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국문초록

본 연구는 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 건강관련 삶의 질 수

준을 파악하고 관련 요인들의 영향력을 확인함으로써 성장 발달단계에

있는 소아청소년이 이식 후 삶의 질 변화에 잘 적응하고 위기를 극복할

수 있도록 이를 고려한 간호를 제공하고자 한다.

본 연구는 조혈모세포이식 3개월 후부터 5년까지 추후 관리를 받고 있

는 만 10-19세 85명을 대상으로 한 서술적 조사 연구이다. 대상자의 일

반적 특성은 성별, 나이, 진단명, 조혈모세포이식 종류, 조혈모세포이식

후 경과시간, 대상자의 가족구성, 현재 학교 복귀여부, 가족과 대화하는

시간, 친구관계 만족도, 의료인 배려를 측정하였다. 증상경험은 Larsen,

Gardulf와 Nordstrom이 개발한 Symptom occurrence (Frequency),

Intensity & Distress-Stem Cell Transplantation (SFID-SCT)을 김경자

가 번안·보완한 도구로 측정하였다. 스트레스는 Cline, Herman, Shaw와

Morton이 개발한 표준화된 스트레스 시각적 상사 척도를 사용하였고,

스트레스 대처는 민하영과 유안진이 개발한 학령기 아동의 일상적 스트

레스 대처행동 척도를 박진아가 수정·보완한 도구로 측정하였다. 자아존

중감은 Rosenberg가 개발하고 이훈진과 원호택이 번안한 도구를 사용하

였다. 사회적 지지는 Zimet, Dahlem, Zimet와 Farley이 개발한 Multi-

dimensional Scale Perceived Social Support (MSPSS)를 홍성실이 번안

한 도구로 측정하였다. 건강관련 삶의 질은 Kook과 Varni가 번안하여

타당화한 한국어판 PedsQLTM 4.0 (Pediatric Quality of life Inventory

TM)을 사용하였다.

수집된 자료는 SPSS 26.0을 이용하여 기술통계, independent t-test,

one-way ANOVA, pearson correlation analysis, stepwise multiple

regression analysis로 분석하였다.

본 연구의 결과는 다음과 같다.

1. 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 건강관련 삶의 질은 72.26점

이며, 하위영역으로는 사회적 기능(평균 80.94점), 정서적 기능(평균

73.59점), 신체적 기능(평균 69.41점), 학업 기능(평균 66.82점)순으로

나타났다.
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2. 건강관련 삶의 질은 증상경험(r=-.584), 자아존중감(r=.450), 친구관

계 만족도(r=.443), 스트레스(r=-.387), 의료인 배려(r=.266), 사회적

지지(r=.240)와 통계적으로 유의한 상관관계를 보였다.

3. 건강관련 삶의 질의 유의한 예측요인은 증상경험(β=-.51, p<.05),

친구관계 만족도(β=.32, p<.05)로 확인되었다.

본 연구를 통해 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 증상경험을 적극

적으로 경청하고 치료적 의사소통을 통한 지속적인 상호작용을 하며 각

기 다른 증상에 대한 차별화된 간호중재가 필요함을 확인하였다. 또한

친구관계 만족도가 삶의 질에 중요한 영향요인임을 고려하여 치료 초기

부터 종결 후까지 또래집단과의 자조모임 등을 통해 지속적인 심리·사회

적 간호중재를 제공해야 할 것이다.

주요어 : 소아청소년, 조혈모세포이식, 삶의 질

학 번 : 2015-20538
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Ⅰ. 서론

1. 연구의 필요성

조혈모세포이식은 종양 세포를 제거하고 면역을 억제하여 이식된 세포

에 대한 거부반응이 생기지 않도록 전 처치로 고용량의 항암제 또는 방

사선 조사를 한 후에 정상 조혈모세포를 이식하여 골수 기능을 회복시키

는 치료법이다(민우성, 2004). 우리나라는 1983년에 동종 조혈모세포이식

을 처음으로 시작한 후 2018년까지 조혈모세포이식 건수가 총 33,885건

에 달하며(병원조혈모세포이식간호사회, 2018), 전 처치 요법의 다양화,

새로운 이식원의 이용, 약제 개발 등으로(Gratwohl et al., 2010) 이식성

과가 지속적으로 향상되었고(이동건, 2013) 장기 생존자도 증가하고 있

다.

그러나 조혈모세포이식 후 환자는 장기간의 이식 과정에서 나타나는

이식 편대 숙주질환, 심각한 면역억제, 불임, 성장 및 발달장애, 백내장,

재발, 이차적인 악성 종양 발생 등의 부작용을 겪으며 이로 인해 신체·

심리·사회적으로 어려움을 초래하는 경우가 많다(Grant et al., 2012;

Grulke, Albani, & Bailer, 2012; Pidala, Anasetti, & Jim, 2010). 이와 같

은 문제들이 대두되면서 치료 효과 측정지표의 하나로서 생존율을 논하

는 것뿐만 아니라 치료에 따른 부정적인 영향을 어떻게 잘 관리하며 살

아가는지를 나타내는 삶의 질 개념이 중요한 지표로 부각되었다(강혜령,

2004; Kiss et al., 2002).

건강관련 삶의 질(Health Related Quality of Life, HRQoL)은 불편한

신체·심리·사회적 상황에서 잘 대처하고 질병과정에서 의미를 찾으며 일

상생활 활동에 참여하고 타인에게 관심을 가지며 그들과 상호작용하는

것을 기반으로 하는 전반적인 안녕의 개념이다(Hinds, 2010). 성장단계에

있는 소아청소년 암환아는 신체적으로 발달과업의 성취가 늦어질 수 있

으며(Hendricks-Ferguson, 2006; Woodgate, 2005), 치료기간 동안 사회
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와 분리되고 여러 가지 신체·정서적인 후유증으로 치료 종결 이후에도

학교 복귀의 어려움, 우울, 불안 등을 경험하기 쉽다. 이는 삶에 부정적

인 영향을 주기도 하면서 이전의 삶이 크게 와해되고 삶의 발달과업 수

행에 있어 정체를 겪게 된다(Zebrack, 2012). 또한 성장단계에서 삶의 질

변화로 발달장애가 나타날 수 있으며 치료 후 성인기까지도 그 영향이

지속될 수 있다(Baggott et al., 2011; Cantrell, 2011). 따라서 소아청소년

은 암으로 인한 건강관련 삶의 질 변화를 치료과정 중 계속 평가해야 하

며(Hicks, Bartholomew, Ward-Smith, & Hutto, 2003) 개인의 발달수준

에 맞는 방법을 선택해야 한다(신희건, 유일영, 오의금, 2010).

그러나 조혈모세포이식을 받은 소아청소년 환아의 건강관련 삶의 질에

대한 국내 선행연구는 조혈모세포이식을 받은 환아의 사회 심리적 적응

및 삶의 질뿐으로(정미숙, 2011), 건강관련 삶의 질에 대한 연구들은 대

부분 항암치료를 받는 소아암 환아나 소아암 생존자를 대상으로 한 연구

들이었다. 또한 조혈모세포이식을 받은 소아청소년을 대상으로 한 선행

연구로는 급성 백혈병 아동의 동종 조혈모세포이식 후 신체적 및 사회적

적응(구현영, 최선희, 박호란, 2006), 소아 조혈모세포이식 환자의 퇴원

후 자각증상, 신체수행능력 및 만족도(복지나, 최소은, 김광성, 2004), 소

아 조혈모세포이식 환아의 이식 후 건강문제, 신체수행능력 및 사회 심

리적 적응(최소은, 김광석, 복지나, 이선이, 2005), 조혈모세포이식을 받은

청소년기의 사회 심리적 적응(이선이, 김광성, 복지나, 최소은, 이지현,

2006)이 있으나, 조혈모세포이식을 받은 성인 환자를 대상으로 한 선행연

구에 비해 다양한 변수로 활발하게 연구되지 못하였다. 이는 조혈모세포

이식의 성공적인 성과에도 불구하고 이식을 받은 소아청소년의 신체·심

리·사회적 변수들과 건강관련 삶의 질의 상관관계나 이와 관련 있는 요

인을 밝힌 연구가 미비하다는 현실을 보여주는 것이다.

본 연구는 조혈모세포이식을 받은 소아청소년이 질병과 치료로 인해

변화된 건강관련 삶의 질과 관련 있는 요인에 대해 규명하고 그 요인들

의 관계를 살펴보고자 한다. 이를 통해 성장 발달단계에 있는 소아청소

년이 조혈모세포이식으로 인한 삶의 질 변화에 잘 적응하여 위기를 극복
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할 수 있도록 관련 요인들을 고려한 간호를 치료 시작단계부터 종결 후

까지 제공하고자 하는 것이다. 궁극적으로 본 연구를 통해 조혈모세포이

식의 치료가 끝난 소아청소년이 사회의 일원으로 통합될 수 있는 방향을

제시할 수 있을 것이다.

2. 연구의 목적

본 연구의 목적은 조혈모세포이식 후 소아청소년의 건강관련 삶의 질

과 관련 있는 요인을 파악하여 건강문제를 조기 발견하고 간호를 중재할

수 있는 기초를 마련하기 위함이다.

본 연구의 구체적인 연구 목적은 다음과 같다.

1) 조혈모세포이식 후 소아청소년의 일반적 특성과 증상경험, 스트레

스·대처, 자아존중감, 사회적 지지, 건강관련 삶의 질을 파악한다.

2) 조혈모세포이식 후 소아청소년의 일반적 특성에 따른 건강관련 삶

의 질 정도를 파악한다.

3) 조혈모세포이식 후 소아청소년의 증상경험, 스트레스·대처, 자아존

중감, 사회적 지지와 건강관련 삶의 질 간의 상관관계를 파악한다.

4) 조혈모세포이식 후 소아청소년의 건강관련 삶의 질에 영향을 미치

는 요인을 파악한다.

3. 용어 정의

1) 소아청소년

소아암 환아와 가족에 관한 국내 연구 동향을 살펴보면 연구자에 따

라 만 10-18, 11-18, 13-21, 11-20세 등 다양한 연령대를 포함하고 있
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었으며(조헌하, 윤지원, 2010), 대부분의 연구에서 대상 아동의 발달단

계를 명확하게 구분하지 않거나 분류기준을 연구자마다 다양하게 적용

하고 있다. 본 연구에서 소아청소년은 조헌하, 윤지원(2010)의 선행연

구에서 최소 연령과 최대 연령을 포함한 만 10-19세를 말한다. 특히

10세 이상으로 제한한 이유는 이 연령부터 주변 환경을 인식하고 다양

한 사고가 가능하며 전반적인 자아지각을 하고 자기의 정서와 느낌을

표현할 수 있는 자기보고식 측정이 가능한 시기이기 때문이다(이은해,

신숙재, 송영주, 1992).

2) 증상경험

증상경험이란 환자에 의해 주관적으로 지각되는 것으로 정상 기능의

변화로 인해 생기는 인지된 지표이다. 대개 강도(intensity), 시간성

(timing), 고통감(distress), 질(quality)의 다차원적 속성을 지닌다(Lenz,

Pugh, Milligan, Gift, & Suppe, 1997). 본 연구에서는 Larsen, Gardulf

와 Nordstrom (2001)이 개발한 Symptom occurrence (Frequency),

Intensity & Distress-Stem Cell Transplantation (SFID-SCT)을 김경

자(2004)가 번안·보완한 도구로 측정한 점수를 말하며, 점수가 높을수

록 증상경험의 정도가 심함을 의미한다.

3) 스트레스·대처

스트레스란 일반적으로 신체·사회적 체계에서 부과되는 환경적 자극

과 개인의 내적 요구를 몸이 지각하는 상태로 개인의 적응능력을 넘어

설 때 경험하는 현상을 말하며, 대처란 스트레스에 직면하여 긴장을

경험할 때 이에 적응하는 일련의 과정을 말한다(Lazarus & Folkman,

1984). 본 연구에서는 Cline, Herman, Shaw와 Morton (1992)이 개발한

표준화된 스트레스 시각적 상사 척도로 스트레스 정도를 측정하고, 민

하영과 유안진(1998)이 개발한 학령기 아동의 일상적 스트레스 대처행

동 척도를 박진아(2001)가 수정·보완한 도구로 스트레스 대처를 측정

한 점수를 말하며, 점수가 높을수록 스트레스가 많고 대처전략을 많이
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사용함을 의미한다.

4) 자아존중감

자아존중감이란 자신에 대한 긍정적이거나 부정적인 지향성으로 자

신의 가치에 대한 총체적인 평가이다(Rosenberg, 1965). 본 연구에서는

Rosenberg (1965)가 개발하고 이훈진과 원호택(1995)이 번안한 도구로

측정한 점수를 말하며, 점수가 높을수록 자아존중감이 높음을 의미한

다.

5) 사회적 지지

사회적 지지란 스트레스의 위해한 효과로부터 개체를 보호해주는 완

충역할을 하는 개념으로 필요할 때 제공되어 진다고 보는 도움행위에

대한 믿음이다(Kessler, Price, & Wortman, 1985). 본 연구에서는

Zimet, Dahlem, Zimet와 Farley (1988)이 개발한 Multidimensional

Scale Perceived Social Support (MSPSS)를 홍성실(2015)이 번안한 도

구로 측정한 점수를 말하며, 점수가 높을수록 사회적 지지 정도가 높

음을 의미한다.

6) 건강관련 삶의 질

건강관련 삶의 질이란 살아가면서 인지하는 신체·심리·사회적 안녕

상태와 학문적 기능에 대한 주관적 만족을 포함한다(Varni, Katz,

Seid, & Quiggins, 1998). 본 연구에서는 Kook과 Varni (2008)가 번안

하여 타당화한 한국어판 PedsQLTM 4.0(Pediatric Quality of life

InventoryTM)의 자기 보고용 도구로 측정한 점수를 말하며, 점수가 높

을수록 삶의 질이 높은 것을 의미한다.
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Ⅱ. 문헌고찰

1. 조혈모세포이식 후 소아청소년 건강관련 삶의 질

고용량 항암화학요법이나 방사선을 병행하는 조혈모세포이식은 수술,

항암화학요법, 방사선과 같은 기존의 치료방법에 더 이상 반응을 보이지

않거나 완치가 어렵다고 판단되는 경우 또는 재발하였을 때에 시행된다

(정미숙, 2011). 조혈모세포이식은 백혈병, 재생불량성 빈혈과 같은 혈액

질환, 고형암 등을 대상으로 치료하는 방법으로(이순교, 2001) 최근에는

선천성 면역결핍, 대사질환, 유전질환의 완치 요법으로 그 영역이 확대되

었다(김광성 등, 2006; 김정아, 2010; 황태주, 2006). 또한 전 처치 요법의

발전과 이식원의 다양화(Majhail et al., 2012), 이식 후 발생할 수 있는

부작용을 치료할 수 있는 약제의 발전 덕분에 조혈모세포이식의 성적은

더욱 향상되었고 환자들의 생존율도 높아졌다(이동건, 2013).

그러나 조혈모세포이식을 받은 환자는 면역력 저하, 이식 편대 숙주질

환, 위장계 독성, 신경계 및 신장계 합병증 등으로 인해 감염, 출혈, 오

심, 구토, 통증, 피로, 우울, 불안(Bartley et al., 2014; Miceli et al.,

2013), 불편, 외모 손상, 자아통제력 상실, 고립, 외로움(반자영, 박호란,

송경애, 2005) 등의 신체·심리·사회적 문제를 장기간 경험하고(김병수 등,

1999) 이는 환자의 삶의 질을 위협하는 주요 요인이 되었다(Fife et al.,

2000). 따라서 조혈모세포이식을 받은 환자의 삶의 질이 치료성과의 중요

한 지표로 주목받기 시작하였으며 이에 관한 연구가 활발히 이루어졌다

(공혜원, 2016; 권현진, 류은정, 2017; 박보현, 2015; 송지은, 2014; 우혜덕,

박정숙, 2012; 이순교, 2001; 정미숙, 2011; 조은진, 2016; 한은경, 2012;

허숙, 2011; Andrykowski et al., 2005; Neiderbacher, Them, Pinna,

Vittadello, & Mantovan, 2012; Velikova et al., 2007; Wong et al.,

2010).

삶의 질은 살아가면서 인지하는 신체·심리·사회적 안녕 상태와 주관적
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인 만족을 포함하는 것으로(Varni, Katz, Seid, & Quiggins, 1998), 보건

의료분야에서는 개인이 주관적으로 평가한 건강상태를 말하며 이를 건강

관련 삶의 질(Health Related Quality of Life, HRQoL)이라 말한다(신호

철, 1998). 건강관련 삶의 질 측정의 주요 요인인 건강, 고통, 질병 등과

같은 의미는 개인의 기대와 가치에 따라 차이가 나기 때문에(김수영 등,

2000) 발달단계에 치료를 받는 소아청소년은 성인과는 또 다른 의미로

표현 될 수 있다.

Hinds 등(2004)은 소아청소년 암환아의 삶의 질은 일상생활을 할 수

있고 다른 사람과 소통하고 관심 받는다는 느낌이며 불편한 신체·심리·

사회적 문제들에 적응하고 질병경험의 의미를 찾으려는 안녕하다는 느낌

이라고 정의했다. 소아청소년 암환아는 호르몬의 분비 이상, 성장 발달

장애, 지적기능 장애, 신체적 후유증, 이차적 암 발생, 재발 등의 신체적

건강문제(Bhatia & Landier, 2005), 위축, 우울, 불안, 사회적 미성숙, 학

업수행의 어려움(오가실, 심미경, 손선영, 2003; 이선이, 김광성, 복지나,

최소은, 이지현, 2006)과 같은 사회심리·행동적 문제, 장래에 대한 좌절,

죽음에 대한 두려움으로 인한 부정적 자아 형성(Woodgate, 2006), 자아

존중감 저하와 열등감(오가실, 심미경, 손선영, 2003)의 정서적 사회적응

문제가 복합적으로 나타나며(Grant et al., 2006) 이러한 문제는 소아청소

년 암환아에게 치료 종료 후 수년까지도 영향을 미친다(Kazak et al.,

2004; Stam, Grootenhuis, & Last, 2001). 특히 암환아들은 치료와 관련

된 문제뿐만 아니라 정상적인 발달과업을 동시에 성취해야 하는 상황에

직면하게 되므로(Lewis, 1996; Palmer et al., 2000; Woodgate, 2005), 그

들에게 더욱 어려운 경험으로 받아들여지고(강경아, 1997) 재적응을 필요

로 하므로 스트레스를 받게 된다(이신휘, 1994). 하지만 이와 같은 다양

한 스트레스와 상황적 위기에도 불구하고 어떤 환아들은 심리·사회적으

로 건강하며 어려운 상황을 극복하고 긍정적인 결과를 가져오기도 한다.

조혈모세포이식 후 2년이 된 환아와 형제를 비교했을 때 신체적 삶의 질

은 낮았으나 인식능력과 심리·사회적 삶의 질은 형제와 유사하였으며

(Barrera & Atenafu, 2008), 청소년 암환아의 자아존중감과 희망감이 건
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강한 청소년과의 차이가 없고(Ritchie, 2001) 오히려 건강한 청소년보다

더 긍정적인 자아상을 보이기도 하였다(손선영, 2002). 이와 같이 소아청

소년을 대상으로 건강관련 삶의 질에 대한 견해가 상반되므로 다양한 요

인의 영향을 받는 삶의 질을 측정하기 위해서는 소아청소년의 발달단계

와 질병 특성을 감안하여(Fayed, Schiariti, Bostan, Cieza, & Klassen,

2011) 반복적인 연구를 시행할 필요성이 제기된다.

조혈모세포이식을 받은 소아청소년을 대상으로 건강관련 삶의 질에 관

한 선행연구로는 Nuss과 Wilson (2007)이 조혈모세포이식 후 1년 이상

부터 10년 미만까지 0-19세 소아청소년을 대상으로 건강관련 삶의 질을

확인한 연구가 있었으며, Clarke 등(2011)은 이식 유무에 따라 두 그룹으

로 나누어 건강관련 삶의 질을 측정하였고, 국내에서는 정미숙(2011)이

이식 후 사회 심리적 적응 및 삶의 질에 대해 연구하였다. 건강관련 삶

의 질에 관한 소아암 연구로는 사회적응과 삶의 질(이혜정, 2016), 건강

관련 삶의 질 도구개발 및 측정(Varni, Seid, & Kurtin, 2001), 건강관련

삶의 질의 관련 요인 규명(박미나, 2016; 홍성실, 박호란, 김광성, 최선희,

2014; Baggott et al., 2011; Haase, 2004), 진단 시기 및 증상정도에 따른

삶의 질(Hinds et al., 2009; Meeske, Katz, Palmer, Burwinkle, & Varni,

2004), 치료 단계별 삶의 질의 실태(이정원, 한지원, 박호란, 2013; 이혜

정, 2016)에 대한 선행연구가 있으나 건강관련 삶의 질에 대한 단편적인

연구들로 이와 관련을 가지는 요인을 알기에는 부족하였다. 조혈모세포

이식을 받은 성인 환자를 대상으로 한 국내 선행연구에서 삶의 질에 영

향을 미치는 변수로는 경과시간(강혜령, 2004; 송병은, 강혜령, 김광성,

2008; 허숙, 2011), 증상클러스터, 증상경험(박보현, 2015; 조은진, 2016;

한은경, 2012), 심리적 증상, 디스트레스와 통합성(권현진, 류은정, 2017),

증상중증도와 우울(송지은, 2014), 수행능력(우혜덕, 박정숙, 2012), 사회

활동(공혜원, 2016), 가족환경과 사회적 지지(강혜령, 2004), 가족 부담감

(복지나, 송경애, 박한종, 2005), 사회적 지지(정문주, 이해정, 2008), 희망

(반자영, 박호란, 송경애, 2005; 안지원, 2009)이 있다. 그 외에도 조혈모

세포이식 환자의 삶의 질(김성자, 2002; 오복자, 1998), 이식 생존자와 화
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학요법 생존자의 삶의 질 비교(이은영, 박형숙, 서지민, 2003), 이식 환자,

화학요법 환자, 정상인의 삶의 질 비교(김병수 등, 1999), 자가이식과 동

종이식 환자의 삶의 질 비교(김은지, 2008)에 관한 연구들이 있다.

조혈모세포이식 후 경과시간이 이식 환자의 건강관련 삶의 질에 유의

한 영향을 끼치나(강혜령, 2004; 김성자, 2002; 송병은, 강혜령, 김광성,

2008; 우혜덕, 박정숙, 2012; 이순교, 2001; 허숙, 2011; Andrykowski et

al., 2005; Pidala, Anasetti, & Jim, 2010) 이식 후 5년 전후가 삶의 질이

높아진다는 연구가 있는 반면(Chiodi et al., 2000; Heinonen et al., 2001),

이식 후 4년에 전반적인 삶의 질이 향상되어 건강한 사람들과 비슷해지

는 시기라는 연구도 있다(Hensel, Egerer, Schneeweiss, Goldschmidt, &

Ho, 2002). 이와 같이 조혈모세포이식 후 건강관련 삶의 질이 회복되기

까지 많은 시간이 소요됨을 알 수 있으나 이식 후 삶의 질이 향상되는

시점은 문헌마다 일관적으로 제시되고 있지 않은 상태이며, 소아청소년

을 대상으로 한 연구는 전무하다.

건강관련 삶의 질은 소아청소년의 내·외적 특성, 사회적 관계 등 생활

의 전반에 영향을 미칠 수 있기 때문에(Suldo & Huebner, 2006) 삶의

만족을 느끼면서 발달위기를 잘 극복할 수 있도록 치료과정에서부터 삶

의 질을 고려한 간호중재가 필요하다. 이에 본 연구는 조혈모세포이식

후 소아청소년의 건강관련 삶의 질을 파악하여 그들의 삶의 질을 향상시

키는데 유용한 자료로 제공될 수 있을 것이다.
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2. 조혈모세포이식 후 건강관련 삶의 질 관련 요인

1) 증상경험

증상은 정상적인 기능, 감각 또는 외관(appearance)으로부터 이탈하는

감정이나 감각을 말한다(Rhodes, Watson, & Johnson, 1987). 이는 개인

의 인식 과정을 거쳐 인지되는 것으로, 최근 연구들과 몇몇 중 범위 이

론에서 증상을 증후(sign)와는 달리 개인의 주관성을 근간으로 하여 일

종의 경험(experience)으로 설명하고 있다(Armstrong, 2003). 불쾌증상이

론(Lenz, Pugh, Milligan, Gift, & Suppe, 1997)에서는 각각의 증상을 강

도(intensity), 시간성(timing), 고통감(distress), 질(quality)의 다차원적인

경험으로 개념화하였다. 증상경험은 사춘기와 같은 성장과정이나 생의

과정에 의해 생성·변화되기도 하고, 질병에 대한 치료과정에서 특정 증상

들이 생겨나거나 악화되기도 한다(Henly, Kallas, Klatt, & Swenson,

2003). 또한 개별적이라고 해도 서로 연관성을 갖고 있으며 동시에 여러

증상이 발현하기도 한다(Dodd, Miaskowski, & Paul, 2001).

조혈모세포이식 환자를 대상으로 연구한 증상경험을 살펴보면 이식 환

자들은 질환 자체의 불확실한 예후 및 치료과정에서 수반되는 각종 신체

적인 제한과 신체·정서적 변화를 경험한다. 환자들은 이식 전 고용량의

항암제로 인해 구내 점막염이 발생하고 이는 입술, 잇몸, 혀 등 점막조직

에 궤양염증, 출혈 등을 유발하여 급성 통증과 음식 섭취 장애를 초래한

다(Koretz, Lipman, & Klein, 2001). 또한 합병증으로 면역력 저하, 감염,

간정맥폐쇄질환, 이식 편대 숙주질환 등이 발생하여 환자들은 고통과 싸

우며 생존을 위한 사투를 한다(Martin et al., 2004; McDonald, 2006;

Sonis et al., 2001; Tabbara, Zimmerman, Morgan, & Nahleh, 2002;

Xuereb & Dunlop, 2003). 조혈모세포이식 100일 이후 감염률은 61.5%이

며, 이식 후 1년이 경과된 시점에서도 환자들은 피로와 구강건조, 입맛

변화 등의 고통을 호소하고, 이식 후 1-3년 동안 62%의 환자에게 이식

편대 숙주질환이 나타난다(김경자, 2004; 이지영 등, 2007). 이식 후에 발

생할 수 있는 이와 같은 신체적 부작용과 불편감은 외모, 자아통제력의
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상실, 고립감, 외로움 등을 복합적으로 느끼게 하고 이는 우울로 이어진

다(반자영, 박호란, 송경애, 2005; Edman, Larsen, Häglund, & Gardulf,

2001).

김경자(2004)는 조혈모세포이식 후 환자들이 느끼는 여러 증상경험 중

에서도 가장 많이 경험하는 증상은 피로, 피부 변화, 입맛 변화, 식욕감

소, 외모 변화, 구강건조이며 강도가 높은 증상은 피부 변화이고 고통감

이 가장 큰 증상은 조혈모세포이식 후 재발에 대한 불안이라고 하였다.

Packman, Weber, Wallace과 Bugescu (2010)은 조혈모세포이식을 받은

소아암 환아 40%가 우울 및 불안을 경험하고, Haase (2004)은 암을 진

단 받고 오랜 기간 동안 치료받은 환아들은 신체적으로 발달과업의 성취

가 늦어질 수 있으며, 심리·사회적으로는 불안, 두려움, 슬픔, 무력감 등

을 경험하게 된다고 하였다.

치료과정 중 다양하게 경험하는 신체·심리·사회적 증상경험은 조혈모

세포이식 후 환자들의 삶의 질을 위협하는 주요 요인이나(Chiodi et al.,

2000; Dodd, Miaskowski, & Paul, 2001; Fife et al., 2000), 대장암(최경

숙, 박정애, 이주현, 2012), 폐암(이정림, 김금순, 2011), 유방암(김경덕, 김

경혜, 2011; 전수연, 심은정, 황준원, 함봉진, 2010) 등 고형암에 비해 혈

액암은 삶의 질에만 초점을 맞추어져 있어 연구 변수가 다양하지 않고,

성인 암환자를 대상자로 하고 있어 제한적인 수준에 머무르고 있으므로

(권현진, 류은정, 2017; 김경자, 2004; 박보현, 2015; 한은경, 2012; Cohen,

Rozmus, & Mendoza, 2012) 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 증상

경험에 대해 살펴볼 필요성이 있다.

2) 스트레스·대처

스트레스란 개인의 신체·심리적 안정 상태를 위태롭게 하는 자극 조건

으로 생활사건에서 생겨나는 정서적 압박감을 의미하며, 스트레스는 적

정 수준까지는 일상생활에서의 원동력이 되지만 이 수준을 넘으면 신체·

심리적으로 건강에 해를 끼치게 된다(홍미경, 1998). 아동은 스트레스를

환경과의 상호작용을 통해 환경으로부터 인지하는 위협으로 느끼며(민하
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영, 유안진, 1998), 성인보다 스트레스에 대한 이해나 주어지는 압력을 조

정하는 능력이 부족하여 실제적인 압박보다 과도한 스트레스를 경험할

수 있다(이영옥, 2010).

스트레스는 그 자체보다 어떻게 지각하고 해석하고 대처하는지에 따라

대상자에게 미치는 영향력은 감소된다(Band & Weisz, 1988). 질병이라

는 위협적 상황과 이와 관련된 다양한 스트레스를 극복하는 과정을 대처

라고 정의하며(Weissman, 1978), 적절하게 선택된 대처방법은 정서적 고

통과 부적응으로부터 스트레스 충격을 완화시키는데 도움이 된다(Felton,

Revenson, & Hinrichsen, 1984).

소아암 환아는 질병과 치료과정으로 인한 스트레스에 직면하게 되었을

때 다양한 대처전략을 사용하게 되는데, 동종 조혈모세포이식을 받은 소

아암 환아는 건강한 집단보다 부정을 많이 사용하며 스트레스에 대한 대

처가 어려웠다(Felder-Puig et al., 1999). 조혈모세포이식을 받은 성인 암

환자는 건강상태가 나쁜 경우에 보다 높은 스트레스를 경험하였으며(김

경언, 2006), 정서적 장애나 심리적 스트레스는 신체적 요인과는 달리 조

혈모세포이식 후 시간이 경과하여도 별다른 변화를 보이지 않았고

(Molassiotis & Morris, 1999), 특히 건강한 사람보다 유의하게 삶의 질

에 영향을 받고 있었다(Lesko et al., 1992).

Lazarus와 Folkman (1984)은 질병에 대한 개인차가 있어 스트레스에

대한 적응 결과가 다양하게 나타나며 환자 스스로가 스트레스를 어떻게

지각하고 있는지가 중요하다고 하였다. 그러나 조혈모세포이식을 받은

소아청소년의 스트레스·대처에 관한 연구는 미비하므로 이식 후 그들이

지각하는 스트레스 정도와 대처에 대해 파악할 필요가 있다.

3) 자아존중감

자아존중감은 자기 자신에 대한 가치를 말하는 것으로 자신에 대한 긍

정적이거나 부정적인 감정을 나타내며 개인이 인간으로서 존중받고 사랑

받고자 하는 기본적인 욕구이다(Rosenberg, 1965). 자아존중감은 자신에

게 중요한 타인과의 관계 속에서 그들의 반응과 평가에 의해 형성되고
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영향을 받으므로 후천적으로 형성 및 발달될 가능성이 크며 이는 인간의

행동과 적응에 영항을 미치게 된다(송경신, 2010). 자아존중감은 건강한

자아 형성에 중요한 영향 요인으로(Rosenberg, 1965) 높은 자아존중감은

정신 건강과 심리적 안녕에 긍정적인 영향을 미치는 반면(Shavelson &

Bolus, 1982), 낮은 자아존중감은 우울, 불안과 상관관계가 있는 것으로

나타나므로(Sowislo & Orth, 2013) 자아존중감은 질병을 경험한 사람들

에게 신체적 상태를 포함하여 삶의 질에 중요한 영향을 준다(Bertero, 20

02).

소아청소년기에 암과 같은 외상적 질병(traumatic illness)을 경험하는

것은 단순히 질병을 진단받고 치료하는 것에 그치지 않고 성인기 이후에

까지 신체·정서적 후유장애를 남기게 되는 등 삶 전반의 질과 사회적응

에 영향을 미치게 된다(홍성실, 박호란, 김광성, 최선희, 2014). 소아암 환

아에게 있어 자아존중감의 저하는 중요한 심리적 문제로서 암환아의 심

리적 상태가 그들의 적응과 질병의 예후에도 영향을 미친다는 점을 고려

할 때 그 중요성이 크다고 볼 수 있다(조유진, 2001).

소아암 환아는 자아존중감이 높을수록 치료종결 이후 사회적응도가 높

았고(오수미, 이혜정, 김광숙, 박경덕, 2013) 자신의 인생을 긍정적으로

내다보며 진취적인 목표를 가질 수 있었으나(Ritchie, 2001), 자아존중감

이 낮을수록 우울이 높았으며(권혜진, 김윤정, 차혜정, 2009) 삶의 질이

열약했다(Langeveld, Grootenhuis, Voute, Haan, & Van Den Bos, 2004).

전나영(2001)은 소아암 환아의 신체증상이 적고 사회적 지지가 많을수록

자아존중감이 높게 나타나고 질병의 스트레스가 적다고 하였으며,

Hockenberry-Eaton과 Miniek (1994)은 자아존중감이 스트레스 상황에서

어려움을 극복할 수 있는 개인적 자원이 되며 사회적 지지가 높으면 자

아존중감이 높다고 하였다. 김민아, 장은혜, 이다지와 남석인(2016)은 자

아존중감은 심리적 스트레스 및 건강과 중요한 상관관계가 있으므로 소

아암 경험자의 자아존중감을 높이는 것은 이들의 심리적 건강과 삶의 질

을 증진시키는 핵심적인 방법이 될 수 있다고 하였다.

그러나 소아청소년 암환아와 건강한 아동의 비교 연구에서는 자아존중
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감이 일관되지 않게 나타났다. Li, Lopez, Chung, Ho와 Chiu (2013)의

연구에서 항암치료 및 방사선 치료 등을 경험한 소아청소년 암환아가 건

강한 아동보다 자아존중감이 낮은 수준으로 나타났다. 반면 소아암 생존

자들은 건강한 대조군과 비교해서 불안, 우울, 자아존중감에 유의한 차이

가 없으며 더 긍정적이고 성숙된 자아상을 가진다고 하였다(Eiser, Hill,

& Vance, 2000). 따라서 조혈모세포이식 후 소아청소년의 자아존중감을

확인하고 건강관련 삶의 질과 자아존중감의 관련성을 살펴보는 것은 중

요하다.

4) 사회적 지지

사회적 지지는 인간의 기본적인 사회적 욕구를 충족 시켜주며 스트레

스 상황을 이해하고 수용하여 좀 더 긍정적인 모습으로 받아들이게 한다

(Kornblith et al., 2001; Molassiotis, Van den Akker, & Boughton,

1997). 지각된 사회적 지지는 환자의 자존감을 증진시키고 질병의 진단

혹은 재발 후에 있을 스트레스를 긍정적으로 적응할 수 있게 지지하는

역할로 질병 적응을 도와주며(Manne, Duhamel, & Redd, 2000; Sapp et

al., 2003) 좌절을 극복하게 하고 문제 해결 능력을 강화시켜주므로

(Heller, Swindle, & Dusenbury, 1986) 대상자의 삶의 질을 예측하는데

중요한 요인이 된다(강혜령, 2004). 특히 암과 같은 질병과정 동안 가족,

친구, 의료인에 의해 제공된 지지는 환자의 삶의 질에 필수적인 요소라

할 수 있다(Ferrell, Smith, Ervin, Itano, & Melancon, 2003). 전나영

(2001)은 사회적 지지가 소아암 환아의 스트레스를 줄이거나 역경을 극

복할 수 있는 외적 자원이라고 하였으며, Woodgate (2006)는 청소년 암

환아에게 가족, 친구, 의료인으로부터 제공되는 사회적 지지가 발달과업

을 달성하는 동시에 암 치료라는 새로운 환경에 직면한 청소년들의 질병

상황을 극복하고 스트레스를 이겨나가는 데 중요한 요인으로 작용한다고

보았다. 조혈모세포이식과 관련된 사회적 지지에 관한 문헌들에서는 사

회적 지지가 이식 환자의 삶의 질에 중요한 영향을 준다고 하였다

(Heinonen et al., 2001). 이식 환자의 사회적 지지가 낮을수록 삶의 질은
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낮았으며(Sullivan, Szkrumelak, & Hoffman, 1999), 암환자가 지각한 사

회적 지지가 높을수록 삶의 질은 유의하게 높은 것으로 보고되고 있다

(김영숙, 태영숙, 2015; 이은경, 류은정, 김경희, 2011; 조희숙, 김봉기, 이

혜진, 이보영, 2010).

아동은 가족들과 상호작용을 통해 정서적 만족감과 지지를 얻게 되고

이를 바탕으로 사회 속에서 적응력을 키우고 건강하게 발달한다. 소아암

환아는 질병 적응에 있어 가족환경이 가장 영향을 미치며(Eapen &

Revesz, 2003), 아동의 가족 지지에 대한 지각은 적응과 자아존중감, 행

동문제에 있어서 영향력 있는 변수라고 보았다(김은경, 2000; 최진아,

1996). 또한 암환자의 가족은 질병과정 동안 가장 효과적인 지지를 제공

할 수 있는 중요한 지지체계이며(김경혜, 정복례, 김경덕, 변혜선, 2009;

Haase, 2004; Walsh 1996), 가족 지지는 암환자에게 불안, 스트레스, 암

재발 우려와 삶의 질과의 관계에서 조절효과가 있었다(전영희, 이기효,

김원중, 2010).

아동은 초등학교에 들어가면서 점차 가족 이외의 친구들과 새로운 관

계를 형성하면서 상호작용하는 법을 배우고 사회적 행동을 통제한다. 아

동의 친구 지지에 대한 지각은 그들의 적응과 행동문제에 중요하다(김은

경, 2000; 최진아, 1996). Enskar, Carlsson, Golsater, Hamrin과 Kreuger

(1997)은 암으로 진단받고 치료 받는 동안에 어려움이 발생했을 때 친구

의 지지가 도움이 된다고 하였으며, 암으로 진단받은 다른 친구로부터의

지지도 도움이 되는 것으로 나타났다.

소아암 환아는 치료 특성상 수시로 병원을 드나들게 되면서 가장 많이

상호작용하는 대상이 의료인이다. 암환자 및 그들의 가족을 돌보는 의료

인 지지는 가족 지지만큼 불확실성과 불안 요소들을 감소시켜주는 중요

한 지지체계이다(신선미, 이은남, 강지연, 2006). 조유진(2001)은 성인 암

환자의 심리적 적응에 긍정적인 영향을 미치는 것으로 보고된 의료인 지

지가 암환아에게도 유용한 변수임을 밝혔다.

이상에서 살펴본 바와 같이 사회적 지지는 스트레스 상황에서 긍정적

인 대처를 가능하게 하며 질병으로부터 회복기간을 단축시키고 건강행위
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를 증진하게 하는 완충 역할을 한다. 그러므로 사회적 지지는 암환자의

심리·사회적 적응을 도와 건강관련 삶의 질을 증진시킬 수 있는 의미 있

는 변수로 볼 수 있다. 그러나 사회적 지지와 삶의 질에 관한 연구들은

대부분 성인 암환자나 소아암 환아 부모를 대상으로 하였고 조혈모세포

이식을 받은 소아청소년을 대상으로 한 연구는 없다.

본 연구에서 선행연구들을 종합해볼 때 조혈모세포이식을 받은 소아청

소년의 증상경험, 스트레스·대처, 자아존중감, 사회적 지지가 건강관련 삶

의 질과 관련 있는 변수임을 가정할 수 있다. 따라서 건강관련 삶의 질

과 관련 있는 요인과의 관계를 살펴봄으로써 조혈모세포이식 후 소아청

소년의 건강관련 삶의 질에 대한 통합적인 관점을 제시하고자 한다.
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Ⅲ. 연구의 이론적 기틀

로이는 인간(people)을 총체적 적응 체계(holistic adaptive system)로

정의하고, 적응을 인간이 환경과 통합을 이루기 위해 생각하고 느끼는

과정의 결과로 보았다(Roy & Andrews, 1999). 적응체계는 사고와 감각

능력을 통해 변화하는 환경에 효과적으로 적응하기도 하고 환경에 영향

을 미치기도 한다.

로이는 인간의 적응체계의 투입을 자극(stimuli)으로 설명한다. 적응체

계로서 인간은 주위로부터 영향을 받는 반면 영향을 주기도 하는데 넓은

의미에서 이 세계를 환경이라 부른다. 인간의 환경을 형성하는 3가지 종

류의 자극은 적응수준이나 변화하는 환경에 대처하려는 인간의 능력에

중요한 영향을 미친다. 첫째, 초점 자극(focal stimuli)은 행위를 시작하게

되는 가장 즉각적으로 직면한 자극이다. 둘째, 상황 자극(contextual

stimuli)은 초점자극의 영향요인에 관련된 모든 다른 자극으로 인간체계

안이나 밖에 존재하는 모든 환경적 요인이다. 셋째, 잔여 자극(residual

stimuli)은 인간 체계 내외적 환경요소이나 분명하지 않은 효과를 나타내

어 규명하기 어려운 자극이다. 이러한 세 가지 자극은 결과적으로 적응

수준에 영향을 주게 되며 로이는 적응 수준 자체도 하나의 자극으로 간

주하였다(Roy, 2006).

인간 적응체계의 투입인 자극과 적응 수준에 따라 나타나는 결과는 반

응(responses)이며, 이러한 행동반응은 대처기전(coping mechanisms)을

통해 조절된다(Roy, 2011). 로이는 대처과정을 변화하는 환경과 상호작용

하는 선천적 혹은 획득적 방법이라 정의하고 두 개의 하위체계인 조절기

(regulator)와 인지기(cognator)로 설명하였다(Roy, 2006). 조절기는 신경,

화학, 내분비계의 대처경로를 통해 자동적으로 반응하는 과정이며, 인지

기는 지각과 정보과정, 학습, 판단, 그리고 감정을 통하여 반응한다(Tsai,

Tak, Moore, & Palencia, 2003; Yeh, 2003). 자극 반응에 대한 행동

(behavior)은 로이의 적응 모델에서 생리적 모드(physiological mode), 자

아개념 모드(self-concept mode), 역할 기능 모드(role function mode),



- 18 -

상호의존 모드(interdependence mode)의 4가지 적응 모드(adaptation

modes)로 분류되는데, 이는 서로 상호 관계적이며 한 모드의 적응 반응

혹은 비효과적 반응은 다른 적응 모드에 영향을 미친다(Dobratz, 2008).

간호의 목적은 적응체계의 행동을 사정하고 적응력에 영향을 미치는

요소를 파악하여 조절함으로써 적응 수준을 향상시키고 건강 및 삶의 질

을 향상시키는 것이므로, 로이의 모델은 조혈모세포이식 후 신체·심리·사

회적 및 기능적 변화에 적응해야 하는 환자의 삶의 질을 이해하는데 적

합한 모델로 여겨진다.

본 연구에서는 조혈모세포이식을 받은 성인을 대상으로 이론을 적용한

선행연구(송지은, 2014)를 바탕으로 즉각적으로 직면한 초점 자극은 ‘조

혈모세포이식’으로 개념화하였다. 또한 상황, 잔여 자극은 초점자극의 영

향요인에 관련된 모든 다른 자극을 말하므로 ‘대상자의 일반적 특성’으로

개념화하였다. 적응모드는 자극 반응에 대한 행동양식으로 서로 상호 관

계적이며 한 모드의 적응 반응 혹은 비효과적 반응은 다른 모드의 적응

에 영향을 미친다고 하였다. 본 연구에서는 생리적 모드를 대상자가 자

신들의 신체적 건강을 측정하는 ‘증상경험, 스트레스’로 보았고, 자아 개

념 모드는 자신에 대한 신념과 감정의 통합으로 정신적 및 영적 통합성

을 이루고자 하는 행동영역을 의미하는데, 본 연구에서는 ‘스트레스 대

처, 자아존중감’으로 보았다. 역할 기능 모드는 사회에서 주어진 위치에

부여된 의미의 수행으로 대상자들이 건강한 소아청소년들과 다르게 학교

생활을 하지 않거나 사이버 수업을 듣는 경우도 있어 평가하기 어려우

며, 로이의 모형을 이용한 다른 선행연구에서도 자아개념과 역할기능을

심리·사회적 영역으로 묶어 다루고 있었기 때문에(김경남, 박형숙, 2013;

박승미, 김근순, 2009; Pollock, 1993) 본 연구에서도 동일하게 적용하였

다. 상호의존 모드는 타인과의 관계로 보호받거나 사랑받고 싶은 요구의

충족 정도로 보고 가까운 사람과의 관계에 대한 만족 정도로 정의되었으

므로(Pollock, 1993) 본 연구에서는 ‘사회적 지지’로 개념화하였다.

이상의 개념적 기틀을 도식화 하면 다음과 같다(Figure 1).
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Figure 1. Conceptual framework based on Roy’s adaptation model.
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Ⅳ. 연구방법

1. 연구 설계

본 연구는 조혈모세포이식 후 소아청소년의 건강관련 삶의 질과 관련

있는 요인을 규명하는 서술적 조사 연구이다.

2. 연구 대상

본 연구의 대상자는 서울소재 일개 상급종합병원에서 조혈모세포이식

후 외래 추후 관리를 받고 있는 소아청소년으로 대상자 선정기준은 다음

과 같다.

1) 동종 및 자가 조혈모세포이식을 시행하고, 이식 3개월 후부터 5년

까지 추후관리를 받고 있는 만 10-19세 소아청소년

2) 소아청소년과 부모가 본 연구의 목적 및 방법을 이해하고 부모의

허락 하에 연구 참여에 동의한 소아청소년

3) 설문지의 내용을 이해하고 응답할 수 있으며 의사소통이 가능한 소

아청소년

본 연구는 급성기 치료가 끝나 외래에서 추후 관리 받고 있는 이식 3

개월 후부터, 소아암 생존자를 다룬 대부분의 연구에서 연구 대상자를

치료 종료 후 5년 이상 경과한 자로 보고 있음을 고려하여 대상자 선정

에 적합한 기간을 이식 후 5년까지로 정하였다.

대상자수는 Power analysis 공식에 근거한 G-Power program 3.1을

이용하였다. 다중회귀분석을 위한 효과크기 .2, 유의수준 .05, 검정력 .80,

예측요인인 증상경험, 스트레스·대처, 자아존중감, 사회적 지지 5개로 표

본크기를 산출한 결과 최소 표본크기는 70명이었으며 탈락률 20%를 고
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려하여 84명을 대상으로 하였다. 본 연구의 설문에 응한 최종 대상자는

85명이었다.

3. 연구 도구

1) 일반적 특성

대상자의 일반적 특성은 성별, 나이, 진단명, 조혈모세포이식 종류, 조

혈모세포이식 후 경과시간, 대상자의 가족구성, 현재 학교 복귀여부를

조사하였다. 또한 아동의 주변 환경 즉, 가족, 친구, 의료인도 건강관련

삶의 영향을 미치는 변수로 고려하여 하루 중 가족과 대화하는 시간,

친구관계 만족도, 의료인 배려에 대한 문항을 포함시켰다.

2) 증상경험

Larsen, Gardulf와 Nordstrom (2001)이 개발한 Symptom occurrence

(Frequency), Intensity & Distress-Stem Cell Transplantation (SFID-

SCT)을 김경자(2004)가 번안·보완한 도구를 사용하였다.

본 도구는 증상(오심, 구토, 발열, 오한, 기침, 통증, 호흡곤란, 피로, 구

강 건조, 입과 구강 내 궤양, 입맛변화, 설사, 변비, 피부변화, 식욕감소,

수면 장애, 활동 장애, 우울, 불안, 집중력 장애, 기억력 장애, 탈모, 성적

문제, 외모변화, 눈 문제)에 대한 25문항과 환자의 전반적인 안녕(over

well-being)을 묻는 1문항으로, 총 26문항이다. 본 연구에서는 소아청소

년과 관련 없는 성적문제와 중복 질문이 되는 전반적인 안녕에 관한 문

항을 제외하여 총 24문항으로 구성하였다.

본 연구에서는 최근 2-3일 동안 경험했던 증상에 대해서 얼마나 자주

경험하였는지(빈도), 얼마나 심하게 경험하였는지(강도), 얼마나 괴로웠

는지(고통감)를 표시한다. 빈도는 증상의 유무로 측정하며, 강도와 고통

감은 ‘전혀 심하지(괴롭지)않다(1점)’부터 ‘매우 심하다(괴롭다)(4점)’로 4

점 척도(1-4점)로 측정한다. 증상의 강도와 고통감 차원의 가능 점수범

위는 각각 24-96점으로, 점수가 높을수록 증상 경험의 정도가 심함을
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의미한다.

개발 당시 원 도구의 신뢰도는 Cronbach’s α= .81이었으며, 김경자

(2004)의 연구에서 Cronbach’s α= .76이었다. 본 연구에서 Cronbach’s α  

= .92 이었다.

3) 스트레스·대처

Cline, Herman, Shaw와 Morton (1992)이 개발한 표준화된 스트레스

시각적 상사 척도로 스트레스 정도를 측정하였고, 민하영과 유안진

(1998)이 개발한 학령기 아동의 일상적 스트레스 대처행동 척도를 박진

아(2001)가 수정·보완한 도구로 스트레스 대처를 측정하였다.

스트레스 시각적 상사 척도는 10cm의 수평선을 1cm간격으로 나누어

최근에 느낀 스트레스 정도를 표시하며, 총 1문항이다. 스트레스 대처

행동 척도는 총 20문항이다.

스트레스 시각적 상사 척도는 왼쪽 끝은 ‘스트레스가 전혀 없다(0점)’,

오른쪽 끝은 ‘스트레스가 매우 심하다(10점)’로 측정(0-10점)한다. 가능

점수범위는 0-10점으로 점수가 높을수록 스트레스가 많음을 의미한다.

스트레스 대처행동 척도는 ‘전혀 그렇지 않다(1점)’부터 ‘항상 그렇다(4

점)’로 4점 척도(1-4점)로 측정한다. 가능 점수범위는 20-80점으로, 점수

가 높을수록 대처를 많이 사용함을 의미한다.

박진아(2001)의 연구에서 신뢰도는 Cronbach’s α= .81이었다. 본 연구

에서 Cronbach’s α= .74이었다.

4) 자아존중감

Rosenberg (1965)가 개발하고 이훈진과 원호택(1995)이 번안한 도구로

측정하였으며, 총 10문항으로 구성되어 있다.

각 문항은 ‘전혀 아니다(1점)’에서 ‘매우 그렇다(5점)’로 5점 척도(1-5

점)로 측정하고 부정문항(2, 4, 5, 10)은 역 채점한다. 가능 점수범위는

10-50점으로, 점수가 높을수록 자아존중감이 높음을 의미한다.

이훈진과 원호택(1995)의 연구에서 신뢰도는 Cronbach’s α= .89이었다.
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소아암 진단을 받고 치료가 종료된 후 3개월 이상 경과한 10-19세의 아

동을 대상으로 한 오수미, 이혜정, 김광숙과 박경덕(2013)의 연구에서

Cronbach’s α= .88이었다. 본 연구에서 Cronbach’s α= .90이었다.

5) 사회적 지지

Zimet, Dahlem, Zimet와 Farley (1988)이 개발한 Multidimensional

Scale Perceived Social Support (MSPSS)를 홍성실(2015)이 번안한 도

구로 측정하였다. 이 도구는 대상자들이 인지하는 가족, 친구 그리고 특

별한 사람으로부터의 지지 정도를 측정하는데, 급성기 입원치료가 종료

된 후 외래에서 추후 관리를 받고 있는 11-21세 백혈병 청소년을 대상

으로 한 홍성실(2015)의 연구와 만성질환으로 진단받은 지 6개월이 지

난 11-19세 청소년을 대상으로 한 김미진(2018)의 연구에서와 같이 본

연구에서도 특별한 사람을 의료인(의사, 간호사)으로 하였다.

본 도구는 가족 지지(4문항), 친구 지지(4문항), 의료인 지지(4문항)의

3개 영역으로 구성되며, 총 12문항이다.

각 문항은 ‘전혀 동의하지 않음(1점)’에서 ‘매우 동의함(7점)’으로 7점

척도(1-7점)로 측정한다. 가능 점수범위는 12-84점으로, 점수가 높을 수

록 사회적 지지 정도가 높음을 의미한다.

Zimet, Dahlem, Zimet와 Farley (1988)의 연구에서 신뢰도는 Cronbach

's α= .88이었고, 홍성실(2015) 연구에서 Cronbach’s α= .92이었다. 본

연구에서 Cronbach’s α= .88이었다.

6) 건강관련 삶의 질

Varni, Katz, Seid와 Quiggins (1998)에 의해 연구된 소아용 삶의 질

PedsQLTM (Pediatric Quality of life InventoryTM)은 소아암 환아(8-18

세)와 부모를 대상으로 처음 개발(PedsQLTM 1.0 version, 1998)된 후

연령을 넓혀(2-18세) 수정·보완(PedsQLTM 2.0, 3.0 version, 1999)하였고

급·만성질환에 노출된 소아뿐만 아니라 건강한 지역사회 소아 및 부모

까지 대상을 확대(PedsQLTM 4.0 version, 2001)시킨 간결하고 실제적이
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며 일반적인 조사도구이다. 본 연구에서는 Kook과 Varni (2008)가 번

안하여 타당화한 한국어판 PedsQLTM 4.0의 자기 보고용 도구를 사용하

였다. PedsQLTM 4.0은 만 2-18세의 발달단계별에 적합한 조사 양식으

로 구성되어 있으며, 자기 보고지는 만 5-18세에서 조사 가능하다.

본 도구는 삶의 질의 주요영역인 신체적 기능(8문항), 정서적 기능(5문

항), 사회적 기능(5문항), 학업 기능(5문항)으로 구성되며, 총 23문항이

다.

각 문항은 ‘전혀 없다(0점)’부터 ‘거의 항상 있다(4점)’로(0-4점), 문항

마다 “0점=100, 1점=75, 2점=50, 3점=25, 4점=0”으로 원점수를 0-100점

으로 환산하여 점수화하였다. 점수가 높을수록 삶의 질이 높은 것을 의

미한다.

PedsQLTM 4.0 도구 개발 당시 신뢰도는 자가 보고지 Cronbach’s α=

.88이었으며, Kook과 Varni (2008)의 연구에서 신뢰도는 자가 보고지

Cronbach’s α= .90이었다. 본 연구에서 Cronbach’s α= .93이었다.



- 25 -

4. 자료 수집 방법 및 절차

본 연구의 대상자 선정은 자료 수집기간 동안 소아청소년 혈액종양 외

래에 내원하는 환자를 대상으로 연구자가 직접 진료예약 현황을 확인하

여 대상자 선정기준에 적합한 대상자를 확인하였다.

자료 수집은 대상자의 외래 방문 시에 연구자가 외래 대기 시간을 이

용하여 외래 대기실에서 실시하였다. 대상자의 보호자가 먼저 연구 목적

및 방법에 관한 설명을 듣고 본인의 자녀가 연구에 참여해도 된다고 동

의할 경우 동의서에 서명을 하였다. 그 후 대상자가 연구에 대한 설명을

듣고 본인이 연구에 참여하겠다고 동의서에 서명을 한 뒤 설문 조사를

실시하였다.

연구자가 대상자에게 설문지 작성요령을 설명하고 구조화된 설문지를

직접 기록하도록 하였으며, 대상자가 직접 설문지 작성이 어려운 경우에

는 연구자가 일대일 면담을 하여 설문지를 읽어주면서 대상자의 응답을

기록하였다. 또한 연구자가 함께 있어 설문 작성 중 질문사항이 있을 경

우 도움을 주었으며, 작성을 마친 설문지는 바로 회수하여 누락된 항목

은 추가 기재할 수 있도록 하였다. 설문지 작성은 15-20분정도 소요되었

고, 설문지 작성한 후에는 대상자에게 감사의 답례로 텀블러를 선물하였

다. 본 연구의 수집기간은 2020년 2월부터 4월까지였다. 설문지는 총 87

부를 배포하였고, 무응답이거나 불성실한 응답을 한 설문지를 제외하고

총 85부를 분석 자료로 사용하였다.
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5. 연구의 윤리적 측면

본 연구의 자료 수집 전 서울시 소재 일개병원 생명윤리위원회(IRB)의

연구승인을 받은 후 소아청소년 혈액종양 분과장의 협조 및 승인을 받았

다.

대상자에게 배부하는 서면동의서에는 연구 목적, 연구 절차, 연구 참여

자의 익명성과 비밀 보장에 대한 내용, 작성한 설문지를 연구목적 이외

의 용도로 사용하지 않을 것, 연구 참여를 원치 않을 경우 설문을 거절

하거나 연구 참여를 언제든 중단할 수 있으며 중단에 따른 어떠한 불이

익도 없음을 명시하였다.

수집된 자료는 환자의 신원을 확인 할 수 있는 정보는 삭제한 후 분석

하였으며, 수집된 자료 중 환자 이름이나 신원 등의 개인 정보가 드러나

는 자료는 연구가 진행되는 동안에만 자물쇠가 달린 책장에 보관하였으

며, 연구 종료 후 IRB에서 명시하는 기간 동안 보관하고 폐기할 것이다.
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6. 자료 분석 방법

본 연구에서 수집된 자료는 SPSS 26.0을 이용하여 분석하였고, 이를

위해 사용된 방법은 다음과 같다.

1) 대상자의 일반적 특성과 측정 변수(증상경험, 스트레스·대처, 자아

존중감, 사회적 지지, 건강관련 삶의 질)를 기술적 통계로 분석하였

다.

2) 표본의 정규성은 다변량 정규성 검증을 통하여 평균, 편차, 왜도, 첨

도, 공차한계(tolerance)와 분상팽창지수(Variance Inflation Factor,

VIF)를 구하였다.

3) 대상자의 일반적 특성에 따른 건강관련 삶의 질 정도의 차이는

독립표본 t-검정(Independent t-test), 일원배치 분산분석(One-way

ANOVA)으로 분석하였다.

4) 대상자의 증상경험, 스트레스·대처, 자아존중감, 사회적 지지와 건

강관련 삶의 질의 상관관계 분석을 위해 피어슨 상관관계 분석

(Pearson Correlation Analysis)으로 시행하였다.

5) 상관관계 분석에서 유의한 상관성을 보인 증상경험, 스트레스, 자아

존중감, 사회적 지지, 친구관계 만족도, 의료인 배려를 예측변수로

건강관련 삶의 질 정도에 미치는 상대적인 영향력을 보기 위해 단

계적 다중회귀분석(Stepwise Multiple Regression Analysis)으로 시

행하였다.
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Ⅴ. 연구결과

1. 대상자의 일반적 특성 및 연구변수의 기술적 통계

1) 대상자의 일반적 특성

본 연구에서 대상자의 일반적 특성을 살펴보면 대상자의 성별은 남

자 50명(58.8%), 여자 35명(41.2%)이었다. 대상자의 나이는 평균 만 15

.26세이며, 10-12세 16명(18.8%), 13-15세 29명(34.1%), 16-19세 40명(4

7.1%)으로 분포되었다. 진단명은 급성 림프구 백혈병 20명(23.5%), 급

성 골수성 백혈병과 난치성 혈액질환이나 유전질환을 포함하는 비악성

질환이 각각 14명(16.5%)으로 많았다.

조혈모세포이식의 종류는 자가이식 33명(38.8%), 동종이식이 52명(6

1.2%)이었다. 조혈모세포이식 후 경과시간은 이식 후 3개월부터 1년

미만이 13명(15.3%), 1년 이상부터 3년 미만이 43명(50.6%), 3년 이상

부터 5년 미만이 29명(34.1%)으로, 1년 이상부터 3년 미만이 가장 많

았다.

대상자의 가족구성은 핵가족 형태가 71명(83.5%)로 대부분을 차지하

였고, 현재 학교 복귀여부는 재학 중이 46명(54.1%), 재학 중이 아닌

경우 39명(45.9%)이었다(Table 1).
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Table 1. General characteristics of the participants (N=85)

Note. HSCT= hematopoietic stem cell transplantation

Variables Categories n(%)

Gander Male 50 (58.8)

Female 35 (41.2)

Age(years) 10-12 16 (18.8)

13-15 29 (34.1)

16-19 40 (47.1)

Diagnosis Acute lymphoblastic leukemia 20 (23.5)

Acute myeloid leukemia 14 (16.5)

Nonmalignancy 14 (16.5)

Lymphoma 12 (14.1)

Osteosarcoma 10 (11.8)

Ewing sarcoma 6 (7.1)

Others 9 (10.6)

Type of HSCT Autologous 33 (38.8)

Allogeneic 52 (61.2)

Time since HSCT 3 month to <1 year 13 (15.3)

1 year to <3 years 43 (50.6)

3 years to <5 years 29 (34.1)

Family member Parents and sibling 71 (83.5)

Grandparents, parents, and sibling 4 (4.7)

Others 10 (11.8)

School enrollment Yes 46 (54.1)

No 39 (45.9)
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2) 연구변수의 기술적 통계

본 연구에서 연구변수의 기술적 통계는 다음과 같다. 증상경험은 가

능 점수범위가 최하 24점에서 최고 96점으로 평균 58.95점이었다. 스트

레스는 10점 척도로 이용하여 질문하였을 때 가능 점수범위가 최하 0

점에서 최고 10점으로 평균 4.01점으로 나타났으며, 스트레스 대처는

가능 점수범위가 최하 20점에서 최고 80점으로 평균 41.22점으로 나타

났다. 자아존중감은 가능 점수범위가 최하 10점에서 최고 50점으로 평

균 34.96점이었다. 사회적 지지는 가능 점수범위가 최하 12점에서 84점

으로 평균 63.24점이었다.

하루 중 가족과 대화하는 시간을 묻는 질문에는 함께 모여 대화하는

시간은 0시간부터 최대 8시간이었으며 평균 2.31시간이었다. 친구관계

만족도는 10점 척도로 가능 점수범위가 최하 0점에서 최고 10점으로

평균 7.36점이었다. 병원 방문 시에 의료인이 배려해주는 정도를 10점

척도로 질문하였을 때 평균 8.54점으로 나타났다.

건강관련 삶의 질은 “0점=100, 1점=75, 2점=50, 3점=25, 4점=0”으로

전환한 뒤 각 문항에 대한 원점수를 0-100점으로 환산하여 점수화하

였고 평균은 72.26점으로 도구의 중간값 보다 높았으며, 사회적 기능

(평균 80.94점), 정서적 기능(평균 73.59점), 신체적 기능(평균 69.41점),

학업 기능(평균 66.82점) 순으로 나타났다(Table 2).
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Table 2. Research variables of participants (N=85)

Variables
Mean(SD) or

Mean(SD)/total score
Range

Symptom experience 58.95 (16.03) 24-96

Stress 4.01 (2.69) 0-10

Coping strategy 41.22 (7.04) 20-80

Self-esteem 34.96 (7.46) 10-50

Social support 63.24 (12.24) 12-84

Time to communicate with family 2.31 (1.59) 0- 8

Satisfaction on peer relationship 7.36 (2.36) 1-10

Consideration of medical team 8.54 (1.60) 1-10

Health-related quality of life

Physical functioning 69.41 (26.86)

1-100

Emotional functioning 73.59 (23.68)

Social functioning 80.94 (20.46)

School functioning 66.82 (24.05)

Total score 72.26 (19.56)
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2. 대상자의 일반적 특성에 따른 건강관련 삶의 질 비

교

본 연구에서 대상자의 일반적 특성에 따른 건강관련 삶의 질을 분석

한 결과 성별(t=.254, p=.800), 연령(F=1.020, p=.365) 진단명(F=.398, p=

.878), 조혈모세포이식의 종류(t=.850 p=.398)에 따른 삶의 질은 모두 유

의한 차이를 보이지 않았다. 조혈모세포이식 후 경과시간은 이식 후 3-5

년이 경과한 시점에서 건강관련 삶의 질이 높았고 이식 후 3개월-1년 사

이보다 1-3년 사이가 더 낮았지만 유의한 결과는 아니었다(F=1.588, p=.

211). 대상자의 가족구성은 대가족일수록 건강관련 삶이 높았으나 유의한

결과는 아니었으며(F=1.206, p=.305), 현재 학교 복귀여부는 학교를 다니

고 있는 소아청소년의 건강관련 삶이 학교를 다니고 있지 않는 소아청소

년의 건강관련 삶보다 높았으나 유의하지는 않았다(t=1.697, p=.094)

(Table 3).
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Table 3. Health-related quality of life by characteristics (N=85)

Note. ALL= acute lymphoblastic leukemia

AML= acute myeloid leukemia

HSCT= hematopoietic stem cell transplantation

Variables Categories n(%) Mean(SD) t or F p

Gander Male 50 (58.8) 71.76 (22.20)
.254 .800

Female 35 (41.2) 70.60 (18.29)

Age(years) 10-12 16 (18.8) 76.19 (21.05)

1.020 .36513-15 29 (34.1) 72.93 (18.36)

16-19 40 (47.1) 68.13 (21.84)

Diagnosis ALL 20 (23.5) 66.45 (21.01)

.398 .878

AML 14 (16.5) 73.36 (25.63)

Nonmalignancy 14 (16.5) 73.36 (22.52)

Lymphoma 12 (14.1) 76.92 (17.68)

Osteosarcoma 10 (11.8) 68.50 (10.77)

Ewing sarcoma 6 (7.1) 70.17 (22.60)

Others 9 (10.6) 71.89 (22.18)

Type of HSCT Autologous 33 (38.8) 73.67 (17.41)

.850 .398
Allogeneic 52 (61.2) 69.77 (22.38)

Time since HSCT 3 months to <1 year 13 (15.3) 71.92 (15.11)

1.588 .2111 year to <3 years 43 (50.6) 67.65 (23.73)

3 years to <5 years 29 (34.1) 76.38 (16.73)

Family member Parents and sibling 71 (83.5) 71.58 (19.88)

1.206 .305
Grandparents,

parents, and sibling
4 (4.7) 83.00 (9.42)

Others 10 (11.8) 64.50 (27.09)

School enrollment Yes 46 (54.1) 74.83 (16.76)

1.697 .094

No 39 (45.9) 67.10 (23.87)
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3. 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 증상경험, 스

트레스·대처, 자아존중감, 사회적 지지, 건강관련 삶의

질의 관련성

본 연구에서 측정 변수들 간의 상관관계를 분석한 결과는 다음과 같

다. 본 연구의 종속변수인 건강관련 삶의 질은 증상경험(r=-.584), 스트레

스(r=-.387)와 통계적으로 유의한 부적 상관을 보였다(p<.05). 즉, 증상경

험과 스트레스가 많을수록 건강관련 삶의 질이 낮은 것으로 나타났다.

그러나 자아존중감(r=.450), 사회적 지지(r=.240), 친구관계 만족도(r=.44

3), 의료인 배려(r=.266)와는 통계적으로 유의한 정적 상관을 보였다(p<

.05). 이러한 결과는 자아존중감, 사회적 지지, 친구관계 만족도, 의료인

배려가 많을수록 건강관련 삶의 질이 높음을 의미한다.

증상경험은 스트레스(r=.377)와 유의한 정적 상관관계를 보여 조혈모세

포이식을 받은 소아청소년이 느끼는 증상경험으로 인해 스트레스가 높거

나, 스트레스 증가로 증상경험이 높아질 수 있음을 알 수 있다(p<.05).

또한 증상경험은 자아존중감(r=-.390) 및 친구관계 만족도(r=-.250)와 유

의한 부적 상관관계를 보여 조혈모세포이식을 받은 소아청소년이 느끼는

증상경험으로 인해 자아존중감의 저하나 친구관계 만족도가 낮아지거나,

자아존중감 저하나 친구관계 만족도가 낮을수록 증상경험이 높을 수 있

음을 알 수 있다(p<.05).

스트레스와 다른 변수간의 관계를 살펴보면 증상경험(r=.377)과 통계적

으로 유의한 정적 상관을 보였으며, 자아존중감(r=-.423), 친구관계 만족

도(r=-.308), 의료인 배려(r=-.239)와 통계적으로 유의한 부적 상관을 보

였다(p<.05). 스트레스 대처는 상관관계가 있는 독립변수가 없었다.

자아존중감은 스트레스 대처를 제외한 모든 변수인 사회적 지지(r=.23

8), 가족과의 대화시간(r=.215), 친구관계 만족도(r=.526), 의료인 배려(r=.

216)와 유의한 정적 상관을 보이며, 증상경험(r=-.390), 스트레스(r=-.423)

와 유의한 부적 상관을 보였다(p<.05).

사회적 지지는 자아존중감(r=.238), 친구관계 만족도(r=.388), 의료인 배
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려(r=.341)와 유의한 정적 상관을 보였으며, 하루 중 가족과의 대화하는

시간은 자아존중감(r=.215)만 유의한 정적 상관을 보였다(p<.05).

친구관계 만족도는 증상경험(r=-.250), 스트레스(r=-.308)와 통계적으로

유의한 부적 상관을 보였으며, 자아존중감(r=.526), 사회적 지지(r=.388),

의료인 배려(r=.464)와 통계적으로 유의한 정적 상관을 보였다(p<.05).

의료인의 배려는 스트레스(r=-.239)와 통계적으로 유의한 부적 상관을

보였으며, 자아존중감(r=.216), 사회적 지지(r=.341), 친구관계 만족도(r=.4

66)와 통계적으로 유의한 정적 상관을 보였다(p<.05)(Table 4).
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Table 4. Correlations among the major variables (N=85)

Note. HRQoL= health-related quality of life

Variables
1

r(p)

2

r(p)

3

r(p)

4

r(p)

5

r(p)

6

r(p)

7

r(p)

8

r(p)

9

r(p)

1. Symptom

experience

1

2. Stress

.377 1

(<.001)

3. Coping

strategy

.168 .157 1

(.125) (.151)

4. Self-esteem

-.390 -.423 -.005 1

(<.001) (<.001) (.965)

5. Social

support

-.160 -.201 .098 .238 1

(.143) (.065) (.372) (.028)

6. Time to

communicate

with family

-.120 -.196 .038 .215 -.016 1

(.274) (.072) (.728) (.048) (.885)

7. Satisfaction

on peer

relationship

-.250 -.308 .054 .526 .388 .076 1

(.021) (.004) (.623) (<.001) (<.001) (.487)

8. Consideration

of

medical team

-.088 -.239 .122 .216 .341 -.034 .464 1

(.427) (.029) (.268) (.049) (.002) (.760) (<.001)

9. HRQoL

-.584 -.387 -.088 .450 .240 .097 .443 .266 1

(<.001) (<.001) (.425) (<.001) (.027) (.376) (<.001) (.014)
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4. 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 증상경험, 스

트레스·대처, 자아존중감, 사회적 지지, 건강관련 삶의

질 관련 요인

본 연구에서 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 건강관련 삶의 질의

관련요인을 알아보기 위해 상관관계 분석에서 유의한 상관성을 보인 증

상경험, 스트레스, 자아존중감, 사회적 지지, 친구관계 만족도, 의료인 배

려를 예측요인으로 단계적 다중회귀분석을 이용하였다.

먼저 회귀분석의 가정을 검정하기 위하여 Durbin-Watson을 이용하여

오차의 자기상관을 검정한 결과 2.070로 오차항의 독립성이 확보되었고

잔차의 등분산성과 정규 분포성 가정을 만족하는 것으로 나타났다. 다음

으로 공차한계(tolerance)와 분상팽창지수(Variance Inflation Factor, VI

F)을 이용하여 다중공선성을 검정하였는데 공차한계가 0.1이하이거나 VI

F값이 10보다 크지 않았으므로 모든 변수는 다중공선성의 문제가 없는

것으로 나타났다.

본 연구에서 1단계에서 증상경험만 투입되어 회귀분석한 결과 R제곱

값은 .343로 나타났고, 2단계에서 친구관계 만족도를 추가적으로 투입한

결과 R제곱 값은 .438로 R제곱 값이 1.0만큼 증가되었다(p<.05). 조혈모

세포이식을 받은 소아청소년의 건강관련 삶의 질의 관련 요인은 증상경

험, 친구관계 만족도가 유의한 예측변수임을 알 수 있었다. 본 연구에서

설정한 회귀모형은 건강관련 삶의 질에 있어서 통계적으로 적합하였고

(F=31.62, p<.05), 전체 모형의 설명력은 43%(수정된 R² =.43)였다. 가장

영향력 있는 예측요인은 증상경험이었으며(β=-.51, p<.05), 다음으로는

친구관계 만족도(β=.32, p<.05)의 순으로 나타났다(Table 5).
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Table 5. Factors influencing health-related quality of life (N=85)

Variables B SE β t p R² AdR² F(p)

Step 1

(Constant) 114.39 6.66 17.18 .001

.34 .34
42.81

(<.001)Symptom

experience
-.71 .11 -.59 -6.54 .001

Step 2

(Constant) 89.92 9.05 9.94 .001

.44 .43
31.62

(<.001)

Symptom

experience
-.62 .11 -.51 -5.89 .001

Satisfaction on

peer relationship
2.55 .69 .32 3.71 .001
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Ⅵ. 논의

본 연구는 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 건강관련 삶의 질 수

준을 알아보고 건강관련 삶의 질에 대한 일반적 특성, 증상경험, 스트레

스·대처, 자아존중감, 사회적 지지와의 영향력을 알아봄으로써, 성장 발달

단계에 있는 소아청소년이 조혈모세포이식 후 삶의 질 변화에 잘 적응하

여 위기를 극복 할 수 있도록 이를 고려한 간호의 근거자료를 제공하고

자 하는 목적을 갖고 시행되었다. 본 연구를 통해 단편적으로 연구되어

온 조혈모세포이식 후 건강관련 삶의 질에 영향을 미치는 요인을 통합적

으로 파악할 수 있는 틀을 제공할 수 있을 것이다.

건강관련 삶의 질은 자신의 내부와 주변 관계에서 연관되는 여러 변화

들을 통해 느끼는 주관적인 안녕상태이다(김수영, 2000). 성장과정에 따

라 역동적으로 변하게 되는 소아청소년 암환아는 발달단계 변화와 암이

라는 질병적 요소가 복합적으로 작용하여 질병이라는 고통스러운 위기가

부가되므로(이정원, 한지은, 박호란, 2013) 자신의 내부와 주변관계에서

일어나는 여러 변화를 고려한 다차원적인 측정이 요구된다. 따라서 본

연구에서는 건강관련 삶의 질 정도와 삶의 질에 대한 신체·심리·사회적

변수들과의 관련성을 살펴보았다.

본 연구에서 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 건강관련 삶의 질은

72.26점으로 동일한 도구인 PedsQLTM 4.0을 사용한 연구(Nuss &

Wilson, 2007)와 비교하였을 때 중등도 수준으로 유사하였다. 조혈모세포

이식 유무에 따라 소아 백혈병 환아를 두 그룹으로 나누어 건강관련 삶

의 질을 측정한 선행연구(Clarke et al., 2011)와 비교해보면 본 연구 대

상자는 이식을 받은 그룹과 비슷한 삶의 질을 보였으며 비 이식 그룹보

다는 낮았다. 그 밖에도 소아암 생존자의 건강관련 삶의 질에 대한 연구

(김윤정 등, 2008; 박미나, 2016; 홍성실, 박호란, 김광성, 최선희, 2014)에

서는 조혈모세포이식을 받은 소아청소년이 일반적인 소아암 생존자의 건

강관련 삶의 질보다 낮았는데, 이는 생명을 위협하는 질병을 겪은 후 삶
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이 더욱 더 풍성해지고 만족스럽기 때문이라고 해석될 수 있을 것이다

(Pemberger et al., 2005).

본 연구에서 건강관련 삶의 질 하위영역에서는 학업 기능 66.82점 다

음으로 신체적 기능이 69.41점으로 낮은 점수를 보였다. 또한 증상경험과

건강관련 삶의 질은 가장 높은 부적 상관관계를 보였으며, 증상경험은

건강관련 삶의 질의 가장 많은 부분을 설명하는 유의한 예측변수인 것으

로 나타났다. 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 증상경험에 대한 연

구가 없어 이러한 결과를 선행연구와 직접적으로 비교하기는 어렵지만,

이식을 받은 그룹이 비 이식 그룹에 비해 더 많은 후유장애를 경험한다

는 결과나(Michel, 2007), 질병자체나 치료과정으로 인한 신체적 문제를

경험하면서 나타나는 피로, 성장지연, 의욕감소 등이 청소년 암환아에게

부정적 영향을 준다고 한 연구(최자윤, 2000), 그리고 질병특성에 따른

신체적 후유장애가 삶의 질에 차이를 보인다는 연구결과(김윤정, 권혜진,

2013)와 유사한 결과로 생각된다.

실제로 많은 소아암 환아는 치료가 종료된 후에도 사회적 참여에 영향

을 미치는 신체적 문제를 경험하게 되며 이는 졸업, 취직과 같은 역할

수행에 장애 요인으로 작용하게 된다(Gurney et al., 2009). 이와 같이 증

상경험은 건강관련 삶의 질에 미치는 중요한 변수이므로 환아의 증상경

험에 대해 적극적으로 경청하고 치료적 의사소통을 통한 지속적인 상호

작용이 필요하다. 또한 같은 증상을 가진 대상자라도 각 증상에 대한 강

도나 고통감이 다를 수 있으므로 조혈모세포이식 후 환아에게 간호중재

를 제공함에 있어 차별화된 전략이 필요할 것이며, 필요한 간호문제를

조기에 사정하고 적합한 간호중재 전략을 개발하는 것이 무엇보다 중요

하다고 하겠다.

본 연구에서 건강관련 삶의 질 하위영역에서 사회적 기능은 80.94점으

로 하부영역 중 가장 높았다. 또한 친구관계 만족도와 건강관련 삶의 질

은 정적 상관관계를 보였을 뿐 아니라, 증상경험 다음으로 친구관계 만

족도가 건강관련 삶의 질에 대한 유의한 예측변수인 것으로 나타나 이

시기 아동들에게 친구관계가 매우 중요함을 확인할 수 있었다. 본 연구
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에서 사회적 지지의 하부영역인 친구 지지 항목은 건강관련 삶의 질과

유의한 상관관계를 보이지 않았으나, 단일 문항으로 측정한 친구관계 만

족도는 이들의 건강관련 삶의 질에 유의한 변수로 나타났다. 이는 아주

단순한 문항이지만 오히려 아동에게서 친구에 대한 대상자의 생각을 더

잘 나타내주는 문항이지 않았을까 생각된다. 청소년백서(여성가족부, 20

17)에서 이 시기의 대상자에서는 고민거리를 털어놓을 수 있는 상대가

어머니보다도 친구가 높은 비율로 나타나 또래는 소아청소년 시기에 그

의미가 크며, 친구관계는 청소년의 삶의 질에 영향을 주는 주요 변수라

고 한 것을 생각해볼 때(김정연, 정현주, 2008; 신희건, 2015) 본 연구결

과는 이 시기의 대상자 특성을 잘 나타내주는 결과로 보인다.

조혈모세포이식을 받은 소아청소년을 대상으로 친구관계 만족도에 대

한 연구가 없어 직접적으로 비교하기는 어렵지만 권혜진, 김윤정, 차혜경

(2009)의 연구에서는 소아암을 앓고 있거나 치료가 종료된 청소년들에게

는 사회적 지지 중 친구 지지가 가장 큰 영향력을 미친다고 하였으며,

본 연구도 이를 지지하는 결과라 할 수 있다. 따라서 조혈모세포이식을

받은 소아청소년에게 진단 시부터 친구관계와 학업계획에 대한 관심과

중재가 이루어져야 하며, 치료기간 중에도 친구관계가 단절되지 않고 유

지 될 수 있도록 지속적인 관심을 기울일 필요가 있다. 또래집단과의 자

조모임 등 심리·사회적 간호중재를 제공함으로써 치료와 생활을 병행하

는 소아청소년에게 도움을 줄 수 있을 것으로 생각된다.

한편, 긍정적인 자아존중감은 아동이 자신의 장점과 단점을 인지하고

도전이 왔을 때 자신의 능력을 깨닫고 독립적인 의사결정을 하여 어려운

상황을 극복하는데 중요한 개인적 자원이라는 Mandleco와 Peery (2000)

의 주장에 비추어 볼 때, 소아암 환아에게 있어서도 자아존중감은 암 진

단이나 치료로 인한 어려움에도 불구하고 적응에 영향을 미치는 주요 변

수라고 할 수 있다(오수미, 이혜정, 김광숙, 박경덕, 2013; 전나영, 2001).

본 연구에서는 자아존중감이 높을수록 건강관련 삶의 질이 높았으나, 여

러 요인을 함께 고려했을 때 건강관련 삶의 질에 영향을 미치는 관련 변

수로는 나타나지 않았다. 그러나 초기 성인기 소아암 경험자를 대상으로
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한 Langeveld, Grootenhuis, Voute, Haan와 Van Den Bos (2004)의 연구

에서 낮은 자아존중감은 낮은 삶의 질과 높은 수준의 걱정에 관련이 있

다는 결과와 손선영(2011)의 연구에서 혈액종양이 있는 청소년은 삶을

위협하는 질환의 위기 안에서 자아를 부정적인 상태로 두지 않고 주도성

을 발휘하며 재구성하는 모습을 보인다는 선행연구를 참고 할 필요가 있

다. 소아청소년들은 또래와의 동일시와 집단 소속감에 대한 열망이 강하

므로 이를 통해 긍정적인 자아존중감을 발달시켜 건강관련 삶의 질을 높

일 수 있도록 지속적인 관심과 전인적인 중재방안이 모색되어야 할 것이

다.

스트레스의 경우 본 연구에서 건강관련 삶의 질과 통계적으로 유의한

부적 상관관계를 보였는데, 이는 소아청소년 암 생존자가 높은 스트레스

증상과 낮은 건강관련 삶의 질이 서로 연관이 있다는 선행연구 결과

(Finnegan et al., 2009)와 일치한다. 소아청소년 암환아는 치료과정과 치

료 종료 후에도 계속되는 병원 방문 등이 커다란 스트레스원으로 작용하

여 성장과정에서도 안 좋은 기억으로 남을 뿐 아니라 소아청소년기의 삶

의 전반에 부정적인 요인으로 작용할 수 있다. 그러므로 스트레스를 낮

추고 치료과정 및 종결 후 일상생활로 복귀하는 과정에서 겪는 어려움을

발견하고 해결할 수 있는 중재 프로그램이 필요할 것이다.

의료인은 진단 당시 기존의 사회적 자원 향상과 건강관련 문제에 대한

상담을 제공해 줄 수 있는 위치에 있으며(Ritchie, 2001) 이러한 사회적

지원을 향상시킴으로써 긍정적인 결과를 가져올 수 있는 것으로 나타났

다(Corey, Haase, Azzouz, & Monahan, 2008). 본 연구에서는 의료인의

배려가 높을수록 건강관련 삶의 질이 높은 것으로 나타났는데 이러한 결

과는 암을 경험하는 아동의 회복에 중요한 역할을 한다는 선행연구 결과

(Decker, Haase, & Bell, 2007; Enskar & Essen, 2007)를 지지하는 것으

로 보인다. 소아청소년은 미성년자로서 보호자의 동반하에 진료를 받게

되므로 부모가 진료에 대해 결정하는 경우가 대부분이지만, 의료인은 질

병발생 초기부터 장기간에 걸친 치료과정에서 환아에게 질병관련 정보를

제공하고 치료과정에서 발생할 수 있는 문제를 상담해주어야 한다.
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본 연구에서는 사회적 지지가 건강관련 삶의 질에 대한 유의한 예측변

수로 나타나지는 않았으나 건강관련 삶의 질과 유의한 상관관계를 보였

다. 만성질환 청소년을 대상으로 한 선행연구에서 가족 지지, 친구 지지,

의료인 지지를 많이 받을수록 건강관련 삶의 질이 높아지는 것으로 나타

나고 있음을 고려할 때(김유진, 2017; 이은경, 2007; 홍성실, 2015; Haase,

Kintner, Monahan, & Robb, 2014), 조혈모세포이식이라는 어려운 과정을

경험한 소아청소년에게 보다 더 실질적으로 사회적 지지를 제공할 수 있

는 방법을 고려해보아야 할 것이다.

결론적으로, 본 연구에서 조혈모세포이식 후 추후관리를 받고 있는 소

아청소년의 건강관련 삶의 질에 가장 중요한 것은 증상관리와 또래와의

관계임을 확인한 것은 질환과 발달단계의 특성을 모두 잘 보여 지는 결

과라고 할 수 있다. 이들의 건강관련 삶의 질 향상을 위해서 퇴원 후에

도 증상을 잘 관리할 수 있도록 환아와 가족에게 자가 간호 역량을 향상

시켜주고, 일상적인 친구관계를 유지하기 어려운 상황에서라도 그들이

중요하게 생각하는 친구관계를 유지 및 발전시켜 갈 수 있도록 가족과

의료인의 도움이 필요하겠다.

본 연구의 제한점은 다음과 같다. 본 연구는 조혈모세포이식을 받은

소아청소년을 대상으로 하였으나 대다수의 건강관련 삶의 질에 대한 기

존 연구들은 소아암 환아를 대상으로 하거나 조혈모세포이식을 받은 성

인을 대상으로 진행되었기에 본 연구의 결과를 직접적으로 비교분석하기

어려웠음을 밝힌다. 또한 일개 대학병원의 외래 환아를 대상으로 편의

추출하여 자료를 수집하였기 때문에 본 연구의 결과를 조혈모세포이식을

받은 소아청소년 전체로 일반화하는데 신중을 기할 필요가 있다. 그리고

대상자의 설문지 작성 시 보호자가 관여하여 보다 솔직하게 응답하는데

제한이 있었을 거라 예상되며 향후 연구에서는 대상자가 독립적으로 답

변할 수 있는 환경을 제공해야 할 것이다.

이러한 제한점에도 불구하고 본 연구는 그 동안 대상자를 모집하기에

도 어려움이 있어 충분한 연구가 이루어지지 못했던 조혈모세포이식을
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받은 소아청소년을 대상으로 그들의 건강관련 삶의 질 정도를 확인하고

관련 요인을 파악함으로써 향후 대상자에게 요구되는 간호중재의 방향을

확인할 수 있었다는데 큰 의의가 있다고 보며, 간호실무의 적용가능성이

높다는 측면에서도 연구의 의의가 높다고 하겠다.
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Ⅶ. 결론 및 제언

1. 결론

본 연구는 소아청소년의 조혈모세포이식 후 건강관련 삶의 질과 관련

있는 요인을 규명하는 서술적 조사 연구이다.

본 연구의 대상자는 2020년 2월부터 4월까지 서울 소재의 일개 대학병

원 소아청소년과 혈액종양 외래에서 조혈모세포이식 3개월 후부터 5년까

지 추후 관리를 받고 있는 만 10-19세 85명이었다. 보호자와 환아의 동

의하에 일반적 특성, 증상경험, 스트레스·대처, 자아존중감, 사회적 지지,

건강관련 삶의 질에 관해 설문 조사를 실시하였고, 수집된 자료는 SPSS

26.0을 이용하여 분석하였다.

본 연구의 결과에 대한 요약은 다음과 같다. 조혈모세포이식 후 소아

청소년의 건강관련 삶의 질은 증상경험, 자아존중감, 친구관계 만족도,

스트레스, 의료인 배려, 사회적 지지와 통계적으로 유의한 상관관계를 보

였다. 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 건강관련 삶의 질과 관련 요

인을 파악하기 위해 시행한 다중회귀분석 결과 증상경험과 친구관계 만

족도로 확인되었다.

건강관련 삶의 질에 관해 소아암 환아나 조혈모세포이식을 받은 성인

을 대상으로 단편적인 변수로 연구되어 왔지만, 본 연구는 조혈모세포이

식을 받은 소아청소년을 대상자로 건강관련 삶의 질 정도와 신체·심리·

사회적 변수를 통합적으로 살펴보았고 이 중 건강관련 삶의 질에 가장

영향력 있는 관련 요인을 알아보았다. 본 연구를 통해 조혈모세포이식을

받은 소아청소년에게 치료 초기단계부터 종결 후까지 발달단계의 특성을

고려한 지속적인 간호 중재를 제공한다면 대상자의 건강관련 삶의 질은

더욱 향상될 수 있을 것이다.
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2. 제언

본 연구결과를 토대로 다음과 같이 제언한다.

1) 표본수를 확대하여 자료 수집을 하거나 심층적인 질적 연구를 통하

여 건강관련 삶의 질과 관련 있는 요인들을 확인하는 추후 연구를

제언한다.

2) 건강관련 삶의 질은 증상경험, 자아존중감, 친구관계 만족도, 스트

레스, 의료인 배려, 사회적 지지와 상관관계가 있으므로 신체·심리·

사회적 문제를 조기 발견하고 문제가 발견될 시 즉각 중재가 시행

되어야 할 것이다.

3) 조혈모세포이식 후 소아청소년의 증상경험을 감소시키고 친구관계

만족도를 높여 건강관련 삶의 질을 향상시키기 위해 성장 발달단

계를 고려한 간호중재 프로그램 개발이 필요하며 그 효과를 확인하

는 추후연구를 제언한다.
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부 록

부록1. 연구 설명문 및 참여 동의서

[보호자 및 12-19세 설명문]

귀하께서는 연구에 관한 다음의 설명을 읽고 충분히 이해하고 생각하신

후에 연구 참여에 동의할지 여부를 결정하여 주시기 바랍니다.

1. 연구의 제목

조혈모세포이식 후 소아청소년의 건강관련 삶의 질 관련 요인

2. 연구의 목적

본 연구는 서울대학교 대학원 석사논문을 위해 실시하는 것으로 연구의

목적은 조혈모세포이식을 받은 소아청소년의 건강관련 삶의 질에 영향을

미치는 요인을 파악하기 위함입니다. 응답해주시는 모든 의견은 조혈모세

포이식을 받은 소아청소년에게 더 나은 간호를 제공하기 위한 유용한 자

료로 활용되어질 것입니다.

3. 연구책임자

서울대학교 대학원 아동간호학 석사과정을 수료한 학생이며, 서울대학교

병원 소아 혈액종양내과 조혈모세포이식 코디네이터 황유민입니다.

4. 연구 참여 대상자 수 및 참여기간

본 연구는 조혈모세포이식 3개월 후부터 5년까지 소아청소년과 혈액종

양 외래에서 추후 관리를 받고 있는 만 10-19세의 소아청소년 85명을 대

상으로 이루어지는 연구입니다.
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5. 연구 절차 및 방법

본 연구에 귀하의 자녀가 참여하는 것을 동의하신다면 대상자 동의서

양식에 서명하시게 되고, 그 후 귀하의 자녀의 동의를 얻고 동의서 양식

에 서명을 하면 설문지가 제공됩니다. 설문지 작성시간은 약 15-20분입

니다.

6. 연구대상에게 예견되는 부작용, 위험과 불편함

본 연구로 인해 귀하의 자녀에게 예상된 부작용과 위험은 없을 것 입

니다.

7. 연구대상자에게 예견되는 이득

본 연구에 참여하는데 있어서 직접적인 이득은 없습니다. 그러나 응답

해주신 답변은 조혈모세포이식을 받은 환아에게 더 나은 간호를 제공 하

기 위한 연구 자료로 사용될 것이며, 향후 의료인이 어떠한 측면에 더욱

관심을 기울이고 연구해야 하는지 살펴볼 수 있는 귀중한 자료가 될 것

입니다.

8. 연구 참여 비용 및 손실에 대한 보상

본 연구로 인해 귀하의 자녀에게 발생하는 비용이나 손실은 없습니다.

9. 자발적 참여 및 동의 철회

귀하는 본 연구에 대한 충분한 설명을 듣게 될 것이며 자녀의 연구 참

여에 대한 자발적인 의사결정을 할 수 있습니다. 귀하의 자녀는 연구 참

여에 동의를 했을 경우라도 언제든지 참여를 철회 할 수 있으며 연구에

참여하지 않거나 도중에 그만 두기로 결정하더라도 귀하에 대한 어떠한

불이익이 발생하지 않을 것입니다.

10. 개인정보 보호 및 개인정보 제공에 관한 사항

연구를 통해 얻은 모든 개인정보의 비밀 보장을 위해 최선을 다할 것
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입니다. 조사 내용은 연구 목적 외에는 사용되지 않을 것이며, 응답해주

시는 모든 내용은 비밀이 보장되며, 연구결과가 출판될 경우 대상자의

신상은 비밀로 보호될 것입니다. 또한 연구 진행 중 및 종료 후에도 임

상연구의 점검을 실시하는 사람, IRB 및 보건복지부장관 등이 관계 법령

에 따라 연구의 절차와 자료의 품질을 검증하기 위하여 대상자의 신상에

관한 비밀이 보호되는 범위에서 대상자의 연구기록을 열람할 수 있으며,

대상자 또는 대상자의 대리인이 서명한 동의서에 의하여 이러한 자료의

열람이 허용됩니다.

11. 연구 참여에 따른 사례비

귀하의 자녀가 본 연구에 참여하는 것에 대하여 어떠한 비용도 발생하

지 않으며, 설문지 작성이 끝난 후 텀블러를 자녀에게 지급할 예정입니

다.

12. 담당자 연락처

연구에서 발생한 문제, 우려, 질문에 대하여 상의하시길 원하시면 담당

자에게 연락하십시오. 연구대상자의 권익에 대한 문제, 우려, 질문이 있을

때 상의할 의학연구윤리심의위원회로 연락하십시오.

․연구자: 서울대학교 간호대학 아동간호학 석사 수료생

서울대학교 어린이병원 소아 조혈모세포이식 코디네이터

황유민 (HP: 02-2072-0177)

․서울대학교병원 의학연구윤리심의위원회 (T: 02-2072-0694)
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[보호자 및 12-19세 동의서]

1. 본인은 임상연구에 대해 구두로 설명을 받고 상기 연구 설명문을 읽

었으며 담당 연구원과 이 연구에 대하여 충분히 의논하였습니다.

2. 본인은 연구의 위험과 이득에 관하여 들었으며 나의 질문에 만족할만

한 답변을 얻었습니다.

3. 본인은 이 연구에 참여하는 것에 대하여 자발적으로 동의합니다.

4. 본인은 이후의 치료에 영향을 받지 않고 언제든지 연구의 참여를 거

부하거나 연구의 참여를 중도에 철회 할 수 있고 이러한 결정이 대상자

에게 어떠한 해가 되지 않을 것이라는 것을 알고 있습니다.

5. 본인은 이 설명서 및 동의서에 서명함으로써 의학 연구 목적으로 대

상자의 개인정보가 현행 법률과 규정이 허용하는 범위 내에서 연구자가

수집하고 처리하는데 동의합니다.

6. 본인은 연구 설명문 및 동의서의 사본을 받을 것을 알고 있습니다.

연구대상자 성명 서명 날짜(년/월/일)

연구자 성명 서명 날짜(년/월/일)

법정대리인 성명 서명 날짜(년/월/일)

대상자와 대리인과의 관계 (대리인 동의 사유)
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[10-11세 설명문]

이 연구는 서울대학교 대학원 석사논문을 위해 실시하는 것으로 아픈

사람들을 어떻게 하면 더 잘 치료할 수 있을까 알아보기 위한 연구를 하

고 있습니다. 이렇듯 치료에 좋은 방법을 알아내기 위해서 이 연구에 여

러분의 참여를 요청하고자 합니다.

선생님(연구자)께서 해주시는 설명을 잘 듣고, 설명문을 잘 읽어 본 후

생각한 다음, 여러분이 이 연구에 참여할 것인지를 결정해 주시기 바랍니

다. 설명문의 내용이 잘 이해가 안 되거나 연구에 대해 궁금한 점이 있으

면 질문하시면 됩니다.

1. 이 연구를 왜 하나요?

이 연구는 조혈모세포이식을 잘 치료 받은 여러분들이 어떤 증상을 경

험하고 있는지, 스트레스를 얼마나 받고 있는지, 스트레스를 받았을 경우

할 수 있는 생각과 행동은 어떤지, 자기 자신에 대해서 느낄 수 있는 생

각과 감정은 어떤지, 친구, 가족, 병원 선생님에 대해 어떻게 느끼고 있는

지, 건강과 관련되어 얼마나 건강하게 잘 지내고 있는지를 알아보기 위한

연구입니다.

이를 통해 여러분들과 같이 조혈모세포이식을 받고 치료를 잘 이겨낸

친구들을 도와주기 위한 좋은 방법을 찾기 위해서 연구를 하고 있습니다.

2. 선생님은 누구세요?

서울대학교 대학원 아동간호학 석사과정을 수료한 학생이며, 서울대학

교병원 소아 혈액종양내과 조혈모세포이식 코디네이터 황유민입니다.

3. 이 연구에 누가 참여하나요?

여러분과 같이 조혈모세포이식 후 외래에서 추후 관리를 받고 있는 소

아청소년 85명이 참여하게 됩니다.
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4. 이 연구에 참여하면 무엇을 해야 되나요?

여러분이 이 연구에 참여하기로 결정했다면 대상자 동의서에 서명을

하면 설문지(일반적 특성, 증상경험, 스트레스와 대처, 자아존중감, 사회

적 지지, 건강관련 삶의 질)를 받게 됩니다. 설문지 작성시간은 약 15-

20분입니다.

5. 이 연구에 따른 위험은 무엇인가요?

이 연구로 인해 여러분에게 발생할 위험은 없습니다.

6. 반드시 이 연구에 참여해야 하나요?

여러분이 연구에 참여 할지 말지는 스스로 자유롭게 결정하는 것이고

원하지 않으면 참여하지 않아도 됩니다. 여러분이 연구에 참여하지 않더

라도 치료를 받는 과정에 어떠한 불이익도 없습니다.

여러분이 설문지에 모두 답변을 하지 않는 경우 중간에 탈락 될 수도

있습니다. 여러분이 연구에 참여에 제외될 경우에도 치료를 받는 과정에

어떠한 불이익도 없습니다.

7. 나의 기록에 대한 비밀은 보장되나요?

연구를 통해 얻은 모든 개인 정보의 비밀 보장을 위해 최선을 다할 것

입니다. 조사 내용은 연구 목적 외에는 사용되지 않을 것이며, 응답하는

모든 내용은 비밀이 보장되며, 선생님(책임 연구자)만이 자료에 접근할

수 있도록 관리할 예정입니다.

8. 연구 참여에 대한 보상은 있나요?

여러분이 본 연구에 참여하는 것에 대하여 어떠한 비용도 발생하지 않

으며, 설문지 작성이 끝난 후 텀블러를 받게 됩니다.

9. 이 연구에 참여하면서 꼭 지켜야 할 것이 있나요?

설문지 작성 시 여러분의 느낌을 솔직하게 반영해 주셔야 합니다.
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[10-11세 승낙서]

1. 나는 선생님과 함께 설명서를 읽었습니다.

2. 나는 연구에 대하여 궁금한 점은 완전히 이해할 수 있도록 선생님에

게서 설명 받았습니다.

3. 내가 이 설명서는 보관할 수 있도록 선생님이 복사해줄 것입니다.

4. 나는 이 연구에 참여할 것을 동의합니다. 그러나 내가 이 연구에 참여

하기 위하여 부모님이나 법정 대리인도 별도의 동의서 양식에 서명해

야함을 알고 있습니다.

연구 대상자 성명 서명 날짜(년/월/일)

연구자 성명 서명 날짜(년/월/일)
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부록2. 설문지

<<보호자용>>

※다음은 자녀에 관한 질문입니다. 문항을 읽고 가장 맞는 곳에 표시해 주세요.

1. 자녀의 나이는 몇 세 입니까? 만 세

2. 자녀의 성별은 무엇입니까? ①남자 ②여자

3. 자녀의 진단명은 무엇입니까?

4. 자녀가 언제 조혈모세포이식을 받았습니까? 년 월 일

5. 어떤 종류의 조혈모세포이식을 받았습니까? ①자가 이식 ②동종 이식
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<<환아용>>

※다음은 여러분과 여러분의 주변 환경에 관한 질문입니다. 문항을 읽고 가장

맞는 곳에 표시해 주세요.

1. 현재 같이 살고 있는 가족은 누구입니까? 모두 표시주세요.

① (외)할아버지 ② (외)할머니 ③ 아버지 ④ 어머니

⑤ 이모, 고모, (외)삼촌 ⑥ 형제

2. 가족이 모여서 대화하는 시간은 하루에 평균 몇 시간 정도입니까?

시간/ 일

3. 현재 학교를 다니고 있습니까? ①예 ②아니오

4. 여러분과 친구들과의 관계는 어떻습니까? 왼쪽 끝은 매우 사이가 좋지 않을

경우이고, 오른쪽 끝은 매우 사이가 좋은 경우입니다. 적당한 지점에 표시해주세

요.

5. 여러분이 병원에 방문하였을 때 간호사 선생님, 의사 선생님은 나를 배려해주

십니까? 왼쪽 끝은 매우 배려해주시지 않는다고 느끼는 경우이고, 오른쪽 끝은

매우 배려해주신다고 느끼는 경우입니다. 적당한 지점에 표시해주세요.
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※ 다음은 증상경험에 대해 알아보기 위한 것입니다. 여러분께서 최근 2-3일 동

안 경험했던 증상에 대해서, 얼마나 자주 경험하셨는지, 얼마나 심하게 경험하셨

는지, 그리고 얼마나 괴로웠는지 파악하고자 합니다. 각 문항에 대해서 √표를

해주세요.

*빈도: 증상을 얼마나 자주 경험하는지에 관한 질문입니다.

*강도: 증상을 얼마나 심하게 경험하는지에 관한 질문입니다.

*고통감: 증상이 얼마나 괴로운지에 관한 질문입니다.

증상

빈도 강도 고통감

경험

하지

않는

다

경험

한다

전혀

심하

지

않다

별로

심하

지

않다

약간

심하

다

매우

심하

다

전혀

괴롭

지

않다

별로

괴롭

지

않다

약간

괴롭

다

매우

괴롭

다

오심

구토

발열

오한

기침

통증

호흡곤란

피로

구강건조

입, 구강

내 궤양

입맛변화

설사

변비

피부변화

식욕감소

수면장애

활동장애

우울

불안

집중력

장애

기억력

장애

탈모

외모변화

눈 문제
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※ 다음은 스트레스 정도를 알아보기 위한 것입니다. 가장 왼쪽은 스트레스가

없는 상태이고, 오른쪽은 스트레스가 매우 심한 상태입니다. 현재 여러분이 느끼

는 스트레스의 정도를 적당한 곳에 v표를 해주세요.

※ 다음은 여러분이 스트레스를 받았을 경우 할 수 있는 생각과 행동에 관한

것입니다. 각 문항마다 여러분이 하는 생각과 행동이 가장 일치한다고 생각되는

곳에 v표를 해주세요.

문항

전혀

그렇지

않다

대체로

그렇지

않다

대체로

그렇다

항상

그렇다

1. 문제가 생겼을 때 무슨 방법을 찾아서라도 문

제를 해결 하려고 노력한다.

2. 혼자 조용히 운다.

3. 나를 기분 나쁘게 하거나 화나게 한 사람을

놀려주거나 욕해준다.

4. 학교 선생님께 말씀드려서 도움을 청한다.

5. 문제를 해결하는데 필요한 것이 무엇인지 생

각해본다.

6. 좋아하는 강아지나 인형, 사진 같은 것을 보면

서 속상하거나 슬픈 내 마음을 이야기한다.

7. 나를 기분 나쁘게 하거나 화나게 한 사람을

때려준다.

8. 전화 상담을 하거나 상담 선생님께 도움을 청

한다.

9. 문제를 해결할 수 있는 가장 좋은 방법이 무

엇인지 생각해본다.

10. 내가 없어졌으면 하는 생각에 집을 나가거나

학교를 그만두거나 또는 죽는 것을 생각해본다.

11. 나를 기분 나쁘게 하거나 화나게 한 사람에

게 복수할 방법을 생각해본다.

12. 친한 사람에게 도움 받을 수 있는 방법을 생

각해서 도움을 구한다.
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13. 문제를 통해서 나에게 도움이 되거나 배울

점을 찾아본다.

14. 그런 문제를 당한 내가 불쌍하고 안됐다고

생각한다.

15. 나를 기분 나쁘게 하거나 화나게 한 사람에

게 화를 내며 따진다.

16. 부모님께 나의 문제나 걱정거리를 이야기 하

고 도움을 구한다.

17. 문제가 생긴 원인이나 이유가 무엇인지 알아

본다.

18. 살아오면서 좋았던 것, 즐거웠던 것만을 생각

하면서 지금의 문제를 잊으려고 애쓴다.

19. 친구나 가족에게 나를 기분 나쁘게 만들거나

화나게 만든 사람을 욕하거나 좋지 않게 이야기

한다.

20. 나와 비슷한 문제를 겪었던 친구에게 도와달

라고 부탁한다.
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※ 다음은 자기 자신에 대해서 느낄 수 있는 생각과 감정에 대해 알아보기 위

한 것입니다. 각 질문마다 여러분이 현재 느끼고 있는 것과 가장 일치한다고 생

각되는 곳에 v표를 해주세요.

문항
전혀

아니다
아니다

보통

이다
그렇다

매우

그렇다

1. 나는 나 자신에게 아주 만족하고 있다.

2. 나는 가끔씩 내가 좋지 않은 아이라는

생각을 한다.

3. 나에게는 좋은 점이 많다고 생각한다.

4. 나는 가끔 식 내가 쓸모없는 사람처럼

느껴진다.

5. 나는 항상 실패만 하는 것 같다.

6. 나는 내가 아주 중요한 사람이라고 생각

한다.

7. 나는 다른 아이들만큼 나에게 주어진 일

을 해 낼 수 있다.

8. 나는 나 자신에 대해 꽤 자신감을 가지

고 있다.

9. 나에게는 자랑할 만한 점이 많은 것 같

다.

10. 사람들은 나보다 다른 아이들을 더 좋

아하는 것 같다.
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※ 다음은 여러분의 친구, 가족, 병원 선생님에 대해 어떻게 느끼고 있는지 알

아보기 위한 것입니다. 각 질문마다 여러분이 현재 느끼고 있는 것과 가장 일치

한다고 생각되는 곳에 v표를 해주세요.

문항

전혀

동의

하지

않음

동의

하지

않음

별로

동의

하지

않음

동의

도

부정

도

아님

약간

동의

함

동의

함

매우

동의

함

1. 내가 도움이 필요할 때, 내 주변에

는 나를 도와줄 특별한 사람(의사,

간호사)이 있다.

2. 나는 나의 기쁨과 슬픔을 함께 나눌

특별한 사람(의사, 간호사)이 있다.

3. 내 가족은 진심으로 나를 도와주기

위해 노력한다.

4. 나는 내가 필요로 할 때 가족으로부

터 정서적인 도움과 지지를 받는다.

5. 나는 나를 진정으로 위로해줄 특별

한 사람(의사, 간호사)이 있다.

6. 내 친구들은 진심으로 나를 도와주

기 위해 노력한다.

7. 나는 문제가 생겼을 때 내 친구들에

게 의지할 수 있다.

8. 나는 나의 문제들을 내 가족들에게

이야기 할 수 있다.

9. 나는 나의 기쁨과 슬픔을 함께 나눌

친구가 있다.

10. 나는 내 감정과 기분에 관심을 가

져주는 특별한 사람(의사, 간호사)

가 있다.

11. 내 가족들은 내가 의사결정을 해야

하는 상황에 있을 때 기꺼이 나를

도와준다.

12. 나는 나의 문제들을 내 친구들에게

이야기 할 수 있다.
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※ 다음은 건강관련 삶의 질에 대한 설문지입니다. 여러분에게 문제가 될 수 있

는 일들의 목록입니다. 지난 한 달 동안 귀하에게 다음 문항이 얼마나 문제가

되었는지 √표를 해주십시오.

나의 건강과 활동에 대해서(..의 문제들이)
전혀

없다

거의

없다

가끔

있다

자주

있다

거의

항상

있다

1. 나는 100미터 이상 걷기가 힘들다.

2. 나는 달리기가 힘들다.

3. 나는 스포츠 활동이나 운동을 하기가 힘들다.

4. 나는 무거운 것을 들기가 힘들다.

5. 나는 목욕이나 샤워를 혼자하기 힘들다.

6. 나는 집안일을 하기가 힘들다.

7. 나는 통증을 느낀다.

8. 나는 피로를 느낀다.

나의 감정에 대해서(..의 문제들이)
전혀

없다

거의

없다

가끔

있다

자주

있다

거의

항상

있다

1. 나는 겁이 난다.

2. 나는 슬프다.

3. 나는 화가 난다.

4. 나는 잠자기 힘들다.

5. 나는 나에게 무슨 일이 일어날지 걱정된다.

다른 사람들과 얼마나 잘 지내는지

(..의 문제들이)

전혀

없다

거의

없다

가끔

있다

자주

있다

거의

항상

있다

1. 나는 다른 십대들과 잘 지내기가 어렵다.

2. 다른 십대들이 나와 친구가 되고 싶어 하지

않는다.

3. 다른 십대들이 나를 놀린다.

4. 나는 내 또래의 다른 십대들이 할 수 있는

일을 할 수 없다.

5. 또래들과 놀 때 따라 놀기 힘들다.

학교에 대해서(..의 문제들이)
전혀

없다

거의

없다

가끔

있다

자주

있다

거의

항상

있다

1. 수업에 집중하기가 힘들다.

2. 나는 할 일들을 잊어버린다.

3. 나는 학교공부를 따라가기가 힘들다.

4. 나는 아파서 결석한다.

5. 나는 의사에게 혹은 병원에 가느라고 결석한

다.
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Abstract

Factors related to the health-

related quality of life of children

and adolescents after hematopoietic

stem cell transplantation

Yu Min Hwang

College of Nursing

The Graduate School

Seoul National University

This study aimed to identify the level of health-related quality of

life (HRQoL) of children and adolescents who received hematopoietic

stem cell transplantation (HSCT) and examined its influencing factors.

This is a cross-sectional descriptive study that involved 85

participants at the age of 10 to 19 years who were under treatment

from 3 months to 5 years after HSCT. Symptom experience, stress

and coping, self-esteem, social support, and HRQoL were measured.

The collected data were analyzed by descriptive statistics, independent

t-test, one-way ANOVA, pearson correlation analysis, and stepwise

multiple regression analysis using SPSS 26.0.
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The results of this study are as follows:

1. HRQoL of children and adolescents who received HSCT was

72.26. HRQoL sub-area was followed by social functioning

(average 80.94), emotional functioning (average 73.59), physical

functioning (average 69.41), and school functioning (average

66.82).

2. HRQoL indicated statistically significant correlations with

symptom experience (r=-.584), self-esteem (r=.450), satisfaction

on peer relationship (r=.443), stress (r=-.387), consideration of

medical team (r=.266), and social support (r=.240).

3. The most influential predictors for HRQoL were symptom

experience (β=-.51, p<.05) and satisfaction on peer relationship

(β=.32, p<.05).

This study confirmed that the nursing needed for children and

adolescents who received HSCT is to actively listen to the patient's

symptom experience, to have continuous interaction through

therapeutic communication, and to develop appropriate nursing

interventions with differentiated strategies for different symptoms. In

addition, considering that satisfaction on peer relationship is an

important factor in HRQoL. Therefore continuous psychological and

social nursing interventions should be provided through self-help

meetings with peer groups from the early stage to the end of

treatment so that HRQoL can be further improved.

Keywords: child, adolescent,

hematopoietic stem cell transplantation,

quality of life.

Student Number : 2015-20538
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