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Abstract

Purpose: Although Hemophilia is a relatively rare 
hereditary disease, and is treatable with blood products, 
the parenting stress and guilt of hemophilic patients 
and their mothers are always high. This study was 
done to assess the extent of parenting stress, guilt, 
parenting attitude and parenting satisfaction of mothers 
with a hemophilic child. Method: The participants in 
this study were 119 mothers with a hemophilic child 
who were registered members of the Korea Hemophilia 
Foundation, and 287 mothers with a healthy child. In 
order to measure the dimensions related to parenting 
stress, guilt, parenting attitude and parenting 
satisfaction, the Questionnaire on Parenting Stress 
Index, Maternal Guilt Scale, Parenting Attitude Scale 
& Parenting Satisfaction Scale were administered. We  

analysed the differences between mothers with a 
hemophilic child and a healthy child in the question- 
naire scores using the SPSS program. Result: Parenting 
stress and guilt of mothers with a hemophilic child 
were higher than with a healthy child. Parenting attitude 
and parenting satisfaction of mothers with a hemophilic 
child were lower than with a healthy child. Conclusion: 
The results may help medical professionals understand 
mothers with a hemophilic child and give basic 
assistance to develop a nursing intervention by 
exploring possible ways to alleviate such parenting 
stress and guilt.

Key words : Hemophilia, Parenting, Stress, Guilt, 

Attitude



혈우아동과 일반아동 어머니의 양육스트레스, 죄책감, 양육태도 및 부모역할만족도 비교

여성건강간호학회지 14(4), 2008년 12월 271

서    론

1. 연구의 필요성

혈우병은 X염색체 열성으로 모계를 통해 유전되며, 혈액 

내에 응고인자 제제를 투여하지 않을 경우 일생동안 출혈로 

생명에 위협을 받을 수 있는 혈액응고장애 질환이다(Korea 

Hemophilia Foundation, 2006). 혈우환자의 수는 전 세계적으

로 1990년에 35만 명이었던 것에서 2020년에는 44만 명까지 

증가할 것으로 추정되고 있으며(Barlow, Stapley, Ellard, & 

Gilchrist, 2007), 국내의 경우도 2006년 12월 현재 18세 이하 

혈우아동이 한국혈우재단에 685명 등록되어 있어서 남아 

5000명 중 1명 정도로 발생되는 것으로 보고된다(Korea 

Hemophilia Foundation, 2006). 혈우병의 가장 많은 유형인 A

형 혈우병은 혈액 내 8번 응고인자(factor Ⅷ)가 부족하여 나

타나며, 관절주변의 지속적인 심각한 출혈을 경험하고 만약 

지혈이 되지 않은 채 방치할 경우 출혈부위의 극심한 통증과 

영구적인 관절손상을 초래할 수 있다. 이렇듯 혈우병은 출혈

이나 근관절 장애에 대한 위험으로 평생 스트레스를 갖게 하

며, 혈우아동의 경우는 만성질환으로 살아가면서 신체적인 면

뿐만 아니라 사회 심리적, 정서적인 면 등 일상생활 전반에 

걸친 건강 문제에 대한 적응을 필요로 한다(Kim, Kang, & 

Lee, 2004).

대다수의 가정에서 한두 명의 자녀를 낳아 건강하고 훌륭

하게 양육하고자 전력을 다하는 현대사회에서는 어머니들이 

양육에 대해 많은 스트레스를 경험하며 특히, 아이에게 작은 

문제라도 발생하게 되면 자신의 잘못이 아닌가 죄책감을 느

낀다. 아동의 만성질환은 성장발달에 부정적인 결과를 초래할 

뿐 아니라 가족 구성원들에게 역할 변화를 부여하여 가족 내 

장기적인 긴장상태를 유발하고 정상적인 가족기능의 장애를 

초래한다. 그중에서도 환아 간호를 전적으로 책임지는 환아 

어머니의 스트레스나 생활의 변화는 매우 클 수밖에 없다.

특히 장애아동이나 희귀질환을 갖고 있는 아동은 부모의 

에너지를 소모시키는 요구는 많고 보상이 적다는 점, 미래에 

대한 희망이 적다는 점 등으로 어머니를 큰 스트레스에 빠트

린다(Choi, 2004). 실제 장애아동의 어머니는 자신의 자녀가 

장애가 있다는 사실을 안 순간 큰 충격을 받으며 수치심, 우

울, 죄책감, 분노와 같은 정서적 반응을 보이고 심리적인 후

유증을 일으킨다(Kwon, 2006). 희귀질환 아동 부모의 양육 스

트레스에 관한 Dellve 등(2006)의 연구를 보면, 매우 높은 수

준의 양육 스트레스를 경험하고 있었고 진행적인 장애를 가

진 경우에는 더욱 높은 신체적, 정서적 스트레스를 보였다. 

좋은 어머니가 못 된다는 심리적 갈등이나 양육 스트레스를 

겪는 만성질환아의 어머니들은 자녀의 성장에 충분한 도움을 

제공하지 못하는 것에 대해 죄책감을 경험하기 쉽다(Kwon, 

2006; Skirton, 2006). Gagliardi(1991)는 모계 유전형식을 가진 

자녀를 둔 어머니들은 죄책감을 가장 큰 어려움으로 표현한

다고 하였다. 또한 James 등(2006)의 연구에서는 X염색체 관

련(모계유전)형식 가족의 어머니들이 상염색체 열성 유전 형

식 가족의 어머니들 보다 죄의식을 많이 받고 있다고 하였고, 

자녀의 유전질환 진단을 위하여 검사 결과를 기다리고 있는 

부모의 경험에 대한 Skirton(2006)의 연구에서도 그 어머니들

이 주로 죄책감을 표현하였다. 죄책감이 높은 어머니는 자녀

에 대해 통제적 성향이 있고, 적대적이고 비합리적인 양육태

도를 보인다(Chang, 2001). 자녀에 대한 죄책감이 장기화되면 

어머니는 자녀에게 과잉 보상하게 되며 이런 경우 자녀들은 

소극적, 적대적, 수동적이 되기도 하고 어머니가 문제해결의 

기회를 빼앗아 버리기 때문에 자녀가 지적으로 퇴행하는 역

효과를 가져오기도 한다(Shin, 1997).

이미 양육스트레스가 높은 어머니는 강압적이거나 권위주위

적이며 비효율적인 양육태도를 보이고, 자녀의 질환에 대해 

불충분한 대처를 하게 됨으로서 오는 역할 불만족은 결과적

으로 아동의 적응과 발달에 문제를 야기하게 된다고 지적한 

연구들이 많다(Bek, 2007; Shin, 1997; Skirton, 2006; Kwon, 

2006; Woolfson & Grant, 2006). 이처럼 만성질환 아동이 건

강한 성장을 하기 위해서는 어머니의 긍정적인 반응과 양육

태도가 질환 자체보다 더 중요한 영향을 미친다는 것은 매우 

중요한 사실이다.

혈우아동 어머니는 혈우병이 모계유전이라는 사실로 죄책감

과 책임감이 높고(Beeton, Neal, Watson, & Lee, 2007), 평생 

동안 자녀를 돌보면서 질환과 관련된 합병증을 우려하는 것

은 양육스트레스로 작용하며, 어머니의 부정적인 정서는 양육

태도로 전달되어 아동의 발달에 그대로 반영된다(Kim, Kang, 

& Lee, 2004; Skirton, 2006). 따라서 혈우아동에 대한 어머니

의 부적절한 양육태도와 질환에 대한 불충분한 대처는 부모

역할의 불만을 가져오고 결과적으로 혈우아동의 성장에 문제

를 야기하게 될 가능성이 높다고 볼 수 있다.

만성질환 아동의 어머니에 관한 선행연구는 주로 장애아동, 

소아암, 선천성심장질환 등에 국한되어있고, 이들을 대상으로 

부담감, 스트레스, 삶의 질 및 질병에 대한 지식을 측정한 연

구가 대부분이다(Suk, Yoon, Oh, & Park, 2004). 혈우아동의 

어머니를 대상으로 한 연구는 국내에서 혈우아동 어머니의 

양육태도에 영향을 주는 요인에 대한 연구(Cho et al., 2008)

를 찾아볼 수 있었고, 국외에서는 상담과 심리적 지지 프로그

램을 이수한 혈우아동 부모의 심리적인 면과 대처 스타일

(Bottos, Zanon, Sartori, & Girolami, 2007), 혈우아동의 지식과 

자가 관리 요구도 조사(Barlow, Stapley, Ellard, & Gilchrist, 

2007), 출혈장애를 가진 아동과 가족의 삶의 질(Bullinger, 
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Von Mackensen, & Haemo-Qol Group, 2003), 혈우아동 어머

니의 생활의 경험 연구(Beeton, Neal, Watson, & Lee, 2007)를 

찾아볼 수 있었다. 그러나 아직도 혈우자녀의 생의주기에서 

일어나는 사건을 주양육자로서 아동의 곁에서 지켜본 어머니

들이 겪는 정서변화와 관련된 연구는 부족하여 혈우아동 어

머니의 양육과정에서 일어나는 문제해결을 실제적으로 돕고 

심리적, 사회적 안정을 도모하며, 구체적인 상황대처 능력을 

증진시켜주는 간호를 계획하지 못하는 실정이다.

이에 본 연구자는 혈우아동의 어머니와 일반아동 어머니의 

양육스트레스, 죄책감, 양육태도와 부모역할만족도 정도를 비

교하여 심층적으로 이해함으로서, 자녀와의 관계에서 긍정적

인 관계를 형성하는 데에 직접적인 도움을 줄 수 있는 교육

과 상담의 기초 지식체로 활용할 수 있을 것이며, 더 나아가 

혈우를 갖고 성장하는 아동과 가족의 건강증진을 위한 중재

의 방향을 설정하는 데에 자료를 제공하고자 한다.

2. 연구 목적

본 연구는 혈우아동 어머니의 양육스트레스, 죄책감, 양육

태도 및 부모역할만족도를 일반아동의 어머니와 비교하여 파

악하고, 이를 상담과 교육 시 간호중재에 활용하기 위한 것으

로써 구체적인 목적은 다음과 같다.

1) 혈우아동 어머니의 양육 스트레스, 죄책감, 양육태도 및 부

모역할만족도 정도를 파악한다.

2) 혈우아동 어머니와 일반아동 어머니의 양육스트레스, 죄책

감, 양육태도 및 부모역할만족도 정도를 비교한다.

연구 방법

1. 연구 설계

본 연구는 혈우아동과 일반아동 어머니의 양육스트레스, 죄

책감, 양육태도 및 부모역할만족도를 비교하기 위한 서술적 

비교조사 연구이다.

2. 연구 대상

혈우아동의 어머니는 한국 혈우재단에 등록되어 있으며 한

국 혈우재단 의원에 내원하여 진료를 받는 18세 이하의 자녀

를 양육하고 있는 어머니로서 연구 참여에 동의한 자를 대상

으로 하였다. 총 130부의 수집된 자료에서 입력과정 중 무응

답 등으로 자료가 불충분한 설문지 11부를 제외한 119부가 

최종 분석 자료로 이용되었다.

일반아동 어머니는 연구에 참여한 혈우아동과의 연령 분포

를 맞추기 위하여 기관을 서울과 경기도 지역의 유아원, 초등

학교, 중학교 및 고등학교로 편의 표출하였고, 선정된 학생의 

어머니 중 연구 참여에 동의한 자를 연구대상에 포함하였다. 

단, 기관의 교사가 만성질병이 있거나 건강상태가 나쁘다고 

알고 있는 아동은 연구대상에서 제외하였다. 총 330부의 수집

된 자료에서 입력과정 중 무응답 등으로 자료가 불충분한 설

문지 43부를 제외한 287부가 최종 분석 자료로 이용되었다.

3. 연구 도구

1) 양육스트레스

Abidin(1990)이 개발한 부모의 스트레스 측정도구(Parenting 

Stress Index)를 Park(1994)이 번안한 것을 수정하여 이용하였

다. 3개 영역의 총 82문항으로 구성된 도구에서 부모의 스트

레스 영역 중 ‘유능성’ 7문항과 ‘침체성’ 4문항의 11문항만을 

사용하였으며, 본 도구는 4점 척도로 점수가 높을수록 스트레스

가 높음을 의미한다. 본 연구에서 도구의 신뢰도는 Cronbach's α 

= .78이었다.

2) 죄책감

Chang(2001)이 개발한 어머니 죄책감 측정도구를 수정 보완

하여 이용하였다. 이 도구는 16문항의 4점 척도로서 점수가 

높을수록 죄책감이 높음을 의미한다. 도구의 신뢰도는 개발당

시 Cronbach's α = .91이었으며, 본 연구에서는 .74이었다.

3) 양육태도

Oh와 Lee(1982)에 의해 개발된 도구를 수정 보완하여 이용

하였다. 이 도구는 4개 영역의 각각 10문항씩 40문항이며 4점 

척도로 점수가 높을수록 부모의 양육태도가 긍정적임을 의미

한다. 본 연구에서는 애정적 양육태도 5문항, 자율적 양육태

도 5문항, 성취적 양육태도 4문항, 합리적 양육태도 5문항의 

총 19문항으로 수정하여 사용하였으며, 도구의 신뢰도는 개발

당시 Cronbach's α = .86이었고, 본 연구에서는 .83이었다.

4) 부모역할만족도

Hyun과 Cho(1994)가 개발한 부모역할만족도 측정도구를 수

정 보완하여 이용하였다. 5개 영역의 총 48문항으로 구성된 

도구에서 자녀를 통해 느끼는 기쁨이나 만족감, 긍정적인 정

서 등을 나타내는 ‘일반적인 만족도’영역 11문항만을 사용하

였으며, 본 도구는 4점 척도로 점수가 높을수록 만족도가 높

음을 의미한다. 도구의 신뢰도는 개발당시 일반적 만족도 영

역이 Cronbach's α = .82이었으며, 본 연구에서는 .89이었다.
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<Table 1> Homogeneity of general characteristics between two groups                                          (N=406)

Characteristics Categories

Hemophilia

(n=119)

Health

(n=287) χ2 p

n(%) n(%)

Mother's age 20～29 6 ( 5.0) 5 ( 1.7)  5.79 .12
(years) 30～39 62 (52.1) 172 (59.9)

40～49 46 (38.7) 104 (36.2)
 ≥50 5 ( 4.2) 6 ( 2.1)
Mother's education Middle school 6 ( 5.1) 5 ( 1.7)  5.41 .06

High school 54 (45.4) 113 (39.4)
University level 59 (49.6) 169 (58.9)

Mother's religion Yes 71 (59.7) 169 (58.9)  0.02 .88
No 48 (40.3) 118 (41.1)

Mother's occupation Yes 42 (35.3) 163 (56.8) 15.55 .00
No 77 (64.7) 124 (43.2)

Monthly income 〈100 6 ( 5.0) 0 ( 0.0) 33.06 .00
(10,000 won) 101～200 23 (19.3) 26 ( 9.1)

201～300 44 (37.0) 80 (27.9)
〉300 46 (38.7) 181 (63.1)

Relationship of spouse Extremely not satisfied 8 ( 6.7) 9 ( 3.1)  4.13 .24
Not satisfied 9 ( 7.6) 27 ( 9.4)
Satisfied 65 (54.6) 144 (50.2)
Very satisfied 37 (31.1) 107 (37.3)

Children's age(years) 1～10 65 (54.6) 145 (50.5)  0.56 .45
11～18 54 (45.4) 142 (49.5)

4. 자료 수집

자료수집 방법은 구조적 설문지에 의한 자가보고 법을 이

용하였다.

먼저 혈우아동 어머니는 혈우재단 이사장과 혈우재단 의원

의 의료진에게 연구 협조를 요청하고 동의를 얻었다. 선택된 

혈우아동의 어머니에게 연구대상자의 윤리적 고려를 위하여 

연구 참여자에게는 설문지 배부 전에 연구목적, 혜택과 보상, 

신분보장, 사생활 보호, 자료보호 등에 대해 충분히 설명한 

후 대상자의 자발적인 참여 동의서를 받았다. 수집된 자료는 

연구목적으로만 사용할 것과 연구결과 내용은 필요에 따라 

대상자에게 확인과정이 필요할 수 있음을 설명하였다. 회수율

을 높이고자 혈우재단 관계자에게 배부 당일에 직접 회수하

도록 하였고, 참여에 대한 감사를 표시하기 위해 간단한 기념

품을 제공하였다.

일반아동 어머니는 혈우아동과의 연령분포를 맞추기 위하여 

기관을 서울과 경기도의 어린이집 1곳, 유치원 2곳, 초등학교 

4곳, 중학교 1곳, 고등학교 1곳으로 선정하였고, 기관장에게 

연구 협조를 요청하고 동의를 얻었다. 선택된 아동의 가정에 

연구목적, 혜택과 보상, 신분보장, 사생활 보호, 및 자료보호 

등에 대해 기술한 통신문과 함께 설문지를 발송하였고, 어머

니가 연구 참여에 동의하는 경우 설문지에 답하게 하였으며, 

설문지는 아동을 통해 다시 회수하였다. 설문지를 가정에 보

낼 때 회수율을 높이고, 참여에 대한 감사를 표시하기 위해 

간단한 기념품을 제공하였다.

자료수집 기간은 2007년 1월부터 12월까지였으며, 혈우아동 

어머니는 수집된 설문지 130부 중 119부를, 일반아동 어머니

는 배포된 설문지 400부중 330부를 회수하여 그 중 287부를 

최종 분석에 이용하였다.

5. 자료 분석

수집된 자료는 SPSS/PC+ Win 13.0 Version을 이용하여 대

상자의 특성은 빈도와 백분율을, 동질성 검정에는 χ2 검정을 

이용하였으며, 혈우아동 어머니와 일반아동 어머니의 양육스

트레스, 죄책감, 양육태도, 부모역할만족도 변인의 차이는 

ANCOVA로 분석하였다.

연구 결과

1. 대상자의 일반적 특성과 동질성 검정

대상자의 연령, 교육정도, 종교, 배우자와의 관계 및 자녀연

령에 대한 일반적 특성은 혈우아동 어머니와 일반아동 어머

니 간에 통계적으로 유의한 차이를 나타내지 않았으나, 어머

니의 직업유무와 가족의 월수입은 유의한 차이가 나타났다. 
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<Table 2> Difference in parenting stress, guilty, parenting attitude and parenting satisfaction between two groups

(N=406)

Variables

Hemophilia

(n=119)

Health

(n=287)
TypeⅢ

SS
df MS F p R2

M(SD) M(SD)

Parenting stress 2.43(0.53) 2.15(0.42) 6.50 3 2.16 10.26 .00 .07
Guilty 2.45(0.40) 2.33(0.37) 2.32 3 0.77  5.43 .00 .03
Parenting attitude 3.02(0.34) 3.05(0.35) 1.04 3 0.34  2.94  .03 .02
Parenting satisfaction 3.42(0.51) 3.53(0.49) 2.09 3 0.69  2.84 .03 .02

* p value from ANCOVA the mother's occupation & monthly income as covariate 
* MS=Mean Square, SS=Sum of Square

따라서 어머니의 직업과 가족의 월수입을 제외한 모든 특성

에서 두 군은 동질한 것을 알 수 있었다<Table 1>. 대상자의 

연령이 30대인 경우는 혈우아동 어머니가 52.1%(62명), 일반

아동 어머니가 59.9%(172명)로 가장 많았고, 교육정도가 대졸

이상인 경우는 혈우아동 어머니가 49.6%(59명), 일반아동 어

머니가 58.9%(169명)로 가장 많았으며, 종교가 있는 경우는 

혈우아동 어머니가 59.7%(71명), 일반아동 어머니가 58.9% 

(169명) 이었다. 배우자와의 관계는 ‘다소만족한다’의 경우가 

혈우아동 어머니 54.6%(65명), 일반아동 어머니 50.2%(144명)

로 가장 많아서 두 군 간에는 유의한 차이가 없었다. 그러나 

직업이 있는 경우는 혈우아동 어머니가 35.3%(42명)인 것에 

비하여 일반아동 어머니가 56.8%(163명)로 많았고, 가족의 월

수입이 300만원이상인 경우는 혈우아동 어머니가 38.7%(46명)

인 것에 비하여 일반아동 어머니가 63.1%(181명)로 많아서 두 

군 간에는 유의한 차이를 보였다(P<.00).

2. 혈우아동 어머니와 일반아동 어머니의 

양육스트레스 정도 비교

두 집단의 양육스트레스 차이를 어머니의 직업유무와 가족

의 월수입을 공변수로 처리하고 ANCOVA로 분석한 결과, 혈

우아동 어머니는 2.43점, 일반아동 어머니는 2.15점으로 혈우

아동 어머니의 양육스트레스 점수가 일반아동 어머니보다 통

계적으로 유의하게 높은 것으로 나타났다(F=10.26, p=.00) 

<Table 2>.

3. 혈우아동 어머니와 일반아동 어머니의 죄책감 비교

두 집단의 죄책감 차이를 어머니의 직업유무와 가족의 월

수입을 공변수로 처리하고 ANCOVA로 분석한 결과, 혈우아

동 어머니는 2.45점, 일반아동 어머니는 2.33점으로 혈우아동 

어머니의 죄책감 점수가 일반아동 어머니보다 통계적으로 유

의하게 높은 것으로 나타났다(F=5.43, p=.00)<Table 2>.

4. 혈우아동 어머니와 일반아동 어머니의 양육태도 

비교

두 집단의 양육태도 차이를 어머니의 직업유무와 가족의 

월수입을 공변수로 처리하고 ANCOVA로 분석한 결과, 혈우

아동 어머니는 3.02점, 일반아동 어머니는 3.05점으로 혈우아

동 어머니의 양육태도 점수가 일반아동 어머니보다 통계적으

로 유의하게 낮은 것으로 나타났다(F=2.94, p=.03)<Table 2>.

5. 혈우아동 어머니와 일반아동 어머니의 

부모역할만족도 비교

두 집단의 부모역할만족도 차이를 어머니의 직업유무와 가

족의 월수입을 공변수로 처리하고 ANCOVA로 분석한 결과, 

혈우아동 어머니는 3.42점, 일반아동 어머니는 3.53점으로 혈

우아동 어머니의 부모역할만족도점수가 일반아동 어머니보다 

통계적으로 유의하게 낮은 것으로 나타났다(F=2.84, p=.03) 

<Table 2>.

논    의

만성질환 아동의 부모는 환아의 간호를 전적으로 책임지는 

어머니에게 더 많은 스트레스와 자존감 저하 등의 부정적인 

영향을 미치는 것이 일반적이다. 특히 혈우아동의 어머니들은 

대부분 모계를 통하여 유전되는 질환의 특성 때문에 죄책감

과 낮은 자존감 등을 갖는다(Beeton, Neal, Watson, & Lee, 

2007).

본 연구에서 혈우아동 어머니들의 양육스트레스를 살펴본 

결과 4점 만점에 2.43점으로 2.15점인 일반아동의 어머니에 

비하여 높은 스트레스를 갖고 있는 것으로 나타났다. 장애아

의 출생은 부모에게 충격, 거부, 슬픔, 죄책감, 부인, 가족이나 

이웃과의 대화단절, 장애를 돌보는데 따른 많은 시간소요와 

과중한 역할 책임 등의 심리적 고통을 유발하여 가족관계나 

부부관계에 부정적 영향을 미친다. 또한 만성질환 아동의 어
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머니는 자녀의 질환으로 인한 특수한 양육, 의료, 서비스를 

제공해야 하는 등 정상아동 양육에 비해 심리적 스트레스를 

받게 된다. 혈우병은 수술이나 완화요법으로 호전되는 것이 

아니라 일평생 부족한 혈액응고인자를 정맥으로 보충시켜 주

어야하며, 보충하더라도 수시로 출혈이 잘 일어난다(Beeton et 

al., 2007; Kim, Kang, & Lee, 2004). 혈우아동의 어머니들은 

자녀가 평생을 출혈과 근관절 장애의 위험에 노출되어있으므

로 인해서 양육스트레스가 높은 것으로 생각된다. 이는 희귀

유전대사질환 아동 어머니의 양육스트레스가 선천성심장병이

나 아토피 피부염 환아의 어머니 보다 높다고 한 Kwon 

(2006)의 연구결과와 같은 맥락으로 이해할 수 있다.

정상아동의 경우 아동이 성장하면서 차츰 양육스트레스의 

정도가 줄어드는 반면, 장애아동의 경우 학령전기 보다 학령

기 아동을 둔 어머니들이 양육스트레스를 더 경험하고 있어

서(Dellve et al., 2006; Gallo et al., 2008), 아동이 성장할수록 

가중되는 신체적, 사회적 부적응으로 인하여 어머니의 양육스

트레스가 더욱 증가한다고 볼 수 있다. 혈우아동 어머니들의 

양육스트레스 정도는 전문가의 도움이 필요한 정도임에도 불

구하고 실제 양육 스트레스를 완화시킬 수 있는 구체적인 프

로그램이나 전문가가 없는 것이 국내현실이다. Dellve 등

(2006)은 희귀질환 자녀를 둔 부모를 대상으로 가족역량강화 

중재 프로그램(Family Empowerment Intervention Program)을 

제공하고 이 프로그램의 효과를 평가하였는데 중재 후 부모

들은 아이를 다루는 문제와 관련된 대처지식이 증가하였고, 

사회적 지지 특히 배우자의 지지에서 긍정적인 변화가 있는 

등 일부 스트레스 수준이 감소하였다. 따라서 혈우아동 어머

니들도 정기적인 부모모임(자조모임)을 만들어 전문 간호사가 

이를 지원한다면 스트레스 감소를 위한 부모교육을 시행할 

수 있는 매우 좋은 조건이 마련되리라 생각된다. 따라서 전문

가의 도움이 필요한 대상자들의 양육스트레스 완화를 위하여 

전문적인 중재방안이 하루 빨리 개발되어야 할 뿐만 아니라 

이러한 역할을 담당할 전문인 양성이 시급한 것으로 보인다. 

또한 만성질환 아동은 점차 진행되는 질병특성으로 인하여 

여러 가지 장애와 함께 입원 등의 잦은 병원 치료가 요구되

는데, 혈우아동의 경우 정부의 지원으로 정규적인 혈액응고 

인자 주입을 하고 있고 물리치료와 같은 재활치료를 받고 있

어서 의료비 절감혜택이 있지만 사실상 어머니들은 치료비와 

사교육비 등으로 많은 경제적 부담을 가지고 있다. 따라서 사

회적 지원이 양육 스트레스를 낮출 수 있다는 연구결과(Shin, 

1997)를 통해 알 수 있듯 유전질환 가족의 경제적 부담을 낮

출 수 있는 현실적인 지원과 복지 서비스 등이 국가적 차원

에서 더욱 마련되어야 할 것으로 사료되며, 더불어 간호사는 

지역사회의 이용 가능한 자원에 대한 정보를 적절히 제공할 

수 있어야 한다.

혈우아동 어머니들의 죄책감을 살펴본 결과 4점 만점에 

2.45점으로 2.33점인 일반아동 어머니에 비하여 다소 높은 죄

책감을 갖고 있는 것으로 나타났다. 이는 혈우아동의 상태가 

개선되기보다 진행되는 특성을 가지고 있고 여기에 치료가 

불가능한 유전형질을 물려주었다는 점으로 인해 어머니가 무

력감 즉, 해줄 수 있는 것이 없어 괴롭다는 생각이 많은 것으

로 보인다. Kwon(2006)은 희귀질환아동의 어머니를 대상으로 

죄책감의 개념을 조사한 결과 무력감, 책임감, 내 탓, 징벌의 

순으로 나타나, 무력감이 어머니들의 죄책감을 더욱 상승시키

는 것으로 보았다. 이는 X 연관성 유전형식을 가진 가족의 

어머니들이 상염색체 열성 유전 형식을 가진 가족의 어머니

들 보다 죄의식을 많이 느끼고 있고 자신을 탓하는 것은 물

론 남편으로부터 비난을 더 받고 있다고 한 연구결과(James 

et al., 2006)와 같은 맥락이다.

Skirton(2006)은 자녀의 유전질환 검사결과를 기다리고 있는 

어머니들의 죄책감 연구에서 전문가에게 듣는 정보와 설명, 

정신적 지지가 도움이 되었다고 하여, 어머니들이 사회 심리

적으로 적응 할 수 있도록 지지해주는 집단이 매우 필요한 

것으로 생각된다. 특히 부모모임에 가입한 어머니는 가입하지 

않은 어머니에 비하여 죄책감이 낮다는 연구결과(Gagliardi, 

1991; Kwon, 2006)를 볼 때, 사회적인 지지집단을 통한 질병

에 대한 정확한 이해와 정보 제공뿐만 아니라 부모-자녀 관계

를 다루는 대처기술 등의 세밀한 교육과 함께 지속적으로 정

서적 지지를 제공하는 것이 필요하다고 생각된다.

이처럼 혈우아동 어머니의 양육스트레스와 죄책감은 만성질

환 아동을 양육하고 있는 부모에게 볼 수 있는 심리적 반응

이며, 이것이 해결되지 못하는 경우 정신적, 육체적인 질병을 

만들어내기도 하고 지속적인 경우에는 부부관계뿐만 아니라 

자녀양육에도 부정적인 영향을 미칠 수 있다. 따라서 간호사

는 지시적이 아닌 가족의 적응을 돕는 상담가로서 부모와 협

력관계를 발달시키고 그 중에서도 모계유전질환 아동을 둔 

어머니의 양육 스트레스와 죄책감을 잘 이해하고 이를 완화

시키기 위한 방안을 모색해야하며, 적절한 정보를 알고 제공

해야 한다.

혈우아동 어머니들의 양육태도는 4점 만점에 3.02점으로 

3.05점의 일반아동 어머니에 비하여 다소 부정적인 양육태도

를 갖고 있는 것으로 나타났다. 이는 혈우아동 어머니들의 경

우 자녀가 출혈이나 감염의 위험에 노출되지 않도록 지속적

인 스트레스를 받고 있기 때문에 양육스트레스와 죄책감이 

양육태도에 부정적으로 영향을 주었기 때문이라고 생각된다. 

양육태도는 대부분 양육스트레스 정도에 따라서 다르게 나

타나게 되는데, 양육스트레스를 받은 부모는 자녀 양육태도에 

있어서 부정적인 태도를 보이게 되고, 그로 인해 자녀에게 부

정적인 영향을 주게 됨으로 죄책감을 가지게 되며 이러한 죄
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책감은 다시 어머니의 부적절한 양육태도를 형성하게 한다고 

볼 수 있다(Bek, 2007). Cho 등(2008)의 연구에 따르면 혈우

아동 어머니는 일반아동에 비하여 성취적 양육태도가 가장 

많았고, 자율적, 애정적, 합리적 양육태도의 순으로 나타나서 

많은 혈우아동 어머니가 자녀를 과보호하여 의존성을 조장하

고 권위적이며 지나친 요구를 반복하는 양육태도를 보이는 

것을 알 수 있다. 부모의 양육태도가 애정적 즉, 자녀의 행동

과 자아를 가치 있게 여기고 구체적으로 자녀에게 애정과 관

심을 보이며, 서로 접촉하기를 좋아하고 친밀히 대하며, 처벌

이나 비난보다는 칭찬이나 격려를 많이 하고, 자녀의 욕구에 

민감한 양육형태를 보이고 수용적일 경우 자녀들은 사회적, 

정서적, 지적 발달이 바람직한 방향으로 이루어지며, 부모의 

양육태도가 극단적으로 지배, 제한, 처벌을 하면 자녀의 자아

개념이 성장하지 못하는 부정적인 관계를 보인다. 따라서 혈

우아동 어머니들이 자녀에 대한 애착을 강화시키고 자녀를 

통제하기보다 자율성과 수용적인 양육태도로 변화하기 위해 

어머니의 정서적 지지와 직면한 자녀의 문제 자체를 바로 볼 

수 있는 부모교육이 필요함을 알 수 있다.

혈우아동 어머니들의 부모역할만족도는 4점 만점에 3.42점

으로 3.53점인 일반아동 어머니에 비하여 다소 낮은 부모역할 

만족도를 갖고 있는 것으로 나타났다. 이는 자녀의 건강상태

가 좋을 때 부모역할만족도는 높아진다는 결과를 생각해볼 

때(Hyun & Cho, 1994) 혈우아동 어머니들은 자녀의 건강을 

회복하는데 부모로서 역할을 다 하지 못했다고 생각하기 때

문인 것으로 사료된다. 현대의 여성들은 대부분 부모역할에 

대한 책임감과 관련된 명확한 인식이나 충분한 준비과정 없

이 결혼하여 자녀를 낳고 양육하면서 새로운 역할에 대한 복

잡하고 어려운 감정을 경험하게 된다(Woolfson & Grant, 

2006; Yoo, 1990). 자녀를 양육하는 것이 큰 기쁨이기도 하지

만 부모라는 사회적인 지위에서 자녀를 양육하며 해야 하는 

많은 역할들을 부모역할이라고 규정하고 이러한 복잡하고 어

려운 감정을 당연한 것으로 여기는 것은 양육의 대부분을 책

임지고 있는 어머니들에게 스트레스로 작용하는 경우가 많다. 

따라서 건강한 자녀를 양육하면서도 어머니의 양육스트레스가 

높거나 자녀에 대한 죄책감이 높은 경우에는 부모로서 최선

을 다하지 못하는 부정적인 영향을 주게 되어 부모역할만족

도는 낮아진다(Hyun & Cho, 1994; Park, 1994). 혈우아동의 

어머니는 평생 자녀의 출혈과 감염의 위험을 예방하기 위해 

노력하다보면 육체적으로 힘이 들고, 여러 가지 갈등을 유발

시키므로 자녀에게 일관적이며 합리인 양육태도를 보이지 못

하게 하는 요인이 되고 있어서 부모 역할을 잘 수행하고 있

는 것인지에 대해 스스로 자신이 없고 갈등을 느끼게 되는 

것이라고 생각된다.

그러나 양육태도가 일반아동 어머니에 비하여 0.03점 낮고, 

부모역할 만족도가 4점 만점에 3.42점으로 비교적 높은 수준

에 있는 것은 혈우아동이 응고인자제제를 잘 투입하고 관리

하면 정상인처럼 사회생활을 하면서 살아가게 할 수 있다(Yi, 

Kim, & Kang, 2003)는 기대감에서 기인된다고 볼 수 있다. 

Gallo, Hadley, Angst, Knafl과 Smith(2008)는 혈우자녀를 둔 

부모들이 자녀의 질병이나 이와 관련된 불확실한 건강상태를 

걱정하는 것 뿐만 아니라 자녀의 보험혜택, 의료비용, 취업과 

학업을 더 걱정하고 있다고 하였는데, 간호사는 혈우아동의 

어머니가 필요로 하는 실제적인 정보를 제공하여 부모역할에 

최선을 다할 수 있게 하며, 무엇보다 강인함과 부모역할을 긍

정적으로 받아들일 수 있게 하는 체계적인 부모-자녀 프로그

램 마련하여 효과적인 부모교육을 위한 내용 개발에도 힘을 

기울여야 할 것이다. 현재 혈우재단에서 이루어지는 자조모임

이나, 혈우 환아 모임 등이 어머니들의 정보공유와 정서를 지

지할 수 있는 하나의 중재방안이 될 것으로 사료되며 이와 

같은 프로그램을 활성화해야 한다고 생각한다.

이상의 연구결과를 통해 혈우아동 어머니들에게 정서적인 

지지를 제공함으로써 이들의 양육스트레스와 죄책감을 낮추고 

긍정적인 양육태도를 유도하며 부모역할만족도를 높일 수 있

는 방향으로 전환할 수 있다고 보며, 이를 위한 부모교육 모

임을 구성하여 적극적인 홍보와 가입을 격려하는데 도움이 

될 것으로 보인다.

결론 및 제언

혈우아동 어머니는 혈우병이 모계유전이라는 특성 때문에 

죄책감과 아동에 대한 책임감이 높다. 혈우아동은 언제 출혈

이 될지 모르는 불확실한 상황에 처해있기 때문에 평생동안 

이들을 돌보며 어머니들은 많은 정서적인 문제들을 해결하지 

못한 채 지내고, 이런 문제들은 때로는 자녀를 양육하는데 있

어서 악영향을 미치기도 한다.

본 연구는 만 18세 이하의 혈우아동을 둔 어머니의 양육스

트레스, 죄책감, 양육태도 및 부모역할만족도를 파악하고 이

를 일반아동 어머니와 비교한 서술적 비교조사 연구이다. 양

육스트레스는 혈우아동 어머니는 2.43점, 일반아동 어머니는 

2.15점으로 혈우아동 어머니의 양육스트레스 점수가 일반아동 

어머니보다 유의하게 높았고, 죄책감은 혈우아동 어머니는 

2.45점, 일반아동 어머니는 2.33점으로 혈우아동 어머니가 유

의하게 높았고, 양육태도는 혈우아동 어머니는 3.02점, 일반아

동 어머니는 3.05점으로 혈우아동 어머니가 유의하게 낮았다. 

마지막으로 부모역할만족도는 혈우아동 어머니는 3.42점, 일

반아동 어머니는 3.53점으로 혈우아동 어머니가 유의하게 낮

았다. 이상의 결과로 혈우아동 어머니가 일반아동 어머니보다 

양육스트레스와 죄책감이 높고, 양육태도가 부정적이었으며, 
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부모역할만족도가 낮은 것으로 확인되었다.

본 연구결과를 토대로 혈우아동 어머니의 양육스트레스와 

죄책감을 줄이고 양육태도와 부모역할만족도를 긍정적인 방향

으로 변화시킬 수 있는 체계화된 부모교육과 전문적인 간호 

및 정보제공이 필요하며, 특히 어머니들이 자녀를 양육하는 

과정에서 긍정적인 신념을 유도할 수 있도록 힘 북돋우기 등

의 사회적인 지지가 지속적으로 필요하다고 본다. 또한 후속

연구로 혈우환아 가족의 삶에 대한 인터뷰를 통하여 어머니, 

아버지, 형제 및 자매들의 정서적인 문제들을 확인하고, 가족

의 지지가 혈우아동의 성장발달에 어떠한 영향을 미치는지 

파악하는 연구를 제안한다.
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