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근 실태 및 요구 수준을 확인하고자 하였다. 이를 위해 만성 난치성 질환으로 확진 받은 소아 환
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결과, 보호자들이 경험하고 있는 어려움으로 환아 진료와 부양으로 인한 나머지 가족들의 심리적
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Ⅰ. 서 론

현대 의학 기술의 발달과 진보로 질병의 조기발견과 진단 및 치료의 폭이 넓어지면

서 과거에 치명적이었던 질병의 생존률이 높아짐에 따라 만성 질환의 유병률은 점차 증가

하고 있는 추세이다. 국내에서 진행된 역학조사에 따르면, 흔한 만성 질환 중 하나인 천식

의 유병률은 꾸준하게 증가하는 경향을 보이고 있으며, 19세 미만의 소아 청소년의 경우

1998년에서 2017년 사이에 4.3%에서 8.7%로의 유병률 증가를 보고하였다(문지용, 2019).

소아 비만의 경우에도 2001년 9.1%에서 2016년에는 13.3%로 지속적인 상승을 나타냈고,

소아 당뇨의 유병률 또한 2015년 기준으로 지난 10년간 31%의 증가가 보고되고 있다(김다

정, 2016; 질병관리본부, 2018).

만성 질환은 대개 6개월 이상의 의학적 치료가 필요한 질병 혹은 장애로 정의되며

(Eiser, 1990), 질병의 원인 요소들이 복합적으로 발현되고 장기간의 투병 기간 동안 질환

과 관련한 다른 합병증이나 기능 장애를 일으킬 수 있다는 특징을 지닌다(유빈, 2018). 특

히 소아 만성질환아들은 병에 의한 직접적인 영향으로 기본적인 인지 혹은 운동 기능의

손상 뿐 아니라 일상생활 수행 능력의 제한 등 연령에 적절한 발달과업을 성취하지 못함

으로 인한 적응상의 곤란을 경험할 수 있다(김남희, 박선영, 2019; 이숙영, 2017). 만성질환

의 특성 상 반복적인 치료 및 입, 퇴원 등의 과정은 아동의 정상적인 일상생활 영역을 넘

어 적절한 사회활동에 참여할 기회 또한 제한할 수 있으며, 이와 관련한 사회 기술의 부족,

또래관계 문제, 부정적인 신체상 등은 이들의 심리적 문제를 가중시키는 취약성으로 이어

진다(최승미 외, 2000; Ferro & Boyle, 2013; Martinez, Carter, & Legato, 2011). 이에 만성

질환을 지닌 환아들은 내재화, 외현화 문제를 포함한 정서적, 행동적 문제를 경험할 가능성

이 더 높다고 보고되기도 한다(Borge et al., 2004; Hysing et al., 2009; Mitchell,

Morawska, & Mihelic, 2019).

소아 만성 질환과 관련한 국내외의 선행 연구들은 환아의 의료적 개입에 대한 지원

및 관리 정책의 논의에서부터 시작되었으나, 점차 기초적인 의료비 중심의 단순 지원 서비

스에서 벗어나 만성 질환아가 인간다운 삶을 영위하기 위해 필요한 심리사회적 욕구에 대

한 관심으로 확대되는 움직임을 보이고 있으며, 최근 들어서는 환아를 돌보는 가족의 적응

과 관련한 사회적 지지의 필요성이 지속적으로 언급되고 있다(이민영, 윤민화, 2010; 최인

희, 신현기, 2015). 관련한 선행 연구들은 만성 질환이 환아 뿐 아니라 가족들의 전반적인

삶의 방식이나 생활영역에까지 크게 영향을 미칠 수 있다는 점에 대해 특히 주목한다(박은
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숙 외, 2015; 심미영, 안성아, 2013; 이재혁, 김희영, 이종화, 2007; 이선애, 2004). 소아 만성

질환아의 가족들은 질환과 관련한 복잡한 치료과정과 지속적으로 요구되는 돌봄 등 질환

으로 나타나는 여러 도전적인 상황들을 견뎌내야 하는 부담을 갖게 된다(Cohn et al.,

2020). 이는 값비싼 의료약품, 간병이나 치료 등에 필요한 장기적인 의료비 지출의 부담과

같은 경제적 측면에만 국한되어 나타나지 않는다. 보호자들은 재정적인 측면에서의 지원뿐

아니라 기본적인 일상생활을 유지할 수 있도록 돕는 전통적인 양육 역할 및 상태에 맞는

의료적 서비스를 제공받을 수 있도록 증상을 주의 깊게 관찰하는 가정 내 의료진으로서의

역할 등 다양한 요구에 직면하게 된다(Elmore, 2014; Kisler, Wittaker, & McFarland, 2010;

Senger et al., 2016b; Valizadeh, Joonbakhsh, & Pashaee, 2014). 뿐만 아니라 질환으로 인

한 잦은 입원과 진료 방문은 보호자의 가사노동, 직업 활동이나 사회생활 등 다른 과업들

을 원활히 수행하는 데 제약을 줄 수 있다(유빈, 2018). 또한 주 양육자가 환아를 돌보는

데 집중하는 동안, 나머지 가족들은 보호자의 빈자리를 대신하여 만성 질환 자녀의 형제・
자매들을 돌보거나 집안에서 수행되어야 하는 남은 업무들을 감당해야 하는 처지에 놓이

게 되어 추가적인 시간적, 신체적 에너지의 소진을 경험한다. 나아가 환아의 형제・자매들
은 질환을 앓고 있는 환아를 돌보는 데 초점이 맞춰진 가족 상황에서 자신의 부모들과 상

대적으로 충분한 시간을 보내지 못하며 소외감이나 상대적 박탈감과 같은 심리적 문제를

경험하는 등 가족 관계 내 정서적 유대감 또한 손상될 수 있음을 지적하고 있다(Pelentsov

et al., 2016).

특히 다양한 소아 만성 질환들 중 난치성 질환으로 분류되는 질병들은 완치를 기대

하기 어려운 질환 특성과 더불어 종종 질병의 유전성과 관련한 죄책감이나 부담감 등으로

가족들의 심리적 어려움이 더욱 증폭되는 취약성을 지닌다(Senger et al., 2016a). 난치성

질환을 앓고 있는 자녀를 둔 어머니는 초기 진단 시 높은 절망감과 혼란감을 경험하며, 자

녀의 질병을 완치할 수 없음에 대한 죄책감을 느끼고 때로는 환아의 욕구에만 충실하여

자신의 욕구를 무시하거나 억압하게 되는 상황들로 인해 심리적 고통이 가중될 수 있다(이

진아, 서미아, 2019; 박혜숙, 2012). 또한 치료 진행 과정에서 질병의 예후에 대한 불확실성

과 자녀의 미래에 대한 불안 등으로 오히려 환아 본인보다 더 큰 심리적 어려움에 쉽게

노출되기도 한다(심미경, 김희순, 신윤정, 2010; Pitceathly & Magurie, 2003). 뿐만 아니라

난치성 질환에 대한 인식 부족으로 유발되는 사회적 편견에 맞서야 하는 경험들은 난치성

질환아 보호자들의 전반적인 심리 사회적 문제를 높이는 요인으로 작용할 수 있다(김정연,

윤형준, 2011; 박혜숙, 2012; 이진아, 서미아, 2019).

이처럼 보호자가 경험하는 불안정한 정서 및 스트레스에 대한 적절한 대처가 이루어

지지 않을 시 가족 전체의 적응에도 악영향을 끼치게 되고 결과적으로 만성 소아 질환을
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지닌 자녀의 돌봄 과정에 치명적인 부적 영향을 미칠 수 있다. 보호자의 해결되지 않은 슬

픔과 분노와 같은 부적 정서는 적응력이 제한적인 부모의 기능 자체를 더욱 저하시킬 수

있고, 그 결과 질병에 대한 자녀의 적응 뿐 아니라 삶의 질적인 측면에도 영향을 미칠 수

있기 때문이다(Senger et al., 2016a; Thompson & Gustafson, 1996). 따라서 만성 난치성

질환의 효과적인 관리에 있어 보호자의 정서적 안정감을 유지할 수 있도록 돕는 정신건강

서비스 지원 시스템의 확립이 필수적인 과제인 점은 명백해 보인다. 그러나 이에 대한 필

요성이 언급되고 있는 수준에 비해 현재 이들을 대상으로 정신건강 서비스와 관련한 실제

적인 접근 현황에 대한 조사는 충분치 않은 실정이다. 이에 본 연구에서는 소아 만성 질환

중 난치성 질환을 지닌 아동들의 보호자가 질병의 확진 및 진료 서비스를 제공받는 과정

에서 경험하는 어려움을 탐색해보고, 정신건강 서비스와 관련한 이들의 실제적 접근 실태

및 요구 수준을 파악하고자 하였다. 이를 통해 만성 난치성 질환 관리에서 질환아 뿐 아니

라 보호자, 가족들을 대상으로 하는 심리적 영역의 지원에 대한 중요성을 강조하기 위한

근거를 확립하고, 보다 현실적이고 체계적인 정신건강 서비스 개입의 방향을 설정하는 데

도움이 될 만한 기초적 자료를 제공하고자 한다.

Ⅱ. 연구방법

1. 연구대상

본 연구는 서울 소재 종합병원 소아청소년과에 내원하여 만성 난치성 질환으로 진단

받은 소아 환아를 양육하고 있는 보호자 70명을 대상으로 실시하였으며, 환아의 질환과 관

련한 임상 자료를 포함하여 조사되었다. 본 연구 대상자의 인구통계학적 특성은 <표 1>과

같다. 환아의 성별은 남자가 42명(60%), 여자가 28명(40%)로 구성되었고, 전체 연령 범위

는 0-12세로, 9-12세가 33명(47.1%)으로 가장 높은 비율을 차지하였으며, 1-3세 미만과

3-6세 미만이 각각 13명(18.6%), 6-9세 미만이 10명(14.3%)이었고 0-1세 미만 환아는 1명

(1.4%)로 제일 낮은 비율에 해당하였다. 환아의 질환군으로는 희귀 난치성 유전 질환 중

하나인 미토콘드리아 질환군이 44명(62.9%)로 가장 많았고, 난치성 뇌전증으로 분류된 환

아는 11명(15.7%), 기타 유전성 희귀질환군이 15명(21.4%)으로 보고되었다. 한편 설문지 작

성은 환아의 주 양육자를 대상으로 진행하였으며, 결과 상 ‘어머니’가 59명(84.3%)으로 대
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Case 요인 구분 빈도(명) 백분율(%)

소아 만성 질환

환아

성별
남자 42 60

여자 28 40

연령

0-1세 미만 1 1.4

1-3세 미만 13 18.6

3-6세 미만 13 18.6

6-9세 미만 10 14.3

9-12세 33 47.1

발병연령

0-1세 미만 50 71.4

1-3세 미만 16 22.9

3-6세 미만 1 1.4

6-9세 미만 1 1.4

9-12세 2 2.9

질환군

미토콘드리아 질환 44 62.9

난치성 뇌전증 11 15.7

기타 유전성 희귀질환 15 21.4

보호자

응답자

유형

어머니 59 84.3

아버지 6 8.6

기타(조부모) 5 7.1

응답자

연령

20대 3 4.3

30대 24 34.3

40대 41 58.6

50대 2 2.8

부분이었고, ‘아버지’와 조부모인 ‘기타’가 각각 6명(8.6%), 5명(7.1%)이었다. 응답자의 연령

대는 40대가 41명(58.6%)으로 가장 많았으며, 30대가 24명(34.3%)으로 그 뒤를 이어 나타

났다.

<표 1> 인구통계학적 분석 결과 (N=70)

2. 연구도구

본 연구에서는 만성 혹은 난치성 질환과 관련한 선행 연구들과 정책 보고서 등의 내

용을 참조하여 관련 임상 전문의 4인(소아청소년과 전문의 2인, 소아정신과 전문의 2인)과

논의 하에 검토, 개발된 설문지를 활용하였다. 설문지는 환아와 보호자로 구분하여 하위 영

역을 구성하였고, 환아에 대해서는 일반적 사항 및 질환과 관련한 간략한 임상 특성(발병
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연령, 질환군)(보건복지부, 20171)), 치료적 개입 현황(국립재활원, 20112)), 정신건강 서비스

경험 정도와 요구 수준이 포함되었으며, 보호자의 경우 일반적 사항(유형, 연령), 자녀 질환

의 진단 및 치료과정에서의 어려움(국립재활원, 2011; 가천대학교, 20133)), 보호자의 정서

경험 및 정신건강 서비스 경험 정도와 요구도(국립재활원, 2011; 최인희, 20144)), 의료 서비

스 개선 방안(가천대학교, 2013; 최인희, 2104; 유빈, 20185))을 평정하도록 하였다. 제시된

문항 중 환아의 치료적 개입 현황과 자녀 질환의 진단 및 치료과정에서의 어려움, 보호자

의 정서 경험은 중복 선택이 가능하도록 하였으며, 각각의 문항 당 1점씩 부여하여 합산

총점을 산출하였다.

3. 연구절차 및 분석

본 연구는 질환과 관련한 연구의 취지와 내용 및 과정을 설명한 뒤 연구 참여에 동

의하는 보호자들을 대상으로 배부한 자체 개발된 설문 평가 결과를 수집하였고, SPSS

18.0 통계프로그램을 이용한 빈도분석을 실시하여 인구통계학적 특성과 관련 변인들의 응

답 빈도 정도를 분석하였다.

Ⅲ. 연구결과

1. 소아 만성 난치성 질환의 확진 과정 및 확진 이후에서의 어려움

보호자가 자녀의 만성 난치성 질환의 확진에서 경험하는 어려움과 관련한 결과는 다

음 <표 2>에 제시되었다. 항목은 확진 과정과 확진 이후의 시기로 구분하였고, 확진 이후

과정에서는 진료 상황에 따라 구별하여 분석하였다. 먼저, 자녀가 만성 난치성 질환으로 확

진 받는 과정에서 겪었던 어려움으로는 ‘난치성 질환의 특성으로 인한 정확한 정보 획득의

어려움’을 가장 많이 보고하였고(55명), 다음으로는 ‘질환의 이해에 대한 어려움’(46명), ‘환

1) 보건복지부(2017). 2017년 장애인 실태조사.

2) 국립재활원(2011). 근육병 장애인의 재활서비스 이용행태 및 서비스 요구도 조사.

3) 가천대학교 산학협력단(2013). 희귀난치성 질환자 의료비 지원 및 관리사업 평가.

4) 최인희(2014). 희귀난치성 질환 가족의 가족 적응에 영향을 주는 요인분석: 가족부담감, 가족탄력성, 그

리고 자조모임 활동을 중심으로. 단국대학교 대학원 박사학위 논문.

5) 유빈(2018). 만성질환아동 자녀를 둔 빈곤 부모의 경험. 중앙대학교 사회개발대학원 석사학위 논문.
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항목 빈도(백분율)

세부내용
확진

과정

확진 이후

외래 입원 응급실

질환

특성

난치성 질환의 특성으로 인한 정확한 정보 획득의

어려움

55

(78%)

26

(37.1%)

15

(21.4%)

12

(17.1%)

질환에 대한 이해의 어려움
46

(65.7%)

22

(31.4%)

18

(25.7%)

14

(20%)

주치의 이외 다른 의료진의 질환에 대한 이해

부족

30

(42.8%)

21

(30%)

17

(24.2%)

21

(30%)

병원 선택의 어려움
28

(40%)

17

(24.2%)

8

(11.4%)

17

(24.2%)

진료

편의성

자 진료와 부양으로 인한 나머지 가족들의 심리적 및 정신적 어려움’(43명), ‘난치성 질환에

대한 국가적인 지원 시스템의 부족’(40명) 등의 순으로 나타났다.

한편, 소아 난치성 질환으로 확진 받은 이후 외래 진료에서 겪었던 어려움은 ‘환자 진

료와 부양으로 인한 나머지 가족들의 심리적 및 정신적 어려움’, ‘환자 이동과 관련된 교통

/편의 시설 이용의 어려움’, ‘난치성 질환에 대한 국가적인 지원 시스템의 부족’이 모두 높

게 보고되었고(각 38명), ‘난치성 질환에 대한 사회적 편견과 무관심’(35명)이 그 뒤를 이어

나타났다.

만성 난치성 질환으로 확진 받은 이후 입원 진료 시 겪었던 어려움과 관련하여서는

‘환자 진료와 부양으로 인한 나머지 가족들의 심리적 및 정신적 어려움’이 가장 많이 나타

났으며(35명), 다음으로는 ‘부모의 경제 활동/경제 참여의 어려움’(33명), ‘환자 이동과 관련

된 교통/편의 시설 이용의 어려움’(28명) 등으로 보고되었다.

난치성 질환의 확진 이후 응급실 진료에서의 어려운 점으로는 ‘주치의 이외의 다른

의료진의 질환에 대한 이해 부족’(21명), ‘병원 선택의 어려움’(17명), ‘환자 이동과 관련된

교통/편의 시설 이용의 어려움’(16명), ‘환자 진료와 부양으로 인한 나머지 가족들의 심리적

및 정신적 어려움’(15명) 순으로 보고되었다.

즉, 전반적인 결과상에서 소아 만성 난치성 질환을 가진 환자들을 부양하는 데 있어

환자 외 가족들의 심리적 및 정신적 어려움이 공통적으로 높게 보고되었고, 만성 난치성

질환에 대한 정확한 정보 획득의 제한 및 국가적인 지원 시스템이 미흡한 점과 관련한 어

려움 또한 일관적으로 보고되었다.

<표 2> 소아 만성 난치성 질환의 확진에서 경험하는 어려움 (N=70, 중복선택)
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항목 빈도(백분율)

세부내용
확진

과정

확진 이후

외래 입원 응급실

진료

편의성

주치의 선택의 어려움
19

(27.1%)

9

(12.8%)

6

(8.5%)

8

(11.4%)

환자 이동과 관련된 교통/편의 시설 이용의

어려움

34

(48.5%)

38

(54.2%)

28

(40%)

16

(22.8%)

내원 소요 시간 및 예약 상의 불편함
29

(41.4%)

33

(47.1%)

18

(25.7%)

14

(20%)

사회

심리적

요인

환자 진료와 부양으로 인한 나머지 가족들의

심리적 및 정신적 어려움

43

(61.4%)

38

(54.2%)

35

(50%)

15

(21.4%)

교육기관(학교)의 난치성 질환에 대한 이해 및

지원 부족

34

(48.5%)

24

(34.2%)

18

(25.7%)

7

(10%)

난치성 질환에 대한 사회적 편견과 무관심
37

(52.8%)

35

(50%)

23

(32.8%)

9

(12.8%)

지원

서비스

난치성 질환에 대한 국가적인 지원 시스템의 부족
40

(57.1%)

38

(54.2%)

27

(38.5%)

12

(17.1%)

전반적인 의료 서비스 이용의 어려움
8

(11.4%)

7

(10%)

10

(14.2%)

10

(14.2%)

난치성 질환에 대한 국민건강보험 제도의

지원 부족

31

(44.2%)

26

(37.1%)

22

(31.4%)

11

(15.7%)

난치성 질환 의료비와 관련된 경제적 어려움
23

(32.8%)

23

(32.8%)

26

(37.1%)

11

(15.7%)

부모의 경제 활동/경제 참여의 어려움
31

(44.2%)

32

(45.7%)

33

(47.1%)

8

(11.4%)

2. 소아 만성 난치성 질환 환아 및 보호자의 정신건강 서비스 경험

가. 소아 만성 난치성 질환 보호자의 정서 및 정신건강 서비스

자녀가 만성 난치성 질환으로 확진 받았을 당시의 보호자 정서에 대한 결과는

<표 3>과 같다. 보호자가 가장 먼저 경험한 감정으로는 ‘좌절/절망감’(29명)이 가장 높

게 보고되었고, ‘막막함/무기력감’(22명), ‘당황스러움’(20명)이 뒤를 이어 나타났다. 일
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내용 빈도(명) 백분율(%)

당황스러움 20 28.5

불안감 16 22.8

억울함 8 11.4

분노 3 4.2

공포감 12 17.1

우울감 8 11.4

막막함/무기력감 22 31.4

좌절/절망감 29 41.4

기타 4 5.7

내용 빈도(명) 백분율(%)

정신건강

서비스

경험 유무

정신건강 서비스를 받은 적이 있다 18 25.8

정신건강 서비스를 받은 적이 없다 52 74.2

정신건강

서비스

미경험의

이유

도움이 될 것이라고 기대하지 않았다 5 9.6

도움을 받고 싶었지만 회피하고 싶었다 12 23.1

도움을 받고 싶었지만 구체적인 방법을 알지 못했다 8 15.4

도움을 받고 싶었지만 경제적으로 부담이 될 것이라고 생각했다 6 11.5

면 완치가 어려운 난치성 질환의 특성이 특히 보호자의 부정적 정서에 영향을 미치고

있는 측면이 일부 시사되었다.

<표 3> 자녀가 만성 난치성 질환으로 확진 받을 당시의 보호자 정서 (N=70, 중복선택)

한편, 보호자의 정신건강 서비스 경험과 관련하여 심리적인 또는 정신적인 문제

로 상담(기관 방문, 전화, 인터넷 등을 통한 도움)을 받아 본 적이 있는지에 대하여는

<표 4>에 제시되었다. ‘상담을 받아본 적이 없다’가 응답자의 약 74%에 해당하였고,

심리적인 또는 정신적인 문제로 상담이 필요하다고 느꼈으나 실제로 상담을 받지 않았

던 이유에 대하여 제일 많은 16명이 ‘상담을 받을 수 있는 시간적 및 경제적 여건이

되지 않았다’라고 답변하였으며, ‘도움을 받고 싶었지만 회피하고 싶었다’가 12명, ‘도움

을 받고 싶었지만 구체적인 방법을 알지 못했다’가 8명으로 보고되었다.

<표 4> 소아 만성 난치성 질환 보호자의 정신건강 서비스 경험 유무 및 이유 (N=70)



영유아아동정신건강연구 13권 1호

- 10 -

내용 빈도(명) 백분율(%)

정신건강

서비스

미경험의

이유

상담을 받을 수 있는 시간적 및 경제적 여건이 되지 않았다 16 30.8

기타 5 9.6

치료 진행 중인 치료 앞으로 원하는 치료

내용 빈도(명) 백분율(%) 빈도(명) 백분율(%)

운동재활치료/물리치료 33 47.1 37 52.9

작업치료 24 34.2 21 30

학습치료 6 8.5 17 24.3

감각통합치료 12 17.1 23 32.9

놀이치료 6 8.5 25 35.7

인지치료 11 15.7 26 37.1

언어치료 31 44.2 26 37.1

심리상담 2 2.8 23 32.9

부모교육 2 2.8 20 28.6

민간요법 3 4.2 3 4.3

기타 7 10 4 5.7

나. 소아 만성 난치성 질환 환아의 치료 및 정신건강 서비스

환아가 경험하는 질환과 관련하여 현재 진행 중인 치료 서비스는 다음 <표 5>에 제

시되었다. 가장 많이 선택된 것은 ‘운동재활치료/물리치료’(33명)이었고, 다음으로 ‘언어치

료’(31명), ‘작업치료’(24명) 등의 순으로 나타났으며, ‘심리상담’, ‘부모교육’은 각각 2명으로

가장 낮은 빈도수를 나타냈다. 한편, 앞으로 원하는 치료 서비스에 대하여는 ‘운동재활치료

/물리치료’가 37명으로 가장 많았고, ‘인지치료’와 ‘언어치료’가 각각 26명, ‘놀이치료’가 25

명, ‘감각통합치료’와 ‘심리상담’이 각각 23명으로 그 뒤를 이어 보고되었다.

<표 5> 소아 만성 난치성 질환 환아의 치료 서비스 (N=70, 중복선택)

만성 난치성 질환으로 확진된 이후의 치료 과정에서 자녀의 심리상담 등의 정신건강
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내용 빈도(명) 백분율(%)

전혀 필요하지 않다 4 5.7

별로 필요하지 않다 10 14.2

조금 필요하다 26 37.1

대체로 필요하다 21 30

매우 필요하다 9 12.8

내용 빈도(명) 백분율(%)

국가적 전반적인 의료 지원 체계 24 34.3

의료비 관련 경제적 지원 서비스 21 30.0

만성 난치성 질환에 대한 사회적 인식 17 24.3

병원의 의료 서비스 3 4.3

기타 5 7.1

서비스에 대한 요구 수준의 결과는 다음 <표6>에 제시되었다. 전체 응답자 중 26명이 ‘조

금 필요하다’라고 답하였고, 21명은 ‘대체로 필요하다’, 9명은 ‘매우 필요하다’라고 보고하여

응답자 중 약 79%가 자녀의 치료 과정에서 정신건강 서비스 개입의 필요성에 대해 인지하

고 있음이 시사되었다.

<표 6> 소아 만성 난치성 질환 환아 대상의 정신건강 서비스 요구 수준 (N=70)

3. 소아 만성 난치성 질환 환아를 위한 의료 서비스 개선 요구도

보호자가 자녀의 만성 난치성 질환의 진료 및 치료과정에서 의료 서비스 개선 요구

에 관한 결과는 <표 7>과 같다. 가장 개선이 필요하다고 선택한 항목은 ‘국가적 전반적인

의료 지원 체계’가 24명으로 가장 많았고, ‘의료비 관련 경제적 지원 서비스’가 21명, ‘만성

난치성 질환에 대한 사회적 인식’이 17명으로 뒤를 이어 나타났다. 한편, ‘기타’ 내용으로는

‘특수교육 지원’, ‘양육/성장기 맞춤 서비스 교육’, ‘가정에서 환자를 돌봐줄 수 있는 전문

인력 지원’, ‘환아를 돌보는 부모 심리치료’, ‘소득 차이보다는 증상에 따른 지원 확대’와 같

은 내용이 보고되었다.

<표 7> 소아 만성 난치성 질환 진료 및 치료 과정에서의 의료 서비스 개선 요구도 (N=70)
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Ⅳ. 논의 및 제언

본 연구는 소아 만성 난치성 질환을 겪고 있는 자녀를 둔 보호자들을 대상으로 자녀

의 질환 확진 과정 및 이후에 경험하는 어려움들을 탐색하고, 정신건강 서비스와 관련한

이들의 실제적 접근 실태 및 요구 수준을 파악하고자 하였다. 이를 통해 질환아 뿐 아니라

주 양육자를 포함한 그 외 가족들을 대상으로 한 포괄적인 정신건강 서비스 개입의 실제

적 필요성을 확인하여 추후 심리지원 시스템의 방향과 주안점을 설정하는 데 도움이 되는

기초 정보를 제공하는 데 그 목적을 두었다.

자녀가 만성 난치성 질환으로 확진 받는 과정과 확진 이후의 여러 진료 장면에서 보

호자가 경험하고 있는 어려움 중 공통적으로 높게 보고된 문제는 환자 진료와 부양으로

인한 나머지 가족들의 심리적 및 정신적 어려움과 관련되어 있었다. 이는 만성 질환 보호

자들의 정서 경험이나 삶의 질, 가족 적응을 다루는 선행 연구 결과들과 마찬가지로 보호

자들이 만성 질환 자녀의 돌봄 과정에서 심리, 정서적 스트레스를 높게 경험하고 있음을

재확인시켜 준다. 특히 심리적 어려움이 진료의 편의성이나 경제적 어려움과 관련한 항목

들보다 더 빈번하게 보고된 점을 고려할 때, 이에 대한 개입이 의료비 감면이나 진료 서비

스와 같은 문제 해결 이후에 이차적으로 다루어질 만한 부수적인 영역이 아니라는 점을

확인할 수 있었다는 점에서 의미가 있다고 여겨진다. 앞서 언급 되어온 바와 같이, 전반적

인 가족 적응의 문제는 만성 난치성 질환아의 적응 수준 및 삶의 질과 직결될 수 있는 중

요한 사안이다. 자녀의 질환 상황에 대한 부모의 인식, 문제 해결 방식, 양육 전략이나 대

처방법 등 부모의 다양한 반응은 자녀의 만성 질환의 적응 과정과 건강 상태를 유지하는

데 직접적인 영향을 미치는 주요한 환경이 될 수 있기 때문이다(박은숙 외, 2015). 따라서

만성 난치성 질환아를 위한 보다 효과적인 지원 체계를 확립하는 데 있어 기본적인 의료

적 처치나 치료비 지원 서비스의 제공을 넘어서 장기적으로 가족 기능의 저하를 유발할

수 있는 요인들을 조절하여 환아 가족이 질환에 대해 인정하고 수용할 수 있도록 돕고, 가

정 내에서 나타날 수 있는 다양한 변화와 어려움들을 이해하며 건강한 대처능력을 증진시

키기 위한 심리 정서적 측면에서의 적극적인 지원 시스템의 구축이 필수적이라 하겠다.

난치성 질환이라는 특수성과 관련하여 자녀의 증상이나 질병과 관련한 이해 및 정확

한 정보 획득의 제한 또한 소아 만성 난치성 질환의 확진 과정 및 다양한 진료 장면에서

일관적으로 보고된 어려움 중 하나이다. 난치성 질환은 종종 예측하기 어려운 궤도로 진행

되어 나타나기 때문에 질환과 관련한 지식을 충분히 지각하고 있지 않는 전문가들에게는
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감별이나 적절한 치료적 처치를 선택하는 것이 쉽지 않을 수 있고, 이따금 유전성과 관련

한 확인이 필요한 경우에도 특수 검사가 요구되는 경우가 많아 정확한 진단을 받기까지

긴 시간이 소요될 수 있다(김순영, 1991; 이해석, 2004; 이현희, 2015에서 재인용; Haas et

al., 2007). 추가로 본 연구 결과에서 진단을 받은 이후 주치의 외 다른 의료 기관에 내원

시 병명을 제시함에도 불구하고 이해도가 높지 않아 자녀의 상황에 대해 다시 설명해야

하는 일을 반복하게 되거나, 질환 자체를 위험하게 여기고 간단한 시술적 처치를 받는 것

도 용이하지 않았던 경험이 보고되기도 하였다. 이 같이 질환에 대한 명확한 이해 부족은

보호자들의 스트레스를 더욱 강화시키는 요소로 작용할 수 있다. 특히 자녀의 질병이 난치

성으로 진단 받았을 시 보호자들이 더 강하게 압도되며 무력감이나 절망감과 같은 부적

정서가 더욱 증폭될 수 있음을 고려하여 난치성 질환의 복잡성에 대한 보다 심도 있는 이

해를 바탕으로 보호자가 경험하는 어려움을 해소할 수 있는 실질적인 지원 체계의 개선이

필요할 것으로 여겨진다.

보호자의 정신건강 서비스 접근 경험에 대한 결과의 경우, 응답자의 약 74%가 심리

상담 참여 경험이 없다고 보고되었고, 그 이유에 대하여는 상담을 받을 수 있을 만한 시간

적 및 경제적 여건의 제한이 가장 빈번하게 지적되었다. 앞서 언급한 바와 같이, 증상의 정

도에 따른 차이는 있으나 소아 만성 질환은 여러 영역에서의 기능 장애를 초래할 수 있기

때문에 일상생활에서의 수행 능력이 저하되고 인지 및 운동기능의 손상을 포함한 전반적

인 발달 지연을 동반하는 경우가 많다. 이에 따라 보호자들은 빈번하게 자신의 시간을 온

전히 환아에게 헌신하여 장기적인 관찰과 돌봄을 제공해야 하는 상황에 놓이곤 한다. 그

과정에서 보호자들에게 좌절감, 절망감, 분노, 죄책감 등의 심리 정서적 고통이 수반될 수

있음에 대하여 선행 연구들에서 여러 차례 제시한 바 있다. 특히 본 연구에서 보호자가 자

녀의 질환을 확진 받았을 당시 경험하는 감정으로 가장 높게 보고된 ‘좌절/절망감’, ‘막막함

/무기력감’은 완치가 어려운 난치성 질환의 특성이 보호자들의 부적 정서를 더욱 강화시키

는 요인으로 작용될 수 있음을 다시 한 번 강조해준다. 즉, 치료적 개입을 지속한다고 해도

예상할 수 없는 예후와 완치를 기대할 수 없는 만성 난치성 질환의 특수성이 보호자의 정

서적 불안정성을 높일 수 있다는 것이다. 그럼에도 만성 난치성 질환 자녀를 돌보기 위해

보호자의 지속적인 헌신이 절대적으로 요구되는 현 상황에서 자녀가 아닌 보호자 자신을

위해 시간과 재정을 투자하는 것은 사실 상 쉽지 않은 결심일 수 있다. 심리상담을 받기

위한 개인적 시간을 확보하기 위해서는 보호자가 자리를 비운 동안 질환을 앓고 있는 자

녀를 돌봐 줄 대체 인력이 필요할 수 있으며, 만성적인 자녀의 질환을 치료하는 데 있어

장기적으로 요구되는 재정적 지출 또한 보호자 자신을 위한 소비를 제한하게 만들어 자신

의 정신 건강을 위한 치료적 접근을 주저하게 하는 요인이 될 수 있을 것이다. 그러나 근
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원적 해결이 어려운 만성적인 난치성 질환의 세계에 진입한다는 것은 질환으로 인해 나타

나는 여러 어려움들을 장기적으로 관리하고 대처해야 함을 의미하므로 이를 위해 보호자

의 정서적 안정감 유지의 중요성이 역설적으로 강조되어야 한다. 이에 보호자들의 정신건

강 서비스 이용에 있어 접근성을 저하시키는 요인을 탐색하여 현실적인 지원을 제공하는

것이 무엇보다 중요할 것으로 사료된다.

자녀가 현재 받고 있는 치료적 개입에 대하여는, ‘운동재활치료/물리치료’, ‘언어치료’,

‘작업치료’와 같이 기본적인 발달을 촉진시키는 데 도움이 되는 서비스들이 가장 많이 보고

되었다. 즉, 환아의 전반적인 발달을 촉진하여 기초적인 일상생활 기능 수행의 증진을 도모

하는 데 도움이 될 만한 치료적 개입을 주로 제공받고 있는 실정이다. 한편, ‘심리상담’은

가장 낮은 빈도수를 보고한 데 반해, 치료 과정에서 자녀에게 심리상담 등의 정신건강 서

비스가 필요하다고 생각하는 지에 대하여 응답자의 약 79%가 정도의 차이는 있으나 자녀

의 정신건강 차원에서의 치료적 개입의 필요성에 대한 긍정적인 답변을 나타냈다. 이는 본

연구 대상의 자녀 연령대가 12세 이하인 점을 감안할 때, 보호자들이 청소년기 전 어린 연

령의 아동들에게도 기본적인 기능 유지를 위한 전문적인 치료적 개입뿐 아니라 정서적 영

역에서의 지원 또한 의미가 있다고 여기고 있음을 시사할 수 있다.

한편, 자녀의 만성 난치성 질환의 진료 및 치료 과정에서 서비스 개선이 가장 필요한

부분은 ‘국가의 전반적인 의료 지원 체계’로 보고되었다. 이는 만성 난치성 질환 환아들이

제공받는 의료 서비스의 향상을 위한 제도 개선이 의료 기관이나 사회단체와 같은 제한된

접근에 앞서 국가적인 차원에서 주도적으로 다루어져야 함을 재차 확인시켜 준다. 특히 소

아 만성 난치성 질환에 대한 국내의 지원 범위에서 환자와 보호자를 포함한 가족 구성원

의 심리, 정서적 문제는 상대적으로 쉽게 간과되어 여전히 부차적인 문제로 간주되고 있는

상황으로, 실제 본 연구의 응답 중 자녀의 양육과정에 대한 개입이나 환아를 돌보는 부모

의 심리치료에 대한 개선 필요성이 제시되기도 하였다. 즉, 현실적인 요구에 비해 현재 국

가적 차원에서 제공되는 심리, 정서적 영역에 대한 실질적인 복지 지원 개입은 미비한 실

정이며, 이들이 경험하는 정서적 어려움은 개별 가족이 해결해야 하는 문제인 것처럼 여겨

지고 있다. 그러나 앞서 강조한 바와 같이, 만성 질환 관리의 효과성을 증진시키는 데 있어

환아를 포함한 보호자들에 대한 심리 정서적 지원은 간과해서는 안 될 주요한 영역으로

다루어져야 한다. 이를 위해 질환의 특수성을 잘 이해하는 전문 인력의 투입이 필요할 수

있으며, 의료비 지원 뿐 아니라 심리 치료적 접근에 대한 경제적 지원을 확대하여 치료의

접근성을 높일 수 있도록 국가적인 차원에서의 실질적인 지원 시스템의 보완 및 재정립이

무엇보다 중요할 것으로 사료되는 바이다.
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The aim of this study is to identify the actual access status and level of demand for 
caregivers’ mental health services, including services for children, by exploring the difficulties 
experienced by caregivers of children with chronic intractable diseases in medical care. The 
findings show that the psychological and mental difficulties of the family of such patients due 
to patient care are consistently high, with limited access to accurate information and treatments 
appropriate for incurable diseases also reported. 74% of the respondents in this study reported 
they had no experience with mental health services available to them, indicating most frequently 
that they did not have time or the economic ability to undertake psychological counseling. With 
regard to children, therapeutic interventions have sought mainly to improve the performance 
outcomes of basic daily functions, though the service experience associated with mental health 
for children was insufficient. Nevertheless, 79% of respondents responded positively when asked 
about the need for intervention in mental health services for their children, thus confirming 
these needs. The results of this study demonstrate that the provision of professional mental 
health support services at the national level for psychological and emotional problems is 
essential for the efficient management of chronic incurable disease, while also providing basic 
data to help establish a more realistic and practical psychological support system.

Key words: pediatric chronic disease, chronic intractable disease, difficulties in caregivers of 

chronic intractable disease patients, caregivers’ mental health service


