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Ⅰ. 서    론

1. 연구의 필요성

선천적 심질환은 신생아 1000명당 약 8명의 

발생빈도를 보이며, 아동의 선천성 기형 중 가장 

빈도가 높은 질환이다(박순성 등, 1998; 박인숙, 

2001). 선천적 심질환의 치료는 대부분 수술로서 

교정을 기대한다. 과거에는 시행하지 못하던 복합 

심기형 수술 등 수술 기술의 발달로 선천적 심질

환은 대부분이 수술로 교정이 가능해졌다(이홍재, 

1993; American Heart Association, 2000). 

일반적으로 심장은 우리 신체에서 생명과 직결

되는 중요한 장기로서 인식되고 있기 때문에, 타 

질병을 갖고 있는 아동보다 선천적 심질환아의 부

모는 심질환이 자녀의 생명을 위협하는 심각한 문

제로 인지되어 이로 인해 불안과 심한 스트레스를 

경험하게 된다(Cook & Higgins, 1992). 

대부분의 부모들은 자녀의 심장 수술을 기다리는 

그 자체가 스트레스원이 되어 심한 불안을 느끼게 

되고, 그 결과가 아동의 정서적 상태에 영향을 미

쳐 수술 전 준비뿐 만 아니라 수술 후 회복에도 

크게 영향을 미친다(Ruiz, Dibble, Gilliss & 

Gortner, 1992). 

Foex(2000)는 수술 동의서 작성은 환아의 수술 

직전 부모의 불안을 야기시키는 가장 큰 요인으로 

작용하고 아동의 진단, 수술, 예후, 수술 후 관리

에 대한 형식적이며 위협적이기까지 한 정보이며, 

부모가 자녀인 환아의 수술에 대하여 긍정적인 의

사결정을 하는데 결코 도움을 주지 못한다고 하였

다. 또한 Pletsch와 Stevens(2001)는 자녀의 수술 

동의서 작성이 부모에게 상당한 갈등과 무기력감

을 느끼게 한다고 하였다. 자녀의 수술 동의서 

작성은 필수적으로 작성해야 하는 수술전에 병원

과의 계약이므로 부모에게는 위기 상황이 될 수 

있어 부모의 지각능력에 일시적인 변화를 초래하

여 환아 부모는 주어진 정보를 왜곡할 수도 있다

(Higgins, 2001). Hardingham(2001)은 자녀인 환아

의 수술동의서 작성 과정에서 간호사의 역할은 

수술을 앞둔 환아의 부모에게 의료팀에 의해 제공
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된 정보가 부모의 요구를 고려한 것인지 검토하는 

것이어야 한다고 지적하였다. 

선천적 심질환아의 부모를 대상으로 한 최근의 

국내연구들로는 심장병 환아 부모를 위한 중재연

구로 교육(조경미, 1991; 이군자, 조현숙, 2001)이

나 가족 지지(김귀분, 이은자, 2001) 및 사회적 

지지(이미경, 2002)에 대한 연구가 있으나 이들 대

부분이 불안 감소에 대해 다루고 있다. 외국에서 

이루어진 연구로는 심질환 환아 부모의 정서적 

지지계획(Kashani & Higgins, 1986), 가족 스트레

스(Tak, McCubbin, 2002), 선천적 심질환의 진단

부터 퇴원 시까지 간호를 책임져야 한다는 일차간

호(primary care)에 대한 연구(Smith, 2001; Miller, 

Forrest & Kan, 2000)와 수술 후 관리(Ruiz, 

Dibble, Gilliss & Gortner, 1992) 등에 대한 연구

가 있으나 선천적 심질환아의 수술 직전 수술 동의

서 작성과 관련된 부모의 경험과 부모가 필요로 

하는 구체적인 도움에 대한 연구는 찾기가 어렵다.

선천적 심질환아 부모의 수술 동의서 작성과정

이 절차상의 필수 과정이므로 부모는 구체적으로 

어떤 요구가 있으며, 어떤 도움이 필요한 것인지

를 심도 깊게 파악할 필요가 있다.

 2. 연구의 목적

본 연구는 수술 전 선천적 심질환아의 부모를 

돕기 위하여 자녀의 수술 동의서 작성과 관련된 

부모의 요구를 파악하여 실용성 있는 중재 프로그

램을 개발하는데 기초자료를 제공하기 위함이다. 

본 연구의 구체적인 목적은 다음과 같다.

1) 환아의 수술 전 수술동의서 작성과 관련된 

선천적 심질환아 부모의 경험에 대하여 

파악한다.

2) 환아의 수술 전 선천적 심질환아 부모의 

요구가 무엇인지 확인한다.

Ⅱ. 문헌 고찰

선천적 심질환은 급성 발병과 지속적인 진행의 

특성을 가진 질환이나, 현대 의료기술의 발달로 

치명적이거나 장애를 초래하는 질환은 아닌 것으

로 간주한다(탁영란, 2001). 대부분의 선천적 심질

환은 신속한 진단과 치료를 하게 되면 영아의 생

존은 개선될 수 있다. 그러나 선천적 심질환아를 

가진 부모들은 질병에 대한 예후의 불확실성으로 

인해 심한 불안과 스트레스를 경험하게 되며 자주 

두려움, 공포감, 죄의식을 느낀다(조경미, 1991). 

자녀인 환아가 호흡곤란, 빈맥, 식욕부진 그리고 

경련, 실신, 정신착란, 청색증, 성장지연, 잦은 

호흡기 감염 등으로 증상이 심각할 때에는 절망감, 

소외감, 자녀를 잃을지도 모른다고 느끼는 예측된 

상실감과 슬픔, 죽음에 대한 두려움 등 심리적인 

고통을 경험한다(Smith, 2001). 

자녀가 선천적 심질환이라는 심각한 의료 문제를 

가진 것으로 확인되면 가족은 위기 상황에 처하게 

되며, 건강한 아기를 기대했던 부모는 충격, 부정, 

죄책감, 분노, 절망, 혼란을 경험하게 된다(Saenz, 

Reebe & Triplett, 1999, Lobo, 1992). 그러므로 대

부분의 경우 부모들은 다양한 진단, 의료, 수술, 

아동의 성장과 발달에 대한 많은 요구를 하게 된

다(Tak & McCubbin, 2002). 그러나 부모들은 전

문가가 아동의 상태와 의료에 대해 너무 적은 정

보를 제공하는 것과 아동에게 구체적인 도움이 될 

수 있는 정보 요구들에 대해 스트레스를 받아왔으

며, 부모가 처치에 참여하거나 의사결정을 할 때 

이해할 수 있는 용어로 정보를 제공해주길 원하고 

있다고 보고한 연구도 있다(Popper, 1990). 

Carey, Nicholson과 Fox(2002)는 선천적 심질환

아를 가진 어머니와 정상아의 어머니의 초기 양육 
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경험에 관해 비교하는 연구를 하였고, 부가적으로 

모성의 스트레스, 부모의 발달 기대, 아동의 초기 

행동, 정서 발달에 대해 조사하였다. 양적 연구 자

료와 비디오 테잎 분석 자료에서의 모아 상호작용

에서는 별 차이가 없었지만, 질적 연구 자료에서

는 선천적 심질환아를 가진 어머니가 그들의 아동

을 돌보는데 있어 항상 경계하고 있음을 나타냈

다. 따라서 선천적 심질환아의 어머니에게 충분한 

지지 체계가 필요하다고 보았다.

Nukulkij(1993)는 태국 부모 20명과 그들의 

자녀인 학령기 아동을 대상으로 선천적 심질환을 

어떻게 정의하고 관리하는지에 대해 현상학적인 

연구방법을 이용하여 조사한 결과 대부분의 부모

들은 질병과 치료에 관련된 정보가 부족하다고 

느꼈으며, 개별적이고 특수한 요구에 부합하는 

치료가 이루어져야 하며, 가족구성원, 친척, 친구, 

이웃으로부터 정서적 지지, 돌봄, 재정적인 지지가 

필요하다고 보고하였고 의료진이 선천적 심질환에 

대한 정보를 충분하게 제공하지 못하고 있다고 

하였다. 

수술 동의서라는 용어는 1950년대 초에 사용하

기 시작하였으며 연구나 치료에 있어 위험이 있을 

수 있는 경우 구체적인 동의서가 요구된다. 현재 

이런 동의서는 완전히 정보화되어야 한다고 인식

되고 있지만 어느 정도까지 고려되어져야 하는지

는 어려운 문제라는 것이 지적되고 있다(Foex, 

2000). 부모의 윤리적인 의사결정에 대한 Pinch와 

Spilman(1990)의 연구에 따르면 부모는 치료에 

있어 동의서를 서명하는 것은 필요하다고 생각되

지만 이것을 형식적인 절차라고 보고하였다. 부모

는 일상에서 끊임없이 아동에 대해 의사결정을 

하지만, 아동의 치료에 대해 동의를 한다는 것은 

부모에게 부담이 되며 자신이 무능력하고 부적절

하다고 느끼게 할 수 있다(Brykczynska, 1994).

Lee와 Chen(2001)은 개심술을 받은 환아 어머니의 

스트레스원은 환아, 치료, 어머니 자신으로 보았

으며, 대처 행동은 각 단계에 따라 인지적 행동, 

정서적 반응과 관리로 구성된다고 하였다. 

LaMontagne, Hepworth, Johnson과 Cohen(1996)

은 부모와 아동은 정서적으로 서로 교감하기 때문

에 아동의 부모는 자신의 불안을 그들의 아동에게 

전이시키며 부모의 수술 전 불안이 높을수록 아동

의 수술 전 불안 또한 높기 때문에 부모의 불안을 

줄일 수 있도록 고안된 중재가 아동에게 유용할 

수 있으며 덜 불안한 부모는 아동에게 좀더 정서

적 지지를 제공하며 아동 스스로 그들 자신의 

불안을 관리할 수 있도록 돕는다고 했다. 

이들 연구들의 대부분은 수술 전 정보제공이나 

심리적 준비 및 지지가 불안과 스트레스를 줄여준

다고 보고하였다 (Kureshi, Rocke & Tariq, 1995, 

LaMontagne, 2000). 이군자와 조현숙(2001)은 

개심술을 받은 심기형 환아모의 교육프로그램 개

발을 위한 연구에서 개심술을 받은 심기형 환아모

의 교육요구는 타 요구보다 높게 나타났으며, 

영역별로는 ‘퇴원 후 간호’, ‘심장병 진단 및 예후’, 

‘수술전후’에 관한 영역순으로 나타났다. 

  수술을 기다리는 선천적 심질환아 가족의 

인터넷 사용에 대한 조사연구에서 가족들은 자신

의 아동에 대한 선천적 심질환에 관해 자가 교육

을 하기 위해 인터넷을 이용하고 있었다. 대부분

의 부모들은 자신의 아동의 선천적 심질환과 수술

에 대한 이해가 되는 유용한 정보를 얻고 쉬게 

접근할 수 있다고 하였다. 이들 선천적 심질환아 

부모의 인터넷 사용이 증가되고 또한 이용하는 

인터넷 정보가 정확하게 제공되기를 바랬다

(Ikemba, Kozinetz, Feltes, Fraser, McKenzie, 

Shah & Mott, 2002).
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<Table 1> Study Subjects

Subjects Category No

Parent Age(year)

25-29

30-34

34↑

5

2

3

       Religion

Buddhist

Catholic

Christian

None

3

3

1

3

       Education(years)

16

12

9↑

4

5

1

Child Age(months)

6month

6month-1year

13month-3year

3year

4

1

3

2

      Sex
Male

Female

4

6

      Birth order

Only child

1st.

2nd.

3rd↑

3

2

3

2

      Diagnosis

ASD¹

VSD²

ASD,VSD

TGA³, DORV⁴, 

VSD
5

TOF6

TA6, FSV7

1

5

1

1

1

1

      Duration of 

diagnosis(month)

1month

1month-6month

6month-1year

1year

5

2

1

2

      Siblings who has 

CHD

No

Yes

0

10

      No. of 

hospitalization

1

2

3↑

6

2

2

1 : Atrial Septal Defect

2 : Ventricular Septal Defect 

3 : Transposition of Great Artery

4 : Double Outlet of Right Ventricle 

5 : Tetralogy of Eallot

6 : Tricuspid Atresia 

7 : Functional single ventricle)

Ⅲ. 연구 방법 

1. 연구설계

본 연구는 환아인 자녀의 수술 동의서 작성 후 

선천적 심질환아 부모가 필요로 하는 도움은 무엇

인지를 조사하는 서술적 연구이다.

2. 연구대상

본 연구는 2003년 1월 6일부터 2003년 6월 7일

까지 서울시내 A종합병원의 소아 중환자실에서 

선천적 심질환아의 부모를 대상으로 1차 수술 전

날 수술 동의서에 동의한 환아의 부모 10명을 연

구 대상자로 하였다<Table 1>.

3. 자료수집 방법 및 절차  

연구 기관의 승인을 얻어 2002년 12월에서 1월

까지 서울시내 A종합병원의 소아 중환자실에서 

1차 수술 전날 수술 동의서를 작성한 선천적 심질

환아 부모 2명과 자료수집의 시행가능성과 면담내

용의 방향을 설정하기 위하여 면담을 통해 예비조

사를 하였다. 면담결과 자료수집의 진행가능성 

확인과 초점질문의 방향을 설정하였으며, 예비조

사결과를 토대로 2003년 1월부터 2003년 6월까지 

서울시내 A종합병원의 소아 중환자실에서 연구자

가 환아 부모에게 연구의 목적을 설명하고 동의를 

구한 후 연구참여에 동의하는 부모 10명을 대상으

로 환아의 1차 수술 전날 수술 동의서를 작성한 

후에 심층면담하였다. 면담을 시작하기 전에 면담

과 병록지에서 대상자의 인구사회학적 기초 자료

와 의학적 정보를 수집하여 기록하였다.

면담 장소는 주위 환경이 조용한 중환자실 

옆의 회의실을 사용하였다. 면담내용은 녹음하였
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으며, 녹음된 자료는 즉시 필사본으로 기록하였으

며, 표정이나 상황 등도 관찬하여 관찰된 메모도 

기록하였다. 

본 연구에서 일 회 면담시 소요된 시간은 30분

에서 1시간 30분 정도이었으며 녹음된 자료의 

필사량은 A4용지로 69면이었으며, 총 69면의 면담 

기록을 자료 분석에 사용하였다. 

면담시에 초점으로 했던 질문은 다음과 같다.

․ 수술에 대해서 들으신 구체적인 이야기는 

무엇입니까?

․ 그 이야기를 들을 때 느낌은 어떠하셨습니까?

․ 수술 동의서를 작성하기 전에 기분이나 

심정은 어떠셨습니까?

․ 수술 동의서에 싸인 할 때에 기분이나 심정

은 어떠셨습니까?

․ 수술 동의서를 쓰고 난 후 현재 기분이나 

심정이 어떠하십니까?

․ 자녀가 수술실에 들어가기 전, 현재 어머니

에게 꼭 필요한 것은 무엇입니까? 구체적으

로 어떤 도움이 있었으면 좋겠다고 생각하

십니까?

4. 자료분석

녹음된 내용을 면담 후 바로 녹취록을 작성 하

였고, 수집과 동시에 분석하였다. 초점질문에 따라 

문장과 문장을 분석단위로 하여 고찰하고 반복하

여 언급된 단어나 문장을 중심으로 내용 분석을 

하였고, 대상자의 관점에서 파악된 분석 내용에 

따라 범주화하였다. 

자료의 분석결과 도출된 범주들은 간호학과 교

수 1명, 아동 중환자실 간호사 1명과 환아 부모 1

명에게 내용동의 여부를 확인 한 후 보고서 작성

을 위해 기술하였다. 

Ⅳ. 연구 결과 및 논의

1. 선천적 심질환아 부모의 수술 동의서 

작성과 관련된 경험

본 연구 결과에서 보면 선천적 심질환아의 수

술을 앞둔 부모들이 가장 우려하는 것 중에 하나

는 아동의 수술 전 후 대처를 위해 자신의 감정을 

어떻게 조절할 것인가였다. 선천적 심질환아 부모

의 경험 중 가장 두드러진 경험은 수술 동의서 작

성 전에 정확한 정보의 부족으로 인한 막연함이었

으며, 이런 막연함으로 인해 자녀의 수술 가부를 

결정하는데 있어 선택의 혼란을 겪는 것으로 나타

났다. 

선천적 심질환아의 부모들은 자녀가 선천적 

심질환이라는 진단을 받고 큰 전문병원에서 정밀 

검사 과정을 거쳐 확진을 받기 전까지는 의료진으

로부터 기대되는 구체적인 설명 부족 때문에 초조

하고 두려운 시기를 경험하는 것으로 나타났다. 

실제로 선천적 심질환아의 부모들은 자녀가 수술

하기 위해 입원하여 수술 동의서 작성을 위해 주

치의를 비롯한 의료진을 만나기 전까지는 선천적 

심질환에 대한 정확한 정보를 얻을 수 없는 실정

이었다. 어떤 경우에는 수술에 대한 필요성만을 

인식하고 동의서에 서명하고 나서, 수술 동의서를 

작성할 때에 들었던 내용에 대한 기억은 “위험하

다”라는 것만을 기억하는 것으로 나타났다. 수술 

동의서를 작성하는 상황에서 부모들은 수술 동의

서에 대한 내용은 잘 이해도 되지 않으면서 수술 

합병증에 대한 장황한 설명으로 인해 막연한 두려

움만 갖게 되는 것으로 보였다. 수술에 대한 위험

성만을 인식하게 되고 긴 설명에도 불구하고 수술 

동의서는 수술 후의 책임에 대한 단순한 서명이라

고 느끼는 경우도 있었다. 또한 수술 동의서 작성 

후 부모들이 숙지하기도 전에 서명만 하고 동의서
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를 가져가기 때문에 “...(중략), 무언가 위험하긴 

한데...” 하면서 혼란스럽게 된다. 입원 환아의 질

병, 치료와 간호에 대한 정보와 지지가 부적절하

거나, 부모로서 환아를 위한 역할이 충분히 수행

되지 못하면 스트레스가 가중된다고 본 Sheldon 

(1997)의 연구와 일치하는 결과이다. 

선천적 심질환아 부모의 지식, 스트레스 및 대

처에 대한 연구를 한 문주령(2000)은 선천적 심질

환아 부모의 환아 수술 전 스트레스 정도는 뇌성

마비, 구순구개열 등 다른 만성 장애아 부모의 스

트레스 평균 점수보다는 낮은 수준을 보였으나, 

질병과 양육에 관련된 영역에서는 높은 스트레스

를 경험하고 있으며, 특히 환아에 대한 죄책감이 

가장 큰 스트레스 요인으로 이 영역에 대한 적극

적인 간호 중재가 요구된다고 하였다. 본 연구에

서도 수술 전 환아를 돌보다가 환아의 상태가 갑

자기 악화되는 경우 이런 증상들에 대해 놀라고 

속상하고 대신 아플 수도 없다는데 대해 안타까움

을 느꼈으며, 이유도 없이 환아가 심하게 보채게 

되는 경우 부모는 극단의 공포를 경험하게 되어 

위기 상황을 경험하는 것으로 나타났다.  또한 환

아 수술 전 수술 동의서 작성 전에 부모는 자녀의 

병이 났다는 사실과 치유가 불확실하다는 것 등으

로 인해 깊은 실패감과 자존감 저하, 분노와 원망

이 생기며, 자녀에게 죄책감을 느끼고, 의식적, 무

의식적으로 서로를 탓하게 된다. 많은 시간을 환

자 간호에 할애해야 함에 따라 가족 전체는 물론 

어머니가 겪는 고통과 부담은 누구보다도 크다(탁

영란, 2001)는 연구 결과와 마찬가지로 본 연구에

서도 어머니 자신이 매우 힘든 상황이라고 인식하

며 다른 사람을 원망하기도하며, 의지하고 싶어진

다고 하였다. 따라서 남편의 이해와 지지체계를 

활성화하는 간호 중재가 필요하다. 

연구의 참여자들은 환아에게 최선을 다하고 싶

은 마음과는 별개의 막막함과 원망, 불안, 죄책감 

등을 경험하게 되는데, 이는 정보부족에서 기인된 

질병에 대한 막연한 불안과 환아를 낳은 어머니의 

경우 아이를 건강하게 출산하지 못했다는데 대한 

무력감을 느꼈고, 자신의 아이에게 그런 질병이 

생긴 원인 또한 궁금해 하였다. 따라서 이 시기에 

이루어져야할 간호 중재로는 선천적 심질환은 누

구의 탓도 아니라는 것을 인식시켜주어 죄책감에

서 벗어날 수 있도록 하고 스스로 긍정적인 생각

을 하도록 정서적 지지가 이루어져야 할 것이다. 

자신의 아이가 수술을 한다는 것은 아무리 간

단한 수술일지라도 부모에게 있어 두려움을 느끼

게 한다. 이들 부모들은 자신의 아이가 수술하게 

되어 수술 동의서를 작성하기 전 구체적인 수술 

방법에 대해 듣고 어느 정도의 생존률이 있는지, 

수술이 한 번에 끝날 것인지, 수술이 몇 시간 걸

리는지에 대해 막연한 두려움을 가지게 되었다. 

자신의 자녀의 질환이 한 번의 수술로 끝나거나 

끝날 수 있다고 하는 경우, 자신의 아이와는 다르

게 복잡한 심질환으로 수술을 여러 차례 받은 환

아를 보며 스스로를 위로하기고 하며 자신의 자녀

의 상황이 더 낫다고 생각하며 안도하는 모습을 

보였지만 수술에 대한 부담감은 여전히 남는 것으

로 나타났다. Kashani와 Higgin(1986)의 연구에서

도 심질환 환아 부모의 정서적지지 계획은 중증도와 

예후에 따라 다르게 시행되어야 한다고 나타났으

므로 간호 중재 계획시 이를 고려해야 할 것이다. 

수술 동의서를 작성 한 후에 부모들은 총 아홉 

종류의 정서적 경험을 하는 것으로 나타났다. 수

술 및 수술과 관련되어 발생될지도 모를 상황들에 

대해 혼란을 경험하는 것으로 나타났는데, 수술 

동의서를 작성하고 난 후에 부모는 의사로부터 자

신의 아이에게 행해질 심장 수술 방법에 대한 설

명과 인공 심폐기를 돌리고 어떤 방법으로 어떻게 

수술이 이루어지는지, 수술 후 올 수 있는 합병증, 

어느 정도의 기간 후에 안정이 될 수 있을 것인지
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에 대해 구체적인 설명을 듣는다. 따라서 자신의 

아이가 수술을 한다는 것은 아무리 간단한 수술일

지라도 부모에게 있어 두려움을 느끼게 하며, 이

들 부모들은 자신의 아이가 수술하고 난 후 어느 

정도의 생존률이 있는지, 수술이 한 번에 끝날 것

인지, 수술이 몇 시간 걸리는지에 대한 불확실한 

미래에 대해 초조해하는 것으로 나타났다.

연구의 참여자들에게 있어 수술 동의서를 작성

하는 것은 거부감이 느껴지는 과정으로 나타났다. 

대부분의 경우 수술 동의서 작성이 병원과 의료진

에 대한 보호책이라고 생각하였고, 수술 후 실패

에 대한 방패막이라고 느꼈다. 의료진이 수술 동

의서 작성시 성의 없는 말투를 사용하고 권위적인 

태도를 취하는 경우 수술 동의서를 수술에 대한 

족쇄로 인식하기도 하였다. 따라서 이 시기에 이

루어져야 할 간호중재로는 친밀하게 접근하고 부

모의 요구에 맞추어 배려하는 간호 중재 방법이 

마련되어야 할 것이다.

또한 환아의 질병 및 수술에 대한 반복적 설명

으로 오히려 담담해지는 경우도 있었으며, 수술이 

잘 될 거라고 긍정적으로 생각하고 의료진을 믿으

려는 노력을 하는 것으로 나타났다. 이것은 부모 

자신이 의료진을 믿고 긍정적인 생각을 가지게 되

면 환아의 상태가 빨리 호전되고 쾌유될 것이라고 

스스로를 위안하는 부모의 대처 방법이라고 볼 수 

있다. 

때로는 부모들은 다른 사람에게 위로 받고 싶어

하기도 하였으며, 수술 전 막연하게만 알았던 내

용에 대해 직접적인 질문 등을 통해 궁금했던 점이 

해소됨으로써 수술에 대한 부담감이 감소되는 것

을 경험하였다. 이는 수술 동의서를 작성할 때 의

료진으로부터 들었던 설명이나 의료진의 태도에 

따라 심리적인 안정을 얻을 수도 있고 반대로 의료

진에 대한 불신뿐 만 아니라 자녀의 수술, 수술 

후 건강의 회복까지도 믿을 수 없음을 경험하는 

것을 볼 수 있었다. 따라서 부모에게 접근할 때 

의료진 및 간호사의 태도 또한 중요하다고 볼 수 있다. 

선천적 심질환아의 부모들은 자녀의 수술을 하기 

위해 입원하게 되면 수술 전 행해지는 검사 및 처

치, 행정 절차 등으로 환아를 통제할 수 없을 때 

안타까움을 느꼈다. 본 연구의 결과에서 핵심적으

로 보여지는 선천적 심질환아의 부모들의 경험에 

비추어 볼 때 수술 동의서 작성이 의료진의 요청

에 의해 행해지는 절차이나 선천적 심질환아의 임상

실무상황에서 자녀의 수술이라는 급박한 위기 상황

에서 수술동의서 작성과 관련된 선천적 심질환아 

부모의 경험을 진심으로 이해하고 공감하려는 노

력이 절대적으로 필요한 것으로 보인다. Schrey와 

Schrey(1994)의 연구에서도 선천적 심질환아 부모

가 수술이라는 위기 상황에 잘 대처할 수 있도록 

부모의 두려움을 극복할 수 있도록 도와주어야 하

며 그들의 정서를 이해해야 한다고 보고하였으므

로 간호중재 계획시 이를 고려해야 할 것이다. 

2. 수술 전 선천적 심질환아 부모의 요구

본 연구에 참여한 부모들의 경험을 바탕으로 

선천적 심질환아 부모의 수술 전 요구로는 1) 정

보 요구, 2) 지지, 3) 교육 및 상담으로 나타났다.

본 연구 결과를 바탕으로 선천적 심질환아 부

모들이 요구하는 정보는 수술 동의서를 작성할 때

가 아닌 수술을 하기 위해 입원했을 당시부터 미

리 제공받기를 바라는 것으로 나타나 이들이 요구

하는 정보는 사전에 제공되는 정보로 나타났다. 

또한 이들 정보는 구체적이고 정확한 정보로서 환

아의 검사 및 처치가 이루어질 때나 결과에 대한 

정보가 애매모호한 것이 아닌 구체적이고 정확하

여 불확실함으로 인한 걱정을 하지 않기를 바라는 

것으로 나타났다. 이것은 환아와 부모의 개별적 

요구에 부합되는 정보로 자신의 자녀의 상태 및 
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증상에 따른 정보를 요구하였다. 따라서 진단 직

후 적절한 시기에 보호자가 원하는 정보가 구체적

으로 제공되지 않을 때 부모들은 자신들이 어떻게 

해야 할지 선택의 여지없이 대처 방법도 모른 채 

수술에 이르는 경우가 많으며, 의사 결정을 하는

데 어려움을 겪는 것으로 나타났다. 선천적 심질

환아 부모의 불확실성을 감소시키기 위해 질병에 

관한 충분한 정보를 제공해야 하며, 아동 또한 질

병에 따른 두려움을 감소시키기 위해 정보가 제공

되어야 한다고 보고한 Nukulkij(1993)의 연구와 

일치하는 결과이다. 이는 정보적인 요구가 강한 

것으로 나타난 것으로 선천적 심질환아 부모는 아

이의 질병에 대한 상태와 수술에 대한 지식적인 

요구가 강렬하며 환아에게 이루어지는 검사 및 투

약에 대해 민감하게 반응한다는 것을 알 수 있다. 

이것은 수술을 앞둔 환아에 대한 불안과 부담감이 

지식적인 요구 충족으로 감소될 수 있으며 수술 

전 신속하고 정확한 정보 제공을 해주는 것이 중

요하다는 것으로 볼 수 있을 것이다.

사전 정보 제공은 부모와 환아가 경험하여야 

할 상황을 미리 예측하게 함으로써 비예측적인 상

황에 대한 막연함을 해소할 수 있게 한다. 따라서 

개심술을 위해 입원한 선천적 심질환아 어머니의 

교육효과에 대한 조경미(1991)의 연구에서 심장 

수술 전 집단 교육이 부모의 지식 상태는 향상되

었으나 상태 불안은 차이가 없는 것으로 나타난 

연구 결과로 미루어 보아 수술을 하기 위해 입원

한 바로 직후 환아의 진단에 맞는 구체적이고 정

확한 정보로 개별적인 정보가 주어질 때 부모가 

효과적으로 대처하는데 도움이 되리라 기대된다. 

연구의 참여자들은 자신과 환아에 대해 이해하

고 자신들의 감정과 경험을 공유에 대한 요구가 

있는 것으로 나타났다. 침습적인 처치와 검사를 

이루어질 때나 중환자실에 환아가 있어 자유롭게 

환아를 보지 못하는 경우에 있어서도 좀 더 면회

하기를 바라는 것으로 나타났다.. 또한 행정적인 

절차에 있어서도 부모와 환아를 배려하는 융통성 

있는 업무진행에 대한 요구가 있는 것으로 나타났

다. 선천적 심질환아 어머니의 무력감 경험에 대

한 연구를 한 윤미선(2001)의 연구와 일치하는 결

과이다. 따라서 부모의 감정을 공유하고 중재할 

수 있는 전문가의 역할이 필요한 것으로 보인다.

선천적 심질환아 부모를 대상으로 이루어지는 

대부분의 간호 중재는 진단 및 치료 방법에 대한 

즉각적인 중재가 많다. McMurray 등(2001)의 선

천적 심질환아의 성장과 대처에 대한 연구에서도 

선천적 심질환아의 아동기와 청소년기를 통한 질

병 경험에 따라 그들의 교육적, 정신적, 신체적 요

구에 부합되는 접근을 해야 한다고 보고하였다. 

미국에서는 이미 선천적 심질환아를 위한 다양한 

연구를 통해 프로그램이 개발되고 운용되어 소아 

심장학에 자격을 갖춘 전문 간호사가 선천적 심질

환아의 출생 후부터 성장 및 발달 관리를 하고 있

다(Canobbio, Day, 1994). 그러나 국내에서 선천적 

심질환아를 치료하는 기관 중 수술 전 부모와 환

아에게 중재할 수 있는 전문 간호사 역할을 하고 

있는 곳은 드물다. O'Brien과 Boisvert(1989)도 

선천적 심질환과 같이 장기적으로 성장과 발달에 

영향을 미치는 질병을 가진 환아의 경우는 부모에

게 적절한 교육과 중재를 통해 그들의 두려움을 

가정에서 발생한 문제에 대해서도 대처능력을 키

워주어야 한다고 보고하였으므로, 이들 선천적 심

질환아의 출생 후부터 성장에 이르기까지 환아를 

돌보는 데 있어 꾸준한 관리가 요구된다고 볼 수 

있다. 따라서 이들 부모를 지지할 수 있는 방법으

로써 개별적인 상담이 요구되며 본 연구의 결과에

서도 많은 부모들이 상담에 대한 요구가 있는 것

으로 나타났다. 

심장 수술과 관련된 전문 간호사로서 간호 실

무가의 역할에 대해 논한 Hicks(1998)는 실무 영
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<Table 2> 선천적 심질환아 부모의 수술 동의서 작성과 관련된 경험과 수술 전 요구

수술 동의서 작성 전 경험 수술 동의서 작성 후의 경험 수술 전 부모의 요구

 1) 막연함

 2) 선택의 혼란

 3) 위기감

 4) 원망

 5) 불안

 6) 죄의식

 7) 수술 부담감

 

 

 1) 혼돈

 2) 수술 책임감

 3) 거부감

 4) 분노

 5) 담담함

 6) 희망추구

 7) 의료진을 믿으려 함

 8) 위로추구

 9) 조건적 수술 부담감 저하

 1) 정보 제공 요구

    ⑴ 사전정보

    ⑵ 구체적이고 정확한 정보

    ⑶ 개별적 정보

 2) 지지

    ⑴ 공감

    ⑵ 가족지지

    ⑶ 같은 처지 부모들의 지지

 3) 교육 및 상담

    ⑴ 아동 중심의 교육내용

    ⑵ 상담

역에서 심장 수술과 관련되어 활동을 하게 되는 

간호 실무가는 수술 전부터 단계에 따른 계획을 

하여 최적의 병원 생활을 할 수 있도록 한다고 보

고하였다. 이들 전문가들은 중환자실에서의 프로

토콜부터 병동에서의 계획, 퇴원 계획에 이르기까

지의 역할을 하며 이들의 역할은 시간과 비용의 

효과 면에서 유용하다고 보고하였다. 따라서 실제 

임상의 다양한 방면에서 전문 간호사의 역할을 개

발할 수 있으며, 이들 전문 간호사들은 선천적 심

질환아의 수술 전부터 퇴원하고 성장에 이르기까

지 지속적으로 연계하여 임상적인 면과 실제 생활

에서 겪는 문제에 이르기까지 포괄적이고 개별적

인 상담의 역할을 할 수 있을 것으로 보이며, 이

에 따른 연구 또한 계속되어야 할 것이다.

본 연구의 의의는 기존의 선천적 심질환아 부

모의 요구에 대한 다른 연구들과는 달리 수술 전 

선천적 심질환아 부모의 좀 더 실증적이고 구체적

인 부모의 요구를 파악한 데 있으며, 간호사들이 

임상 실무에서 선천적 심질환아 부모의 경험을 보

다 심도 있게 이해하고 그들이 겪는 긍정적 경험

과 부정적 경험을 바탕으로 환아 부모를 위한 간

호중재 프로그램 마련을 위한 기초 자료로 활용할 

수 있을 것으로 기대된다.

Ⅵ. 결론 및 제언

1. 결론 

본 연구는  선천적 심장 수술 환아의 부모에게 

실증적이며 구체적인 중재 프로그램개발의 기초 

자료를 제공하기 위해 2003년 1월부터 6월까지 서

울 시내의 A종합병원의 소아 흉부외과에서 선천

적 심질환으로 진단 받은 후 1차 수술을 받기 

전날 수술 동의서를 작성한 선천적 심질환아 부모 

10명을 대상으로 환아 수술 전 요구에 대하여 

심층면담하고 내용 분석한 결과 다음과 같은 결과

를 얻었다.

첫째, 선천적 심질환아 부모에게 수술 동의서 

작성 전에 주치의로부터 자녀의 수술에 대해서 듣

기 전 어떻게 느꼈는지, 그때 기분이나 심정에 대

하여 면담한 후 내용분석에서 도출된 범주들은 1) 

막연함, 2) 선택의 혼란, 3) 위기감, 4) 원망, 5) 불

안, 6) 죄의식, 7) 수술 부담감이었다.

둘째, 선천적 심질환아 부모의 수술 동의서 작

성 후에 주치의로부터 자녀의 수술에 대해서 구체

적인 설명을 듣고 난 후 어떻게 느꼈는지, 그 때 

기분이나 심정에 대하여 면담한 후 내용 분석에서 

도출된 범주들은 1) 혼돈, 2) 수술 책임감, 3) 거부
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감, 4) 분노, 5) 담담함, 6) 희망추구, 7) 의료진을 

믿으려 함, 8) 위로추구, 9) 조건적 수술 부담감 

저하였다.

셋째, 수술 동의서 작성과 관련된 경험을 바탕

으로 내용 분석에서 도출된 수술 전 선천적 심질

환아 부모의 요구에 대한 범주들로는 다음과 같다.

1) 정보 요구

  ⑴ 사전정보

  ⑵ 구체적이고 정확한 정보

  ⑶ 개별적 정보

2) 지지

  ⑴ 공감

  ⑵ 가족지지

  ⑶ 같은 처지 부모들의 지지

3) 교육 및 상담

  ⑴ 아동 중심의 교육내용

  ⑵ 상담

이와 같은 연구 결과, 수술 전 선천적 심질환아 

부모는 수술 동의서 작성과 관련되어 다양한 정서

적 경험을 하고 있는 것으로 보이며, 선천적 심질

환아 부모는 자녀인 환아의 수술 전에 구체적이고 

실증적인 도움을 필요로 하고 있는 것으로 확인되

었다. 본 연구의 결과는 아동간호실무현장에서 환아 

부모에 대한 간호 중재를 개발하는데 기초 자료로 

활용될 수 있을 것이다. 

2. 제언

1) 선천적 심질환아의 심장 수술 직전과 수술 

직후에 대한 어머니의 경험을 질적 연구로 

비교해 볼 필요가 있다.

2) 1차 수술을 앞둔 어머니의 경험뿐만이 아니

라 여러 단계의 수술을 거치는 어머니의 경

험도 조사해 볼 필요가 있다.

3) 심장 수술 직전 필요로 하는 도움에 따른 다

양한 간호중재방법에 대한 구체적인 연구가 

필요하다. 
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Needs of Parents Who have the Child with Congenital Heart 

Disease Related to the Informed Consent
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Congenital heart disease is the most 

frequently shown congenital disease among 

children, most of them can be corrected with 

operation. However, Patients and their parents 

need nursing intervention when they face this 

risky incident of operation. Therefore, parents' 

experiences are absolutely needed to plan 

nursing intervention to give practical help to 

the patients and their parents.

The purpose of this study is to provide basic 

resources to develop a feasible intervention 

program for the parents by understanding the 

experiences related to the informed consent of 

cardiac surgery of their child.

From January to June 2003, 10 parents of 

children patients with congenital heart disease 

were interviewed who filled out Operation 

Agreement before the primary operation after 

they are diagnosed as congenital heart disease 

in pediatric chest surgery of A hospital in 

Seoul. They were asked to give opinion 

regarding pre-operation needs and the 

interviewed information was analyzed. 

 

The results of this study are as follows : 

Firstly, they were asked what they felt before 

they were told about the operation of their 

children from the doctor before filling out the 

informed consent of operation. They felt 1) vague, 

2) confusion of choose, 3) risky, 4) resented, 

5) uneasy, 6) guilty, and 7) the burden of 

operation.

Secondly, they were asked what they felt 

after they filled out the informed consent of 

operation and the doctor gave them detailed 

information on the operation of their children. 

They felt 1) confused, 2) responsible, 3) rejected, 

4) angry, 5) plain, 6) to have hope, 7) trying to 

trust medical people, 8) that consolation is 

needed, and 9) conditional reduction of the 
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burden of operation.

Thirdly, followings are the categories of 

congenital parents' demand before operation 

based on the analysis of experiences related to 

the preparation of the informed consent of 

operation.

1) Information Demand

  ⑴ Anticipatory information

  ⑵ Concrete and precise information

  ⑶ Individual information

2) Support

  ⑴ Empathy

  ⑵ Parental supporting

  ⑶ Support of parents in the same situation

3) Education and consulting

  ⑴ Children-oriented Education

  ⑵ Consultation

Considering the results of this study, parents 

of the child with congenital heart disease seem 

to have various emotional experiences related to 

filling out the informed consent and they need 

concrete and practical helps before cardiac 

surgery. This study proposes that systematic 

nursing intervention is needed according to the 

needs of the parents who have the child with 

congenital heart disease before operation in the 

field of child health nursing.


