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요도하열 환자와 그 부모의 심리사회적 및 

심리성적 적응에 대한 개관†

정 경 미      이 지 연               한 상 원‡
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의학기술의 발달로 요도하열의 성공적인 수술 비율이 높아지고 있으나, 외과교정수술로 완벽한 성

기 복구가 불가능하기 때문에 요도하열이 심리성적발달에 부정적인 영향을 줄 수 있다는 가능성이 

제기되었다. 본 연구에서는 1966년부터 2009년 사이에 출판 되었던 심리사회적 기능, 심리성적 발

달 그리고 요도하열의 부모의 적응에 대해 발표된 논문 결과를 개관하였다. 비록 연구 수는 제한

되었지만, 현재까지 축적된 심리사회적 자료는 요도하열 환자가 상대적으로 사회적 유능성이 낮고, 

이성과의 접촉에서 위축되거나 적극적이지 못한 등 사회적으로 소극적임을 보인다. 그러나, 환자

가 성기 외형에 대해 긍정적으로 지각할수록 적응이 좋음을 보여준다. 요도하열의 심리성적 발달

에 대한 연구는 극소수에 불과해 결론을 내리기 어렵지만, 적어도 현재까지의 연구결과는 요도하

열 환자들이 성기능의 문제, 성기 외형에 대한 불만, 그리고 성행동이 제한되어 성정체감 발달에 

문제가 있을 수 있음을 시사한다. 요도하열 부모는 아동의 남성성에 불안을 보이며 장애를 비밀로 

유지하려고 하고, 아동의 적응을 긍정적으로 보고하는 경향을 보인다. 그러나 이 역시 연구 수가 

제한되어 결론을 내리기 위해서는 추후 연구가 필요하다. 본 개관은 요도하열의 심리적 적응과 관

련된 추후 연구방향을 비롯해, 환자와 가족의 적응을 돕기 위한 몇 가지 지침을 알려준다. 
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  건강심리학의 발전에 따라 국내에서도 의학적 

질환을 가진 환자들의 심리사회적 특성에 대한 

관심이 증가하고 있으나(기화, 정남운, 2004; 김희

정, 권정혜, 김종남, 이란, 이건숙, 2008; 전진수, 

김대중, 이관우, 권정혜, 2006; 전진수, 신강현, 김

완석, 권정혜, 2007; 조현주, 윤영철, 2008; 한경미, 

현명호, 김효창, 2009; 한태영, 2006), 생식기 기형

에 대한 연구는 전무하다. 생식기 기형은 대략 출

산아 300명 중 1명이고(Ahmed et al., 2004), 그 

중 외과적 교정을 필요로 하는 모호한 생식기를 

갖고 태어나는 심각한 사례는 1000명 중 1～2명으

로 보고된다(Parisi et al., 2007). 유병률에 변화가 

없다는 보고도 있으나(Fisch, Hyun, & Hensle, 

2010) 유럽과 미국에서 유병률을 조사한 많은 수

의 연구들이 1970년과 1990년 사이에 요도하열의 

유병율이 두 배로 증가하는 등(Mieusset & 

Soulie, 2005) 생식기 기형 유병율이 꾸준히 증가

하고 있다고 보고한다(Dolk, 2004). 

  남아의 대표적인 생식기 기형인 요도하열은 요

도의 출구가 정상적인 위치인 귀두 끝에 위치하

지 못하고 중간에서 열리는 현상으로, 요도가 얼

마나 귀두 끝에서 가까운가에 따라 경도, 중등도, 

심각한 수준으로 나뉜다(Duckett, 1998). 요도하열

은 선천성 기형 중 두 번째로 흔하게 나타나는 

장애이며(Parisi et al., 2007), 유병율은 출산 남아

의 0.3～0.7%로 보고된다(Patrick & Alan, 2002). 

요도하열의 직접적인 원인에 대해선 논란이 많으

나, 유전, 성호르몬, 그리고 환경적 요인 등 복합

적인 원인에 의해 발생된 것이라고 보는 것이 일

반적이다(Duckett, 1998). 요도하열의 가장 대표적

인 치료책은 말단의 요도를 재구성하는 외과 교

정 수술로, 이는 아동들이 선 자세로 배뇨할 수 

있게 하고, 정상적인 생식기 외형을 만들어 줄 뿐 

아니라, 정상적인 성생활을 가능하게 해 준다

(Mureau, Slijper, Slob, & Verhulst, 1997). 

  그러나, 외과적 수술로 완벽한 성기복구가 불가

능하며, 요도하열 정도가 심각할 경우 반복 수술

이 필요하고, 성기 모호증으로 분류되거나 새로운 

성을 부여받는 사례가 적지 않게 보고된다

(Money, Lehne, & Pierre-Jerome, 1985). 이는 수

술 후에도 이차적인 적응 문제나 성정체성과 관

련된 문제가 발생할 가능성을 시사하는 것으로, 

일부 연구자들은 요도하열 환자들의 심리사회적 

적응에 대한 조사(Mureau et al., 1997) 뿐 아니라 

이들을 초기 성인기까지 추적 관찰하여 필요한 

경우에는 심리적인 개입을 해야 한다고 주장하였

다(Berg, Svensson, & Astrom, 1981). 이를 반영

하듯 미국 소아 비뇨학회(The American 

Academy of Pediatrics, section of Urology)에서

는 유아의 성차 인식, 신체상이 대인관계에 미치

는 영향, 정서발달, 결함에 대한 인지 등 여러 여

건을 고려하여 생후 6에서 12개월 사이에 수술할 

것을 권하고 있다(Section of Urology, American 

Academy of Urology, 1996). 

  요도하열 집단의 심리사회적 적응에 대한 연구 

수는 제한되지만, 최근 이와 관련해 2개의 개관 

연구가 발표되었다. Mieusset과 Soulie(2005)는 요

도하열의 수술시점을 나누어, 아동기에 수술한 환

자, 성인기에 수술한 환자, 그리고 수술이 필요 없

었던 환자들의 심리 사회적 발달, 특히 심리 성적 

발달과 생식 능력에 대한 결과를 개관하였다. 그 

결과, 적어도 아동기에 수술한 환자의 경우, 자신

의 신체를 노출하는 것에 대해 공포나 부끄러움

을 느끼며, 이성과의 접촉을 어려워하고 성 경험
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이 지연되기도 하고, 발기의 문제나 조루를 보고

하는 등 심리 성적인 어려움을 보인다고 결론지

었다. 수술이 필요 없었던 환자들의 특성은 아동

기에 수술한 환자와 비슷하다고 보고했으며, 자료 

부족으로 성인기에 수술한 환자에 대한 정보는 

제공하지 않았다. Schönbucher, Landolt, Gobet와 

Weber(2008)은 요도하열 남아의 심리사회적/심리

성적 적응을 조사하기 위해 자기 보고(self- 

report)와 부모/보호자 보고(proxy-reports)를 이

용한 연구들에 대해 체계적 개관을 수행하였다. 

또한, 심리사회적/심리성적 적응에 영향을 주는 

인구통계학적, 의학적, 심리사회적 변인에 대해서 

조사하였다. 최종적으로 선별기준을 충족하는 13

개 연구에 대해 효과크기를 계산하였고, 그 중 정

보 부족이나 연구의 질이 낮은 연구들에 대해서

는 기술적으로 결과를 정리하였다. 효과크기가 적

어 심리사회적 및 심리성적 적응에 대한 결론을 

내기 어려우나, 적어도 요도하열군이 자기 성기에 

대한 부정적 인식과 성적 억압이 있다고 보고하

였다. 수술 횟수, 수술 시 나이, 수술 종류와 증상

의 심도 등 의학요인은 심리사회적 및 심리성적 

적응에 영향을 주지 않는 것으로 나타났고, 성기

에 대한 만족도만이 적응에 긍정적인 영향을 준

다고 보고하였다.      

  두 편의 개관 논문은 요도하열군이 자신의 성

기와 관련된 부정적인 인식과 더불어 제한된 성

적 행동을 보이는 등 심리성적 적응에 문제가 있

음을 시사한다. 그러나 다음과 같은 문제점으로 

결론을 내리는데 어려움이 있다. 먼저, Mieusset

과 Soulie(2005)의 개관은 요도하열집단의 심리사

회적 적응에 대한 첫 번째 개관이라는데 의의가 

있으나, 연구 선발기준이나 탐색에 사용한 용어 

등이 제시되어 있지 않으며, 연구 결과정리 기준

도 명확하지 않아 연구결과에 대한 비판적 수용

이 필요하다. 반면 Schönbucher, Weber와 

Landolt(2008)의 연구는 메타분석을 통해 체계적

으로 기존 연구들을 종합 정리를 시도하였다는데 

의의가 있으나, 연구자가 언급하였듯이 포함된 연

구들의 수가 적고 질이 낮을 뿐 아니라 측정된 

영역이 연구마다 달라 직접 비교가 어려운 등 적

용된 연구방법, 즉, 메타분석이 축적된 연구결과를 

종합하는데 적절한 방법이었는지에 대한 재고가 

필요하다.    

  본 논문에서는 요도하열 아동의 심리사회적 그

리고 심리성적 적응에 대해 알아보기 위해, 이 연

구들을 종합 정리하는데 보다 적절하다고 판단되

는 전통적인 개관 방법인 편수 빈도법 (box- 

counting method)을 사용하였다. 편수빈도법은 기

술적인 방법(narrative method)이란 기존 연구결

과를 통계적 유의도에 따라 분류하고, 분류의 빈

도수를 근거로 결론을 내리는 방법이다. 이 방법

은 변인간의 관계와 원인에 대한 정보 제공에 제

한이 있다는 주장이 있으나(Cook & Leviton, 

1980), 논문의 수가 많지 않아 메타분석이 어려울 

경우 대체로 사용하는 방법이다. 또한 논문 내용

에 대한 질적 분석이 가능해 추후 연구를 위해 유

용한 정보를 제공한다. 본 논문에서는 특히, 요도

하열 뿐 아니라, 이제까지는 관심을 받지 못했던 

요도하열 부모의 심리 사회적 적응도 개관하였다. 

선천성 만성장애의 경우, 장애 자체가 양육자에게 

심리적 스트레스를 가중시키고 이는 다시 양육행

동에 영향을 주므로, 결함에 대한 양육자의 지각

과 양육 행동은 매우 중요하다. 특히, 남성성에 대

한 부모의 불안은 아동의 심리 성적 발달에 역으
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그림 1. 전체 탐색 절차와 선정된 연구의 수

로 영향을 미칠 것으로 간주된다. 안타깝게도, 심

장 질환이나 선천성 기형아와 같은 다른 만성 장

애에 비해, 생식기 기형 양육자에 대한 연구는 거

의 이루어지지 않았다. 비록 최근에 와서 요도하

열에 대한 양육자의 지각을 조사한 연구가 시작되

고 있고 연구 수도 적으나, 이 영역에 대한 개관

은 요도하열 아동에 대한 이해에 반드시 필요하다.

방  법

대상 연구 선정 방법 및 절차

본 개관에 포함할 연구를 선정하기 위해 다음과 

같은 방법을 사용되었다. 먼저, 1966년에서 2009년

까지 학술지에 발표된 논문을 대상으로 다음과 

같은 데이터베이스를 통해 논문을 탐색하였다: 

PsyInfo, PubMed, Medline, Cochrane Database 

of systematic reviews, 그리고 Embase. 한국자료 

수집을 위해선 Keriss, KISS, e-articles, 교보스콜

라와 국회도서관의 5 개의 데이터베이스를 탐색

하였다. 논문탐색의 핵심 언어로는 요도하열, 성기

기형, 심리사회적 적응, 심리성적 적응, 정신건강, 

부모양육, 삶의 질, 성적 만족, 성 행동, 성 역할, 

성 정체감이 사용되었고, 탐색 시 요도하열과 성

기기형은 나머지 각 단어와 짝을 지어 진행되었

고, 그 외에 여러 단어들의 조합이 탐색에 사용되

었다. 또한 이 탐색을 보충하기 위해, 이미 발표된 

2개의 고찰과 탐색을 통해 찾아낸 연구의 참고문

헌목록의 조사를 통해 관련된 연구를 추가하였다. 

이 같은 과정을 거쳐 선발된 총 520개의 논문 중
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에서 다음의 조건을 충족하는 논문을 선정하였다: 

1) 요도하열 아동 청소년 및 성인을 대상으로 한 

설문 및 실험연구, 2) 종속변인으로 1개 이상의 

심리사회적 적응 및 심리성적 적응과 관련된 문

항이나 측정도구를 사용한 연구, 3) 요도하열군의 

부모를 대상으로 한 설문 및 실험연구, 그리고 4) 

이미 출판된 peer-reviewed 논문. 다음의 조건을 

충족시키는 연구는 제외되었다: 1) 요도하열 이외

의 성기기형을 대상으로 한 연구, 2) 개관이나 자

료 수집 없이 전문가의 의견을 전개한 논문, 그리

고 3) 미발표된 박사학위 논문. 선정된 논문은 다

음 3가지 영역으로 다시 분류되었으며, 한 논문이 

동시에 여러 영역을 조사하였을 경우, 같은 논문

이 각 영역에 포함되게 하였다. 초반 해당 가능한 

논문 탐색은 이 논문의 공동저자가 수행하였고, 

그 후 실제적인 논문 선정은 본 논문의 주 저자

와 공동저자가 논의를 통해 결정하였다. 요도하열

의 심리사회적 적응, 심리성적 적응, 그리고 부모

의 심리성적 그리고 전체 탐색절차와 선정된 연

구의 수에 대한 정보는 그림 1에 제시되어 있다.  

결 과

요도 하열 수술집단의 심리사회적 적응

본 요도하열의 대표적인 처치 방법은 외과적 교

정 수술인데, 수술기법의 발달로 이전보다 수술절

차가 간단해 졌으며 수술 후 미용이나 기능도 좋

기 때문에 연구자들은 현재의 요도하열 수술 환

자는 심리적 문제를 훨씬 더 적게 겪을 것이라고 

본다(Bracka, 1989). 하지만 수술이 완벽하게 정상

적인 성기 외형을 만들어 내지 못할 뿐 아니라

(Money, Lehne, & Pierre-Jerome, 1985) 정도가 

심한 요도하열의 경우 반복 수술이 절대적이며, 

외과교정수술 후에도 성기 모호증으로 분류되거

나 새로운 성을 부여받는 사례도 있어 이차적인 

적응 문제나 성정체성과 관련된 문제를 야기할 

수 있다. 따라서 이들 요도하열군의 심리 사회적 

적응에 대한 탐색이 필요하다. 

  본 연구에서 요도하열 수술 남아의 심리 사회

적 적응에 대해 조사한 연구로 총 8편을 개관하

였다(표 1).

  이들은 사용한 연구 방법에 따라 회고적 연구

와 다른 수술 집단을 통제집단으로 삼아, 현재의 

적응, 사회성, 심리적 문제 등을 비교한 전향적 연

구로 분류된다. 심리 사회적 적응과 관련하여 개

관한 8개의 연구 중 2개를 제외한 모든 연구는 

통제 집단에 비해 부정적인 결과를 보고한다. 또, 

통제집단과 차이를 보이지 않은 2개의 연구에서

조차도 요도하열 집단만이 갖는 행동 특성을 보

고하고 있다. 

  먼저 회고 연구 2편은 요도하열 집단의 심리 

사회적 적응이 부정적이라고 보고한다. 비뇨 생식

관을 수술 받은 집단(15명)은 목, 귀, 코 등에서 

편도 절제술이나 고막 절개술을 경험한 아동보다

(33명) 수술 후 심리적 적응이 더 낮았고 정서적 

혼란을 더 많이 경험했다고 보고하였다(Blotcky 

& Grossman, 1978). 성인을 대상으로 반구조화된 

면접과 심리 검사를 실시한 회고 연구에서, 요도

하열군(34명)은 맹장 수술을 받은 통제집단(36명)

에 비해, 아동기에 겁이 더 많고 소심하며 또래들

에게 놀림을 많이 받았고 자존감이 낮았다고 회

고했으며, 대인관계와 정서관계 능력도 낮은 것으

로 나타났다(Berg, Berg, & Svensson, 1982). 
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저자 연도 연구설계 N 연령대 측정도구 변인

Blotcky & 

Grossman
1978

회고연구

Case Control

비뇨생식관 수술 (15명)

편도절제술/고막 절개술 

(33명)

아동 자체제작 질문지
심리적 적응과

정서적 혼란

Berg, Berg 

& 

Svensson

1982
회고연구

Case Control

요도하열 (34명)

맹장수술 (36명)
성인

반구조화된 면접

심리검사

자존감, 대인관계와 

직업능력

Purschke 

& Standke
1993 Case Control

요도하열 (47명)

기타 경미한 수술 (23명)
5-13세

PFK 9-14, 자체제작 

질문지
열등감과 행동문제

Sandberg

et al
1989 Case Control

요도하열 69명

정상
6～10세 CBCL,CBAQ, CGPQ

사회적 유능성과 

행동문제

Sandberg 

et al
2001 Case Control

요도하열 (175명)

정상 (333명)
6～10세 CBCL

외현화 행동 문제와 

사회적 유능성

Schönbuche

r et al
2008 Case Control

요도하열 (77명)

서혜부 탈장(77명)
7～17세

HRQoL, TACQOL, 

CBCL, PPPS

건강관련 삶의질과 

심리적 적응

Mureau 

et al.
1997 Case Control

요도하열 (아동,청소년:116명, 

성인:73명)

정상(아동,청소년:88명, 

성인:50명)

9-18세, 

18-38세

DPQ, DPQ-J, COI, 

SAS-C, CBCL, YSR, 

YASR, GPS, BPS 

심리사회적 기능

Mondaini 

et al
2002 Case Control

요도하열 (42명) 정상 

대조군(500명)
18세 MMPI와 심리 면담 자기 성기 평가

표 1. 요도하열 환자의 심리사회적 적응에 대한 연구

주: PFK 914-Pdersönlichkeitsfragebogen für Kinder; CBAQ-Child Behavior and Attitude Questionnaire; 

CGPQ-Child Game Participation Questionnaire; CBCL-Child Behavior Checklist, HRQoL-Health-related quality 

of life; TACQOL-TNO-AZL Child Quality of Life Questionnaire Child; PPPS-Pediatric Penile Perception Scale; 

DPQ-Dutch Personality Questionnaire; DPQ-J-Junior Dutch Personality Questionnaire; COI- Contact with 

Others Inventory; SAS-C-Social Anxiety Scale for Children; YSR-Youth Self-Report; YASR-Young Adult 

Self-Report; GPS-Genital Perception Score; BPS-Body Perception Score; MMPI-Minnesota Mulitiphasic 

Personality Inventory. 

  한편 6개의 전향적(prospective) 연구 결과 중 

4편의 연구에서는 통제집단과 차이를 보고하였고 

2개의 연구는 통제집단과 차이가 없다고 보고하

였다. 먼저 통제집단과 차이가 있다고 보고한 연

구에선, 5～13세인 47명의 요도하열 수술 아동이 

다른 의학적인 문제로 경미한 수술을 한 23명의 

통제 집단과 비교해서 열등감이 더 강하고 신경

질적인 것으로 나타났다. 또한 덜 적응적이며 교

육하기도 더 어려운 등 행동 문제를 더 많이 가

진 것으로 보고되었다(Purschke & Standke, 

1993). 

  Sandberg, Meyer-Bahlberg, Aranoff, Sconzo와 

Hensle(1989)은 요도하열의 심리사회적 특성에 대

한 2편의 논문을 발표했는데, 첫 번째 연구에서는 

69명의 6～10세 요도하열 수술 집단의 점수를 정

상 규준과 비교하였다. 그 결과, 요도하열집단은 

정상규준보다 사회적 유능성이 낮고, 행동 문제를 

많이 보였다. 12년 후 179명으로 피험자군을 확장

하고 통제집단을 두어 이 연구를 반복했을 때, 요

도하열 집단과 통제집단 간에 학교 수행과 같은 
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적응 면에서는 차이가 없었으나, 요도하열집단은 

정상집단에 비해 외현화 행동 문제가 적었고, 사

회적 유능성은 유의하게 낮았으며, 성기 외형을 

부정적으로 볼수록 학업 성적이 더 나쁜 것으로 

보고되었다(Sandberg et al. 2001).  

  마지막으로, 7～17세 사이의 77명의 요도하열 

수술 집단을 대상으로 자기보고와 어머니 보고를 

통해 건강관련 삶의 질을 탈장 수술 집단과 비교 

조사했을 때, 요도하열 수술집단은 통제집단인 탈

장집단에 비해, 자기가 보고한 건강관련 삶의 질

이 낮았다. 특히 연령이 낮을수록, 성기 외형에 대

한 수치심이 많을수록 삶의 질이 낮다고 보고하

였다(Schönbucher et al., 2008). 

  반면, 요도하열집단과 통제집단 간에 차이가 발

견되지 않았다고 보고한 두 연구는 다음과 같다. 

116명의 아동, 청소년(9～18세)과 73명의 성인(1

8～38세)으로 구성된 요도하열집단과 서혜부 탈장

으로 수술 받은 88명의 아동 청소년과 50명의 성

인으로 구성된 통제집단을 비교했을 때, 두 집단 

간에 신체상, 자신감, 사회적 불안, 부적절감, 정서 

행동 문제 등 심리 사회적 측면에서 의미 있는 

차이는 없었다. 하지만, 요도하열 청소년은 집단 

스포츠 후 샤워 등 성기가 노출되는 상황을 회피

하였는데, 자신의 성기와 신체상을 긍정적으로 지

각할수록 자신감이 있고 사회적 불안은 적으며, 

심리 사회적 기능이 더 나은 것으로 나타났다

(Mureau et al., 1997). 요도하열군 42명과 500명

의 성인을 대상으로 MMPI와 심리적 면담을 한 

이탈리아의 연구에서도, 요도하열집단과 통제집단 

간에는 유의한 차이가 발견되지 않았다. 그러나, 

요도하열군 중 교정수술을 하지 않았던 집단은 

MMPI에서 잦은 변화를 보였고, 요도하열이 심각

할수록 자기 성기를 부정적으로 평가하였다

(Mondaini et al., 2002). 

  한편, 요도하열의 심각도, 수술 및 입원횟수, 수

술 연령 등 의학 관련 변수가 심리 사회적 기능

에 어떤 영향을 미치는지를 함께 살펴 본 연구들

이 있다. Schönbucher와 동료들(2008)의 개관 논

문에서도 언급되었듯이, 그 결과는 서로 불일치하

여, 수술횟수나 성기의 심도 등 의학적인 변수와 

심리 사회적 결과간의 상관에는 일관성을 찾기 

어렵다. 요도하열의 심각도는 심리 사회적 기능 

저하와 직접 상관은 보이지 않으나(Mureau et al., 

1997: Sandberg et al., 1995), 수술 횟수와 입원 

횟수는 우울(Sandberg et al., 2001), 정신 건강 악

화(Purschke & Standke, 1993), 및 높은 이성 회

피 정도(Liu et al., 2006; Mureau et al., 1995)와 

관련이 있다는 보고가 있다. 현재까지의 결과로 

볼 때 수술, 의학적 변인만으로 심리 사회적 적응

을 예측하기는 어려운 것으로 보인다.

  결론적으로, 요도하열의 심리 사회적 적응을 보

고한 전향적 연구 6개 중 4개의 연구에서는 통제

집단에 비해 부적응적인 결과를 보고하였고, 차이

를 보이지 않은 2개의 연구에서도 요도하열집단

만의 부적응적인 행동패턴이 대해 언급하고 있다. 

요도하열 수술집단의 심리 사회적 적응을 조사한 

연구들은 대상 연령, 대상의 수, 검사 도구(표준화 

대 비표준화, 반구조화된 면접 대 투사검사)등 평

가 규준과 평가 영역이 다르고 연구 결과도 비일

관적이다. 그러나 이들 연구 결과에서 두 가지 공

통적인 측면을 발견할 수 있다. 

  첫째, 요도하열집단은 통제집단에 비해 사회적 

유능성이 낮으며 사회적 반경이 협소할 뿐 아니라, 

청소년기 이후에 이성 접촉 및 성기능 활동이 위
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축되며 사회관계에서 회피경향이 높은 것으로 나

타났다(Mondaini et al., 2002; Bubanj et al., 

2004). 정서적 어려움과 사회적 상황에 대한 회피

경향, 낮은 사회적 유능감과 자존감, 그리고 사회

적 위축 등은 이 집단의 가장 두드러진 특징으로 

판단되는바 후속 연구에서는 이 집단의 사회적 적

응 측면을 보다 집중적으로 조사해야 할 것이다.

  둘째, 의학 변수라는 객관적인 변인은 심리 사

회적 적응과 반드시 상관을 보이지는 않는 반면, 

‘자기 성기를 어떻게 평가하는지’와 같은 주관적인 

지각이 심리 사회적 기능과 상관을 보인다는 결과

는 주목할 만하다. 요도하열의 경우 장애가 타인

에게 노출되지 않아(Mondaini et al., 2002) 타인으

로부터 직접적인 영향이 적은 반면, 스스로 타인

과 비교 평가하는 주관적 지각이 매우 중요할 수 

있다. 연구자들은 중재 변인으로서 성기 외형에 

대한 지각이 적응에 미치는 영향을 연구하였고

(Sandberg et al., 2001), 그 결과 성기 외형에 불

만을 가진 청소년은 심리 문제를 발달시킬 가능성

이 있음을 보여주었다(Mureau et al., 1997). 이 결

과는 수술의 미용성과 성기 지각, 성기 외형의 만

족도에 보다 주의가 필요함을 시사하므로, 후속연

구에서는 이들의 사회적 행동 패턴에 대한 심층적

인 탐색과 함께 개인의 신체상, 장애에 대한 지각

과 같은 주관적인 경험이 개인의 적응에 어떻게 

관련되는지를 탐색하는 연구가 필요하겠다.

요도하열 수술집단의 심리성적 발달

  요도하열은 생식기의 결함에 기인하므로 청소

년기 이후의 심리 사회적 적응은 성기능 및 성정

체성 발달의 문제와 보다 밀접하게 관련된다. 따

라서 장기 추적을 통해 영유아기에 행해지는 외

과 수술 후의 성행동이나 성정체성 발달은 보다 

중요하게 다루어져야 한다. 심리 성적 발달에서 

탐색할 중요한 영역에는 성역할 행동과 성정체성, 

성지향이 있다. 

  먼저 성역할(gender role) 행동은 인간에게 성

과 관련되어 표현되는 행동을 말하는 것으로 영

유아 시기의 대표적인 성역할 행동은 놀이 행동

이다(Maccoby & Jacklin, 1974). 두 번째로 성정

체성(gender identity)은 여아가 자신을 여자로 경

험하고 남아가 자신을 남자로 경험하는 것이다

(Zucker et al., 1996). 일반적으로 유아들은 2세 

이후 스스로를 남자 또는 여자로 명칭(labeling)하

고 성안정성(gender stability)과 성일관성(gender 

constancy)을 형성해가고, 성이 시간과 상황에 따

라 불변하는 영속적인 속성임을 이해하면서 성정

체성(gender identity)을 획득하게 된다(Golombak 

& Fivush, 1994). 세 번째로 성지향(gender 

orientation)이란 대부분의 청소년 및 성인 남자는 

여성에게 성적 매력을 느끼고 대부분의 청소년 

및 성인 여성은 남성에게 성적으로 매력을 느끼

는 것이다(Laumann, Michael, & Gagnon, 1994). 

이러한 성지향은 일반적으로 청소년기 이후 이성

과의 접촉을 추구하는 실제적인 성행동, 또는 성

적 공상(fantasy)를 통해 확인할 수 있다

(MacGillivray & Mazur, 2005). 본 개관에서는 요

도하열 집단의 성역할행동, 성정체성 및 성지향을 

다룬 연구들을 자세히 살펴볼 것이다. 

  성역할 행동과 성정체성 발달.  성호르몬의 문

제가 성역할 행동과 관련된다는 연구는 주로 실

험실 내의 동물을 대상으로 이루어졌다. 태내기와 
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분만 전후에 성호르몬에 노출시켜 성행동 발달을 

광범위하게 조사한 동물 연구들은 비록 종내 또

는 종간 차이가 있기는 하지만, 이들 성호르몬은 

출생 후의 성-이형화된 행동 패턴을 발달시키는

데 기여한다고 보고한다(De Vries & Simerly, 

2002; Wallen & Baum, 2002).

  정상 발달하는 아동을 대상으로 한 성역할 행

동에 대한 연구들은, 남아와 여아는 모두 만 2세

와 3세 사이에 동성 친구와 노는 비율이 급격히 

증가하고(LaFreniere, Strayor, & Gauthier, 1984), 

놀이 행동에서 성차가 나타남을 보고한다

(Maccoby & Jacklin, 1974). 아동의 성차는 놀이

의 3가지 측면인 장난감 선택, 놀이 친구 선호, 놀

이 행동에서 가장 강력하게 나타난다. 일반적으로 

남아들은 건축과 이동 놀잇감을 더 많이 갖고 놀

고 거친 바깥 놀이를 더 자주 하는 반면, 여아들

은 인형이나 인형가구 꾸미기, 부엌살림 놀이를 

더 많이 하고 여아들을 놀이 상대로 더 많이 선

택하며 거친 바깥 놀이에 대한 흥미가 더 적다고 

한다(Rosenberg & Sutton-Smith, 1964). 아동들

은 24～36개월 사이에 성정체성을 보이기 시작하

는데, 자기를 남자로서 또는 여자로서 일관되게 

호칭하기(label) 시작하며 자기 성 호칭(label)에 

일관된 행동들과 놀이 친구를 선택하기 시작한다

고 보고한다(Golombak & Fivush, 1994). 

  태내기 성호르몬의 노출 이상으로 나타나는 생

식기 기형의 경우, 심리 성적 발달에서 비전형적

인 패턴을 보일 가능성이 제기되어 왔다

(Sandberg et al., 1989). 생식기 기형과 관련해 비

정상적인 성역할 행동 발달을 다룬 연구는 주로 

선천성 부신과다 형성증(CAH: Congenital 

Adrenal Hyperplasia, 이하 CAH)을 중심으로 이

루어져 왔다. 비록 본 개관이 요도하열을 대상으

로 하고 있으나, CAH의 심리 성적 발달에 대한 

개관은 요도하열의 이해에 시사하는 바가 크므로, 

그 결과를 정리해 보았다. CAH는 출산아 1/500

0～1/15000로 발생하는 대표적인 유전질환으로서, 

부신피질 호르몬의 생합성에 필요한 효소의(21 

hydroxylase) 결핍으로 남성 호르몬(testosterone)

이 과잉 생산됨으로써 나타나는 장애이다. CAH

는 태어날 때 다양한 정도의 모호한 생식기를 가

지며, 유형에 따라 단순 남성화형(simple 

virilizing; SV)과 염분 소실형(salt- wasting: 

SW)으로 구분된다(Pang et al., 1985).

  CAH 여아를 대상으로 성역할 행동을 조사한 

다음의 5편의 연구에서는 CAH의 성역할 행동을 

또래여아들과 비교하였고, CAH 아동이 또래 여

아들에 비해 유의하게 남아의 성역할을 선호하거

나 남아 행동 경향을 보인다고 하였다. 세 편의 

회고연구에서, CAH 집단은 자신의 자매인 통제

집단에 비해 여성성에 덜 만족하고 남아의 성역

할을 선호했다고 회상하였다(Zucker et al., 1996). 

또 CAH 유형 중 좀더 심각한 SW는 SV에 비해 

남아 행동 경향이 유의하게 높아(Slijper, 1984; 

Dittmann et al., 1990) 생물학적 차이에 따라 사

회 행동 패턴에 차이가 있음을 시사하였다. 실험 

연구를 통해 볼 때, CAH 집단은 남아용 놀잇감

에 대한 선호도가 정상 남아보다는 낮지만, 통제

집단인 자매에 비해서는 유의하게 높았다(Meyer- 

Bahlburg et al., 2004; Pasterski, Geffner, Brain, 

Hindmarsh, & Brook, 2005).  

  반면, 성정체성을 조사한 다음의 3편의 연구는 

비일관된 결과를 보고한다. 성정체성에 관한 가장 

오래된 연구 중 하나에서는 CAH가 성정체성 확
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저자 연도 연구설계 N 연령대
측정

도구
변인

Berg 

et al.
1982 Case Control

요도하열 (34명)

맹장수술환자 (36명)
성인 인터뷰, 심리검사

자기 성역할과 

성정체성

Sandberg 

et al.
1989 Case Control

요도하열 (69명)

정상대조군
6～10세 CBCL, CBAQ, CGPQ

정체성 혼란과 

여성적 행동

Sandberg 

et al.
2001 Case Control

요도하열 (175명), 정상 

대조군 (333명)
6～10세 CBCL

정체성 혼란과 

여성적 행동

표 2. 요도하열 환자의 성역할 행동에 대한 연구

주: CBAQ-Child Behavior and Attitude Questionnaire; CGPQ-Child Game Participation Questionnaire; CBCL-Child 

Behavior Checklist

립에 어려움이 있다고 보고하였다. CAH들은 ‘남

자가 되고 싶다’거나 ‘여자인 것에 대해 양가적이

다’라는 질문에 대해 통제집단보다 3～5배 높은 

빈도로 ‘그렇다’고 답하였다. 연구자들은 이 결과

를 ‘이들이 여성 정체성에 대해 갈등을 겪고 있지

는 않지만, 자기가 여자라는 것에 불행해 했다’고 

해석하였다(Ehrhardt, Epstein, & Money, 1968). 

그러나 최근 실시된 2개의 연구는 CAH가 성정체

성의 문제를 갖지 않는다고 보고한다. 43명의 

CAH 소녀와 29명의 통제집단에게 9문항의 구조

화된 성정체성 인터뷰를 했을 때, ‘드레스를 싫어

한다’, ‘남자를 흉내 낸다’는 두 문항에서는 집단 

차가 나타났지만, 성정체성과 관련된 개별문항(여

자로서 불편하다, 남자가 되고 싶다)에서는 통제

집단과 차이가 나타나지 않았다(Berenbaum & 

Bailey, 2003). 이들은 비전형적인 성역할 행동을 

보이더라도 성정체성 척도에서는 통제집단과 의

미 있는 차이를 보이지 않았고, ‘자기 성에 대한 

불만, 불안, 불완전감’으로 정의되는 정체성 우울

감에서도(gender dysphoria) 차이를 보이지 않았

다(Meyer-Bahlburg et al., 2004).

  요약하면 여아의 경우, 태내기 성호르몬의 노출 

이상은 뚜렷하게 비전형적인 성역할 행동과 관련

되는 것으로 보인다. 태내기 안드로겐의 과다 노

출은 심리 성적인 분화에 영향을 주어 여아에게 

남아 전형적 행동을 발현시킴으로써(Zucker et al., 

1996), 아동기의 성역할 행동을 비전형적으로 발

달시킨다는 가설을 지지하는 것으로 나타났다. 성

정체성 영역에서는 성역할 행동만큼 뚜렷하게 비

전형적인 결과를 보고하지는 않으나, CAH소녀들

이 자기성에 대한 불확실감을 가지고 있음을 시

사한다.

  한편 요도하열 남아의 아동기 성역할 행동 발

달 및 성정체성에 대한 연구는 단지 3편에 불과

하며, 이들 모두는 설문지 연구로 결과는 비일관

적이다(표 2). 

  비교적 초기에 수행된 회고 연구(Berg et al., 

1982)는 요도하열군의 성정체성 발달에 문제가 있

음을 시사한다. 34명의 성인 요도하열군을 같은 

연령의 맹장(appendicities) 수술 환자군과 비교하

여 인터뷰와 심리검사를 했을 때, 요도하열의 경

우에는 자기 성역할에 대해 정확한 개념이 없고 

성정체성도 불확실하거나 불안전한 것으로 나타

났다. Sandberg와 그 동료들(1989)은 69명의 6～



요도하열 환자와 그 부모의 심리사회적 및 심리성적 적응에 대한 개관

- 11 -

10세 사이의 요도하열군을 대상으로 질문지와 

CBCL의 성역할 정체감 관련 2문항을 이용해 성

행동을 측정하였고, 평가치를 임상 의뢰(성정체성 

혼란집단)군과 비임상군의 규준과 비교하였다. 요

도하열집단은 정체성 혼란군의 규준에 부합하는 

점수를 보였고, 비임상군의 규준에 비해 여성적 

행동이 뚜렷이 높게 나타나 Berg 와 동료들(1982)

의 연구를 지지하였다. 그러나 같은 연구자들이 

12년 후 참여자 수를 확장하고 정상군과 직접 비

교를 통해 재조사했을 때, 요도하열군은 통제집단

에 비해 남성성 행동을 유의하게 더 많이 하는 

것으로 나타났다(Sandberg et al., 2001). 

  요약하면, 요도하열 아동의 성역할 행동을 탐색

한 연구는 그 결과가 비일관적이고, 연구의 수도 

극소수에 불과하여, 지금까지의 연구 결과로 이들

의 심리성적 발달에 대해 단언하기는 어렵다. 그

러나 지금까지의 결과는 요도하열 아동은 어린 

시절에는 비임상군에 비해 여성적인 행동이 높고, 

이런 경향은 일부에게 성인기까지 지속될 수 있

음을 보여준다. 이는 태내 안드로겐 노출 결여가 

생식기 기형과 관련되어 전형적인 남성 행동 발

달을 방해할 것이라는 가설을 지지하는 결과이나, 

이의 검증을 위해서는 추가 연구가 필요하다

(Schönbucher et al., 2008). 

  반면, 요도하열 중 일부는 성장해 가면서 오히

려 남성성 행동을 더 많이 보일 가능성도 시사되

었는데, 이는 사회화의 영향으로 파악될 수 있겠

다. 사회화는 성행동 발달에 매우 중요한 요인으

로, 인간의 성역할 행동은 사회적 환경인 부모와

의 상호작용을 통해 조형된다(Pang et al., 1985). 

정상 발달하는 아동을 대상으로 한 연구들은 부

모들이 특히 남아의 반대 성 행동을 더 수용하기 

어려워하며(Slijper, Drop, Molenaar, & Muinck 

Keizer-Schrama, 1998), 특히 남아에게 성 전형적

인 놀이 활동을 미묘하게 차별화한다고 보고한다

(Etaugh, 1983; Rheingold & Cook, 1975). 결과적

으로, 성별 특정화 행동은 남아에게 더욱 뚜렷하

게 나타나며 남성성에 대해 선호가 발생한다고 

한다. 일례로 네덜란드에서 4～11세 정상아의 부

모를 대상으로 조사한 연구에서, 자신의 아동이 

반대성이 되고 싶어 한다고 보고한 비율이 남아

는 0～1%에 불과하나 여아는 2～5%에 이르고

(Verhulst, Akkerhuis, & Althaus, 1985), 성정체

성 환자의 성비율은 여성보다 남성이 6～8배 더 

높은 것으로 나타났다(Zucker et al., 1996). 이런 

맥락에서 볼 때 요도하열 아동의 남성성 행동이 

더 높게 나타난 결과는 아동의 정상적인 남성성 

발달에 자신이 없는 부모가, 아동이 성장함에 따

라 남아 전형적인 놀이 활동을 보다 더 촉진한 

결과일 가능성이 있다(Sandberg et al., 1995). 이

는 정상 여아에 비해 CAH 여아가 여아용 놀잇감

을 가지고 놀 때, 부모들이 긍정 반응을 더 많이 

하였다는 연구 결과와 함께 부모가 아동의 행동

을 일반적인 기준에 맞추어 강화하고 있음을 시

사한다(Pasterski et al., 2005). 또 한 가지 가능성

으로는 요도하열의 경우 발달단계에 따라 남성호

르몬의 분비 정도가 달라지고, 이로 인해 성과 관

련된 행동에서 차이가 발생하는 것을 생각해 볼 

수 있다. 추후 연구에서는 부모의 아동의 성행동

에 대한 양육방식을 직접적으로 관찰하는 등 경

험적 자료 수집을 통해 이 가능성을 비교 확인하

는 작업이 필요하다. 

  성지향과 성기능.  대부분의 성기기형과 마찬
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가지로, 요도하열도 성 지향과 관련된 성 정체성 

발달에  영향을 줄 것으로 추측되지만, 이를 직접 

다룬 연구는 상당히 제한되어 있다. 이 절에서는 

먼저 성 정체성 발달에 대한 연구가 상대적으로 

활발한 중성(intersex) 집단에 대한 자료를 살펴본 

후, 이 자료가 요도하열 집단에 주는 시사점을 정

리할 것이다. 이어 요도하열 집단에 가장 많이 조

사된 성기능, 성기외형에 대한 만족도 및 성행동

과 관련된 연구를 개관해 볼 것이다

  염색체적인 특징이 완전한 남성도 완전한 여성

도 아니고 모호한 외성기를 타고난 상태를 중성

(intersex)이라고 하며, 그 대표적인 하위유형에는 

CAH, 남성호르몬 불감성 증후군(Androgen 

Insensitivity Syndrome: AIS)과 왜소 음경증

(micropenis)이 있다(MacGillivray & Mazur, 

2005). 남성호르몬 불감성 증후군(AIS)은 안드로

겐 수용기 유전자(androgen receptor gene)가 아

예 없거나(Complete Androgen Insensitivity 

Syndrome: CAIS), 있다 해도 결함이 있음으로 인

해 나타나는 장애로(Partial Androgen 

Insensitivity Syndrome: PAIS), 유병률은 출산아 

1/41,000 ～ 1/99,000로 알려져 있다(Boehmer et 

al., 2001). 왜소음경증(micropenis)이란  태내기의 

첫 세달 동안에 음경(penis)이 정상적으로 형성되

었으나, 더 이상 길어지지 못하고 성기의 길이가 

정상 길이(3.5cm)보다 2표준편차 이하(1.9cm 이

하)인 경우를 말한다(Mazur, 2005).

  모호한 외성기를 지니고 태어난 아동에게 가장 

중요한 청소년기 이후의 탐색 과제는 성지향, 성

기능 및 성행동 발달이다(Meyer-Bahlburg, 1994). 

본 절에 포함된 9편의 논문은 CAH, AIS, 왜소 

음경증을 포함한 중성을 대상으로 하여 성전환이

나 성에 대한 불확실감을 포함한 성정체성 문제(7

편), 성기외형에 대한 만족도(3편), 성지향과 관련

된 성행동(4편) 등 다양한 심리 성적인 영역을 다

루었다. 그 중 2편의 연구를 제외한 7편의 연구에

서는 이들이 성정체성 우울감, 성행동의 비전형성, 

자기성에 대한 불만, 성기 외형에 대한 불만을 가

지는 등 성개념에서 부정적인 결과를 가짐을 보

고한다. 

  먼저 다음 3편은 성정체성과 관련된 연구이다. 

Mazur(2005)는 2004년까지 출간된 논문들을 분석

하여 총 156명의 CAIS와 89명의 왜소 음경증

(micropenis), 99명의 PAIS의 성정체성과 정체성 

우울감(gender dysphoria)을 조사하였다. 156명의 

CAIS 중, 비전형적인 성역할 행동을 보였거나, 정

체성 우울감(gender dysphoria)을 발달시킨 증거

는 없었고 이들 대부분은 처음 부여된 성을 유지

하였다. 그러나, 99명의 PAIS 중 9%는 나중에 성

을 바꾸었고(3명은 여성에서 남성으로, 6명은 남

성에서 여성으로), 1명의 PAIS와 2명의 왜소 음

경증 환자가 정체성 모호감(gender ambiguity)을 

겪는 등 자기성에 대한 불만족을 유의하게 나타

내었다. 중성을 대상으로 한 장기종단 연구에서, 

4～26세인 59명의 중성 아동에게 출생 당시 성 부

여와 교정 수술을 정책적으로 지원했고 부모와 

아동에게 심리 치료를 제공했음에도 불구하고, 이

들 중 13%가 성정체성 장애를 발달시켰으며 2%

는 부여된 성을 수용하지 못했다(Slijper et al., 

1998). 한편, 중성집단이 성정체성 장애를 발달시

킨 증거 외에 자기성에 대한 불만이나 불확실감

을 보고하는 결과도 있다. CAIS, PAIS 등으로 구

성된 72명의 중성 환자를 대상으로 한 연구에서, 

여성으로 키워진 환자의 56%와 남성으로 키워진 
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환자 의 21%가 성에 대한 불확실감을 표현하였다

(Migeon, Wisniewski, & Brown, 2002). 

  성기 외형에 대한 만족도를 조사한 3편의 연구

에서는 모두 중성 집단이 통제집단에 비해 성기

에 대한 만족도가 낮다고 보고한다. 상술한 72명

의 중성 집단을 대상으로 조사한 결과, 남성으로 

키워진 환자의 68%와 여성으로 키워진 환자의 

39%는 자기 성기 외형에 불만스러워했다(Migeon 

et al., 2002). 왜소 음경증 18명(13명은 남자로, 5

명은 여자로 키워짐)을 대상으로 한 연구에서, 장

기적인 의학, 수술, 심리 성적 결과를 탐색하였을 

때, 이들은 자신의 현재 성에는 만족하다고 보고

하였다. 하지만, 성기능, 성기 외형에는 불만스러

워했고, 놀림 받은(stigmatizing)경험을 보고하였

다(Wisniewski et al., 2001). 또, 선천성 질환 집

단을 통제집단으로 삼아, 중성(intersex)집단과 정

신건강과 심리 성적 발달, 신체적 만족감을 비교

했을 때, 신체 외모의 만족도 및 심리 성적인 측

면에서는 집단 간 차이를 보고하지 않았다. 그러

나 이 연구에서도 중성집단은 자신의 성기 크기

에 불만족스러워했고 성기 외형에 대한 만족감이 

통제집단보다 낮았다(Warne et al., 2005). 

  2편의 성행동 관련 연구에서 중성 집단은 통제

집단에 비해, 동성애적 관심이나 양성애적 관심이 

높은 것으로 보고된다. 자신을 동성애와 양성애로 

보고한 비율이 통제집단에서는 7%인데 비해, 

CAH집단에서는 50%로 뚜렷한 차이를 보였다

(Money, Schwartz, & Lewis, 1984). Zucker와 동

료들(1996)은 평균 연령 24.4세인 46명의 CAH를 

대상으로(응답율: 75.6%) 일반 모집단을 비교집단

으로 삼아 성행동을 조사하였다. 이 연구에서, 

CAH는 통제집단인 자신의 자매들보다 이성애적

인 공상 비율이 유의하게 낮았다. 이들은 지난 12

개월간과 생애동안 남성과 성관계를 한 경험도 

적고 독신비율은 더 높았으며, 참여자 중 남성 성

역할을 하는 비율은 일반 모집단에 비해(OR= 

607.9 : 1) 유의하게 높았다.   

  반면, 다음 2편의 연구는 심리 성적 발달에서 

중성집단이 통제집단과 차이가 나타나지 않는다

고 보고한다. 7명의 왜소 음경증(micropenis)환자

들을 대상으로 한 연구 결과, 그들은 성기 외형 

때문에 놀림을 받았고 남성 역할을 하는데 자신

감이 부족한 경우도 있었지만, 남성적 정체감을 

형성하는데 큰 문제가 없었고 이성애적 관심을 

보였다(Reiley & Woodhouse, 1989). 또, 22명의 

CAIS를 정상 통제집단과 비교했을 때, 어린 시절

과 성인기에 나타난 성역할 행동과 성정체성, 성

지향과 관련된 성행동에서 유의한 차이를 보이지 

않았다(Hines, Ahmed, & Hughes, 2003). 

  요약하면, 중성의 경우, 키워진 성을 바꾸려는 

적극적인 시도를 하는 식의 병리적인 성정체성의 

문제를 가진 비율이 높지는 않았지만(Mazur, 

2005), 자기성에 대한 불만감, 성정체성 우울감, 

불확신감 등을 보고하는 비율은 일반 모집단에 

비해 유의하게 높았다. 비전형적인 성적 발달 영

역에 대한 보고는 ‘사회적 바람직성’의 요인에 가

장 많이 간섭받아, 직접적인 자기보고가 정확치 

않을 수 있다는 점을 감안할 때(Zucker et al 

1996), 성정체성을 간접적으로 확인할 수 있는 성

행동에 대한 결과를 탐색하는 것은 중요하다. 

CAH를 비롯한 중성 집단에서 이성애적 행동이 

낮고 동성애 비율이 높으며 자기 성기외형에 대

한 불만이 높다는 결과는 이들이 자기성에 대한 

불만, 불확신감을 가짐을 간접적으로 시사한다.
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저자 연도 연구설계 N 연령 비교집단 수술연령 측정도구 변인

Aho et al. 2000
Case 

Control

요도하열(46명)

포경수술(43명)
성인

요도하열 

집단 vs 

통제집단

3.6 ± 1.9세, 

4.2 ± 2.1세
설문지

자기성기 

외형 평가

Bubanj 

et al.
2004

Case 

Control

요도하열(37명)

정상대조(39명)
≥18세

요도하열 vs 

정상
1985-1990년 설문지

성기능과 

성행동

Mureau

et al.
1995c

Case 

Control

요도하열(73명)

서례부 탈장

(50명)

≥18세
요도하열 vs 

서혜부 탈장
1964-1990년 설문지

자기성기 

외형 평가

성행동과 

성기능

Mureau   

et al.
1996

Case 

Series
요도하열(35명) 9～18세 요도하열 1980-1992년  설문지

자기성기 

외형과 기능 

평가

Mondaini 

et al.
2002

Case 

Control

요도하열(42명)

정상 (500명)
18세

요도하열 vs 

정상 

보고되지 

않음

MMPI, 

심리 면담

자기성기 

외형 평가,

성행동

Moriya 

et al.
2006

Case 

Control

요도하열(22명) 

정상 (38명)
18-26세

요도하열 vs 

정상
≤6살 설문지

자기 성기 

외형 평가

Vandendrie

ssche et al.
2010

Case 

Control

요도하열(10명)

정상(10명)
11-18세

요도하열 vs 

정상
<12세

인터뷰, 

설문지

자기 성기 

외형 평가

표 3. 요도하열 환자의 성행동에 관한 연구

주: MMPI-Minnesota Multiphasic Personality Inventory

  요도하열의 경우, 성지향과 관련된 성정체성의 

문제를 직접 다룬 연구는 없고, 가장 많이 탐색된 

영역은 이성애적 성행동 영역이다. 본 절에 포함

된 7편의 논문은 이중 발기, 사정과 같은 성기능

(4편), 성기외형에 대한 만족도(6편), 이성 접촉이

나 회피와 관련된 성행동(3편) 등 다양한 성생활 

영역을 다루었다(표 3). 

  요도 하열집단의 성기능에 대한 4편의 연구 중 

2편의 연구에서는 통제집단과 차이를 보이지 않는

다고 보고한다. 그러나 성기 외형에 대한 만족도

나 성행동과 관련된 연구에서는 요도하열집단이 

일관되게 통제집단에 비해 성기 외형에 대한 만족

도가 낮고 성행동도 소극적인 것으로 나타났다.

  먼저 성기능에 관련한 연구이다. 아동기에 요도

하열로 수술한 집단(n=46)과 포경 수술(n=43)을 

한 성인 환자의 사회생활과 성생활을 조사한 최

근의 두 연구에서, 요도하열군은 배뇨 문제 및 발

기문제가 더 많았다. 요도하열 수술군의 13%는 

사정 문제가 있었고, 6～24%는 동통이나 불만족

과 같은 다양한 성교의 어려움을 호소하였다(Aho, 

Tammela, Sompppi, & Tammela, 2000; Bubanj 

et al., 2004). 반대로 긍정적인 결과도 있다. 80년

대에 행해진 초기 연구에서 요도하열군은 정상군

과 비교할 때, 첫 사정 연령, 발기나 성교와 같은 

성기능에서 차이를 보이지 않았다(Berg et al., 

1981). 또 최근 연구에서, 같은 의사에게 수술 받

은 요도하열 환자에게 소변 및 성기능, 수술 기법

적 성공, 환자의 만족도를 추적 조사한 결과, 수술 
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직후에는 57.2%의 합병증을 보였지만 장기적으로 

합병증을 보고한 예는 적었고 응답자의 86%가 수

술 결과에 만족스러워하였다. 그러나 이 연구의 

경우, 회수율이 28%로 표집 오차(sampling bias)

의 가능성이 있어 해석에 주의를 요한다(Hoag, 

Gotto, Morrison, Coleman, & Macneily, 2008)

  성기 외형과 관련된 다음 6개의 연구에서, 요도

하열집단은 일관되게 성기 외형을 부정적으로 평

가한다고 보고한다. 요도하열집단은 수술 후에도 

통제집단에 비해 성기 외형에 덜 만족하며, 수술 

후 미용성에 대해 의사보다 만족도가 낮았다

(Mureau, Slijper, Slob, Verhulst, & Nijman, 

1996; Aho et al., 2000). 또한, 자신의 성기가 남

과 다르다고 느끼는 비율이 통제집단에 비해 2배

나 높았고(Mureau et al., 1995c) 통제집단에 비해 

자신의 성기 외형을 더 부정적으로 평가하였는데

(Mureau et al., 1995c; Mureau et al., 1996; 

Mondaini et al., 2002), 특히, 성기 크기가 작은 

것이 주된 이유였다(Moriya et al., 2006). 놀림 받

는 것에 대한 두려움, 위축 등 사회적 적응의 측

면에서는 통제집단과 차이가 없었던 청소년 요도

하열군에서도 자기 성기에 대한 평가는 통제집단

에 비해 유의하게 부정적이었다(Vandendriessche, 

Baeyens, Hoecke, Indekeu, & Hoebeke, 2010). 

  성행동에 관한 3편의 연구를 보면, 요도하열군

은 정상군에 비해 완전한 성교를 경험한 비율이 

낮았고, 이성 접근을 어려워했는데, 이런 경향은 

특히 수술하지 않은 요도하열군에서 두드러졌다

(Mondaini et al., 2002). 또, 성적인 접촉이 지연

된 데 더해, 요도하열군은 성적인 공상을 하는 비

율이나 자위횟수도 낮았다. 이런 결과는 요도하열

군이 정상군에 비해, 성욕이 적고 성적 접촉을 하

는 파트너의 수도 적어 성적인 적극성이 낮을 수 

있음을 시사한다(Bubanj et al., 2004). 실제 성기

능과 성행동에서는 차이를 보이지 않았지만, 성적 

접촉에 대한 억제 경향은 더 높다는 결과도 있다. 

성인 요도하열 수술 집단(73명)을 동일 연령대의 

서혜부 탈장집단(50명)과 비교한 연구에서, 자위나 

성경험 시기와 같은 성행동과 성기능에서는 집단 

간 차이가 없었다. 그러나 성적인 접촉을 추구할 

때 억제되거나 위축되는 경향은 통제집단에 비해

(12.8%) 요도하열 집단에서(32.8%) 더 높게 나타

났다. 또한 수술 연령이 늦을수록 성적 접촉에 대

한 억제가 증가하는 것으로 나타났다(Mureau et 

al., 1995). 

  요약하면, 요도하열의 성 정체성과 관련된 연구

는 없으나, 같은 성기기형군에 속하는 CAH, AIS

와 왜소 음경증(micropenis)을 대상으로 한 연구

결과는 이들이 적어도 자기성에 대한 불만감, 성

정체성 우울감, 불확신감이 높다고 보고한다. 성정

체성에서 요도하열 수술 집단은 사정이나 배뇨와 

관련된 실제 성기능에서는 긍정과 부정의 결과를 

모두 보고하는 반면, 성기 외형에 대한 만족도는 

일관되게 낮다고 보고한다. 성행동에서도 요도하

열 집단은 소극적이라고 보고하는데 특히 외현적

인 성적 접촉의 시기나 횟수, 성기능에서 차이가 

나타나지 않더라도 성적인 접촉을 할 때 위축감

은 더 높다고 보고한다. 이런 결과는 적어도 일부 

요도하열 군은 실제적인 기능상의 문제를 가지며, 

기능상의 문제가 없는 경우에도, 성행동에는 영향

을 미침을 보여준다. 그리고 요도하열의 심리적 

적응에 대한 연구결과와 마찬가지로 환자의 주관

적 지각이 성과 관련된 자기인식과 행동에 유의

하게 영향을 미침을 알 수 있다. 요도하열 집단의 
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저자 연도 연구설계 연령대 비교집단 수술연령 측정도구 변인

Robertson & 

Walker
1975 Case Control 2-11세

요도하열 수술 

집단 vs 구개열 

수술 집단

2～11세
자체 제작 

설문지

미래의 성기능 

이나 남성성에 

대한 불안

Duguid 

et al.
2007 Case Control 5일-10.8세

생식기 기형군 

부모 vs 정상 

부모

N/A

PSI/SF, CHIP, 

반구조화된 

인터뷰

양육스트레스와 

대처방식

Schönbucher

et al.
2008 Case Control 7-17세

요도하열  vs 

서혜부 탈장
7～17세

HRQoL, 

TACQOL, 

CBCL, PPPS

건강관련 

삶의 질

표 4. 요도하열 환자의 양육자에 대한 연구

주: PSI/SF-Parenting Stress Index/Short Form; CHIP-Coping Health Inventory for Parents; HRQoL-Health-related 

quality of life; TACQOL-TNO-AZL Child Quality of Life Questionnaire Child; CBCL-Child Behavior Checklist; 

PPPS-Pediatric Penile Perception Scale

성 정체성이나 성기능에 대한 연구는 대상모집과 

주제 면에서 용이하지 않으며, 오래 전에 수술 받

은 성인 집단의 결과를 아동에게 일반화 하는데

도 제한이 있다. 이런 고려사항들은 요도하열 환

자를 수술 받은 영유아기부터 성생활을 하는 성

인기에 이르기까지 조사하는 장기종단연구가 가

장 바람직한 형태의 연구 설계임을 시사한다. 

요도하열과 관련한 양육자 변인

  요도하열군의 양육자를 대상으로 한 연구는 상

당히 제한적이며 요도하열에 대한 부모의 지각과 

관련된 3편의 연구가 보고되었다(표 4). 

  2～11세 요도하열 수술 집단과 구개열 수술 집

단을 비교한 연구에서(Robertson & Walker 1975), 

구개열 수술 집단의 부모는 현재 수술과 관련된 

불안을 주로 보고한 반면, 요도하열 부모는 아동

의 미래 성교능력(potency)이나 남성성에 대한 불

안을 더 많이 보고하였다. 요도하열 부모는 아동

의 결함을 감추려 하고, 가족 내에서도 수술에 대

해 논의하지 않는 경우가 많았는데, 연구자들은 

이를 감춰진 ‘죄책감 비밀(guilty secrete)’이라고 

논의하면서 일반 수술 집단 부모와 대별되는 요도

하열 집단 부모의 중요한 특징이라고 하였다. 생

식기 기형에 대한 심리적인 영향을 조사한 연구

(Duguid et al., 2007)에서 생식기 기형군 부모의 

60%이상이 친지들과, 그 중 20%는 배우자에게도 

이를 논의하기가 어렵다고 보고하였다. 또한, 부모

의 68%가 이 질환이 놀림꺼리나 결점이 될까봐 

걱정하였다. 7～17세 요도하열 진단을 받은 아동

과 그 어머니를 대상으로 건강관련 삶의 질을 조

사했을 때(Schönbucher et al., 2008), 요도하열 아

동은 통제 집단보다 건강관련 삶의 질을 낮게 평

가한 반면, 어머니는 통제 집단과 차이가 없었다. 

또, 요도하열이 심각할수록 어머니가 보고한 자녀

의 삶의 질이 높은 것으로 나타났다. 일반적으로 

소아암이나 간질 등 만성 장애아의 부모는 아동 

스스로의 평가에 비해, 자녀의 삶의 질과 행동 문

제를 보다 부정적으로 평가한다(Huberty, Austin, 

Harezlak, Dunn, & Ambrosius, 2000; Levi & 
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Drotar, 1999). 요도하열 아동의 부모가 보이는 비

밀유지에 대한 선호, ‘남성성’에 대한 불안, 자녀보

다 높은 자녀의 건강관련 삶의 질에 대한 보고 등

은 특이한 점으로, 몇몇 연구자는 이런 특징을 부

모의 장애에 대한 과잉보상으로 인한 억압을 시사

한다고 주장하였으나(Schönbucher et al., 2008), 

이를 확인하기 위해서는 추후 연구가 필요하다.

  요도하열은 출생 전후에 발견되어 영유아기에 

수술하는 선천성 만성장애이므로 장애의 발견, 수

술로 인한 부모의 스트레스와 정신건강은 중요하

게 다루어져야 할 주제이다. 일반적으로 선천적인 

결함은 부모에게 죄책감을 유발할 뿐 아니라

(Robertson & Walker 1975), 출산 당시의 결함은 

어머니의 불안을 증폭시키는 중요한 요인이다. 만

성 심장 질환이나 선천성 기형아를 출산한 부모

는 태아 사망의 경우와 유사할 정도로 높은 심적 

고통과 스트레스를 경험한다(Salvesen, Oyen, 

Schmidt, Malt, & Eik-Nes, 1997). 출산 후 부모

의 우울과 스트레스가 아동 발달에 역으로 영향

을 미친다는 사실은 건강한 영아의 연구에서도 

보고되어 왔듯이(Murray & Cooper, 1997), 선천

성 기형아 부모의 정신건강은 아동발달에 부정적

으로 영향을 줄 수 있다. 선천성 만성 장애의 경

우, 부모가 경험하는 스트레스와 정신건강에 초점

을 맞추어, 장애의 진단시점, 양육자의 성별, 아동

의 연령, 이전 수술 경험 등의 변인을 살피는 등 

다양한 연구가 진행되어 왔다(Kemp, Devenport, 

& Pernet, 1998; Aite et al., 2002; Litman, 

Berger, & Chhibber, 1996). 반면 선천적인 결함

으로 인한 심리적 충격, 수술, 성과 배뇨기능에 대

한 부모의 불안 등 요도하열 부모가 당면하는 여

러 위험 요소에도 불구하고 이들의 정신건강과 

양육 스트레스를 통제집단과 직접 비교한 연구는 

충분히 진행되지 않았다. 따라서, 양육자가 갖는 

정신건강의 기저선을 탐색한다는 의미에서 요도

하열 영유아의 수술시점 당시, 부모가 겪는 양육 

스트레스와 정신건강을 비교 분석하는 연구가 필

요하겠다. 

  현재 진행된 연구는 장애에 대한 부모의 단편

적인 태도나 지각에 한정되어, 요도하열 부모의 

양육태도, 장애에 대한 지각과 아동의 적응 간의 

관계를 통합적으로 탐색하지는 못하였다. 종합해 

볼 때, 남성성에 대한 불안과 관련한 부모의 지각

과 양육행동은 아동의 남성성 발달, 심리성적 행

동 및 심리사회적 적응에 중요한 중재 변인으로

서 일차적으로 탐색될 필요가 있겠다. 또한 요도

하열이 선천성 장애인만큼, 다른 선천성 만성 장

애와 마찬가지로 아동을 돌보는 부모의 정신건강

에 초점을 맞춘 연구가 필요하다.

요약 및 제언

  지금까지 대표적인 생식기 기형 장애인 요도하

열의 심리 사회적 적응, 심리 성적 발달과 양육자

에 대한 연구들을 개관하였다. 세 영역에 대한 개

관의 결과를 요약하면 다음과 같다.  

  첫째, 요도하열 아동의 심리 사회적 적응을 통

제군과 비교 조사한 연구는 1970년대 후반부터 이

루어져 왔고, 최근 들어 연구가 더 활발하게 진행

되고 있다. 이제까지 연구들은 검사 대상과 도구, 

그리고 연구방법 측면에서 상이하지만, 이들 집단

의 특성에 대한 정보를 제공한다. 기존 연구결과

를 종합할 때, 심리 사회적 적응의 측면에서 요도

하열 집단은 상대적으로 사회적 유능성이 낮고, 
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이성과의 접촉에서도 위축되거나 적극적이지 못한 

등 사회적으로 소극적인 것으로 보인다(Sandberg 

et al. 2001; Mondaini et al., 2002). 비록 수술 횟

수나 입원 횟수, 장애의 심각도라는 의학적 변수

의 영향에 대한 결과는 확실하지 않지만, 수술 횟

수나 입원 횟수가 우울, 정신건강 및 이성회피와 

관련이 있다는 보고가 있으므로, 이에 대한 지속

적인 연구가 진행될 필요가 있겠다. 반면, 성기 외

형에 대한 지각은 여러 연구를 통해 일관적으로 

요도하열의 적응과 밀접하게 관련이 있는 것으로 

나타났다(Mureau et al., 1997; Sandberg et al. 

2001). 이는 결함에 대한 지각이 그 개인의 심리 

사회적 문제의 범위를 예견하며, 결함 자체보다는 

결함에 대해 개인이 어떻게 지각하는지가 중요하

다는 견해(Rumsey & Harcourt, 2005)를 지지한

다. 이는 요도하열의 심리사회적 적응을 평가할 

때 반드시 결함에 대한 주관적 지각을 포함할 필

요가 있음을 시사한다. 

  둘째, 요도하열의 성적 발달에 대한 연구는 청

소년기 이후의 성과 관련된 기능이나 이성애적 

행동을 탐색하는 것을 위주로 진행되었고, 성역할 

행동이나 성정체성 발달과 같은 심리 성적 발달

에 관한 연구는 소수에 불과하며, 결과가 서로 달

라 일관된 결론을 내리기 어렵다. 그러나 요도하

열은 성호르몬의 이상과 관련되어 있으며, 성호르

몬인 안드로겐은 태내기 동안 생식기 뿐 아니라 

뇌의 성적 분화, 즉 성-이형화된(sex-dimorphism) 

행동을 발달시킨다(Sandberg et al., 1995). CAH

나 AIS, 그리고 왜소 음경증의 성역할과 정체성

에 대한 연구결과들은 모두 이를 지지한다. 따라

서 요도하열이 심리성적발달에 주는 영향은 반드

시 심도 있게 연구되어야 할 영역이다. 특히, 직접 

관찰을 통해 성개념의 첫 출현인 성역할 행동을 

객관적으로 평가하는 일을 시작으로, 아동기의 성

정체성 발달을 지속적으로 탐색하는 일이 필요하

겠다. 또한, 요도하열 환자들이 보고하는 성기능의 

문제나 성기 외형에 대한 불만, 성행동의 위축은 

자기 성에 대한 불확신감과 상호 관련될 수 있겠

다. 이것은 전형적인 성정체성의 혼란이라기보다 

자기 성에 대한 회의나 불확신감으로 정의되는 

성정체감 우울과 관련된다. 따라서, 성정체성을 다

차원적으로 평가하고, 자기 성에 대한 불확신감이

나 불만을 보다 민감하게 감지할 관련 척도의 개

발이 필요하겠다. 

  셋째로, 요도하열 양육자는 아동의 남성성에 불

안을 가지며, 장애를 비밀로 유지하려하고 아동의 

적응에 대해 정적 편향성을 보인다. 이는 다른 만

성장애아를 가진 부모가 보이는 행동과 다소 상이

한 결과로, 부모들의 자녀의 장애에 대한 억압과 

과잉보상 경향으로 보는 연구자들도 있다. 양육자

의 행동은 다양한 측면에서 아동에게 영향을 미치

므로, 양육자의 장애에 대한 태도 및 양육태도에 

대한 조사가 필요하다. 동시에, 성개념 발달에 영

향을 주는 중요한 사회적 요인으로서 부모와의 상

호작용이 요도하열 아동의 성개념 발달을 어떻게 

조형하는지에 대한 연구도 필요하다. 이런 연구들

은 성적 발달의 비전형성에 대처하는 양육 행동이 

성차에 따라 어떤 차이점과 공통점을 보이는지, 

그로 인한 순기능과 역기능은 무엇인지에 대한 정

보를 제공할 것이다. 이와 더불어, 요도하열은 남

성성의 결함과 관련되는 선천성 질환으로 영유아

기에 수술을 해야 하는 민감한 사안들을 가지므로 

요도하열 양육자의 정신 건강과 양육 스트레스를 

직접 비교 탐색하는 연구가 필요하겠다.
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  본 개관에서는 요도하열의 심리사회적 적응에 

대한 기존연구를 심리 사회적 변인, 심리 성적 변

인, 양육자 변인의 3가지 영역으로 나누어 살펴보

았다. 비록 축적된 정보는 제한되지만, 개관 결과

는 추후 연구가 요도하열 환자들을 영유아기에서 

성인에 이르기까지 장기적으로 추적 조사하는 것

이 매우 필요함을 시사한다. 특히, 본 개관에서 조

사한 3가지 변인은 서로 영향을 미치며 상쇄, 강

화될 것이므로, 체계적이고 객관적인 도구를 통해 

지속적이고 체계적이며 통합적으로 탐색할 필요

가 있겠다.
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Thanks to medical research, we now have available effective surgical procedures for treating 

individuals with hypospadias. Despite the availability of such medical procedures, very little 

attention has been given towards examining psychosocial factors related to hypospadias, 

particularly those post-surgery that may be associated with positive follow-up and long-term 

patient outcomes. In the present paper, we reviewed published articles between 1966 and 2009 

in order to identify relevant psychosocial functioning, psychosexual development and 

parent-related issues associated with hypospadias. Although few in number, research studies 

have shown that persons with hypospadias report lower levels of social competence, and higher 

social anxiety than normal controls. Accumulating psychosocial data have also shown that 

patient self-appraisal of genital appearance is a critical component of positive psychosocial 

outcomes, following a corrective procedure. Although it is difficult to make conclusive 

statements regarding the psychosexual adjustment among persons with hypospadias based on 

current research, it has been reported that persons with hypospadias tend to be less sexually 

active in relationships and less satisfied with their sex life and genital appearance. Their 

parents also show higher level of anxiety regarding their masculinity and display a tendency to 

discount their problem behaviors. Findings from the present review addresses the influences of 

psychosocial variables on hypospadias, which includes factors associated with positive 

psychological outcomes, as well as the benefits associated with utilizing this knowledge to 

increase psychological services, following medical surgical procedures for hypospadias.

Keywords: genital abnormality, hypospadias, gender identity, gender role behavior, 

psychosocial adjustment, psychossexual adjustment

요도하열 환자와 그 부모의 심리사회적 및 심리성적 적응에 대한 개관
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