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I. 서    론

1. 연구의 필요성

건강의 목표가 생존기간의 연장이 아니라 삶의 질을 

높이는데 가치를 두고 있는 요즈음에 소수이기 때문에 

소외되어온 혈우병 환자들의 삶에 관심을 갖고 그들의 

안녕과 건강 수준을 증진시키는 것은 간호의 매우 중요

한 부분이다. 

혈우병은 선천적으로 혈액응고 인자가 결핍되어 나타

나는 유전적 응고 장애 질환으로서, 전세계적으로 약 45

만명의 환자가 있는 것으로 추정되며(Srivastava, 

1998), 한국에는 1,360명이 한국혈우재단에 등록되어 

있다(Korea Hemophilia Foundation, 1999). 이들은 

대부분이 중등도 이상의 중증환자들로 일상생활 속에서

도 출혈이 발생하고 적절한 응고인자를 투여하지 않을 

경우 근․관절계의 급성 출혈이나 장출혈, 뇌출혈 등 심

각한 합병증에 시달리게 된다(Kim, 1998). 또한 전 세

계적으로 적절한 관리를 받지 못하는 환자가 전체환자의 

80%로 보고되고 있어(Srivastava, 1998) 이에 대한 

적절한 대책의 필요성이 대두된다.

다행히 한국은 1992년에 혈우병 환자들을 위한 혈우

재단이 설립되어 환자들에게 전문 의료를 제공하고 응고

인자 제제를 무료로 투여 받을 수 있도록 지원하고 있다

(Korea Hemophilia Foundation, 1999). 그러나 전

국에 흩어져 있는 혈우병 환자들을 1개뿐인 재단내의 의

원에서 모두 관리하기에는 매우 역부족 상태이다. 더욱이 

혈우재단이 설립되기 이전에는 의료계의 관심 부족과 치

료의 부재, 적절한 응고인자 공급의 부족, 경제적 곤란 

등으로 적절한 치료를 받지 못함으로 인해 성인 혈우병 

환자들은 지금 심각한 근․관절계 장애를 겪고 있으며, 

대부분이 해마다 인공관절치환술 등의 근․관절계 수술을 

받아야 하는 실정이다(Korea Hemophilia Foundation, 

1999).

이러한 혈우병 환자들은 일생을 통해 신체적, 심리적 

등 여러 측면에서 많은 힘겨운 고통을 갖고 살아가므로 

이들을 위한 전인적인 간호중재가 요구된다. 이를 위해

서는 우선적으로 그들의 삶의 적응과정을 이해하고 적응

과정에 영향을 주는 요인을 파악할 필요가 있다.

그러나 혈우병에 관한 간호학적 연구는 국내․외적으

로 매우 드물다. 국외의 경우 스트레스 생활사건과 혈우

병 환아의 출혈빈도 증가와의 사이에는 높은 상관성이 

존재한다는 연구(Garlinghouse & Sharp, 1968)와 

출혈로 인해 어린시절 적절한 친구관계를 형성할 수 없
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는 혈우병 환아들은 분노, 슬픔, 두려움 등을 겪게된다는 

정서중심 대처과정에 대한 연구(Spitzer, 1992) 등이 

있으며, 국내의 경우는 혈우병환자 20명을 대상으로 스

트레스를 조사하여(Lee, 1997) 출혈에 대한 불안

(37%), 일상생활 불편감(20%), 사회참여문제(19%), 

결혼문제(13%), 가족내 역할문제(8%) 등의 스트레스가 

있다는 연구가 있었고, 혈우병 환자는 혈우병의 병증과 

더불어 두려움과 외로움과 좌절을 겪으면서 외부적(가족 

등), 내부적(희망, 종교) 지지원의 도움으로 삶에 전념하

며 살아가고 있다(Kim, Go & Kang, 2000)고 한 현

상학적 연구가 있을 뿐이다. 이들 대부분의 연구는 혈우

병 환아의 문제를 다루거나 혈우병 환자의 스트레스를 

다루고 있으며 혈우병 환자들의 경험을 총체적으로 다루

고 있지는 않다. 단지 Kim 등(2000)의 현상학적 연구

가 혈우병 환자들의 경험을 다루고 있기는 하지만, 혈우

병 환자를 위한 총체적이고 전인적인 간호중재 개발을 

위한 적응과정이나 대처전략에 중점을 두고있지 않은 제

한점을 지니고 있다.

본 연구는 혈우병 환자들이 직접 경험한 진술을 토대

로 하여, 이들이 살아온 삶의 적응과정을 깊이있게 이해

하고 근거이론을 도출함으로써, 혈우병 환자들이 당면하

고 있는 적응의 문제를 확인하고 이를 해결하기 위한 이

론적 기틀을 모색하고자 한다.  

2. 연구의 목적

본 연구의 목적은 혈우병 환자들의 적응과정에 대한 

심층의 경험을 파악하여 그들이 경험하고 있는 문제와 

이에 대한 행위/상호행위 전략, 그리고 결과에 초점을 

둔 근거이론을 구축하는 것이다.

Ⅱ. 연구 방법

본 연구는 상징적 상호 교섭론에 바탕을 두고, 실제로 

수집한 경험적 자료에 근거하여 사회 심리적 문제점과 

대처전략, 과정에 따른 변화를 밝히는데 유용한 근거이

론방법으로 시도하였다(Strauss & Corbin, 1990, 

1998). 

1. 연구대상자

본 연구는 전국에 거주하는 20세 이상 성인 혈우병 

환자로 혈우재단에 등록된 자를 대상으로 하였다. 처음

에는 혈우병 환자의 정형외과적 수술을 전문으로 맡고 

있는 3차 진료기관의 수간호사로부터 혈우병과 관련한 

삶의 경험이 풍부한 사람을 추천 받았고, 다음에는 연구

자가 “코헴” 하계캠프(혈우병 환자들의 캠프)에서 참여자

를 만났으며, 일부는 연구에 참여한 자에게 다시 추천을 

받는 눈덩이 표본 추출법(snowball sampling)을 이용

하였다. 그러나 표집과 분석이 진행됨에 따라 이론적 표

본추출을 이용하였으며, 연구 참여자의 수는 이론적 포

화 상태에 이르는 14명이었다.

2. 자료 수집과 분석

자료수집기간은 1999년 8월부터 2000년 8월까지였

다. 자료수집방법은 개별 심층면담과 참여관찰을 이용하

였으며, 반구조적 면담으로서 면담 질문은 “혈우병을 가

지고 살아오신 경험에 대해 말씀해 주십시오.”이었고, 개

방적이고 설명적인 질문을 통하여 참여자가 자신의 경험

을 진실되게 표현하도록 하였다. 참여자 14명을 면담하

여 더 이상의 새로운 범주나 개념이 나오지 않으므로 이

론적으로 포화되었음을 확인하였다.

연구참여자의 인권을 최대한 보장하기 위하여 연구목

적을 충분히 설명하고 동의를 받은 후에 면담을 실시하

였으며, 면담내용의 절대 비밀유지에 대해 사전 정보를 

제공한 후 익명성을 보장하였고, 연구 도중이라도 원하

지 않으면 연구참여를 거부할 수 있음을 알려주었다. 

참여자 1인당 평균 면담시간은 약 5시간이었으며, 평

균 면담횟수는 4회였다. 모든 면담은 참여자의 허락하에 

녹음한후 연구참여자의 생생한 언어로 문자화하여 컴퓨

터에 입력하였다. 또한 면담시 관찰한 내용이나 코헴 하

계 캠프에 3박 4일씩 2회 참여하여 관찰한 내용도 즉시 

현장노트로 작성하였다.

자료분석은 Glaser와 Strauss(1967)가 처음 제시하

고 후에 계속적으로 개발된 근거이론방법의 절차에 따라 

이루어졌다(Glaser, 1978; Strauss, 1987; Strauss & 

Corbin, 1990, 1998). 특히 사회 심리적 문제점과 대

처전략, 과정에 따른 변화에 초점을 맞추면서 비교와 분

석을 하였다. 분석단계로는 Strauss와 Corbin(1990, 

1998)이 제시한 개방코딩(open coding), 연결코딩

(axial cording), 선택코딩(selective coding)을 주로 

사용하였으며, 과정에 따른 변화를 분석하기 위하여 “파

라다임 모형(paradigm model)”을 이용하였다(Strauss 
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<Figure 1> Theoretical framework of adjustment of patients with hemophilia

& Corbin, 1990, 1998). 분석 중에 자료와 분석을 계

속적으로 왕래하면서 분석의 타당성을 높이고자 노력하

였으며, 연구 결과를 혈우병 환자를 돌보는 간호사와 다

른 혈우병 환자에게도 확인하는 절차를 거쳐 연구의 신

뢰성을 높였다.

Ⅲ. 연구 결과

1. 연구참여자의 특성

본 연구참여자는 14명으로 혈우병의 반성유전 때문에 

전원이 남자였다. 평균 나이는 37.8세로서 그 범위는 최

하 20세에서 최고 72세였으며, 이중 10명이 미혼이었

다. 학력은 무학에서 대학 재학까지 다양하였는데 중학

교 이하 학력이 9명(64%)이었고 2명은 대학 재학중 이

었다. 직업을 보면 주로 자영업으로 10명이 직업을 갖고 

있었으나 질병악화로 5명이 쉬고 있었으며, 학생이 2명, 

무직이 2명 있었다. 거주지역은 서울을 비롯해서 전국에 

고루 거주하고 있었다.

전체 참여자 중에서 Ⅷ인자결핍 혈우병은 11명, IX인

자결핍 혈우병은 3명으로 실제 발생비율 6 : 1 과 근접

한 분포를 나타냈다. 응고인자제제 투여로 인한 합병증

으로는 C형 간염 보균자가 5명, 인간 면역결핍 바이러스

(HIV)감염자가 1명 있었다. 본 연구 참여자들은 여러가

지 측면에서 다양한 특성을 갖고 있으므로 혈우병 환자

의 적응과정을 밝히기에 매우 적절하였다.

2. 혈우병 환자의 적응과정에 관한 이론적 틀

혈우병 환자들의 적응과정에서 ‘불확실성’이라는 중심

현상이 도출되었다. 혈우병 환자들의 삶 전체에서 드러

나는 '불확실성'은 무능력에 대한 심리적 반응으로서, 유

전인자 결핍으로 인한 질병이기 때문에 뚜렷한 해결책이 

없고 증상을 조절하며 살아가지만 증상이 애매모호하고, 

아무리 노력해도 예기치 않게 위험증상이 나타나는 예측

불허함을 나타내고 있었다.

‘불확실성’이라는 중심현상을 중심으로 혈우병 환자의 

적응과정의 단계는 ‘고립기’, ‘생존유지기’, ‘희망추구기’, 

‘양가감정기’로 <Figure 1>과 같이 파악되었다. 이들의 

적응과정을 사회문화적 맥락에서 보면, 혈우재단을 알기 

전 시기와 후의 시기로 대별된다. 고립기와 생존유지기

는 혈우재단을 알기 전 시기로서 삶의 질조차 논할 수 

없어 ‘방황기’로 보았고, 희망추구기와 양가감정기는 혈우

재단을 알고 난 후 삶의 질이 향상된 시기로 ‘안정기’로 

보았다. ‘불확실성’은 ‘방황기’에 매우 강하게 나타나다가 

‘안정기’에 많이 약화되었으나 증상 악화에 대한 참여자
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들의 민감성이 높아 여전히 정도가 심한 상태였다.

적응과정 단계중 ‘고립기’는 수시로 나타나는 출혈증상

으로 인해 몇 달씩 몇 년씩 사회와 격리되어 ‘부정적인 

심리사회적 반응’을 나타내는 시기로 불확실성이 가장 잘 

드러나 있다. ‘생존유지기’는 질병증상에서 벗어나고자 다

양한 방법을 모색해 보는 시기로, 질병의 특성을 고려하

지 못한 채 ‘소극적 대처하기’를 함으로서 부정적인 심리

사회적 반응이 반복되고 있었다. ‘희망추구기’는 혈우재단

의 지지하에 응고인자를 투여하는 등 ‘적극적 대처하기’

를 하는 시기로 삶의 질이 높아져 정상생활을 갈망하게

된다. ‘양가감정기’는 적극적 대처하기를 통해 성취감, 행

복감, 희망감의 ‘긍정적 결과’를 나타내면서, 한편으로는 

질병이 갖고 있는 불확실성으로 인해 불안감, 부담감 같

은 ‘부정적 결과’를 동시에 갖고 있는 ‘양가감정 상태’를 

나타내고 있었다.

<Figure 1>은 혈우병 환자의 삶 전체에 나타나 있는 

불확실성을 표현하기 위해 나선형을 사용하여 표시하였

으며, 방황기에는 나선형의 간격을 좁게 하여 불확실성

의 강도를 높게 나타내었고 안정기에는 나선형의 간격을 

넓게 표시하여 낮아진 불확실성의 강도를 나타내었다. 

중심부에는 굵은 선의 화살표를 길게 그어줌으로서 적응

과정의 방향성을 나타냈으며, 우측에 양방향의 직선화살

표를 표시하여 위쪽은 삶의 질이 향상된 상태를, 아래쪽

은 삶의 질이 저하된 상태를 나타냈다. 적응과정의 4단

계는 원을 사용하여 끝 부분이 조금씩 겹치도록 연결함

으로서 서로 상호작용 하면서 진행하고 있음을 표시하였

다. 각 단계에 영향을 주는 매개요인은 직선 화살표로 

표시하였고, 부모지지와 자기효능감은 ‘방황기’와 ‘안정기’

에 모두 영향을 주는 것으로, 혈우재단 지지와 자조집단

은 ‘안정기’에만 영향을 주는 것으로 표시하였다. 

3. 혈우병 환자의 적응과정

1) 고립기

‘고립기’는 참여자들이 혈우병 증상으로 인해 질병에 

대처하느라 학교생활이나 일반적 사회생활로부터 격리되

어 고립감, 고독감, 절망감, 두려움 등의 부정적인 사회

심리적 반응을 나타내는 시기이다. 이 시기는 ‘불확실성’

이 극적으로 가장 잘 나타나 있다. 30세 이상 참여자들

의 경우, 이 시기가 심하고 길게 지속되는 경향이 있었

는데 “노상 집에서 아프면 안 움직이고 누워있는 거죠.”

그것은 혈우재단을 알기 전 시기에 성장기를 보내 올바

른 대처가 부족하였던 것에 기인한다.

혈우병 환자들이 경험하는 가장 주된 심리사회적 반응

의 하나는 고립감으로, 남들처럼 생활하면 출혈되고 심

할 때는 문밖 출입도 어려워 응급실 갈때나 집을 나서야 

했던 어두운 경험들을 갖고 있었다. 이들에게 고립감은 

심리사회적 반응인 동시에 자신을 보호하고자 하는 하나

의 방어전략으로 나타나고 있다. 50세인 한 참여자는 일

을 하다가도 출혈이 되면 꼼짝도 못하고 누워있어야 하

는 남들과 다른 자신의 운명적 슬픔을 다음과 같이 진술

하고 있다.

“이거는 창살 없는 감옥 아닙니까?  내가 밖에 나가고 

싶지 않아 안 나가는 거 하고, 내 스스로 나가고 싶은데

도 발목이 묶여 못 나가는 거 하고 ...”

절망감은 희망이 전혀 보이지 않을 때 일어나는 정서

상태로서 불확실성의 가장 강력한 표현이다. 이것은 의

료적 지지가 거의 없고 정보가 부족하던 시기에 특히 자

주 심각하게 나타났는데, “사실 자살하고 싶다고 약을 

몇번 털어 먹었더랬어요....” “장 터지고, 위 터지고...

내 예감이... 이제 끝이구나 ...” 라는 표현처럼 절망감

은 그 시기의 보편적 심리상태라 할 수 있다. 그러나 의

료적 지지가 많아진 지금에도 30대 이상 참여자들의 대

부분은 질병증상이 악화되어 “남들은 평생 쓰다가 버려

도 다 못쓸 놈의 뼈를 나는 이렇게 인공관절을 껴 넣

고...” “죽고싶다는 생각은 지금도...” 하면서 절망감을 

매우 강하게 경험하고 있었다. 또한 어려서 값비싼 수입

응고 인자를 맞은 경험이 있는 40대 한 참여자는 인간 

면역결핍 바이러스(HIV)에 감염되었으며, 이로 인한 충

격으로 혈우병의 증상 악화를 빨리 인지하지 못해 다리

를 절단하는 절망적 고통을 겪었다.

고립기의 부정적인 심리사회적 반응 중 두려움은 모든 

참여자에게 나타나는 흔한 반응으로 의료적 지지가 부족

하던 시기에는 질병증상의 현상조차 이해하지 못함으로 

해서 심한 두려움을 경험하였고, 혈우재단의 지지를 받

게된 후에는 증상의 애매함으로 두려워하고 있었다.

“지금도 가끔 왼쪽 팔꿈치에 출혈이 있거든요. 그때마

다 덜컥덜컥 겁이나요...지금 이 상태보다 더 안 좋아질 

꺼라고는 생각하지 않았었는데 출혈이 되면 더 나빠질 

까봐 걱정이 되요.”

2) 생존유지기

생존유지기는 의료적, 정보적, 경제적 지지가 부족하
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던 시기에 혈우병 환자들이 그냥 생존하기 위해 활동을 

제한하고 민간요법이나 붕대감기 등의 소극적 대처하기

를 하던 시기이다. 이때는 그런 질병을 가진 사람은 세

상에서 자신밖에 본적이 없었거나, 가족 중에 있다하더

라도 죽었거나 심각한 증상을 나타냄으로서 혼자서 생존

하기 위해 투쟁하듯이 힘겨운 노력을 해 가던 시기로, 

부모의 지지가 가장 큰 힘이 되었고 자기효능감이 버팀

목이 되어주고 있었다. 이 시기는  소극적 대처하기 전

략에 전념하여 문제를 해결해 보고자 하는 한계 때문에 

고립기로 역순환하는  빈도가 매우 높았다. 다음은 자신

들의 불확실성을 해소하고자 사용하였던 다섯가지의 소

극적 대처하기 전략들이다.

 (1) 활동 제한하기

활동 제한하기는 질병의 중증도나 나이에 관계없이 누

구나 사용해온 본능적 방어전략으로, 증상이 심한 경우 

몇 달씩, 몇 년씩 움직이지 않고 낫기를 기다렸다. 이 방

법은 비교적 큰 효과를 나타내고 있어서 자연적으로 대

처하는 일차전략으로 지금도 지속되고 있다.

“다른 약은 없으니까 노상 집에서 아프면 안 움직이고 

누워있는 거죠. 1년 중에 두 서너달 밖에 공부를 못했

죠....”

 (2) 대증요법 이용하기

대증요법 이용하기는 의료적 지지가 부족한 시기에 증

상완화에 초점을 둔 치료로서, 극한상황에서 수혈받기, 

극한상황에서 수술하기, 석고붕대하기, 극한상황에서 응

고인자 주사맞기, 진통제 사용하기, 얼음이나 탄력붕대 

사용하기 등이 포함되며 대부분의 참여자들은 진통제 사

용하기를 가장 많이 하였다. 대량 수혈로 위기상황을 벗

어난 적이 있는 45세의 한 참여자는 당시를 다음과 같이 

진술하고 있다.

“인제 다리(대퇴부)는 부어가 있는 상태고 부기는 안 

빠지고... 그래가지고 병원에 간 거에요. 근데 이게 터

져 가지고 .. 수도꼭지에서 물 쏟아져 나오듯이... 피가 

나와야 한다고, 그래놓고 피를 막 갖다 들어부어 주더라

구요. 나는 가물가물 의식이 가는 상태가...옆에 우리 

부친이 이제 마 안되겠다. 인젠 저놈이 여기서 걸어나가

기는 틀렸고... ‘여기 널(관) 맞추는 데가 어디고 너하

고 나하고 화장해 치우자’하고 형수님하고 와보니 또 눈

을 떠가 있거든... ”

 (3) 민간요법 이용하기

민간요법은 응고인자를 사용하기 전 단계에서 많이 이

용한 방법으로, 참여자들은 풀뿌리나 약초를 관절 등에 

붙이거나, 식이요법을 하며 민간요법에 매달려 살아보고

자 애를 썼다. 이것은 주로 부모들이 적극적으로 관여하

고 있었으며 서울보다는 지방이나 농촌에 거주하는 경우 

더욱 강하게 나타났다.

“쓸개가 좋다고 그래서 돼지쓸개, 소 쓸개, 뱀 쓸

개... 쓸개란 쓸개는 다 먹어 봤어요. 그게 물에다 국물

만 섞어도 써서 못 먹는 건데, 그걸 국물을 쭉 짜고 꿀

꺽 꿀꺽 수도 없이 먹었어요.”

 (4) 절대자에게 의존하기

절대자에게 의존하기는 도저히 방법이 없어서 선택하

고 있었으며, 무당에게 의존하기와 하느님께 의존하기의 

차원이 있었다. 참여자들은 질병증상이 악화되어 막막할 

때 부모가 앞장서서 무당에게 점을 보고 굿을 하는 등의 

양상을 강하게 나타냈으며, 부모가 기독교인인 30대 참

여자는 현세보다 내세를 믿기위해 열심히 기도했다고 진

술하였다.

“가끔씩 전도사님이 찾아오면은.... 뭐 막연하게 지상

에선 이렇게 살았어도 천국 가서는 뭐 편히 살거다..”

 (5) 관심 전환하기

연구참여자들은 질병증상의 고통에 시달릴 때면 고통

에서 벗어나고자 울거나 소리치거나 욕하거나 다양한 방

법으로 자신의 관심을 전환시키려 노력하였다. 그러나 

실제 고통이 아주 심할 때는 아무 생각도 할 수가 없었

다고 하였다. 

“안 아픈 다리를 달달달 떨면 신경이 이쪽으로 좀 분

산되는 것 같았어요”

3) 희망추구기

희망추구기는 연구참여자들이 혈우재단을 알게된 후 

혈우재단의 지지에 힘입어서 적극적 대처하기를 하는 시

기이다. 적극적 대처하기에는 전문적 치료 이행하기, 예

방적 자가관리하기, 자기 직장 일하기, 동료 도와주기, 

타인과 비교하여 위로받기, 혈우재단의 도움 청하기의 6

가지 대처전략들이 있다. 모든 참여자들은 적극적 대처

하기로 삶의 질이 높아졌으며, 결코 충분할 수는 없지만 

불확실성을 조절해가면서 일반사람과 같은 수준의 생활

을 하고자 노력하고 있었다. 
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 (1) 전문적 치료 이행하기

본 연구에 참여한 대부분의 혈우병 환자들은 전문적 

치료를 잘 이행하고 있었다. 전문적 치료 이행하기는 출

혈 즉시 응고인자를 보충하기 위해 자가정맥주사를 하고 

운동으로 근육을 강화하며, 필요시 전문병원에서 근관절

계 수술을 받는 등의 치료이행을 포함한다. 참여자들은 

운동과 응고인자 투여를 하고 있으면서도 장애 때문에 

인공관절 수술 등의 정형외과적 수술을 경험하고 있었다. 

“이제 수술(인공 슬관절 치환수술)을 하면서 걸을 수

도 있다는 것을 알았을 때는 아 이런 것도 있었구나 새

로운 세계를 발견하는 것 같았어요.”

 (2) 예방적 자가관리 하기

대부분의 참여자들은 정상인과 같은 일상생활이 가능

해짐에 따라 이러한 생활을 유지하기 위해 미리 조심하

기, 미리 움직이기, 초기에 증상관리하기, 초기에 응고인

자 주사맞기 등의 예방적 자가관리를 매우 강하게 하고 

있었다. 

“저는 늘 몸에 느낌이 오나 신경을 쓰죠. 그리고 늘 

조금 살살 움직여 주고 나서 움직이죠. 출혈되지 말라

고....겨울엔 내복도 두 개 입고 양말도 두 개 신고...

하체가 잘 터지거든요.”

 (3) 자기 직장 일하기

자기 직장 일하기는 모든 참여자들에게 아주 중요한 

대처 전략으로 불확실한 상태에 놓여있는 삶을 지켜주는 

원동력이 된다. 이들은 경제적으로 어렵고 앞날이 불확

실하여 자신이 움직일 수 있을 때 경제적 자립을 하고자 

열심히 노력하고 있었다. 특히 혈우재단을 알고 난후 적

극적 대처전략으로 삶의 질이 향상되면서 주로 금세공, 

도장파기, 등의 자영업에 전념하여 “장사를 하다보니까 

아프면 쉬고 뭐 윗사람 눈치볼 것도 없고..” 자신감을 

표현하였다. 그러나 질병이 심해져서 직장을 그만둔 참

여자들은 아픈 것보다도 “뭘 해서 먹고 살거냐..” 일에 

대한 걱정을 더 많이 하였다.

 (4) 동료 도와주기

참여자들은 자신들이 유전병이고 전국적으로 몇 명 안 

되는 희귀 질병이므로 서로 친족같이 혈연의 정을 느끼

고 있었으며 서로 주사도 놓아주고 정보도 주면서 서로

를 돕고 있었다. 또한 해마다 열리는 “코헴“ 하계 캠프에 

모여서 어린아이부터 노인에 이르기까지 서로를 위해주

며 친밀한 관계를 나타냈다. 특히 한 참여자는 큰 수술

을 하는 동료를 위해 3주일이나 간병을 해주고 있었다.

“지도 외로운 사람이고, 나도 외로운 사람이고...그렇

게 살아야죠. ”

 (5) 타인과 비교하여 위로받기

혈우병 환자들은 질병이 진행되고 있고 언제 심각한 

상태가 올지 모르는 불확실성으로 인해 두려움을 갖거나, 

수술할 정도로 악화되거나 위기에 처해 절망감을 느낄 

때, 자신보다 더 악화되고도 꿋꿋이 살아가는 동료를 보

면서 위로를 받고 있었다. 다리를 절단하고 인간 면역결

핍 바이러스(HIV)감염까지 있는 40세 참여자는 더 힘

든 장애인들을 비교하며 자신이 그래도 나은 상태라고 

하였다.

“저보다 더 아픈 사람 많아요 ... 못 움직이는 사람도 

있고..” 

 (6) 혈우재단의 도움 청하기

혈우재단은 혈우병 환자들에게 사회속의 부모같은 역

할을 하고 있다. 본 연구참여자들도 혈우재단을 통해 의

료적, 경제적, 정보적 지지를 받음은 물론 개인적으로 발

생하는 어려움에 대한 상담도 하여 다각적인 도움을 받

음으로서 삶의 질이 향상되었다. 그러나 환자들은 전국

에 흩어져 있고 소수여서 위급시 즉각적인 도움을 받기

가 어렵다고 호소하고 있으며, 질병 증상을 겪으며 타인

과 공존하는 삶을 살아가는 것이 너무나 힘겹기 때문에 

혈우재단이 이러한 여러 문제들을 도와주기를 고대한다.

 

4) 양가감정기

양가감정기는 연구 참여자들이 불확실성을 극복하기 

위해 다양하고 적극적인 대처 전략을 구사하여 이룩한 

결과가 나타나는 시기로서, 성취감, 행복감, 희망감 같은 

긍정적 결과와 불안감, 부담감 같은 부정적 결과가 동시

에 양가감정 상태로 나타났다.

대부분의 참여자들은 “검정고시로 초등학교에서 고등

학교까지 합격했어요”, “보통 사람들과 같이 살 수 있다

는 것이 가장 행복하지요.” 등으로 성취감 행복감을 나

타냈으며, “힘든 거 이겨내고 최선으로 살아가자” “용기 

내고 살아가자” “절대로 죽기 전에는 절망하지 말자” 등

의 표현으로 희망감을 나타냈다. 그러나 그들의 내면에

는 언제 악화될지 모르는 건강에 대한 불안감과 유전에 

대한 부담감이 공존해 있었다. 특히 참여자들은 “굉장히 
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무거운 돌을 메고 살아요... 그 좋은 약을 맞고도...” 

“사실 전 다른 사람 갖고 있지 않은 무거운 짐을 갖고 

있잖아요” 등으로 부담감을 표현하였고 미혼인 경우는 

그 부담감이 결혼을 회피하는 사유가 되고 있었다.

Ⅳ. 논    의

본 연구에서 혈우병 환자들의 적응을 가장 잘 설명할 

수 있는 핵심범주는 “불확실성”이었다. 불확실성은 일생

동안 끊임없이 높은 강도로 나타나는 현상으로서 장기 

혈액 투석 수혜자(Shin, 1994)와 류마티스 관절염 환자

(Yoo, 1996), 후천성면역결핍증후군 환자(Gordon & 

Shontz, 1990)에게서 나타나는 불확실성과 같은 양상

을 보여 주었다. 이는 이들 질병들의 특성이 모두 진단

은 명확하나 치료과정이 불명확하고 일생동안 진행되기 

때문이라고 해석할 수 있다. 

본 연구에서 혈우병 환자들의 적응은 고립기, 생존유지

기, 희망추구기, 양가감정기의 4단계로 파악되었으며, 혈

우재단을 알기 전 시기인 고립기와 생존유지기는 방황기

에 속하고 혈우재단을 알고난 후의 시기인 희망추구기와 

양가감정기는 안정기에 속하였다. 이것은 혈우재단이 혈

우병 환자들에게 얼마나 큰 영향을 미치는지를 보여준다. 

Lazarus와 Folkman(1984)은 정서중심의 대처는 

부정적인 감정을 감소하거나 달래기 위해 시도되며, 문

제중심 대처는 문제를 해결하기 위한 시도를 포함하고 

있다고 하였다. 본 연구에서 고립기는 정서중심의 대처

시기로, 생존유지기와 희망추구기는 문제중심 대처와 관

련지어 생각해 볼 수 있다. 특히 혈우병 환자들은 혈우

재단을 알기 전에는 나름대로 대증요법을 이용하며 문제

중심 대처전략을 사용하고 있었지만 이 때는 전문의료의 

지지가 매우 부족하여 질병증상을 통제할 방법이 없고 

점점 심해지는 증상 속에서 고립된 채 견뎌보고자 정서

중심의 반응을 매우 많이 보이고 있었음을 알 수 있다. 

이러한 현상은 신장수혜자와 인간 면역결핍 바이러스

(HIV)감염자들의 초기 대처 양상(Yi, 1999; Reeves, 

Merrian & Courtenay, 1991)에서도 나타나고 있다. 

그러나 신장 수혜자들은 자신이 선택한 신장이식이라는 

적극적 치료의 결과로 인해 불안과 두려움, 우울 등의 

반응이 더 흔하게 나타났고, 인간 면역결핍 바이러스

(HIV) 감염자들은 질병 감염자체에 초점을 둔 반응으로 

분노와 부정이 더 많이 나타났으며, 혈우병 환자들은 질

병을 잘 모르던 어린 시절부터 질병으로 인한 고통에 시

달려옴으로서 질병을 체념적으로 수용하면서 고립감, 고

독감, 절망감, 두려움이 더 강하게 나타나고 있었다.

고립기에 나타나는 고립감, 고독감, 절망감, 두려움 

등의 부정적인 심리사회적 반응은 정서중심 대처로서 

Kim 등(2000)의 연구에서 나타난 두려움, 외로움, 좌

절 등 및 Agle, Gluck과 Pierce(1987)의 연구에서 보

고한 불편감, 사회적 고립, 삶의 위협감 등과 같은 맥락

으로 볼 수 있다. 다른 질병 중에서는 장기 혈액 투석 

수혜자(Shin, 1994)들이 겪는 고립감, 절망감, 애매함, 

부담감 등의 심리사회적 반응이 본 연구결과와 유사하나, 

혈우병 환자는 유전이라는 상황으로 인한 고독감을 강하

게 나타내고 있다. 

생존유지기는 지지가 매우 부족하던 시기에 살아남기 

위해 소극적인 대처하기를 하는 시기로서, 활동 제한하

기, 대증요법 이용하기, 민간요법 이용하기, 절대자에게 

의존하기, 관심전환하기의 문제중심 대처전략에 전념하

고 있었으며, 이 시기에는 오로지 부모의 지지와 자기효

능감에 의지하여 생존하고자 애를 썼다. 이것은 Yi 

(1996)의 연구에서 위암환자들이 “암은 곧 죽음이다”라

는 위기상황에서 식이요법, 민간요법, 정보추구, 신앙생

활 등의 대처전략을 하면서 “살아보자”라고 부단히 노력

하였다는 결과와 일치한다. 

희망추구기는 혈우병 환자들이 절망적으로 생존유지기

를 살아오다가 혈우재단을 알게되면서 혈우재단의 지지

를 받아 사람답게 살고자 문제중심적 대처전략을 적극적

으로 추구해 가는 시기라고 볼 수 있다. 이것은 Kim 등

(2000)의 연구에서 혈우병 환자들이 열성적으로 살아가

면서 치료 및 삶에 전념하고 있다고 한 결과와 일치한다. 

그러나 이 단계의 초기에는 전문적 치료 이행으로 정상

인처럼 살게되리라 희망을 갖지만, 질병자체가 갖는 불

확실성으로 인해 점차 합리적 대처전략을 구사함을 알 

수 있다. 이는 Yi(1999)의 연구에서 장기 혈액투석 수

혜자들이 신장 이식 수술을 하고 수술 후에는 완전한 정

상인으로 돌아갈 것이라는 기대감에 차 있다가 다양한 

문제점에 직면하면서 점차 합리적 대처전략을 구사한다

는 연구결과와 일치한다. 본 연구의 적극적 대처전략들

은 전문적 치료 이행하기, 예방적 자가관리하기, 자기 직

장 일하기, 동료 도와주기, 타인과 비교하여 위로받기, 

혈우재단의 도움 청하기로 Yi(1999)의 신장수혜자들에 

관한 연구에서 나타난 치료요법 이행하기, 정보추구하기, 

자기 일하기, 사회활동 제한하기, 목표 낮추기, 비교하며 

위로하기 등과 같은 맥락에 있다고 할 수 있다. 대부분
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의 연구 참여자들은 치료요법 이행하기를 열심히 하고 

있었으며, 일부 참여자들이 치료 이행을 소홀히 하는 경

우가 있었는데, 이는 자신의 상태에 대한 과신과 응고인

자가 타인의 혈액에서 추출됨으로 인해 인간 면역결핍 

바이러스(HIV)나 간염 바이러스에 감염되는 것을 두려

워하여 나타난 현상으로, 치료의 소홀함은 즉각적으로 

질병의 악화를 가져와 다시 고립기로 돌아가는 양상을 

나타냄을 볼 수 있었다. 또한 자기 직장 일하기는 대부

분의 참여자들에게 매우 중요한 대처전략으로 나타났는

데, 이것은 일반인처럼 일을 함으로써 성취감과 행복감

을 경험할 수 있으며, 다른 한편으로는 혈우병의 특성상 

진행성 장애가 삶을 위협하고 있으므로 조금이라도 건강

이 유지될 때 경제적으로 자립을 해두고자 노력하는 것

으로 볼 수 있다. 이것은 혈우병 환자들이 어려서부터 

과잉보호를 받아 소극적이고 의존적으로 성장함으로서, 

정상적인 독립적 삶을 추구하는데 장애가 될 수 있다는

(Chuansumrit, 1998; Kelley, 1993) 보고들과는 대

조적인 결과로서, 우리나라의 사회적 특수성에 따라 아

직은 사회복지가 미흡하고 대부분의 참여자들이 경제적

으로 어려운 환경에 놓여 있기 때문에 나타난 현상이라

고 볼 수 있다. 

혈우병의 가장 큰 문제점 중의 하나는 만성 혈우병성 

관절증으로 인해 관절이 고정되는 등 불구가 되는 것

(Kim, 1998; Battistella, 1998; Bretter et al., 

1985)으로, 본 연구의 참여자들도 자신의 진행성 장애

에 대해 민감한 상태에 있으면서 더 심한 타인과 비교하

여 위로를 받고 있었다. 이는 신장 수혜자들이 다른 질

환과 비교하여 위로 받고 있다고 한 Yi(1999)의 결과와 

유사하다. 

혈우병 환자들의 혈우재단의 도움 청하기는 다른 질병 

집단에서는 찾아보기 힘든 대처전략으로 혈우병이 유전

병이고 전체환자가 1,360명(Korea Hemophilia 

Foundation, 1999)밖에 안되는 희귀 질환이며 출혈이

라는 위기상황이 예측 불허하게 발생하는 특성을 지녔기 

때문이라 사료된다. 

양가감정기는 연구참여자들이 불확실성을 극복하기 위

해 다양한 대처전략을 이행한 결과가 나타나는 시기로서, 

성취감, 행복감, 희망감 같은 긍정적 결과와 불안감, 부

담감 같은 부정적 결과가 동시에 양가감정으로 나타남을 

보여주고 있다. 이중 성취감, 행복감, 희망감은 Yi 

(1999)의 신장수혜자 연구에서 현재 삶에 만족하고 감

사한다는 긍정적 결과와 일치한다. 이러한 결과는 

Aldwin(1994), Epstein(1991)이 스트레스를 의미창

출과 자기변화의 촉매자로 보고 스트레스의 긍정적인 이

득을 제기한 것과 맥을 같이 하고 있다. 또한 불안감, 부

담감은 혈우병이 유전병이고 증상변화가 예측하기 어려

워서 나타나는 결과이므로, 가능한 부정적 결과를 적게 

느끼고 살아갈 수 있도록 올바른 간호중재가 필요하다. 

참여자들 중 일부는 전문적 치료 이행을 소홀히 함으로

서 긍정적 결과가 약화되고 부정적 결과가 증가되어 다

시 고립기로 회환하는 양상도 나타나고 있다. 그러나 그

들 중 몇몇은 그런 심각한 스트레스를 기회로 알고 자기 

효능감을 동원하여 현재의 상태에서 다시 의미있는 삶을 

살아가고자 노력함을 볼 수 있다. 끝으로 본 연구 결과

는 혈우병 환자들을 위한 보다 효율적인 간호중재를 개

발하는데 도움을 줄 수 있으며, 혈우병 환자들의 경험이 

반영된 양적 연구도구를 개발하고 혈우병 환자를 돌보는 

간호사들을 교육하는데 필요한 근거자료로도 활용될 수 

있을 것으로 기대한다.

Ⅴ. 결론 및 제언

본 연구는 혈우병 환자들의 경험을 토대로 하여 이들

의 적응과정을 확인하고 이론적 틀을 모색하고자 근거이

론 방법으로 수행하였다. 이를 위해 20세에서 72세까지

의 혈우병 환자 14명을 대상으로 심층면담과 참여관찰을 

통하여 자료를 수집한 후, 계속적인 비교분석 방법을 이

용하여 이들의 문제점과 대처전략 등에 초점을 맞추며 

분석하였다. 

그 결과 혈우병 환자의 적응과정의 핵심범주는 “불확

실성”으로 확인되었다. 적응과정은 고립기, 생존유지기, 

희망추구기, 양가감정기의 4단계로 구분되었다. 이중 고

립기와 생존유지기는 혈우재단을 알기 전 의료의 지지가 

부족하여 부모의 지지와 자기효능감으로 견디어 내던 시

기이므로 방황기로, 희망추구기와 양가감정기는 혈우재

단을 알게되어 혈우재단의 전폭적 지지와 혈우동료의 지

지로써 삶의 질이 향상된 안정기로 대별된다. 혈우병 환

자들은 고립기에 출혈이 일어나는 질병으로 인해 고립감, 

고독감, 절망감, 두려움을 경험하였으며, 생존유지기에는 

의료적 정보적 경제적 지지부족으로 활동 제한하기, 대

증요법 이용하기, 민간요법 이용하기 등의 소극적 대처

하기에 몰두하였다. 희망추구기에는 혈우재단의 경제적, 

의료적, 정보적 지지에 힘입어 전문적 치료 이행과 예방

적 자가관리하기, 자기 직장 일하기, 혈우동료 도와주기, 
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타인과 비교하여 위로받기, 혈우재단의 도움 청하기의 

적극적 대처하기를 함으로 인해 삶의 희망이 솟구침을 

알 수 있었다. 그러나 유전적 질병에 의한 출혈의 예측

불허함과 증상의 애매모호함으로 나타나는 불확실성으로 

인하여 양가감정기에는 결과적으로 성취감, 행복감, 희망

감의 긍정적인 면과 불안감, 부담감의 부정적인 면이 동

시에 존재하는 양가감정상태를 경험하는 것으로 확인되

었다.

그러므로 혈우병 환자들은 적극적 대처하기로 삶의 질

이 향상되었다고 하더라도 질병과 관련된 불확실성으로 

인해 고립기에서 양가감정기까지의 4단계를 상호 회환하

는 회환성의 적응과정을 나타내었다. 

본 연구결과 다음과 같은 제언을 하고자 한다.

1. 혈우재단의 지지를 어려서부터 받고 성장한 20대 혈

우병 환자들에 대한 연구가 필요하다.

2. 모계유전의 부담을 안고 살아가는 혈우병 환자의 어

머니들에 대한 연구가 필요하다.

3. 희귀 유전병을 앓고 있는 다른 대상자들의 삶의 경험

에 대한 연구도 지속적으로 필요하다.
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- Abstract -

The Adjustment of Patients with 

Hemophilia

Kim, Won-Ock*

Purpose: This research was done to 

establish a theoretical foundation for the 

adjustment process of patients with hemophilia. 

Method: For this study, 14 patients with 

hemophilia participated. The data was collected 

through the in-depth interviews and analysed in 

terms of Strauss and Corbin's grounded theory 

methodology. 

Result: The core category was identified with 

"uncertainty". The adjustment process was 

classified into two stages: the 'unstable stage' 

before the moment they learn about the 

Hemophilia Foundation and the 'stable stage' 

since then. The two stages were further divided 

into four groups, namely 'the stage of isolation 

', 'the stage of maintaining survival', 'the stage 

of pursuing hope', 'the stage of ambivalence'. 

The categories of these stages include a series of 

subcategories to describe the adjustment of 

patients. The quality of life for these patients 

has increasingly improved based on support from 

hemophiliac organizations. But due to the 

uncertainty of disease, the patients have four 

stages of adjustment process from the stage of 

isolation to that of ambivalence and might turn 

to feedback. 

Conclusion: Therefore the nursing 

interventions reflecting adjustment process of 

patients with hemophilia should be developed.

Key words : Patients with hemophilia, 

Adjustment, Uncertainty, 

Grounded theory


