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Children with chronic illness are known to have an increased risk of emotional and 
behavioral problems. Many studies have been conducted to identify risk and resistance 
factors associated with differences in adjustment among these children. It is a major 
theoretical framework of the Wallander and Varni model that modifiable risk and 
resistance factors can be identified empirically. Risk factors in the original model include 
disease/ disability parameters, functional dependence in the activities of daily living, 
and psychosocial stressors. Resistance factors in the original model are delineated 
in three categories: intrapersonal factors such as competence, temperament; social-
ecological factors such as family psychological environment, social support; and stress-
processing factors such as cognitive appraisal and coping strategies. In addition, it is 
proposed that the factors such as age of onset, certainty of diagnosis and prognosis of 
illness affect adjustment. Children with chronic illness are known to have an increased 
risk of emotional, behavioral, academic problems. Research findings show that children 
with chronic illnesses are at a higher risk for developing emotional problems such as 
anxiety, depression, social withdrawal and low self-esteem. The parents of children 
with Type 1 diabetes and asthma reported emotional and behavioral problems more. 
Also children with chronic illness tend to more behavior problems than healthy peers. 
Especially, increased risk of children with neurological conditions is explained by the 
lower level of cognitive functioning. The association of poor school performance with 
type I diabetes and sickle cell anemia is proposed
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Introduction

만성질환을 가진 아동의 수는 점차 증가추세를 보이고 있으며, 이들 중 약 13%는 특별

한 개입이 필요한 만성적 건강문제를 가진 채 생활하고 있다1). 미국의 경우 삼백만 명 이

상의 아동이 만성질환으로 고통 받고 있으며2), 한국에서 이루어진 최근의 연구들 역시 

다양한 소아질환의 발생률이 점차 증가되고 있음을 밝히고 있다3-5). 

만성질환이란 적어도 6개월 이상의 지속적인 의학적 치료를 요하는 질병 혹은 장애를 

의미하며6), 연구자에 따라서는 발병 여부를 알지 못한 채 지나간 기간이나 진단에 소요

되는 시간까지도 합산하면 12개월 이상의 치료가 필요할 수도 있다고 하였다7). 대표적인 

소아 만성질환으로는 악성 신생물과 염색체 이상, 류마티스, 천식, 만성 신 질환, 내분비

질환, 당뇨병, 선천성 대사이상, 신경 및 근 질환을 들 수 있다. 

만성질환은 경과를 예측하기 어렵고, 신체능력과 수행 수준을 떨어뜨리며, 외모를 변

화시키고, 치료자나 약물, 신체보조기 등에 의존하게 만들 수도 있기 때문에 만성질환을 

앓는 아동은 지속적으로 삶의 방식을 변화시키고 주어진 상황에 적응해야 한다는 요구에 

당면한다8). 
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만성질환은 진단에 따라 분류할 수도 있지만 진단과는 별

개로 질병을 앓는 기간과 심각성에 따라 서도 분류가 가능

하다9). 기간은 짧게는 몇 달에서부터 영속적인 경우도 있고, 

심각성은 그 나이에 가능한 행동이 얼마만큼 제약을 받는지, 

입원은 얼마나 잦은지, 보살핌을 어느 정도나 필요로 하는지 

등에 따라 정해질 수 있다. 이처럼 만성적인 질환이 어떤 상

태인지를 규정하기 위해서는 어떤 질환을 앓고 있느냐는 진

단만으로는 어렵고, 진단 이외의 측면에 대해서도 주의를 기

울여야 한다10). 만성질환을 따로 구별하지 않고 포괄적인 개

념으로 정의하는 것은 만성질환을 앓고 있는 아동들이 행동

이나 발달에 영향을 미칠 수 있는 공통적인 문제를 겪을 수 

있기 때문이다. 

세계 보건기구(World Health Organization, WHO)는 건

강상태와 신체구조 및 기능, 가능한 활동과 제한된 활동 등

의 정도에 따라 만성질환을 분류할 수 있는 '기능 및 장애, 건

강에 대한 국제적 분류(International Classification of Func

tioning, disability and health, ICF)'라는 개념을 제안하였

다(Fig.1)11). 아동기 및 청소년기의 장애와 만성질환은 발달

과제를 완수하는데 영향을 미치기 때문에 성인기의 만성질

환이 미치는 영향과는 근본적으로 그 양상이나 심각도가 다

르다. ICF-CY (ICF for children and youth)는 이런 차이를 

구별하고, 환경적 영향과 더불어 아동 청소년의 활동 및 참

여가능 정도에 대한 틀을 제공하고자 별도로 개발되었다12).

이런 정보들을 토대로 만성질환을 앓는 아동들이 진단에 

따른 증상 외에 어떤 적응문제를 겪는지, 적응문제 발현에 

영향을 미치는 내적, 외적 요인은 무엇이 있는지를 살펴보고 

질환이 어떤 측면에서 스트레스가 되는지를 발달의 차원에

서 살펴보는 것은 아동과 그 가족들로 하여금 만성질환에 대

한 대응능력을 촉진시켜주는데 도움이 될 것이다.

오랜 시간 동안 질병을 앓은 결과 발생한 신체적, 정서적, 

사회적 변화는 스트레스로 작용할 수 있으며, 스트레스가 누

적되면 다양한 스트레스 반응을 초래한다. 연구결과에 따르

면 만성질환을 앓는 아동은 사회적 관계에서 고립되고 위축

될 수 있으며, 우울이나 불안, 공격적인 행동과 분노표출을 

보일 수도 있으며, 학업성취도나 사회기술의 발달이 지연되

는 등 다양한 경과를 보인다13). 더욱이 정신적, 신체적으로 

성숙의 과정을 밟아가고 있는 청소년기에는 만성질환으로 

인한 고통이 더욱 클 수 있으며, 따라서 소아 질환 치료자는 

신체적 건강 뿐 아니라 정신적 건강을 유지하는데도 초점을 

두어야 한다14). 

만성질환 아동의 적응에 대한 이론적 조망

만성질환은 질환의 종류에 따라 서로 다른 증상을 보이

며, 서로 다른 경과를 밟아간다. 대부분의 치료는 진단에 따

라 이루어지며, 이런 접근법은 범주에 따른 접근이라고 할 

수 있다. 그렇지만 일부 연구자들은 만성질환에 의한 결과

는 진단에 상관 없이 공통점이 있기 때문에 심리사회적 연구

나 심리적 치료에 있어서는 비범주적 접근(non-categorical 

approach)를 하는 것이 유용하다고 주장하였다15). 또한 만

성질환이 분명히 적응문제 가능성을 증가시키지만 이에 대

한 반응에는 개인차가 크다는 점도 지적되었다. 따라서 질환

으로 인한 적응문제 발생에 영향을 미치는 위험요인과 저항

요인에 대한 연구가 이루어졌고, 두 가지의 이론적 모델이 

제안되었다16, 17).

Thomson의 '이행적 스트레스와 대처모델(transitional 

stress and coping model)'16)은 생태학적 체계 이론에 근거

를 둔 것으로 만성질환을 겪는 아동과 부모의 적응과정을 밝

히는데 유용한 단서를 제공한다. 이 모델에 따르면 만성적인 

신체질환은 적응력을 요구하는 잠재적인 스트레스 요인으

로 심리사회적 적응과정은 생물학적, 의학적, 발달적 적응

과정과 함께 전반적인 적응에 영향을 미친다. 여기에서 심리

사회적 적응은 자존감, 건강에 대한 통제소재, 대응행동, 모

성의 적응이 어떻게 변화되어가는지를 의미한다. Thomson

의 모델은 겸상 적혈구 빈혈(sickle cell anemia)과 낭포성 

섬유증(cyctic fibrosis)를 앓는 아동을 대상으로 검증되었기 

때문에 질병의 유형에 특유하다는 점에서 Wallader와 Varni 

모델과는 차이가 있다. 

Wallader와 Varni 모델18)은 특정 질환에 대하여 검증이 이

루어지기는 했으나 다양한 아동기 만성질환에 대하여 적용

이 가능하다. 이들 모델의 주요 견해는 위험요인과 저항요인

이 경험적으로 바뀔 수 있다는 점이다. Fig. 2에서 볼 수 있

듯이 위험요인은 질병/장애와 관련된 차원, 일상생활을 해

나가는데 있어서 기능상의 의존 정도, 심리 사회적 스트레스

를 포함한다. 또한 저항요인은 개인 내 요인과 사회-생태학Fig. 1. The International Classification of Functioning, disability and health (World 
Health Organization).
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적 요인, 스트레스 처리 과정과 관련된 요인으로 구성되어 

있다. 

Wallander와 Varni 모델에서의 위험요인과
저항요인

1. 질병/장애 관련 요인

소아 암과 관련된 질병 요인은 적응과의 연관성이 분명치 

않다. 이를테면 암에 대한 진단을 처음 받은 소아암 환자는 

진단 여부가 적응의 어떤 차원과도 의미 있는 상관을 보이지 

않았다19). 그렇지만 진단 후 9개월이 지난 시점에서는 부정

적인 정서와 정적인 상관을 보였다20). 사지 손상을 당한 아

동의 경우에도 우울과 불안, 행동문제의 수준과 손상의 정도

는 의미 있는 관계를 보이지 않았다21). 

이런 결과로 미루어 볼 때 질병의 종류나 장애 정도가 적

응에 어느 정도 영향을 미치는 것으로 추정해볼 수 있으나 

그 정도는 크지 않은 것으로 나타났다. 이와는 대조적으로 

질병 자체의 특징보다는 아동이 그 병을 어떻게 이해하느냐

가 중요하다는 주장도 있다22). 만성질환으로 입원한 아동을 

대상으로 한 이 연구에서 아동의 연령이 높을수록 인지기능

이 높았고, 인지기능이 낮을수록 자신의 병이 다른 사람에 

의해 생겼다고 믿으며, 인지기능이 개발되면 그 다음으로는 

병균, 가장 인지기능이 높은 아동은 신체적 취약성에 의해서 

생겼다고 믿었다. 또한 신체적 취약성에 의해 생겼다고 믿은 

아동은 의학적 처치에 대해 수용적으로 받아들였고 인지기

능이 낮은 아동은 벌로 받아들이는 경향을 보였다. 즉, 질병

의 종류나 장애의 정도는 아동의 정보처리에 의해 달라질 수 

있으며, 정보처리는 인지기능 수준과 같은 발달적 요인에 의

해서 영향을 받는 것으로 볼 수 있다. 

2. 기능상의 의존도

일상생활의 기능을 하는데 있어서 의존의 정도가 높은 소

아암을 앓고 있는 아동과 청소년은 정서적 고통이나 다른 신

체증상을 더 많이 겪는 것으로 나타났다23). 반면 사지의 손

상을 입은 아동들은 손상의 정도가 독립적으로 일상생활을 

해나가는 정도와 부적상관을 보였으며, 정적 상관을 보인 경

우는 팔의 손상을 입은 아동들에게만 해당하고 있어 손상의 

정도와 일상생활 수행 정도는 일관성 있는 결과를 보이지 않

았다24, 25).

Fig. 2. Wallander and Varni conceptual model of child adjustment to pediatric chronic physical disorders. 
Square corner boxes indicate risk factors; round corner boxes indicate resistance factors18).
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3. 심리사회적 스트레스

만성질환의 진단은 심리적으로 스트레스가 되는 사건이지

만 이에 대한 평가는 개인마다 다를 수 있다. 스트레스에 대

한 인지적 평가는 어떤 사건을 스트레스로 받아들일지 여부

에 있어서 상당히 중요하다26). 소아암 환자를 대상으로 한 

연구에 의하면 진단 당시와 6개월, 9개월 이후의 스트레스

를 비교했을 때 6개월 무렵의 지각된 스트레스가 9개월 경과 

후의 부정적 정서를 예측하는 정도는 6개월 무렵의 부정적 

정서가 9개월 경과 후 지각된 스트레스를 예측하는 정도와 

유사했다27). 지각된 스트레스는 일상생활에서 느끼는 스트

레스 정도로 측정했는데 이런 결과로 볼 때 아동들에게 있어

서 암 진단과 같은 심각한 생활사건보다는 일상생활에서 경

험하는 스트레스가 더 영향을 미친다는 점을 고려해볼 수 있

다. 이런 결과는 사지손상을 당한 아동들에게도 똑같이 나타

났는데 특정 진단에 대한 스트레스보다 일상생활에서 느끼

는 스트레스가 우울감이나 자아손상감과 더욱 높은 상관을 

보였다28-30). 이런 연구들을 종합해볼 때 만성적인 신체질환

이 아동들에게 스트레스가 되는 이유는 일상생활에서 느끼

는 스트레스와 동요, 혼란 때문이며, 결과적으로 이런 요소

들이 부적응을 초래하는 위험요인이 되는 것 같다. 

4. 아동 개인의 요인

아동이 지닌 개인적 특징은 부적응을 예방하는 저항요인

이 될 수 있다. 개인적 특징 중에 가장 영향을 미치는 요인은 

기질을 들 수 있으며, 기질에 대한 분류는 Buss와 Plomin31), 

Chess와 Thomas32)에 의해 제안되었다. 기질과 가족환경이 

사지 손상을 당한 아동의 적응에 어떤 식으로 영향을 미치는

지를 알아본 연구에서 정서적 반응성이 높은 아동일수록 부

적응이 심한 것으로 나타났다33). 그렇지만 아동의 정서적 반

응성은 가족의 응집력에 따라 적응에 미치는 영향이 다른 것

으로 나타났다. 국내에서도 일찍이 천식을 앓고 있는 아동의 

기질을 밝히려는 시도가 있었으며34), 간질 아동을 대상으로 

한 연구에서는 연구집단이 통제집단에 비해 위험회피성향

이 높고 인내심과 자발성, 협동심이 낮은 것으로 나타났다. 

또한 자발성과 자기초월성, 협동심은 간질의 유형에 따라 차

이를 보였고, 협동심은 간질의 심각도, 신기성 추구 정도와 

자발성은 부모의 교육수준 및 경제수준과 관련이 있는 것으

로 밝혀졌다35). 다른 연구에서는 건강문제와 관련된 삶의 질

은 아동의 연령이 증가할수록 높고, 대처 및 대인관계 특성, 

내적 특성에 있어서의 강인성이 변량의 많은 부분을 설명하

는 것으로 나타났다36, 37).

5. 사회-생태학적 요인

다양한 사회적, 환경적 요인은 만성질환을 앓고 있는 아동

의 적응에 영향을 미친다. 특히 일차적으로 아동을 보살피는 

책임을 맡은 가족의 기능은 상당히 중요한 역할을 하는 것으

로 밝혀졌다38). 그렇지만 가족 기능과 적응력간의 관계는 진

단과 밀접한 관련이 있는 것으로 나타났다. 이를테면 소아

암 진단을 받은 가족은 인생을 바꿔놓는 심각한 외상적 사건

으로 인해 상당한 영향을 받았고, 가족관계의 변화도 심각한 

것으로 나타났다39).

가족 이외의 교사나 또래와의 관계도 아동의 적응에 영향

을 미치는 것으로 나타났다40). 만성 신체질환을 가진 아동들

은 대체로 가족의 지원에 대한 의존도가 크지만 교사나 또래

가 자신을 얼마나 지지한다고 느끼는지 여부도 적응에 영향

을 미치는 것으로 보고되었다41). 

6. 스트레스의 처리과정

스트레스 처리과정이란 주변상황이나 자신이 경험하고 있

는 사건에 대해 평가하고, 그 문제를 다루기 위해 인지적, 행

동적 노력을 다하는 것을 의미한다26). Varni는 아동이 자신

의 신체와 외모를 어떻게 지각하는지가 스트레스 여부에 중

요한 영향을 미친다고 가정하였고42), 이런 가정은 건강한 아

동들에게서도 마찬가지로 나타났다43). 경로분석에 따르면 

자신의 외모가 매력이 있다고 생각할수록 우울과 불안의 정

도는 낮았고, 자존감은 높은 것으로 나타났다. 인지-행동적 

조망에서 볼 때 스스로 평가하는 신체적 매력은 인지, 정서, 

태도와 관련이 있으며, 스스로 부여하는 수용의 기준과 비교

해 평가되기 때문에 객관적이라기보다 주관적으로 판단된

다.

따라서 질병의 종류나 장애의 심각도, 외모의 변화에 있어

서 실질적인 변화보다는 아동이 이를 어떻게 평가하느냐는 

스트레스 정도를 매개해 적응에 영향을 미친다. 

적응에 부정적인 영향을 미치는 기타 위험요인

만성질환이 언제 발병했는가는 적응에 다르게 영향을 미

친다. 고통스럽고 당황스러운 증상은 나이가 어린 아동일수

록 다루거나 참기 어렵다. 즉, 인지개발이 거의 이루어지지 

않은 영아가 아니라면 나이가 어릴수록 질병의 특징이나 치

료의 필요성에 대한 이해가 어렵고, 따라서 병을 받아들이는

데 훨씬 큰 어려움을 겪는다. 연구에 따르면 나이가 어린 아

이일수록 병이나 치료과정을 벌로 받아들이며 정서적 고통

을 더 심하게 경험하는 것으로 나타났다22, 44). 그렇지만 신체

상과 정체성의 형성, 또래관계가 절대적으로 중요해지는 청
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소년기에서는 이같은 발달상의 특징으로 인해 아동과는 다

른 결과를 보였다. 이를테면 초등학교 시기에는 질병을 잘 

다루고 통제하던 아동이 청소년기에 이르러 또래와의 관계

에게 거절을 당하면 좌절과 함께 우울감을 겪는 것으로 보고

되었다43, 45-47).

만성질환에 대한 진단이 분명하게 내려지면 아동과 아동

의 부모는 이에 적응하는 변화과정을 밟아나가게 된다. 이 

때 진단이 분명한가 여부는 아동과 가족의 정서적 반응에 큰 

영향을 준다. 진단이 분명치 않을수록 부정적인 정서를 느

끼게 되며, 이후 어떤 행동을 취해야 할지 결정하기 어려우

며, 불투명한 미래에 대해 대처할 수 없다고 느낀다48). 따라

서 진단의 명확성과 치료자와의 신뢰관계는 아동과 가족들

이 현실을 받아들이고 대처하는데 중요한 요인이라고 할 수 

있다48, 49).

예상되는 만성질환의 예후 역시 아동 및 가족의 적응에 영

향을 미친다. 소아암을 앓고 있는 아동과 가족을 대상으로 

한 연구에서 암의 진행 단계 및 예후는 아동이 느끼는 우울

감 및 기타 신체증상, 생존률과 의미 있는 상관을 보였다50). 

만성질환의 종류에 따라 예후는 다르지만 가급적 긍정적인 

태도를 갖는 것이 가장 좋은 접근방법으로 밝혀졌다51). 중한 

만성질환으로 치료를 받는 부모들이 병에 대해 흔히 보이는 

태도는 부정과 적개심이다52). 부모들은 자녀가 가망이 없는 

병을 앓고 있다는 사실을 받아들이기 힘들어했고 어느 정도 

시간이 흐르기까지는 의사, 간호사 등 치료진을 비난하는 태

도를 보였다. 병에 대한 부정은 만성질환을 가진 아동의 부

모가 흔히 보이는 방어기제이며, 이런 태도를 극복하고 치료

적 관계를 회복하는 데는 시간이 필요하다53).

만성질환이 아동의 적응에 미치는 영향

1. 정서에 미치는 영향

아동기의 만성질환은 신체적으로 영향을 주는 것은 물론 

다양한 정서적 문제의 가능성을 증가시키는 것으로 알려져 

있으며, 이 같은 사실은 역학조사와 임상연구 모두에서 확인

되고 있다54-58). 만성질환을 앓는 아동들은 건강한 아동에 비

해 부정적인 정서를 더 많이 느끼고, 또래관계에서 위축되어 

있거나 갈등을 자주 경험하며, 사회적 관계를 맺는데 어려움

을 겪는다59). 다만 일부 연구에서는 천식을 앓는 아동은 상

대적으로 정서문제가 뚜렷하게 확인되지 않고 있어 질환의 

종류에 따라 다소 차이가 있다는 점을 밝히고 있다58). 또한 

만성질환을 알고 있는 아동은 불안장애를 보이는 경우가 더 

많으며, 우울감을 호소하는 경우도 건강한 아동에 비해서 높

은 비율을 보인다60, 61).

이처럼 만성질환의 범주에 관계없이 일반적으로 보이는 

정서적 영향에 대한 연구도 있지만 어떤 연구자들은 질환에 

따라 특징이 다르기 때문에 발생하는 정서나 행동문제의 종

류도 다르다고 주장한다62). 이를테면 천식을 앓는 아동의 경

우 어머니 보고에 따르면 건강한 아동에 비해 내재화 문제를 

더 많이 보이는 것으로 나타났으며, 임상가의 면담에서도 천

식증상의 정도는 정서문제의 정도와 연관이 있는 것으로 나

타났다63, 64). 이런 결과는 아마도 우울/무망감의 감정이 콜

린성 활성화와 관련이 있어서 슬픈 감정이 촉발되면 천식을 

앓는 아동은 콜린에 의해 중재되는 자율신경계 반응으로 기

도가 좁아져 감정조절에 어려움을 겪기 때문이라는 주장이 

제기되었다65). 한 메타분석연구에 의하면 간질을 앓는 아동

들은 내재화, 외현화 문제를 보일 가능성이 건강한 아동에 

비해서 높지만 다른 만성질환을 앓는 아동에 비하면 효과의 

크기가 작았고, 주의력문제와 사고문제, 사회적 문제를 주

로 보이는 것으로 나타났다66). 겸상적혈구 빈혈을 앓고 있는 

아동은 표정과 목소리에서 감정을 알아차리는 과제에서 건

강한 아동에 비해 오류가 많았으며, 이런 결과는 만성질환으

로 인해 초래된 신경학적 손상이 정서를 부호화하는데 장애

를 초래한다는 점을 반영한다67).

소아당뇨의 유병률이 높아지면서 수반되는 심리적, 정서

적 문제에 대한 연구도 많이 이루어졌다. 제 1형 당뇨병을 

앓고 있는 아동을 대상으로 한 아동행동문제 목록을 조사한 

연구에서 연구집단은 통제집단에 비해 사회적 유능성, 위

축, 불안/우울, 공격적 행동 척도에서 높은 점수를 보여 정

서 및 행동문제의 위험성이 밝혀졌다68). 또한 당뇨로 인한 

입원이 잦아질수록 우울이나 불안과 같은 내재화 문제의 가

능성이 높아졌으며69), 적응문제의 정도는 당 조절과 연관이 

있는 것으로 나타나 병의 경과와 심리적 스트레스가 밀접하

게 연관되어 있음이 밝혀졌다70). 일부 메타 연구에서는 소아

당뇨가 정서에 미치는 효과의 크기는 그리 크지 않다고 하였

으나 정서문제를 유발할 위험성은 분명히 있기 때문에 병에 

대한 강인성을 증가시키는 개입이 필요하다고 하였다71).

2. 행동에 미치는 영향

지역사회에서 대규모로 행해진 연구를 토대로 살펴볼 때 

만성질환을 갖고 있는 아동은 건강한 아동에 비해 정서문제

뿐 아니라 행동문제의 위험성도 높다62). 또한 메타연구를 통

해서 볼 때도 아동들이 만성질환을 앓을 경우 내재화 문제와 

더불어 외현화 문제의 가능성도 증가되는 것으로 나타나고 

있다54).

만성질환을 겪는 아동이 일반적으로 경험하는 적응문제

를 알아보기 위해 강점과 약점을 파악하는 연구를 실시한 결

과에서 신경학적 문제를 겪는 아동들의 문제가 가장 심각한 

것으로 나타났다72). 이 아동들은 또래관계 문제와 주의력 및 
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과잉행동 문제가 천식 및 기타 만성질환 아동에 비해서도 높

은 것으로 나타났으며, 효과의 크기도 중간 이상을 보였다. 

천식을 앓는 아동 역시 부주의와 과잉행동 문제를 보였으며, 

효과의 크기는 신경학적 문제를 가진 아동보다 작았으나 다

른 만성질환 아동에 비해서는 컸다. 

같은 측정도구를 사용한 다른 연구에서는 외래로 진료를 

받는 만성질환 아동 중 약 20%가 정신과적 문제를 갖고 있

는 것으로 나타났으며, 특히 신경학적 질환을 갖고 있는 아

동의 행동문제 가능성이 높은 것으로 나타나 정신과적자문

이 필요함을 강조하였다73). 또한 간질을 앓는 아동을 정상적

인 형제와 비교한 연구에서도 주의력 문제와 사회문제 등 행

동문제 가능성이 드러났다66).

이처럼 신경학적 문제를 가진 아동의 행동문제 비율이 높

은 것은 지능과 연관이 있는 것으로 추정된다. 인지능력은 

일반적으로 적응과 연관이 높고, 지능이 낮을 경우 조절능력

이 취약해 감정을 행동으로 표출할 가능성이 높아지기 때문

이다. Duchenne 근 위축증을 앓고 있는 아동을 대상으로 행

동문제를 조사했을 때 사회적 문제의 가능성이 임상적으로 

의미 있는 수준에 이르렀으며, 남자 아동의 경우 행동문제의 

정도도 높은 것으로 나타났다74). Duchenne 근 위축증은 근

육과 대뇌에 영향을 미치는 질환으로 정상 아동에 비해 1 표

준편차 정도 지능이 낮으며, 위 연구에서도 언어능력과 기억

력이 정상 대조군에 비해 낮은 것으로 나타났다. 이런 결과

들을 종합해볼 때 행동문제는 아동이 앓고 있는 만성질환이 

뇌와 신경계에 영향을 미쳐 인지기능이 저하될 때 더욱 심해

지는 것으로 추정되며, 따라서 높은 지능수준은 적응문제에 

대한 보호요인으로 작용할 수 있다.

3. 인지기능 및 학업성취에 미치는 영향

만성질환과 학업성취의 관계에 대한 연구가 그리 많이 이

루어진 것은 아니지만 많은 연구는 만성질환을 가진 아동의 

학업성취도가 또래 건강한 아동에 비해서 저조하다는 사실

을 밝히고 있다. 소아암으로 진단받고 3년이 경과한 시점에

서 인지기능을 측정한 결과 모든 아동은 어휘 소검사 점수와 

전체 지능 수준이 또래 연령의 아동에 비해 유의하게 낮은 

수준을 보였으며75), 림프성 백혈병을 앓는 아동들 중 CT검

사에서 이상이 발견된 경우 주의력 검사의 수행이 유의하게 

저조한 것으로 나타났다76).

소아 당뇨와 학업성취와의 관련성에 대한 15개의 연구를 

메타 분석한 결과에서 모든 연구가 다 같은 결론을 보고하지

는 않았으나 대부분의 연구는 제 1유형 당뇨병, 특히 5세 이

전의 이른 발병 및 저혈당의 에피소드 여부와, 저조한 인지

능력 개발과의 의미 있는 관계를 보고하였다77, 78). 특히 저혈

당성 간질이나 의식상실을 겪은 아동은 다른 당뇨 아동에 비

해서도 언어성 지능 및 선택적, 초점화된 주의력이 더욱 저

조한 양상을 보였다79). 이 같은 인지기능 저하는 청소년기에

서도 확인되고 있는데 발병시기가 이른 청소년을 대상으로 

인지기능을 측정한 결과 개념형성능력과 인지적 유연성, 예

측능력이 대조군에 비해 저조한 것으로 나타났다80). 

겸상 적혈구 빈혈은 대뇌의 작은 혈관을 좁게 만들어 뇌경

색을 유발할 수도 있는데 이런 증상은 인지기능에 가장 큰 

위험인자가 된다. 메타분석 연구에 따르면81) 겸상적혈구 빈

혈을 앓고 있지만 뇌경색을 경험하지 않은 아동은 대조군에 

비해 전체 지능이 4.3점 낮은 것으로 나타났는데 이런 차이

는 통계적으로 의미 있는 수준이었다. 따라서 뇌 경색이 인

지기능에 더욱 큰 영향을 미치기는 하지만 겸상 적혈구 빈혈 

자체가 아동의 인지기능 발휘에 영향을 준다고 할 수 있다. 

간질은 질병 자체가 대뇌 기능과 밀접하게 연관되어 있으

며, 그 형태가 다양하고, 약물이 인지기능에 미치는 영향을 

질환의 영향과 구별하기 어려워 연구가 쉽지 않은 만성질환

이다. 정신지체 피험자를 배제하고, 간질의 유형을 통제한 

연구에서도 간질을 앓는 아동은 유의하게 인지기능이 낮은 

것으로 나타났다82). 또한 이런 결과는 건강한 대조군과 비교

했을 때뿐 아니라 천식과 같은 다른 만성질환 아동과 비교했

을 때도 같은 결과가 도출되었다83). 

일부 만성질환을 제외하면 인지기능이나 학업성취와 질환

과의 관계에 대해서는 그리 많은 연구가 이루어지지 않았다. 

따라서 만성질환을 앓는 아동의 학업성취 및 학교생활 적응

을 도와주기 위해서는 추후 지속적인 연구가 이루어져야 할 

것으로 보인다. 

Conclusion 

아동기는 성인기와는 달리 당면한 발달과제를 수행하면서 

연령에 맞는 성장을 이루어야 하는 시기이다. 이 시기에 겪

는 만성질환은 신체증상으로 인한 고통을 유발할 뿐 아니라 

신체능력이나 수행수준을 저하시키거나 외모를 변화시키고, 

잦은 입원이나 긴 치료시간 등으로 인해 발달과 적응에 대

한 부담을 증가시킨다. 또한 증가된 부담은 스트레스로 작용

해 다양한 스트레스 반응을 일으킬 수 있다. 세계 보건 기구

(WHO)는 만성질환을 앓는 아동들의 신체상태 및 제한된 활

동 정도에 따라 만성질환을 분류하고 있는데 이런 시도는 아

동들이 실제로 어떤 적응문제를 겪고 있으며, 관련된 요인은 

무엇이고, 어떻게 도와주어야 하는지를 좀 더 잘 파악하기 

위함이다. 

만성질환은 질환의 특징에 따라 다른 양상을 보이기도 하

지만 적응 및 발달의 부담이라는 공통점이 있기 때문에 유사

한 과정을 통해 적응이 이루어진다. Wallander와 Varni는 

만성질환 아동의 적응모델을 제시한 대표적인 연구자이며, 
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이들의 모델에 따르면 적응은 위험요인과 저항요인에 의해

서 결정되며, 이 요인들은 경험적으로 바뀔 수 있다. Wal

lander와 Varni는 위험요인으로 질병/장애와 관련된 차원의 

요인들과 일상생활에서 어느 정도 타인에게 의존해야 하는

지의 정도, 심리사회적 스트레스를 들었다. 또한 적응력을 

강화시키는 저항요인으로는 기질, 강인성과 같은 개인내적 

요인과 가족의 기능수준, 스트레스에 대한 인지적 평가가 중

요한 역할을 한다고 제안하였다. 

만성질환은 성장하는 아동의 여러 측면에 영향을 미친다. 

정서적인 면에서는 대부분의 연구가 부정적 정서를 많이 겪

는다는 연구결과를 제시하였고, 불안, 우울 등의 정서문제

는 이차적인 사회문제, 학업문제로도 연결될 수 있다고 예측

하였다. 행동문제는 정서문제에 수반되어 나타나는 경우도 

많지만 지능이 낮은 경우 더욱 발현빈도가 높은 것으로 드러

났으며, 지능의 손상이 잦은 신경학적 손상을 가진 아동들의 

위험도가 가장 높았다. 인지기능 및 학업성취도와의 연관성

은 그리 많이 연구되지 않았지만 제 1유형의 당뇨병과 겸상

적혈구 빈혈을 앓는 아동은 심각한 정도는 아니지만 뚜렷하

게 인지기능이 낮은 결과를 보여 만성질환은 다양한 심리적 

측면에 영향을 미치는 것으로 나타났다. 

만성질환에 대한 치료는 대부분 병의 경과를 호전시키고 

증상을 완화시키는데 초점을 맞추고 있지만 대부분의 아동

들은 병에 의한 직접적인 영향뿐 아니라 정서 및 행동에 있

어서도 상당한 영향을 받는다. 따라서 만성질환 아동을 치료

하는 치료자는 아동의 적응을 돕기 위해서 신체증상뿐 아니

라 정서를 포함한 적응문제 전반에 대해 관심을 가질 필요가 

있으며, 치료 팀을 구성해 다양한 치료적 모드를 활용하는 

것이 삶의 질을 향상시키는데 효과적일 것이다. 
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