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Ⅰ. 서    론

1. 연구의 필요성 

지금까지 알려진 희귀질환의 종류는 6,000여종 이상으로 매

우 다양하다. 보건복지부는 희귀난치성 질환자 및 그 가족모

임관계자 회의자료를 통해 2천명 미만의 질환을 희귀질환으로 

보았고, 희귀의약품 지정에 관한 고시에서는 2만명 이하의 질

환을 희귀질환으로 정의하고 있다(한국희귀의약품센타, 

2000). 그러나 아직까지 희귀질환의 역학조사가 체계적으로 

수행된 바 없어 정확한 유병률에 대한 자료가 미비한 실정이

며 그 유병율이 낮다는 이유에서 원인규명과 치료법 개발에 

소홀했고 사회적으로 소외되어 왔다. 희귀난치성 질환은 말대

로 희귀하기에 일반인들이 이러한 환자와 가족을 만나기 쉽지 

않고 현대 의학의 수준으로 완치를 기대할 수 없어 환자의 육

체적인 고통과 함께 경제적, 정신적, 가정적으로 매우 부담이 

크다(이해석, 2004).

뮤코다당체 침착증(MPS: Mucopolysaccharidosis)과 프래더

윌리 증후군(PWS: Prader-Willi syndrome)은 소아연령에서 

볼 수 있는 대표적인 희귀유전대사질환으로서 이 두 가지 질

환은 유전양상과 증상면에서 각각 다르지만 뚜렷한 완치법이 

없이 삶을 유지시키기 위하여 지속적인 보조치료가 요구되는 

공통점이 있다. 또한, 보통사람과 다른 공통적인 외모를 보이

며 대부분 정신지체, 뇌병변장애, 발달장애 등 다양한 장애를 

가지고 있다(송승미, 2001; Wigren, & Hansen, 2003).

2000년 이후 장애아동 가족과 관련된 국내외 논문들 중 

양육 스트레스와 가족기능에 대한 연구로는 주로 정신지체아

와 발달 장애아 부모에 대한 연구가 많았고(이한우, 2002; 

Hassall, Rose, & McDonald, 2005) 그 외 소아암, 소아당뇨

병, 다운증후군, 선천성심장질환, 아토피피부염 등 질병을 가

진 아동을 둔 부모들의 스트레스에 대한 연구들(유일영과 김

동희, 2004; 이숙영, 2002; Macias, Saylor, Rowe, & Bell, 

2003; Uzark, & Jones, 2003)이 대부분이었다. 하지만 국내

에서 이와 같은 희귀유전대사질환에 대한 연구로는 대부분 의

학적인 처치에 관한 임상보고서만 보고되고 있어 환아와 그 

가족에 관한 실태조사나 사회학적 연구논문은 거의 전무한 실

정이다.

장애아동을 둔 부모들은 자신의 자녀가 장애아동이라는 사

실을 알게 되었을 때 큰 충격을 받으며 수치심, 우울, 죄책감, 

분노와 같은 정서적 반응을 보이며, 실제 장애아 부모의 심리

적 반응 중 4번째 단계로서 책임감과 죄책감이 있다(이영호, 

2000). 

최근 James, Hadley, Holtzman과 Winkelstein(2006)의 연

구에서는 유전질환 가족의 유전형식이 가족들의 심리에 어떤 영

향을 주는지 살펴보았는데, 모계유전 가족의 어머니들이 상염색

체 열성 유전 형식 가족의 어머니들보다 죄의식을 많이 느끼고 

있었고 자신을 탓하는 것은 물론 남편으로부터 비난을 더 많이 

받고 있었다고 하였다. 그리고 자녀의 유전질환 진단을 위하여 

검사 결과를 기다리고 있는 부모의 경험에 대한 Skirton (2006)

의 연구에서도 그 어머니들이 주로 죄책감을 표현하였다고 기

술하였다. 

간호사의 역할에 있어 부모의 양육 스트레스와 죄책감을 이

해하고, 대처능력 향상을 통해 그들이 잘 적응할 수 있도록 돕

는 것은 질병을 가진 아동에 대한 치료나 교육 못지않게 매우 

중요하다고 할 수 있다.

따라서, 본 연구자는 희귀유전대사질환인 뮤코다당체 침착증
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과 프래더윌리 증후군 아동의 어머니들을 대상으로 그들의 양

육 스트레스와 죄책감을 살펴봄으로써 이를 통해 환아와 그 가

족에 대한 이해를 돕고, 양육 스트레스와 죄책감을 완화시킬 

수 있는 방안을 모색할 수 있는 기초자료로 활용하고자 한다. 

2. 연구목적

본 연구의 구체적인 목적은 다음과 같다. 

(1) 대상자의 양육 스트레스와 죄책감의 정도를 파악한다.

(2) 대상자의 일반적 특성에 따른 양육 스트레스의 차이를 

확인한다.

(3) 대상자의 일반적 특성에 따른 죄책감의 차이를 확인한다.

(4) 대상자의 양육 스트레스와 죄책감과의 상관관계를 확인

한다.

3. 용어의 정의

1) 희귀유전대사질환 아동의 어머니

유병률이 2,000명 이하인 희귀질환이면서 유전성 소인과 관

련이 있고 대사이상 질환의 아동을 양육하고 있는 어머니를 말

한다. 본 연구에서는 MPS(뮤코다당체 침착증) 혹은 PWS(프래

더윌리 증후군)로 진단 받은 지 3개월이 지나고 정기적인 진료

를 받고 있는 아동의 어머니를 의미한다.

2) 양육 스트레스

일상생활에서 부모의 역할을 수행할 때 느끼는 스트레스

(Abidin, 1995)를 말하며, 본 연구에서는 Abidin(1995)의 단축

형 양육 스트레스 도구(PSI/SF:Parenting Stress Index/Short 

form)를 사용하여 측정한 점수가 높을수록 양육 스트레스가 높

음을 의미한다.

3) 죄책감

저지른 잘못에 대하여 책임을 느끼는 마음(엘리트 국어사전, 

2006)으로써 본 연구에서는 아픈 자녀, 특히 장애아 부모에게 

일어나는 심리적 반응(홍강의, 1986)을 말하며 연구자가 개발

한 죄책감 도구를 사용하여 측정한 점수가 높을수록 죄책감이 

높음을 의미한다.

Ⅱ. 문헌고찰

희귀유전대사질환에 대한 정확한 정의는 없으며, 희귀질환

이면서 유전성 소인과 관련이 있고 대사이상을 가진 질환으

로 대부분 완치법이 없는 난치성 질환이다. 희귀난치성 질환

이란 말 그대로 희귀한 질병, 치료가 어렵거나 불가능한 질병

들에 대해서 우리나라 보건복지부가 붙인 이름이다. 보건복지

부는 희귀난치성 질환자 및 그 가족모임관계자 회의 자료에

서 희귀질환을 2천명 미만으로 보았고, 희귀의약품 지정에 

관한 고시에서는 2만명 이하인 질병으로 간주했다(한국희귀

의약품센타, 2000). 

뮤코다당체 침착증(MPS)과 프래더윌리 증후군(PWS)는 소아 

연령에서 볼 수 있는 대표적인 희귀유전대사질환이다. MPS는 

복합당 분해에 필요한 라이소좀 효소의 부족에 의해서 이러한 

복합당이 세포의 라이소좀내에 축적되고 점차적인 육체적, 정

신적인 퇴행을 보이다가 심한 경우 조기에 사망하게 되는 다

양한 임상양상을 보이는 질병군이다. MPS의 임상형 중 2형에 

해당하는 Hunter 증후군은 국내에 가장 많은 유형으로 유일하

게 성염색체(X염색체) 열성 유전(모계유전)을 하므로 남아에게

서 발병하며 그 외에는 상염색체 열성 유전을 하고 있다(송승

미, 2001). PWS는 아버지로부터 물려받은 15번 염색체에서 

특정 유전자(SNRPN)의 결손이나 각인 장애의 원인으로 오며 

저신장, 성선기능장애, 근육약화, 심각한 비만, 정신지체, 행동

발달 장애 등 다양한 건강상의 문제를 보여주는 질환이다. 치

료로는 완치법이 없으며, 효소보충법의 치료가 있으나 MPS 1

형 헐러 증후군에서만 1주일에 한번씩 정맥 주사치료를 받고 

있고 그 외 환자들은 보존적 치료로 생명을 연장하고 있는 실

정이다(진동규, 2006). 

희귀·난치성질환에 대한 국가차원의 대처실태를 보면, 사회

적 고립과 동시에 경제적 부담으로 허덕이고 있는 환자와 그 

가족들에게 가장 직접적인 도움이 되는 의료비 지원의 대상이 

한정되어 있고, 질환을 치료할 만한 전문적 의료인과 의료기관

이 미흡하며 이들 질환의 치료를 위한 국가차원의 연구사업도 

미흡하다. 

또한 질병에 대한 정보제공과 환자들을 관리할 수 있는 관리

프로그램도 부재한 실정이다(이해석, 2004). 2002년 한국보건

사회연구원의 자료에 따르면, 희귀·난치성 질환자의 최근 질

병상태 변화에 대한 질문을 한 결과 응답자 중 52.25%가 전보

다 악화되고 있다고 하였으며, 삶의 질을 평가한 결과 연령이 

증가할수록 삶의 질이 낮았고 도시영세민보다도 삶의 질이 다

소 낮은 것으로 나타났다. 

이런 희귀·난치성 질환아를 포함하는 대부분의 장애아동은 

다른 아이들에 비하여 부모의 에너지를 소모시키는 요구들이 

많고 노력에 비해 보상이 적다는 점, 미래에 대한 희망이 적다

는 점 등이 스트레스로 작용한다. 이러한 부모들의 생활상의 

문제로는 재정적인 어려움, 양육의 부담, 여가활동의 부족 등
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이 있고 무엇보다도 주변 사람이나 세상 사람들의 편견과 따가

운 시선 등으로 인한 심리적인 위축과 결핍을 가져올 수 있다

(이영호, 2000). 

양육 스트레스에 영향을 주는 요인 중 먼저 아동의 특성에 따

른 영향요인을 살펴보면, 바로 연령이다. 장애아동이 아닌 정상

아동의 경우는 아동이 성장하면서 차츰 스트레스의 정도와 범위

가 줄어드는 반면(김미숙, 2005) 장애아동의 경우 학령전기 보

다 학령기 아동을 둔 어머니들이 양육 스트레스를 더 경험하고 

있었다(이한우, 2002; Macias 등, 2003). 즉, 아동이 성장하면

서 가중되는 신체적, 사회적 부적응으로 인하여 스트레스가 더욱 

증가한다고 볼 수 있다. 

또한 아동이 가진 장애의 심각도 혹은 증상의 심각도 역시 양

육 스트레스에 영향을 주는 주요 요인인데, 대부분의 연구에서 

아동의 장애가 심각할수록 어머니의 양육 스트레스는 높아짐을 

알 수 있다(이재혁, 2005; 이한우, 2002). 희귀질환 아동을 둔 

부모의 스트레스를 연구한 Dellve, Samuelsson, Tallborn, 

Fasth와 Hallberg (2006)은 행동장애와 진행적인 장애아동의 

부모들이 그렇지 않은 부모들에 비하여 그들의 건강상의 문제, 

사회적 고립감, 특히 엄마에게는 무능력감 등 매우 높은 스트레

스 수준을 보였다.

부모의 특성에 따른 양육 스트레스 영향을 살펴보면 어머니

의 연령이 어릴수록 아동의 어려운 특성과 관련하여 더 많은 

스트레스를 받고 있다고 한 연구(강시열, 2001)가 있는 반면 

어머니의 연령이 많을수록 아동영역과 의학적/법적 영역에서 스

트레스가 더 높았다고 한 연구(Macias 등, 2003)도 있다. 또한 

대부분의 연구에서 직업이 없는 경우, 어머니의 교육수준이 낮

고 경제수준이 낮을수록 양육 스트레스가 높았다(이재혁, 2005; 

Johnston 등, 2003). 

Abidin(1995)의 스트레스 모델에 의하면, 자녀양육 스트레스

는 상대 배우자와의 결혼 관계나 배우자의 지지가 영향을 미치

는 것으로 제시되고 있어 배우자와 친밀한 관계가 유지되고, 

배우자의 지지에 대해 만족해 할수록 자녀 양육 스트레스는 감

소될 수 있음이 시사되고 있다. 

양육 죄책감에 대한 연구로 아픈 자녀에 대한 부모의 심리적 

반응으로 살펴본 죄책감에 대한 구체적인 연구는 거의 없는 실

정이다. 하지만, 많은 학자들은 의학칼럼 등을 통하여 질환을 

가지고 있거나 장애를 가지고 있는 아동을 둔 부모들이 죄책감

을 많이 느끼고 있다고 설명하고 있다. 

소아암 부모의 경우, 아이가 암이라는 것을 현실로 받아들

이게 되자마자 그 일이 어느 정도는 자기들 탓이 아닌지 생

각하고 어떤 부모들은 죄책감이 지나쳐서 스스로를 벌하고 

싶다고 했고 어떤 부모들은 자기들이 잘못한 어떤 일에 대한 

벌로 자녀가 암에 걸린 것은 아닐까 생각하기도 한다(백혈병 

어린이후원회, 1998). 소아암 외에도 아토피 자녀를 둔 부모

(김붕년, 2005), 고도난청아의 부모(이광선과 신정은, 2003), 

구순, 구개열 아동의 부모(박혜영, 2000) 등 여러 만성질환

아를 위한 의학칼럼에서도 부모들의 죄책감에 대하여 언급하

고 있다.

실제 장애아 부모의 심리적 반응 중 4번째 단계로서 책임감

과 죄책감이 있다. “대체 이것이 누구의 잘못이냐”를 따지는 

경향이 있어서 이것이 유전적인 것인가, 내가 잘못 길러서 그

런 것인가, 임신 중에 어떻게 잘못되었을까 등을 따지면서 죄

책감 속에 헤맬 수 있다(이영호, 2000). Gagliardi(1991)은 모

계 유전형식을 가진 어머니들은 죄책감을 가장 큰 어려움으로 

표현하였다고 하였고 최근 James 등(2006)의 연구에서도 유전

질환을 가진 가족을 대상으로 유전형식이 가족들의 심리에 어

떤 영향을 주는지 살펴보았는데 모계유전 가족의 어머니들이 

상염색체 열성 유전 가족의 어머니들 보다 죄의식을 많이 느끼

고 있고 자신을 탓하는 것은 물론 남편으로부터 비난을 더 많

이 받고 있다고 하였다. 또한, 자녀의 유전질환 진단을 위하여 

검사 결과를 기다리고 있는 부모의 경험에 대한 Skirton(2006)

의 연구를 보면, 그 어머니들은 자녀 상태의 원인에 대하여 죄

책감을 주로 표현하였다. 

이상의 선행연구를 종합하여 희귀난치성 질환 중 MPS과 

PWS 아동 어머니의 양육 스트레스와 죄책감 정도를 파악함으

로서 이를 완화하기 위한 방안들을 모색하고자 한다.

Ⅲ. 연구방법

1. 연구설계

본 연구는 희귀유전대사질환 아동 어머니의 양육 스트레스와 

죄책감 정도를 확인하고, 각 변인과의 상관관계를 살펴보는 서

술적 상관성 조사연구이다. 

2. 연구대상 및 자료수집방법

MPS 혹은 PWS 증후군으로 진단 받은 자녀를 양육하고 있

는 어머니로서 진단 받은 지 3개월이 지나고 연구의 참여에 동

의한 자를 대상으로 편의 추출하였다. 이때, 아동이 입원치료를 

요구할 정도로 건강 악화가 심해진 경우는 제외하였다.

자료수집은 S병원에 등록되어 있는 환아의 어머니에게 연구

의 취지를 설명하고 동의를 얻은 후 작성하도록 하였다. 총 

158부의 설문지를 배부하였고, 이중 148부는 외래 방문 시 직

접 작성 후 수거하였으며 10부는 우편을 통하여 수거하였다. 
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설문지 수거율은 99%이었고 작성시간은 약 15분 내외였다. 

2006년 2월에서 7월까지 자료수집이 이루어졌고 총 156부의 

설문지가 결과 분석을 위한 자료로 사용되었다.

본 연구는 사전에 국제 공인을 받은 S병원 IRB(임상시험심사

위원회)에 정식 승인을 받은 연구이다(IRB File No: 2006- 

02-014).

3. 연구도구

1) 양육 스트레스

Abidin이 1990년에 개발한 단축형 양육 스트레스 도구

(PSI/SF: Parenting Stress Index/Short Form)를 서혜영

(1991)이 번안한 것을 기본으로 본 연구자가 Abidin(1995)의 

최신 PSI/SF 도구를 다시 검토하여 수정 보완한 도구이다. 이 

도구는 총 36문항으로 3가지 하위척도로 구성되는데, 부모가 

자녀 양육에서 경험하는 스트레스를 그 근원에 따라 부모의 스

트레스(부모 영역) 12문항, 부모-자녀의 역기능적인 상호작용

(부모-자녀관계 영역) 12문항, 아동의 까다로운 기질(아동 영

역) 12문항으로 구분하여 측정한다. 

응답문항은 5점 리커트 척도로 되어있어 가능한 총점의 범위

는 36점에서 180점까지이고 점수가 높을수록 자녀 양육으로 인

한 부모의 스트레스 수준이 높다고 볼 수 있다. 총점이 90점 

이상일 경우에 전문가의 도움이 필요하다고 해석하고 각 하위

척도 별로 전문가의 도움이 필요한 수준인 상위 90% 이상의 

점수, 즉 부모 영역은 36점 이상, 부모-자녀 영역은 27점 이

상, 아동 영역은 36점 이상일 경우 심각한 스트레스 수준에 있

다고 할 수 있으며 여기에 해당되는 군을 고위험군으로 명명하

였다. 

개발당시 Abidin(1995)의 PSI/SF는 Cronbach’s α값이 0.91

이었고 본 연구에서는 0.93 이었다.

2) 죄책감

본 연구에서는 유전질환 아동을 둔 부모의 죄책감에 대한 선

행연구(Gagliardi, 1991; James 등, 2006)와 부모의 죄책감 내

용을 담은 문헌(백혈병어린이후원회, 1998)을 참고하였고 여기

에 본 연구자가 희귀유전대사질환 가족을 상담하면서 경험한 

것을 토대로 죄책감을 탓, 책임, 징벌, 무력감 등 총 4가지의 

큰 개념을 도출하여 범주화한 후 문항 개발을 하였다. 이를 간

호학과 교수 1인과 내용 타당도를 점검한 후 구성타당도를 위

해 요인분석을 하였다. 요인분석 결과 요인 부하량이 0.78~ 

0.92, 분산비율이 73.2%인 하나의 동일한 차원으로 구성되었

음을 확인하였다. 탓에 대한 문항은 “우리아이가 아픈 것은 내 

탓인 것만 같다”, 책임에 대한 문항은 “내가 뭘 잘못했나 하는 

마음이 들 때가 있다”, 징벌에 대한 문항은 “내가 죄를 지었기 

때문에 벌을 받는 것이 아닌가 하는 생각이 들 때가 있다”, 무

력감에 대한 문항은 “아픈 아이에게 내가 해줄 수 있는 것이 

별로 없다는 생각에 괴로울 때가 있다”의 4개 문항으로 구성하

였고, 이는 5점 리커트 형식으로 점수가 높을수록 죄책감이 높

음을 의미한다. 본 연구에서 Cronbach’s α값은 0.88 이었다.

4. 자료분석방법

수집된 자료는 SPSS Win 12.0 프로그램을 사용하였고 자료

분석방법은 다음과 같다.

대상자의 양육 스트레스와 죄책감의 정도는 총점과 평균, 표

준편차로 분석하고 독립표본 t검정과 일원배치 분산분석으로 

차이 검증을 사후검정으로는 Turkey를 통해 분석하였다. 대상

자의 양육 스트레스와 죄책감과의 상관관계는 피어슨 상관계수

로 분석하였다.

Ⅳ. 연구결과

1. 대상자의 일반적 특성

환아의 연령은 학령기인 7~12세가 39.7%로 0~6세보다 약간 

더 많았고 남아가 67.3%로 과반수 이상을 차지하였다. 환아의 

질병과 관련한 현재 상태는 ‘경’하다라고 응답한 경우가 33.3%, 

였으며, 전체 156명 중 84명인 53.8%가 프래더윌리 증후군이

었고 진단기간은 2~5년이 52.3%로 가장 많았다. 뮤코다당체 

침착증의 경우 모계유전을 하는 2형의 경우가 43.1% 이었고 

상염색체 열성유전을 하는 경우가 56.9% 이었다<표 1>. 

어머니의 연령은 40세 미만이 62.2%로 과반수이상이었고 학

력은 고졸 이하가 51.3%로 대졸 이상과 비슷하였다. 대부분이 

기혼 상태였고 경제수준에서는 ‘상’이라고 응답한 경우가 없이 

중상, 중하, 하로 구분되었으며 ‘중하’라고 응답한 경우가 56.4%

로 가장 많았다.

한편, 62.2%의 어머니가 직업이 없는 상태로 가사와 육아를 

전담하고 있었으며, 종교는 기독교가 44.2%로 가장 많았다. 가

족형태는 89%가 핵가족을 이루고 있었고 25.6%의 어머니가 환

아 한 명만 돌보고 있었다. 다음 임신을 희망하는지에 대한 물음

에서는 82.7%가 임신을 원하지 않는다고 응답하였고 75%의 어

머니들이 부모모임에 가입한 상태였다<표 1>. 
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구분
총점 평점 고위험 군

Range M±SD M±SD n(%)

부모영역 12~56 35.0±9.71 2.92±0.81 74(47.4)

부모-자녀 

관계영역
14~51 29.9±8.27 2.49±0.69 96(61.5)

아동영역 12~60 32.5±10.29 2.71±0.86 54(34.6)

전체 39~164 97.4±23.03 2.70±0.64 97(62.2)

<표 2> 대상자의 양육 스트레스 정도
(n=156)

구분 Range M±SD

탓 1~5 3.50±1.32

책임 1~5 3.62±1.21

징벌 1~5 3.26±1.33

무력감 1~5 4.03±1.14

전체 4~20
14.4±4.28

(평점:3.60±1.07)

<표 3> 대상자의 죄책감 정도
(n=156)

변수 구분 빈도(백분율%)

환아

관련

특성

연령

0~6세

7~12세

13세 이상

51(32.7)

62(39.7)

43(27.6)

성별
남

여

105(67.3)

51(32.7)

질병심각도

경

중등

중

52(33.3)

65(41.7)

39(25.0)

진단명
MPS

PWS

72(46.2)

84(53.8)

유전형식

MPS모계유전

MPS상염색체열성유전

PWS 결손형

PWS 비결손형

31(19.9)

41(26.3)

69(44.2)

15( 9.6)

진단기간

(n=155)

1년 이하

2~5년 이하

6년 이상

22(14.1)

81(52.3)

52(33.5)

어머니

관련

특성

연령
40 미만

40 이상

97(62.2)

59(37.8)

학력
고졸 이하

대졸 이상

80(51.3)

76(48.7)

결혼상태
기혼

기타(이혼, 사별, 별거)

148(94.9)

8( 5.1)

경제수준

중상

중하

하

45(28.8)

88(56.4)

23(14.7)

직업유무
유

무

59(37.8)

97(62.2)

종교

기독교

불교

천주교

무교

기타

69(44.2)

24(15.4)

16(10.3)

44(28.2)

3( 1.9)

가족형태
핵가족

대가족

139(89.0)

17(11.0)

다른 자녀

유무

유

무

116(74.4)

40(25.6)

임신희망

여부

예

아니오

27(17.3)

129(82.7)

부모모임

가입여부

예

아니오

117(75.0)

39(25.0)

<표 1> 대상자의 일반적 특성 
(n=156)

2. 대상자의 양육 스트레스 정도

Abidin(1995)의 단축형 양육 스트레스 도구를 통한 스트레스 

수준을 보면 전체 총점 평균이 97.4점으로 매우 높게 측정되었

다. 90점 이상으로 측정된 고위험군은 전체 대상자의 과반수  

이상인 62.2%나 차지하였다<표 2>. 

부모 영역은 평균 35.0점으로 측정되었고 47.4%의 어머니가 

고위험군으로 전문가의 도움이 필요한 36점 이상의 점수를 보

였다. 부모-아동 관계 영역에서는 평균 29.9점이었고 27점 이

상을 보인 고위험군은 전체 대상자의 61.5%였다. 또한 아동영

역은 평균 32.5점이었고 36점 이상인 고위험군은 34.6%로 나

타났다. 즉, 아동의 기질보다는 부모 역할이나 자녀와의 관계

로 인한 스트레스를 경험하는 어머니들이 비교적 많았다.

3. 대상자의 죄책감 정도

죄책감은 총 20점 만점에서 평균 14.4점으로 나타났고, 각 

영역에서는 무력감이 4.03점으로 가장 높았고 책임, 탓, 징벌

의 순으로 나타났다<표 3>.
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변수 구분

양육 스트레스 죄책감

M(SD)
t or F(p)
사후검정

 M(SD)
t or F(p)
사후검정

환아

관련

특성

연령
0~6세a
7~12세b
13세 이상

90.8(18.86)
101.0(23.08)
100.0(26.09)

3.208
(.043*)

a<b

13.9(4.53)
14.6(4.26)
14.8(4.03)

.633
(.532)

성별
남
여

97.8(23.63)
96.4(21.93)

.367
(.714)

14.7(4.25)
13.7(4.32)

1.343
(.181)

질병
심각도

경a
중등b
중c

87.4(20.41)
95.4(20.00)
114.1(22.38)

18.953
(.000**)
a,b<c

13.5(4.90)
14.5(4.06)
15.5(3.53)

2.409
(.093)

진단명
MPS
PWS

96.8(23.06)
97.9(23.12)

-0.301
(.764)

15.1(3.97)
13.8(4.46)

2.005
(.047*)

유전
형식

MPS모계유전
MPS상염색체열성유전

PWS결손형
PWS비결손형

97.4(25.48)
95.9(19.77)
98.6(24.57)
94.5(14.99)

.185
(.907)

15.8(3.86)
14.3(4.00)
13.7(4.63)
14.1(3.72)

2.115
(.101)

진단
기간

(n=155)

1년 이하
2~5년 이하
6년 이상

92.8(18.58)
97.3(20.37)
99.5(28.36)

.663
(.517)

15.5(4.10)
14.3(4.12)
14.2(4.62)

.829
(.438)

어머니

관련

특성

연령
40 미만
40 이상

95.3(21.65)
100.8(24.93)

-1.471
(.143)

14.1(4.47)
14.9(3.94)

-1.049
(.296)

학력
고졸 이하
대졸 이상

100.7(22.94)
93.8(22.74)

1.892
(.060)

15.5(3.73)
13.3(4.56)

3.209
(.002**)

결혼
상태

기혼
기타(이혼, 사별, 별거)

96.7(22.42)
109.1(31.95)

-1.505
(.134)

14.4(4.28)
13.6(4.44)

.527
(.599)

경제
수준

중상a
중하b
하c

94.1(22.87)
95.0(22.54)
112.6(19.90)

6.344
(.002**)
a,b<c

12.9(4.32)
15.0(4.13)
15.3(4.15)

4.172
(.017*)
a<b,c

직업
유무

유
무

94.0(20.14)
99.4(24.50)

-1.414
(.159)

14.3(3.82)
14.5(4.55)

.340
(.735)

종교

기독교
불교

천주교
무교
기타

95.5(23.24)
98.8(24.85)

105.0(20.72)
96.7(23.05)
97.7(19.35)

.577
(.680)

13.8(4.86)
15.6(3.65)
16.1(2.91)
14.1(3.99)
14.3(2.08)

1.507
(.203)

가족형태
핵가족
대가족

87.2(23.60)
98.5(19.07)

.230
(.818)

14.6(4.24)
12.6(4.26)

1.773
(.078)

다른자녀
유무

유
무

96.7(23.20)
99.2(22.71)

-0.575
(.566)

14.4(4.29)
14.4(4.31)

-.036
(.971)

임신희망
여부

예
아니오

97.8(18.71)
97.3(23.90)

.111
(.912)

14.3(3.70)
14.4(4.40)

-.143
(.886)

부모모임
가입여부

예
아니오

97.9(23.69)
95.7(21.13)

.515
(.998)

13.9(4.44)
15.9(3.41)

-2.865
  (.005**)

* p<.05, ** p<.01

<표 4> 대상자의 일반적 특성에 따른 양육 스트레스와 죄책감 
(n=156)

4. 대상자의 일반적 특성에 따른 양육 스트레스와 

죄책감

양육 스트레스는 환아관련 특성에서 환아의 연령과 질병의 심

각도에 따라, 어머니관련 특성에서 경제수준에 따라 유의한 차이

가 있었다<표 4>. 환아 연령 0~6세의 경우 90.8점, 7~12세 경우 

101.0점으로 두 군간에 통계적으로 유의한 차이를 보였다(F= 

3.208, p=.043). 학령기 아동을 둔 어머니들의 양육 스트레스 수

준이 학령전기에 비하여 매우 높게 측정되었다. 질병의 심각도가 

‘경하다’와 ‘중등’정도라고 응답한 경우에 각각 87.4, 95.4점으로 

측정되었고 이는 ‘심각한 편이다’의 경우 114.1점과 통계적으로 유

의한 차이를 보였다(F=18.953, p=.000). 환아의 상태가 심각할수

록 양육 스트레스 수준이 높았다. 경제수준이 ‘하’인 경우 ‘중상’과 

‘중하’에 비하여 유의하게 높았다(F=6.344, t=.002).
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죄책감은 환아관련 특성 중 진단명에 따라, 어머니관련 특성 

중 어머니 학력, 경제수준, 부모모임에서 유의한 차이를 보였

다<표 4>. MPS 어머니군이 15.1점, PWS 어머니군이 13.8점으

로 MPS 어머니군의 죄책감 정도가 높았다(t=2.005, p=.047). 

학력이 고졸 이하의 어머니들이 대졸 이상에 비하여 통계적으

로 유의미하게 높은 점수를 보였다(t=3.209, p=.002). 경제수

준이 낮을수록 높은 점수를 보였는데 ‘중상’의 경우보다 ‘중하’

와 ‘하’라고 응답한 경우에 높았다(F=4.172, p=.017). 부모모임 

가입여부에 따라 가입한 어머니들에은 가입하지 않은 어머니들

에 비하여 통계적으로 유의하게 죄책감 정도가 낮았다

(t=-2.895, p=.005).

5. 대상자의 양육 스트레스와 죄책감과의 상관관계

양육 스트레스와 죄책감은 부모-자녀관계 영역과 죄책감 하

위영역인 탓영역과의 관계를 제외한 모든 영역에서 각각 정적 

상관관계를 보였다<표 5>. 특히, 양육 스트레스 중 부모영역과 

죄책감과의 관계가 가장 강한 정적 상관관계임이 확인되었으며

(r=0.514, p=.000), 죄책감 중에는 책임 영역이 가장 강했다

(r=0.516, p=.000).

구분 부모영역
부모-자녀

관계영역
아동영역

전체 양육 

스트레스

탓
0.306

(.000**)

0.088

(.275)

0.194

(.015*)

0.248

(.002**)

책임
0.516

(.000**)

0.246

(.002**)

0.312

(.000**)

0.445

(.000**)

징벌
0.480

(.000**)

0.274

(.001**)

0.274

(.001**)

0.423

(.000**)

무력감
0.466

(.000**)

0.336

(.000**)

0.356

(.000**)

0.476

(.000**)

전체 죄책감
0.514

(.000**)

0.271

(.001**)

0.328

(.000**)

0.461

(.000**)

* p<.05, ** p<.01

<표 5> 대상자의 양육 스트레스와 죄책감의 상관관계 

Ⅴ. 논　　의

희귀유전대사질환 아동 어머니의 양육 스트레스를 살펴본 결

과 그들의 양육 스트레스 정도는 매우 높았다. 이를 같은 도구

를 이용한 국내외 타 연구들과 비교해 보면 먼저 선천성 심장

병 환아의 부모를 대상으로 한 연구(Uzark, & Jones, 2003)에

서는 총 180점 만점에서 평균 77.0점이었고, Duchenne 근육병 

환아의 어머니를 대상으로 한 연구(Nereo, Fee, & Hinton, 

2003)에서는 81.22점, 아토피 피부염 환아 어머니를 대상으로 

한 연구(유일영과 김동희, 2004)에서는 77.25점으로 측정된 것

에 비하여 본 연구에서는 97.4점으로 매우 높은 스트레스를 경

험하고 있는 것으로 나타났다. 선천성 심장병과 아토피 피부염

의 경우 만성질환이기는 하나 수술이나 완화요법으로 상태가 

호전될 수 있고, 근육병의 경우는 지체장애를 가지고 있지만 

정신지체는 흔하지 않다. 이에 반해 본 연구 대상인 MPS나 

PWS라는 질환은 상태가 호전되기 보다는 진행성을 보이며 정

신지체를 동반하는 경우가 흔하다. 이는 희귀질환 아동을 둔 

부모의 스트레스 연구에서 행동장애와 진행적인 장애를 가진 

아동의 부모들이 그렇지 않은 부모들에 비하여 매우 높은 스트

레스 수준을 보였다고 한 Dellve 등(2006)의 연구결과를 뒷받

침하는 것으로 보인다. 

도구를 개발한 Abidin(1995)은 측정치가 90점 이상일 때 전

문가의 도움이 필요하다고 하였는데, 본 연구결과에서 62.2% 

즉, 과반수 이상이 90점 이상의 높은 점수를 보였다. 심장질환

아 부모 대상의 연구(Uzark, & Jones, 2003)에서는 17.5%가, 

Duchenne 근육병 환아 어머니(Nereo 등, 2003)에서는 33%가 

90점 이상을 보인 반면 본 연구결과에서의 62.2%는 매우 많은 

대상자들에게 전문가의 도움이 필요함을 알려주고 있다. 그러

나 실제 양육 스트레스를 감소시킬 수 있는 구체적인 프로그램

이나 전문가가 없는 것이 국내 현실이다. 따라서 이들을 위한 

전문적인 중재방안이 하루 빨리 개발되어야 할 뿐만 아니라 이

러한 역할을 담당할 전문인 양성 또한 시급한 것으로 보인다. 

양육 스트레스를 영역별로 살펴보면, 부모영역에서는 47.4%의 

어머니가 부모 역할 적응에 문제가 있다고 보여지는 36점 이상

이었으며 부모-자녀의 역기능적 상호작용 측면에서도 과반수 이

상인 61.5%의 어머니가 불안정한 애착형성을 의미하는 수준인 

27점 이상으로 나타났다. 그에 반해 아동의 까다로운 기질 측면

에서는 34.6%만이 높은 수준의 스트레스를 느끼는 것으로 나타

났다. 즉, 아동의 기질보다는 부모 역할이나 자녀와의 관계로 인

해 느끼는 스트레스가 비교적 많다는 것으로 평가할 수 있다. 김

효동(2004)은 부모교육을 했을 때 ‘부모 영역(자기고통영역)’과 

‘부모-자녀 관계 영역’의 스트레스가 유의하게 감소한 반면 ‘자

녀의 까다로운 기질로 인한 영역’은 변화가 없었다고 하였다. 

마침 본 연구결과는 ‘부모 영역’과 ‘부모-자녀관계 영역’에서 

높은 스트레스를 경험하고 있는 대상자들이 많으므로 향후 이

러한 부모교육을 효과적으로 실시한다면 양육 스트레스를 의

미 있게 감소시킬 수 있을 것으로 기대한다. 다행히 본 연구 

대상자의 어머니들은 정기적인 부모모임을 하고 있고 전문 간
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호사가 이를 지원하고 있기 때문에 부모교육을 시행할 수 있

는 매우 좋은 조건이라 생각된다. 이를 위하여 앞으로 간호사

는 다각적인 중재방안을 모색하고 효과적인 부모교육을 위한 

내용 개발에도 힘을 기울여야 할 것이다. 또한 이러한 과정에

서 중추적 역할을 담당해야 할 간호사의 역할은 매우 중요하다

고 할 수 있겠다.

대상자의 일반적 특성에 따른 양육 스트레스는 아동의 연령, 

질병의 심각도, 경제수준에서 유의한 차이를 보였다. 먼저, 학

령기 아동의 경우가 학령전기에 비하여 양육 스트레스 수준이 

높았다. MPS는 아이의 연령이 증가할수록 질병의 상태가 진행

하고 PWS는 6세가 지나면서 아이의 행동장애와 비만이 현저해 

지는데, 이러한 특성으로 인하여 나이 어린 아동의 어머니보다 

학령기에 접어든 아동의 어머니들이 양육 스트레스를 더욱 경

험하고 있다고 해석된다. 한편, 이러한 결과는 정상아동을 둔 

어머니의 양육 스트레스에서 자녀가 어릴수록 양육 스트레스가 

높았다고 한 연구결과(김미숙, 2005)와 상반된 결과이며 장애

아동을 둔 어머니는 학령전기 아동보다 학령기 아동 어머니의 

스트레스가 높았다고 한 연구결과(이한우, 2002; Macias 등, 

2003)와 일치한다. 즉, 장애아동의 어머니는 정상아동의 어머

니와는 달리 아이의 연령이 높을수록 스트레스 수준도 높아지

는데 이는 아이가 자라면서 신체적·정신적·사회적으로 요구

되는 기준에 미치지 못하고 상태가 호전되기 보다는 진행되는 

장애의 특성에서 온 결과로 보인다. 

질병의 심각도에 따른 양육 스트레스는 상태가 안 좋을수록 

스트레스 정도가 높았다. 이러한 결과는 질병을 가진 아동 부

모의 양육 스트레스를 다룬 다수의 연구 결과(이재혁, 2005; 

이한우, 2002)들과 일치하고 있다. 역시, 환아의 건강 상태가 

양육 스트레스에 영향을 주는 가장 큰 요인으로 생각된다. 따

라서 의료진은 질병의 치료와 증상완화에 더욱 힘을 기울여야 

할 것이며, 환자 간호에 도움이 되는 대처기술을 교육하는 것 

또한 매우 중요하겠다. 

경제수준에 따른 양육 스트레스는 경제수준이 ‘하’ 라고 응답

한 경우에 가장 높은 양육 스트레스를 보였고 이는 대부분의 

연구(이재혁, 2005; Johnston 등, 2003)결과와도 같다. MPS 

아동은 여러 가지 장애와 점차 진행되는 질병특성으로 인하여 

입원 등 잦은 병원치료가 요구되며, PWS 아동은 비만과 저신

장 치료를 위하여 고가의 성장호르몬 주사를 매일 맞고 있고 

운동, 작업, 언어, 특수치료 등 여러가지 재활 치료를 받고 있

어 사실상 이러한 어머니들은 치료비와 사교육비 등으로 많은 

경제적 부담을 가지고 있다. 보건복지부는 2001년부터 희귀난

치성 질환자를 위한 의료비 지원 사업을 시행하고 있으나 대상

자와 규모가 한정되어 있기 때문에 아직까지 많은 부모들이 경

제적 부담을 갖고 있는 것이 현실이다. 사회적 지원이 양육 스

트레스를 낮출 수 있는 큰 영향요인이라는 사실을 많은 연구

(이해석, 2004)를 통해 알 수 있듯이, 희귀유전대사질환 가족

의 경제적 부담을 낮출 수 있는 현실적인 지원과 복지 서비스 

등이 국가적 차원에서 더욱 마련되어야 할 것으로 사료된다. 

더불어 간호사는 지역사회나 정부기관의 지원체계, 자원봉사단

체 등 이용 가능한 자원에 대한 많은 정보와 지식을 소유하고 

있어야 하며 이에 대한 정보를 적절히 제공할 줄 알아야 한다. 

본 연구에서는 양육 스트레스 외에 아픈 자녀를 양육하면서 

느끼는 어머니의 심리적 반응 중의 하나인 죄책감에 대하여 구

체적으로 살펴보았다. 본 연구자가 개발한 죄책감 도구를 통해 

평균평점이 5점 만점에서 3.60점으로 측정되었는데, 이는 양육 

스트레스 영역에서 보인 평점 2점대에 비하여 매우 높은 점수

임이 확인되었다. 또한 죄책감을 탓, 책임, 징벌, 무력감 등 총 

4가지의 큰 개념으로 범주화 하여 측정한 결과 무력감이 가장 

높았다. MPS와 PWS의 경우 아동의 질병상태가 진행되는 특성

과 함께 치료가 불가능한 유전형질을 물려주었다는 점 등으로 

인해 무력감 즉, 해줄 수 있는 것이 없어 괴롭다는 응답이 더

욱 많았던 것으로 보인다. 그 외 책임, 탓, 징벌 영역 또한 평

점 3점대로 높게 측정되었는데 이는 유전질환 가족의 어머니들

이 죄책감을 많이 느낀다고 했던 연구결과(James 등, 2006; 

Skirton, 2006)를 지지하는 것으로 보인다. 

한국인에게는 자신의 불행을 스스로의 운명이나 여건에 귀인 

시킴으로서 심리적 안정을 찾는 심리기제 통제가 잘 발달되어 

있다. 특히, 탓의 심리기제가 잘 발달되어 있는데 탓은 민족의 

민속학적 영역에 무속과 종교의 개념에 뿌리깊이 존재하는 개

념으로서 기대하건 기대하지 않건 확정되지 않은 일의 결과에

서 순간적으로 조화를 이루기 위한 수단으로 존재한다(김분한, 

1990). 본 연구의 죄책감에서 책임, 탓, 징벌 등은 이와 같은 

한국인의 심리에서 자연스럽게 도출된 것으로 특히, 아픈 자녀

를 둔 어머니의 심리에서 쉽게 찾을 수 있는 개념으로 보인다. 

국내 많은 학자들이 유전질환 외에도 질병을 가진 아동의 부모

들이 죄책감을 경험하고 있다고 언급하고 있는데(김붕년, 

2005; 박혜영, 2000; 이광선과 신정은, 2003) 본 연구의 죄책

감에 대한 수치화된 결과는 이를 객관적으로 증명해 보인 처음

의 연구결과라는 데 의미가 있다고 사료된다. 하지만, 아직 미

비한 점이 많아 향후 질적 연구를 통해 더욱 알찬 내용으로 보

충이 이루어진다면 아픈 자녀를 둔 부모의 죄책감을 객관적으

로 설명할 수 있는 더욱 훌륭한 도구로서 활용될 수 있을 것으

로 기대한다. 

대상자의 일반적 특성에 따른 죄책감은 환아의 진단명, 어머

니의 학력, 경제수준, 부모모임 가입여부에 따라 통계적으로 

유의한 차이를 보였다. 먼저 환아의 진단명에 따라 살펴본 결

과, MPS어머니들이 PWS어머니들에 비하여 죄책감을 많이 느
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끼는 것으로 나타났다. MPS의 유전형식을 살펴보면, 모계 유

전인 2형 헌터증후군의 경우 국내에 가장 많은 빈도수를 차지

하는 것으로 조사되었고, 나머지는 상염색체 열성 유전을 한다

(송승미, 2001). 이는 아버지의 한쪽 유전자를 받지 못해 생기

지만 되물림 하지 않는 PWS의 유전양상과 매우 다르다. 이러

한 결과는 모계 유전형식을 가진 어머니들이 죄책감을 많이 표

현하였다고 기술한 연구들(Gagliardi, 1991; James 등, 2006)

을 지지하는 것으로서 본 연구결과 역시 이 유전형식이 영향을 

주었을 것으로 생각된다. 그러므로 되물림 되는 유전대사질환 

아동을 둔 어머니들을 상담하는 간호사는 이러한 심리적 특성

을 더욱 잘 이해할 필요가 있겠다.

어머니의 학력에서는 대졸 이상보다 고졸 이하의 어머니들이 

높은 죄책감을 경험하고 있었고 경제수준이 낮을수록 죄책감 

수준이 높았다. 이러한 결과는 교육과 경제수준이 낮은 어머니

들에게 더욱 세밀한 관심을 기울일 필요가 있음을 다시 한 번 

시사한다. 

마지막으로 부모모임에 가입하지 않은 어머니들이 가입한 어

머니들에 비하여 죄책감에서 높은 점수를 보였다. 이는 부모모

임을 통하여 서로 정보를 교환하고 정서적으로 지지하는 부분

에서 죄책감이 감소한 것으로 보인다. 자녀의 유전질환 검사결

과를 기다리고 있는 어머니들에게 전문가에게 듣는 추가적인 

정보와 설명, 정신적 지지가 매우 도움이 되었다고 한 Skirton　

(2006)의 연구결과와 발달장애아동 어머니들이 심리사회적으로 

적응하는데 지지집단이 매우 필요한 것으로 파악되었다는 오승

혜(1998)의 연구결과를 지지한다. 따라서 부모모임을 통해 어

머니들에게 질병에 대한 정확한 이해와 정보를 제공할 뿐만 아

니라 지속적으로 정서적 지지를 제공하는 것이 이들의 죄책감

을 감소시킬 수 있는 하나의 중재방안이 될 것으로 사료된다. 

또한 이러한 역할을 담당하게 될 간호사는 부모모임이라는 지

지집단에 대한 적극적인 홍보와 가입을 격려하는데 있어 지속

적인 노력을 기울일 필요가 있다. 

양육 스트레스와 죄책감과의 상관관계에서 양육 스트레스가 

높을수록 죄책감도 높아짐을 알 수 있었는데 특히, 죄책감은 

부모 영역과 가장 강한 정적 상관관계를 보였고 죄책감 중 책

임 영역에서 가장 강한 정적 상관관계임을 알 수 있었다. 이러

한 결과는 죄책감이 양육 스트레스 중 부모의 정신적 스트레스

의 한 영역으로도 충분한 의미가 있다는 것을 시사한다. 그러

므로 희귀유전대사질환 아동을 둔 어머니들에게 간호를 제공할 

시에는 반드시 죄책감을 포함한 정신적 스트레스를 이해하고 

사정하는 것이 필요하겠다.

지금까지 논의를 통해 살펴본 결과, 희귀유전대사질환 아동

을 둔 부모는 희귀함에서 오는 사회적 소외감과 만성질환 및 

진행적인 장애를 가진 아동의 양육으로 인한 생활상의 고통뿐

만 아니라 치료나 변경이 불가능한 유전형질을 자녀에게 물려

주었다는 점 등의 이유로 그 어떤 질환에 비하여 양육 스트레

스와 죄책감 정도가 높은 것으로 사료된다. 그러므로 희귀유전

대사질환 아동과 그 가족을 돌보는 간호사는 그들의 양육 스트

레스와 죄책감을 충분히 이해하고 가족의 적응을 돕는 상담가

로서 부모의 스트레스와 죄책감을 완화시키기 위한 간호중재를 

개발하고 적용하는 것이 매우 필요하겠다. 

Ⅵ. 결론 및 제언

본 연구는 희귀유전대사질환 아동 어머니들의 양육 스트레스

와 죄책감 정도를 확인하고 각 변인과의 상관관계를 살펴봄으로

써 이를 통해 환아와 그 가족에 대한 이해를 돕고 스트레스와 

죄책감을 완화시킬 수 있는 방안을 모색하여 간호중재 개발에 

기초적인 도움이 되고자 시도된 서술적 상관성 조사연구이다.

연구대상은 소아연령에서 볼 수 있는 대표적 희귀유전대사질환 

중 뮤코다당체 침착증 혹은 프래더윌리 증후군으로 진단 받은 자

녀를 양육하고 있는 어머니로 2006년 2월에서 7월까지 자료수집

이 이루어졌고 총 156부의 설문지가 결과 분석을 위한 자료로 사

용되었다. 수집된 자료는 SPSS win 12.0 프로그램을 이용하여 

분석하였다. 본 연구는 사전에 국제 공인을 받은 S병원 IRB(임상

시험심사위원회)에 정식 승인을 받았다(IRB File No: 2006- 

02-014).

본 연구결과를 통해 희귀유전대사질환 아동을 둔 어머니들의 

양육 스트레스가 매우 높은 수준임을 확인할 수 있었고, 죄책

감 역시 매우 높은 수준임을 확인하였다. 또한, 양육 스트레스

와 죄책감의 각 영역은 거의 모두 정적 상관관계를 보였다.

따라서 희귀유전대사질환 아동과 그 가족을 돌보는 간호사는 

그들의 양육 스트레스와 함께 죄책감을 충분히 이해해야 하며 

가족의 적응을 돕는 상담가로서 부모의 스트레스와 죄책감을 

완화시키기 위한 간호중재를 개발하고 적용하는 것이 매우 필

요하겠다. 

본 연구는 그 동안 주로 의학적 연구들만 보고되었던 희귀유

전대사질환에 대하여 그 가족을 대상으로 시행된 처음의 간호

학적 연구라는 점에서 그 의미가 있다. 이러한 연구 결과가 희

귀유전대사질환 아동과 그 가족을 돌보는 간호사들에게 이해의 

폭을 넓히는데 도움을 줄 뿐만 아니라 양육 스트레스와 죄책감

을 완화시킬 수 있는 적절한 상담과 교육 프로그램을 개발하는

데 있어 기초적인 도움이 될 수 있을 것으로 기대한다. 

본 연구의 결과를 토대로 희귀유전대사 질환아 가족의 특성

을 반영한 양육 스트레스와 죄책감을 완화시킬 수 있는 주요 

변인들을 추출하고 그 인과관계를 확인하기 위한 요인관련 및 
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요인생성수준의 연구가 필요하다. 또한 이를 통해 향후 적절한 

상담과 교육 프로그램의 개발이 이루어지고 그 효과를 살펴 볼 

상황생성 이론수준의 연구도 제언한다. 
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Parenting Stress and Guilty Feeling for Mothers Having Children 
with Rare Genetic Metabolic Diseases
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3) Researcher, The Research Institute of Nursing Science, Chung-Ang University

Purpose: The purpose of this research, using descriptive correlation design was to identify the extent to which the 

mothers having children with rare genetic metabolic diseases(MPS, PWS) have parenting stress and guilt feeling. 

Method: This study used PSI /SF(Abidin, 1995) and Guilt Index as devised herein. From 156 mothers, data were 

collected from February to July 2006, using self-administered questionnaires. This study received the approval from IRB 

at S Hospital (IRB File No: 2006-02-014). Data were analyzed with descriptive statistics, t-test, ANOVA, and 

correlation. Results: Mothers felt very high level of parenting stress and sense of guilt. Parenting stress was related 

positively to guilt feeling. Conclusion: These findings could help understand the families of children with rare genetic 

metabolic diseases and those provide basic information in developing effective counseling and education programs for 

relief of parenting stress and guilt feeling. This study would be significant in the fact that it is the first research, 

targeting on the families of children with rare genetic metabolic diseases in Korea. 
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