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서 론

1. 연구의 필요성

선천성 심질환의 발생률은 1,000명 당 8.8명이고, 이들 질환의 

25%는 신생아기에 적극적인 치료를 필요로 한다[1]. 선천성 심질환

의 진단 및 수술 방법에 따른 생존율은 다양하지만, 최근에는 수술 

방법과 수술 전, 후 환자 관리의 향상으로 단순 선천성 심질환 뿐만 

아니라 대부분의 복잡성 선천성 심질환 또한 수술 후 높은 생존률

을 나타내고 있다[2,3]. 

하지만 선천성 심질환을 가진 모든 환자가 긍정적인 수술 성과를 

가지는 것은 아니다. 실제적으로 순환에 사용되는 심실(ventricle)이 

하나만 형성된 기능적 단심실증(functionally single ventricle) 및 일부 

복잡성 심질환을 가진 신생아들은 교정수술에 앞서 이른 영아기 
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동안의 생존을 위해 고식적 수술(palliative operation)이 필수적이지

만, 이들 수술은 높은 사망률과 관련된다[4,5]. 이러한 문제는 소아

심장 영역에서 시급한 중재가 필요한 부분으로 교정수술 전 1단계 

또는 2단계 수술을 거쳐야 하는 단심실증을 가진 영아는 1단계 수

술 후 생존하여 2단계 수술을 시행 받을 수 있는 가능성은 71%에 불

과하며, 이러한 낮은 생존율은 첫 번째 수술 후 입원 기간 동안의 사

망률이 높을 뿐만이 아니라 퇴원 후 다음 단계의 수술을 기다리는 

동안의 중간 단계(interstage) 사망률 또한 높기 때문이다[6,7]. 중간 

단계 사망은 갑작스럽게 발생하거나 원인 불명인 경우가 가장 흔하

며 영아기에 호발하는 바이러스성 감염질환[8], 단락술 후의 도관

의 급성 폐쇄[9] 및 폐동맥 밴딩술 후의 저심박출증[4] 또한 중간 단

계 사망의 원인이 된다. 단심실증을 가진 영아들은 사망률 뿐만이 

아니라 재입원율 또한 3배 이상 높은데, 단심실증의 1단계 고식적 

수술 후 재입원의 위험 요인은 잠재적인 혈역학적 문제와 수유장애

와 관련된다[10,11]. 이들은 완전 교정술을 받은 영아와 비교했을 때 

체중 증가가 더디고 영양학적 목표치의 도달에 더 많은 시간이 소

요되는데, 이러한 수유관련 합병증의 원인은 불안정한 수술 후 경

과 및 체혈류량과 폐혈류량의 불균형과 관련된다[12,13].  

이러한 고위험군 영아 관리를 관리를 위해 북미의 일부 센터에서

는 임상전문간호사들이 단심실증 클리닉과 홈모니터링 프로그램

을 타의료진들과 함께 운영하고 있다. 홈모니터링(home monitoring) 

또는 원격감시(telemonitoring)는 만성질환자들의 사망률 및 재입원

율을 감소시키는 것으로 알려져 있다[14,15]. 선천성 심장병 영역에

서의 홈모니터링 상담이 부모의 불안을 감소시키고, 의료인과의 즉

각적인 접근을 가능하게 하며[16,17], 좌심실형성부전 증후군으로 

노우드 술식을 시행 받은 영아를 대상으로 산소포화도, 체중의 변

화, 섭취량 및 배설량의 측정, 감염 증상을 포함하는 홈모니터링 프

로그램을 적용했을 때 2단계 수술까지의 사망률을 0-10.5%까지 감

소 시킨다는 연구 결과들이 보고되었다[18-20].

선천성 심장병 수술 후 수술부위관리, 수유, 목욕, 예방접종 및 일

부 응급상황을 교육하는 1회성 교육과 비정기적인 보호자 문의에 

따른 전화상담으로 제공했던 기존의 중재가 고위험 영아의 퇴원 

후 간호로 부족하다고 판단하였으며, 무엇보다 국내 선천성 심장병 

영역에서 고위험 영아군의 퇴원 후 관리에 대한 연구는 부재한 상

태로 이들 그룹의 중간 단계 사망률 감소를 위한 중재 개발 및 적용

이 시급하다. 

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 복잡성 심장병으로 고식적 수술을 시행 받은 

수술 연령 6개월 미만의 영아를 대상으로 퇴원 후 전문간호사의 주

도로 운영하는 산소포화도, 심장박동수, 섭취량, 체중에 대한 홈모

니터링 프로그램 적용 전후 비교 연구로 구체적인 목적은 다음과 

같다. 

첫째, 홈모니터링 프로그램 적용 기간 동안 대상자에게 발생하는 

주요 문제를 확인하기 위함이다.  

둘째, 홈모니터링 프로그램이 재입원율 및 체중의 변화에 미치는 

영향을 비교하기 위함이다.

셋째, 홈모니터링 프로그램이 중간 단계 사망률에 미치는 영향을 

확인하기 위함이다.

3. 용어 정의

1) 선천성 심질환을 가진 영아의 고식적 수술

어린 영아기에 폐혈류량를 조절하여 청색증과 심부전을 완화시

키고, 폐혈류와 체혈류의 적절한 혼합을 유도하기 위한 목적으로 

단락술, 폐동맥밴딩술, 심방 사이막절개술, 노우드 술식, 하이브리

드 수술을 단독 또는 복합하여 수행하는 1단계 수술을 의미한다. 

단심실증인 경우 일반적으로 2단계 수술로 생후 6개월에 양방향성 

상대정맥폐동맥단락술(Bidirectional Cavo-pulmonary Shunt [BCS])

을 시행하며, 양심실 교정군인 경우 진단 및 혈역학적 특성에 따라 2

단계 수술 시기가 결정되며, 6개월에서 1년까지 다양하다.

2) 홈모니터링 프로그램

퇴원 후 가정에서 보호자에 의해 수유량, 체중, 산소포화도, 심박

동수를 측정하고 기록하는 것을 의미한다. 홈모니터링 프로그램은 

전문간호사가 매주 1회 전화하여 위의 사항을 확인하며, 이외의 추

가적인 상담이나 응급상황으로 연락을 필요로 하는 경우 응급전

화(hotline)로 직접 보호자가 전화함으로써 홈모니터링 응급전화분

류 프로토콜에 따라 신속한 의료 서비스를 받는 것을 의미한다. 

3) 중간단계 기간

1단계 수술 시행 후 2단계 수술 시행까지의 기간으로 본 연구에

서의 중간 단계 기간은 양심실 교정군에서 중간값 242.5 (16-1434)

일, 평균 343.0±325.1일이었고, 단심실군의 경우 중간값 187 (46-370)

일, 평균 189.1±67.1일로 조사되었다. 

연구 방법

1. 연구 설계

본 연구는 홈모니터링 프로그램이 고식적 수술을 시행 받은 단심
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실증 및 양심실 교정군 영아의 사망률에 미치는 효과를 확인하기 

위한 홈모니터링 프로그램 적용 전후 비교연구이다.

2. 연구 대상

본 연구의 대상자는 서울특별시에 소재하는 A병원에서 수술을 

시행 받은 6개월 미만의 영아로, 부모가 본 연구의 목적을 이해하고 

연구에 참여할 것을 동의한 경우로 고식적 수술을 시행 받은 대상

자 41명이며, 비교 대조군은 중재 적용 전 2년 동안 고식적 수술을 

시행 받은 3개월 미만의 영아 대상자 43명으로 두 군 모두 양심실 교

정군이면서 폐동맥 밴딩술식을 시행 받은 경우는 제외하였다. 연구

에 포함되는 대상자의 적응증은 다음과 같다.

1) 단심실증으로 폐동맥 밴딩술식, 단락술, 노우드 술식 또는 하

이브리드 술식을 시행 후 퇴원한 모든 환자

2) 양심실 수술 전 폐혈류 증가를 위해 단락술을 시행 받고 퇴원

한 모든 환자

3. 윤리적 고려

연구에 대한 윤리적 고려를 위하여 A병원 생명윤리심의위원회의 

승인(IRB No. S2010-0662)을 받은 후 연구를 진행하였으며, 수집된 

자료는 대상자에 대한 개인정보가 삭제된 자료로 대상자의 익명성

과 기밀성이 보장되었다. 또한, 사망률이 높은 고식적 수술을 받는 

영아를 대상으로 시행한 연구로, 이전 연구를 통해 확인된 홈모니

터링의 효과와 임상적인 긴급성 그리고 실험 연구 설계에서 대조군

에게 발생하는 윤리적 문제를 고려하여, 홈모니터링 프로그램 적용 

전후 비교 연구로 진행 하였다.

4. 자료 수집

1) 자료 수집 방법

본 연구 자료 수집은 2008년 5월 1일부터 2012년 4월 30일에 고식

적 수술로 퇴원한 대상자들의 의무기록과 전화상담 내용이 기록

된 상담일지를 이용하였다. 

2) 홈모니터링 프로그램

Wisconcin 소아병원에서 개발된 좌심형성증후군으로 1단계 고식

적 수술을 시행 받은 영아를 위한 홈모니터링 프로그램을 A병원의 

실정에 맞게 수정·보완하였다[18]. 이를 전문가 집단(소아심장외과 

전문의 3인, 중환자 전문간호사 2인, 선천성심장병 코디네이터 간호

사 1인, 영양사 1인)의 자문을 통해 타당성을 검증 받았다. 

홈모니터링 프로그램은 퇴원 후 가정에서 보호자에 의한 산소포

화도, 심박동수 및 체중의 측정과 기록, 전문간호사에 의한 전화상

담, 응급전화 운영 및 응급상황 발생에서의 응급 전화 환자분류(tri-

age)로 구성되어있다. 보호자 교육은 가정에서 모니터링을 시행하

고 응급상황에 대처할 수 있도록 시행되는 퇴원교육과 전문간호사

에 의한 정기적 전화상담 동안의 교육으로 분류된다. 퇴원교육 이

외에 퇴원 후 매주 임상전문 간호사가 전화상담을 시행하여 환아

상태를 지속적으로 관리하고 보호자를 지지하도록 하였으며, 응급

상황 발생시 24시간 연락가능한 응급 전화가 필요한 사항을 구체적

으로 교육함으로써 기존의 퇴원 교육과 차별화하였다. 

(1) 퇴원교육

퇴원이 예정되면 보호자들에게 홈모니터링의 필요성을 설명하

고, 보호자들의 동의서를 구득한 후 프로그램 구성내용과 방법에 

대해 교육한다. 퇴원 후 가정에서 보호자가 산소포화도 측정기를 

이용하여 산소포화도와 심박수를 모니터링하고, 매일의 체중을 측

정하고 수유량을 기록할 수 있도록 입원기간 동안 반복적으로 교

육한다. 퇴원 교육 전에 홈모니터링 프로그램 교육 책자를 지급한

다. 교육책자에는 질병 및 수술 방법에 대한 설명과 응급 전화가 필

요한 상황이 기술되어 있으며 산소포화도, 체중 및 수유량 기록지

가 첨부되어 있다. 

■ 체중 측정: 매일 오전 첫 식이 전 기저기를 교환하고 옷을 벗긴 

후 측정한다. 

■ 산소포화도 및 심장박동수 측정: 매일 오전 울거나 보채지 않을 

때 손가락이나 발가락에 산소포화도 측정기를 연결하여 측정

한다(약 20분). 호흡곤란이 있거나 청색증이 진행 되었을 때 산

소포화도를 측정한다. 

■ 기록: 퇴원 교육 후 제공한 홈모니터링 프로그램 교육수첩에 수

유량, 체중, 산소포화도를 기록한다.

■ 응급전화 이용 적응증

-  산소포화도 70% 미만이거나, 기존 산소포화도 보다 급격히 

저하된 경우 

-  산소포화도 모니터 상 심박동수가 100회 미만인 경우 

-  산소포화도 90%를 초과하는 경우 

-  24시간 이내 체중이 30g 이상 감소하고, 다음날 동일하게 감소

한 경우 

-  3일 동안 20g 이상 체중 증가가 없는 경우 

-  24시간 동안 체중 당 100 ㎖ 미만으로 섭취한 경우 

-  38℃ 이상의 발열 

-  분당 60회 이상의 호흡수 증가, 흉부함몰 및 보챔 증가 

-  수술부위 발적이 있거나 고름이 보일 때 
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-  보호자가 돌보면서 불안하거나 궁금한 사항이 있을 때

(2) 전화상담 

퇴원 후 매주 1회 정규적으로 전문간호사의 전화 모니터링이 시

행된다. 상담 동안 전문간호사는 산소포화도 및 심박동수, 섭취량, 

체중을 확인하고 혈역학적 안정성을 평가한다.

■ 산소포화도의 감소: 교수 연락 및 외래 일정 조절

■  체중 증가 실패 및 수유량 감소: 소아과 외래 및 영영사 상담 의뢰

(3) 응급전화 환자분류 방법

의료진들은 홈모니터링 대상자들에 대한 정보를 공유하여, 프로

그램 적용 중인 환자의 진단 및 현재의 상태를 파악하고 응급전화

로 연락이 왔을 때 홈모니터링 응급전화분류 프로토콜에 따라 중

재한다(Figure 1). 보호자로부터 응급전화로 전화가 오면 전문간호

사 또는 담당의(평일 오전 8시-오후 6시 전문간호사, 이외 시간은 당

직 중환자실 담당의)는 저산소증과 탈수를 유발할 상황인지 상담

을 통해 확인한다. 호흡곤란을 동반하지 않는 감기증상이나, 체중

감소 및 탈수 우려가 없는 경미한 정도의 구토, 설사의 발생은 집근

처 소아과를 방문하도록 하고 다음 날 전화로 경과를 확인한다. 혈

역학적으로 불안정하거나 심한 탈수 등으로 환자 상태가 심각한 경

우 근처 상급의료기관(퇴원전 집근처 상급종합의료기관을 지정

함)의 외래 또는 응급실을 방문하도록 한다. 퇴원 전 보호자에게 소

견서나 진단서를 전달하여 타의료기관에 제출하도록 하여 타기관 

의료인이 환자 진단 및 수술명을 즉시 알도록 하고, 타기관에 입원

한 경우 전문간호사 또는 당직 담당의가 환아의 상태를 타의료기

관에 유선으로 인계하고 필요한 경우 본원으로 전원을 돕는다. 단

락술 폐쇄로 인한 저산소증 등의 응급수술이 필요한 경우 병원도

착 즉시 심초음파 검사 및 응급수술이 가능하도록 준비하고 중환

자실 침상을 확보한다.

3) 측정 변수

본 연구의 대상자들의 의무기록과 상담일지를 2012년 6월 1일부

터 10월 30일까지 분석하였다. 일반적 특성과 관련된 변수로 성별, 

진단명, 수술 방법, 수술 시 연령, 입원기간 동안의 안전사건(adverse 

event) 발생 유무, 중환자실 재원일수, 총 입원기간을 조사하였으며, 

홈모니터링 관련 변수로  홈모니터링 적용 기간과 적용 동안 발생한 

문제 및 결과, 2차 수술 완료 유무, 2차 수술 종류, 사망유무, 체중, 산

소포화도, 수유량, 재입원 유무 및 원인을 조사하였다.

5. 자료 분석

본 연구에서의 수집된 자료의 분석은 SPSS WIN 19.0 프로그램을 

사용하였으며, 구체적인 분석 방법은 다음과 같다. 

1) 대상자들의 일반적 특성의 비교는 Fisher’s exact, Mann-Whit-

This figure shows a triage protocol when parents call through the hotline on emergency situation post discharge; PCS=Pediatric cardiac surgery; CNS=Clinical nurse specialist; 
PCD=Pediatric cardiology department; ER=Emergency room.

Figure 1. Hotline triage protocol.
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ney U test로 분석하였다.

2) 홈모니터링 시행 전, 후 Kaplan-Meier 생존 분석을 시행하고 

Log-rank test로 생존율을 비교하였다.

3) 고식적 수술 후 사망에 대한 위험요인을 확인하기 위해 Cox 회

귀분석을 시행하였다.

연구 결과

고식적 수술 후 41명의 환자에게 홈모니터링 프로그램이 적용되

었다. 41명의 주 보호자에 대해 매 주 1회 전문간호사가 가정으로 전

화를 걸어 환자의 수유량, 체중 및 산소포화도, 심장박동 수의 측정 

값을 포함한 정규 상담이 시행되었고, 보호자들은 교육받은 응급

상황 여부에 따라 응급전화를 이용하였으며, 응급전화를 받은 전

문간호사 또는 중환자실 담당의는 홈모니터링 응급전화분류 프로

토콜에 따라 대처하도록 하였다. 프로그램 적용 기간 동안 4명의 사

망이 발생하였다. 

1. 일반적 특성 

대상자들의 수술 연령의 중간값은 프로그램 적용 전 그룹의 경

우 26 (2-157)일이었고 프로그램 적용 후 그룹에서는 15(1-88)일이었

으며 체중의 중간값은 두 군 모두 3.4 kg이었다. 프로그램 적용 후 그

룹에서 단심실증이 많았으나 통계적 유의성은 없었다. 프로그램 

전, 후 두 그룹 모두 단락 수술이 가장 높은 빈도로 시행되었으며, 

수술 후 인공호흡기 적용기간, 강심제 사용정도, 중환자실 재원기

간, 총입원일 수 및 중환자실 재원기간 동안의 주요사건 발생률의 

그룹간의 차이는 없었다(Table 1).

2. 프로그램 적용 동안의 주요 문제 및 중재 결과

홈모니터링 프로그램 적용 기간의 중간값은 163 (17-725)일로, 이 

기간 동안 900건의 상담이 이루어졌으며 1인당 평균 22건의 상담이 

시행되었다. 전문간호사에 의한 정규 상담이 859건이고, 보호자가 

응급전화를 이용하여 연락한 경우는 41건으로 조사되었다. 응급전

화를 이용하여 연락한 모든 대상자들에 대해 홈모니터링 응급전화

분류 프로토콜에 따라 처치되었다.

1) 주요 문제 및 응급전화분류 프로토콜에 따른 처치 내용

전문간호사에 의한 정규 상담 통화 중 응급실 방문을 필요로 하

는 경우가 4건이었고, 외래 방문이 요구되는 경우가 30건이었다. 보

호자들의 41건의 전화 중 응급실 방문이 요구되는 경우가 24건으로 

가장 빈번하였고, 외래 방문을 필요로 하는 경우가 13건으로 조사

되었다. 응급상황 분류가 요구되는 문제로는 수유장애와 위장관계 

장애로 인한 탈수의 위험성이 37건, 호흡기계 문제 24건으로 외래 

방문 및 입원 치료를 필요로 하였고 심혈관계 문제가 발생한 5명은 

모두 입원을 필요로 하였다(Table 2). 

Table 1. Homogeneity Test for General Characteristics of Infants	 (N =84)

Characteristics Categories
Pre HMP (n=43) Post HMP (n=41) χ2 or Z p

n (%) or Median (range) n (%) or Median (range) 

Age (day) 26 (2-157) 15 (1-88) -1.42 .156

Body weight (kg) 3.4 (2.5-6.3) 3.4 (2.5-5.2) -0.64 .525

Gender Male 
Female

28
15

(65.1)
(34.9)

15
26

(36.6)
(63.4)

6.84 .016

Single ventricle anatomy Yes
No

25
18

(58.1)
(41.9)

30
11

(73.2)
(26.8)

2.1 .173

Shunt operation Yes
No

31
12

(72.1)
(27.9)

24
17

(58.5)
(41.5)

1.71 .252

Operation under CPB Yes
No

15
28

(34.9)
(65.1)

11
30

(26.8)
(73.2)

0.64 .484

CPB time (minutes) 60 (34-220) 75 (34-171) -0.62 .533

Adverse events Yes
No

8
35

(18.6)
(81.4)

11
30

(26.8)
(73.2)

0.81 .439

Ventilator time (hours) 77 (25-920) 92 (14-717) -0.03 .979

VAI score (within 48 hours, max) 10 (0-113.8) 13.8 (0-64) -0.18 .857

Length of ICU stay (days) 7 (3-65) 8 (1-38) -0.69 .489

Length of hospital stay (days) 12 (5-147) 14 (5-45) -0.21 .833

HMP=Home monitoring program; CPB=Cardiopulmonary bypass; ICU= Intensive care unit; VAI=Vasoactive inotropes.
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2) 재입원

중간 단계 기간 동안 상담을 통해 발견된 76건의 문제 중 입원을 

필요로 하는 경우는 16건이었다. 심혈관계 문제와 관련된 5건 중 4

건의 경우는 재수술을, 1건은 시술을 필요로 하였으며 폐혈류량의 

감소로 인해 단락수술을 추가한 1례, 도관삽입이 시행된 1례, 도관

교체 수술 1례와 심방간 혈류교환을 위한 심방 사이막절개술 1례, 

우측 폐동맥에 대한 풍선확장 시술 1례를 포함한다. 홈모니터링 프

로그램 적용 전 고식적 수술에서부터 2단계 수술까지의 기간 동안

의 재입원율은 프로그램 적용 전 17명의 대상자에서 29건의 재입원

이 있었으며, 프로그램 적용 후 12명의 대상자에서 16건의 재입원이 

발생하였다. 2단계 수술까지의 재입원율은 2.36건/1000patient-day

에서 1.98건/1000patient-day로 감소하였지만 통계적인 유의성은 없

었다(χ2
=  0.98, p= .365)

3) 중간단계 체중의 변화

홈모니터링 대상자는 2단계 수술을 위한 준비과정으로 체중증

가 및 영양상태 점검을 위해 퇴원 전 영양사에게 영양상담 및 교육

을 받고, 필요 시 외래에서도 영양사를 방문하도록 하였다.

생존하여 2단계 수술을 시행받은 대상자 중 양심실 교정군의 중

간 단계 기간은 홈모니터링 프로그램 적용 전 284.5 (16-1434)일에서 

적용 후 204 (134-656)일로, 2단계 수술 체중은 적용 전 8.8 (4.5-13.1)

kg, 30.0 (0.1-97.8)백분위수에서 적용 후 7.8 (6.6-10.1)kg, 31.9 (17.1-

90.8)백분위수로 유사 하였다. 단심실군의 중간단계 기간은 프로그

램 적용 전 202.5(46-370)일에서 적용 후 177 (93-332)일로 경계적으

로 유의하게 빨라졌지만(Z= -1.91, p= .057), 2단계 수술 체중은 프로

그램 적용 전 7.6 (5.3-10.0)kg, 적용 후 7.6 (5.2-10.8)kg으로 유사하였

다. 2단계 수술 체중의 백분위수는 적용 전 9.9 (0.1-96.7)백분위수에

서 적용 후 21.9 (0.1-97.5)백분위수로 증가하였지만 통계적 유의성은 

없었다(Z= -1.26, p= .207).

3. 중간단계 사망률

퇴원일 기준으로 다음 단계 수술 전까지 프로그램 적용 전 43명 

중 8명(18.6%), 프로그램 적용 후 41명 중 4명(9.8%)이 사망하였다. 프

로그램 적용 17일, 44일, 95일, 131일에 사망이 발생하였으며, 두 기간 

동안의 환자들의 성별, 연령, 체중, 해부학적 특징, 대수술 분류, 중

환자실 치료 기간의 통계학적 차이는 없었다. 두 기간 동안 중간 단

계 사망률의 발생률은 18.6%에서 9.8%로 감소 하였으나 Log-rank 

test에서 통계학적으로 유의성은 없었다(χ2
=1.15, p= .283) (Figure 2). 

프로그램 적용 후 사망한 4명의 환자는 모두 단락술을 시행 받았

고 폐동맥 판막 폐쇄를 동반한 환자로 항혈소판제인 아스피린을 5 

mg/kg/day로 복용하였으나, 사망 직전 보챔이 증가한 후 산소포화

도의 변화나 수유 진행의 문제 없이 갑작스러운 심혈관계 및 호흡

부전이 발현되었다. 프로그램 적용 전, 후 모두 총 12건의 중간 단계 

사망이 발생하였고, 단락술을 시행한 경우 9건(75.0%), 홈모니터링 

프로그램을 적용하지 않은 경우 8건(66.7%)의 사망이 발생하였다. 

사망에 대한 위험 요인을 확인하기 위한 Cox 회귀분석에서 단락술

이 사망의 위험 증가와 관련이 있었으나, 통계적으로 유의한 요인은 

확인할 수 없었다.

논 의

원격간호(telenursing)의 국내 적용 가능성 및 소아 영역에서의 필

요성은 이미 보고되었지만[21] 아동의 심장 영역에서의 홈모니터링 

This figure shows Kaplan-Meier curves for survival among all infants who underwent 
palliative surgery, according to the group; HMP=Home monitoring program.

Figure 2. Primary outcome of death. 

Table 2. Reasons for Calling Telephone Health Care Services about 
Infant Health Problems and Frequency of Admission in Post HMP 
Group 	 (N =41)

Reasons

Type of calls Result of calls

Calls by CNS Calls by parents Admission

n (%) n (%) n (%)

Gastro-intestinal 19 (52.8) 18 (48.6) 5 (31.3)

Respiratory 10 (27.8) 14 (37.8) 5 (31.3)

Cardiac 4 (11.1) 1 (2.7) 5 (31.3)

Wound 2 (5.6) 4 (10.8) 0 (0.0)

Neurologic 1 (2.8) 0 (0.0) 1 (6.3)

Total 36 (100.0) 37 (100.0) 16 (100.0)

HMP=Home monitoring program; CNS=Clinical nurse specialist.
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또는 원격간호에 대한 연구는 부재하다. 본 연구는 복잡성 선천성 

심장병으로 고식적 수술을 받은 어린 영아를 대상으로 전문간호사

에 의해 홈모니터링을 시행하고 프로그램에 대한 성과를 종단적으

로 분석한 국내에서 처음으로 시도된 연구이다.

보호자 자의로 거절한 2명을 제외하고 고식적 수술을 시행한 모

든 영아들에게 홈모니터링 프로그램이 적용되었고, 대상자의 보호

자 모두 체중 및 수유량의 변화, 산소포화도, 심장박동수 측정에 참

여하였으며 전문간호사에 의한 주기적 상담을 받고 프로그램을 이

행하였다. 보호자는 의료진에게 연락 해야 할 목록에 따라 가정에

서 자녀들에게 문제 발생 시 응급전화로 연락을 취하여 의료진들의 

응급환자분류 프로토콜의 지시에 따라 신속히 병원에 내원하였고, 

전화 중재만이 이루어진 경우에는 추적 연락을 통하여 영아의 상

태가 재사정되었다. 본 연구에서의 보호자들의 프로그램에 대한 

높은 순응도는 전문간호사에 의한 퇴원 전 간호, 퇴원 교육 및 퇴원 

후의 홈모니터링 프로그램 운영을 통한 간호의 연속성에 신뢰를 느

끼고 만족하는[22,23] 것과 관련되는 것으로 판단된다. 

간호사에 의한 전화 상담 및 문제 분류에서 보호자의 지각과 상

담자의 상호적 의사소통 능력이 중요하며[24] 상담자로서의 간호사

는 전화 상담 능력 뿐만이 아니라 실무에서의 간호 기술을 포함한 

의사소통 능력이 요구된다[25]. 특히, 전화 상담에서의 간호사의 경

험과 의사결정 능력이 상담의 질과 관련 되는데[26], 본 연구에서의 

프로그램의 중재자는 선천성 심장병 간호 분야의 전문간호사로서 

10년 이상의 실무 경력과 선천성 심장병 자녀를 가진 보호자와의 

풍부한 상담 경험이 고위험군 영아의 퇴원 후 문제 발생에 대한 적

절한 환자 분류를 가능하게 한 것으로 판단된다. 대상자의 강점을 

확인하고 해결책 및 목표에 도달하기 위한 능력에 중점을 두는 문

제 해결 중심의 상담을 통한 원격간호는 보호자들의 문제 인식을 

향상시키고 효과적인 부모 행위를 알려주며 보호자의 능력에 대한 

확신을 증가시킨다[27]. 

홈모니터링 기간 동안 정규 상담 및 응급전화를 이용한 분류가 

필요한 주요 원인은 소화기계 문제로 확인되었다. 이러한 결과는 고

식적 수술을 시행 받은 영아들이 목표 수유량까지의 도달이 느리

고 수유 관련 합병증이 빈번함으로써 영양 불량 및 탈수가 초래되

는 이전의 연구 결과와 유사하며[12,13], 고식적 수술 후 심부전과 폐

혈류 증가로 인한 빈호흡과 노력성 호흡 또한 빈번할 뿐만이 아니라 

하기도 감염 및 폐렴 발생률을 증가시키며 이러한 문제 역시 수유 

장애를 초래한다. 

단심실군의 경우 홈모니터링 프로그램 적용 전 그룹에 비해 적용 

후 그룹에서 2단계까지의 수술까지의 기간이 빨라졌음에도 불구하

고 체중은 9.9백분위수에서 적용 후 21.9백분위수로 증가하였지만 

통계적인 유의성은 없었고, 이 그룹에서의 여전히 더딘 체중증가에 

대한 결과는 이전 연구 결과[13]와 유사하다. 북미 선천성 심장병 센

터의 경우 중간 단계 기간 동안의 영양중재로 위루관 삽입을 통한 

경장영양을 시행하고 있지만[20], A병원에서의 프로그램에서는 아

직 적용되지 않고 있으며, 홈모니터링 적용이 수유장애 및 위장관

계 합병증을 발견하는 것을 넘어서 영양을 증진시킬 수 있는 프로

그램 개선이 필요하다.

본 연구에서 중간 단계 기간 동안의 재입원율의 감소가 있었지만 

통계적인 유의성은 없었다. 전문간호사에 의한 돌봄의 연속성이 재

입원율의 감소와 관련되므로[22], 퇴원 후 홈모니터링을 통한 소화

기계 및 호흡기계를 포함한 문제의 조기 발견 및 즉각적인 해결이 

재입원율을 감소시킬 수 있을 것이라 판단한다. 홈모니터링은 대상

자들의 재입원율 뿐만이 아니라 입원 기간 및 입원 비용을 줄인다

[28]. 본 연구에서 홈모니터링 프로그램의 적용이 총입원기간을 단

축하지 못하였지만, 입원 기간 중 산소포화도의 불안정성 또는 불

충분한 수유량으로 인한 퇴원의 지연을 감소시킬 수 있을 것으로 

기대하며 입원 기간 및 비용 감소에 대한 장기적 연구가 필요하다. 

선천성 심질환으로 고식적 수술을 시행 받은 영아들에게서의 중

간단계 사망률은 홈모니터링 적용 전 18.6%(8/43)에서 적용 후 

9.8%(4/41)로 사망률의 50% 감소를 확인하였다. 프로그램 대상자 중 

퇴원 후 5명의 심혈관계 문제가 발생한 영아들을 조기 발견하여 적

절한 시기에 재수술을 시행 받도록 하여 사망률 감소에 기여한 것

으로 판단된다. 홈모니터링이나 전화 상담은 만성 심부전 환자군에

게서의 평균 8-31%, 소아심장영역에서는 0-15%까지 사망률을 감

소 시킨다[18-20,29]. 본 연구에서 홈모니터링 적용 후 사망률의 50% 

감소를 나타냈지만 생존율 분석에 있어 적은 대상자수로 인해 통계

학적으로 유의한 결과는 없었다. 4명의 사망 환자의 발생은 이전의 

연구 결과에서와 유사하게 전구 증상 없이 밤과 새벽에 급격하게 

발생하거나 원인 불명으로[8] 확인되었으며, 산소포화도를 매일 동

일한 시간 및 대상자 상태의 변화가 있을 때만 측정을 하는 과정에

서 단락의 폐쇄와 같은 갑작스러운 문제를 조기 발견하기에 어려움

이 있었다. 특히, 중증도가 높은 대상자들을 위한 전화 상담 및 분

류 행위는 중재자의 경험 뿐만이 아니라 많은 시간을 요구하므로 

기관의 조직적인 인력 지원이 필요할 것이다[25].

중간 단계 사망률에 관계하는 많은 요인들이 관여[7,9,13]하며, 본 

연구에서의 사망에 대한 위험분석에서 통계적으로 유의한 위험 요

인은 밝혀지지 않았지만 사망한 대상자 4명 모두 유일하게 단락술

로만 폐혈류의 유지가 가능한 폐동맥 판막폐쇄 환자였으며, 사망 

직전 산소 포화도의 변화는 없었지만 보채고 힘들어 하는 현상이 

있었으므로 사망의 원인이 단락의 폐쇄로 추정된다. 이에 문제점의 

분석 및 평가를 통해 단락술 후의 항혈소판 제제의 용량을 증량하

였고, 보호자가 잠드는 시간에는 산소포화도 모니터링을 유지하도
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록 하여 프로그램의 구성을 변경 하였다.

홈모니터링 프로그램은 의료진들에게는 고위험군 환자의 추적 

관찰을 통하여 문제점의 발견을 용이하게 하고 보호자에게 필요한 

의료정보를 조속히 제공하며 의료 접근을 할 수 있는 빠른 통로를 

제공하여 효과적인 소통을 가능하게 하는 것으로 판단된다. 특히, 

전문간호사에 의한 신속한 상담을 통한 응급전화분류 프로토콜의 

적용은 적시의 필요한 검사 및 입원 결정으로 이어져 사망률의 감

소에 기여하는 것으로 사료된다. 홈모니터링 프로그램이 중간단계 

사망률에 미치는 영향 및 비용효과성에 대한 중, 장기적인 연구가 

필요하다.

본 연구의 제한점은 다음과 같다. 일 종합병원에서 선천성 심질환

으로 진단 후 고식적 수술을 시행 받은 제한된 수의 영아를 대상으

로 하였고, 프로그램 적용 후 2년의 짧은 기간으로 분석하였으며 연

구 결과를 전체 대상자들에게 일반화 할 수 없다. 무엇보다, 본 연구

는 실험 연구가 아닌 홈모니터링의 효과를 확인하고자 후향적 대조

군과 비교한 비교 연구로 4년 동안의 치료환경의 변화를 배제할 수

는 없다. 그러나 고식적 수술에 대한 수술 방법 및 수술 후 중재, 퇴

원 후 외래 추적 빈도 및 치료 프로토콜은 거의 동일함에 따라, 실험

연구와 같이 중재에 대한 강한 효용성을 주장할 수는 없지만, 성과

연구의 한 형태로 홈모니터링의 중재 효과를 제한적으로 확인할 수 

있을 것으로 사료되고, 더 많은 대상자수 모집 및 장기적인 연구가 

필요할 것이다.

결 론

본 연구는 선천성 심질환으로 고식적 수술을 시행 받은 영아를 

대상으로 퇴원 후 가정에서 보호자가 수유량, 체중변화 및 산소포

화도, 심박수 측정을 시행하고, 전문간호사가 가정으로 매 주 전화

하여 환자 상태를 사정하며, 응급전화로 연락이 필요한 경우 보호

자가 연락하여 응급전화분류 프로토콜에 따라 중재를 시행하는 

홈모니터링 프로그램을 개발하고, 프로그램의 이행 정도 및 사망률

의 변화를 확인하기 위한 연구로 중간 단계 기간 동안의 주요 문제, 

재입원율, 체중의 변화 및 사망률을 후향적 대조군과 비교하였다. 

프로그램에서 탈락한 대상자는 없었고, 보호자의 프로그램 이행

에 대한 높은 순응도 및 프로그램 적용 후 사망률의 50% 감소를 확

인하였으며, 심혈관계 문제가 발생한 5명의 대상자들이 모두 조기 

치료를 받을 수 있었다. 퇴원 전 보호자를 위한 교육 후 다음 단계 

수술까지의 전문간호사에 의한 정규 상담 및 응급전화분류 프로

토콜의 적용이 고위험 환아 문제에 대한 조기 발견 및 조속한 대처

를 가능하게 한 것으로 판단된다. 연구 대상자군의 사망률은 여전

히 높지만 복잡성 선천성 심질환을 수술 받은 영아의 홈모니터링 

프로그램의 적용은 신속한 중재를 통해 사망률의 감소에 대한 기

여 가능성 및 전문간호사에 의한 홈모니터링 프로그램의 적용에 

대한 적절성을 확인하였다. 선천성 심질환을 가진 고위험 영아의 사

망률 및 재입원율을 감소시키고, 보호자의 응급상황 대처 능력 향

상을 위한 프로그램 개발 및 장기적 연구를 제언한다.
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