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Purpose: As more newborns have received expanded newborn screening (NBS) for metabolic disorders, 
the overall number of false-positive results has increased. The purpose of this study was to explore the 
psychological impacts experienced by mothers related to the NBS process.
Methods: An online parenting community in Korea was selected, and questions regarding NBS were col-
lected using web crawling for the period from October 2018 to August 2021. In total, 634 posts were ana-
lyzed. The collected unstructured text data were preprocessed, and keyword analysis, topic modeling, and 
visualization were performed.
Results: Of 1,057 words extracted from posts, the top keyword based on ‘term frequency-inverse docu-
ment frequency’ values was “hypothyroidism,” followed by “discharge,” “close examination,” “thy-
roid-stimulating hormone levels,” and “jaundice.” The top keyword based on the simple frequency of ap-
pearance was “XXX hospital,” followed by “close examination,” “discharge,” “breastfeeding,” “hypothy-
roidism,” and “professor.” As a result of LDA topic modeling, posts related to inborn errors of metabolism 
(IEMs) were classified into four main themes: “confirmatory tests of IEMs,” “mother and newborn with 
thyroid function problems,” “retests of IEMs,” and “feeding related to IEMs.” Mothers experienced sub-
stantial frustration, stress, and anxiety when they received positive NBS results.
Conclusion: The online parenting community played an important role in acquiring and sharing infor-
mation, as well as psychological support related to NBS in newborn mothers. Nurses can use this study’s 
findings to develop timely and evidence-based information for parents whose children receive positive 
NBS results to reduce the negative psychological impact.
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Introduction

선천성 대사이상 질환의 특징은 신생아 시기에는 증상이 잘 나타나

지 않는다는 것으로, 증상이 나타난 이후에는 치료를 하더라도 이

미 손상을 받은 세포가 회복되지 않아 장애아로 살거나 사망하게 

된다. 그러나 조기 발견하여 특수 식이요법이나 적절한 치료를 하

는 경우 정신지체 등과 같은 심각한 합병증을 예방할 수 있다[1,2]. 

선천성 대사이상 신생아 선별검사는 질환을 조기에 발견해서 영유

아 건강증진을 도모하고 정신지체아 발생을 예방하기 위한 목적으

로 많은 나라에서 시행하고 있다[1,3]. 국내에는 1991년부터 정부 

모자보건사업의 일환으로 선천성 대사이상 신생아 선별검사에 대

한 지원이 시작되었고, 기존의 페닐케톤뇨증, 선천성 갑상선 기능

저하증에 2006년부터 단풍당뇨증, 호모시스틴뇨증, 갈락토스혈증 

및 선천성 부신 과형성증의 4개 질환을 추가, 총 6개 질환으로 지원

을 확대하여 모자보건 향상에 기여했다[2,4].

광범위 선천성 대사이상 신생아 선별검사는 신생아의 발뒤꿈치

에서 채취한 혈액을 이용하여 이중 질량분석기로 검사를 시행하며, 

50여 종의 대사질환을 한 번에 검사할 수 있는 최신의 검사이다[1]. 

국내에서는 2000년부터 2017년까지 18년간 이 검사의 효과를 평가

한 결과[5] 국가적 차원에서 포괄적인 관리가 필요하다는 결론에 도

달하여, 2018년 10월부터 모든 신생아에게 건강보험 급여를 적용

하고 있다. 그러나 검사 항목이 많아지고 급여화로 검사 대상자 수

가 증가하면서 위양성률이 증가하였다[1]. 선행연구에 따르면 이중 

질량분석기 검사의 위양성률은 0.33%에서 6.0%이고[4], 재검률 또

한 총검사의 5.6%로 보고되고 있다[6].

일반적으로 처음 실시한 검사 결과가 양성이거나 유효하지 않을 

경우 재검사를 실시하고 재검사에서도 양성이 나올 경우 정밀검사

를 포함한 확진검사를 실시한다. 초기 양성 결과는 의심 질환을 조

기에 발견할 수 있다는 장점이 있지만, 침습적 검사를 다시 해야 하

는 불편함이 있고 불필요한 입원이나 의료비용이 발생하기도 한다. 

또한 검사 결과에 대한 정보나 의료진의 설명이 부족한 경우 부모

는 불안감, 스트레스, 우울감, 수면 이상, 수유 문제 등을 경험하기

도 한다[7,8]. 특히 재검사 결과가 불확실한 경우 반복적으로 검사

를 하기도 하며, 확진검사를 통해 최종적으로 음성이 확인되고 자

녀가 정상적으로 성장함에도 불구하고 부모들은 자녀의 잠재적인 

질환이나 발달지연 등에 대해 지속적으로 걱정을 하고 두려움을 경

험하기도 하는 것으로 나타났다[8,9]. 따라서 이 검사의 긍정적인 

효과뿐 아니라 위양성 결과가 모자건강에 미치는 부정적인 영향에

도 관심이 필요하다[1,10]. 국내외에서 위양성률을 줄이기 위한 다

양한 노력을 하고 있지만, 부모들은 여전히 이 검사와 관련하여 부

정적인 영향을 경험하는 것으로 보고되고 있다[7,11].

선별검사에 대한 재검사가 필요한 경우 보통 부모들은 문자 또는 

전화 통보를 받게 되는데 항상 정확하고 완벽한 정보를 제공받지는 

못하며, 대부분 흔한 질환이 아니고 질환명이 어려워서 알려주더라

도 기억을 못하는 경우도 많다. 재검사 통보에 부모들은 당황하게 

되고 인터넷 사이트를 통해 관련 정보를 검색하거나 육아 관련 온

라인 육아 커뮤니티에서 비슷한 문제를 경험하고 있거나 경험했던 

어머니들을 통해 정보를 획득하고 공유하며 정서적인 지지를 받기

도 한다[8,12]. 특히 검사 결과를 통보받는 시점, 재검사 및 확진검

사가 이루어지는 시기가 어머니들의 산후조리 기간이거나 아기가 

어려 외출에 제한을 받는 시기이므로 시간 및 공간적인 제약이 없

는 온라인 육아 커뮤니티는 이 검사와 관련하여 중요한 역할을 하

는 것으로 보고되고 있다[13].

주산기 여성을 대상으로 간호를 제공하는 간호사는 신생아 선별

검사의 시행과 관련 검사 과정을 촉진하고 부모 교육이나 추적 검

사를 도울 책임이 있으며, 또한 심리적 지지를 위한 역할을 해야 한

Summary statement
· What is already known about this topic?

Newborn screening has improved the early detection of inborn errors of metabolism (IEMs), positively impacting children’s 
health outcomes. However, newborn screening also increases the overall number of false-positive results, which may have neg-
ative psychological impacts on some parents.

· What this paper adds
Mothers experienced substantial frustration, stress, and anxiety when they received positive newborn screening results and had 
difficulties accessing timely and accurate information. The online parenting community played an important role in acquiring and 
sharing information, as well as psychological support related to newborn screening with IEMs in newborn mothers.

· Implications for practice, education, and/or policy
There is a clear need to develop timely and evidence-based information for parents whose children receive positive newborn 
screening results. Nurses working in perinatal care can use online parenting communities as useful websites to provide informa-
tion and educational interventions for perinatal mothers related to newborn screening for IEMs.
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다[9,14]. 최근 이 검사와 관련하여 의료인 또는 부모의 지식과 태

도를 조사한 연구[15,16], 위양성 결과의 영향과 관련한 요인 조사

[1,17], 위양성 결과가 부모에게 미치는 영향에 대한 연구[7,8], 위

양성 감소를 위한 전략 개발 연구[11]가 이루어지는 등 관련 주제에 

대한 관심이 증가하고 있다. 그러나 국내에서는 선천성 대사이상으

로 진단된 아동의 추적 관찰[5], 양성 결과 빈도와 소환율[6], 위양

성률[4], 위양성 결과에 영향을 미치는 요인[1]을 조사한 연구는 있

지만, 안전하고 효과적인 검사의 수행, 검사 관련 교육, 결과 통보, 

재검사 및 확진검사 과정에서 간호사의 역할과 책임이 중요함에도 

불구하고[14,17], 부모들의 심리적 경험 및 그들이 이 과정에서 무

엇을 궁금해 하고 어떤 정보를 추구하는지에 대한 간호학적 관점에

서의 국내 연구는 찾아볼 수 없었다.

온라인 육아 커뮤니티 이용이 활발해지면서 온라인 상에서 실시

간으로 생성되는 비정형 데이터가 증가하고 있으며 이 안에서 어머

니들이 사용하는 글과 단어는 정보의 전달과 더불어 그들의 사회·

심리적 측면을 반영하므로, 보건의료 제공자는 이를 통해 대상자의 

관심사 및 정보 요구 정도를 파악할 수 있으며, 이러한 자료는 건강

관리 영역에서 이들을 돕기 위한 자료로 활용할 수 있다[18,19]. 구

조화된 설문지를 이용하여 자료를 수집하는 경우 자료 수집 및 분

석에 시간이 소요되고 대상자들의 다양한 의견을 반영하는 데 제한

이 있는 반면, 온라인 커뮤니티의 게시 글은 시간과 공간 제약이 없

으며 대중의 살아있는 경험과 의견을 비정형화된 형태로 자유롭게 

보여준다는 장점이 있다[20,21].

온라인 게시 글과 같은 자연어로 작성된 비구조적(unstructured) 

데이터를 대상으로 정보를 추출하는 기술을 텍스트 마이닝(text 
mining)이라고 한다. 토픽 모델링은 텍스트 마이닝 기법을 활용한 

확률 모델 알고리즘으로, 구조화되지 않은 대량의 텍스트에서 토픽

과 키워드를 찾아내고 잠재되어 있는 주제들을 군집하고 분석한 결

과를 시각화하여 핵심 주제를 파악할 수 있다[22]. 또한 토픽 모델

링은 연관 관계가 높은 단어들로 구성된 벡터 형태의 패턴을 통해 

단어와 문서의 분포를 추정하여 해당 문서의 주요 단어와 분류를 

모델링하므로[23] 객관적인 분석이 가능하다는 장점이 있다. 따라

서 토픽 모델링은 온라인 육아 커뮤니티 게시 글과 같이 비정형화

된 텍스트 데이터로부터 의미 있는 정보와 구조를 도출해 낼 수 있

는 방법으로 유용하게 활용할 수 있을 것이다.

본 연구의 목적은 온라인 육아 커뮤니티의 선천성 대사이상 신생

아 선별검사와 관련된 게시 글을 토픽 모델링 기법을 이용하여 내

용 분석을 함으로써 선천성 대사이상 신생아 선별검사, 검사 결과

의 통보, 재검사 및 확진검사를 통해 최종 결과가 나오기까지의 어

머니들의 경험과 정보 요구를 파악하기 위함이다. 본 연구의 결과

는 선천성 대사이상 신생아 선별검사와 관련하여 안전하고 효과적

인 간호를 수행하고, 모자건강에의 부정적인 영향을 최소화하기 위

한 간호중재 개발의 기초 자료로 활용할 수 있을 것이다.

Methods

Ethics statement: Obtaining informed consent was exempt-
ed by the Institutional Review Board of Chosun University 
(2-1041055-AB-N-01-2021-55) as this study used web 
crawling of existing data of an online community after ano-
nymization.

연구 설계

본 연구는 토픽 모델링을 활용하여 선천성 대사이상 신생아 선별검

사와 관련된 국내 온라인 육아 커뮤니티 게시 글의 주요 키워드와 

토픽을 파악하기 위한 계량적 내용분석 연구이다.

연구 대상

본 연구의 대상은 국내 최대 규모의 임신·출산·육아 대표 커뮤니티

인 ‘맘스홀릭 베이비 카페(https://cafe.naver.com/imsanbu)’ 게시

판의 광범위 신생아 선천성 대사이상과 관련된 게시 글 들이다. 맘

스홀릭 베이비 카페는 가입자가 300만 명 이상, 일일 방문자가 80
만 명에 이르며 회원으로 가입한 이용자만이 온라인 커뮤니티의 게

시 글을 열람 및 작성할 수 있다. 특히 커뮤니티 게시판 중 ‘육아 질

문방’ 게시판은 어머니들이 개인적인 경험을 게시하고, 읽고, 답글

을 작성하여 공유하는 기능의 메뉴이므로 신생아 어머니의 선천성 

대사이상 검사 관련 정보 요구를 파악하기 위해 적합한 것으로 판

단되어 해당 카페 운영자에게 연구에 대해 고지 후 해당 게시 글을 

활용하였으며 게시 글 작성자와 관련된 자료는 자료 수집에서 제외

하였다.

자료 수집

파이썬(Python) 프로그래밍 언어로 웹 크롤러(web crawler)를 구현

하여 데이터를 수집하였다. 온라인 커뮤니티 게시 글의 동적 크롤

링을 위해 셀레니움 라이브러리(Selenium Library)를 사용하였으며 

크롬 웹드라이버(Chrome WebDriver)로 생성되는 가상 브라우저와

의 연동을 통해 게시 글로부터 필요한 데이터만 추출하도록 프로그

래밍하였다. 자료 수집을 위한 키워드는 ‘선천성대사이상검사’, ‘신

생아선천성대사이상검사’, ‘신생아대사이상검사’로 지정하였다. 광

범위 선천성 대사이상 신생아 선별검사가 2018년 10월부터 건강보

험의 급여 항목으로 적용된 부분을 고려하여 2018년 10월 1일부터 

2021년 8월 31일까지 올려진 게시 글을 게시물 작성자의 아이디를 

제외하고 수집하였으며 글의 제목, 작성 일자, 본문 내용, 댓글을 

하나의 행으로 하는 ‘CSV’ 형식의 파일로 저장하였다. 크롤링 된 

자료에서 중복된 데이터는 삭제하여 총 1,127건의 게시 글을 1차로 

저장하였다. 1차로 저장된 자료에서 분석에 포함할 자료를 선정하

기 위해 제외 기준을 마련하였고, 연구자 간의 반복적인 4회차의 분

석 회의를 통해 연구자의 주관성을 배제하고 게시 글 선정에 신뢰
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성을 확보하였다. 연구자가 각자 게시 글의 본문을 검토한 뒤 선천

성 대사이상 검사에 대한 구체적인 내용이 아닌 단순한 검사 여부

에 대한 글, 조리원 후기에 대한 글 등 연구의 목적에 부합하지 않

은 것으로 판단되는 경우 분석 대상에서 제외하고 최종 634건의 게

시 글을 선정하였다.

자료 분석

선정된 게시 글을 대상으로 단어 추출 및 정제, 키워드 분석, 토픽 

모델링 분석을 실시하였다. 본 연구자는 연구에 사용된 통계프로그

램인 NetMiner 4.4 프로그램을 개발한 ㈜사이람(Cyram, Seongnam, 

Korea)의 텍스트 네트워크 및 토픽 모델링에 대한 통계 분석 관련 

교육을 수강하였으며, 연구 과정 중 지속적으로 ㈜사이람의 교육팀

에 자문을 구하였다.

단어 추출 및 정제

자료 분석 대상으로 선정된 게시 글은 개별 인식번호, 작성일자, 제

목, 본문, 댓글로 구성된 MS Office 엑셀 파일(Excel, Microsoft, 
Redmond, WA, USA)로 변환하였다. 그 후 NetMiner 4.4 프로그램

[24]에서 제공하는 자연어 처리 과정을 거쳐 단어를 추출하였다. 자

연어 처리 과정에서 대명사, 숫자, 부사 같은 불용어(stopword)는 

자동으로 제외되고 주요 개념을 파악하기 위해 추출 단어의 품사는 

‘명사(noun)’로 지정하고, 연구자가 등록한 지정어(defined words), 
유의어(thesaurus), 제외어(exception list) 사전을 적용하여 의미형태

소를 추출하였다.

본 연구에서 단어 정제를 위한 지정어, 유의어, 제외어 사전의 개

발 과정은 다음과 같다. 2인의 연구자가 사전을 적용하지 않고 추출

된 전체 단어 목록을 살피면서 작업을 진행하였다. 지정어 사전은 

NetMiner 프로그램 분석 상 한 개의 형태소를 기본 단위로 인식하

기 때문에, 두 개 이상의 형태소로 구성된 고유명사나 복합명사들

은 지정어 사전을 통해 한 개의 단어로 인식하도록 설정하였다. ‘선

천성갑상선기능저하증’, ‘아미노산대사장애’, ‘선천성대사이상검

사’ 등의 단어들이 분리되지 않도록 지정어로 등록하였다. 유의어 

사전은 동일하고 비슷한 의미를 가지나 표기가 다른 단어와 띄어쓰

기가 다르게 쓰인 동일어를 모아 하나의 대표어로 등록하는 사전이

다. 선천성 대사이상 질환명의 경우 「제8차 한국표준질병ㆍ사인분

류」[25]를 참고하여 대표어를 등록하였다. 예를 들어, ‘티로신혈증’, 

‘타이로신3형’은 ‘타이로신혈증’으로 등록하였다. 제외어 사전은 일

반적인 개념을 나타내는 단어나 분석에서 제외할 단어를 지정하는 

사전으로, 게시 글에 많이 사용되는 ‘필독’, ‘맘님’, ‘그동안’, ‘그때’, 

‘오랜만’, ‘나날’ 등과 지역명을 제외어로 등록하였다. 또한 의미를 

파악하기 어려운 한 음절 글자는 Netminer의 Query 기능을 이용하

여 모두 삭제하여 두 음절 이상의 형태소만 분석에 포함하였다. 이 

과정에서 연구자들이 동의하지 않는 경우, 게시 글 본문을 다시 읽

어보고 단어가 사용된 맥락을 확인하는 검토 및 논의를 통하여 최

종 결정하였다.

키워드 분석

전체 게시 글의 주요 속성을 파악하기 위하여 단어빈도(term fre-
quency, TF)와 단어빈도-역문서 빈도(term frequency-inverse doc-
ument frequency, TF-IDF) 분석을 수행하였다. 출현 빈도 값으로 

자주 등장하는 단어를 확인할 수 있지만, “선천성대사이상검사”와 

같이 빈도 값이 지나치게 큰 키워드는 검색어 자체이므로 출현 빈

도 값이 높다고 하여 중요한 키워드라고 볼 수 없다. TF-IDF는 TF
와 IDF의 곱으로, TF는 특정 문서 하나에서 특정 단어가 나온 횟수

이며, IDF는 특정 단어의 문서 내 빈도를 역수로 취한 값이다. 따라

서 TF-IDF 값은 특정 문서에서 단어 빈도가 높을수록, 그리고 전

체 문서들 중 그 단어를 포함한 문서가 적을수록 높아져서 어떤 단

어가 특정 문서에서 얼마나 중요한 것인지를 나타내므로, 일반적인 

개념을 제외하고 유의미한 단어를 추출하는 데 사용된다[26].

본 연구에서는 TF-IDF 가중치를 적용하여 키워드를 추출하였

다. 선행연구[26]를 참조하고 TF-IDF 값에 따라 삭제되는 단어들

을 검토한 후 TF-IDF 값을 0.5 이상으로 설정하여 키워드를 필터

링하였으며, 출현 빈도와 TF-IDF 값을 기준으로 상위 키워드 30개

를 각각 추출하였다.

토픽 모델링 분석

토픽 모델링은 문서의 주제, 즉 토픽을 도출하기 위해 텍스트 내 단

어를 분석하는 방법으로[22], 본 연구에서는 가장 일반적으로 사용

되고 있는 잠재 디리클레 할당(latent Dirichlet allocation, LDA) 알

고리즘을 사용하였다. LDA는 문서가 여러 개의 토픽으로 구성되며 

토픽은 키워드의 집합이라고 가정하여 문서와 단어로 구성된 행렬

을 기반으로 토픽을 확률적으로 추론해내는 방법이다[27]. 즉 온라

인 게시 글과 댓글들을 구성하는 키워드 사이에는 잠재된 토픽이 

있으며 토픽은 전체 게시 글과 댓글의 주제범주를 나타내 준다고 

말할 수 있다. 토픽 수 및 LDA 파라미터(parameter)가 이용되며 분

석 시 연구자가 입력해야 한다. 본 연구에서는 LDA 파라미터를 선

행연구[28]에 근거하여 사전 확률분포 α를 0.1, 토픽 내 사전확률분

포 β를 0.01, 반복 수행 횟수를 1,000회로 설정하여 실시하였다. 토

픽의 수는 통계적인 방법과 해석적인 방법을 사용하여 결정하였다. 

통계적인 방법은 K-means clustering을 이용한 실루엣 계수(silhou-
ette coefficient) 값을 참고하였다. 실루엣 계수 값은 각 데이터가 얼

마나 조밀하게 모여 있는지를 나타내는 값으로, 1에 가까울수록 군

집들이 적절히 분리되었다고 볼 수 있다[29]. 해석적인 방법으로는 

주제 범주화가 잘 되었다고 판단되는 토픽 수로 선택하라는 권고에 

따라[27], 유효한 실루엣 계수로 나타난 토픽 수를 바꾸어 넣어가며 

한 개의 토픽으로 묶인 게시 글의 주제를 살펴보고 연구팀의 협의

를 통해 최종 결정하였다. LDA 분석 결과로 나타난 토픽 그룹의 이

름은 토픽 내 가중치가 높은 키워드 10–20개와 토픽 확률이 높은 
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건, ‘황달’ 158건, ‘특수분유’ 151건 등의 순이었다. 또한 TF-IDF로 

본 중요도가 높은 상위 키워드를 살펴보면 ‘갑상선기능저하증’이 

가장 높았고, ‘퇴원’, ‘정밀검사’, ‘갑상선자극호르몬수치’, ‘황달’, 

‘교수’, ‘검색’, ‘건강’, ‘눈물’, ‘입원’ 등의 순이었다(Table 1). 출현 

빈도와 TF-IDF 값을 기준으로 상위 500개의 키워드를 워드 클라

우드로 각각 시각화하였다(Figure 1).

신생아 선천성 대사이상 관련 게시 글의 토픽 모델링

토픽 수 설정

실루엣 계수 산출 결과, 실루엣 계수 값이 높게 나타나는 토픽 수는 

3개(.933)와 4개(.930)였다(Figure 2). 이에 연구팀은 3개와 4개로 

토픽의 수를 변경해가면서 토픽 수의 타당성을 검토한 결과, 주제 

범주화가 잘 되어 광범위 신생아 선천성 대사이상 검사와 관련하여 

상위 게시 글의 본문 내용을 참고하여 연구자들이 논의 후 명명하

였다. 토픽 내 가중치를 적용한 각 토픽별 워드 클라우드를 도출하

였으며 가중치가 높은 10개의 키워드는 토픽-단어 네트워크를 이

용하여 토픽과 키워드의 관계를 스프링 맵(spring map)으로 시각화

하였다.

Results

신생아 선천성 대사이상 관련 게시 글의 키워드

총 634건의 게시 글에서 1,057개 단어가 추출되었다. 이들 중, 출현

빈도가 상위 30위인 단어들을 살펴보면 ‘XXX 병원’이 231건으로 

가장 많았으며, ‘정밀검사’ 215건, ‘퇴원’ 205건, ‘모유수유’ 196건, 

‘갑상선기능저하증’ 191건, ‘교수’ 189건, ‘유전자검사’, ‘분유’ 161

Table 1. Top 30 keywords by frequency and TF-IDF

Rank
Frequency TF-IDF

Keyword n Keyword Value
1 XXX Hospital 231 Hypothyroidism 42.66
2 Close examination 215 Discharge 41.75
3 Discharge 205 Close examination 39.57
4 Breastfeeding 196 Thyroid-stimulating hormone levels 38.95
5 Hypothyroidism 191 Jaundice 38.89
6 Professor 189 Professor 38.31
7 Genetic test 185 Search 38.13
8 Powdered milk 161 Health 37.72
9 Jaundice 158 Tears 37.51
10 Special milk powder 151 Admission 36.43
11 Health 146 Powdered milk 36.25
12 Taking medication 145 Breast milk 35.85
13 Search 143 Relief 35.54
14 Thyroid-stimulating hormone levels 141 Anxiety 33.65
15 Admission 128 Taking medication 33.58
16 Tears 122 Synthroid 32.98
17 Confirmed diagnosis 120 Diagnosis 32.94
18 Positive 115 Genetic test 32.6
19 Synthroid 111 Check 31.67
20 Relief 109 Possibility 31.57
21 Diagnosis 107 Information 31.11
22 XX Medical Center 106 Obstetrics & Gynecology 30.91
23 Fatty acid metabolic disorder 105 Curiosity 30.88
24 Curiosity 102 Special milk powder 30.79
25 Disease 102 Disease 29.97
26 Anxiety 97 Confirmed diagnosis 29.53
27 Information 95 Positive 29.16
28 Check 93 XXX Hospital 29.13
29 Amino acid metabolic disorder 89 XX Medical Center 29.07
30 Feeding 88 Amino acid metabolic disorder 28.88

TF-IDF: Term frequency-inverse document frequency.
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Figure 1. Visualization of the top 500 keywords by term frequency (A) and term frequency-inverse document frequency (B).

해석적인 적합성이 높은 4개로 판정하였다.

토픽 모델링

선천성 대사이상 신생아 선별검사와 관련한 게시 글들에 잠재된 토

픽 수를 4개로 설정하여 LDA를 활용한 토픽 모델링 분석 후 먼저 4
개의 토픽의 주요 키워드와 확률을 확인하였다. 토픽 1과 토픽 3은 

‘퇴원’이, 토픽 2와 토픽 4는 ‘교수’가 공통의 핵심 키워드로 나타났

다. 토픽의 주요 키워드와 토픽 해당 확률이 높은 게시 글의 본문을 

확인하여 토픽명을 다음과 같이 명명하였다(Table 2).

토픽 1은 전체 토픽의 21.6%로 네 개의 토픽 중 가장 적은 비중

을 차지하고 있었으며, 주요 키워드는 모유수유, 분유, 황달, 퇴원, 

수유, 검사결과지, 미숙아, 신생아 집중치료실, 문자, 입원 등이었

다. 할당 확률이 높았던 대표적인 게시 글을 분석한 결과, 선천성 

대사이상과 황달과의 연관성, 선천성 대사이상 선별검사에서 이상 

수치를 보인 경우 재검사 전에 모유수유를 지속해도 될지에 대한 

부분과 분유 수유에 대한 경험과 정보를 요구하는 내용으로 이루어

져, 토픽 1은 ‘선천성 대사이상 관련 수유’로 명명하였다.

토픽 2는 전체 토픽의 26.5%의 비중을 차지하고 있었으며, 주요 

키워드는 갑상선 기능 저하증, 복용, 갑상선 자극 호르몬 수치, 신

지로이드, 교수, 갑상선 자극 호르몬, 호르몬, 영향, 발달, 갑상선 

기능 항진증 등이었다. 할당 확률이 높았던 게시 글을 분석한 결과, 

산모가 갑상선 기능 저하증 또는 항진증이거나 신생아가 대사이상 

검사에서 갑상선 자극 호르몬 수치에 이상이 있는 경우에 추가적인 

갑상선 자극 호르몬 검사와 관련된 경험과 갑상선 기능 이상이 신

생아의 발달에 미치는 영향 등에 대한 정보를 요구하는 내용으로 

이루어져, 토픽 2는 ‘갑상선 기능 문제를 가진 산모와 신생아’로 명

명하였다.

토픽 3은 전체 토픽의 22.0%의 비중을 차지하고 있었으며, 주요 

키워드는 퇴원, 설명, 검진, 검색, 남편, 외래, 발뒤꿈치 채혈, 산부

인과, 눈물, 코로나 등이었다. 할당 확률이 높았던 게시 글을 분석

한 결과, 분만 후 퇴원한 산모가 산후조리 중에 선천성 대사이상 재

검사와 관련된 연락을 받고 외래를 통한 재검사 절차, 채혈 방법, 

Figure 2. Silhouette coefficient to the number of topics.
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코로나 상황에서 병원 진료 등에 대한 경험과 정보를 요구하는 내

용으로 이루어져, 토픽 3은 ‘선천성 대사이상 선별검사 재검사’로 

명명하였다.

토픽 4는 전체 토픽의 29.0%로 가장 높은 비중을 차지하고 있으

며 주요 키워드로는 XXX 병원, 유전자 검사, 정밀검사, 특수 분유, 

양성, 교수, 확진, 지방산 대사장애, 아미노산 대사장애, 질환 등이

었다. 할당 확률이 높았던 게시 글을 분석한 결과, 신생아 선천성 

대사이상 선별검사의 재검사에서도 이상 수치를 보인 경우, XXX 

병원 및 3차 종합병원 이상에서 가능한 정밀검사 및 유전자 검사와 

확진을 받는 과정에 대한 경험과 정보를 요구하는 내용으로 이루어

져, 토픽 4는 ‘선천성 대사이상 확진검사’로 명명하였다.

토픽 4개와 토픽의 상위 확률 분포를 차지하는 주요 키워드 10개

의 네트워크를 스프링 맵을 통해 시각화하였고(Figure 3), 각 토픽

의 주요 키워드의 워드 클라우드는 Figure 4와 같다.

Discussion

신생아 선천성 대사이상 선별검사와 관련하여 온라인 육아 커뮤니

티 게시 글로부터 도출된 4개의 토픽과 주요 키워드를 중심으로 논

의해 보고자 한다. 토픽이 차지하는 비중 순서로 본 논의를 진행하

였다.

토픽 4 ‘선천성 대사이상 확진검사’는 전체 토픽 중 가장 큰 비중

을 차지하였다. 이 토픽에서 가장 영향력이 큰 키워드는 ‘XXX 병

원’이었는데, 이 키워드는 온라인 게시 글에 출현 빈도도 가장 높았

다. 재검사에서도 양성이 나오는 경우 확진을 위한 정밀검사를 하는

데, 현재 국내에서 확진검사가 가능한 병원은 11개이다. 이들 병원 

중 XXX 병원을 제외하고는 모두 대학병원으로 예약, 검사, 결과 통

보까지 수주에서 수개월이 걸린다. 반면 유전학 연구소를 직접 운영

하고 있는 XXX 병원은 대학병원과는 다르게 예약 대기가 짧고 확

진검사 후 24–48시간 내에 결과를 확인할 수 있는 장점이 있어 부

모들이 선호하는 병원이다. 토픽 4의 또 다른 핵심 키워드는 ‘정밀

검사’였다. 어머니들은 퇴원 상태에서 진행되는 정밀검사를 위한 병

원 선택, 예약, 검사 진행 및 결과 확인 등에 대한 정보 요구도가 높

고 정보검색 과정에서 어려움을 경험하고 있었다. 외국의 선행연구

에서도 가족에게 정밀검사를 위한 예약의 어려움, 검사 후 최종 결

과가 나오기까지 기다리는 시간이 큰 고통인 것으로 보고하고 있다

[8,12]. 따라서 이런 부모들의 심리적 요인을 고려하여 재검사, 확진

검사 과정을 보다 체계화, 신속화하기 위한 노력이 요구된다

[30,31].

토픽 2 ‘갑상선 기능 문제를 가진 산모와 신생아’는 4개의 핵심 

주제 중 비중이 두 번째였다. ‘갑상선 기능 저하증”은 출현 빈도 상

위 5위였으며, TF-IDF 값 기준으로 중요도가 가장 높았던 키워드

였다. 산모의 갑상선 질환력 및 갑상선약 복용력[2], 미숙아[30,32], 

황달[2]등 다양한 주산기 요인이 갑상선 호르몬 수치에 영향을 미치

므로 재검사 및 여러 차례 추가검사를 요하는 경향이 있기 때문에 

관심과 관련 정보 요구가 많았을 것으로 추정한다. 선천성 갑상선 

기능 저하증은 선천성 대사이상 검사 항목 중 가장 발생빈도가 높

은 내분비계 질환[5,33]이다. 선천성 갑상선 기능 저하증은 출생 초

Table 2. Results of topic modeling

Rank

Topic 1 Topic 2 Topic 3 Topic 4

Feeding related to IEMs Mother and newborn with thyroid 
function problems Retests of IEMs Confirmatory tests of IEMs

Main keyword Probability Main keyword Probability Main keyword Probability Main keyword Probability
1 Breastfeeding .056 Hypothyroidism .055 Discharge .045 XXX hospital .045
2 Powdered milk .046 Taking medication .041 Explanation .020 Genetic test .036
3 Jaundice .034 Thyroid-stimulating 

hormone levels
.040 Examination .020 Close examination .034

4 Discharge .023 Synthroid .032 Search .018 Special milk powder .030
5 Feeding .018 Professor .024 Husband .015 Positive .023
6 Test result sheet .017 Thyroid-stimulating 

hormone
.023 Outpatient clinic .015 Professor .020

7 Premature .016 Hormone .019 Drawing blood by 
heel prick

.014 Confirmed diagnosis .020

8 Neonatal inten-
sive care unit

.016 Impact .017 Obstetrics &  
gynecology

.014 Fatty acid metabolic 
disorder

.020

9 Text message .014 Development .015 Tears .014 Amino acid metabolic 
disorder

.017

10 Admission .012 Hyperthyroidism .014 COVID-19 .013 Disease .017
Total, n (%) 137 (21.6) 168 (26.5) 140 (22.0) 190 (29.0)

IEM: Inborn error of metabolism.
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기에 발견해 호르몬을 보충해주면 괜찮지만 치료 시기가 늦어지면 

정신지체로 이어질 수 있어 조기 발견 및 조기 중재가 중요한 질환

이다[3]. 이러한 점을 고려할 때 주산기 여성을 대상으로 특히 갑상

선 기능 및 태아 및 신생아에 미치는 영향, 갑상선 기능 검사 등과 

관련된 교육이 강화되어야 할 것이다.

토픽 3은 ‘선천성 대사이상 선별검사 재검사’로 4개의 핵심 주제 

중 비중이 세 번째였고, 이 토픽의 핵심 키워드는 ‘퇴원’이었다. 외

국의 선행연구를 보면 퇴원 후 선별검사에서 양성 통보를 받은 부

모들은 정보를 얻기 위해 인터넷 검색을 하지만 관련 정보는 매우 

제한적이며, 검색하면서 질환의 경과 및 예후 등에 대한 무서운 정

보를 접하면서 두려움, 불안 등을 경험하고 오히려 고통이 가중되

는 것으로 나타났다[8]. 따라서 퇴원 교육에 본 검사 관련 정보지 제

Figure 3. Topic network of the main keywords.

Figure 4. Word cloud of topic keywords. (A) Topic 1: feeding related to IEMs. (B) Topic 2: mother and newborn with thyroid function 
problems. (C) Topic 3: retests of IEMs. (D) Topic 4: confirmatory tests of IEMs.
IEM: Inborn error of metabolism.
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공이나 근거 중심의 정보를 얻을 수 있는 웹 사이트, 상담 가능자의 

연락처 등 구체적인 정보 제공이 필요하다. 선별검사 양성 결과는 

혈액 채취 시 아기가 검사에 적당한 조건을 만족하지 않아 양성으

로 나오는 경우, 즉 위양성인 경우가 대부분임에도 불구하고 해당 

검사 결과 및 재검사에 대한 의료진의 자세한 설명이나 정보 제공

이 부족한 경우 어머니는 당황하고 심리적인 부담감 및 걱정, 두려

움, 스트레스 등 부정적인 경험을 하며 산후조리나 육아에 집중을 

하지 못하고[1,34], 아기의 건강과 발달에 대해 장기적인 걱정과 두

려움을 겪는 것으로 보고되고 있다[35]. 따라서 산부인과/신생아실 

간호사를 포함한 의료진들은 위양성 결과의 발생 빈도를 줄이고, 

검사와 관련하여 신생아 및 부모에게 발생할 수 있는 부정적 영향

을 최소화하기 위해 다음과 같은 노력이 필요하다[1,10]. 첫째, 신

생아실 및 신생아 중환자실 간호사를 포함한 의료진은 검사물 채혈 

시기 및 방법에 있어서 세심한 주의가 필요하다. 선별검사는 신생

아의 수유 상태가 좋은 경우 출생 후 3–7일에 시행할 것을 권장하

지만, 수유 상태가 좋지 않은 미숙아 또는 저출생 체중아는 5–7일

에 시행하고 수유 상태가 좋아지면 다시(생후 2주경) 하도록 하고 

있다. 또한 정확한 검채물을 위해 종이 필터의 유효기간 체크, 적절

한 양의 샘플링 등 검채 수집에도 주의를 기울여야 한다. 실제로 부

적절한 검채 시기 및 검채물은 위양성 증가의 한 원인이며[1,10] 미

숙아나 저체중아에게 위양성률이 높은 것으로 보고되고 있다[36]. 

이를 위해 외국의 선행연구에서는 신생아실, 신생아 중환자실 간호

사를 포함한 의료진 교육을 강화하고 엄격한 검사 프로토콜을 개발 

및 적용할 것을 권장하고 있다[36,37]. 둘째, 산부인과/신생아실 간

호사는 선별검사에 대한 구두 및 서면 정보지 제공 시 재검 가능성 

및 재검사의 의미에 대한 정보를 직접적으로 제공할 뿐만 아니라, 

구두 및 서면 정보지에 관련 정보를 제공하는 사이트에 대한 정보

를 포함하도록 한다. 선천성 대사이상 신생아 선별검사 관련 유럽

의 26개국에서 부모에게 제공하는 정보지 내용을 분석한 한 연구

[38]에서 주장한 것처럼 정보지에 가능성이 낮지만 위양성이 나올 

수 있고 그 경우 불가피하게 의심이 되는 질환이 아니라는 것을 입

증하기 위해 추가 검사가 필요하다는 정보를 포함하고, 산부인과/

신생아실 간호사는 부모 교육에 현재 제공되고 있는 정보에 추가하

여 위양성 결과의 빈도, 선천성 대사질환의 증상, 구체적인 추후검

사 과정 등의 정보를 제공할 것을 권장한다. 또한 양성 통보를 받았

을 때 온라인 상에서 찾아볼 수 있는 정보가 제한적이었다는 대상

자들의 고충을 고려할 때 산부인과/신생아실 간호사는 정보지나 온

라인 커뮤니티에 사용자가 좀 더 편리하게 찾아볼 수 있는 웹 사이

트 링크를 제공해 주는 방법도 고려할 수 있다[8,38]. 또한 이러한 

정보 제공지나 웹 사이트의 정보는 부모들이 이해 가능하고 실행 

가능한 수준으로 개발되어야 한다[39]. 그리고 검사 결과는 이 검사

에 대해 전문성을 가진 의사, 간호사, 또는 임상유전 상담가가 통보

하여 부모가 필요한 질문이나 상담을 할 수 있도록 할 것을 권장한

다[8,38]. 셋째, 산부인과/신생아실 간호사는 이 검사와 관련된 충

분한 지식과 부모 상담 및 지지 역량이 필요하다. 많은 산모들이 출

산 후 간호사로부터 선별검사에 대한 정보를 접하게 되지만, 이 시

기 어머니는 산후회복 및 육아 등으로 새로운 정보를 획득하는 데 

신체적 및 심리적으로 제한이 있을 수 있으므로 산전교육 또한 중

요하다. 의료인과 가족 간의 의사소통은 산전관리 기간부터 시작되

어야 하며 산후 혈액 채취 시 추가적인 정보를 제공하는 것이 필요

하다[17]. 또한 신생아실 또는 신생아 중환자실 간호사는 재검사 통

보, 질환, 확진검사에 대한 설명 등 이 검사와 관련된 과정에서 가

족 교육, 상담 및 추적 조사를 도와줄 책임이 있으며 이 과정에서 

가족의 지지를 위해 중요한 역할을 해야 한다[10]. 따라서 산부인

과/신생아실 간호사는 이 검사 및 질환에 대한 충분한 지식과 기술

이 있어야 하며[34] 또한 대사이상 질환들의 유전적 특징 때문에 유

전학에 대한 역량을 갖추어야 한다[14,17]. 넷째, 선별검사에서 양

성 판정을 받은 경우 그것이 위양성임이 밝혀질 때까지 불확실성 

속에서 부모가 겪는 스트레스와 걱정 등의 경감을 위한 의료진의 

의사소통 역량은 매우 중요하다[4,37]. 그러나 외국의 선행연구는 

간호사를 포함한 의료진은 선별검사 및 유전질환에 대한 이해가 부

족하여 관련 대화를 하는 데 자신감이 부족한 것으로 보고하고 있

다[15]. 간호사와 의사를 대상으로 본 검사에 대한 지식을 조사한 

한 홍콩 연구[15]에서 대상자의 47.5%가 선천성 대사질환에 대해서

는 잘 알지 못했고, 73.6%는 광범위 선천성 대사이상 검사에 대해 

잘 알지 못하는 것으로 나타났다. 따라서 산부인과/신생아실 간호

사는 이 검사와 관련 지식과 기술을 갖추고[34], 상담 및 리스크 커

뮤니케이션 역량을 갖추기 위한 교육 및 훈련이 필요할 것이다[4]. 

또한 선별검사 양성 결과의 의미와 해석은 가족에게 누가 어떻게 

설명하는지에 따라 다르게 받아들여질 수 있다[8]. 호주 연구진이 

실시한 간호사의 유전 상담 실무 관련 통합적 고찰 연구[40]에서 간

호사는 유전과 관련된 건강 문제를 예방하고 유전 문제를 가진 가

족을 지지하는 중요한 역할을 할 수 있으며, 간호사가 제공한 유전 

상담에 만족도가 높은 것으로 나타났다. 국내에서는 간호사가 임상

에서 유전 상담 간호사로서 역할을 하는 경우는 드물며, 간호 교육

과정에서 매우 제한적으로 다루고 있는 실정이다. 그러나 유전 간

호 실무의 역할 및 필요성이 대두되면서 간호 교육에서 유전 간호 

역량을 강화시키기 위한 노력이 요구되고 있다[41,42].

토픽 1 ‘선천성 대사이상 관련 수유’는 4개의 핵심 주제 중 비중

이 네 번째였고, ‘분유’와 ‘모유수유’가 이 토픽의 주요 키워드였다. 

양성 결과가 나오면 재검사를 하게 되고 필요 시 모유나 일반 분유 

수유를 중단하고 특수 분유를 먹이는 것 등과 관련된 정보를 추구

하는 것으로 나타났다. 선천성 대사질환을 가진 신생아는 태어날 

때부터 체내에 특정 효소가 없거나 부족해 일반 분유(모유)를 정상

적으로 소화·흡수·분해하지 못하기 때문에 선별검사에서 양성이 

나와 재검사 또는 확진검사를 하고 기다리는 동안 모유 또는 일반 

분유 수유를 중단하고 질환이 아님을 확인할 때까지 특수 조제 분

유를 먹여야 한다[8,43]. 확실한 진단이 나올 때까지 수주에서 수개
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월이 소요될 수 있으므로 산부인과/신생아실 간호사를 포함 의료진

들이 이 기간 동안의 수유에 대한 적절한 정보를 제공하고 교육하

는 것이 중요하다[8]. 특히 본 연구에서 대상자들은 퇴원 후 수유와 

관련된 불안, 스트레스, 불확실성 등을 경험했기 때문에 간호사는 

특수 분유가 필요한 선천성 대사질환을 진단받은 경우 관련 의료인

들과 협력하여 대상자들의 퇴원 교육에 수유 관련 정보를 강화하

고, 퇴원 후에도 수유 관련 정보를 얻을 수 있는 웹 사이트, 수유관

련 상담이 필요한 경우 연결 가능한 부서나 전문 상담사의 연락처 

등에 대한 구체적인 정보 제공이 필요함을 인식하고 실무에 반영하

여야 할 것이다.

본 연구는 광범위 신생아 선천성 대사이상 선별검사와 관련 어머

니들의 경험과 정보 요구를 신생아 어머니들의 활발한 의사소통 통

로인 온라인 커뮤니티의 게시 글과 댓글을 통해 조사하였다는 점

과, 토픽 모델링을 활용한 핵심 주제 범주화를 통해 해당 검사와 관

련한 주산기 간호의 질을 향상하기 위한 기초 자료를 제공하고 간

호사의 책임과 역할을 규명하였다는 점에서 의의가 있다. 그러나 

본 연구는 국내의 한 온라인 육아 커뮤니티를 분석한 연구이기 때

문에 연구 결과를 일반화하는데 신중을 기할 필요가 있다. 또한 국

내 최대 규모의 사이트를 대상으로 하였으나 해당 커뮤니티는 여성 

회원만이 가입할 수 있어, 아버지의 경험 및 정보 요구는 파악할 수 

없었다는 제한점이 있다. 아버지도 재검사 및 확진검사 등에 대한 

의사 결정에 많이 관여할 수 있는 상황이므로 아버지들이 참여할 

수 있는 육아 관련 온라인 커뮤니티 운영의 필요성을 제안한다. 온

라인 게시 글의 특성상 온라인 접근이 용이한 계층이 다수 포함되

어 있을 가능성이 있으므로 일반화에 신중을 요한다. 또한 연구자

가 사전을 통한 통제 노력을 했으나 자료 분석 과정에서 온라인 게

시 글이 뉴스나 일반 문헌에 비해 축약어 등을 사용하고 있어서 형

태소 분석기에 의존한 전처리 과정이 키워드를 완벽하게 추출하지 

못했을 가능성이 있다.

본 연구 결과를 근거로 광범위 신생아 선천성 대사이상 검사와 

관련된 간호실무, 간호연구 및 간호교육의 향상을 위해 다음과 같

이 제언한다:

선천성 대사이상 신생아 선별검사 관련 온라인 육아 커뮤니티 게

시 글의 주요 내용은 검사 시행 후 양성 통보를 받은 경우 재검사 

또는 확진검사, 질환 관련 질문, 정보 및 경험 공유, 심리적 지지 등

이 많았다. 온라인 육아 커뮤니티는 본 검사 관련 유사한 경험을 한 

어머니끼리 정보 획득 및 공유뿐 아니라 공감, 위로 등의 사회·심리

적 지지 등 중요한 역할을 함을 확인할 수 있었다. 최근 온라인 커

뮤니티에서 임신과 출산에 대한 여성들의 관심사[18]나 영유아 어

머니의 양육 관련 질문 내용 분석 게시 글을 분석한 결과[19]에서도 

나타난 것처럼, 온라인 커뮤니티는 시간과 공간의 장벽에 방해를 

받지 않으므로 특히 신생아 어머니들이 자신이 원하는 시간에 손쉽

게 정보를 교환하고 소통할 수 있는 좋은 장이었다. 따라서 산부인

과/신생아실 간호사는 다학제적 협력을 통해 이 검사와 관련 양성 

결과의 통보, 재검사 및 확진검사까지 불확실성을 경험하는 전 과정

에서 가족에게 적절한 정보 제공뿐 아니라 심리적 지지 및 스트레스 

감소 등을 위해 중요한 역할을 해야 할 것이다. 또한 이 검사와 관련

하여 어머니들의 소통의 장인 온라인 커뮤니티에 지속적인 관심을 

가지고, 대상자들의 경험과 정보 요구를 파악하여 온라인 커뮤니티

를 활용한 정보 제공, 중재의 개발 및 적용을 할 필요가 있다.

외국에서는 선천성 대사이상 신생아 선별검사와 관련한 서비스

의 질을 향상시키고 이 검사로 인한 부정적인 영향을 줄이고자 다

양한 연구가 진행되고 있다. 이 검사와 관련된 대상자들의 경험 및 

정보 요구는 각 국가의 검사 관련 의료체계 및 문화에 따라 다를 수 

있으므로, 우리나라의 관련 서비스 질 향상을 위해서 부모와 의료 

제공자들을 대상으로 좀 더 심도 있고 체계적인 연구가 요구된다. 

부모와 의료인들을 대상으로 심층 면담 또는 초점 집단 면담을 통

해 이 검사와 관련하여 장점은 극대화하고 부정적인 영향은 최소화

할 수 있는 효과적인 방법을 모색하려는 지속적인 관심과 연구가 

요구된다. 또한 간호사가 선천성 대사이상 신생아 선별검사 관련한 

실무를 효과적으로 수행하기 위해서는 간호 교육과정에서 유전 간

호 역량을 강화하기 위한 노력이 요구된다.
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