou n d in th is stu dy w ere ch ildren s

ow n efforts an d initiatives to m ake or keep u p w ith fr ien d s, seekin g the

ap p rov al or recogn ition of self-w orth from frien d s, an d the in flu ence of frien d ' s

m other in establishm en t of fr ien d sh ip .

3. In ch ild ' s acad em ic w orks, the decreased in telligence after the radiation

th erap y, p oor achievem ent on m athem atics, n eed of sp ecial edu cation p rogram s,

fatigu e an d w eakness, p oor atten tion sp an an d aggressive beh aviors w ere

iden tified as m ean in gfu l them es in th is stu dy w h ich w ere also fou n d in the

p reviou s research . The new them es fou n d in th is stu d y w ere children s

com p etency in com p osition an d the low er em p h asis on academ ic achievem ent .

4 . In the overall activ ities in the class, frequ ent absence an d p artial

p articip ation in class activities w ere iden tified as m eanin gfu l th em es w hich is
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sim ilar to the p reviou s research .

In conclu sion , the relation ship s w ith the h om eroom teacher an d frien d s

w ere th e m ost sign ificant variables related to the sch ool reentry exp erien ce of

ch ildh ood cancer early su rvival ch ildren . Therefore, the sch ool reen try p rogram

inclu d in g the frien d s an d teachers is im p erative n u rsin g in tervention for the

ch ildh ood cancer su rviv al children .

Key w ord : ch ildh ood cancer, early su rviv al ch ildren , sch ool reen try exp erience,

case stu dy
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