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암환아 어머니의 돌봄 적응에 관한 일상생활기술적 연구
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Purpose: The purpose of this study is to provide the basic data to develop the effective nursing intervention for the 
parent who have children with cancer by acquiring the deeper understanding of the mothers’ adjustment of caring 
for their children with cancer. Methods: The ethnographic research method was used to find out the pattern of caring 
adjustment in Korean cultural context. Informants consisted of 12 mothers who were caring for their children with 
cancer. The data were collected using in-depth interviews, participant observation, and telephone interviews by max-
imum variation purposive sampling. The data were analyzed following Spradley’s methodology. Results: The mothers’ 
caring adjustment were organized into one cultural theme, four categories, and twelve properties. The cultural theme 
was ‘standing alone as a mother with sin’. The four categories were ‘blaming for falling illness', ‘overcoming with moth-
erhood', ‘desperate struggling with side effects’, and ‘establishing new network as a dependent'. Conclusion: For the 
mothers who are caring children with cancer, the supportive nursing intervention based on the deeper understanding 
of mothers' pattern of caring adjustment for their children and centered on facilitating effective adjustment in each cul-
tural context especially from the very early stage of caring in the hospital ward is extremely required. 
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서 론

1. 연구의 필요성

최근 5년간 한국 어린이의 암 발생율은 14.8%의 높은 증가

율을 보이고 있다[1]. 어린이암은 50% 이상이 10세 이전에 발

생함으로써 일생에 걸쳐 치료후유증을 겪게 되는 만성질환이 

되었고[2], 암이 상당히 진행될 때까지 발견이 어려워 아직도 

30% 정도가 재발 또는 치료의 합병증으로 사망에 이르는 중

증질환이다[1]. 이러한 만성적이면서도 치명적인 특성으로 인

해 어린이암은 환아 뿐만 아니라 함께하는 가족 모두의 삶에

도 심각한 영향을 미친다[2]. 특히 어머니는 자녀의 직접적인 

양육, 가족의 건강 그리고 가정관리의 역할을 담당하고 있기 

때문에, 자녀의 암 진단과 함께 새로운 책임과 변화된 역할에 

ⓒ 2015 Korean Society of Women Health Nursing http://www.women-health-nursing.or.kr



 Vol. 21 No. 3, 2015    217

암환아 어머니의 돌봄 적응에 관한 일상생활기술적 연구

대한 적응과정에서 상당한 스트레스를 받게 된다[3,4]. 한국의 

가족문화에서 어머니는 헌신적인 사랑과 희생으로 자녀를 보

살펴야 한다는 인식이 뿌리 깊게 형성되어 왔고[5], 여성의 사

회적 활동 증가, 성평등 가치관의 확대 등 현대 사회의 급격한 

변화에도 불구하고 전통적인 어머니 역할에 대한 기대와 요구

는 여전히 건재한 것으로 보고된다[6]. 이 때문에 가족 내 암 

환아가 발생할 경우 어머니들은 내면화된 어머니 역할에 대한 

책임감과 양육역할 부족에 대한 죄책감을 느끼며 자녀의 돌봄

에 모든 것을 바치게 된다[7]. 특히, 희귀질환의 성격을 띠는 

어린이암의 특성상 돌봄 제공자는 치료와 관련한 전문적인 지

식과 숙련된 기술을 습득하는 것이 요구되며, 자기 간호에 제

한적인 어린이의 특성상 암환아의 돌봄 역할은 전적으로 어머

니의 몫이 된다[4,8,9]. 이러한 한국의 사회문화적인 배경과 

어린이암이 지니는 상황적인 맥락 속에서 암환아 어머니들은 

초기 돌봄 역할에 대한 책임감과 부담감을 크게 경험할 수밖

에 없다. 돌봄에 대한 과중한 책임이나 스트레스는 돌봄 초기

의 적응 부족을 초래하며 자녀의 질병에 효과적으로 대처하는 

것을 저해한다[10,11]. 특히, 암환아 어머니들은 치료 초기 안

정적인 돌봄 적응화 단계에 이르는데 3개월에서 6개월의 시간

이 걸리며 이 시기의 부정적인 정서나 스트레스 정도가 높을

수록 적응과 회복력, 대처에서 낮은 수준을 보이는 것으로 보

고되어[12], 적절한 간호중재의 필요성이 제기된다. 

암환아의 주요 돌봄 제공자로서 어머니의 긍정적인 적응은 

정서적, 행동적, 인지적인 측면에서 긍정적인 효과를 가져와 

그들의 삶의 질을 향상시킬 수 있다[13]. 암환아 어머니가  돌

봄 역할에 성공적으로 적응하도록 지지하기 위해 간호전문가

는 그들이 적응 과정동안 어떠한 가치와 신념, 요구를 가지고 

행동하는지 그들의 입장에서 총체적으로 파악하는 것이 필요

하다[14]. 

문화란 한 사회집단의 신념, 가치 및 사고방식 이자 생활양

식이고, 집단 내 구성원 간 공유하고 있는 의미의 틀로서, 암환

아를 돌보는 어머니들은 특정질병에 대한 돌봄 경험을 공유함

으로써 또 하나의 하위문화 집단을 이루고 그들만의 고유한 

돌봄 문화를 만들게 된다. 이처럼 문화는 인간의 삶, 특히 건강

과 돌보는 행위에 영향을 주며, 인간의 반응은 그가 속한 문화 

속에서 형성된다[15]. 그러므로 돌봄 행위와 관련한 대상자의 

이해는 그가 속한 사회문화적 맥락 속에서 이해하는 것이 필

요하다. 돌봄에 있어서 어머니에게 일차적인 책임을 지우고 

어머니 역할에 특별한 기대를 가지고 있는 한국사회에서 암환

아 어머니들의 초기 돌봄 적응이 어떠한지를 세밀하게 이해하

기 위해서는 그들 문화집단이 일상에서 경험하고 공유하는 문

화적 패턴을 파악하는 것이 중요하다. 이를 위해 문화집단에 

대한 이해를 이끌어 내고 실질적 인간경험 분야에 대한 근거

이론을 개발할 수 있도록 이끄는 문화기술지[16]의 다양한 형

태 중 동시대의 사회문화적 맥락에 초점을 두고 내부자의 일

상의 삶으로 들어가 그들의 문화적 신념, 가치, 규범, 사고방

식, 행동양식 등을 있는 그대로 서술하고 분석하는 일상생활 

기술적 연구방법(ethnographic research method)[15]이 적

절하다고 하겠다. 

암환아 부모를 대상으로 한 질적 연구는 양적연구에 비해 

소수이며, 특히 암환아 어머니를 둘러싼 사회적 환경이나 역

할에 대한 깊은 이해를 반영한 연구가 부족한 것이 지적되어 

왔다[4]. 또 암환아 부모의 적응과 관련한 연구는 대부분 양적 

연구가 주를 이루어 왔다[3,7,10,11]. 

한편, 최근 한국내의 연구동향은 암환아에 대한 관심이 증

가하면서 암환아를 돌보는 부모에 대한 연구가 상대적으로 미

흡해지고 있다[17]. 2000년 이후 암환아 가족을 탐색한 질적 

연구는 아동학 1편[9], 기독교종교학 1편[18], 그리고 간호학

에서 말기 암 환아 부모의 경험 연구 1편[19] 등으로 소수에 그

치고 있다. 그러므로, 한국에서 암환아 어머니의 돌봄 적응 문

화가 구체적으로 어떠한 것인지 그들의 관점에서 심도있게 이

해하는 것이 매우 제한적이었다. 

이에, 본 연구는 일상생활 기술적 연구방법을 이용하여, 한

국의 사회문화적 배경 속에서 암환아 어머니들이 매일 암환아

를 돌보며 어떠한 신념, 가치, 사고, 행동 등을 공유하는지 문

화패턴을 탐색하고 그 의미를 분석함으로써 암환아 어머니 집

단에 대한 총체적인 이해를 기반으로 효율적인 간호중재 개발

의 기초자료를 제공하고자 한다. 

2. 연구목적

본 연구의 목적은 한국이라는 사회문화적 맥락 속에서 암환

아 어머니의 돌봄 적응 문화는 어떠하며, 그것의 문화적 의미

는 무엇인지를 이해하고 설명하여 암환아 어머니의 돌봄 적응

을 지지할 효율적인 간호중재 개발의 기초자료를 제공하고자 

함이다. 

연구방법

1. 연구설계

본 연구는 한국의 사회 문화적 배경 속에서 자녀의 암 진단
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을 받은 어머니들의 돌봄 적응 문화를 탐색하기 위해 암환아 

어머니들의 일상의 삶으로 들어가 그들의 관점에서 있는 그대

로를 서술하고 분석하여 문화 집단에 대한 이해를 이끄는 일

상생활 기술적 연구방법을 이용한 질적 연구이다. 

2. 연구지 및 정보제공자 선정

본 연구의 연구지는 서울에 소재한 S대학병원 어린이병원 

혈액종양내과병동이다. 이 병원은 본 연구자가 연구 당시 재직 

중인 곳이며, 연구지 병동은 연구자가 연구 시작 전에 임상간

호사로서 5년간 근무하였던 장소로, 연구문제의 관심유발, 현

장연구의 접근 용이성, 허락가능성, 빈번한 활동에의 참여가능

성 등을 감안하였을 때 최적의 장소라고 판단되어 선택하였다. 

본 연구의 정보제공자는 만 18세 이전에 어린이암 진단을 

받고 본 연구지에서 입원 또는 통원 치료를 받고 있는 자녀를 

돌보는 어머니이다. 정보제공자는 본 연구지 병동에서 10년 

이상 근무 중인 2명의 간호사로부터 본 연구주제에 적합한 기

준을 갖춘 어머니를 소개 받았다. 이후 돌봄 적응에 영향을 미

칠 수 있다고 판단되는 어머니의 직업, 종교, 교육수준, 본 거

주지, 현재 거주 형태, 가족 형태, 결혼 상태, 돌보는 자녀의 연

령과 치료력 등 다양한 사회문화적 배경을 고려하며 의도표출

(maximum variation purposive sampling)하였다. 포화수

준(saturation level) 에 이른 정보제공자는 총 12명이었으며, 

연령은 30대 6명, 40대 6명이었다. 학력은 대졸 7명, 고졸 5명

이었고, 종교는 기독교 4명, 불교 2명, 카톨릭 1명, 무교 5명이

었다. 돌보는 자녀의 병명은 신경모세포종인 경우가 3명, 백

혈병인 경우가 3명, 그 이외 뇌종양, 망막아세포종, 횡문근육

종, 윌름스종양, 골육종, 생식세포종양인 경우가 각각 1명이

었다. 발병연령은 0세에서 12세까지였다. 

3. 윤리적 고려

본 연구는 S대학병원의 의학연구윤리심의위원회의 승인

(IRB No. H-1312-041-542)과 교육수련실, 진료 관계자, 병

동 관계자의 허락을 받아 이루어졌다. 연구자는 정보제공자에

게 본 연구의 목적, 대상, 면담 및 녹음, 참여관찰, 현장노트기

록, 정보제공자가 돌보는 환아의 의무기록 검토 등을 포함한 

연구절차, 연구 참여시 발생가능한 문제점 및 잇점, 면담 내용 

및 면담자료에 대한 비밀보장, 연구의 참여 중단이나 거절에 

대한 자발성, 연구의 상업성 등이 설명되어 있는 연구 참여 설

명서를 보여주고 자발적인 연구 참여 동의서를 통한 서면 동의

를 구하였다. 정보제공자는 1부터 12까지 숫자로 구분하여 익

명으로 표시하였다. 

4. 자료수집 

본 연구의 자료수집은 Spradley의 문화기술지 자료수집 단

계[20]에 따라 2013년 1월부터 2013년 12월까지 진행되었다. 

자료수집과 동시에 분석이 이루어지며 진행되는(ongoing 

process) 현장연구 기법인 비형식적인 심층면담, 참여관찰을 

통해 더 이상 새로운 자료가 나타나지 않고 반복되는 포화수

준에서 자료수집을 종료하였다. 이외에, 관련 기록물과 전화 

통화 자료를 수집하였다. 

심층면담은 환아의 주요 치료나 검사가 이루어지지 않는 평

일 토요일과 일요일에 주로 이루어졌고, 면담장소는 병동 내

에 위치한 상담실을 주로 사용하였다. 면담은 개방형의 비형

식적인 면담으로 서술적, 구조적, 대조적 질문의 형식으로 진

행하였다. 처음에는 암환아를 돌보는 힘든 상황에 대한 위로

와 함께 자녀에 대한 관심을 보이는 가이드 질문으로 시작하

여 점차 정보제공자의 응답에 꼬리를 물며 연구 문제에 자연

스럽게 접근 할 수 있는 방향으로 면담을 이끌었다. 예로, 면담 

초기에는 “아이가 암 진단받고 어머니가 한 것은 무엇인가

요?”와 같이 윤곽을 잡기 위한 서술적 질문에서 자료분석의 

과정에 따라 점차 구조적, 대조적 질문으로 진행하였다. 영역

을 확인하고 영역 내 요소의 분류를 위한 구조적 질문의 예로, 

“부작용을 막는 것도 어머니 역할인가요? 그렇다면 어떻게 하

고 계신지요?”가 있다. 영역내 의미의 차이와 범위를 발견하

기 위한 대조적 질문의 예는 “직장을 계속 다니는 경우와 사직

하는 경우는 어떠한 차이가 있나요?” 이다. 또한, 면담 도중 정

보제공자의 표정, 제스쳐, 침묵의 기간, 어조 등 비언어적 의

사소통술을 유의 관찰하며 확인질문을 하고 메모하였다. 

면담내용은 정보제공자의 동의하에 MP3 player와 스마트

폰을 이용하여 이중녹음 하였다. 면담 종료 후 현장을 떠난 즉

시 어머니와의 면담을 회상하면서 연구자가 직접 녹음내용을 

필사하였고, 면담시 작성한 메모와 함께 자료분석에 활용하였

다. 녹음자료는 정보제공자의 언어 그대로 필사하고 의문스럽

거나 모호한 내용은 기록하여 다음 면담시 다시 질문하거나 

자료분석 중에도 전화통화를 하여 확인하였다. 면담횟수는 정

보제공자 1인당 2회~3회, 1회 면담에 소요된 시간은 1~3시간 

정도로 1인당 심층 면담에 소요된 총시간은 5~9시간이었다.

참여관찰은 정보제공자의 주된 일상생활현장인 치료병동, 

환아와 함께 생활하는 정보제공자의 집, 그리고 암환아들이 
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치료기간이나 치료기간 전후에 주로 머무는 공간인 쉼터에서 

이루어졌다. 본 연구자는 참여관찰 동안 실제 상황에서 관찰

될 수 있는 모든 범위인 공간, 행위자, 활동, 사물, 행위, 사건, 

시간, 목표, 감정 등을 가능한 면밀히 관찰하였다. 

치료병동에서는 환아를 돌보는 어머니들의 태도와 행동, 

병동 관계자들의 활동과 태도, 병동 분위기와 환경, 병동 관리

나 통제 등에 대한 관찰이 주로 이루어졌다. 또한 참여관찰 중 

어머니 이외에 환아 가족이나 병동관계자들과의 비공식적인 

현장면담을 하였다. 그리고, 환자의 치료기록이나 상담기록, 

격리 지침이나 부작용 예방과 관련한 보호자 교육자료, 어머

니들이 기록하는 환아의 체온 그래프(열표)나 섭취배설량 기

록표, 어머니들이 개별적으로 작성하는 자녀의 치료일지, 항

암스케쥴과 부작용 기록지 등의 기록물을 이용한 자료수집이 

병행되었다. 병동을 수시로 방문하여 관찰하였으므로 관찰이 

시작되는 때를 알리지 않고 현장관찰하는 즉석 관찰법을 주로 

사용하였다.

정보제공자의 집에서는 환아와 함께 하는 어머니의 하루 일

과, 위생청결상태나 가구 형태와 같은 집안 환경과 구조, 다른 

형제나 가족의 태도와 행동을 중심으로 관찰하였다. 특히 이 

참여관찰은 어머니들이 환아와 24시간 지내면서 환아를 위해 

어떠한 신념, 각오, 가치를 가지고 행동하는지를 확인시켜주

는 의미 있는 시간이었다. 

지방 소아암 환아들이 머무는 쉼터에서는 가족과 떨어져 타

향살이 하는 어머니의 실태와 적응상황, 다른 암환아 어머니

들과의 관계 등을 중심으로 관찰하였다.

참여관찰의 방향은 초기에 암환아 어머니들에게 무엇이 어

떻게 발생하는지 조망하기 위한 광범위한 서술적 관찰로부터 

시작하여 점차 문제 중심으로 범위를 좁히고 초점을 맞추어 

집중관찰과 선별관찰의 단계로 진행되었다. 집중관찰은 구조

적 질문에 근거하여 ‘부작용을 예방하기 위한 어머니들의 행

동’이나 ‘의료진에 대한 어머니들의 태도’ 등에 대해, 선별관

찰은 대조적 질문에 근거하여 ‘어머니가 직장을 계속 다니는 

것과 사직하는 경우 지지원의 차이’나 ‘환아의 나이에 따른 어

머니들의 부작용 대응 차이’ 등을 구체적으로 이해하고자 할 

때 진행하였다. 참여관찰 직후 곧바로 현장노트를 작성하여 

자료분석시 사용하였고, 관찰을 통해 발견한 사실을 기술하고 

해석하는데 활용하였다. 

5. 자료분석

자료분석은 Spradley의 문화기술지 분석방법[20]에 따라 

영역분석, 분류분석, 성분분석, 주제 분석의 과정으로 진행되

었다. 이는 처음에는 넓고 얕게 시작하여 점차 좁고 깊게 들어

가는 발전식 연구 단계로, 각 단계마다 연구 질문과 관찰방법

이 조금씩 더 분화되고 구체적이 된다. 

첫 단계로, 문화적 지식의 큰 단위를 찾는 영역분석은 사회

적 상황(사람, 장소, 활동 등)에 대한 서술적 관찰과 면담과정

을 통해 문화장면(cultural scene)을 발견하는 것으로[15,20], 

본 연구에서는 암환아의 돌봄이라는 사회적 상황에 대한 광범

위한 자료수집과 분석 아이디어를 바탕으로 전체적인 윤곽을 

확인하여 암환아 어머니의 초기 돌봄 적응 이라는 문화적 영

역이 도출되었다. 

둘째 단계로, 영역분석에 기초하여 다음 단계의 질문이나 

관찰의 초점을 구상하고 자료수집을 진행하였다. 이 분류분석

은 집중관찰과 구조적 질문을 바탕으로 영역의 내적 구조, 즉 

모든 범주 간 관계나 전체와의 관계를 찾는 것으로[15,20], 본 

연구에서는 암환아 어머니의 적응과 관련한 감정, 역할, 활동, 

관계에 초점을 두고 탐색한 자료에 근거하여 서로간의 의미론

적 관계를 생각하면서 범주화하였다.

셋째 단계로, 분류분석에 기초하여 추가적으로 시행해야 

할 질문과 관찰 내용을 구상한 후, 대조적 질문과 선별 관찰을 

통해 문화적 범주의 속성을 체계적으로 찾는 성분분석을 시행

하였다. 

넷째 단계로, 암환아 어머니들의 초기 돌봄 적응 영역에서 

암묵적 또는 외현적으로 재현되고 문화에서 반복적으로 나타

나는 인지원리인 문화적 주제를 발견하고 해석하는 주제 분석

의 과정을 진행하였다. 

이와 같은 자료분석은 자료수집을 모두 끝낸 후에 시작하는 

일회성이 아닌 연구문제를 선정하면서부터 시작이 되어 자료

수집과 자료분석과정이 반복적이고 회귀적으로 이루어졌다. 

수집된 면담 및 참여관찰 자료에 대한 해체, 통합, 비교, 수정, 

해석, 재해석의 과정을 반복함으로써 암환아 어머니 집단의 돌

봄 적응에 대한 패턴을 찾고 문화적 의미를 발견하고자 하였다. 

6. 연구의 엄정성 확보

본 연구에서는 질적 연구의 엄정성 확보를 위해 자료수집부

터 분석, 결과 해석 및 기술에 이르기까지 Sandelowski가 제

안한 자연주의적 연구의 네 가지 기준, 즉 진실성(credibility), 

적합성(fittingness), 감사가능성(auditability), 확증성(con-

firmability)에 따라 진행하였다[21]. 진실성 확보를 위한 일환

으로 각 정보제공자에게 수집된 자료와 분석결과를 제시하여 
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Table 1. Cultural Theme, Categories, and Properties

Cultural theme Categories Properties

Standing alone as 
a mother with sin

Blaming for falling illness ․ Reproaching herself
․ Being pressed for my fault
․ Having a grudge against others

Overcoming with motherhood ․ Setting mind in order
․ Facing with strange circumstances
․ “Looking after my own child”

Desperate struggling with
side effects

․ Feeling pain in heart with changing appearance of the child
․ War with fever and numerical value
․ Preventing complications with her all might

Establishing new network as a 
dependent

․ Bearing as the weak asks for caring the child
․ Relying on fellow mothers that have mutual sympathy
․ Tied and broken up relations

그들의 경험과 의미를 확인받는 과정을 거쳤다. 분석 및 해석

의 진실성을 위해 연구지 근무경력 10년 이상인 간호사에게 

연구내용을 읽게 하여 피드백을 구하였고 분석과정 중 일상생

활기술적 연구방법 전공교수 2인의 검토와 자문을 거쳤다. 

적합성 확보를 위해 충분한 시간을 가지고 심층적으로 자료

를 수집하고 이론적 포화에 이르기까지 수집과 분석을 계속

하였다. 또 정보제공자의 다양한 경험과 배경 속에서 문화 패

턴과 의미를 파악하기 위해 적합한 정보제공자를 의도표출

법(maximum variation purposive sampling)으로 선정하

였다. 감사가능성의 확보를 위해 연구방법부터 자료분석 과

정까지 가능한 상세히 설명하고 Spradley의 문화기술지 연

구단계를 준수하도록 노력하였다. 편견이 없는 중립성인 확

증성은 진실성, 적합성, 감사가능성이 모두 확립될 때 확보되

는 것이다. 연구자는 과거 연구현장에서의 근무경험이 정보제

공자들에 대한 선이해나 가정을 초래하여 자료수집과 해석 과

정에 영향을 미칠 수 있다는 인식을 가지고 연구자로서의 객

관성을 유지하고자 계속적인 반성과정(reflexivity)을 거쳤다. 

이외에, 질적 연구의 주된 연구도구로서 연구자는 본 연구 

이전에 질적 연구 논문을 수행하여 연구 진행과정에 대한 숙

련성을 훈련한 바 있다. 문화기술지 수업 동안 본 연구주제를 

가지고 연구단계별 연습과정을 거쳤으며 방법론과 관련한 문

헌탐독과 학술대회를 통해 학문적 성장을 도모하였다. 또 연

구시작 전 연구지를 방문관찰하고 어머니들과 여러차례의 비

형식적인 면담을 시도하면서 현장연구기법의 기술을 연마하

였다. 이외에, 본 연구지 병동에서 5년 이상 임상간호사로 근

무한 연구자의 경험은 연구과정 전반에 통찰력과 민감도를 높

여 주었고, 정보제공자와의 친밀한 상호관계로 연구의 신뢰성

을 확보할 수 있게 하였다. 

연구결과

암환아를 둔 어머니의 초기 돌봄 적응에 대한 패턴을 파악

하고 문화적 의미를 확인하기 위하여 일상생활기술적 연구방

법을 적용하여 수집한 자료를 분석한 결과 ‘엄마라는 죄목으

로 홀로 서기’ 라는 문화적 주제를 중심으로 4개의 범주와 12

개의 속성이 도출되었다(Table 1). ‘아이의 병은 내 죄 ․ 네 

탓’, ‘모성으로 딛고 일어서기’, ‘부작용과의 사투’, ‘의존적인 

존재로 맺어지는 관계망’의 각 범주별로 확인된 속성은 다음

과 같다. 

1. 아이의 병은 내 죄 ․ 네 탓

 

아이의 병은 내 죄 ․ 네 탓의 범주는 아이의 암 발병과 관련

하여 어머니들이 자신과 타인을 향해 탓하기 하는 행태이다. 

이에는 ‘스스로에 대한 책망’, ‘자신을 향한 추궁’, ‘타인을 향

한 원망’의 속성이 확인되었다. 

1) 스스로에 대한 책망

이 속성은 아이의 발병이 자신으로부터 기인하였다고 어머

니 스스로 자책하는 것이다. 대부분 어머니들은 자녀의 발병

이나 병의 진행 원인을 자신에게서 먼저 찾고 있었는데, 자식

이 병에 걸리면 어머니는 무조건 ‘죄인’이 되는 것이며, 자신

들은 ‘아이의 암’ 이라는 ‘죄명’을 가진 ‘중죄인’이 되는 것이

라고 인식하였다. 아이의 진단 시부터 시작되는 이러한 죄의

식은 치료 중 아이의 상태가 나빠질 때마다 어머니들의 입에

서 “내 죄다”, “내 탓이다” 라는 말로 되뇌임되었고, “내가 조

금만 빨리 발견했어도...”, “직장 다닌다고 애를 방치해서...”, 
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“내가 그때 조심했었더라면...” 등의 표현으로 과거 자신의 태

도와 행동을 후회하고 자책하였다. 실제 환아의 발병과 진행

은 어머니들이 지적한 ‘그들의 잘못’ 때문이 아니라 조기 발견

이 어렵고 성장기에 급속하게 진행하는 어린이암의 특성 때문

이었지만, 어머니들은 ‘자신의 죄’ 로 치부하는 경향이 강하였

다. 이는 어머니 역할을 강조하는 한국사회에서 학습화되고 

내재화된 문화적 영향으로 ‘아이를 낳고 키운 엄마’이기 때문

에 ‘특별한 이유 없이 저절로’ 생기는 감정으로 해석할 수 있

다. 이러한 어머니 역할에 대한 책임감과 죄책감은 치료기간 

내내 돌봄의지의 근간을 이루며 어머니들의 행동을 이끄는 주

된 감정이 되고 있었다.

진단 때 이미 골수까지 갔어요. 배 아프다고 밥을 잘 안 

먹었는데 밥 먹기 싫어 꾀병한다고 구박하고...(고개를 숙

이며 눈물을 글썽거림) 배가 튀어 나온 것 같다 하는데도 

원래 배꼴이 큰 애가 있다고 하면서... 그때만 데리고 갔

어도...요즘 누가 애를 저같이 미련하게(큰소리로 강조하

며) 키우겠어요?(정보제공자 10)

저 죄 같아요. 이 병은 임신 때 눈 애기세포가 잘못돼 

생기는 거래요. 그니까 병 이름도 모세포종(母細胞腫), 

모(검지손가락을 들어 강조하며)세포니까 엄마 세포라는 

거죠. 그니까 제 뱃속에서부터 이미 생긴 암이라는 거잖

아요...임신했을 때 몇 푼 벌겠다고 몸을 혹사한게(말을 

잇지 못하고)...(정보제공자 4) 

2) 자신을 향한 추궁

이 속성은 아이의 발병이 어머니 때문이라고 가족과 주위로

부터 책임을 추궁당하는 것이다. 어머니들은 아이가 암 이라

고 했을 때 남편을 비롯한 가족으로부터 “어떻게 키웠길래” 

라는 지탄을 가장 먼저 받게 되었다. 또 “너 팔자가 세서” 라

는 운명론적 책임론에 부딪히거나 “우리 집안은 암 환자 없는

데” 하며 어머니 가계의 ‘유전적’ 소인을 추궁 받기도 하였다. 

자신의 ‘의도’와는 상관없이 지은 ‘팔자’라는 ‘죄 값’을 치루고 

‘소홀’했던 역할과 책임을 다하기 위해 어머니들은 힘들게 입

사했던 직장을 그만두어야 했고, 기존에 누리던 가치들을 버

리고 아픈 자녀의 돌봄에 ‘올인’해야되었다. 즉, 어머니를 향

한 이러한 추궁들은 자의적 ․ 타의적으로 어머니를 구속하는 

역할 부담이 되어 치료와 돌봄 떠맡기기로 이어지는 것을 알 

수 있었다. 또 아이의 발병자체만으로도 힘든 상황에서 가족

들의 이러한 반응은 어머니들에게 ‘쓰린 상처에 소금 뿌리는 

아픔’이 되었고, 가슴속에 ‘영원한 생채기’로 남아 가족구성원

간의 갈등으로 이어지고 있었다. 성역할 평등 의식의 확대에

도 불구하고 아직까지도 한국사회에서 자녀의 문제는 ‘어머니

의 책임’ 이라는 지배적인 사고는 자녀의 아픔이라는 위기상

황에서 가족 기능의 손상을 초래하게 되었고, 어머니들은 돌

봄의 책임을 홀로 도맡게 되면서 이중 삼중의 고통을 겪는 적

응 패턴이 확인되었다. 

친정 엄마가 재생불량성 빈혈이셨는데 애가 또 이런 

종류다 보니까... 애 아빠가 ‘애들암은 유전이 많다는데’ 

하고 시어머니도 ‘사둔처럼...’ 하는데(두손을 꼭 붙잡고 

억울한 표정으로)(정보제공자 6)

시어머님이 제 팔자가 세서 나이 어린 서방 데리고 살

드만 팔자 값 하니라 애가 아프다고...그럴줄 알았다고 비

난하는데...(정보제공자 10)

3) 타인을 향한 원망

이 속성은 어머니들이 실존적, 비실존적 존재에게 발병의 

탓을 돌리고 원망의 감정을 가지는 것이다. 대부분의 어머니

들이 진단을 받기 전에 거쳐 온 병원과 의사들에 대해 강한 불

신과 비난, 분노를 토로하였다. 아이의 발병 증세가 나타날 때

부터 병원을 전전하였음에도 아이의 ‘중한’ 상태를 무시하고 

진단조차 못한 의사 때문에 애를 ‘생고생’ 시키고 병을 진행시

켰다며 억울해 하였다. 너무도 ‘괘씸하여’ 마음에 독을 품고 

가족들을 시켜 ‘그 병원’에 대한 ‘보이콧 시위’를 하게 하였고, 

‘의사를 고발’하는 글을 인터넷에 올려 ‘복수 아닌 복수’를 시

도하기도 하였다. 또 임신 동안 남편이 자신에게 모질게 하여 

아픈 아이가 태어났다는 생각에 남편을 붙들고 “아이 살려내

라”고 울부짖기도 하였고, 심지어 얼굴조차 마주하기 싫다며 

아예 ‘남남처럼’ 생활하기도 하였다. 한편으로, 성실한 믿음으

로 의지하였음에도 인생에 ‘가장 큰 고통’을 주신 ‘신’에 대한 

‘원망’과 ‘배신감’으로 교회 가기를 중단하기도 하였다. 진단 

초기에 어머니들이 외부를 향하여 탓을 하는 이러한 행태는 

아이의 발병에 대한 어머니의 죄의식을 ‘투사’하고 ‘어머니의 

탓’으로 인식하는 암묵적인 사회분위기에 ‘저항’하고자 하는 

어머니들의 ‘살아남기 전략’ 으로 해석되었다. 

여기 오니까 반나절 만에 나오는 병명을 장장 6개월을

(얼굴에 힘을 주며) 데리고 다녀도 못 찾고...헛구역질을 

해서 가면 무조건 배사진만 찍어보고 똥 찼다고 관장하

고... 나중에는 정신에 이상이 있을 수 있다고 정신과를 

가라더라고요. 여태 아무 문제없이 잘 큰 애를(기가 차다
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는 표정으로)...서울 가서 검사받아봐야겠다 했더니. ‘애

가 괜찮은데. 돈 버릴려면 가라’ 그런 말까지 들었어요. 

아무것도 모르는 내가 봐도 안 괜찮은 애를 괜찮다고(흥

분하며 화난 목소리로). 의사란 작자가...(큰소리로 허공

에 삿대질을 하며)(정보제공자 1) 

시아버님이 치매여서 모시는데 너무 힘들어서 애 아빠

한테 제발 요양병원에 좀 모시자고 했는데도 자식 된 도

리가 아니라고...그때 엄청 스트레스를 받았죠. 원래 애가 

쌍둥이였는데 중간에 한명이 유산되고 얘만 태어났는데 

애가 이런 병까지 생기니까...자식 된 도리만 알았지 남편

의 도리, 부모의 도리는 모르고 산 사람이니, 애 아빠와는 

지금도 남남같이...(씁쓰레한 표정으로)(정보제공자 7)

2. 모성으로 딛고 일어서기

모성으로 딛고 일어서기는 암이라는 충격과 낯선 상황 속에

서 모성을 발휘하여 역할을 익히고 자녀에 대한 돌봄 의지를 

다지기 하는 범주이다. 이에는 ‘마음 추스르기’, ‘낯섦과 마주

하기’, ‘내 아이는 내가 지킨다’ 의 속성이 확인되었다. 

1) 마음 추스르기

이 속성은 어머니가 아이를 암으로부터 살려내야겠다는 의

지를 가다듬고 치료를 받아들이기 하는 것이다. 아이가 암 이

라는 충격과 슬픔에 빠져 있을 ‘겨를도 없이’ 아이의 치료가 

급박하게 돌아가면서 아이가 자신의 곁을 ‘떠날 수도’ 있다는 

생각이 스쳐간다. 슬퍼하는 것도 ‘사치’라는 생각이 들 정도로 

‘처절한’ 아이의 고통이 시작되고, 암에게 내 아이를 ‘안 뺏기

려면’ 내가 정신 차리고 암보다 ‘독해져야 한다’고 다짐한다. 

한편으로 어머니들이 흐느껴 울거나 불안해할수록 아이들은 

더욱 겁을 먹고 정맥주사줄을 빼 버린다거나 검사를 거부하

며 울고 발버둥치기 하는 등 치료에 비협조적이 되었다. 이러

한 아이의 반응을 보며 ‘내가 마음을 잡아야 애도...’ 라는 생

각을 하게 되고 자신의 감정이 아이에게 그대로 전달됨을 깨

닫게 된다. 아이의 병을 부정하고 싶어 눈길 한번 주지 않고 

침대서랍에 던져두었던 치료 책자와 교육 자료를 꺼내 들여

다보고 아이에게 인형을 사주며 다독거리는 마음 추스림을 

시작한다. 

아이가 암을 진단받게 되면 그 즉시 치료를 시작하게 되는데 

대부분 어머니들은 자녀의 암 진단을 부정하거나 무시하기도 

하고 충격과 슬픔으로 치료에 부적절한 반응을 보이게 된다. 

하지만 자녀의 생사라는 기로 앞에서 내재된 모성의지는 강하

게 발현되고 어머니들은 점차 부정적인 감정을 털어내고 마음

을 가다듬어 치료를 받아들이기 하는 적응 패턴이 확인되었다. 

3주를 못 먹고 울고만 지냈어요. 그러다 그 병동에서 

같이 치료받던 애가 저 세상으로 갔어요. 그걸 보니 이리 

넋 놓고 있다가는 우리 애도 잘못될 수 있겠다 싶고, 내 눈

앞에서 애 초상 치는 일만은 없어야겠다(단호한 목소리

로) 싶어 정신이 바짝 들더라고요.(정보제공자 5) 

애가 태어나고 며칠 만에 바로 병원 중환자실로 갔으

니까 몇 번 제대로 안아보지도 못했죠. 중환자실 면회 가

서 볼 때는 솔직히 별반 아무 생각이 안 들고 좀 포기하는 

마음이 생기더라고요. 신장이 망가져서 피도 거르고 인공

호흡기도 하고 정말 엄청 고생고생 하다...그러다 애가 병

실로 올라 온 거예요. 보름 된 애가 살아서... 제가 딱 품에 

안았는데(눈물을 글썽이며)... 너 혼자 그 고생을 다하고 

이렇게 살아왔나 싶으니까 울컥하고(훌쩍거리며)...이제

부터 내가 너를 지켜줄게. 살려줄게 하는 다짐이...(정보

제공자 8)

2) 낯섦과 마주하기

이 속성은 어머니들이 생소한 치료환경에 맞서 돌봄의 역할

과 책임을 익혀가는 것이다. 병명부터 ‘윌름스 종양’, ‘신경아

세포종’ 등 생소하고 희귀하며 치료도 대도시의 일부 대형 병

원에서 이루어지다보니 한 번도 ‘와 본적이 없는’ 타지방 병원

에서 한 번도 ‘들어본 적 없는’ 자녀의 병명을 치료 하고 돌보

기 하는 것은 ‘낮설음’을 ‘익숙함’으로 변화시키는 과정이 된

다. 검사실 찾아다니는 게 마치 ‘미로 찾기’ 와 같고, 치료의 설

명은 온통 ‘영어판’으로 ‘외국어 수업’을 방불케 한다. 꼭 알아

야 한다고 강조하는 검사 결과는 몇 번을 외워도 돌아서면 잊

어 먹고, 부작용 예방법을 공부하면서는 진짜 ‘의대생이 된 것 

같은’ 착각이 든다. 게다가 여러 의료진들은 각자의 목적대로 

‘끊임없이’ 오고 가며 ‘알아야 할 것’과 ‘지켜야 할 것’을 일러

주고 지시한다. 아이에게 직접 시행해야 하는 기술은 익숙해

질 때까지 가장 큰 스트레스가 되고 자칫 아이 생명까지도 위

협할 수 있어 마냥 조심스럽고 힘이 든다. 하지만 점차 환경과 

역할에 익숙해지면서 어머니들은 ‘시간이 해결사’ 이고 ‘힘든 

경험 자체가 선생’임을 터득하게 되었다. 어머니들 대부분이 

진단을 받아들이고 치료생활에 익숙해지는 이 시기까지가 가

장 난코스이며 이를 잘 견디고 적응하면 ‘한 고비’를 넘긴 것이

라고 인식하였다. 
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백혈병이란 진단을 받아들이지도 못하고 있는데 의사

가 와서 이것도 위험하다 저것도 위험하다 하고 가면 간

호사가 또 와서 이건 꼭 해라, 저건 절대 하지 마라하고, 

또 영양사는 와서 이건 먹어라, 저건 먹지 마라 하는데...

씨비시(CBC)라는 걸 몇 번 설명 해줘도 헷갈리고...정말 

고시생이 따로 없다 싶게...(정보제공자 9) 

내가 잘못해서 애 잘못될까봐 처음엔 아주 벌벌(두손

을 쥐고 떠는 시늉을 하며) 하고...익숙해지니까 그게 별

거 아닌데... 모르니까... 뭐든지 처음이 제일 힘들죠. 한 3

개월 정도가 정말 고비였던거 같아요. 이제는 여기가 내 

집보다 더 편하다고 느껴질 때도 있고요(표정을 밝게 하

며).(정보제공자 4) 

3) 내 아이는 내가 지킨다

이 속성은 아이와 모든 것을 함께 하는 시간 속에서 어머니 

자신의 역할을 정립하고 돌봄에 대한 각오를 다짐하는 것이

다. 치료가 진행되면서 어머니들은 아이와 ‘24시간’ 함께 하

는 ‘일심동체’의 생활을 이어가게 되고, 아이의 ‘일거수일투

족’을 지켜보면서 아이에게 발생하는 변화를 ‘가장 먼저’ 발

견하고 발생할 뻔한 문제를 ‘미연’에 방지한다. 특히 어린 아

이의 중심혈관이나 정맥 혈관에 연결되어 있는 수액줄의 관

리는 어머니들에게 한시도 마음을 놓을 수 없는 큰 스트레스

가 되는데, 자녀의 혈관 관리에 강박적이 되어 아이 뒤를 졸

졸 따라다니게 되고 일명 ‘주사줄 주머니’를 채우거나 양말, 

부목 등으로 주사를 보호하기 위한 여러 방법을 동원하였다. 

또 반복적인 의료진의 실수를 경험하면서 치료를 ‘무조건’ 의

료진에게만 맡기면 ‘큰 일’ 난다는 생각이 깊게 ‘각인’되고 아

이의 ‘최전선’에서 ‘방어막’이 되어야 한다는 다짐과 각오를 

한다. 

아무리 지키고 있다 해도 아차 한 순간 일 터져요. 애가 

발버둥 치니까 주사를 잡는 게 아니라 애를 잡는다 싶을 

정도로(눈을 찡끄리며 안타까운 표정으로)...항암제는 항

암제대로 제때 못 들어가니까 이게 완전 노이로제가 돼서

(고개를 설레설레 흔들며)...입원하면 이 주사 줄만 쳐다

보다 퇴원하니...(정보제공자 7) 

애 몸무게가 1차 항암하고 4kg나 빠졌는데 항암스케

쥴 표에 지난번 몸무게가 그대로 적혀있더라고요. 제가 

발견했기 천만다행이죠. 내가 다 꿰고서 꼼꼼하게 챙겨야

지 선생님만 믿고 있다간 순식간에 실수내기 쉬워요.(정

보제공자 5)

3. 부작용과의 사투

부작용과의 사투는 치료로 인해 자녀에게 나타나는 부작용

에 대한 어머니의 심리와 대응 행태를 보여주는 범주이다. 이

에는 ‘아이의 외모변화로 인한 가슴 저림’, ‘열 ․ 수치와의 전

쟁’, ‘합병증을 막기 위한 혼신의 노력’의 속성이 확인되었다. 

1) 아이의 외모변화로 인한 가슴 저림

이 속성은 어머니가 치료로 인해 암 환자의 전형적인 외모

로 변해가는 자녀를 보며 고통스러워하는 것이다. 항암치료의 

시작과 함께 가장 눈에 띄게 드러나는 탈모나 피부 착색과 같

은 외모 변화는 아이가 암 환자가 되었다는 것을 뼈저리게 절

감시켜 주는 것으로 받아들이기 힘든 처절한 슬픔이 된다. 자

고 일어나면 베개에 한 움큼씩 묻어 있는 머리카락을 보며 가

슴이 철렁해지고, 빠져있는 머리카락만큼 가슴도 새까매지는 

걸 느낀다. 점점 듬성듬성해져가는 아이의 머리를 감추기 위

해 모자를 사러 가야 하는 상황이 가슴 저리고 한스럽다. 또 암 

환자라고 무료로 가발을 맞추어 준다 하여 아이를 데려가서도 

‘우리 아이는 금방 나을 건데’ 하는 오기가 발동하여 거절하고 

돌아온다. 어머니들은 탈모가 시작되어 머리를 정리하기 위해 

자녀를 미용실에 데리고 가면서는 아이보다 더 초조해하고 눈

물짓기도 하였다. 특히 자녀가 신체상에 민감한 학령기의 경

우이거나 여아인 경우 더욱 자녀의 반응과 적응과정을 우려하

고 노심초사하면서 주변의 반응에도 민감하였다. 하지만 점차 

어머니뿐 아니라 환아 까지도 무덤덤하게 받아들일 수 있도록 

다독이는 역할을 해나가게 된다.

남편이 애가 동남아 애 같이 변해 간다고... 그게 피부

가 까매지니까. 머리도 그렇고. 우리애도 진짜 TV에서 보

던... 맨날 모자 쓰고 나오는 암 환자가 되었구나 그게 확 

느껴지니까(말끝을 흐리며)... 그게 가슴 아프더라고요

(목이 메여 고개를 숙이고 한참 바닥을 응시함).(정보제

공자 10) 

크니까 아무래도 굉장히 신경 써요. 특히 눈썹에 진짜 

신경 쓰는 게. 눈썹 빠진 것은 어떻게 할 수가 없더라고요. 

졸지에 모나리자가 되는데...(빙긋 웃으며) 애도 눈썹 안

보이게 하려고 머리가발을 눈썹 바로 밑에까지 이렇게

(손가락을 눈두덩이에 갖다 대고 한일자 표시를 하며)...

애만 보면 답답하니까 앞머리 잘라 주께 하는데 대꾸도 

안 해요.(정보제공자 11) 
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2) 열 ․ 수치와의 전쟁

이는 대표적인 부작용인 열과 감염을 좌지우지하는 수치

(數値, numerical value)로 인해 어머니들이 전쟁하는 것과 

같은 긴장의 생활을 이어가는 속성이다. 치료가 시작되면서 

의료진과 어머니들의 입에서 ‘열’과 ‘수치’ 라는 말은 끝없이 

오르내리는데, 막상 내 아이에게 현실로 나타나니 가장 무서

운 것임을 절실히 깨닫게 된다. 의료인과 엄마들 사이에서 일

명 ‘수치’ 로 통용되는 절대호중구수(Absolute Neutrophil 

Count:ANC)는 환아의 건강상태를 나타내는 ‘바로미터’가 되

기 때문에 어머니들은 항암 후 수치가 상승하기만을 ‘해바라

기’하는 하루하루를 보내게 된다. 어머니들은 검사결과가 나

오는 시간이 다가 오면 조금이나마 결과를 일찍 확인하기 위

해 잔뜩 긴장된 표정을 짓고 간호사실 앞에서 서성이게 되며, 

검사결과에 따라 낙심하거나 안도하기도 하고 때론 아이와 함

께 환호까지 하는 다양한 반응들을 보인다. 특히 수시로 발생

하는 열은 생명까지도 위협하는 위급한 상황이라는 것을 터득

하면서 열이 발생하는지에 온통 촉각을 곤두세우고 밤새 아이 

몸을 더듬게 된다. 또 대부분의 어머니들이 자녀의 치료일지

를 작성하는데, 치료약물부터 매일 발생하는 증상까지를 상세

히 기록하여 자녀의 발열 양상을 확인하고, ‘수치’가 떨어지고 

오르는 시기 등 아이의 반응 패턴을 파악한다. 이런 온갖 노력

에도 불구하고 수시로 발생하는 부작용을 겪으면서 ‘전쟁터에

서 총알 피하는 심정이 이런 거구나‘를 절감한다고 하였다. 이

외에도 혈소판 수치, 빈혈 수치, 종양수치 등은 치료의 반응과 

효과를 보여주는 지표가 되기 때문에 검사 후 결과를 기다리

는 시간이 어머니들에게는 한없이 길고 ‘조마조마한’ 시간이 

되고, ‘수치’에 따라 희비가 엇갈리는 생활이 반복되면서 이는 

어머니들에게 ‘간절’하면서도 ‘애증스런’ 단어가 되어 간다. 

갑자기 눈이 이렇게(눈동자를 위로 치켜 뜨며) 뒤집어

지면서 흰자만 보이고 온 몸이 뻣뻣해지면서(두손을 앞

으로 내뻗으며) 애가 금방 어떻게 될 거 같고...여기 애들

은 열 못 잡으면 간다니까...지금도 열나는 거 보면 무서

워요(어깨를 으쓱하면서 몸서리치는). 애 열나나 싶어 자

면서도 무의식적으로 애 몸을 더듬고...끊임없이 이놈의 

열과 전쟁하는 거예요.(정보제공자 7)

일단 수치가 오르면 위험상태 해제라고 보니까...수치

가 해결사예요. 모든 걸 좌지우지 하니까....수치 뜨는 거 

기다리다 내속이 썩으니까 그냥 수치라고도 안 해요. ‘그 

놈의 수치’(손가락으로 허공을 향해 삿대질 하며) 라는 

말이 절로 나오더라고요.(정보제공자 9)

3) 합병증을 막기 위한 혼신의 노력

이 속성은 자녀에게 나타나는 합병증을 예방하기 위해 어머

니로서 할 수 있는 모든 것을 다하는 것이다. 치료로 인해 이차

적으로 발생하는 합병증은 아이에게 치명적인 고통뿐 아니라 

영구적인 손상과 장애를 초래하게 되므로 자녀에게 합병증이 

발생하지 않게 해야겠다는 일념으로 ‘온 힘’을 기울인다. 수시

로 좌욕을 시키고, 입이 헐어(구내염) 당하는 고통이 더 무섭

다는 것을 알기에 가글을 하면서 토하는 아이에게 모질게 다

시 가글을 시킨다. 조금이나마 덜 토하려나 싶어 항암제 병과 

주사줄을 헝겊으로 싸서 아이에게 안보이게도 해보고 다른 곳

에 관심을 집중하면 나을까 하여 주사 맞는 동안 컴퓨터나 핸

드폰 게임을 허용하기도 한다. 잘 먹어야 병을 이긴다는 생각

으로 치료 끝나고 집에 오면 하루 종일 아이 먹는 것 챙기며 시

간을 다 보낸다. 감염을 막기 위해 아이가 사용하는 모든 물건

을 삶아 소독하고 답답해하는 아이와 식구들에게 필수로 마스

크를 착용시킨다. 먼지가 있으면 안된다는 생각에 강박적으로 

청소를 하게 되고, 천으로 된 쇼파와 커튼을 모두 교체하며 고

가의 공기 청정기를 구입하였다. 아이에게 치명적인 출혈을 

막기위해 바닥을 온통 미끄럼 방지판으로 깔았고 높은 침대나 

위험스러운 가구는 아예 없앴다. 이러한 합병증 예방과 대처

는 가정에서뿐 아니라 병원에서까지도 전적으로 ‘어머니의 책

임과 몫’이 되는데, 부작용이 발생하면 일단 어머니의 ‘관리 

소홀’ 이라는 주위의 반응이나 의료진의 ‘질타’가 공공연하게 

이어진다. 무엇보다도 자녀에게 격리를 포함한 감염지침을 지

키게 하는 것이 또래들과는 다른 삶을 살아가도록 해야 하기

에, 어린 자녀에게 먹고 싶은 것을 못 먹게 하고 밖에 나가 놀

지 못하게 하는 생활의 통제는 어머니들에게 애통한 감정을 

동반시키는 힘든 적응 역할이 되고 있다. 

설사할 때는 똥고에 좌욕해주느라 밤을 꼬박 새웠어

요. 기껏 좌욕해서 부채질하며 말리는 중에 또 싸고 약 바

르려고 면봉만 갖다 대도 또 나오고(한숨을 쉬며). 애 항

문에 똥 안 묻어 있게 하려고 후레시 들고 애 똥고만 쳐다

보다...(정보제공자 7)

항암 맞고 먹는 게 없으니까 대변을 못 봐서 끙끙대길

래 제가 관장약 사다 해줬는데 결국 항문이 찢어지고 엎

친 데 덮친 격으로 수치까지 떨어지니까 거기가 곪아서... 

항암 하는 애한테 관장 하는 엄마가 어디 있냐고 교수님

한테 막 야단맞고(눈가에 눈물이 고이고)... 이 부작용이

라는 게 알면 알수록 다 엄마들이 챙겨야 되는 거더라고

요.(정보제공자 4)
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4. 의존적인 존재로 맺어지는 관계망

의존적인 존재로 맺어지는 관계망의 범주는 어머니들이 오

로지 자녀의 치료에 최우선의 가치를 두고 의존적인 존재로서 

새로운 사회적 관계를 형성해 가는 것이다. 이에는 ‘아이 맡긴 

약자로서 참기’, ‘동병상련 엄마들에 의지하기’, ‘맺고 끊어지

는 관계들’의 속성이 확인되었다. 

1) 아이 맡긴 약자로서 참기

이 속성은 어머니들이 자녀의 치료를 위해 병원 의료진에 

대한 부정적인 감정을 참고 견디기 하는 것이다. 어머니들은 

아이를 살리기 위해 의료진 하나 믿고 많은 어려움을 감수하

며 먼 타향까지 오게 되었지만 치료과정에서 신뢰하기 힘든 

의료진의 언행으로 실망과 갈등을 겪게 되었다. ‘안하무인’격

으로 아무에게나 반말과 삿대질을 해대고, ‘피도 눈물도 없는 

냉혈 인간’처럼 배려심이나 이해심을 찾아보기 힘든 의료진은 

‘가까이 하기엔 너무 먼’ 존재가 되어 간다. 하지만 의료진에 

대한 부정적인 감정의 표출은 결국 ‘부메랑’이 되어 자녀와 자

신에게 직접적인 영향을 주며 당장 병원을 옮길 수도 없는 현

실 앞에서 의료진과는 내 아이를 맡긴 ‘약자’로서 무조건 ‘성

질을 죽이고 참아야’ 하고, ‘짱돌 엄마’로 ‘찍히지 않도록’ 조

심하면서 가능한 ‘잘 지내야’ 된다는 사실을 배우게 된다. 병

동, 외래, 그리고 쉼터 등에서 어머니들끼리 모이면 의사나 간

호사에 대한 불만과 흉이 대부분의 화제가 되었고, 면담 시에

도 병원과 의료진에 대해 얘기할 때는 매우 흥분하며 여러 부

당함을 토로하였다. 하지만 정작 의료진을 대하는 순간에는 

존경, 감사, 순종의 태도로 돌변하는 어머니들을 보게 되는데, 

이는 어머니들의 이중성이라기보다 의료진과의 관계에서 자

신들이 철저하게 ‘을’의 입장임을 직시하고 관계 형성의 노하

우를 발휘하는 것으로 해석할 수 있었다. 또 이러한 어머니들

의 ‘자존심 버리고 인내하기’라는 행태는 ‘우리 애 아픈거가 

내 죄니까. 속상해도 내가 참고 견뎌야...’ 라는 죄의식이 이면

에 잠재되어 드러나는 패턴임이 확인되었다. 

내가 약자니까 참는 거죠. 화날 때 대들면 순간이야 후

련할지 모르지만 부메랑 같은 거죠. 선생님들도 사람인데 

좋은 맘으로 되겠어요?(동의를 구하는 듯이) 결국 우리 

애한테 돌아올 거라...여기는 한번 보고 마는 곳이 아니라

서 성질대로 했다간 서로 지내기 껄끄러워지고.(정보제

공자 4) 

2) 동병상련 엄마들에 의지하기 

이 속성은 ‘자녀의 암’ 이라는 같은 아픔을 지닌 어머니들이 

많은 시간 서로를 의지하고 이해하며 함께 해 가는 것이다. 치

료가 시작되면서 알고 지내왔던 친척, 직장 동료, 친구들과는 

‘동떨어진’ 세계에서 ‘격리’되어 살게 되고 그들과의 시간은 

‘정지’된다. 대신에 나와 ‘같은 아픔’을 지닌 어머니들과의 ‘새

로운’ 만남을 통해 ‘또 다른’ 작은 사회생활을 시작하게 된다. 

힘들 때마다 가장 가까이에서 ‘큰 지지대’가 되어주는 ‘이 엄

마들이 없다면 어떻게 이 시기를 견뎌나갈까’ 라는 생각만으

로도 가슴이 먹먹해진다. 같은 처지의 어머니들은 ‘한배’를 탔

다는 ‘공감대’가 형성되고 많은 시간과 공간을 함께하는 생활

을 통해 서로를 가장 잘 ‘이해’하고 ‘의지’하는 사이가 된다. 특

히 동일병명의 어머니들끼리는 치료와 관련된 많은 정보를 서

로 공유하면서 더욱 돈독한 관계를 유지하게 된다. 처음 암 진

단을 받은 신환어머니를 보며 자신의 그때가 떠올라 안타까운 

심정으로 함께 붙들고 울어주기도 하고 서로 ‘언니’, ‘동상’ 하

는 호칭을 사용하며 자매처럼 친근하게 지내게 된다. 또 병동

에서는 아이들이 잠든 틈을 타 휴게실에서 커피나 주전부리 

등으로 그들만의 여유를 가지기도 하고 쉼터에서는 모든 것을 

함께 하면서 가족과 같은 생활을 이어가게 되는데 이러한 어

머니들의 의지적인 태도와 행동 속에서 한국적인 깊은 정의 

문화를 엿볼 수 있었다. 

처음엔 엄마들이 큰소리로 웃는 것도 이상했죠. 딴 세

상에 사는 사람 같이...치료 들어가면서 애가 막 침대에다 

토하면서 울어대고 주사줄은 밟아서 빠지고. 저도 같이 

울면서 어쩔 줄 몰라 하는데, 그 엄마들이 토한 것 다 치우

고 애 옷도 갈아 입혀주는데 정말 구세주가 따로 없이..

(감격스러운 표정을 지우며).(정보제공자 12)

저는 솔직히 남편보다 더 의지가 되었어요. 같은 처지

니까 빈말이 아니라 정말 마음에서 우러나와서 위로도 하

고. 여기는 병원에서도 또 고향에 온 것 같은 거죠. 엄마들

이 있으니까(정보제공자 5)

3) 맺고 끊어지는 관계들

이 속성은 아이의 발병으로 어머니를 지지하는 새로운 관계

가 형성되기도 하고 기존의 관계가 단절되기도 하는 것이다. 

대부분 핵가족으로 이루어져 각자의 역할을 지니고 바쁜 일상

을 살아가는 현대사회에서 가족구성원, 특히 자가 간호가 제

한적인 아이가 암이라는 ‘중병’을 진단받게 되면 환아의 돌봄

을 ‘전적으로’ 담당할 다른 구성원이 필요하게 되고 대부분 어
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머니들이 ‘도맡을 수밖에 없는’ 상황이 된다. 아이가 아프기 

전에는 어린이집에라도 맡길 수 있어 직장 생활이 가능했고, 

성인이라면 간병인의 도움이라도 구해 볼 수 있겠으나 아이가 

암이라고 하자 심지어 지금까지 자녀를 보살펴주었던 지지원

마저도 발병에 대한 ‘책임감’과 ‘부담감’으로 ‘더 이상’의 돌봄

을 ‘거절’하게 되었다. 직장을 사직하고 아픈 아이의 치료를 

도맡은 어머니는 자신의 ‘빈자리’를 대신하여 ‘살림’도 하고 

다른 남은 자녀를 돌보아 줄 인적 지원, 타지방에서 치료를 위

해 기거할 공간적 지원, 그리고 치료비 부담에 대한 경제적 지

원 등을 위한 새로운 지지체계를 찾게 된다. 물질적이든, 심리

적이든 지원에 참여해주는 사람들과는 새로운 관계가 형성되

거나 관계가 강화되지만, 지금까지 지내왔던 관계가 ‘무색’하

리만큼 ‘매정’하고 ‘무관심한’ 태도를 보이는 사람들과는 관계

가 단절되고 ‘담쌓기’가 시작된다. 어머니들의 이러한 ‘맺고 

끊어지는’ 관계는 특히 친정 및 시댁 식구와의 관계 속에서 두

드러졌는데, 어머니들 대부분은 친정의 부모나 형제자매들에

게 도움을 우선적으로 구하게 되었고, 또 대부분 그들로부터

의 지원을 받고 있었다. 반면, 시댁 식구들로부터는 외면을 당

하고 상처를 받은 경험이 많이 드러났다. 이러한 경향은 여성

에게 시댁은 법적, 의무적인 관계로 연결되고 친정은 혈연적, 

정적인 관계로 이어지는 한국사회의 가족구조와 가족문화의 

특성이 어머니의 위기 상황에서 더욱 강화되는 것으로 해석할 

수 있다. 또 친정어머니는 자신의 딸(환아어머니)이 지은 ‘손

주의 암’ 이라는 ‘죄’가 자신의 ‘딸 나은 죄’에서 비롯된 것이고 

자신은 ‘벌’ 로서 ‘딸을 도와야 된다’라는 신념을 가지고 있었

는데, 여성으로 태어난 것이 ‘죄’ 라는 인식이 한국사회에서 

아직도 뿌리 깊게 박혀있는 일면을 확인할 수 있었다. 아이의 

발병이라는 가장 힘든 시기에 고통을 분담해주는 지지체계의 

형성은 ‘천군만마’와 같은 큰 힘이 되는 반면, 관계단절과 지

지원의 결핍은 신체적, 심리적, 사회적, 경제적인 고통을 가중

시켜 돌봄의 적응과 치료 유지에 심각한 영향을 미치게 된다. 

지금 모든 걸 친정에 의지하고 있는 상황이에요. 제가 

직장다닐 때도 친정 부모님이 애들을 다 키워주셨는데, 

애가 이리 아프게 되니 아픈 애까지는 더 이상 못보시겠

다고....얘 형이랑 누나는 아예 친정동네로 전학을 시켜 

거기서 학교 다니게 하고, 남편은 친정엄마가 왔다 갔다 

하며 식사챙겨주고 살림해주죠. 엄마는 ‘자신이 딸을 나

은 죄의 벌을 받는 거라고...저랑 애랑은 여기 친정 여동

생 네에서 방하나 뺏어 살림 시작했고요.(정보제공자 2)

애 아프고 아예 연락을 끊으니까(서운한 표정을 지으며) 

기대는 건 아니지만 우리가 아쉬운 소리밖에 할 처지가 못 

되니 가족들한테까지도 경계대상이 되었구나 싶으면서(말

꼬리를 흐리며 씁쓰레한 표정으로)...(정보제공자 3)

이러한 결과를 토대로, 자녀의 암 진단을 받은 어머니들의 

초기 돌봄 적응 패턴과 문화적 의미를 포괄적으로 기술하면 

다음과 같다. 

자녀의 암 진단과 함께 아이를 낳고 키운 엄마로서 자책과 

주위의 추궁 속에서 발병에 영향을 미친 타인을 원망하는 탓

의 문화를 경험한다. 아이를 살리기 위해 자신부터 강해져야 

한다고 마음을 추스르고 힘겨운 돌봄 역할을 익히는 과정 속

에서 아이를 지켜내겠다는 돌봄 의지를 다지며 적응의 한고비

를 넘기기 한다. 치료와 함께 발생하는 부작용의 관리는 전적

으로 어머니 책임이 되고 아이를 지켜내기 위한 혼신의 힘을 

다한다. 이러한 과정 속에서 의료진, 동병상련의 어머니, 주위 

지지원들과 의존적인 존재로 관계 변화를 경험하며 돌봄에 적

응해 간다. 암환아 초기 돌봄 시기에 ‘엄마라는 죄목으로 홀로 

서기’ 하는 문화집단의 적응 패턴이 확인되어 이를 문화적 주

제로 도출하였다. 이러한 적응 과정은 본 연구에서 3주~3개월 

정도로 치료의 전 과정과 비교하면 매우 짧은 기간이나, 이 기

간 돌봄 역할에 적응하는 것이 치료의 절반 고비를 넘는 것이

라고 표현할 만큼 어머니들의 돌봄 문화에서 커다란 부분을 

차지하고 있음이 확인되었다. 

논 의

본 연구는 어머니 역할에 대한 사회적인 기대와 자녀중심적

인 가치관이 특히 강한 한국의 사회문화적 배경 속에서 암환

아를 둔 어머니의 초기 돌봄 적응 패턴과 문화적 의미를 도출

하기 위하여 그들의 일상의 삶으로 들어가 탐색하고 서술하는 

일상생활기술 연구방법을 적용하였다. 연구결과 암환아 어머

니의 초기 돌봄 적응이라는 문화적 영역에서 ‘엄마라는 죄목

으로 홀로 서기’ 라는 문화적 주제가 도출되었고 이를 중심으

로 ‘아이의 병은 내 죄 ․ 네 탓’, ‘모성으로 딛고 일어서기’, ‘부

작용과의 사투’, ‘의존적인 존재로 맺어지는 관계망’의 4개의 

범주와 12개의 하위 속성이 의미구조를 이루었다. 이에 각 범

주를 중심으로 논의를 이끌고자 한다.

1. 아이의 병은 내 죄 ․ 네 탓 

본 연구에서 자녀가 암이라는 진단이 내려졌을 때 어머니 
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암환아 어머니의 돌봄 적응에 관한 일상생활기술적 연구

역할과 관련하여 경험하는 주된 반응은 발병에 대한 ‘탓하기’ 

임이 확인되었다. ‘아이를 낳고 키운 어머니’라는 전통적인 모

성 역할 인식 속에서 아이의 발병에 대해 어머니 스스로 죄책

감을 가지는 것 외에도 주위의 책망과 비난으로 고통당하는 

경험이 드러나고 있다. 자녀가 중증질환으로 진단되면 부모들

이 느끼는 죄책감은 보편적인 감정임이 한국 뿐 아니라 국외

의 여러 연구들[8,9,18,22-24]에서 보고되어 왔다. 특히 모계

유전의 특성이 강한 질환의 경우 어머니의 죄의식이 더 높고 

남편으로부터의 비난을 많이 받으며[24], 한국의 가족주의 문

화에서는 환아의 질환에 대해 어머니의 죄의식을 부추김으로

써 남편 및 가족과 심각한 갈등을 만들어 낼 수 있다는 연구결

과[23]와도 같은 맥락이다. 또 성역할에 대한 현대적인 가치관

의 확대에도 불구하고 한국사회에서 임신, 출산, 양육 및 건강

에 대한 책임은 ‘어머니’ 라는 가치관이 여전히 팽배해 있음을 

반영하는 결과라고 할 수 있다. 한편으로 본 연구에서 자녀가 

암이라는 위협적인 사건 앞에서 서로를 위로하고 건강하게 대

처해나가려는 노력보다 자녀양육 책임자로서의 어머니에게 

역할 탓하기와 책임 떠맡기가 우선됨으로써 어머니들의 돌봄 

초기 적응과정을 저해시키고 가족기능에 부정적인 영향을 미

치고 있음을 보여준다. 환아 어머니들이 돌봄 과정에서 가지

게 되는 죄의식은 치료초기의 부적응을 유발하며[22,25], 확

대된 가족 지지체계가 어머니의 대처를 돕는데 가장 중요한 

역할을 하는 것으로 보고된다[26]. 이러한 결과의 맥락에서 볼 

때, 진단 초기에 어머니 뿐 아니라 남편을 포함한 가족을 대상

으로 질병 및 치료에 대한 적절한 교육을 제공하여 발병의 원

인이나 책임에 대한 잘못된 인식을 갖지 않게 하며, 죄책감이

나 역할부담을 최소화시키는 임상실무차원의 노력이 요구된

다. 또한 어머니 역할과 관련하여 스스로 자책하고 전통적 가

치관에 수동적으로 대처하는 태도에서 탈피하여 여성 내부로

부터 인식변화를 주도하려는 노력이 요구된다. 한편, 본 연구

에서 어머니들은 자녀의 발병과 관련하여 타인을 탓하고 원망

하는 감정도 강하게 드러내고 있다. 한국인들은 자신의 불행

을 여건에 귀인시킴으로서 심리적인 안정을 찾으려 하며, ‘탓’

을 하는 문화는 순간적으로 조화를 이루기 위한 수단으로 존

재한다는 연구결과[27]를 고려할 때, 어머니들의 이러한 감정

과 태도는 자신의 죄책감을 상쇄시키고자 하는 자기합리화나 

심리적인 보상기전으로 해석할 수 있다. 즉, 이는 초기 돌봄 적

응과정에서 긍정적인 의미를 부여할 수 있는 대처 기제로 사

료되며 이에 대한 충분한 공감과 적절한 위로를 제공하는 지

지적 간호중재가 요구된다. 본 범주는 자녀의 암 진단을 받은 

어머니들이 문화적 영향에 의해 어머니 스스로에게 내재되고 

사회적으로 요구받게 되는 어머니 역할과 관련하여 ‘탓’을 하

는 문화를 경험하게 됨을 보여준다. 이러한 경험은 어머니 역

할에 특별한 기대가 있는 한국의 사회문화적 상황 속에서 더

욱 두드러지고 있다는 점에서 문화적인 의미를 가지며, 초기 

돌봄 적응 과정에서 중재적인 의의를 내포하는 문화 현상이라

고 볼 수 있다. 이러한 맥락에서 ‘발병 탓하기’ 와 관련한 일련

의 문화적 경험을 ‘엄마라는 죄목으로 홀로 서기’ 라는 문화적 

주제의 범주에 포함시키게 되었다.

2. 모성으로 딛고 일어서기

이는 ‘엄마라는 죄목으로 홀로 서기’라는 문화적 주제를 가

장 잘 드러내주고 있는 범주로 ‘적응’을 위한 돌봄의 익힘이 단

지 물리적인 환경이나 신체적인 돌봄에 그치는 것이 아니라 

어머니 내면에 대한 추스림에서부터 아픈 자녀에 대한 돌봄의 

의지와 각오를 다지는 것까지를 포함하는 것임을 보여준다. 

급박하게 돌아가는 치료 상황에서 아이를 살리기 위해 어머니 

자신이 먼저 강해져야 한다고 판단하며 치료와 돌봄 역할을 

받아들이는 노력을 시작한다. 어머니가 느끼는 부정적 경험은 

자녀에게 직접적인 영향을 주어 환아의 적응 및 건강에 영향

을 미치며[10,11], 암환아 어머니들은 자신의 힘들고 슬픈 감

정이 자녀의 회복을 저해한다고 판단하면서 스스로 슬픔을 억

누르고 강해지려 한다는 결과[18]와 같은 맥락이다. 이 시기에 

간호사는 어머니들의 상황을 가장 가까이에서 지켜보는 위치

에 있기 때문에 도움을 줄 수 있는 최적의 적임자가 될 수 있

다. 어머니들로 하여금 자신이 처한 상황을 현실적으로 수용

하고 부정적인 감정에 오랜 기간 빠져 있지 않도록 중재하는 

적극적인 지지자로서의 역할을 수행하는 것이 요구된다. 

어린이에게 발생하는 암은 희귀질환으로 성인과는 많은 차

이를 보이기 때문에[28], 치료 환경과 돌봄 과정이 더욱 낯설 

수밖에 없다. 더군다나, 어린이의 특성상 주요 돌봄제공자인 

어머니가 치료와 돌봄에 필요한 모든 역할을 습득하고 수행하

도록 요구되어 더욱 큰 돌봄 부담이 되면서 적응의 어려움을 

경험하는 것으로 확인되었다. 이러한 결과는 암환아 어머니들

이 치료초기에 불충분한 정보와 이해 부족, 의료지식과 기술

을 습득하여 환아에게 시행하는 것을 가장 큰 스트레스로 여

긴다고 한 연구결과[4,9]와 동일한 맥락이다. 이 시기에 의료

인들이 형식적으로 제공해주는 정보는 어머니에게 오히려 부

담감만 되며 대신 경험 있는 어머니들로부터 구체적, 단계적

으로 배우는 것이 훨씬 실질적인 도움이 되고 있다는 본 연구

결과는 임상간호에 시사하는 바가 크다. 즉, 심리적으로 불안
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하고 혼돈스런 상태에 있는 돌봄 초기 어머니들에게 짧은 시

간에 다량의 정보를 일방적으로 제공하는 현재의 의료 행태는 

심리적인 부적응 상태를 가중시켜 적응에 역효과가 되고 있음

을 의미한다. 이러한 결과는 암환아 가족에게 경험에 바탕을 

둔 지지가 중요하며 심리적인 측면에서 근거에 기반한 간호중

재가 필요하다는 주장[8,14]을 뒷받침하는 것으로 암환아 어

머니의 심리상태나 이해 수준을 고려한 돌봄 제공자 중심의 

개별적인 간호중재와 교육의 필요성을 제시한다. 

3. 부작용과의 사투

본 범주는 암치료의 시작과 함께 자녀에게 발생하는 부작용

이 어머니에게 극도의 신체적·심리적 고통을 주게 되고, 부

작용의 예방과 관리의 책임이 전적으로 어머니에게 전가되는 

한국의 사회·의료적 환경 속에서 내재된 모성의지로 부작용

을 막기 위해 혼신의 힘을 다하는 어머니들의 적극적인 역할 

적응 행태를 보여준다. 

암 치료 시작과 함께 발생하는 탈모나 악액질, 피부 착색 등

과 같은 외모변화는 자녀가 암환아라는 사실을 직시시키는 대

표적인 부작용으로, 대부분 암 환자나 그의 가족들은 이로 인

해 진단시 만큼 큰 충격과 고통을 경험하게 된다[10,28]. 외모

변화로 인한 심리적인 고통은 자존감의 저하, 우울증, 사회적

인 고립감 등의 심리적인 불건강을 초래하는 것으로 보고되므

로[2,3,8,9] 치료 초기에 이러한 변화에 긍정적으로 적응해 갈 

수 있도록 유도하는 간호중재가 요구된다. 본 연구에서 자녀

의 외모변화에 대한 어머니의 적응 수준은 돌보는 자녀의 연

령이나 성별에 따라 차이를 보이게 되었는데 이는 자녀의 충

격과 반응정도에 따라 영향 받고 있음을 의미하는 것이다. 그

러므로 이 시기의 간호중재는 연령이 어리거나 남아를 둔 어

머니에게는 자녀의 신체적 돌봄 역할에 치중할 수 있게 하는 

반면, 외모에 민감한 학령기나 여아를 둔 어머니에게는 심리

적인 돌봄 역할에 더 중점을 두고 지지하는 차별화된 접근이 

필요하다고 하겠다. 어린이암의 경우 자가 간호 부분이 어머

니의 중요한 돌봄 역할이 되고 있음은 여러 연구들에서 보고

된다[8,9,11,12,18]. 특히, 본 연구를 통해 치료 초기에 발생 

가능한 부작용 관리에 대한 상세한 매뉴얼과 이론적 근거를 

바탕으로 구체적인 예와 시범을 통한 경험적인 교육의 필요성

이 확인된다. 또 어린이라는 특수성을 감안하더라도 기본 간

호행위에서부터 부작용 관리 및 대처까지 병원에서부터 어머

니의 당연한 업무로 위임되는 현 임상간호의 실정은 암환아 

어머니와 임상간호사의 업무 한계나 역할 범위, 그리고 대체 

인력 관점에서 논의되어져야 할 부분으로 사료된다. 

‘열 ․ 수치와의 전쟁’ 과 ‘합병증을 막기 위한 혼신의 노력’ 

의 속성은 돌봄 초기에 자녀의 생명을 직접적으로 위협하는 

부작용들에 부딪히면서 아이를 지키기 위한 어머니들의 모성

이 강하게 드러나는 경험의 하나이다. 이는 한국사회에서 암

환아 어머니는 환아 중심의 가치관이 더욱 강하게 형성되어 

자녀에게 죽음을 의미하는 암이 발생했을 때 질병이 낫기를 

바라는 마음으로 모든 것을 다 하려는 모성이 강하게 표현된

다는 결과[7]와 같은 맥락이다. 

한편, 발병단계에서부터 어머니의 죄의식을 부추기며 책임

과 역할 소홀로 전가시키는 분위기는 아이의 치료와 돌봄 과

정 속에서도 계속 이어지게 된다. 특히 가족에 국한되는 것이 

아닌 의료진이나 직장에서까지도 드러나는 경험이 확인되어 

공공연하게 사회적으로 공유된 인식이라고 볼 수 있겠다. 아

이에게 발생하는 모든 문제를 어머니로부터 기인한다는 인식

과 책임을 추궁하는 사회적 행태는 자신으로 인해 아이가 더 

이상 아프지 않아야 한다는 어머니의 책임감과 죄책감을 가중

시키는 무거운 역할부담이 되는 것이다. 이는 어머니 역할에 

대한 고착화된 가치관이 한국사회 전반에 깊숙히 내면화되어 

나타나고 있는 문제로 해석할 수 있으며, 근본적으로 사회의 

의식전환이 필요한 부분이기는 하지만, 가족이나 의료진을 포

함한 사회구성원이 미처 인지하지 못하는 가운데 발생되고 있

는 상황인 만큼 어머니들의 목소리를 통해 나온 이러한 경험

들에 대한 이해와 공유를 통한 중재적 접근도 하나의 방안이 

된다고 하겠다.

본 범주에서는 초기적응 과정에서 어머니들의 의지적인 역

할 수행 경험에 대한 충분한 이해를 바탕으로 임상에서 돌봄 

제공자 또한 중요한 간호대상자임을 재인식하고 적극적인 간

호중재가 이루어져야 함을 제시하고 있다. 

4. 의존적인 존재로 맺어지는 관계망

돌봄 초기에 의료진, 동병상련의 어머니, 그리고 지지원

과 맺고 끊어지는 다양한 관계 변화는 치료의 전 기간 동안 

어머니들의 돌봄 역할에 큰 영향을 미치는 요인이 되고 있다

는 점에서 의미 있는 치료초기의 적응 패턴이다. 선행연구들

[9,18,19,23,29]에서 보고되었던 바와 마찬가지로 본 연구에

서도 어머니들은 의료진에 대해 많은 부정적인 감정을 가지게 

되지만 아이를 맡긴 약자라는 현실 직시로 의료진과 잘 지내기 

위한 관계형성의 노하우를 발휘한다. 의료진에 대한 긍정적인 

인식을 발견하고 서로에 대한 이해를 높이는 것은 치료팀의 일
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원으로서 어머니와 좋은 팀웤을 이루도록 도모시키는 중재적 

방안이 될 수 있다. 기존의 연구들에서 거의 다루지 않았거나 

간과되었던 이러한 경험들을 드러내는 노력이 요구된다.

본 연구에서 암환아 어머니들이 동병상련의 어머니들을 의

지처로 삼고 적응해가는 과정은 자녀의 질병 치료시 같은 상

황의 부모와 의사소통을 하며 대처하게 된다고 보고한 결과

[24]와 유사하다. 특히 암환아 어머니들은 가족과 떨어져 많은 

시간을 동거동락하고아픔을 함께 하기 때문에 더욱 서로를 이

해하게 되고, 한국적인 정의 문화를 나누고 있음이 확인된다. 

초기적응과정에서 경험 있는 어머니들의 도움이 견뎌나갈 수 

있는 힘이 되고, 어머니들이 주변과의 단절된 생활 속에서 그

나마 누리는 또 다른 작은 사회생활이 된다는 점을 고려할 때, 

이러한 어머니들의 자조적인 만남은 적응과 대처라는 측면에

서 큰 의미를 갖는다고 하겠다. 암을 비롯한 중증희귀질환에

서 자족적 성격을 띈 모임은 인터넷 동호회나 후원회를 중심

으로 많이 활성화되고 있는 추세이긴 하지만 실제로 암환아를 

돌보는 어머니들은 이런 모임에 접근할 수 있는 시간적인 여

유를 가지지 못하는 실정이다. 그러므로 돌봄 환경 속에서 저

절로 형성된 이러한 자조적인 모임을 활성화시키고 임상교육

에 활용하는 것은 암환아 어머니의 적응과 대처를 촉진시키는 

커다란 중재적 대안이 될 것으로 사료된다. 

암환아 어머니의 경우 장기간 가족과 떨어져 환아의 치료를 

받아야 하는 상황으로 인해 거주지, 가정 내 어머니 역할을 대

신해 줄 지지자 등 다양한 자원이 요구되며 이러한 지지자원

의 부족으로 인해 어머니들의 고통이 가중되고 있음이 확인되

었다. 현대와 같은 핵가족 사회에서 암환아 가족 내 지지자원

의 부족을 위한 대안으로 최근 조부모가 새로운 관점으로 대

두되고 있다[30]. 하지만 가족중심적인 가치관이 강한 한국사

회에서 암환아 가족들은 부모나 형제자매의 도움을 최대한 받

고 있는 상황으로, 현 실정에서 추가적인 지지자원을 가족 내

에서 기대하는 것은 제한적이다. 이러한 한국적 현실을 고려

할 때 암환아 어머니의 새로운 지지체계는 가족의 범위를 넘

어 지역사회로 확대되어 구축되어야 할 것으로 사료된다.

‘의존적인 존재로 맺어지는 관계망’의 범주에서는 돌봄 초

기 지지체계 구축영역에서 의료인, 자조 모임, 가족, 그리고 

지역사회를 새로운 관점으로 바라볼 필요성을 제시하고 있다.

본 연구를 통해 자녀의 암 진단 후 초기 돌봄 영역에서는 어

머니의 효과적인 적응에 초점을 둔 간호중재가 가장 요구되어

지는 시기임이 확인되었다. 돌봄 제공자의 긍정적인 적응이 

그들의 삶의 질을 향상시킬 수 있다는 관점[13]에서 볼 때, 암

환아의 치료 차원을 넘어 돌봄 제공자의 총체적인 간호 측면

에서도 적응을 촉진하는 중재전략의 필요성이 제기된다. 

결 론

본 연구는 한국의 사회문화적 배경 속에서 암환아 어머니의 

초기 돌봄 적응 경험을 탐색하고 경험의 의미를 분석하기 위

하여 일상생활 기술적 연구방법을 이용하였다. 연구결과 암환

아 어머니의 초기 돌봄 적응 이라는 문화 영역에서 ‘엄마라는 

죄목으로 홀로 서기’라는 문화적 주제가 도출되었다. 이는 어

머니 역할에 특별한 의미를 부여하는 한국의 사회문화 속에서 

아이의 암 발병만으로 어머니는 죄인이 되고 내재된 죄책감이 

돌봄 책임으로 전가되면서 어머니들은 돌봄 역할을 도맡게 되

지만 강한 모성 의지로 어려움을 헤치고 홀로 서기하는 초기 

돌봄 적응의 문화적 패턴을 의미한다. 한국사회에서 암환아를 

돌보는 어머니들의 적응 문화가 구체적으로 어떠한 것인지 돌

봄 제공자의 이해에 초점을 둔 연구가 부족한 현 실정에서 본 

연구는 암환아 어머니의 사회문화적 환경이 반영된 돌봄 경험

을 탐색하여 초기 적응 문화에 대한 깊은 이해를 제공하고 있

으며, 돌봄 제공자 중심의 간호중재에 초점을 두고 문화적 의

미를 탐색하였다는데 의의가 있다고 하겠다. 

본 연구의 결과를 토대로, 다음을 제언 하고자 한다. 

실무적 측면에서, 암환아를 돌보는 어머니의 초기 돌봄 적

응을 촉진시키기 위해 진단초기부터 어머니 뿐 아니라 남편과 

가족을 참여시키는 임상 교육을 시행하여 질병과 치료에 대한 

올바른 인식을 심어주고 가족 내 적절한 역할 분담과 지지가 

이루어질 수 있도록 중재하는 것이 필요하다. 또한, 초기 적응

과정에서 암환아 어머니들에게 커다란 지지적 역할을 하고 대

처를 촉진시키는 어머니 자조집단이 병원을 중심으로 활성화 

될 것을 제언한다. 

교육적 측면에서, 질병을 가진 환자뿐 아니라 돌봄 제공자 

또한 중요한 간호대상자임을 강조하고 돌봄 제공자 중심의 간

호중재에 초점을 두는 간호교육의 필요성을 제언한다. 또 성

역할에 대한 보다 평등한 가치관을 형성시키는 교육이 사회 

전반에 걸쳐 꾸준히 이루어져야 하겠다. 

정책적 측면에서, 암환아 어머니의 돌봄 부담을 경감시키

고 삶의 질을 향상시킬 수 있도록 간호 전문 인력이 상주하는 

지역사회 중심의 암환아 관리 시스템 구축이 요구된다. 

이론적 측면에서, 본 연구결과에서 도출된 문화적 주제와 

범주, 속성들은 암환아 어머니의 초기 돌봄 적응과정이라는 

실체 현상을 근거로 발견해 낸 경험적 지식으로 암환아 어머

니의 본질적인 경험세계를 설명하고 총체적 이해에 도움을 준
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다. 본 연구결과를 토대로 암환아 돌봄 제공자를 위한 간호 실

무 및 연구에 유용한 근거를 제공하는 중간범위의 실무 이론 

개발이 이루어지기를 제언한다. 

연구적 측면에서, 본 연구는 타당성을 확보하기 위해 더 

이상 새로운 자료가 나오지 않는 포화시점까지 자료를 수집

하였으나 일개대학병원에서 치료받는 12명의 환아 어머니

를 대상으로 하였기 때문에 전체 암환아 어머니들의 문화 

패턴으로 해석하는 데는 제한적이라 하겠다. 본 연구의 적합

성(fittingness, transferability)을 확인하고, 암환아 어머니에 

대한 이해의 지평을 넓히기 위해 다양한 참여자를 대상으로 

다양한 세팅에서의 질적 연구를 제언한다. 또한, 본 연구결과

를 기초로 양적 연구방법을 통한 반복연구를 통해 본 연구에

서 발견된 결과의 일반화를 위한 연구를 제언한다. 
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Summary Statement 

￭ What is already known about this topic?
Many studies have found that mothers caring for their children with cancer have experienced high 

stresses in the process of caring adjustment. 

￭ What this paper adds?
This paper shows the pattern of caring adjustment to mothers' role caring children with cancer with 

overcoming the caring difficulties with the power inherent to motherhood while they suffer with a series 

of painful process related to mother role in the early stage of the caring in Korean society, which reflects 

strong confucianism culture. 

￭ Implications for practice, education and/or policy
Nursing intervention, such as parent education program and its institutional support, facilitating 

adjustment and coping to their caring role for children with cancer is desperately necessary in the 

hospital ward from the beginning stage of the caring. 


