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Ⅰ. 서    론

만성질환은 점진적이고, 치명적인 또는 신체적, 정신적 기

능장애에도 불구하고 비교적 정상적 수명을 가지는 오랜 과

정을 지나는 질병(Mattsson, 1972)이라고도 하며, 1년에 

3개월 이상 일상생활이 방해받는 상태로 1개월 이상 병원에 

입원을 하거나 이런 상황과 비슷한 경우(Whaley & Wong, 

1997)로서 일반적으로 느리고 잠정적인 과정을 거쳐 영구적

이고 점진적인 무능력이나 병리적인 변화를 가져오는 질환

(Strauss et al., 1984)이라고 한다. 발달장애는 22세 전

에 발생해서 정신적, 신체적 장애로 무기한 계속되는 심각한 

만성상태이다(조결자 등, 2000).

전체 아동의 10%이상이 선천적이든 후천적이든 만성적인 

질환으로 건강과 성장 발달상의 문제를 갖고 있다고 보고되

었으며(Brandbury, 2001) 18세 미만 아동의 20%정도가 

경한 만성상태를 경험하고 있고, 9%가 중둥도의 만성상태를 

경험하며, 2%가 중증의 만성상태를 경험하고 있다( Whaley 

& Wong, 1997).

과학과 기술의 괄목할만한 발전이 만성질환이나 장애상태

를 지니고 성장하는 아동의 수를 증가시켰고, 그들의 생활을 

정상화하는 것을 가능하게 한다할지라도 아동과 전 가족 특

히 부모가 감당해야할 적응은 엄청난 것이다. 이는 의료적 치

료 외에도 필요한 식사제공, 활동적응, 양육책임 등 가족체계

에 과도한 요구를 하게되고 가족의 신체적, 심리적, 경제적 

자원을 고갈시키므로 오랫동안 고통을 받게 되며, 가족체계에 

역할변화 및 갈등과 스트레스를 야기 시킨다. 만성질환을 가

진 아이를 돌보는 일차적인 간호인력은 가족이며 매일 매일 

그 아이를 관리하는 사람들은 부모이다. 부모들에게는 아이들

의 신체간호행위가 늘어나게 되고 감정적, 정신적 노력이 커

지게 된다.

아동의 만성질환은 성장과 발달이 계속되는 시기에 오랜 

질병을 앓게되어 신체적 성장 뿐 아니라 정신적 발달을 저해

하는 경향이 있다(Whaley & Wong, 1997). 또한 환아 자

신뿐만 아니라 부모를 포함한 모든 가족이 환아를 위해 어떤 

희생을 치를 것이 요구되는데, 이 희생은 일시적인 것이 아니

라 성인 만성환자와는 달리 그 부담과 더불어 살아가야 하는 

정도가 더 영구적인 것으로 가족에게 고난과 어려움을 준다.

장애상태의 아동은 정상아동보다 성장발달이 느릴 수 있지

만 이루어진다. 그래서 그들의 발달을 촉진시키기 위해 특수

요법과 훈련 또는 보조기구 등을 필요로 하게 되므로 가족에

게 부담을 줄 수 있다.

특히 부모는 자녀가 아프다는 사실과 자녀가 자신들의 바

람처럼 결코 건강한 정상아동으로 될수 없기 때문에 슬픔, 죄

의식, 불안, 비탄감을 느끼게 되며, 때로는 깊은 실패감을 경

험하게 되고 부모로서의 자존감이 저하되어 분노와 원망이 

생기고, 대인관계가 위축되기도 하며, 부부간에는 의식적, 무

의식적으로 서로의 탓으로 비난하기도 한다(김희순, 1989; 

최상순, 1993).
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아동은 부모의 돌봄과 사랑 속에서 성장 발달하게 되는데 

자녀가 만성질환이나 장애로 인해 부모의 바람에 도달하지 

못할 때 자녀와 부모가 서로 만족할 수 없는 관계를 유지한

다면 애착형성에 문제를 가져오며, 이들 부모-자녀관계는 좋

지 못할 것이다.

그러므로 본 연구에서는 만성질환 혹은 발달장애아동과 부

모간의 관계증진을 위하여 만성질환과 장애가 아동과 부모에

게 미치는 영향을 살펴보고 간호중재 방안을 고찰하고자 한다.

Ⅱ. 만성질환과 발달장애가 아동과 

부모에게 미치는 영향

만성질환과 장애가 아동에게 미치는 일차적인 중요한 일반

적 특징에는 입원으로 인한 분리, 감각장애, 신체적 제한, 사

회적 고립, 의존성, 치료와 절차에 대한 공포, 통증, 죽음에 

대한 염려 등이 있다.

만성질환이나 장애는 아동의 신체적, 인지적, 사회 및 정

서적 발달에 영향을 준다. 아동이 자신을 다른 아이들과 다르

다고 인지하는 정도는 만성질환의 증상이나 치료 및 예후 등

의 특성에 따라 크게 다르다.

발달장애는 정서면이나 의지력에 있어서 선천적으로 문제

를 가지는 것이 아니라 부모의 태도와 주위사람들의 태도에 

의해서 장애 증상이 나타나며 그들을 불안정하게 만든다. 이

러한 장애의 증상은 열등감을 가지게 하며, 그 열등감에 따른 

반발적인 행동이 나타나면서 반사회적인 행동을 하게된다

(Sabro, 1993). 장애로 인해 사회에 대한 부정적 태도를 어

린 시절에 경험할수록 심리적인 영향은 커지게 된다. 

아동기는 어머니와의 상호작용으로 어느 시기보다도 인간 

발달에 중요한 결정적 시기이며, 그 최초의 교육의 장인 가정

에서의 어머니의 양육은 신체, 인지, 사회, 정서 발달에 중요

한 영향을 미친다(김광웅, 김영희, 최문실, 1989).

그러나 장애아동의 출생은 가족과 가족의 역할에 장애를 

초래하며 그로 인해 가족들은 높은 스트레스를 경험하게된다

(Beckman, 1983). 이러한 역할장애는 부모자신의 심리적 

스트레스를 발생하게 하여 장애 아동에 대한 태도, 관심, 교

육 방법에 부정적 영향을 준다(김찬문, 1998). 따라서 이러

한 위기의 극복이 어려울 경우 실제 가족기능이 파괴되어 장

애아동의 건강을 악화시킬 수도 있다(Zamerowski, 1982). 

대부분의 만성환아의 돌봄은 부모 중 어머니가 차지하는 

비중이 크며, 주 간호대상자인 어머니의 스트레스, 사회적지

지, 대처는 선행 연구에서 성 차에 따른 사회 문화적 영향으

로 아버지와 차이가 있음이 보고되고 있다(Ireys & Silver, 

1996; Knafl & Zoeller, 2000).

자녀의 질병에 대해서 아버지와 어머니가 어떻게 경험했는

지를 연구한 결과 분명한 차이점이 있었으며, 특히 슬픔반응 

연구에서 어머니는 아버지보다 더 심하고, 긴 슬픔을 경험했

으며((Bruce, Schultz & Smymios., 1996; Dyregrov 

& Matthiesen, 1991), 어머니가 아버지보다 더 먼저 큰 

외로움을 경험했음(Kovacs et al., 1985) 을 보고하였다.

자녀의 만성질환이 어머니에게 미치는 영향을 살펴볼 때, 

어머니는 충격, 불신, 분노, 원망, 슬픔의 모든 단계를 경험

하고 재통합과 수용의 특정한 단계에 머물러 있거나 자책한

다. 만성질환과 관련된 생각과 느낌도 타인과의 부적절한 관

계를 갖게 할 수 있다. 자녀의 장애를 부끄러워하며 결과적으

로 부모 자신까지도 사회에서 격리되는 경향이 있다

(Popper, 1984). 대부분 어머니는 그들이 잘못한 것이 무

엇이며, 그들이 예방하지 못한 것이 무엇인가에 대한 생각으

로 괴로워하고 아버지들보다 더 큰 좌절을 경험하고 건강상

태도 나빴으며(Futcher, 1988; Kazark & Marvin, 

1984), 우울증이 증가하였다(Barbarin, Hughes & 

Chesler., 1985).

우리 나라의 경우 장애아를 위한 적절한 자원이 부족하고, 

가족 내에서 어머니는 아이의 양육에 전적인 책임을 지는 고

정적인 성역할과 장애아와 관련된 모든 부담을 지게 되어 스

트레스가 가중된다(장효순, 1997)

Zamerowski(1982)는 뇌성마비 아동 어머니는 자녀가 

장애아 라는 사실에 충격을 받으며 동시에 슬픔과 죄의식으

로 심리적 부담을 느끼고, 자존감이 저하되어 분노와 원망으

로 다른 사람을 탓하게 되고, 결국 가족들 사이의 관계나 사

회생활의 적응문제까지 일으킨다고 하였다. 또한 이명희

(1997)는 장애아동 어머니는 아동의 장애로 인해 하루 중 

아동양육에 대한 시간이 많이 소비되어 직업을 갖기가 어려

울 뿐 아니라 정상아동보다 아동양육에 대한 요구가 크고 치

료와 교육에 대한 책임감 때문에 심신이 피로하게 되고 일반 

어머니 보다 스트레스를 많이 받는다고 하였다. 따라서 갈등

과 심하게는 신체증상이 나타나며 정신건강에도 영향을 미치

게 된다(Austin, 1990). 특히 어머니는 가족기능이 불완전

할 때나 남편이 환아의 돌봄을 피하는 것을 보면 분노하게 

되고, 이런 수고에도 불구하고 자녀를 잃게 될까 두려워하고 

또 다른 임신을 걱정하여 결혼생활의 만족에 장애를 주기도 

한다(Futcher, 1988).

그리고 어머니들은 끝없이 간호를 지속해야하고 자녀의 불

능상태를 대신해주거나 도와주어야 하므로 때로는 자기의 경

력이나 직장도 포기해야하며 자녀를 위해 헌신해야 한다. 그

러나 어머니는 자녀를 위한 계속적인 건강관리비용 때문에 
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직업을 갖는 경우도 있다(조결자 등, 2000).

김수지, 양순옥 및 Martinson(1992)의 암환아 가족에 

대한 연구에서 암환아가 발생함으로 부모의 직업에 변화가 

있는 사례가 39.7%나 되었으며, 직업변화는 주로 아버지보

다 어머니 쪽이 더 많았는데 그 이유는 환아를 돌보기 위한 

것으로 나타났다.

아버지에 대한 연구는 적으나 어머니가 경험하는 여러 심

리적인 문제들과 비슷하게 직면하며, 어머니의 관심이 현재 

중심적인데 비해 아버지들은 미래지향적이어서 환아의 장래

의 독립적인 삶을 살 수 있는지에 대한 관심을 표명하기도 

한다(Mckeever. 1983).

아버지는 일반적으로 만성적으로 아픈 아동의 간호와 일상

적인 것이나 섭생관리에 덜 참여한다(Eiser, Havermans, 

Pancer & Eiser, 1992). 아버지는 자녀간호에 참여할 수 

없을 때 자녀를 위해 의학적 중재를 제공할 능력이 부족한 

것으로 인해 무력감이나 무능함을 느끼며 자녀의 진단시 가

장 강한 슬픔을 느꼈다는 보고가 있다. 아버지들은 역시 아픈 

아동의 요구와 남은 가족의 요구를 첫 번째로 고려하기 때문

에 그들이 직업이동과 사회적 활동을 줄인다고 보고하였다

(Betz, Hunsberg & Wright, 1994). 만성질환을 가진 아

동의 아버지는 어머니와 비슷한 반응을 경험함에도 불구하고 

어머니들보다 건강전문인으로부터 정보나 지지를 덜 받는다.

아동이 몇살 때 만성질환이라는 진단을 받았는지에 따라 

가족에게 미치는 영향은 다르다. 모든 임신한 부모는 이상적

이고 완전하며 건강한 아이를 꿈꾼다. 아동이 만성질환을 가

지고 태어났거나 진단 받았을 때 부모는 당연히 건강한 아이

에 대한 상실감, 슬픔, 비애감을 느낀다. 부모에게 자녀는 그

들 자신의 연장이며 분신이다. 따라서 건강하지 않은 아동 또

는 장애를 가진 아동을 낳는 것은 자존감과 긍정적인 자아개

념을 상실하게 한다. 

만성질환이나 장애는 모든 연령의 아동에게 영향을 미치지

만 각 연령별 발달형태는 아동에게 특별한 스트레스나 위험

을 가져다준다. 그러므로 아동의 발달단계에 따라 아동에게 

미치는 영향을 살펴보겠다.

영아기

유전자 결함이나 만성질환을 갖고 미숙하게 태어나거나 의

학적으로 취약하게 태어난 영아는 생존에 도전을 받게되며, 

적절한 발달이나 건강한 부모-영아 애착수립에 도전을 받게 

된다. 

영아는 신뢰감을 발달시켜야 하는 과업이 있다. 신뢰감의 

형성은 영아와 부모가 서로 만족할 수 있는 관계를 필요로 

한다. 질환이나 장애가 생겼을 때 이러한 관계는 잠재적으로 

영향을 받는다. 즉 눈에 보이는 결함은 건강한 아동을 상실한 

슬픔 때문에 부모와의 관계형성을 지연시키며 오랜 질환은 

영아와 부모간의 정상적인 애착 형성을 방해하고 양육관계를 

형성하지 못하도록 한다(조결자 등, 2000).

애착형성과 부모자녀의 상호작용은 민감기가 있다. 그 시

기는 물론 태내에서부터 시작되나 출생후 모아의 접촉, 눈맞

춤 등으로 더욱 발달되는데, 영아때 부터 질환이나 장애로 아

기측이나 엄마측 각각의 상호작용을 위한 신호의 명확성이나 

반응이 잘 안될 때 부모-자녀관계는 발전되기 어렵다.

질환이나 장애로 영아를 침대에 제한시키고 접촉도 제한하

므로 영아의 운동능력에 손상을 준다. 영아들은 고통의 정도

에 따라 자신들의 행동능력이 제한되며 다양한 경험을 하기

가 힘들다는 것을 느끼게 된다. 접촉은 통증을 유발하므로 영

아의 주고받는 애정능력이 손상 받는다. 즐거움을 느끼지 

못하면 영아는 초조하고 행복하지 못하게 된다(Betz, 

Hunsberg & Wright, 1994).

결과적으로 영아는 적절한 감각운동을 경험하지 못하게 되

며, 부모는 영아의 신체적, 정서적 요구에 적절하게 반응하지 

못하게 되어 부모와 영아의 관계와 신뢰형성에 영향을 미치

게 된다.

의학적으로 취약하거나 미숙하게 태어난 영아 혹은 장기질

환을 가진 영아의 부모는 실망, 화가남, 죄의식, 슬픔, 또는 

생존하지 못할지도 모른다는 공포감 때문에 애정적 느낌의 

발달이 어렵다(Bernett, 1990; Miles & D'Auria, 

1994). 

그러한 만성 슬픔은 진단적 위기가 해결된 후에도 오랫동

안 가족기능에 스트레스를 준다. 부모는 이 상황으로부터 도

피할 수 없음을 느끼고 그것은 평생의 스트레스가 될 것이다. 

만일 자녀의 예후가 불량할 때 부모는 더 강한 슬픔, 소외감, 

무력감마저 느낄 것이며 심하면 영구적인 가족역할과 목표에 

변화를 초래하여 가족관계를 붕괴하게 할 수 있다. 

유아기

유아기는 자율의 단계이다. 운동과 언어능력을 완성하고자 

하는 욕구는 최고에 달해있다. 그러나 질환이나 장애는 유아

를 움직이지 못하게 하고 숙련되지 못하게 할 수 있다. 게다

가 과잉보호하는 부모는 유아가 무리한 노력을 하여 다치게 

될까 두려워하므로 탐색이나 경험을 제한하게 되므로 문제가 

커진다.

가장 기본적인 자기관리도 부모가 해줄 것이며 대소변 가

리기 훈련도 지연될 것이다. 숙련의 기회가 제한된 유아는 모



동서간호학연구지 제7권 제1호, 2002

- 97 -

험을 두려워하고 자신의 능력에 대한 확신을 갖지 못하며 패

배감을 느끼고 무관심하고 수동적이 된다(조결자, 2000).

또한 질환은 유아에게 해로운 분리불안을 가져올 수 있다. 

유아에게 분리불안은 발생할 수 있는 일 가운데 가장 심각한 

일이다. 만성질환이나 장애는 입원과 고통스러운 절차를 반복

시킨다. 부모와 아동과의 관계를 유지시키기 위한 요구가 충

족되지 못하면 아동은 우울해하고 결과적으로 부모로부터 떨

어지게 된다. 아동과 부모의 애정관계가 잘 유지된다면 아동

은 스트레스에 견딜 수 있는 충분한 능력을 갖게 된다(Betz, 

Hunsberg, & Wright, 1994). 

만성질환 상태의 유아기 아동도 자율감 수립에 도전한다. 

이때 부모는 발달증진을 원하지만 동시에 할 수 없는 그것을 

돕고, 보호해 주기를 원한다. 부모는 아동이 취약하고 불안하

게 보이고, 다른 아동들과는 다르게 보이므로 과보호하려한

다. 이와 같은 양육 스타일의 아동은 취약아동증후군에 속한

다(Estroff, Yando, Burke, & Snyder, 1994; Perrin, 

West & Culley, 1989). 그래서 부모-자녀 상호작용혼란, 

의존적이거나 통제 밖의 아동, 의료서비스 이용증가 등의 증

상이 나타난다(Benndell et al., 1994). 

유아기 자녀에게 만성질환 또는 장애라는 진단이 내려지면 

가족관계를 밀착시키거나 반대로 완전히 갈라 놓을 수 있다. 

부모의 힘과 재정에 부담을 증가시키며 부모는 잠시동안이라

도 매달리는 아동으로부터 떨어져 있는 것이 힘들다는 것을 

알며 또 그렇게 했을 때는 죄의식을 느낀다.

학령전기 

학령전기는 솔선수범의 단계이다. 만성질환과 장애는 이 

시기에 성취되어야 할 많은 과업의 달성을 방해한다. 손상은 

학령전기 아동이 환경에 대해서 알고자 하는 것, 특히 사회성 

발달을 제한하며 학령전기 아동이 동료들과 어울려 놀고 유

치원 활동에 참여하는 것을 격려하기보다는 아동을 가정이나 

병원에 국한시킨다. 따라서 사회화는 안전한 가정으로 제한되

고 연령에 맞는 훈련이 되지 않아서 미성숙한 행동을 하게 

된다. 또한 자기 또래의 아이들과 어울리지 못하고 학교에 갔

을 때 어떻게 행동해야 할지를 알지 못한다. 그래서 동료들로

부터 어린아이 같다고 놀림을 받게 될 것이다. 사실 아동의 

질환이나 장애보다는 그의 적절하지 못한 행동이 더 심각성

을 불러일으킨다. 가정에서의 보호로 인해 다른 사람으로부터 

놀림을 받는 것은 특히 학령기가 되었을 때 점점 사회적으로 

고립되도록 만든다.

이 시기의 가장 큰 과업 중의 하나는 성적 정체성을 확립

하는 것이고 정체성을 확립하기 위한 방법 중의 하나가 성과 

관련된 행동을 모방하는 것이다. 그러나 몸이 아픈 아동은 이

러한 활동에 참여할 수 있는 기회가 적고 부모-아동의 관계

에서 부모는 돌보는 역할에 초점이 맞추어져 있기 때문에 부

모를 돌보는 역할로 보게 된다. 대부분의 가정에서는 아동을 

돌보는 역할은 어머니가 하고 아버지는 밖에서 일을 해서 재

정적인 뒷받침을 하는 것으로 생각한다. 그러나 장기간의 질

병은 이와같은 성 역할에 대한 정체성을 확립하는데 제한을 

줄 수 있다(조결자 등, 2000).

성적 정체성과 함께 아동은 신체상을 형성해 간다(조복희, 

정옥분, 유가효, 1998). 자신의 신체에 대한 지식은 보고, 

느끼고, 사용하는 것에 제한되어 있다. 

만성질환이나 장애가 있는 학령전기 아동에게 더욱 위험한 

현상 중 하나는 자신의 상태가 자신의 잘못으로 인한 것이라

는 죄책감이다. 이런 죄책감은 장애가 선천적일 경우보다 학

령전기 동안에 발생했을 때 더 크고, 아동의 발달에 크게 영

향을 미치며 자아존중감을 손상시킨다. 일시적으로 신체적 손

상을 받은 아동은 발달과업을 완성할 수 있는 또 다른 기회

가 제공되어져서 죄책감이나 열등감을 극복할 수 있으나 만

성질환이나 장애가 있는 아동은 계속적인 모욕감을 경험하게 

된다. 성공할 수 있는 상황이 주어지지 않는 한 인생은 실패

의 연속이 될 것이며 동료들과 경쟁할 정도로 충분하게 강해

지지 못할 것이다.

학령전기 아동의 경우, 아동이 만성질환이나 장애라는 진

단을 받은 시기가 중요한데 만일 아동이 4-6세까지 건강하였

다면 부모는 정상인으로서의 아동을 경험하다가 부모들이 자

녀의 진단을 알았을 때 아동의 가능성에 대한 기대와 희망을 

포기해야 하므로 심한 상실감을 경험한다. 그러나 출생직후부

터 만성질환을 앓게 되면 정상적으로 학령전기 동안에 익혀

야 하는 자가간호기술을 익힐 수 없으며, 그들의 부모는 자신

의 흥미와 개인적인 것이나 직업적 목표를 추구하는데 제한

을 받게 된다.

학령기 

학령기 아동은 열등감을 극복하면서 성취감을 얻기 위한 

노력을 한다. 이 일의 성공은 다른 아이들과 협동하고 경쟁하

는 아동의 능력에 달려있다. 하지만 신체적 장애는 이러한 성

취와 경쟁능력에 치명적 영향을 끼친다. 신체적 장애는 아동

이 운동에 참여하는 것을 방해하고, 질환으로 인한 반복적 결

석은 아동을 학문적으로 불리한 입장에 처하게 한다. 같은 학

년을 다시 다니는 것은 부끄러움과 부당한 느낌, 그리고 열등

감을 갖도록 한다.

그러나 같은 학년에 남아 있도록 하는 결정은 더 쉽게 배
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울 수 있고 새로운 동급생들과의 친구관계를 형성할 수 있는 

두 번째 기회를 주기 때문에 성공적인 느낌을 갖게 할 수도 

있다. 

이 시기에는 가족과의 관계로부터 동료들과 동일시를 하게 

된다. 동년배는 학령기 아동의 자신에 대한 견해와 자아존중

감에 크게 영향을 미친다. 집단에서 멀리 떨어져 나오면 소속

감은 줄어들고 외로움과 고독감은 더 강해진다. 그러나 만일 

자신이 다른 아동과 다르다는 느낌을 받아들이고 유일한 능

력을 지닌 존재임을 인식할 수 있다면, 매우 잘 이겨나갈 수 

있을 것이다. 본질적으로 아동 모두는 똑같은 과업을 완수할 

수 없으며 어느 정도 열등감을 느끼고 있다.

학령기 아동이 또래 집단과 가정 이외의 권위 있는 모습에 

동일시를 함에 따라 가족으로부터 독립하고자 하는 요구가 

일어나게 된다. 그러나 질환이 있는 아동은 부모의 과잉보호

나 신체의 불편함으로 인해 의존기간이 길어지게 된다. 독립

성을 나타내기 위해서 부모에게 화를 내고, 치료를 거부하고, 

특수 식이요법을 하지 않는 것과 같은 위험을 초래하는 행동

을 하게 된다. 만일 부모가 이러한 행동이 정상적 발달 과정

에서 나타나는 것이라고 이해를 한다면 아동은 더욱 인내할 

수 있고 독립에 대한 적절한 배출구를 찾게 될 것이다. 

학령기에 만성질환이나 장애의 진단을 받으면 그 부모는 

새롭고 또 다른 슬픔을 갖게 된다. 이 시기에 부모는 그의 

자녀와 다른 아이들간에 신체적인 외모, 인지능력, 사회적 기

술, 기능적인 면에 차이가 있다는 것을 심각하게 인지하고, 

스트레스를 느끼게 된다. 또한 애태우는 일, 친구관계 수립의 

어려움, 연령에 적합한 활동수행의 어려움으로 도전을 받고 

고통스러워한다(Trachtenberg & Batshaw, 1997). 부모

들은 질환, 투약, 치료에 대해 또래와 교사에게 말하지 않도

록 함으로써 자녀의 차이점을 최소화하려고 한다.

청소년기

청소년기는 아동과 가족에게 중요한 변화의 시기이다. 특

히 이 시기는 스트레스가 많다. 자율감과 독립심이 증가하면

서 동시에 지지, 적절한 감독과 양육을 유지해야 한다. 부모

의 불안과 과보호는 건강한 청소년 발달에 영향을 미친다 

(Blum et al., 1993)

질병이나 장애로 인한 영향은 청소년기에 가장 해롭게 나

타날 수 있다. 청소년기의 주된 과업은 자신의 정체감을 확립

하는 것이다. 청소년 전기 동안의 변화는 또래 집단에서 먼저 

일어나게 된다. 이시기의 질환이나 상해는 신체를 통제하고 

완성하는 십대의 감각을 방해한다. 질환으로 인한 차이가 동

료 집단에게 받아들여지지 않을 때 그는 발달 단계에서 이질

적이 되고 동질성을 위협받게 될 것이다. 청소년기에 신체적 

장애가 있는 경우에는 그러한 장애로 인해 쉽게 상처받고, 대

부분의 문제들을 동료집단이나 다른 탓으로 돌리려는 경향을 

보인다. 외모, 기술, 능력은 그들 또래 집단에서 높은 가치를 

두는 것이기 때문에 이러한 것 중에 어느 하나라도 부족한 

십대는 그들로부터 외면 당하기 쉽다. 이러한 문제들은 특히 

신체장애가 성적인 매력에 지장을 주는 경우에 특징적으로 

나타난다.

특별한 요구가 있는 십대는 변화하는 자아개념 속에 장애

를 포함시켜야 하는 과업에 직면하게 된다. 사춘기 동안에 질

환이 생기거나 장애가 있는 아동은 발달과업을 완성하는데 

더 많은 어려움을 갖고 있다. 이것은 신체상태의 제한이 일찍 

나타날수록 더 잘 적응할 수 있다는 것을 의미한다. 새롭게 

질환을 얻은 청소년은 자연적으로 발생한 변화에 적응하면서, 

완전함을 상실한 슬픔에 적응해야하는 과업이 있다. 그는 건

강한 청소년에게 기대되는 활동에 참여할 때 자신의 외모나 

무능력으로 인해서 거부당한다는 느낌을 갖게 된다. 정서적 

자원은 발달과정에서 정상적으로 존재하는 욕구에 부딪쳤을 

때 사용되기 때문에 질환에 대처하기 위해서 사용할 수 있는 

힘을 갖지 못하는 청년 중기 때가 가장 위험한 시기이다.

청소년기는 가족으로부터 독립하고 미래에 대한 계획을 세

우고 책임을 갖게 되는 시기이다. 만성질환이 있는 청소년은 

건강한 동료들처럼 미래를 향해서 나아갈 수 없으며 더욱 의

존적인 경향이 있다. 신체적인 손상으로 인해 청소년을 의지

하도록 만드는 것은 독립에 대한 청소년과 부모와의 갈등을 

더욱 악화시킬 수 있다. 즉 반항하는 경향을 나타내고 치료에 

잘 따르지 않고, 장애를 부정하고 질환에도 불구하고 위험한 

행동을 할 수 있다. 이러한 행동은 이미 예민한 상태에 있는 

부모와 아동과의 관계를 더욱 악화시킬 수 있다.

청소년기 부모는 만성질병이나 장애로 인해 성, 성격, 직

업, 교육, 및 사회적 기회제한에 직면하게 된다. 그러므로 발

달 중에 있는 신체, 심리, 지적변화는 긴장과 변화의 분위기

를 만들어내므로 보다 더한 적응을 요구하며, 가족에게 부담

을 준다. 부모의 지지, 격려, 교육, 동료이해는 내, 외적 압

력에 대응할 능력을 증진시킨다. 부모는 청소년이 질병과 장

애의 관리를 책임있게 배우는 과정을 볼 때 고통스럽다 해도 

이는 활력적인 전환기가 된다.

Ⅲ. 부모 자녀관계 증진 전략

1) 마사지와 접촉 

피부접촉(Touch)과 마사지의 긍정적인 효과는 거의 모든 

문화권에서 오래 전부터 과학자들이 인정해 왔다. 
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아기 마사지는 부모와 아기를 이어주는 훌륭한 도구이다. 

마사지는 사랑을 나누는 방법이며, 부모가 그들의 아기와 함

께 할 수 있는 가장 좋은 자리이다. 또한 마사지는 부모와 

아기를 다른 어떤 방법보다 더 잘 연결시켜주는 고리이기도 

하며 아기의 성장과 정서 및 신체발달에 중요한 역할을 하기

도 한다. 

결정적 시기에 적절한 감각자극을 받지 못하고 누적할 발

달기회가 부족하면 결함이 생긴다(Whaley & Wong, 

1997). 

마사지는 근골격계, 신경계와 순환기계를 직접적으로 자극

함으로써, 이 기관들에 의해 조절되는 생화학적, 생리적 과정

들에 영향을 주어, 전반적인 신체적인 발달에도 도움을 줄 수 

있다. 베타 엔돌핀의 분비증가로 미주신경을 활성화 시키므로

서 음식물흡수에 관여하는 소화기계 호르몬인 인슐린과 가스

트린의 분비가 증가하여 음식 섭취량이 늘어 체중이 증가한

다(Field, 1998). 세로토닌 분비 증가로 부신피질에서 스트

레스 호르몬 분비를 줄일 뿐만 아니라(Uvnas-Moberg, 

Wildstern, Marchini & Winberg, 1987), 수면을 유도하

는 시간이 짧아지고 숙면을 유도하며 정서적 안정으로 우울

과 불안이 줄어들고 통증을 완화시켜 안정된 임상상태에 놓

이고, 스트레스가 줄게되면 외부항원에 대한 항체형성이 증가

하고 자연살해세포의 수적인 증가로 면역기능도 향상시킨다

(Field, 1995).

마사지를 통한 터치는 몸과 마음의 편안함을 창조하며 아

기를 더 잘 이해할 수 있게 해준다. 

또한 부모의 감흥이 증가하므로 이에 참여하는 모든 사람

들에게 기쁨을 줄 수 있고, 엄마는 아기를 만져주는 동안 

prolactin이 분비되어 엄마의 모유생산을 돕기도 한다. 이렇

게 되어 아기와 부모간의 유대감이 강화된다(Johnson & 

Johnson,2001).

신생아의 경우, 출생시 부터 가장 잘 발달된 촉각을 통하

여 신체적 접촉이 이루어지며 대부분 어머니와의 접촉을 통

해 사랑과 신뢰감이 형성된다(김미예. 김선희, 2000). 

모아관계는 모아 간의 접촉이 일찍 이루어질수록 애착행위

를 많이 보인다(최인희, 1986). 모아 간의 상호작용이 중요

한 의미를 갖는 이유는 엄마에게 미치는 효과와 아기에게 미

치는 효과가 여러 가지로 나타날 수 있기 때문이다. 즉 애착

과정은 임신 중에 시작되어 산욕기 초기에 강화되고 애착과

정에 의해 영아의 신체적, 심리적, 사회적 및 지적 발달에 중

요한 영향을 미친다(Thomas & Chess, 1977; Belsky, 

Gilstrap & Robin, 1984). 

생후 6개월간 안정된 애착관계를 가진 아기들은 문제를 

해결할 수 있고, 자기중심적이며, 많은 친구들이 따르고, 덜 

위축되며, 지도자가 되는 경우가 많고, 동료의 괴로움에 동정

적인 반면 불안정한 애착 관계를 갖고 회피 반응을 보인 아

기들은 쉽게 포기하고 괴로워하는 반응을 보였다

(Ainsworth, 1972).

Bus & Van Ijzendoorn(1988)는 영아기때의 애착의 

질과 학령전기 때의 독서 흥미도, 독서 능력간의 관계를 연구

한 결과 안정된 애착관계를 가졌던 아이들은 불안정한 애착

관계를 가진 아이들보다 높은 독서 흥미와 능력을 가졌음을 

보고하였다. 생후 초기의 모아관계가 안정된 아기는 슬픔을 

경험한 후 정상생활을 할 수 있었고, 새로운 애착 모습을 보

이는 반면 불안정한 관계를 가졌던 아기는 슬픔을 경험하는 

동안 병리적인 변화를 나타내어 타인과의 관계를 어렵게 만

들었으며(Bowlby, 1973), 6세 아동의 자기표현과 모아 애

착과의 관계에 대한 연구에서 모아간의 애착은 아기의 자기 

표현에도 중요하다(Cassidy, 1988). 

애착의 결여는 아기의 이환률과 사망률을 증가시키며

(Aanstoos, 1986; Taylor & Emery, 1982), 생후 1년 

이하 아기들의 소아과 이용율과 모아관계를 조사했을 때 외

래와 응급실 이용횟수는 불안정 애착아(3.6회)의 경우가 안

정된 애착아(1.9회)보다 많고 이용시기가 더 빨랐다(Harris, 

Weston & Lieberman(1989).

Klaus & Kennel(1976)은 실험군에게 신생아와의 접촉

시간을 증가시킨 결과, 접촉시간이 길수록 모아상호작용이 우

호적이었으며, Gottfried(1981)가 모아상호작용의 친밀도를 

조사한 결과, 모아간의 접촉이 일찍 이루어지고 그 시간이 긴 

산모일수록 아기와 친밀한 관계를 보인다고 하였고, 조결자

(1993)도 모아 분리기간과 모아상호작용은 역상관 관계가 

있음을 보여주었다.

엄마의 불안은 모성행위와 유의한 관계가 있어서 정신적인 

스트레스나 불안이 높은 경우 아기와의 신체적 접촉이나, 애

정적 표현등의 모성행위는 적다(박영선, 1987; 신단려, 

1985; 왕임순, 1986; 이소우, 1992; Conger, McCarthy, 

Yang, Lahey & Kropp, 1984).

Strong(1989)은 임신 33~36주 사이에 출생한 미숙아

에게 매일 10분간 등마사지를 행한 결과 정례적인 간호만을 

받은 미숙아들에 비해 호흡, 맥박, 각성상태에서 더 안정됨을 

보였다고 하였다.

Lieb, Benefield & Guidubaldi(1980)는 저체중아 14

명씩 각각 실험군과 대조군으로 나누어 다양한 자극을 제공

한 결과 자극을 제공받은 실험군이 대조군에 비해 행동발달 

수준의 점수가 높았다고 보고했고, 3일 이상 토닥거림을 받

은 저체중아의 행동은 수유동안 모아관계가 더 긍정적이었다

고 하였다(White-Traut & Nelson, 1988) .
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Drostem-Brooks(1993)는 저체중아와 그의 부모로 하

여금 서로 피부접촉을 하게 하면 아이는 쉽게 안정이 잘되어 

잠이 들며 그 부모들의 만족감도 크다고 하였으며. 그리고 저

체중아 대상의 촉각, 청각의 자극제공시 피부산소분압이 같거

나 증가한다고 하였고, 촉각만의 단일자극 제공시에는 오히려 

감소하는 경향이 있다고 하였다(Oehler, 1985). 또한 피부

접촉을 받은 실험군이 받지않은 대조군보다 체중증가량이 컸

고, 스트레스 호르몬 분비량이 감소하였으며 행동상태에서도 

깨어있는 상태가 많았다(이군자. 서은하, 이우정,1998). 이

처럼 다양한 의학적 문제를 가진 영아나 아동에게 마사지 효

과가 있었음이 보고되었다. 즉 미숙아. 코카인에 노출된 영

아. HIV에 노출된 영아. 우울증 엄마에게 양육된 영아, 의학

적 문제가 없는 만삭아, 성적, 신체적 피학대아. 천식환아. 

자폐증아, 화상환아, 암환아, 발달지연아, 피부염이 있는 환

아. 정신적 문제아들에게 효과가 있었다. 일반적으로 마사지

치료는 불안과 스트레스 호르몬을 낮추게하여 임상효과를 높

인다. 그리고 할머니 할아버지 자원봉사자와 부모를 통한 마

사지 치료는 자신의 안녕을 증진시키고 아동들에게 비용 효

과 면에서도 가치가 있다(Field, 1995)

2) 부모 자녀간 의사소통

만성질환이나 장애를 가진 아동은 건강한 부모-자녀관계를 

가지기 어렵다. 환아는 과잉 의존적이 되거나 부모는 과잉보

호하는 경향이 있다. 따라서 부모-자녀간 원만하고 원활한 의

사소통이 필요하다.

의사소통은 사람들간의 감정, 태도, 사실, 믿음, 생각을 

전달하는 과정으로 대화를 통해 서로에게 영향을 주고 서로

를 이해하는 모든 수단을 포함한다(이경혜, 2001). 언어적 

행동뿐만 아니라 비언어적 행동들이 상징적으로 사용되고 있

으며 의사소통을 할 때는 서로 상대방에게 영향을 준다는 것

을 의미한다. 부모자녀 관계는 인간관계에서 가장 기본적인 

관계로서 부모는 자녀의 대인관계에 최초의 모델이고 교육과 

양육의 책임자이며, 자녀의 성격형성에 주된 결정요인이 된

다. 특히 부모자녀간의 의사소통은 부모자녀관계를 증진할 수

도 있고 불안과 갈등을 심화시키는 경우도 있다(김재은, 

1974; 이영분, 1983; 정수자, 1988). 

일반적으로 가정 내에서 부모자녀간의 의사소통 형태는 자

녀를 교육, 통제하기 위해 지시명령, 훈계설교 비판형 등으로 

특징 지워진다. 그러나 이러한 의사소통은 역기능적 의사소통

으로, 자녀로 하여금 말을 중단하게 하고 죄의식, 열등감을 

느끼게 하거나 자존심을 상하게 하고 분노를 폭발하게 하거

나 수용하지 못하는 느낌을 갖게 하는 부정적인 영향을 미친

다(이경혜, 2001). 부모자녀간의 역기능적인 의사소통은 자

녀의 행동과 성격형성에 부정적인 영향을 미쳐 부모뿐만 아

니라 동료간에도 따돌림을 받는다. 최미경(2000)은 또래에 

의해 괴롭힘을 당하는 청소년의 부모자녀관계를 살펴본 결과 

체벌과 과잉보호, 무관심 속에 자란 아이들이 많았다고 하였

다. 또한 친한 친구가 거의 없고 성적이 좋지 못하며 교사로

부터도 거리감을 갖고 있었다고 하였다.

부모-자녀관계를 형성하고 문제를 해결하기 위해 부모에게 

권하는 Gordon의 3가지 방법은 먼저 말하는 사람의 이야기

를 비판하거나 판단하지 않고 그대로 수용하거나, 그 사람의 

감정을 진심으로 이해하려고 노력하는 태도를 가지는 적극적

인 경청방법으로 이럴 때 부모가 어떤 반응을 보이는가에 따

라 아동이 부모와의 의사소통을 피하고 마음을 닫거나 아니

면 마음의 문을 열고 더 많은 말을 하게 될 수 있다. 다음으

로 부모가 아동의 행동을 수용할 수 없을 때, 즉 아동의 행

동이 마음에 들지 않을 때 부모는 분노, 좌절, 욕구불만 같은 

감정을 가지게 될 수도 있다. 그러나 부모가 어떤 상황에서 

어떤 감정을 갖고 있다는 사실을 아동에게 솔직하게 전달한

다면 부모-자녀 관계를 원만하게 이끌 수 있다. 이와 같은 나

-전달법은 아동의 행동을 판단하지 않으면서 그 행동이 부모

에게 어떤 영향을 주고 있는지 확실하게 전달하여 아동이 자

신의 행동을 건설적으로 변화시켜 나갈 기회를 제공하는 방

법이다. 세 번째는 부모-자녀간의 갈등을 해결하기 위해서는 

한 사람은 지고 한 사람은 이기는 승부적 태도를 취하기보다

는 부모와 아동이 함께 수용하는 문제해결 방안을 제시하는 

무승부법이 효과적이다. 화가 나거나 슬퍼질 때와 마찬가지로 

자신에게 어떤 불편한 감정이 생겼을 때에는 잠시 멈추고 자

신의 기분을 생각해보며 정리해 본다. 이때 자신의 기분뿐 아

니라 상대방의 기분을 잘 파악하려고 한다(김숙자, 1993).

3) 부모교육 

부모역할은 사회적 특성에 따라 상당한 변화를 가져왔다. 

현대사회의 변화란 가족구조 및 형태의 변화와 정보의 범

람, 또는 아동이 책임감과 동기유발을 학습할 기회가 거의 없

다는 것이다. 그러므로 부모역할의 변화로 인해 부모는 더 이

상 과거처럼 자신의 아동기 경험에만 의존하여 자녀를 키우

기가 어렵게 되었다. 부모들은 이러한 상황을 극복하기 위한 

사회적 지원체계와 같은 도움이 필요하며, 그 대표적인 것으

로서 부모교육을 들 수 있다(Hamner & Turner, 1985). 

부모교육은 간단히 ‘부모역할의 방법에 대한 지침’이라고 정의

되며, 부모교육 프로그램은 체계적이며 개념적인 것에 기초한 

프로그램으로서, 부모역할에 대해 참여자들에게 정보나 인식 

또는 기술을 전달해 주도록 의도된 프로그램을 의미한다. 부

모교육은 또한 전생애적인 인간발달의 측면에서 볼 때, 부모
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자신의 발달을 위해서 뿐만 아니라, 교육의 경제성을 높이기 

위해서도 필요하다. 즉, 아동의 연령이 어릴수록 아동의 유연

성이 높으며 성인이 되어서 초래되는 많은 문제행동의 치료

의 어려움을 고려해 볼 때, 어린 자녀를 둔 부모교육은 특히 

그 효율성 면에서 강조되는 것이다(도현심, 1999).

부모교육의 목표는 각 프로그램에 따라 매우 다양하다. 그

러나 많은 프로그램들이 일반적으로 강조하는 목표를 정리해 

보면(Fine & Henry, 1991) 첫째, 부모들에게 여러 가지 

정보를 제공한다. 즉 아동의 건강관리, 발달과업, 또래관계, 

훈육기술 등과 같이 부모에게 도움이 되는 개념들을 제공한다.

둘째, 부모들에게 자녀양육기술을 가르치고, 셋째 부모들

에게 자기인식을 향상시키는 기회를 제공하며, 넷째 자신의 

부모가 자신의 현재 자녀양육 유형에 어떻게 영향을 미치게 

되는지, 자신의 가치관이 자녀에게 어떻게 영향을 미치는지를 

인식시키고, 부모 자신의 가치체계의 변화를 유도한다. 

부모교육학회(1997)가 운영하는 프로그램은 가족발달단

계와 가족의 형태 및 특성에 따라 구분하고 있다. 즉 첫째, 

영아기 자녀의 부모를 위한 교육은 자녀의 안정적 애착관계 

형성을 강조한다. 이와 더불어 부모역할과 부부관계를 재조정

함으로써 부모인 동시에 부부임을 인식시키고, 부모자신의 개

인적 요구와 자녀양육의 임무를 어느 한 쪽에 치우치지 않고 

적절히 조화시킬 수 있도록 돕는다.

둘째, 유아기 자녀의 부모를 위한 교육은 아동의 자조기술

을 발달시키기 위해 부모가 지혜로운 조력자로서의 역할을 

하며, 적절한 부모 권위를 확립하도록 돕는다. 또한 온정적이

고 지지적 태도로 자녀를 격려해 줌으로써 자녀가 경험하는 

심리적 좌절을 극복하게 도와주고, 자녀에게 다양한 경험을 

제공함으로써 자녀의 사회적 상호작용을 확대시키도록 돕는다.

셋째, 아동기 자녀의 부모를 위한 교육에서는 부모가 자녀

에게 아동의 인내력과 근면성을 함양시키도록 하며, 놀이와 

학습의 조화를 이루도록 한다. 그리고 금전교육을 실시하며, 

다가올 신체적 변화에 대해 이야기해 줌으로써 사춘기에 대

한 준비를 돕는다. 넷째, 청소년기 자녀의 부모를 위한 교육

은 부모가 자녀의 성적 성숙에 대해 수용할 수 있도록 돕는

다. 그리고 부모는 자녀의 자아정체성 확립을 돕기 위해 자녀

와의 열린 대화를 통해 갈등을 해결하도록 한다. 또한 부모는 

자녀에 대한 존중과 부모의 지도력을 유지하도록 한다. 즉, 

부모는 자녀에 의해 조종되어서는 안 된다.

그러나 도현심(1999)은 우리사회에서의 부모교육의 문제

점은 아직까지도 대부분의 프로그램들이 국외에서 시행되고 

있는 프로그램들을 변형한 것에 지나지 않기 때문에 이러한 

프로그램들은 문화적 차이가 있는 국내에 그대로 적용한다는 

것은 무리가 있다고 보고 있다. 그리고 부모교육에 대한 사회

적 인식 부족과 더불어 참가대상인 부모들의 관심이 매우 부

족하다고 보며, 부모에게 이미 생활화된 기존 양육행동을 바

꾼다는 것은 쉽지 않은 일이기 때문에 오랜 시간을 두고 부

모교육 프로그램에 참여하여 생활화해야 한다고 보고, 부모교

육 프로그램에 대한 국가적, 사회적 지지가 부족하므로 운영

상 개개 단체나 조직을 넘어 특히 국가 정책적인 차원에서의 

경제적 지원이 요구된다고 하였다.

특히 만성질환아나 장애를 갖은 아동의 부모에게는 특정 

질환아의 돌봄에 관한 교육뿐 아니라 정상적인 보모-자녀 관

계 향상을 위한 교육프로그램의 개발이 요구된다.

Ⅳ. 결  론

본 연구는 만성질환아와 발달장애아동의 부모-자녀관계를 

확인하고 부모-자녀관계증진을 위한 전략을 고찰하였다.

만성질환은 점진적이고 치명적인 또는 신체적, 정신적 기

능장애로 인해 1년에 3개월 이상 일상생활이 방해받는 상태

로 1개월 이상 입원을 하거나 이런 상황과 비슷한 경우에 해

당되어 비교적 정상적 수명을 가지는 오랜 과정을 지나는 질

병을 말하며, 발달장애는 22세 전에 발생해서 정신적, 신체

적 장애로 무기한 계속되는 심각한 만성상태를 말한다. 

만성환아와 발달장애아동은 성장발달지연과 슬픔, 죄의식, 

불안, 비탄감, 실패감, 자존감 저하, 분노, 원망, 부부관계의 

악화등의 여러 가지 영향을 미친다. 

아동과 부모의 반응은 발병의 시기나 발달단계의 전환기 

혹은 위기나 악화의 시기 등에 따라 다르며 부모-자녀간의 

상호작용도 다르고, 정상아의 부모-자녀간 상호작용과도 다르다.

만성환아와 발달장애아동의 부모-자녀관계 증진을 위해 마

사지나 접촉, 부모-자녀간 의사소통, 부모교육을 통해 이들의 

관계를 증진시킬 수 있다고 본다.
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- Abstract -

Key concept : Chronic illness, Developmental 

disability, Parent-child relationship

The Strategy for Improvement of 

the Relationship between Parent 

and Child with Chronic Illness 

and Developmental Disability

Cho, Kyoul Ja*

The purposes of this study were to identify the 

relationship between parent and child with chronic 

illness and developmental disability, and to review 

the strategy for improvement of their relationship.

The effects of chronic illness and developmental 

disability is that the child has delayed growth and 

development, and his(her) parent has sadness, 

guilty feeling, anxiety, grief, disappointment, low 

self-esteem, anger and resentment. Chronic illness 

and developmental disability also have a negative 

effect to the parental marital relationship.

The reaction of parent and child varies in age of 

onset, a developmental transition period, crisis and 

parent-child relationship.

Through this study, I propose that parent-child 

relationship could be improved by touch, 

communication between them and education for 

parents.


