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Purpose: The purpose of this study was to investigate the needs for pediatric palliative care (PPC) among parents of children with
complex chronic conditions (CCCs) and to investigate differences in the needs for PPC according to their general characteristics.
Methods: A cross-sectional survey was conducted between March 28 and May 18, 2018. Parents (N=96) who had a child under 18
years with a CCC were recruited. Data were analyzed using descriptive statistics, independent t-test, and one-way ANOVA. 
Results: The overall average need for PPC was 3.58±0.33 out of 4.00. In terms of care for the subjects' children, the highest need
was physical care, followed by psychosocial and spiritual care. In the sub-dimensions, preservation of physical function received
the highest score. Of the items, the highest need was for seizure control. In terms of care for the subjects themselves, the highest
need was for psychosocial care, followed by bereavement and spiritual care. In the sub-dimensions, communication received the
highest score. Of the items, the highest need was for smooth communication with medical staff. Differences in needs for PPC 
according to participants’ general characteristics were not statistically significant. Conclusion: Medical staff should provide PPC
according to the priorities of parents’ perceived needs.
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서 론

1. 연구의 필요성 

소아청소년 완화의료(Pediatric Palliative Care, PPC)는 복합

만성질환을 앓고 있는 소아청소년과 그 가족의 삶의 질 향상을 목

적으로 그들의 신체적, 심리사회적, 영적 고통을 예방하고 경감하

는 것에 중점을 두며, 학제 간 협력을 통해 제공되는 총체적인 돌

봄을 의미한다[1-3]. 복합만성질환(Complex Chronic Conditions, 

CCC)이란 갑자기 사망하지 않는 한 최소 12개월 동안 지속될 것으

로 예상되는 모든 의학적 질환을 의미하며, 하나 또는 여러 신체기

관에 문제가 있거나 소아청소년과 전문 진료를 요할 정도로 심각

한 문제가 있는 상태로 3차 의료기관에 일정기간 입원치료가 필요

한 상태를 의미한다[4]. 소아청소년 완화의료는 질병의 진단 시부
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터 제공될 수 있으며, 소아청소년이 질병에 대한 적극적인 치료를 

받고 있는지 여부와 관계없이 지속될 수 있다[2].

국내 완화의료의 대상이 되는 복합만성질환을 가진 소아청소

년의 수는 연간 15만명 정도이며, 대상 질환에는 악성종양, 신경계

질환, 심혈관질환, 대사성질환, 선천성질환, 유전성질환 등이 포

함된다[5]. 2005년부터 2014년까지 10년간 국내 소아청소년 사망

원인을 분석한 연구결과에서 총 사망자 수 36,808명 중 12,515명

(34.0%)이 복합만성질환으로 사망한 것으로 보고되었다[5]. 이처

럼 많은 수의 소아청소년이 완화의료 대상에 포함되나, 보건복지

부에서 지정한 호스피스 ․ 완화의료 전문기관 99곳[6]이 모두 성인

을 중심으로 운영되고 있어 소아청소년을 전담하는 전문기관과 전

문인력이 부족한 실정이다.

소아청소년 완화의료는 성인과 다르게 다양한 발달단계에 있는 

소아청소년에게 제공되기 때문에 발달수준에 따라 의사소통 능력, 

질병과 죽음의 의미를 이해하는 능력을 고려하여 돌봄을 제공해야 

한다[7-9]. 또한 소아청소년 완화의료의 대상 질환은 다양하기 때

문에 질환마다 진행과정과 특성을 고려해야 한다[8]. 대부분 기대

여명을 예측하는 것이 불확실하고, 소아암의 경우에는 생존율이 

약 80%로 높기 때문에 가족은 끝까지 희망을 놓지 않으려 할 뿐만 

아니라 의료진도 마지막까지 적극적인 치료를 권장하는 경향이 있

다[9,10]. 사별 측면에서도 부모는 자녀와 사별로 인한 슬픔이 크기 

때문에 오랜 시간 특별한 관심을 요하며, 형제자매와 조부모에게도 

사별 후 돌봄이 필요하다[8]. 이처럼 소아청소년 완화의료는 다원

적 차원에서 성인과 차이가 있기 때문에 다르게 접근해야 하며[9], 

이들을 위한 전문기관과 숙련된 전문가가 필수적이다[11].

이러한 소아청소년 완화의료의 특수성과 필요성에 입각하여 미

국과 유럽의 여러 나라에서는 이미 국가 차원의 소아청소년 완화

의료 가이드라인이 정착되어 있지만[12], 국내의 경우 소아청소년 

완화의료 전문기관이 2017년까지 없었다[6]. 2018년 7월에 보건복

지부에서 두 곳의 소아청소년 완화의료 시범사업기관(서울대병

원, 세브란스병원)을 선정하였으며, 이를 중심으로 생명을 위협하

는 질환을 가진 소아청소년 환자와 가족에게 완화의료를 제공하

고, 국내 상황에 적합한 소아청소년 완화의료 모델을 개발하기 위

해 시범사업을 수행하고 있다[13].

따라서 본 연구에서는 국내 소아청소년 완화의료의 시작단계인 

현 시점에서 정책과 실무가 잘 정착될 수 있도록 소아청소년 완화

의료의 대상이 되는 복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모에게 완

화의료에 대한 요구도를 포괄적으로 조사하여, 이를 토대로 대상

자의 특성에 따른 요구가 잘 반영된 소아청소년 완화의료 모델 개

발의 기초자료를 구축하고자 한다.

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모의 소아

청소년 완화의료 요구도를 파악하여, 추후에 대상자의 특성에 따

른 요구에 부합하는 소아청소년 완화의료 모델을 개발하기 위한 

기초자료를 제공하기 위함이다. 구체적인 목적은 다음과 같다.

 소아청소년 완화의료 요구도를 측정할 수 있는 도구를 개발

하고, 개발된 도구의 내용 타당도와 신뢰도를 검정한다.

 복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모의 자녀와 자신에 대한 

소아청소년 완화의료 요구도를 파악한다.

 복합만성질환을 가진 자녀와 그 부모의 일반적 특성에 따른 

소아청소년 완화의료 요구도의 차이를 파악한다.

연 구 방 법

1. 연구 설계

본 연구는 복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모의 소아청소년 

완화의료 요구도를 조사하기 위한 서술적 조사연구이다.

2. 연구 대상

연구대상은 서울시 소재 Y대학교 부속병원에서 소아청소년 완

화의료의 대상이 되는 복합만성질환으로 진료를 받고 있는 만 18세 

미만 자녀를 둔 부모 또는 해당 질환의 온라인 자조모임에 가입되어 

있는 부모이다. 대상 질환은 소아청소년 완화의료의 대상 질환 분류

에 따라 4군으로 구분하였으며, I군은 소아암, II군은 만성호흡부전

과 만성신부전, III군은 대사질환과 염색체질환, IV군은 뇌 손상으

로 인한 다발성 장애, 선천성 뇌 기형, 뇌성마비를 포함한다.

표본크기는 G*Power 3.1.9.2 프로그램을 이용하여 산출하였다. 

일원 분산 분석(one-way ANOVA)을 위한 효과크기 .35, 유의수준 

.05, 검정력 .80, 그룹 수 4개로 설정하였을 때 최소 표본크기는 96명

이었다. 여기에 자료분석 시 탈락률 20%를 고려하여 115명을 목표

로 하였으나, 98부를 배포하여 응답이 불충분한 2부를 제외하고, 

96부가 누락된 문항 없이 회수되어 최종 96부를 대상으로 하였다.

3. 연구 도구

본 연구에서 복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모의 소아청소

년 완화의료 요구도는 연구자가 소아청소년 완화의료에 관한 국내

외 문헌[9,14-18]을 분석하여 측정도구의 구성요소를 추출한 뒤 상
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Table 1. Final Items derived from the Literature Review - Needs for Pediatric Palliative Care among Parents' Children

Dimension Sub-dimension Item*
Reference

Drake
(2003)

Himelstein
(2004)

Kang 
(2005)

Kang
(2005)

CHPCA
(2006)

Physical 
care needs

Physical 
symptom 
relief

Control pain
Control fever
Control seizures
Control nutritional problems
Control respiratory problems
Control dehydration or edema
Control bowel or urination problems
Control skin problems

v

v

v

v

v

v

v

v

v

 

v

v

v

 

 

v

v

v

 

v

v

v

v

v

v

 

v

v

v

 

v

 

v

 

v

v

v

v

v

v

Preservation of 
body function

Help to maintain and enhance cognitive function
Help to maintain and enhance mobility
Help to maintain and enhance sensory function

v

v

v

Psycho-social 
care needs

Self-control
Emotional 

support

Help to feel self-control over your life
Help to feel secure and to relieve anxiety
Reduce depression
Help to recognize that you are an important person

 

 

v

v

v

v

v

 

v

v

v

v

Communication Help to express your inner thoughts and feelings
Help to make your own decisions about care plan

v

v

v

 

v

v

v

v

Relationship Recognize that you are loved by people around you
Help to recognize that you will be remembered forever

v

v

 

 

 

 

v

Spiritual 
care needs

Meaning of 
existence

Provide assurance that existence has meaning v v v v

Spiritual peace Help to feel spiritual peace v v v v

*4-Point Likert scale; CHPCA=Canadian hospice palliative care association.

위 영역과 하위 영역을 분류하였으며, 이를 바탕으로 개발한 32개 

문항으로 측정하였다(Tables 1, 2). 도구는 부모의 자녀에 대한 소

아청소년 완화의료 요구 21개 문항과 부모의 자신에 대한 소아청

소년 완화의료 요구 11개 문항으로 나눠진다. 각 문항은 4점 Likert 

척도로 ‘전혀 필요하지 않다’는 1점, ‘필요하지 않다’는 2점, ‘필요

하다’는 3점, ‘매우 필요하다’는 4점으로 점수가 부여되며, 점수가 

높을수록 해당 돌봄에 대한 요구가 높음을 의미한다. 본 연구에서 

Cronbach’s ⍺는 .90이었다.

4. 자료 수집 방법

본 연구의 자료수집은 Y대학교 부속병원 연구심의위원회의 승

인(과제승인번호 4-2018-0093)을 받은 후 2018년 3월 28일부터 5

월 18일까지 이루어졌다.

자료수집은 서울시 소재 Y대학교 부속병원의 소아혈액종양과, 

소아신경과, 소아신경외과, 소아재활의학과 담당교수와 온라인 

자조모임의 담당자에게 연구 설명문과 설문지를 제공하여 연구 진

행에 대한 협조와 승인을 얻은 후 진행되었다.

대상자 모집은 오프라인의 경우 외래와 병동에서 모집공고를 

통해 선정기준에 부합하는 자를 편의 표집하였고, 온라인의 경우 

게시판에 연구를 공지하여 본 연구에 관심 있는 대상자가 자발적

으로 참여하도록 하였다. 이후 선정기준에 맞는지 여부를 확인한 

후 표집하였다.

연구대상자에게 연구의 목적과 방법, 연구참여의 자발성, 개인

정보 보호 등에 대해 설명하고, 서면 동의를 받은 후 자가보고 형식

의 설문 조사를 실시하였다. 온라인의 경우에는 네이버 폼과 구글 

설문지를 통해 수집하였다. 설문 작성에 소요되는 시간은 10분 내

외였다. 연구에 참여한 대상자에게는 소정의 답례품을 제공하였다.

5. 자료 분석 방법

본 연구에서 수집된 자료는 SPSS/WIN IBM 23.0 프로그램을 

이용하여 분석하였다. 대상자의 일반적 특성과 소아청소년 완화

의료 요구도는 기술통계로 분석하였고, 대상자의 일반적 특성에 

따른 소아청소년 완화의료 요구도의 차이는 independent t-test, 

one-way ANOVA로 분석하였다.
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Table 2. Final Items derived from the Literature Review - Needs for Pediatric Palliative Care among Parents Themselves

Dimension Sub-dimension Item*
Reference

Himelstein
(2004)

Kang
(2005)

Kang
(2005)

Meert
(2005)

CHPCA
(2006)

Psycho-social 
care needs

Emotional support Help to be sure that you are the best parent
Reduce depression
Help to feel secure and to relieve anxiety

v

v

 

v

 

 

 

 

v

v

v

 

Communication Promote open communication in the family
Help to strengthen the family bond
Help to communicate smoothly with medical 

staff about your child's disease condition 
and treatment

v  

v

v

 

v

 

 

v

v

v

v

Social support Help to form social support network
Provide respite care

 

v

v

v

Spiritual care 
needs

Meaning of existence Provide assurance that existence has meaning v v v v

Spiritual peace Help to feel spiritual peace v v  v

Bereavement 
support needs

Support for sorrow 
of loss

Support for sorrow of loss after bereavement v v v v

*4-Point Likert scale; CHPCA=Canadian hospice palliative care association.

또한 본 연구에서 개발된 도구는 내용 타당도(Content Validity 

Index, CVI)를 검증하였으며, SPSS/WIN IBM 23.0 프로그램을 

이용하여 신뢰도(Cronbach’s ⍺)를 검증하였다.

연 구 결 과

1. 도구의 내용 타당도 및 신뢰도 검증 

개발된 도구는 전문가 집단을 통한 내용 타당도 검증을 실시하

여 소아청소년 완화의료 요구도를 측정하기에 적합한 내용으로 

구성되었는지 평가하였다. Lynn [19]이 내용 타당도를 위한 전문

가 집단 수는 3명 이상 10명 이하가 바람직하다고 제시한 것에 근

거하여, 본 연구에서는 소아청소년과 전문의 1인, 종양전문간호

사 1인, 아동전문간호사 1인, 소아과 병동 파트장 2인, 5년 이상의 

임상경험을 가진 소아과 병동 간호사 1인으로 구성된 6명의 전문가

에게 내용 타당도 검증을 받았다. 내용 타당도는 문항수준의 내용 타

당도(Item-level Content Validity Index, I-CVI)와 전반적인 도구

의 내용 타당도(Scale-level Content Validity Index, S-CVI)로 산

출하였다[20,21]. 전문가 집단이 6명 이상인 경우 I-CVI는 최소 .83

이어야 하는데[20], 본 연구의 I-CVI 점수는 최소 .83에서 최대 1.00

까지로 나타났으며, 평균 .99로 모든 문항이 타당하였다. S-CVI/ 

Averaging은 .90 이상이 되어야 하는데[20,21]. 본 연구의 S-CVI 점

수는 최소 .94에서 최대 1.00이며 평균 .99로 내용 타당도가 검증되었

다. 또한 본 연구의 신뢰도 Cronbach’s ⍺는 .90이었다.

2. 대상자의 일반적 특성

본 연구에 포함된 복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모는 총 96

명이며, 부모와 그 자녀의 일반적 특성은 다음과 같다.

대부분 어머니(87.5%)가 자녀를 간병하고 있었으며, 부모의 평

균 나이는 40.47±6.12세였다. 거주지는 서울 ․ 수도권인 경우가 66

명(68.7%)이었고, 주관적으로 인식하는 경제수준은 40명(41.7%)

이 ‘중’이었으며, 종교가 없는 경우가 40명(41.7%)으로 가장 많았다.

자녀는 남아 60명(62.5%), 여아 36명(37.5%)이었고, 평균 연령

은 8.98±5.22세이었으며, 1개의 질환을 가지고 있는 경우가 47명

(49.0%)으로 가장 많았다. 소아청소년 완화의료의 대상 질환을 네 

군으로 분류하였을 때 IV군이 45명(46.9%)으로 가장 많았고, 다음

은 I군이 35명(36.5%)으로 많은 비중을 차지하였다. 진단 이후 경

과시간은 평균 3.18±3.15년이며, 1개월에서 14년까지 고르게 분

포되어 있었다. 입원횟수는 10회 이상이 46명(47.9%)으로 가장 많

았고, 평균 9.68±8.65회였다. 현재 완화의료를 받고 있는 자녀는 7

명(7.3%)이었다(Table 3).

3. 대상자의 소아청소년 완화의료 요구도

복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모의 소아청소년 완화의료 

요구도의 전체 평균은 4점 만점에 3.58±0.33점이었고, 모든 문항

이 평균 3.00점 이상으로 나타났다. 그 중 자녀에 대한 돌봄 요구도

의 평균은 3.61±0.33점, 부모 자신에 대한 돌봄 요구도의 평균은 
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Table 3. General Characteristics of the Subjects (N=96)

Variables Characteristics Categories n (%) M±SD

Parents' 
characteristics

Relationship with child Father
Mother

12 (12.5)
84 (87.5)

Age 20's
30's
40's

4 (4.2)
48 (50.0)
44 (45.8)

40.47±6.12

City of residence Seoul/metropolitan
Provinces

66 (68.7)
30 (31.3)

Perceived economic level High
Upper-middle
Middle
Middle-low
Low

0 (0.0)
13 (13.5)
40 (41.7)
34 (35.4)
9 (9.4)

Religion None
Protestant
Catholic
Buddhist

40 (41.7)
31 (32.3)
10 (10.4)
15 (15.6)

Education level High school
University
Graduate school

23 (24.0)
66 (68.7)
7 (7.3)

Children's 
characteristics

Gender Male
Female

60 (62.5)
36 (37.5)

Age (year) ＜1 
 1~2
 3~5
 6~11
12~17

6 (6.3)
11 (11.5)
19 (19.7)
35 (36.5)
25 (26.0)

8.98±5.22

Number of diseases  1
 2
≥3

47 (49.0)
32 (33.3)
17 (17.7)

Classification of diseases Group I*
Group II†

Group III‡

Group IV§

35 (36.5)
10 (10.3)
6 (6.3)

45 (46.9)

Time since diagnosis (year) ＜1
 1~2
 3~4
 5~9
≥10

26 (27.1)
29 (30.2)
20 (20.8)
15 (15.6)
6 (6.3)

3.18±3.15

Number of hospitalizations ≤3
 4~9
≥10

26 (27.1)
24 (25.0)
46 (47.9)

9.68±8.65

Was the child receiving palliative 
care at the time of the survey?

Yes
No
In the past

7 (7.3)
87 (90.6)
2 (2.1)

*Cancer; †Chronic or severe respiratory failure, renal failure; ‡Progressive metabolic disorders, chromosomal disorders; §Cerebral palsy, brain 
malformations, multiple disabilities following brain infectious, anoxic or hypoxic injury.

3.52 ±0.43점으로 자녀에 대한 돌봄 요구도가 부모 자신에 대한 돌

봄 요구도보다 더 높은 것으로 나타났다.

부모의 자녀에 대한 돌봄 요구도는 신체적 돌봄 요구 3.67±0.34

점, 심리사회적 돌봄 요구는 3.65±0.44점, 영적 돌봄 요구 3.18± 

0.62점으로 신체적, 심리사회적, 영적 돌봄 영역 순으로 요구도가 

높게 나타났다. 하위 영역에서는 ‘신체기능의 보존 요구’가 3.70± 

0.43점으로 요구도가 가장 높았고, 문항에서는 ‘경련을 조절해주

는 것’이 3.81±0.39점으로 가장 높았다.
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Table 4. Needs for Pediatric Palliative Care among Subjects (N=96)

Dimension  Item* M±SD Rank

Needs for pediatric 
palliative care for 
subjects' children

Physical care needs
Preservation of physical function

Help to maintain and enhance sensory function
Help to maintain and enhance cognitive function
Help to maintain and enhance mobility

Physical symptom relief
Control seizures
Control respiratory problems
Control nutritional problems
Control fever
Control bowel or urination problems
Control dehydration or edema
Control pain
Control skin problems

3.67±0.34
3.70±0.43
3.72±0.45
3.71±0.50
3.69±0.49
3.66±0.38
3.81±0.39
3.76±0.43
3.73±0.47
3.67±0.47
3.59±0.49
3.58±0.50
3.56±0.63
3.55±0.52

 5
 6
 8

 1
 2
 4
10
15
16
17
19

Psycho-social care needs
Relationship

Recognize that you are loved by people around you
Help to recognize that you will be remembered forever

Emotional support
Help to recognize that you are an important person
Help to feel secure and to relieve anxiety
Reduce depression

Self-control
Help to feel self-control over your life

Communication
Help to express your inner thoughts and feelings
Help to make your own decision about care plan

3.65±0.44
3.69±0.44
3.74±0.44
3.64±0.51
3.67±0.44
3.70±0.46
3.68±0.47
3.63±0.53
3.61±0.57
3.69±0.49
3.59±0.53
3.63±0.55
3.55±0.58

 
 
 3
11
 
 7
 9
13
 
 8
 
12
18

Spiritual care needs
Spiritual peace

Help to feel spiritual peace
Meaning of existence

Provide assurance that existence has meaning

3.18±0.62
3.21±0.69
3.21±0.69
3.16±0.69
3.16±0.69

  
  
20
  
21

Sub-total 3.61±0.33

Needs for pediatric 
palliative care for 
subjects themselves

Psycho-social care needs
Communication

Help to communicate smoothly with medical staff about your child's 
disease condition and treatment

Help to strengthen the family bond
Promote open communication in the family

Emotional support
Help to be sure that you are the best parent
Reduce depression
Help to feel secure and to relieve anxiety

Social support
Provide respite care
Help to form social support network

3.59±0.45
3.65±0.45
3.78±0.44

3.58±0.56
3.57±0.56
3.57±0.47
3.63±0.51
3.54±0.52
3.53±0.52
3.53±0.57
3.56±0.65
3.50±0.65

 
 
 1

 3
 4
 
 2
 7
 8
 
 5
 9

Bereavement support needs
Support for sorrow of loss

Support for sorrow of loss after bereavement

3.54±0.63
3.54±0.63
3.54±0.63

 
 
6

Spiritual care needs
Spiritual peace

Help to feel spiritual peace
Meaning of existence

Provide assurance that existence has meaning

3.21±0.68
3.24±0.75
3.24±0.75
3.19±0.73
3.19±0.73

 

10
 
11

Sub-total 3.52±0.43

Total 3.58±0.33

*4-Point Likert scale.
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부모의 자신에 대한 돌봄 요구도는 심리사회적 돌봄 요구 3.59 

±0.45점, 사별 돌봄 요구 3.54±0.63점, 영적 돌봄 요구 3.21±0.68

점으로 심리사회적, 사별, 영적 돌봄 순으로 요구도가 높게 나타났

다. 하위 영역에서는 ‘의사소통 요구’가 3.65±0.45점으로 가장 높

게 나타났고, 문항에서는 ‘자녀의 질병상태나 치료에 대해 의료진

과 원활하게 대화할 수 있게 도와주는 것’이 3.78±0.44점으로 가장 

높았다(Table 4).

4. 대상자의 소아청소년 완화의료 요구도의 차이

부모가 어머니인 경우(t=0.23, p=.821), 20대인 경우(F=1.24, 

p=.299), 지방에 거주하는 경우(t=0.33, p=.745), 경제수준이 중하

위권인 경우(F=0.51, p=.678), 종교가 없는 경우(F=0.59, p=.622), 

최종학력이 고졸인 경우(F=0.65, p=.525)에 소아청소년 완화의료 

요구도가 높게 나타났으나 유의하지 않았다.

한편 자녀가 여아인 경우에 남아인 경우보다 요구도가 더 높았

다(t=2.15, p=.034). 동반질환이 3개 이상인 경우(F=2.37, p=.100), 

II군 질환에 해당하는 경우(F=0.66, p=.576), 진단 받은 지 10년 이

상 경과한 경우(F=1.65, p=.169), 입원횟수가 10회 이상인 경우

(F=2.12, p=.126)에 요구도가 높게 나타났으나, 자녀의 성별을 제

외하고 대상자의 일반적 특성에 따른 소아청소년 완화의료 요구도

의 차이는 유의하지 않았다(Table 5).

논 의

본 연구는 복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모의 소아청소년 

완화의료 요구도를 파악하기 위해 수행되었다.

소아청소년 완화의료는 소아청소년뿐 아니라 그 가족까지 돌봄

의 대상으로 하며, 전인적 돌봄을 제공하고, 질병의 진단 시부터 사

별 이후까지 통합적인 돌봄을 제공한다[22]. 본 연구에서 소아청소

년 완화의료 요구도는 부모의 자녀에 대한 요구와 부모의 자신에 

대한 요구로 나누어 각각 측정하였으며, 자녀의 신체적, 심리사회

적, 영적 요구와 부모의 심리사회적, 영적 요구를 측정함으로써 전

인적인 돌봄을 제공하는 데에 기초자료가 될 수 있을 것이다.

연구참여자의 자녀가 가진 질환은 암성질환(I군)과 비암성질환

(II, III, IV군)으로 나눌 수 있으며, 그 비율은 각각 36.5%와 63.5%

였다. 미국 소아청소년 완화의료의 대상도 소아암이 30~40%이고, 

나머지는 비암성질환인 것과 비슷한 양상을 보인다[23]. 소아암의 

경우 5년 생존율이 약 80%에 육박할 만큼 치료의 성공률이 높아졌

기 때문에[24] 소아암을 소아청소년 완화의료의 주된 대상으로 생

각했던 인식에서 벗어나 비암성질환까지 포괄할 필요가 있겠다.

복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모의 소아청소년 완화의료 

요구도는 모든 문항이 4점 Likert 척도에서 평균 3점 이상으로 높

게 나타났다. 암 환아 부모를 대상으로 소아청소년 호스피스 요구

도를 조사한 선행연구 세 편[25-27]에서도 모든 문항이 평균 3점 이

상으로 나타났는데, 이를 통해 소아청소년 호스피스뿐 아니라 완

화의료에 대한 부모의 요구가 높음을 알 수 있다. 또한 소아암뿐 아

니라 다른 복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모의 완화의료 요구

가 모두 높게 나타났는데, 이는 소아청소년 완화의료의 대상에 암

성질환과 비암성질환을 모두 포함시켜야 함을 시사한다.

연구대상자의 자녀에 대한 소아청소년 완화의료 요구도는 신체

적, 심리사회적, 영적 돌봄 영역 순서로 높게 나타났는데, 암 환아 

부모의 호스피스 간호에 대한 요구도 조사[26]에서도 신체적, 정서

적 돌봄 순으로 요구가 높았던 결과와 일치한다. 연구대상자의 자

녀는 현재 3차 의료기관에서 특정한 신체적 건강문제를 주호소로 

진료를 받고 있는 중이기 때문에 신체적 돌봄 요구가 가장 높게 나

타난 것으로 보인다. 그러나 심리사회적 돌봄 요구와 영적 돌봄 요

구도 평균 3점 이상이었기 때문에 이를 간과해서는 안 되며 총체적 

관점에서 돌봄을 제공할 필요가 있다.

자녀에 대한 소아청소년 완화의료의 하위 영역에서는 자녀의 

신체기능(감각기능, 인지기능, 기동성)을 유지하고 증진시키는 돌

봄에 대한 요구도가 가장 높게 나타났다. 부모는 자녀가 중증질환

에 걸리거나 심지어 임종이 가까워져서 명백한 신체기능의 제한이 

있더라도 자녀가 최대한 정상적인 상태를 유지하며 지내길 바라는

데[28], 의료진은 부모의 이러한 요구를 알고 자녀가 최적의 신체

기능을 유지할 수 있도록 돌봄을 계획하고 제공해야 할 것이다.

자녀에 대한 소아청소년 완화의료의 세부문항에서는 경련 조절

에 대한 요구가 가장 높게 나타났다. 소아암을 대상으로 한 연구결

과[26]에서는 통증 조절에 대한 돌봄 요구도가 가장 높았던 반면, 

본 연구에서는 소아암 외에도 여러 신경계질환, 대사질환, 염색체

질환 등이 포함되면서 경련 조절에 대한 요구가 높게 나타난 것으

로 보인다. 한편 본 연구의 소아암군에서는 통증 조절(3.49±0.61

점)보다 영양문제 조절(3.77±0.43점)에 대한 요구가 더 높게 나타

났는데, 선행연구결과[26]와 차이가 나타난 까닭은 본 연구에 참여

한 소아암군이 말기 환아보다 유지치료를 받고 있는 환아인 경우

가 많았기 때문에 말기 소아암 환아가 주로 호소하는 통증보다는 영

양문제에 대한 요구가 더 높았던 것으로 여겨진다. 이처럼 같은 질

병군이더라도 질병의 진행 정도에 따라 요구가 다르게 나타날 수 있

기 때문에 질병의 진행 정도에 따른 개별화된 돌봄이 요구된다.

한편 부모 자신에 대한 돌봄 요구에서는 의사소통 요구가 가장 

높았으며, 특히 의료진과의 원활한 의사소통에 대한 요구가 가장 

높았다. 의사소통은 완화의료의 기본이며, 원활한 의사소통은 환
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Table 5. Differences in the Needs for Pediatric Palliative Care according to General Characteristics of Subjects and Their Children
(N=96)

Variables Characteristics Categories
Needs of PPC

M±SD t or F p

Parents Relationship with your child Father
Mother

3.56±0.38
3.58±0.33

0.23 .821

Age (year) 20's
30's
40's

3.80±0.09
3.53±0.34
3.61±0.35

1.24 .299

City of residence Seoul/metropolitan
Provinces

3.57±0.35
3.60±0.31

0.33 .745

Perceived economic level High
Upper-middle
Middle
Middle-low
Low

0.00±0.00
3.54±0.34
3.55±0.31
3.64±0.33
3.56±0.45

0.51 .678

Religion None
Protestant
Catholic
Buddhist

3.62±0.30
3.52±0.36
3.61±0.37
3.60±0.34

0.59 .622

Education level High school
University
Graduate school

3.65±0.33
3.56±0.34
3.56±0.30

0.65 .525

Their children Gender Male
Female

3.53±0.36
3.67±0.27

2.15 .034*

Age (year) ＜1 
 1~2
 3~5
 6~11
12~17

3.61±0.32
3.71±0.37
3.47±0.25
3.56±0.36
3.62±0.32

1.07 .378

Number of diseases  1
 2
≥3

3.55±0.34
3.55±0.33
3.74±0.29

2.37 .100

Classification of diseases Group I†

Group II‡

Group III§

Group IV||

3.57±0.33
3.71±0.31
3.50±0.32
3.57±0.34

0.66 .576

Time since diagnosis (year) ＜1
 1~2
 3~4
 5~9
≥10

3.62±0.37
3.53±0.34
3.47±0.33
3.69±0.26
3.75±0.25

1.65 .169

Number of hospitalizations ≤3
 4~9
≥10

3.47±0.35
3.61±0.36
3.63±0.30

2.12 .126

*p＜.050; †Cancer; ‡Chronic or severe respiratory failure, renal failure; §Progressive metabolic disorders, chromosomal disorders; ||Cerebral palsy, 
brain malformations, multiple disabilities following brain infectious, anoxic or hypoxic injury; PCC=Pediatric palliative care.

자와 가족이 의료진과 효과적으로 협업할 수 있게 한다[16]. 또한 

의사소통은 가족에게 가장 중요한 이슈이며, 기대여명이 제한적

인 질환을 가진 자녀를 둔 부모는 자녀의 질환, 치료, 예후에 대해 

개방적이며 명확하고 공감적으로 의사소통하는 의료진을 가치 있

게 생각한다는 질적 연구결과가 이를 뒷받침한다[28]. 반면에 부적

절한 의사소통은 돌봄의 질을 저해하고, 수 년 동안 가족에게 부정

적인 기억으로 남을 수 있다[28]. 따라서 소아청소년 완화의료를 

담당하는 의료진은 환자 및 가족과 치료적으로 의사소통하는 방법
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에 대한 교육을 받아야 하고, 의료기관에서는 의사소통 훈련 프로

그램을 제공할 필요가 있다.

본 연구에서 대상자의 일반적 특성에 따른 소아청소년 완화의

료 요구도의 차이는 유의하지 않았는데, 그 이유는 다음과 같이 생

각된다. 설문 조사 시 완화의료에 대해 알고 있는 보호자는 23명

(24%)에 불과했는데, 완화의료의 개념을 모르는 부모가 대다수로 

설문 응답이 어려웠을 것으로 여겨진다. 완화의료에 대한 인식이 

부재한 상태에서 자신의 자녀와 완화의료의 돌봄 내용을 관련지어 

생각하는 것이 어려웠기 때문에 대상자의 특성에 따른 요구도의 

차이가 두드러지게 나타나지 않았을 것이다. 비록 본 연구에서 대

상자의 특성에 따른 요구도의 차이가 유의하지는 않았지만, 연구

를 수행하는 과정에 연구대상자 96명에게 완화의료의 개념과 필요

성을 설명하면서 이에 대한 인식을 확산하는 데에 기여하였다고 

생각된다.

완화의료에 대한 환자 ․ 보호자 ․ 의료진의 인식 부족은 전문인력 

부족, 인력 및 시설 확충을 위한 재정 부족과 함께 완화의료 확산의 

장애물[29]이므로 인식 확산을 위한 노력이 필요하다. 예를 들면 

2016년에 제정된 ‘호스피스 완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 

연명의료결정에 관한 법률’이 2017년 8월에 시행되면서 매년 10월 

둘째 주 토요일이 ‘호스피스의 날’로 지정되었고, 국가와 지방자치

단체가 호스피스의 날의 취지에 부합하는 행사와 교육, 홍보를 실

시하고 있다[30]. 이처럼 정부 차원의 법적, 제도적 뒷받침에 의한 

범국민적 홍보를 통해 인식과 공감대 형성이 필요할 것이다. 병원 

차원에서도 의료진에게 완화의료에 대한 교육을 활성화함으로써 

의료진의 인식을 향상시켜 환자진료와 부모상담에 영향을 미칠 수 

있도록 해야 할 것이다.

본 연구의 제한점은 다음과 같다. 첫째, 요인 분석을 통한 구성 

타당도 검증이 되지 않은 도구를 사용함으로써 소아청소년 완화의

료 요구도의 하부요인 영역에 대한 분석이 제한적으로 이루어졌

다. 둘째, 표본 표집 시 II군과 III군 질환에 대한 표집이 불충분하여 

이 두 그룹에 대한 임상적 특성이 충분히 반영되지 못했다. 셋째, 

소아청소년 사망원인 중 많은 비중을 차지하는 선천성 심장질환과 

미숙아 관련 질환을 가진 자녀를 둔 부모에 대한 표집이 이루어지

지 않았다. 후속연구에서는 그룹별 표본을 충분히 표집한 후 개발

된 도구의 신뢰도와 타당도 검증을 시행할 필요가 있다.

이상의 연구결과를 통해 제언하고자 하는 바는 다음과 같다. 첫

째, 요구도에 따라 우선순위를 반영하여 소아청소년 완화의료 프

로그램을 개발하고, 개별화된 간호를 제공할 것을 제언한다. 둘째, 

다양한 질환과 많은 수의 표본을 대상으로 소아청소년 완화의료 

요구도 조사연구를 반복 수행할 것을 제언한다. 마지막으로 환자

와 보호자, 의료진, 일반인의 소아청소년 완화의료에 대한 인식 향

상을 위해 대중매체 등을 활용한 홍보를 적극적으로 할 것을 제언

한다. 

결 론

본 연구는 복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모를 대상으로 소

아청소년 완화의료 요구도를 파악하고, 대상자의 특성에 따른 요

구도의 차이를 분석하기 위하여 수행된 서술적 조사연구이다.

소아청소년 완화의료 요구도를 측정하기 위해 국내외 선행연구

를 통합하여 32개의 문항으로 구성된 도구를 개발하였다. 도구의 

내용 타당도와 신뢰도를 검증한 결과, 타당하고 신뢰도 높은 도구

임이 검증되었다. 복합만성질환을 가진 자녀를 둔 부모는 자녀의 

신체기능을 유지하고 향상시키는 중재와 자녀의 신체적 증상을 관

리하는 것에 대한 요구가 높았고, 의료진과의 원활한 의사소통에 

대한 요구가 높게 나타났다.

이상의 연구결과에 따라 요구도가 높은 돌봄부터 우선적으로 

제공할 필요가 있다. 본 연구의 결과는 향후 국내 소아청소년 완화

의료 모델을 구성하는 데에 기초자료로 활용될 수 있을 것이다.
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