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Ⅰ . 서 론

1 . 연구의 필요성

최근 우리나라에서는 매년 태어나는 신생아 70만명중 약 3만명이 기형아로 태어났다(김창규 외,

1996). 선천성 기형은 3대 영아사망원인중 하나로서 사망률 18%를 차지할 뿐만 아니라(이태호 외,

1989)설령 신생아가 산다해도 정상 신생아를 출산할 것으로 기대하였던 부모에게 큰 충격을 주었다. 일

부 외국에서는 기형아 출산을 예방하기 위하여 많은 임부들이 자발적으로 태아의 기형 유무를 검사받지

만, 우리나라의 경우 임부는 나쁜 것을 보지도 듣지도 만지지도 말라는 관념이 있어서인지 임신중에 기

형 유무에 대한 검사를 받지 않는 실정이어서 기형아 출산 예방관리가 더욱 심각한 실정이다.

임상간호현장에서 보면 기형아를 출산한 산부들은 대부분 자신의 아기가 기형을 가졌다는 사실을 전

혀 모르는채 분만에 임하였다. 산전진찰에서 약간의 이상이 발견되었던 경우에도 임부들은 그로 인해

어떤 문제가 발생할 것인가에 대해서는 구체적으로 모르고 있었다. 그리고 산전초음파 검사나 양수 검

사를 통해서 알 수 있는 기형은 매우 제한되어 있기 때문에, 기형의 정도가 훨씬 심할 수 있다는 것을

산부들은 대체로 모르고 있었다.

기형아의 출산은 그 부모에게만 충격을 주는 것이 아니라 의사와 간호사에게도 충격을 주었다. 분만

개조후 출산된 신생아가 기형아인 경우 의사나 간호사는 아기상태에 대해 산모에게 직접 말하기를 꺼렸

다. 그래서 기형아를 낳았을 때 얼마동안은 이 사실을 산모에게 알리지 않는 경우가 대부분이었다. 그러

므로 산모는 아기의 기형의 여부에 대해서 모르다가 어느 시점에서 그 사실을 알게 되고, 아기를 면회하

고는 큰 슬픔을 빠졌다. 또한 이런 경우 간호사들은 간호사로서 어떻게 해야할지 몰라 슬픔에 빠진 산모

에게 다가가기를 주저하는 경우가 많았다.

지금까지 기형아 출산 산모에 대한 연구는 별로 이루어지지 않았다. 국내 간호계 문헌에서는 기형아

출산산모의 반응 및 경험에 관한 자료를 찾아보기 어렵고, 그들을 위한 상담이나 간호교육에 관한 것을

구체적으로 언급한 문헌 역시 찾기 어려운 실정이었다. 외국문헌에서는 기형아 부모의 반응과 대응, 간

호에 관한 여러편의 양적 연구를 찾아볼 수 있었다. W aechter , Hologay & Phillips (1985)는 간호사가

기형아를 낳은 부모들에게 무슨 말을 해야할 지 몰라 불편감을 가질 수 있는데, 이것을 기형아의 부모는

무관심으로 인식하여 그들의 무가치성과 불완전감을 더하는 결과가 초래한다고 하였다.

이와 같이 외국문헌에서도 기형아 부모들에 대한 간호사의 역할에 대해 조언하고 있지만, 우리나라에

도 기형아 출산이 흔한 일임에도 불구하고 기형아 출산산모에 대한 연구가 거의 없으므로 그들을 위한

간호중재 방안 마련이 시급하다. 그리고 간호중재방안 마련을 위해서는 우선 기형아를 출산한 산모들의

출산 후 반응에 관한 깊은 이해가 필요하다고 본다.

2 . 연구목적
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본 연구의 목적은 기형아 출산산모의 경험을 이해하고 그 내용을 규명하는 것이다.

Ⅱ . 문헌고찰

최근 기형아 발생율은 높은 편으로, 국내에서는 신생아 100명에 4명이 심장기형, 정신박약아, 무뇌아,

신장이상, 손가락이나 발가락이상등 크고 작은 선전성 기형을 동반하고 태어났다(김창규 외, 1996).

선천성 기형의 발생원인은 불행히도 너무 많아서 대부분은 확인 할 수 없으나(이태호 외, 1991) 돌연

변이, 유전자이상, 환경오염, 공해, 약물남용 등이 원인이 된다고 추정되었다. 홍창의(1993)는 기형의 약

50%는 유전적 원인에 의하고, 5- 10%는 환경적 요인에 의해 발생되며 약 40%는 아직 그 원인을 모른

다고 하였다. 이태호등(1991)의 기형의 원인에 대한 원인에 대한 분류에서는 유전이 20- 25% , 태아감염

이 3- 5% , 모성의 질병이나, 음주, 경련성 질환등이 40%, 약물이 1%미만, 그외 알려지지 않앗거나 다인

자성 원인이 65- 75%이었다.

기형아의 출산은 그 부모의 정신 정신적 측면에 심각한 후유증을 남기는 것으로 알려졌다. 기형아 출

산 산모에게는 Mother ' s narcissistic tr aum a가 발생할 수 있다고 한다(Lax , 1972). 임부는 태아를 자

신의 일부로 간주하므로 기형아의 출산은 임신기간에 강화된 태아에 대한 자기 도취적 소망의 성취에

실패했다는 충격적인 인식을 같게 한다. 기형아는 산모로 하여금 무력감, 좌절감, 열등감 등을 가지게

만든다고 한다. 기형아 출산 산모는 자존심이 깨어지는 것 같은 경험을 한다. 즉 부모는 아기의 결함을

마치 자신의 결함인 것 처럼 생각한다. 이러한 반응은 기형아에 대한 거부감이나 과잉보호로 이어진다.

또한 기형아 출산 산모는 건강한 임신을 확신해 왔음에도 불구하고 기형아를 낳았기 때문에 임신 결과

를 조절할 수 없다는 조절능력의 상실감을 갖기도 한다(Bradbury & Hewison , 1994). 기형아의 부모

는 기형아를 보면서 애도, 슬픔, 불안, 비탄, 죄의식, 회피, 과대보호등 여러 가지 강한 감정적 반응을 보

였다(W aechter , Hologay & Phillipis , 1995). W aechter (1977)는 아기의 결함을 가지고 태어났을 때

산모는 환상과 현실 사이의 차이로 커다란 상실에 빠진다고 하였다. 이러한 상실은 기대 목표의 상실,

완전한 아기에 대한 기대 상실, 자아 존중감의 중요한 요소의 상실, 출산과정에 대한 만족감 상실등을

포함한다.

기형아 부모가 갖는 부정적인 감정은 지속적이었다. Olshan sky (1962)는 비록 정도와 시간에 따라

이러한 슬픔이 다양할지라도 이것은 계속적으로 부모들의 삶에 스며든다고 결론지었다. 그리고 그렇게

계속되는 슬픔을 Chronic Sorrow '라고 정의하였다. 한 뇌성마비 아이의 부모는 재진단후 자신의 감정

을 이렇게 말했다. 나는 끊임없이 슬픔을 가지고 살고 있어 어느 정도는 항상 그럴 것이다. Pierre

Robin Syndrom e이라는 기형을 가진 아이의 어머니는 자녀가 유치원에 들어갔을 때 나는 매일 슬픔

의 주기를 겪고 있다. 고 진술하였다고 한다.(Fraly , 1980).

기형아의 부모는 모두 완전한 아기에 대한 상실감과 슬픔을 경험하지만 이것은 아버지 보다 어머니에

게 그 빈도와 정도가 더 높다. Damrosch & P erry (1985)는 다운증후군인 기형아를 가진 어머니들의 8

가지 반응을 무거운 짐이라는 감정, 당황스러움, 무력감, 군중속의 고독, 매우 퇴보한 감정, 압도감, 다른

사람들이 무슨 말을 할까에 대한 두려움, 기형아를 갖지 않은 사람들에 대한 질투심등으로 분류한 바 있

었다. 유아에서 사춘기까지의 다운증후군 기형아를 가진 부모의 적응, 대응, 슬픔의 빈도에 관함

Dam arosch와 P erry (1985)의 연구에서는 아버지의 83%가 자신의 감정을 지속적이고 점차적인 회복기

라는 용어로 서술한 반면, 어머니의 68%는 벼랑 끝, 주기적인 위기 패턴으로 표현하였다.

Holroyd (1974)는 43명의 기형아 부모에 대한 비교연구에서 아버지에 반해 어머니에게서 개인적인 자

기발전이나 자유의 억압, 시간소비, 건강이나 감정상태의 저조와 같은 부정적인 결과가 더 많았다고 보

고하였다. Gath (1977)는 다운증후군기형아를 가진 30명의 가족에 대한 연구에서 남편보다 아내에게서

우울, 불안정한 감정상태, 피로감등이 더 높은 비율로 나타났다고 하였다.
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기형아 부모의 반응을 단계별로 다룬 문헌들도 있었다. Pilliter (1981)는 염색체 결함을 가진 기형아

의 출산에 대한 부모의 반응을 출생시 사망한 보모의 반응과 출산에 대한 부모의 반응은 출생시 사망한

부모의 반응과 똑같이 충격, 부정, 분노, 적응단계를 거쳤다고 하였다. Drotar (1975)의 연구에서도 기형

아의 나이가 2주에서 13세 까지 다양하고 기형의 형태도 구개열, 다운증후군, 선천성 심장병으로 다양

함에도 불구하고 그들 부모와의 면담에서 나온 주제어들은 놀랄만큼 공통점이 있었음이 보고되었다. 기

형아 부모는 기형의 종류에 관계없이 1단계는 충격, 2단계는 부정, 3단계는 슬픔과 분노, 불안, 4단계는

적응, 5단계는 재조직으로 가는 과정을 경험하는 것으로 보고되었다.

기형에 대한 부모의 반응은 그 기형이 눈에 뜨이는 것인가 아닌가에 영향을 받았다. 눈에 보이는 기

형인 경우 부모의 반응은 눈에 보이지 않는 기형을 가진 아기 부모의 반응과는 다른 차이를 보였다. 기

형아가 눈에 보이는 손상을 가지고 태어났을 때 부모들은 기대했던 완전한 아이에 대한 상실감에 적응

하는 것이 필요하다고 하였다. Macgregor (1963)도 눈에 보이지 않는 기형보다 눈에 보이는 기형을 가

진 아이 부모의 충격이 더 크다고 하였다. Bull과 Rum sery (1988)도 문헌에서 눈에 보이는 기형에 대한

충격으로 기형아의 부모는 부정적인 반응을 보인다고 했고, Clifford(1969) 역시 구개역 기형아의 부모

는 부정적인 반응이 더 강하다고 밝혔다. 이처럼 눈에 보이는 기형은 부모의 특정한 고통을 더욱 가증시

키는 것으로 보인다. Lussier (1960)는 선전적으로 짧은 팔을 가진 기형아의 분석연구에서 그의 어머니

의 해결되지 않은 죄의식과 수치심으로 계속 아이가 영향을 받았음을 지적하였다. 눈에 보이는 기형을

가진 기형아 부모의 반응에 영향을 주는 요소들로는 교정이 가능한지의 여부, 아이가 기형 때문에 의존

을 계속할지의 여부, 지연되는 의료팀의 관리, 반복되는 입원, 관련된 신체부위등이었다(W aechter ,

1977).

기형이 드러나 보이는가와 더불어 기형의 심각한 정도와 생명에 미치는 영향도 부모의 반응에 차이를

일으켰다. Bradbury와 Hewison (1994)는 구개열을 가진 11개월과 18개월 사이의 아이와, 손의 기형을

가진 아이 보모의 초기적응에 관한 비교연구에서 기형의 심한 종도와 형태에 따라 부모의 적응에 차이

가 있었다고 보고하였다.

기형이 눈에 보이지는 않지만, 아기가 기형으로 죽게 될지도 모른다고 생각하는 부모는 계속적인 두

려움을 경험하였다. 그리고 기형아가 치료나 수술을 위해 입원해야만 할 때 죄의식이나 슬픔은 가속화

된다. 아기의 생명에 대한 부모의 강한 두려움은 아기가 입원해 있는 동안 신체적으로 가까이 있기를 요

구하는 것으로 표현되기도 하였다. 반면에 어떤 부모는 기형아가 죽게 될지도 모른다는 아픈 고통을 피

하기 위해 움추려들거나 회피하였다(W aechter , 1977).

자신의 아기에게 기형이 있다는 것을 알았을 때 부모는 의사나 간호사 또는 배우자를 향해 직접적인

분노를 느끼기도 하였다. 기형아의 출생시 부모는 그들의 분노를 직접적으로 아이에게 표현하기도 하였

다. 그래서 기형아 보는 것을 원하지 않을 수 있는데 이러면서 부모는 속으로 더욱 고통스러워 하였다.

회피는 많은 문제를 다루는데 부적절한 감정이므로 간호사는 기형아 부모가 회피반응을 나타낼 때 관심

을 가지고 대하여야한다는 주장이 있었다(W aecht er , Hologay & Phillips , 1985).

기형아 출산의 조기 발견을 위한 노력으로 이루어지는 유전상담에서 간호사는 종종 가족과 첫 대변자

가 되는데, 유전상담을 하는 간호사에게 동정적이고 직접적인 청취자가 될 것을 요구된다(Whaly &

W ong , 1985). 유전 상담의 기본원칙으로 임신여부를 충고하기 보다는 발생 가능한 기형의 원인에 대한

자료와 그 질환 발생의 이론적 확률과 질환의 임상적 증상에 대한 충분한 정보를 제공해 주는 것이 더

바람직하다고 한다(심치정, 1978). Damrosch와 P erry (1989)의 연구에서 기형아팀 간호사는 다른 건강

팀 간호사보다 기형아 부모와 더 가까이서 일할 수 있는 장점이 있다고 하였다. Kazak와

Marvin (19844)는 간호사와 다른 전문가팀은 부모를 도와주어야 하고 특히 q2nah의 스트레스의 특수

한 원천을 사정하는데 있어서는 그들을 보조해야 한다고 지적하였다. W aechter (1977)도 선천성 기형아
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의 출생시 전문가팀의 도움은 가족 각자 구성원들에게 깊은 영향을 준다고 하였다. 간호사나 기타 건강

전문가는 아이에게 관련된 간호방법이나 치료절차 등을 정직하고 차분하게 부모에게 설명할 수 있어야

한다는 주장도 있었다. Fr aly (1990)는 간호사가 이들 가족에게 봉사하는 공급자와 중간자로서 중요한

역할을 한다고 언급하였다. 간호사가 부모와 편안하게 지낼수 있다면 기형아 부모의 감정을 이해할 수

있고, 부모의 감정이 자연스러움을 알도록 도울 수 있다는 주장도 있었다(W aechter , Hologay &

Phillips , 1985).

Ⅲ . 연구방법

1 . 연구대상

연구 대상자는 경상남도에 소재한 일개 대학 병원 분만실에서 선천성 기형아를 출산한 6명의 산모이

었다. 대상자의 연령분포는 20대가 4명, 30대가 2명이었다. 직업은 가정주부가 5명이었고 나모지 1명은

공무원이었다. 학력은 고졸이 3명, 전문대졸이 2명, 대졸이 1명이었다. 종교는 기독교가 1명, 불교가 1명

이었다. 신생아 기형의 종류는 밀폐항문과 식도기관루를 겸한 기형이 1예, 부신성기증후군 1예, 토순과

구개파열을 겸한 예가 1예, 티로신대사이상 1예, 다낭포성신장 1예, 재대열 1예이었다.

2 . 자료수집

본 연구의 자료는 1995년 7월 1일부터 1996년 1월 27일 사이에 수집되었다. 자료수집 방법은 심층면

당과 관찰이었다. 면담제의는 산모가 신생아실에 입원한 기형아를 면회하러 올 때 제안되었다. 면담에

앞서 좋은 자료를 얻기 위하여 산모에게 관심을 보이고 원하는 적절한 간호를 해 주었다. 여러차례 접촉

을 가지면서 산모를 주의깊게 관찰하고, 관찰사항은 즉시 기록해 두었다. 그리고 면담을 요청하여 동의

하는 산모에 한하여 심층면담을 실시하였다. 1회 면담시간은 1시간 30분에서 2시간 30분 정도였으며,

대상자 중 4명은 면담중 자료의 누락을 막기 위해 면담내용을 녹음하였다. 나머지 두명은 녹음을 원하

지 않아 녹음하지 못했다. 녹음된 내용은 면담후에 그대로 기술하였고, 녹음하지 못한 대상자의 면담내

용은 면담직후 본 연구자가 직접 메모하였다. 면담 장소는 대상자가 원하는 곳으로 하였는데 주로 집,

조용한 찻집, 병실이었다.

면담시 신생아의 현재 상태에 대한 정보를 주고 받으면서 대상자가 마음의 문을 열도록 하였다. 면담

전 여러차례 대상자가 마음의 문을 열도록 하였다. 면담전 여러차례 면회 시간에 산모와 접촉하고 신생

아를 세심하게 만지면서 직접 간호해 주었기 때문에 산모들의 면담 태도는 긍정적이었다.

면담시에는 개방적인 질문을 하였다. 의도적으로 연구자가 원하는 답을 유도하거나, 암시를 주지 않

도록 하면서 아기가 기형을 가졌다는 사실을 알았을 때 느꼈던 감정이나 정서적 반응, 행동을 무엇이

었습니까 라는 내용으로 산모가 자연스럽게 이야기 하도록 하였다.

3 . 자료분석

자료분석은 Giorgi(1970)가 제시한 방법에 따라 하였으며, 그 절차는 다음과 같다.

1) 대상자와의 면담후 녹음 내용을 반복해서 들으면서 자료를 기술하였다.

2) 기술된 내용을 읽으면서 연구대상자들이 의미하는 바를 정의 하였다.

3) 기술된 내용중 중복되는 것이나 연구주제에 맞지 않는 불 필요한 부분은 제회시키고, 대상자의 경

험을 나타내는 진술만을 추출하였다.

4) 추출된 의미있는 진술을 반복적으로 읽으면서 각 진술의 공통된 내용을 모아 비슷한 속성으로 분

류하고 그 속성을 모아서 범주화 시켰다.
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Ⅳ . 연구결과

본 연구의 대상자가 기형아 출산 경험 내용은 <표1>에서 보는 바와 같다.

출산경험은 5가지 범주로 구성되었는데, 충격, 슬픔, 기대, 탓으로 돌림, 다음 임신에 대한 자신감 상

실등이었다.

충격에는 <뜻밖의 사건> ,<막막함>의 두가지 속성이 포함되었다. 뜻밖의 사건의 속성에는 그때 이

게 뭔가 잘못됐다 싶었지만 그래도 심할 겋라는 생각은 안했어요. 애기 울음소리가 크게 들렸기 때문

에 저런 상태일거라는 생각을 전혀 못했습니다. 라는 표현이 포함되었다.

<막막함>의 속성에는 지금보고 나니까 너무 엄청나서 앞으로 어떻게 해야할지 막막하고 지금은 아

무생각이 안 난다. 처음에는 기형이 있다는 걸 알았을 때 황당하지 뭐. 처음에는 막막했어요. 처음

에는 아무 생각이 없었습니다. 라는 표현이 포함되었다.

슬픔에는 <서글픔> , <두려움>의 두가지 속성으로 포함되었다.

<두려움>이라는 속성에는 우리애가 기형이라는 것 때문에 겁나는 것보다 죽을 수 있다는 것 때문

에 겁이 났습니다. 처음에는 애가 잘못되서 죽으면 어쩌나 하고 많이 걱정했습니다. 라는 표현이 포함

되었다.

기대에는 <희망> , <생명에 대한 가치 인식>의 속성이 포함되었다.

<희망>의 속성에는 신장같으면 왼쪽 신장만으로 충분히 살 수 있으니까 자꾸만 저 애는 살 수 있

을것만 같아서 그런 느낌이 들더라구요. 첫 애 때는 젖이 잘 돌지 않아 먹이지를 못했는데 이 애 때에

는 두 번이나 돌았어요. 그게 아마 애기가 살거라는 신의 계시 같은 거였나봐요. 죽지 않을 거라는 희

미한 그런게 있더라구요

<생명에 대한 가치 인식>의 속성에는 못 배우고 못먹고 하는 아이에게 사랑이 많이 간다거나 정이

더 많이 쏟아진다는 말을 실감하고 있어요. 우선 애가 살아서 내 곁에 있으니까 처음보다 훨씬 마음이

편합니다. 어쨌던 평생 약을 먹고 살아야 한다해도 살 수만 있다면 다행이라고 생각합니다. 라는 표현이

포함되었다.

탓으로 돌림에는 <죄의식>과 <타인의 탓으로 돌림>의 속성이 포함되었다.

<죄의식>의 속성에는 유산을 두 번이나 시켰거든요. 저희는 어릴 때부터 낙태는 살인이라고 배웠거

든요. 지점토 공예를 했기 때문에 신나를 많이 접했고 콜라를 많이 마셔서 얘기가 저렇게 된 것 같아

요. 죄책감에 시달려야 했고 내 죄 때문에 애가 저렿게 됐다는 생각 때문에. 라는 표현등이 포함되었

다.

<타인의 탓으로 돌림>의 속성에서는 임신을 했을 때 시댁으로 들어갈 거라고 집을 단층에서 2층으

로 올렷거든요. 보수공사를 하고 못을 치고 뜯어내고 그랬거든요. 또 우리 윗층에서 화장실을 잘못 써서

물이 터져가지고 물바다가 된 적이 입원하기 이틀 전에 있었어요. 또 우리 남편이 고기를 직원들하고 먹

으로 갔는데 그게 개 전골이었거든요. 남편한테 원망스럼이 있었어요. 유산시킨 애들 때문에. 기적

을 일으키려면 확실하게 일으켜 주시지 어정쩡하게 저렇게 만들어 주셨나… 애기가 저러니까 원망이

되더라구요. 어찌 사람한테 손을 대시는가. 우리가 그 만큼 큰 죄를 지었나 싶기도 하고… 등의 표현이

포함되었다.

다음 임신에 대한 자신감 상실에는 <임신에 대한 두려움>의 속성이 포함되었다. 여기에 해당되는 표

현은 둘째 애도 혹시 잘못되면 어쩔까. 혹시 영향 미치는 건 아닌가? 만약 둘째 아이를 가지게 된다

면 어떻게 조심해야 되는지 또 잘못될까 두렵습니다. 이제 아이는 안 낳을 겁니다. 이 애 또 낳으면

같은 병으로 죽을지도 모르는데. 다른 애를 가진다는 그런 자신도 나지 않습니다. 등이었다.
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< 표1> 기형아 출산산모의 반응

원 자 료 속 성 범 주

그때 이게 뭔가 잘못됐다 싶었지만 그래도 그렇게 심할거

라는 생각은 안했어요.
뜻밖의 사건 충격

애기 울음소리가 크게 들렸기 때문에 저런상태일거라는

생각은 전혀 못했습니다.
지금 보고 나니까 너무 엄청나서 앞으로 어떻게 해야할지

막막하고 지금은 아무 생각이 안난다.
막막함

처음에 기형이 있다는걸 알았을 때 황당하지 뭐

처음에는 막막했어요.
처음에는 아무 생각이 없었습니다.
애기가 불쌍해서 눈물이 났습니다. 서글픔 슬픔

다른 애들은 엄마가 닦아주고 만져주는게 보기 좋던데 우

리애는 안됐다는 생각이 많이 들더라구요.
죽음에 대한 막연한 두려움 같은게 있어서 그 것 때문에

많이 울었다.
두려움

우리 애기가 기형이라는 것 때문에 겁나는 것보다 죽을

수 있다는 것 때문에 겁이 났습니다.
처음에는 애가 잘못되서 죽으면 어쩌나 하고 많이 걱정했

습니다.
신장 같으면 왼쪽 신장만으로도 충분히 살아갈 수 있으니

까요
희망 기대

자꾸만 저 애는 살 것 같다는 그런 느낌이 들더라구요

첫 애 때는 젖이 잘 돌지 않아 먹이지를 못했는데 이 애

때는 모유가 두 번이나 돌앗어요. 그게 아마 애기가 살거라

는 하느님의 계시 같은 거였나봐요.

죽지 않을 거라고 희미한 그러게 있었죠

못 배우고, 못 먹고, 장애가 있는 아이에게 사랑이 더 간다

거나, 정이 더 많이 쏟아진다는 말을 실감하고 있어요.

생명에 대한

가치인식

우선 애가 살아서 내 곁에 있으니깐 처음보다 마음이 훨

씬 편합니다. 평생 약을 먹고 살아야 한다해도 살수만 있다

면 다행이라 생각됩니다.
유산을 두 번이나 시켰거든요. 저희는 어릴 때부터 낙태는

살인이라고 배웠거든요.
죄의식

탓으로

돌림

지점토 공예를 했기 때문에 신나를 많이 접했고 콜라를

자주 마셔서 애기가 저렇게 된 것 같아요.
내가 너무 바빠서 6,7개월 때 초음파를 보러 못갔아요.
집안이 어려워서 하우스에서 토마토 수정시키는 일을 했

는데 임신 5개월 때 약물 같은 것을 많이 만졌었는데 그것

도 마음에 걸리고 그렇습니다.
내가 배를 많이 내 놓고 잠을 잤거든요. 배를 따뜻하게 해

야 된다던데 배를 차게해서 이애 배꼽이 저렇게 됐나 싶기

도 하고.

33



내가 뭐를 잘못했던가. 신장이 언제 형성되는지, 그 시기에

내가 무얼 했었는데 그런 생각이 막 들고.
죄책감에 시달려야 했고, 내죄 때문에 애가 저렇게 됐다는

생각 때문에.
임신을 했을 때 시댁으로 들어갈 거라고 집을 단층에서 2

층으로 올렷거든요. 보수공사를 하고 못을 치고 뜯어내고

그랬거든요. 또 우리 윗층에서 화장실을 잘못 써서 물이 터

져가지고 물바다가 된 적이 입원하기 이틀 전에 있었어요.

또 우리 남편이 고기를 직원들하고 먹으로 갔는데 그게 개

전골이었거든요

타인의 탓으로

돌림

어떤 스님이 우리 엄마한테 8시 이전에 애기 낳으면 몸에

흉이 있을거라 했는데 그말도 맞는 것 같고.
임신했을 때 집안사장이 좋지 못해서 형님들이 애를 지우

라는 말을 했었는데 아마도 그때 정신적 스트레스 때문에

애가 제대로 되지 않은 것도 같고.
임신했을 때 변소가 막혀서 다 뜯어 고치고 그래도 안 되

서 방까지 고쳤던 적이 있습니다. 애를 가졌을 때 방을 뜯

어 고치면 안된다고 하던데.
남편한테는 원망스러움이 있었어요. 유산시킨 애들 때문

에.
기적을 일으키려면 확실하게 일으켜주시지 어정쩡하게 저

렇게 만들어 주셨나…

애기가 저러니까 원망이 되더라구요. 어찌 사람한테 손을

대시는가. 우리가 그만큼 큰 죄를 지었나 싶으기도 하고…

둘째 아이 가질때가 걱정이되고 두렵다. 둘째 애도 혹시

잘못되면 어쩔까 혹시 영향 미치는건 아닌가?

임신에 대한

두려움

임신에

대한

자신감

상실

만약 둘째 아이를 가지게 된다면 어떻게 조심해야 되는지

또 잘못될까 두렵습니다.
이제 아이는 안 낳을 겁니다. 애 또 낳으면 같은 병으로

죽을지도 모른는데.
다른 애를 가진다는 그런 자신도 나지 않습니다.
내가 너무 편하게 생각했던 것 같습니다. 애를 낳고 기르

고 하는 것도 너무 쉽게 생각한 것 같다

Ⅴ . 논 의

우리나라의 기형아 출산 어머니들의 반응은 충격, 슬픔, 기대, 탓으로 돌림, 임신에 대한 자신감 상실

등으로, 이러한 결과는 선행 외국 논문의 결과와 대체로 비슷하였다.

충격은 외국의 문헌에서도 볼 수 있다. Drot ar (1975)는 기형아를 낳은 부모들의 반응 첫 단계는 충격

이라고 하였다. 그리고 W aecht er (1977)도 연구에서도 선천성 기형아를 낳은 부모는 초기에 강도와 기

간은 다양하지만 충격, 분노, 부끄러움, 불신 등의 감정을 느낀다고 하였다. 이와 같이 기형아를 출산한

산모들은 충격을 받고 어떻게 해야 할지 모르는 상태를 경험하게 되는데 이과정에서 아이를 포기해야
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할지, 끝까지 치료해야 할 지 결정을 못하는 상태에 놓인다. 한 대상자는 자신이 정말 그런 아이를 낳았

는가 의아해 하며 두려워하였다. Macgreger (1963)는 눈에 나타나지 않는 기형보다 눈에 보이는 기형

을 가진 아이의 부모들의 충격이 더 크다고 하였는데 이것은 본 연구의 대상자들에게 얻은 결과와도 같

다.

슬픔 반응은 아기를 불쌍히 여기는 마음과 동시에 아무 말도 하기 싫고 그저 혼자 있고 싶고 눈물이

나는 모습으로 표현되었다. 그리고 슬픔은 아기를 잃을까 염려할 때 더 컸다. 한 대상자는 눈물을 흘리

면서 아기가 가망이 없는가 하는 질문을 하였다. W aeachter (1977)는 아기의 생명에 대한 강한 두려움

으로 아기가 입원해 있는 동안 신체적으로 가까이 있기를 요구함으로써 슬픔이 표현될 수 있다고 하였

다. 본 연구 대상자는 자신이 낳은 기형아에 대해 안스러움을 많이 느꼈다. 눈에 보이는 기형을 가진 경

우에는 정상적으로 태어났더라면 많은 사람으로부터 귀여움을 받았을 텐데 그렇지 못해 불쌍하다는 생

각을 가졌다. 아기가 기형을 교정받기 위해 퇴원하게 될 것도 부모를 슬프고 안스럽게 만드는 이유가 외

었다. 슬픔 반응도 역시 외국의 문헌에서 볼 수 있다. F raly (1990)는 불구인 아이 부모와의 면담에서 부

모는 반복되는 슬픔을 경험한다고 하였고, Olshanky (1961)는 이러한 계속되는 슬픔을 chronic

sorrow '라고 정의하였다. 이와 같이 기형아를 출산한 산모가 아기를 불쌍히 여기는 것은 임신기간 중

에 이미 애착이 형성되기 시작되었기 때문으로 사료된다.

기형아를 낳은 산모는 아기의 기형을 계기로 생명의 귀중함을 더욱 깊이 느끼는 것 같아 보였다. 그

래서 아기가 살 수 있기를 원했다. 산모는 기형으로 인해 앞으로 많은 어려움이 있을 것이라는 생각보다

는 아기가 어떤 모습으로든 살기를 기대하였다. 본 연구 대상자들이 아기의 생명에 더욱 집착하는 것은

아마도 아기의 기형들이 모두 생명을 위협할 수 있는 것이어서 이런 결과가 나왔을 것으로 사료된다.

기형아를 출산한 산모는 처음 충격이 어느정도 사라지면서 기형발생의 원인을 찾고자 하였다. 이러한

탓으로 돌림은 외국 문헌에서 나타난 비난의 반응과 유사하다고 볼 수 있다. 산모가 기형아 출산의 원

인을 자신에게서 찾는 경우에는 죄책감을 가졌다. 이런 산모는 임신중에 자신이 잘못했던 것을 되돌아

보며 자신을 비난하였다. 이들은 자신의 부주의를 후회하고 책임을 자신에게 돌리며 이에 따른 고통을

자신이 감당해야 하는 것으로 받아들이고 있었다. 그런데 이렇게 탓으로 돌리는 일에 있어서 본 연구 대

상자들은 전부 미신을 믿는 경향을 보였다. 이들은 미신에 근거하여 임신기간 중의 잘못을 후회하였다.

이러한 점은 외국에서는 볼 수 없는 반응이고 기형아 출산의 원인에 대한 상담이나 정보부족으로 인한

것으로 출산의 원인에 대한 기형아 출산 원인을 타인에게서 찾는 경우에는 원망하였다. 원망의 대상은

남편이나 하나님이었다. 하나님을 원망하는 대상자는 종교인으로 이들은 자신의 잘못에 대해 하나님이

벌을 내린 것으로 생각하면서도 죄의 대가가 너무 가혹하다고 하나님을 원망하였다. 본 연구의 대상자

에게는 대체로 부부간의 갈등이 없었다. 남편을 원망한 산모는 한명으로, 그는 남편이 강제로 이전 아기

를 인공유산 시켰기 때문에 그 벌로 이번에 기형아를 낳게 되었다고 생각하면서 유산을 강요했던 남편

을 원망하였다. 기형아의 부모는 기형아 출산을 계기로 서로 더 지지해 주는 모습을 보였다. 이는 아직

우리나라 가족 제도가 건전함을 보여주는 예라 하겠다. 우리나라 산모는 기형아 출산의 원인을 추구하

며 탓으로 돌리고 원망하기는 하나 그 대상은 자신과 남편에 국한 됨으로써 의료팀에게 탓을 돌리는 외

국 산모와 다른 면을 보였다. W eachter , Holagay & Phillips (1985)는 기형이 있다는 것을 알았을 때

부모는 비탄에 빠지게 되는데 여기에는 의사나 간호사 또는 배우자를 향한 직접적인 분노가 포함될 수

있다고 하였다.

마지막으로 다음 임신에 대한 자신감 상실의 범주는 외국 문헌에서는 찾아볼 수 없는 반응이었다. 본

연구 대상자는 한결같이 다음 임신에 대한 두려움을 표현하였다. 다음 임신에 대한 두려움으로 대상자

는 더욱 더 기형의 원인을 찾으려고 노력하고 많은 질문을 하였다. 이러한 반응이 우리 나라 산모에게만

특이하게 나타나는 이유는 기형아 출산 예방에 대해 잘 모르기 때문에 지나친 두려움을 갖기 때문으로
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사료된다. 따라서 우리나라에서도 기형아 출산 예방을 위한 유전 상담이 설치되어 활발히 운영되어야

한다고 본다. 그리고 이 분야에서 간호사들이 활동할 수 있는 제도가 마련되어야 할 것이다. Damrosch

& P erry (1989)는 간호사는 다른 건강팀보다 기형아 부모와 더 가까이 일할 수 있다는 장점이 있다고

하였다. F raly (1990)역시 간호사나 건강전문가는 기형아와 관련된 간호방법이나 치료절차를 정직하고

서두름 없이 부모들에게 설명할 수 있어야 한다고 하였고, 간호사는 이들 가족에게 봉사를 하는 공급자

와 중간자의 역할을 해야 한다고 하였다.

이 연구를 하는 동안 연구자는 아기 상태에 대한 설명과 원인이 될 수 있는 요소 및 치료과정등을 설

명해 주고 그들의 이야기를 귀담아 들어주었다. 그리고 아무런 거리낌없이 아기를 간호하는 모습을 보

여주었다. 연구자의 이런 태도와 행동에 대상자들은 고마워하였다. 이것은 그들이 얼마나 외로운 상태에

있는가를 보여 주며 아울러 간호사가 편견없이 기형아를 간호하는 모습이 기형아를 돌볼 산모들에게 큰

용기를 줌을 보여주는 것이라 생각된다. 이처럼 기형아를 출산한 산모는 간호사의 도움을 필요로 함을

알 수 있었다.

Ⅵ . 결론 및 제언

지방의 일개 대학병원에서 기형아를 출산한 산모 5명을 대상으로 1995년 7월 1일부터 1996년 1월 27

일 사이에 면담을 통하여 그들은 기형아 출산후 반응에 대한 자료를 수집하였다. 자료는 Giorgi의 현상

학적 분석방법에 근거하여 분석하였다.

기형아를 출산한 산모는 충격, 슬픔, 기대, 탓으로 돌림, 다음 임신에 대한 자신감 상실 등의 반응을

보였다. 산모들은 기형아 출산에 대해 탓을 할 때 외국 산모가 의료팀을 탓하기도 하는 것과는 달리 주

로 자신에게 하였으며 그것도 미신적인 가르침에 근거하여 하였다. 또한 기형아 예방에 대한 지식이 없

어 다음 임신에 대한 두려움을 가졌는데 이러한 반응은 외국의 연구 결과에서는 볼 수 없는 것이었다.

이상의 연구결과에 근거하여 다음과 같이 제언한다.

1. 동일한 기형을 가진 신생아 산모의 경험내용을 규명하여 본 연구 결과와 비교할 것을 제언한다.

2. 종합병원에 유전상담실이 개설되고 간호사가 참여하는 제도적 장치가 마련될 것을 제언한다.
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- A b s t rac t -

Ex perienc e of M oth ers w h o

Gav e B irth to Cong enit ally

A nom alic B abie s

Choi, S o- Young·Lee, Mila

Ch oi, S o- Young :Nur se, Kyun g - S an g unv er sity hospital

Lee , Mila :profes sor , Dept . of Nur sing , colleg e of m edicine, Chung - ang univ er sity

Recently , the bir th r ate of congenitally anom alic babies is increasing in Korea. But there

are few studies and articles in nur sing field. So nur ses are having difficulties in caring those

m other s. T his study is to rev eal experiences of the m other s with congenitally anom alic
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babies .

Subject s w ere six and data w ere gathered by interv iew s. Data w ere analy zed by Giorgi ' s

m ethod.

Mother ' s r espon ses w ere organized int o five categories - shock , sadness , expectation ,

attr ibution and loss of confidence on future pregnancies . Loss of confidence on future

pregnancies w ere categories which w ere not found in foreign articles .

Based on the result of this study , author r ecomm end that another studies which deal only

sam e anom aly will be done, and genetic coun seling sy stem will be organized in hospitals .
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