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요  약  본 연구는 소아암 생존자의 건강관련 요구와 관련된 연구들을 확인하고 연구에서 사용되는 측정도구를 분석하고
자 시행되었다. 1990년부터 2019년까지 출판된 8개의 국내외 데이터베이스 이용하여 문헌을 검색하였고, 체계적 문헌
고찰을 통해 선정된 17개의 연구를 중심으로 분석을 시행하였다. 17개의 연구를 분석하여 소아암 생존자의 건강 관련 
요구의 속성을 나타내는 영역을 확인한 결과 심리사회적 요구가 가장 많이 나타났으며, 연구에서 개발되고 평가된 4개
의 도구를 분석하였는데 국내에서 소아암 생존자를 대상으로 요구를 측정하는 도구는 없었으며, 분석 대상이 된 4개의
도구도 외국에서 개발되어 국내의 소아암 생존자의 건강 관련 요구를 측정하기는 어려운 부분이 많았다. 따라서 국내 
실정에 맞는 포괄적 소아암 생존자의 건강관련 요구 측정도구의 개발이 필요하다.
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Abstract  The purpose of this study was to identify studies related to childhood cancer survivors’ 
health-related needs and analyze scales for measurement of childhood cancer survivors’ health-related 
needs. Studies related to childhood cancer survivors’ health-related needs were retrieved from 
computerized databases using a manual search. The review included 17 studies. The main domains of 
childhood cancer survivors’ health related needs were derived from the studies was psychosocial needs. 
4 need assessment scales analyzed in this study were developed in foreign countries. scales were not 
suitable for the measurement of the needs of Korea childhood cancer survivors. Thus, should be 
developed comprehensive health related needs scale of childhood cancer survivors in future study.
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1. 서론

국내 소아암 발생자 수는 2015년 143.3명이었으며, 
소아암의 5년 상대 생존율 또한 2011년 78.2%로 1995
년 54.6%에서 크게 증가하였다[1]. 그런데 소아암은 성
인 암과 비교하여 암종과 그에 따른 치료방법과 치료의 
강도가 다양하다. 그리고 소아는 지속적으로 발달하는 단
계에 있기 때문에 암 치료가 끝나더라도 신체적, 심리적, 

사회적, 경제적인 부분을 포함하여 전 생애에 걸쳐서 암 
치료로 인한 여러 가지 영향을 받을 수 있다[2]. 치료가 
끝난 후에도 소아암 생존자의 절반 이상은 적어도 하나 
이상의 장기적 혹은 만성적인 치료 후유증으로 고생하고 
있으며, 이들 중 1/4은 생명까지 위협받고 있다[3]. 그리
고 성장함에 따라 학업을 이어갈 때도 성취도가 낮아 대
학 입학률 또한 낮으며, 성인이 되어서도 취업 및 대인관
계 문제 등 부정적인 사회적 문제를 경험한다[4]. 또한, 
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소아암 생존자 그룹의 나이는 치료를 끝낸 지 얼마 안 된 
소아인 생존자에서부터 오랜 기간 생존자로서 살아온 성
인이나 노인이 된 생존자에 이르기까지 다양하며, 경험하
는 어려움도 정상적인 생활을 유지하는 생존자에서부터 
심각한 후기 합병증을 겪는 생존자까지 매우 다양하다
[5]. 이에 소아암 생존자가 암 생존 이후의 삶을 살아가면
서 다양한 건강 관련 문제를 겪더라도 적절하게 잘 해결
해 나갈 수 있도록 하는 것은 중요한 문제라고 할 수 있
으며, 이를 위해 무엇보다 우선 생존자들의 건강 관련 요
구를 정확하게 파악할 수 있어야 한다[6].  소아암 치료에 
의한 영향으로 생기는 후기 합병증, 사망률에 대해 분석
한 연구가 미국과 유럽을 중심으로 꾸준하게 이루어져 
왔으나[7], 소아암 치료 후 겪게 되는 상황에 따라 새롭게 
나타날 수 있으며 강조될 수 있는 건강관련 요구에 대해
서는 잘 알려져 있지 않다. 암 생존자는 건강관리자가 자
신들의 건강 관련하여 필요한 것을 물어봐 주기를 바라
지만 건강관리자는 이에 대해 체계적인 수행을 못하고 
있으며, 암 생존자가 현재 가지고 있는 의료적인 문제에
만 관심을 갖고 있다고 한다[8]. 

국내의 경우도 최근에서야 암 생존자에게 나타나는 후
기 합병증의 여러 영향에 대한 연구들이 각 기관별로 시
행되어 왔으며[9-12], 청소년 암 생존자의 정신사회적 
적응[13], 대처 전략, 건강관련 삶의 질[14], 소아암 생존
자의 부모 지지와 질병력에 따른 삶의 질[15], 소아암 생
존자의 우울에 대한 사회적 지지[16] 등에 관한 연구가 
시행되었다. 그리고 국내 소아암 생존자의 현황을 파악하
기 위해 개발된 설문지를 가지고 국내 소아암 생존자의 
코호트구성 및 장기 관리 시스템을 구축하기 위한 연구
[17]가 시도되고 있으며, 소아암 생존자의 삶의 질을 향
상하기 위한 서비스 욕구[18]와 사회, 심리적 적응 요구
에 관한 질적 연구[19]도 시행되었다. 

이후 소아암 생존자와 관련된 연구가 꾸준히 보고되고 
있으나 소아암 생존자의 건강관련 요구에 대한 체계적이
고 객관적으로 평가하고 통합한 연구는 없어 이에 대한 
파악이 어렵다. 소아암 생존자의 건강관련 요구에 대하여 
근거중심으로 검증하는 것은 소아암 생존자를 위한 중재 
프로그램을 만들어 수행하는데 꼭 필요한 과정일 것이다. 
따라서 본 연구에서는 최근 30년간의 소아암 생존자의 
요구와 관련된 연구들을 파악하고 연구에서 사용되거나 
개발된 측정도구를 분석하여 향후 소아암 생존자의 건강
관련 요구를 사정하기 위한 연구의 기초 자료로 이용하
고자 한다.

2. 연구 목적

본 연구는 소아암 생존자의 요구와 관련된 연구 현황
을 파악하고, 해당 연구에서 개발되었거나 사용된 측정도
구를 분석하고자 한다. 구체적인 목적은 다음과 같다.

- 소아암 생존자의 요구 관련 문헌을 파악한다. 
- 선정된 문헌의 일반적 특성을 파악한다.
- 선정된 문헌에서 사용된 측정도구의 특징을 분석한다.

3. 연구 방법 

3.1 연구 설계
본 연구는 소아암 생존자의 건강관련 요구 연구들을 

분석하여 연구에서 사용된 측정도구를 검토하고 평가하
기 위한 탐색적 이차 조사연구이다. 

3.2 문헌검색 및 선정
3.2.1 문헌 검색
1990년부터 2019년까지 Pubmed, Scopus, Web 

of Science, CINAHL, Embase, KMbase, RISS, 국회 
전자 도서관(National Assembly Digital Library), 
DBpia, 등을 이용하여 ‘childhood cancer’, ‘cancer’, 
‘survivor’, ‘survivorship’, ‘health’, ‘need’, ‘assessment’, 
‘instrument’, ‘scale’ ‘measurement’, ‘survey’, 
‘questionnaire’를 주제어로 검색된 문헌을 검토하였으
며, 검토한 문헌의 참고문헌 등을 대상으로 추가 정보를 
수집하였다. 문헌의 검색을 1990년으로 제한한 이유는 
이 시기가 1980년대 소아암의 치료가 본격적으로 발전
하기 시작하면서 완치율이 높아지는 시기이며 소아암 생
존자와 관련된 대다수의 연구가 이루어진 시기이기 때문
이다[20]. 

3.2.2 문헌 선정
문헌선정의 전 과정은 2명의 종양전문간호사가 분석

에 포함된 모든 문헌을 각자 독립적으로 검토하였으며, 
의견이 일치하지 않을 경우 합의점을 찾을 때까지 문헌
선정 기준에 따라 해당 문헌을 함께 검토하였다. 문헌 검
색 결과 총 742개의 관련 문헌을 찾을 수 있었으며, 제목
과 초록을 검토하여 소아암 생존자와 관련이 없는 문헌, 
외국의 보험 정책과 관련된 문헌, 의학적 치료 결과와 관
련된 문헌, 중복이 되는 문헌 687개는 제외하였다. 그리
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Characteristics N(%)

Year of 
publication

2000-2005 2(11.8)

2006-2010 4(23.5)

2011-2015 9(52.9)

2016-2019 2(11.8)

Study design Quantitative Study
(Survey) 

9(53.0)

Qualitative Study
(Interview)

4(23.5)

Methodological 4(23.5)

Participant Childhood Cancer Survivors 11(64.7)

Childhood Cancer Survivors and 
Parents 

2(11.7)

Adolescents and Young Adults 
Cancer Patients and Survivors

3(17.7)

Parents and Carers of Adolescents 
and Young Adults Cancer Patients 
and Survivors

1(5.9)

Domain of
survivors’ 
needs
(duplication)

Informational & Educational Need 13

Physical Need 5

Emotional Support Need 11

Psychological Support Need 17

Health Care System Need 9

Financial Need 2

Table 1. Characteristics of studies고 55개 문헌의 본문을 고찰하여 소아암 생존자의 요구
를 파악할 수 없는 25개의 문헌, 소아암 생존자가 포함되
지 않은 대상자를 다룬 문헌 13개를 제외하고 소아암 생
존자의 요구와 관련된 연구 13개와 소아암생존자의 요구 
측정도구 개발 및 평가 연구 4개를 최종 분석 대상 문헌
으로 선정하였다. 

3.3 문헌 분석 
본 연구에서 최종 선정된 17개 문헌의 일반적 특성을

빈도와 백분율로 분석하였다. 일반적 특성으로 발행년도, 
연구 설계 방법, 연구대상자, 연구에서 파악된 소아암 생
존자의 건강관련 요구의 영역 등을 포함하였고, 소아암 
생존자의 건강관련 요구 측정 도구의 특성을 파악하기 
위해서는 4편의 문헌에서 도구명, 도구의 개발자 및 개발 
연도, 국적, 대상자, 문항 수, 척도, 타당도와 신뢰도, 하
위 영역 등을 확인하였다.

4. 연구 결과 

4.1 대상 문헌의 일반적 특성
최종으로 선정된 14편의 문헌 특성은 Table 1과 같

다. 2000년과 2005년에 2편, 2006년과 2010년에 4편, 
2011년과 2015년에 8편, 2016년과 2019년에 2편의 논
문들이 발행되었다. 연구 설계는 양적연구(조사연구)가 9
편으로 가장 많았고, 도구개발연구 3편을 포함하여 방법
론적 연구가 4편, 질적 연구가 4편으로 확인되었다. 소아
암 생존자를 대상으로 한 연구가 11편, 그리고 그들의 부
모를 대상으로 한 연구도 2편 있었다. 청소년 및 젊은 성
인 암환자와 생존자를 대상으로 한 연구는 3편, 그리고 
그들의 부모 및 간병인을 대상으로 한 연구도 1편 있었
다. 대상 문헌에서 나타난 소아암 생존자의 요구관련 영
역을 분석해보면 ‘심리사회적지지 요구’는 17편의 모든 
연구에서 요구의 영역으로 나타났고, ‘정보 및 교육 요구’
는 13편, ‘정서적 지지 요구’는 11편 ‘의료시스템 요구’는 
9편으로 대부분의 연구에서 요구의 영역으로 나타났다. 
다음으로 ‘신체적 요구’가 5편, ‘재정적 요구’가 2편에서 
요구의 영역으로 확인되었다.

4.2 소아암 생존자의 요구관련 문헌  
소아암 생존자의 요구가 나타난 문헌을 살펴보았을 때 

치료를 끝내는 소아암 환자의 부모를 대상으로 공식적인 

치료 종료를 위한 검토 내용이 있는지의 여부와 그 안의 
어떤 주제가 도움이 되는지, 그리고 제공되는 형태로는 
어떠한 것이 도움이 되는지 조사한 연구에서 요구가 높
은 14개의 주제가 도출되었는데, 그 내용으로는 치료 후 
계속 주의해야 하는 사항, 후기 합병증, 추후 관리 계획, 
진단 및 예후, 주치의의 역할, 부작용, 내가 받은 치료, 생
활 교육, 가족의 스트레스, 학교 문제, 정서적 지원의 필
요성, 유전 상담, 간염 검사 및 지역 사회 지원의 역할에 
대한 것이었다[21].

그리고 소아암 생존자와 가족을 대상으로 암 치료와 
관련된 요약 정보를 제공받는 형태나 방법에 대하여 조
사한 연구에서는 정보의 제공이 구두로만 이루어진 경우 
다시 기억을 하는 것이 쉽지 않으며, 나의 건강과 관련하
여 다른 건강 관리자에게 설명을 할 때도 어려움이 있어 
구두로만 설명을 듣기 보다는 서면과 같은 다시 꺼내어 
볼 수 있는 형태의 정보 제공을 원하고 있다고 하였으며
[22], 소아암 생존자에게 필요한 정보를 제공하는 웹사이
트 내용에 대한 만족도 조사에서는 웹사이트의 유용성에
는 대다수가 동의하고 있었지만 정보가 일부 생존자에게 
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Instruments Authors
/ Year Nationality Participants items Scale Validity & Reliability

health care 
needs(HCNs) 
Questionnaire
of adult survivors 
of childhood CNS 
tumors

Hoven et al. / 
2011 Sweden

Childhood cancer(CNS 
tumor)
survivors

11
4-point 
response
scale

Non 

The Cancer
Needs 
Questionnaire
-Young People
(CNQ-YP)

Clinton McHarg
et al. 
/ 2012

Australia
Adolescents and Young 
Adults  Cancer Patients 
and Survivors

70
5-point 
response
scale

Item analysis
Construct validity(EFA)
Discriminative validity,
Internal consistency : Cronbach’s alpha 
greater than 0.80.
Test–retest reliability
kappa values (> 0.60)

Childhood Cancer 
Survivor Survey 
Needs 
Assessment 
Questionnaire 
(CCSS-NAQ)

Cox et al. 
/ 2013 USA Childhood cancer

survivors 135
5-point 
response
scale

Item analysis
Construct validity(CFA)
Rasch analysis
Internal consistency : Cronbach’s alpha 
(0.94–0.97)
Test–retest reliability
: test–retest correlations(0.50)

Cancer Needs 
Questionnaire-Par
ents and Carers
(CNQ-PC)

Careyer et al.
/ 2012 Australia

Parents and Carers of 
Adolescents and Young 
Adults Cancer Patients 
and Survivors

150
5-point 
response
scale

Face and content validity
Pilot testing
Assessing the acceptability of the 
measure

Table 2. Need assessment scales related to childhood cancer survivors

국한된 내용이 많았다고 지적하였다[23].
13-25세 소아암 생존자와 부모를 대상으로 추적관리

에 대한 질적 연구에서 확인된 주된 관심사는 정상생활
을 영위하기 위한 전략, 추적관리에 대한 기대, 선호하는 
관리의 방법 3가지였다. 이 연구의 추적관리에 대한 기대 
부분과 관리방법의 선호의 이유를 살펴보는 것을 통하여 
소아암 생존자의 추적관리에 대한 요구를 파악할 수 있
었는데, 그러한 요구에는 기억을 잘 할 수 있도록 하거나 
다른 의료진과의 원활한 의사소통을 위하여 서면으로 된 
검사 결과를 포함한 정보, 앞으로 예상되는 생존자의 건
강과 관련한 위험과 건강을 유지 관리하기 위한 개인에
게 맞추어진 적절한 정보, 친구들이나 직장 동료와 암의
경험이나 병원에 가야 하는 이유에 대해서 이야기하는 
방식을 포함한 일상생활에 대한 조언, 취업이나 건강 보
험과 같은 부분에 있어 조언을 얻을 수 있는 서비스, 심
리적인 부분의 상담이나 조언 등이 있었다[6].

소아암 생존자의 여러 가지 형태의 장기 추적 관리 시
스템을 소개하면서 핵심이 되는 서비스의 구성 요소를 
제시한 연구[24]에서는 유전 상담, 학업과 취업과 관련한 
상담, 재정적 지원, 건강 유지와 후유증의 관리를 위한 조
언, 추적관리, 성인 건강관리 시스템으로의 자연스러운 
전환을 위한 서비스, 전문적인 상담을 할 수 있는 방법 

등을 제시하였고, 18세 이상 생존자를 대상으로 건강관
리 요구와 관련된 의료기관 이용 실태연구에서는 추적관
리 프로그램에 만족하지 못한다는 이유로 심리적인 부분
의 추적 관리와 성인 건강관리로의 전환 서비스에 대한 
부족함, 암과 암 치료에 대해서 궁금한 것들을 어디에 물
어 봐야 하는지 모른다는 것, 보험 회사, 병역관련 기관과
의 문제, 자신의 질병과 치료에서의 경험을 공유하고 싶
었지만 의지할만한 사람이 없는 것 등을 보고하였으며 
현재의 상황이 좀더 잘 반영된 개인에게 맞추어진 정보
를 원하였다[25]. 

젊은 성인 소아암 생존자 272명을 대상으로 후기 합
병증의 경험 정도와 정보적 요구도의 관계를 조사한 연
구에서는 정보적 요구를 구성하는 정보에는 후기 합병증
과 이를 관리하는 방법에 대한 요구로 의료진에게 바로 
알려야 하는 증상, 암과 암 치료에 따라 예상되는 후기합
병증, 후기 합병증을 관리하는 방법, 암의 재발 위험성을 
줄이는 것, 암의 재발과 관련한 불안을 조절하는 것 영양
적으로 신체적인 알맞음을 유지하는 것, 가족에게 발생할 
수 있는 암의 위험성, 성적인 문제를 해결하는 것, 암 치
료 후에 아이를 갖는 것, 보완대체요법, 가족, 친구 직장 
동료들과 암의 경험에 대해서 이야기 하는 것, 건강을 유
지하는 것, 암 치료 후 보험에 관한정보 등이 포함되었다[26].
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4.3 소아암 생존자의 요구 측정 도구
최종 선정된 4편의 연구에서 사용된 소아암 생존자의 

요구 관련 도구는 총 4개로 나타났으며, 도구의 특성을 
분석한 결과는 Table 2와 같다.

연구에서 사용한 4개의 도구를 살펴보면 18세 이상의 
소아 뇌종양 생존자와 부모들을 대상으로 건강관리 요구
를 조사한 연구가 있으며 이 연구에서는 Stein & 
Jessop에 의해서 건강관리의 만족도를 측정하기 위해 개
발된 도구[27]가 사용되었다. 이 도구는 건강관리, 관리
코디네이터, 질병에 대한 교육, 심리사회적 상담 서비스
의 4개 영역으로 구성되었는데 어떤 정보나 서비스를 받
은 경우와 부분적으로 받은 경우를 요구가 있는 것으로, 
받았지만 필요하지 않은 경우를 요구가 없는 것으로, 받
지 않았지만 필요한 경우를 충족되지 않은 요구로 구분
하여 측정하도록 구성되었다. 문항 수는 11문항으로, 4
점 리커트 척도를 이용하였는데 도구의 개발과정이 명확
하지 않으며 타당도와 신뢰도 검증과 같은 평가가 이루
어지지 않았다[28].

청소년 및 젊은 성인 암환자와 생존자를 대상으로 충
족되지 않은 요구를 측정하기 위한 도구로 Cancer 
Needs Questionnaire–Young People(CNQ-YP)은 
문헌고찰을 통하여 청소년 및 젊은 성인의 암 경험에 개
념적으로 상응하는 문항을 도출하였고, 이를 7개의 영역
으로 구성하였다. 연구시점 5년 안에 14-25세 나이에 소
아암으로 진단받고 치료가 끝난 소아암 생존자를 대상으
로 내용 타당도와 문항분석과 요인분석을 통하여 구성타
당도가 검증되었으며, 도구의 안정성도 확립되었다. 최종 
확정된 도구는 치료환경과 관리, 느낌과 관계, 일상생활, 
정보와 활동, 교육, 일의 6개 영역에 70문항으로 구성되
었다[29]. 

성인 18세 이상 소아암 생존자를 대상으로 포괄적 건
강 관련 요구를 사정하는 도구인 Childhood Cancer 
Survivor Survey Needs Assessment Questionnaire 
(CCSS-NAQ)는 문헌고찰을 통하여 도출된 요구의 속성
을 전문가팀의 논의를 통한 합의 과정을 거쳐서 요구의 
영역과 항목을 결정하였다. 심리-감정, 의료시스템, 암 
관련 건강정보, 전반적 건강, 생존자 관리 및 지지, 추적
관리, 대처, 재정적 문제, 관계의 9개 영역, 135문항으로 
5점 척도를 사용하였으며, 설문작성 시 걸리는 시간은 
20-30분 정도였다. 타당도와 신뢰도가 검증되었다[30]. 
청소년과 젊은 성인 암 환자와 생존자의 부모 및 간병인
을 대상으로 Cancer Needs Questionnaire-Parents 
and Carers(CNQ-PC)를 개발하여 평가한 연구가 있었

다. 이 연구에서는 청소년과 젊은 성인과 관련된 미충족 
요구 측정의 개발이나 심리 특성에 관한 문헌들을 조사
하였고 이를 통해 청소년과 젊은 성인 암환자와 생존자
의 부모와 간병인과 연관된 문항과 영역을 도출하였다. 9
명의 청소년과 젊은 성인 암환자의 보호자들로 구성된 2
개의 포커스 그룹의 피드백을 통해 미충족 요구 측정의 
문항, 응답척도, 질문을 개선하고 문항을 추가하였으며, 
초안은 보건전문가, 연구원, 일반대중에 의해 검토되어 
중복된 문항들을 제거하고 응답척도 및 문구를 개선하였
다. 예비조사를 거쳐 도구를 완성하였으며, 측정에 걸리
는 시간은 평균 21분 정도였다. 암 치료 의료진, 암 치료 
기관, 연구, 일, 정보, 느낌이나 감정, 관계, 일상 생활의 
8개 영역 150개의 문항으로 구성되었는데 내용타당도 
검증 과정만 있으며, 구성 타당도와 신뢰도는 검증되지 
않았다[31].

5. 논의

본 연구는 소아암 생존자의 요구와 관련된 연구의 체
계적 고찰을 통하여 소아암 생존자의 요구를 파악하고, 
해당 연구에서 개발되었거나 사용된 측정도구를 분석하
고자 시행되었다.

최종 선정된 소아암 생존자의 요구관련 문헌을 파악한 
결과 도구 개발 및 평가를 시행한 3편의 연구를 제외하
고 14편의 연구들은 소아암 생존자의 요구와 관련하여 
내용을 확인할 수 있었으나 이를 측정하기 위한 도구는 
개발되지 않았으며 질문지를 이용한 인터뷰 방식의 질적 
연구 방법을 사용하였거나 명확한 개발 과정 없이 간단
한 설문지를 사용하여 조사된 연구들이었다. 그리고 도구
가 나타난 1편의 연구는 도구에 대한 타당도나 신뢰도 
검증이 이루어지지 않았다.

소아암 생존자 대상 요구 관련 연구 중 국내에서 실시
된 소아암 생존자의 요구를 파악한 질적 연구[18]에서 긍
정과 희망의 힘을 발견할 수 있도록 프로그램을 제공하
여 삶의 긍정적인 변화를 만들어 내는 것이 필요하다는 
연구 결과가 나왔는데, 이는 소아암 생존자의 생존 후의 
삶이 길기 때문에 성인 암 대상자와는 차별화되어 강조
된 요구라 할 수 있다. 또한 국외 연구와 도구에서는 강
조되지 않은 영역으로 암과 관련하여 타인의 시선에 대
한 어려움과 관련된 요구가 나타났는데, 이 경우 국외의 
암 관련 인식과 국내의 암 관련 인식의 차이점을 보여주
는 것이라고 할 수 있다. 
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다음으로 요구관련 도구를 고찰해보면 Stein and 
Jessop에 의해서 건강 관리의 만족도를 측정하기 위해 
개발된 도구[27]는 만성질환을 가진 아동의 건강관리 측
면에서 개발된 도구로 연구에서 하나의 특정 암종(CNS 
tumor)을 경험한 소아암 생존자 중심으로 수정, 보완되
었다[28]. 그러므로 이 도구로 다른 암종을 경험한 소아
암 생존자의 포괄적인 건강 관련 요구를 측정하는 것은 
적절하지 않다. Cancer Needs Questionnaire–Young 
People(CNQ- YP)은 6개 영역에 70문항으로 구성되어 
있어 성인 암 생존자와는 다른 청소년 및 젊은 성인 생존
자의 요구를 자세하게 측정할 수 있지만 문항의 수가 많
고 같은 영역 안에서 세분화하여 질문하는 것이 주를 이
루었다. 또한 충족되지 않은 요구를 측정하는 도구이기 
때문에 포괄적인 요구를 측정하는 도구로 사용되는 경우 
누락되는 요구가 있을 수 있다. 실례로 이 도구에서는 재
정적 측면에서의 요구는 다루어지지 않았다[29]. 
Child-hood Cancer Survivor Survey Needs 
Assessment Questionnaire(CCSS-NAQ)는 타당도와 
신뢰도가 검증되었으나 개발 방법에 있어 문헌 고찰의 
과정만을 통하여 개발이 이루어졌으며 문항이 144개로 
많았다. 도구의 항목 중에는 우리나라와는 차이가 있는 
항목들이 있었는데[31], 호주에서 개발된 CNQ-YP에는 
없는 재정적 문제의 영역이 포함되었으나 이 영역안의 
문항도 국내의 실정과 맞지 않은 보험제도, 의료전달체계
와 관련된 문항, 지리적 특성과 교통의 문제와 관련된 문
항이 많았다. 

이상의 문헌들을 살펴본 결과 소아암 생존자의 요구를 
측정하는 도구들이 측정 목적에 따라 단편적이며 특정 
영역의 요구를 측정하는 도구로 포괄적인 요구를 측정하
는데 제한점이 있으며, 신뢰도와 타당도가 검증된 도구도 
3편에 불과 하였다. 또한 국내에서 개발된 도구는 없어 
개발된 도구들이 우리나라와는 다른 의료전달체계와 의
료제도, 대체의학에 대한 인식, 그리고 다양한 인종에 의
한 문화적 인식 등의 항목들이 많아 국내 소아암 생존자
의 건강 관련 요구를 측정하기는 어려운 부분이 많다. 따
라서 우리나라의 사회, 경제, 문화적 특성 등을 고려한 소
아암 생존자의 포괄적인 건강 관련 요구를 확인하여 도
구를 개발하는 것이 필요할 것으로 사료된다.

6. 결론

본 연구는 소아암 생존자의 요구 관련 연구를 파악하

고 연구에서 사용된 측정도구의 특성을 확인하기 위해 
시행되었다. 최종 17개의 연구가 선정되었고, 도구개발
의 과정이 명확한 4개의 측정도구가 사용되고 있는 것으
로 확인되었다. 4개의 도구는 소아암 생존자, 청소년과 
젊은 암환자와 생존자를 대상으로 요구를 측정하고자 개
발된 것으로 신뢰도 및 타당도 검증 등의 도구 개발과정
을 거쳐 사용되고 있었다. 그러나 소아암 생존자의 요구
는 대부분 사회심리적 영역이나 건강관리 영역을 중심으
로 제한적으로 측정되고 있었다. 특히 한국인 대상자를 
대상으로 개발된 도구는 없었기 때문에 본 연구에서 타
당도가 검증된 도구라고 분석되었더라도 임상 및 연구에 
적용하기 위해서는 국내 대상자를 대상으로 측정 속성의 
질 높은 검정이 우선 이루어져야 할 것이다. 그리고 더 
나아가 국내 실정에 맞는 소아암 생존자의 건강 관련 요
구를 포괄적으로 측정할 수 있는 도구의 개발이 이루어
져야 할 것이다.
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