
- 709 -

Ⅰ 서 론.

연구의 필요성 및 목적1.

최근 의학의 발달과 생활환경의 급속한 변화는 건강과

질병 양상의 변화를 가져와 급성질병은 점차 감소하는

반면에 만성질병은 불가역적인 병리적 변화와 지속적인

비정상 상태로 인해 점점 중요한 건강위협 요인이 되어

가고 있다 이러한 만성질병은 신체적 심리적 사회. ㆍ ㆍ ㆍ

경제적 및 영적 측면에 영향을 미쳐서 성기능 변화 건,

강 상실로 인한 경제적 부담 미래에 대한 불확실성 죽, ,

음에 대한 불안 등 궁극적으로 개인의 삶에 변화를 초래

하게 한다(Roh, Han, An & Kim, 1997; Suh,

1999).

특히 만성신부전은 신 실질의 점진적인 퇴화로 인해

일어나는 대표적인 만성질환이기 때문에 그 병을 앓는

환자는 신장이식이 이루어지지 않는 한 지속적 관리를,

위해서 계속적인 혈액이나 복막투석에 의해 수분을 제거

하고 전해질의 균형과 산염기의 균형을 맞추며 요소질, ,

소와 크레아티닌 등과 같은 노폐물을 제거해야 한다

그래서 만성신부전증이라고 진단을 받은(Kim, 1992).

환자는 완전회복이 불가능하기 때문에 투석치료를 비롯

한 일생동안 지속적인 의학적 치료를 필요로 한다 이렇.

듯 만성질병중의 하나인 만성신부전환자들은 계속적인

통원치료를 받아야 하고 지속적인 돌봄의 대상자가 되므

로 환자들은 가족구성원들에게 크게 영향을 미치며 동,

시에 환자는 최대한의 회복을 위하여 가족에게 의존하게

된다(Shin, 1996; Yu, 1993; Park, 2003).

이상과 같이 만성신부전은 질환의 특성상 생활양식의

변화를 통한 지속적인 관리가 중요하며 이를 위해서 만,

성질환자 개인의 삶의 형태는 물론 불가피하게 가족구성

원의 삶의 양식의 변화가 요구되므로 가족의 삶 역시 간

호의 대상이 될 수밖에 없다(Oh, Chae & Cheon,

2002; Chang, 1998; Seomun, Chang & Im,

2003).

지금까지 우리나라에서는 만성질환자를 돌보는 가족이

나 주보호자들에 대한 연구는 이들에 대한 부담감과 사

회적 지지와 삶의 질 가족기능에 대한 상관관계를 보는,

양적연구(Kim & Yang, 2004; Han et al., 2004;

가 주로 이Min & Yong, 2003; Kim & Lee, 1999)

루어졌다 그러나 위에서 기술한 바와 같이 만성질환자.

를 돌보면서 겪게 되는 복합적이고 종합적인 문제를 안

고 있는 가족이나 보호자들의 삶의 체험을 이해하여 이

들을 위한 총체적인 간호를 제공하기 위해서는 질적 연
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구의 중요성이 인식되기 시작하였다(Kang & Lee,

이에 대한 결과로 년대 이후 국내에서도2001). 1990

만성신부전환자의 혈액투석경험 신장이식(Shin, 1997),

체험 과 만성질환자의 강인성에 관한 연구(Lee, 1998)

등 만성질환자들에 대한 질적 연구가 이루어(Ko, 1999)

지기 시작하였다 또한 만성질환자를 돌보는 간호제공자.

의 적응경험 등 만성질환자를 돌보는(Ju & Kim, 2003)

가족이나 보호자들에 대한 질적 연구도 수행되어졌다.

그러나 만성신부전환자의 회복과 생활에 중요한 역할을

담당하는 주보호자들에 대한 간호연구는 주로 양적연구

(Min & Yong, 2003; Lee, 1999; Jung & Yu,

로 이루어지고 있으며 이에 대한 질적 연구는 미1997)

흡한 실정이다 이에 본 연구자는 만성신부전환자의 주.

보호자들을 위한 가족구성원의 간호는 필요하며 이를 위

해 그들이 실제로 체험하는 것이 무엇인지를 탐색하는

질적 연구가 선행되어야만 이를 바탕으로 진정으로 그,

들을 돕는 총체적인 가족간호를 중재할 수 있는 방법을

개발할 수 있으리라 사려 되었다.

따라서 본 연구에서는 만성신부전환자 주보호자의 체

험의 본질이 무엇인지를 있는 그대로 기술하고 해석하,

기 위해서는 밴 매넌의 해석학적 현상학적 연구 방법이

적합하다고 여겨져 그의 방법을 선택하여 연구를 진행,

하였다.

본 연구의 목적은 만성신부전환자 주보호자들의 돌봄

에 따른 삶의 변화와 체험을 이해하고 그 체험의 본질은

무엇인가를 탐색하여 그에 따른 가족간호 중재법 개발을

위한 기초 자료를 제공하기 위함이다.

Ⅱ 본 론.

밴 매넌의 해석학적 현상학적 연구 방법1.

밴 매넌 의 현상학적 연구는 어떤 상황에 처한(1990)

인간의 경험의 의미체험를 밝히는 것으로 체험은 현( ) ,

상학적 연구의 출발점이자 종착역이며 현상학의 목적도

체험의 그 본질을 현상학적 글쓰기를 통해 텍스트로 표

현하는 것이다 따라서 그의 해석학적 현상학이란 사물.

들이 어떤 방식으로 나타나는가에 주의를 기울이고 사물

들이 스스로 드러나는 대로 기술하고자 하기 때문에 현

상학적 방법론이며 또한 해석되지 않은 현상이란 없다,

고 주장하기 때문에 해석학적 방법론이다.

체험의 본질에 집중2.

현상학의 목적은 체험의 본질을 포착하여 기술함으로

서 텍스트로 표현하는 것이다 따(van Manen, 1990).

라서 현상학적 연구의 출발점은 연구자의 관심을 강하게

끄는 인간의 경험이 무엇인지를 인식하는 것에서 시작된

다 어떤 현상을 지향한다는 것은 인간의 경험 중 어떤.

것이 현상학적 탐구의 주제가 될 수 있는지에 집중하는

것이며 어떤 것의 본질을 향해 지향적으로 물음을 던진,

다는 것은 현상학적 질문을 하는 것을 의미한다 따라서.

만성신부전환자를 돌보는 주보호자들에 대한 현상을 지

향하기 위해 형성된 질문은 주보호자로 살아가는 그들의‘

삶의 그 본질적 의미는 무엇인가 이다 이때 중요한 것?’ .

은 가정 편견 현상에 대한 선 이해를 판단중지하며 설, ,

명하는 과정이다 본 연구자는 편견을 반영하거나 가정.

을 정당화하여 결론을 이끌어 내는 것을 피하기 위해 의

식적으로 노력했다 이를 위해서 연구자는 자신의 사고. ,

지각 감정을 연구의 시작과 더불어 연구가 완결될 때까

지 개인 일지 참여 기록지를 작성하며 반성하였으며 다,

음과 같은 질문을 하며 판단중지 하였다(bracketing) .

연구자가 만성신부전 환자에 대해 가지고 있는 선입∙

견은 무엇인가?

연구자가 만성신부전환자의 주보호자에 대해 가지고∙

있는 선입견은 무엇인가?

연구자가 지향하는 연구의 대상에 대하여 내가 미리∙

아는 바는 무엇이며 이 앎은 실제로 연구에 어떠한,

영향을 끼칠 것인가?

더 나아가서 본 연구자는 만성신부전환자의 주보호자‘

들은 그들만의 문제 독특한 삶의 경험을 가지고 있을,

것이다 만성신부전환자의 주보호자에게 현상학적 개방.’ ‘

형 면담을 함으로써 그들로부터 자신들의 체험에 대한

살아 있는 서술을 획득 할 수 있으며 그들의 신체적 심ㆍ

리적 건강문제를 발견 할 수 있을 것이다 주보호자는.’ ‘

돌봄의 경험에 대한 이해를 통해 반성과 새로운 통찰력

을 얻고 더 폭 넓은 인식과 경험의 이해를 위한 기회를

제공할 것이다 라는 가정을 서술하고 이것에 대한 판단.’

중지를 하면서 연구를 진행하였다.

실존적 탐구3.

있는 그대로의 연구자 자신의 경험기술1)

반복되는 입원과 퇴원 지속적인 투병생활에도 불구하,
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고 나을 수 없다는 절망감으로 인해 부정적 시각으로 세

상을 대하는 환자들 이들을 옆에서 돌보는 보호자들을,

지켜 볼 때 마다 간호사로서의 무능력함에 서서히 지쳐

가고 있던 어느 날 이었다 십년이 넘는 세월을 만성신.

부전이라는 질환으로 투병을 해오던 대 후반의 아주머40

니가 있었다 부어있는 얼굴과 사지 거무잡잡한 얼굴색. ,

에 생기 없는 눈빛을 가지고 있던 그분은 합병증이 심해

입원 치료를 권하였지만 병실에 올라오자마자 의료진의

만류에도 불구하고 퇴원을 하였다 그리고 몇 시간 후.

그 아주머니의 이름을 외치며 술로 벌게진 얼굴을 한 그

아주머니의 남편이 나타났고 나는 일상적인 일로 치부,

하며 저녁 늦은 시간 다른 환자들이 깨어날 것이 걱정,

되어 환자는 이미 퇴원하여 안 계심을 말씀드리고 어서

가실 것을 종용하였다 하지만 남편은 가질 않고. ‘ ㅇㅇ

야 사랑한다 난 너 없이는 못 산다라고 큰소리를 외쳐’, ‘ ’

대며 급기야 울기까지 하는 것이었다 이에 지켜보던 다.

른 환자와 실랑이 도중 그 남편을 밀쳤고 내 눈앞에서,

뒤로 넘어져 의식을 잃었으며 뇌출혈로 수술까지 받게,

되었다 다음날 만성신부전환자인 아주머니가 찾아와 고.

개를 숙이며 사과를 하고 갔다는 말을 듣고 그 후 본 연

구자는 내가 그 보호자를 돌봄의 대상이 아닌 귀찮은 사

람으로 대했기 때문에 이런 일이 벌어진 것은 아닐까?

라고 생각했다.

본 연구자가 일개 시 종합병원의 내과 병동에서 처N

음 근무를 시작하면서부터 겪게 되는 가장 큰 문제는 장

기적으로 입원과 퇴원을 반복적으로 하는 환자와 그들을

돌보는 보호자들의 고통을 어떻게 이해하고 간호할 것

인가였다 따라서 본 연구자는 그것에 대한 질문을 스스.

로에게 던지고 간호의 체험을 되새기며 질문들에 대해

지속적으로 반성해 보고자 하였다 본 연구자는 회복되.

지 않는 질환을 앓고 있는 환자뿐만 아니라 환자와 함께

생활하며 모든 것을 책임져야 하며 환자의 회복에도 중

요한 역할을 하는 보호자들도 중요한 간호의 대상이며,

환자를 돌보는 보호자로 살아간다는 것이 얼마나 힘든

일이며 이들을 힘들고 지쳐가게 하는 것은 과연 무엇일,

까 하는 의문을 갖게 되었다.

어원의 추적2)

일상 언어는 매우 다양하고 풍부한 인간 경험이 저장

되어 있는 거대한 저수지와도 같아 현상학적 분석의 원

천이 된다(van Manen, 1990).

사전적 의미를 보면 만성 의 만은 마음( ) ( ) (

심 에 끌만이 결합되어 형성된 글자로 마음을 길게) ( )

끌다라는 뜻이며 성은 성품 성질 생명 목숨의 뜻, ( ) , , ,

이 있다 따라서 만성이란 갑자기 악화되지도 않고 쉽사.

리 낫지도 않으며 오래 끄는 병의 성질을 말한다(Lee,

1997).

또한 만성질환과 관련된 관용어구를 보면 아래와 같다.

삼년 구병에 불효 난다.∙

무슨 일에나 오래 시일이 걸리게 되면 한결 같이 정성

을 다 할 수 없다는 말.

병이기는 장사 없다.∙

아무리 힘세고 우람한 사람이라 할지라고 병 앞에서는

꼼짝 못하게 된다는 의미.

병이 도둑이다.∙

병이 들면 일을 할 수 없고 돈을 못 버는데 약 값은

계속 들어가게 되므로 도둑을 맞은 것 같이 된다는 뜻이

다(Korean proverbs dictionary, 1993).

이상과 같이 오랫동안 마음을 끌며 만성질환자를 간병

해야 한다는 사실은 한결같이 정성을 다하기가 어렵다는

것과 경제적 어려움과 같은 상황이 야기됨을 보여주고

있다.

연구 참여자의 선정과 자료수집 방법3)

본 연구의 목적에 따라 일개 광역시에 소재한 대학C

병원에서 만성신부전 진단 후 개월 이상 투석을 시행해6

오고 있는 환자와 가장 많은 시간을 보내거나 또는 환자

를 돌보는 직접적인 책임을 지며 투석 시 환자와 함께,

병원에 동행하는 가족의 일원 중에서 연구자가 판단하기

에 연구의 목적을 잘 이해하고 신뢰관계 형성과 의사소,

통이 원활하며 자신의 경험을 잘 묘사하고 연구 참여에, ,

스스로 동의한 여성보호자 인으로 선정하였다 참여자5 .

중 환자의 부인 인은 소아당뇨를 치료하지 않아 실명(3 )

까지 된 남편을 돌보는 대 초반의 참여자 사고로 인30 ,

해 하반신 마비되었고 당뇨로 인한 합병증으로 투석까지

하고 있는 남편을 돌보는 대의 참여자와 약 년 알50 20

콜성 당뇨의 합병증으로 인해 투석을 하는 남편을 돌보

는 대의 아내인 참여자가 있으며 정신지체와 함께 최60 ,

근 만성신부전증으로 투석을 병행하고 있는 딸을 간병하

는 어머니 인과 결혼하면서부터 만성신부전증의 시어머1

니의 간병을 하고 있는 며느리 인이다1 .

본 연구의 주된 자료는 본 연구자와 개별 심층 면담한

자료의 내용으로 이루어졌다 본 연구의 심층면담 기간.

은 년 월 일부터 월 일까지 각각의 면담은2004 7 27 9 4 ,
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차에서 차까지 개방적이고 반구조적인 질문 형식을 이2 3

용하여 심층면담과 참여관찰 방법으로 이루어졌다 차. 3

면담을 마치자 자료는 포화되었다 참여자들에게 연구자.

의 소속과 지위대학원생를 명확히 하고 연구의 필요성( )

을 충분히 설명한 후 연구 참여여부를 스스로 결정할 수

있도록 하였다 참여자들과의 관계형성을 위해 노력하는.

모습을 보이고 관심을 표현하였으며 의료인이 아니라 같

은 대기실의 다른 보호자처럼 느껴지도록 지나친 정보

제공이나 의료 관련 용어는 삼가 하였다.

연구 참여자에 대한 윤리적 고려5)

본 연구에서 연구 참여자들에 대한 윤리적인 고려는

연구 전 과정동안 요구된다 우선 참여자와의 면담 시작.

전에 연구의 목적과 연구 방법 면담 내용의 녹음 등을,

설명하여 동의를 얻고 문서화된 연구 참여 동의서에 서

명을 받았으며 면담 내용은 연구 목적으로만 사용할 것,

이며 개인의 사적인 상황은 비밀로 유지하되 익명성을

보장한다는 점과 참여자가 원한다면 언제든지 면담을 마

칠 수 있음을 알려 주어 참여자의 권리를 보호하고자 노

력하였다.

연구의 엄밀성 확보6)

와 의 연구에서는 질적 연구의Guba Lincoln(1981)

평가기준인 엄밀성에 대하여 네 가지 논점 즉 사실적 가

치 적용성 일관성 그리고 중립성을 고려(truth value), ,

해야 한다고 제시하였다.

첫째 사실적 가치란 신빙성 의 문제로, (credibility)

신빙성은 현상을 얼마나 생생하고 충실하게 서술하였고

해석하였는가를 의미한다 이에 본연구자는 참여자들과.

여러 차례의 면담을 통해 신뢰관계를 구축하고 최대한의

공감을 가지고 이야기를 경청하여 생생한 체험을 솔직,

하게 표현할 수 있도록 하였다 면담내용은 모두 녹음되.

었고 가능한 빠른 시간 내에 필사하여 분석하였다 또한, .

면담내용을 요약하여 후속 면담 시 참여자에게 확인하였

다 연구의 서두에 연구자의 가정과 선 이해를 미리 밝.

혀 연구의 전 과정을 통하여 이러한 가정을 인식하고 판

단중지하여 중립적인 입장을 갖도록 노력하였다.

둘째 적용성 은 연구결과를 일반화할, (applicability)

수 있는지에 대한 적합성 에 대한 평가를(fittingness)

말한다 질적 연구의 일반화는 결과를 다른 사례나 상황.

에도 적용할 수 있는지 독자들이 자신의 경험에 비추어,

의미 있게 받아드릴 수 있는지를 평가하는 기준이다 적.

합성을 높이는 것은 자료가 풍부하여 현상의 많은 차원

과 범주를 포함할 수 있도록 하는 것이다 이에 본 연구.

에서는 이런 체험 자료가 다양성을 갖추고 어느 정도 포

화상태에 이르게 되었다고 생각될 때까지 여러 회에 걸

쳐 충분한 심층면담을 하였으며 그 밖에 보호자들의 수,

기와 예술작품과 문학작품 등으로부터 다양하고 풍부한

자료를 수집하였다.

셋째 결과에 대한 일관성을 의미하며 양적 연구의 신,

뢰도라고 할 수 있으나 공통적인 반복이 아니라 경험의

다양성이 추구된다 질적 연구의 일관성과 관련된 엄밀.

성을 판단하기 위해서 감사성가능성 이 요(auditability)

구된다 이를 위하여 본 연구의 과정은 밴 매넌이 제시.

한 방법을 충실히 따라하였으며 연구의 과정은 자세히,

기록하였다 또한 자료의 분석은 간호학자 인에게 자문. 1

을 구하고 연구자의 편견이나 근거가 빈약한 주장에 대

해서는 피드백을 받았다.

넷째 중립성은 연구과정과 결과에 있어서 모든 편견,

으로부터 해방을 의미한다 양적연구에서는 객관성을 의.

미하며 질적 연구에서는 확증가능성 이, (confirmability)

중립성의 범주가 되어야 한다 이 확증가능성은 신빙성. ,

적합성 감사가능성이 확립 될 때 획득된다 본 연구는, .

이러한 평가 기준에 따라서 연구과정 동안 중립성을 지

키면서 진행하였으며 기술된 연구결과를 참여자와 다른,

사람들과 공유함으로써 본 연구의 엄밀성을 확인하였다.

문학과 예술의 경험적 묘사7)

본 연구에서는 질병이 고통을 겪는 가족을 옆에서 지

켜보는 보호자의 체험세계를 다룬 문학 작품 보호자들의-

수기 소설 을 감상한 후 만성신부전환자 주보호자의 경, -

험의 본질에 접근하기 위한 현상학적 이해의 깊이를 심

화시키고자 하였다.

보호자 수기

아래의 글은 신부전으로 년 가까이 투석을 하고 계5

시는 환자에 보호자분의 수기중의 일부분을 발췌한 것이

다 아무 어려움 없이 남편의 그늘에서 살아오다 갑작스.

럽게 발병한 환자를 대신해 자녀 양육과 집안의 가장이

되어 생계를 유지해야 하는 어려움과 책임감을 잘 보여

주는 수기라 할 수 있다.

남편과 나는 남들보다 부지런히 일하였습니다 그러던.

중 가 시작 되면서 우리가 거래하던 공장들 운수업IMF ,

체까지 부도를 내면서 차츰 기울기 시작하자 남편은 본
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인의 진단을 무시하다 년 월 일 요독이 심해 응, 1999 9 21

급으로 투석을 시작하였습니다 지금은 일주일에 두 번.

씩 투석을 받고 있으나 본인은 한꺼번에 건강과 재산을

다 잃어버린 것을 믿지 못한 듯 몇 번씩 세상을 등지려

했던 남편 아내로서 나는 남편의 아픔마음을 쓸어안...

아 주지 못한 것이 못내 가슴이 아픕니다 이제는 남편.

의 권리를 포기 한 채 묵묵히 입을 다물어버린 남편 한,

번도 비겁하게 살지 않았던 남편이었는데 년 넘도... 20

록 남편의 그늘과 따뜻한 보호 속에 행복하게만 살았지

만 이제는 남편의 아픔을 내가 치료해 주어야 되겠지요.

오늘은 예정된 시간에 병원에 가는 날 여느날과 달리,

몸단장을 하고 기계에 의존해 생명을 연장하려 애써 무,

거운 발걸음을 옮기는 남편 나도 평범한 여자의 길을...

가기를 원했는데 이제는 내가 가장이 되어 아이들 교육

비 병원비 남은 빚들까지 책임져야 하는 처지가 되었, ,

지만 이것이 하늘이 내게 준 복이라면 감사히 생각하고

열심히 사는 날 까지 살아야겠다고 다짐해 봅니다.

소설

의 가시고기 는 소아 백혈병을 앓고 있Cho(2000) 「 」

는 아들을 헌신적으로 간병하는 아버지에 대한 이야기이

다 아래의 글에는 같은 병실에 있는 다른 소아암 환자.

의 어머니인 보호자에 대한 서술에서 자신보호자들에( )

대한 애련 한 연민을 통해 간병에 대한 각오를 다( )

지며 보호자들이 서로를 위로하고 의지하는 모습들이 잘

묘사되어 있다.

암센터를 나서는 여자의 모습이 눈에 들어왔다.

중략< >

여자는 고개를 숙인 채 한껏 게으름을 피우듯 더딘 걸

음새로 소아병동과 암병동 사이를 오가는 날들이 잦아지

면서 뙤약볕이든 억수장마든 여자에겐 진작에 타인의,

하늘일 뿐이리라 타인의 하늘 자신의 하늘을 잃어버린. ,

채 살아가는 매일매일 중략.( )

여자는 소리 내지 않고 울고 있었다 오랫동안 투병중.

인 어린자식을 지켜보아야 하는 부모란...

누구든지 소리 내지 않고 우는 법을 알고 있었다 중.(

략)

사실 모든 게 다 잘될 필요까진 없었다 그건 억지였, .

다 헛된 소망이고 과도한 욕심이었다 그저 아이가 병. .

을 이기는 것 그것 하나면 족했다 그럼에도 그 하나가, .

모든 것과 같은 의미라는 것 여자 역시 익히 알고 있을

터였다.

그래요 우리가 먼저 무너져선 안 되겠죠 다움이 아“ , .

빠도 힘내세요 가시고기.“ , p21-23「 」

수기에서 보여지 듯 만성신부전환자의 아내인 여성 보

호자는 평범한 여자의 길을 원했지만 만성질환자의 배우

자로써 자신이 처한 현실을 인정하고 이것이 하늘이 내

게 내려준 복이라며 수긍하고 자기 자신을 긍정적으로

다지는 모습을 볼 수 있었다 또한 소설에서의 묘사를.

통해 보호자들은 오랜 간병의 생활 속에서 서로의 모습

을 지켜보면서 소리 내어 울지 않는 법과 울음의 깊이를

서로의 공감적 체험을 통해 말하지 않아도 스스로 알 수

있고 다른 보호자들의 모습에 자신을 투영 하며, ( )

서로를 위로하고 힘을 얻으며 다시금 일어서며 다짐하는

모습을 볼 수 있었다.

본 연구에서는 이상과 같은 수기와 문학작품을 본 연

구자는 우리의 생활세계에서 부딪히는 생생한 체험들에

대한 표현들을 체득하면서 연구주제의 본질에 대한 통찰

력을 높이는데 도움을 받을 수 있었다.

만성신부전환자 주보호자들의 삶의 체험에 관한4.

해석학적 현상학적 반성

현상의 본질을 통찰하기 위해서는 체험의 의미구조를

반성적으로 수용하고 명확하게 만드는 과정이 필요하며,

이러한 현상학적 반성을 통해 현상의 본질적 의미를 파

악하게 된다 본 연구에서는 본질적인 주제를 결정하기.

위하여 우선 필사된 면담자료를 반복하여 읽고 녹음된,

내용을 들으면서 의미 있는 진술을 찾아내는 텍스트 분

리 작업을 하였으며 이때 기술된 체험의 기본적 주제나,

전반적 의미를 파악하는 전체론적 접근과 특별히 눈에

띄는 구절에 초점을 두고 의미를 찾는 선택적조명법을

함께 사용하였다 다음은 분리된 텍스트를 반복하여 읽.

으며 언어가 말하고자 하는 의미를 반성적으로 탐구하여

주제진술을 찾아냈고 과연 이것이 본질적 주제인가 하, “ ?”

는 물음을 계속하면서 우연적 주제를 구별하여 제외시켰

다 이러한 과정은 문학작품의 분석에서도 사용되었다. .

자료의 분석과정에는 만성신부전환자 주보호자의 삶의“

체험의 본질은 무엇인가 하는 현상학적 질문을 하면서?”

분석하였다 이러한 과정을 거친 참여자들의 경험에 대.

한 본질적 주제에 대한 의미 발견은 다음과 같다.

묵묵히 참으며 혼자서 모든 것을 책임짐1)

참여자들은 만성신부전 환자를 돌보는 문제에 있어서
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가장 자주 중요하게 언급한 부분은 환자주변에서 부양의

문제를 함께 나눌 사람이 없다는 것으로 결국에는 환자,

와 관련된 모든 문제들을 주보호자 스스로 해결해야 한

다는 것이다 주보호자 혼자 모든 것을 감당해야 하기.

때문에 이로부터 벗어나고 싶어도 궁극적으로 자신이 아

니면 그 누구도 환자의 주변에서 도움을 줄 수 있는 상

황 되지 못함을 안다 이 모든 부담을 보호자 스스로 자.

신의 문제로 인식하고 책임과 최선을 다 할 것을 다짐

한다는 것이다.

그래서 항시 내가 그래요 오래 살다가병치레 보면. ( )

결국은 다 주위사람들이 멀어지고 그게 더 외롭게 보이,

죠 혼자 저렇게 딱 사무실에 앉혀 놓구 일하고 들어와.

보면 또 혼자 않아 있고 그러면 그게 너무 가슴이 아

파 그 많았던 친구들 다 떠나버리고 다 멀어져 버... ...

리고 그게 형제들도 다 멀어지잖아 형제들도 멀어져, ...

내 동생들 친정동생들도 투석하는지 마는지도 모르는,

애들도 있어요.

어쩔것이여 내복이 그뿐이고 내가 버리고 간다고 해서

어디가믄 다른 복이 생기는 것도 아니고 남들은 버리고

가서 다시 다른 사람 만나서 사는거 보면 이래도 한세상

저래도 한세상 나는 못가 잊고 산다고 못잊제... ... .

그냥 나는 이러고 사는거여 어쩔것이요 자식있는 사람,

이...

자신들만의 공간을 만들어감2)

참여자들은 자신과 환자는 만성신부전이라는 질병에

대한 주변사람들의 이해의 부족과 간병의 기간이 길어지

면서 사회생활에서 벗어나게 된다고 한다 그러다가 점.

점 시간이 지날수록 환자나 보호자들 스스로 주변으로부

터 오히려 자신들을 고립시키고 그것이 자신들에게 더욱

편하게 느껴진다고 말하였다.

투석 년을 했어도 그게 말하고 싶지 않은 것이 해, 4 ,

도 이해를 못하니까 아예 안 해버리는 것이 낫지 그래,

요 나는 이제 아예 말을 안 해버리는데.

연락하려고 그러면 환자가 환자가 천상에 자기 자신,

을 차단시키데요 안 만날라고 하고 그러다 보니 안 쓰.

러운게 친구들도 많았던 사람이 혼자서 않아 있을 때 그

때가 제일 좀 안되게 보이고 참 젊은 나이에...

나도 어디가면 자신이 없잖아 그리 안했는데 진짜, ,

활달하고 친구 좋아라 하고 어디 나가서 실수안하고 살

았는데 저기 누구 여기 누구 만나기가 싫다니까요 그, .

렇게 사람이 소심해지더라구요 나가기가 싫어 내 집이. ,

젤로 좋아 집 안에 있을 때 젤로 좋아 편하고, , .

내 생활을 기대할 수 없는 답답하고 고된 삶3)

참여자들은 간병의 기간이 길어지면서 미래에 대한 그

어떠한 것도 계획할 수 없는 생활 본인을 위한 그 어떤,

개인적인 생활도 꿈꿔 볼 수 없는 현실 자신의 일상적,

삶이 되어버린 간병생활을 잠시라도 잊고 벗어나서 쉴

수 없는 상황이 가장 힘들고 답답하다고 표현하였다.

시집 진짜 잘못 왔단 생각이 너무 땅을 치고 진짜 어,

쩔때는 내가 아닌거 같은거 있잖아요 공허하다는 느낌.

많이 드는거 있잖아요 내가 왜 이렇게 살고 있나 싶을.

때가 진짜 많아요 어쩔 때는 내가 왜 이러고 살까 더.

멋지게 살수 있고 더 화려하게도 살 수 있고 뭐 아니, ,

면 내 직장 갖고 살고 직장 있었던 사람이라 일 안 하,

니까 그것도 진짜 답답하더라고 잘 살 수 있는데 왜...

내가 이러고 여기서 얽매여 있어야 되나 생각도 많이 들

고 그럴 때가 많죠.. .

일주일에 세 번을 여기 와서병원 살다 보니까 집안( )

에서도 모든 주위사람들 하고도 끊어져 사람들이 다 못

만나니까 여기에 병원에 맨 날 일주일에 서너번씩 왔다

갔다하니까 친구 관계나 친척들이나 다 소홀히 되가지고

끊어지고 스트레스 많이 받았죠 밖에도 못나가고 내 생.

활이란게 전혀 없고 혼자 돌아다닐 수도 없고 환자들이

그 투석 받으면서 그 강박관념이 난 곧 죽는다 그런‘ .’

생각을 갖고 있는거야 그러면서 자기만 생각해 배려할

줄을 모르고 내 생활 전혀 없이 환자 중심으로 살아...

요 예전에 하고 싶었던일들 이젠 다 잊었제. ... .

병이 대물림되지 않기를 소망함4)

참여자들은 환자의 간병으로 인한 부담이 자녀교육의

어려움뿐만 아니라 가족들의 생활 전반에 영향을 미치지

만 그중에서도 특히 질병 자체에 대한 대물림은 발생하

지 않기를 간절히 원하였다 또한 참여자는 환자의 발병.

으로 인해 책임져야할 가족부양에 대한 부담이 자신의

몫으로 끝나기를 바란다.

아들이 당뇨라는 진단을 받았을 때 하늘이 무너지는,

것 같애 갖고 발을 뻗고 울었어요 얼마나 울었는지 그. ,

게 어떻게 우리 아들한테 갔나 싶어가지고 당뇨가 그...

렇게 무서운 건지 몰랐어 나보다도 아빠가 자기가 당뇨.

가 있어놔서 아들이 그랬는갑다 싶더라고 얼마나 애기,

한테 미안스러워 말도 못하지 지금도 음식을 조금만, .

많이 먹으면 아빠를 봐서 그렇게 하지 말라고 지금도 아
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들이 먹는 꼴도 못 볼 정도로 당뇨가 있으면 투석하게‘

되더라 그렇게 되더라 아빠 하는 거를 봐라정말 단속, , ’

을 시키는데 지금도 아빠 있는데서는 밥도 제대로 못 먹

어요 못먹게해요 자기가 힘드니까 내가 해보니까 이렇. .

게 힘들어라 당뇨라는 것이, ...

나 혼자 살지 뭐 나혼자 해 내야지 그 생각으로 사는.

거지 나 하나만 희생시키지 애기 들까지는 희생시키지.

말라고 하는거야 우리 아저씨한테 혹시 내가 먼저 죽. ,

더라도 간병인을 놔두고 살지 애기들한테까지는 나같이

이렇게 살지 말도록 하라고 맨날 그래요 근데 어쩔 때, .

는 저 인간두고 내가 죽어블까나 나가블까나 애기들 델

다가 이렇게 고생시킬까 싶어갖고 못해요 못해 애시...

당초 간병인 쓰라고 아예 그냥 못하게 하죠 옆에도 못, .

오게 하고 애시당초 안 시켜 어휴 사람잡어 내가 하, , , .

고 말지 그래 바라는게 있다면 우리 아저씨 먼저 저세상

갔으면 하는거 그거 하나여...

운명으로 돌리며 서로를 위안함5)

참여자들은 자신이 아니면 감당할 사람이 환자의 주변

에 아무도 없음을 안다 또한 자녀들이 도와주기를 바라.

지도 않는다 모든 것을 자신의 업보로 돌리고 자신의.

몫으로 떠안고 해결되기를 바란다 환자 곁을 떠나 있을.

수 없어서 친구도 없고 말벗이 될 만한 사람도 주위에

아무도 없다 가장 위로가 되는 사람들은 돌봄의 삶을.

함께 보내고 있는 보호자 대기실의 다른 보호자들이다.

참여자들은 대기실이 생긴 이후 가슴의 병이 다 나았다

고 말한다 그리고 삶의 스승은 바로 투석을 받고 있는.

다른 환자나 보호자들이라며 보호자 대기실에서 가장 많

은 것을 배운다고 한다 그리고 이제는 자신의 인생의.

한 부분으로 모든 것을 받아들이며 순응한다.

보호자들하고 이야기 하면서 가슴에 병이 없어져요.

저기 보호자 대기실 만들어 준 뒤로 인제 이렇게 보호자

들 몇 명이 앉아서 이제 이야기를 하다 보면 다 똑같잖

아요 가만히 앉아서 막 이야기를 하다 보면 이제 좀 풀.

려 그래서 그런지 내가 병이 안나 가슴에 가슴이 답. ...

답해가지고 그냥 열이 뻗쳐 있어서 스트레스를 못 푸...

니까 그니까 저 사람을 욕을 해 줄 수도 없고 뭐라 그럴

수도 없는 거제 대기실에 앉아서 저렇게 막 이야기하다.

가 스트레스 많이 풀고 그냥 환자들 옆에 앉아 있다...

보면 더 쌓이거든요 그래서 떨어져 있으면 덜하죠 다, .

른 사람도 와서 투석도 하고 가고 그러니까 보호자들이

많이 모이고 서로 정말 좋아.

여기오면 기다리는 시간이 긴데 뭐 인자 그동안에 좋

은 점도 있어요 올해 인자 근 십년 넘은 아저씨가 있어.

서 아저씨도 경험담 그래 놓고 인자 경험담을 전부...

이야기 해주시면 진짜 그 아저씨 말이 맞더라구요 근.

십년 넘게 인새분이 참 좋은 이야기 많이 해주시고 지,

금은 인자 뭐랄까 내 인생의 한 일부분 요일이 한 일, ,

부분이다 생각하고 다녀요.

해석학적 현상학적 글쓰기5.

어느 날 갑자기 참여자들은 지금까지의 삶과는 아주

다르게 전개되는 자신들의 삶에 끌려 들어가게 된다 집.

안의 가장이며 사회의 어려움으로부터 자신들의 울타리,

가 되어 주던 남편이 병이 걸린 것이다 또한 자신들이.

바라던 이상적 결혼생활은 시어머니의 간병 자녀양육, ,

가사노동에 묻혀버리게 되고 정신지체의 딸을 받아들이,

고 익숙해 질 무렵 그 딸은 다시 만성신부전증으로 투석

을 해야 하는 상황에 놓이게 되는 것이다.

참여자들은 내가 아닌 것 같은 이라고 말하며 내“ ...”

가 주체가 되지 못하는 삶의 공허함을 이야기 한다 또.

한 그들은 시간과 날짜의 흐름을 투석을 받기 위해 병원

에 오는 날과 오지 않는 날로 구분해서 인식하게 된다.

나는 없고 환자만이 존재하는 상황이 된 것이며 답답함

을 호소하고 이 모든 것에서 벗어나고 싶어 자살까지 시

도한 적이 있다며 울먹이듯 자신들의 속내를 이야기 한

다 이때 참여자들이 원하는 것은 잠시만이라도 이 현실.

에서 벗어나서 쉬고 싶다는 것과 자신의 이야기를 들어

줄 그 누군가가 필요하다는 것이다 참여자들은 간병의.

기간이 장기화되면서 그들의 체험을 인간에게 불을 훔쳐

다준 죄로 살아 있는 한 독수리에게 간을 쪼이는 고통을

감내해야 하는 프로메테우스나 명계 의 하늘이 없, ( )界

는 공간과 측량할 길 없는 시간과 싸우면서 영원히 바위

를 밀어 올려야만 하는 시지프스의 무익한 노동처럼 회

피할 수도 벗어날 수 도 없는 불가피한 고통의 경험으로

인식하게 된다.

이렇듯 무의미함에 서서히 지쳐갈 때 참여자들은 스스

로 지금까지와는 다른 삶의 방식으로 살아야 함을 받아

들인다 그러면서 자신들의 현실과 타협하게 된다 그냥. . “

그냥 사는 거제 진짜 처음에는 많이도 울었지 많이.”, “ .

울었는데 지금은 인자 체념하고 그러려니 하고 사니

까 이게 내가 해야 할 일인가 보다 라고 말하는 참여..”, “ ”

자들은 이렇게 그냥 산다고 자신들의 삶을 표현 하면서
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도 자포자기라는 말의 사용은 극구 회피한다 어쩔 수.

없이 감내하는 고통이고 운명이라 하더라도 포기라는 말

을 하고 싶어 하지는 않는다 나 혼자 해내야지 나 하. “ ..

나만 희생시키지 라며 이 모든 것을 자신의 굴레로 떠안”

으려 한다 그리고 이 모든 상황에 순응하며 자신의 운.

명으로 받아들이고 살아간다 또한 자신이외의 다른 그.

누구에게도 그 짐을 넘겨주기를 원하지 않는다 특히 자.

녀들에게 간병의 굴레와 병의 고통이 대물림 되지 않기

를 간절히 바라게 되고 자신이 살아 있는 한 모든 것을,

자신의 문제로 남아 있기를 원한다 또한 참여자들은 한.

결 같이 자신들의 소원을 이야기 할 때 환자들보다 자신

들이 더 오래 살아야만 한다고 말한다.

참여자들의 삶이 간병이라는 생활로 제한 받지만 그,

들은 남들로부터 위로 받기를 원한다 특히 같은 처지에.

있는 다른 보호자들이나 환자들과 공감대가 형성되면서

위로를 받는다 보호자 대기실이 생긴 이후 내가 병이. “

다 나았어 라고 말하며 참여자들은 답답했던 가슴이 조”

금은 열린 듯 하다고 기뻐한다 소설 가시고기 의 아. 『 』

버지는 뙤악볕이든 억수장마든 타인의 하늘일 뿐 자신의

하늘을 잃어버린 채 고개도 들지 못하고 마치 죄인처럼

아이의 고통을 자신의 것으로 투사 하며 묵묵히 한( )

발 한발 내 딛는 한 어머니의 모습에서 자신의 모습을

본다 그래요 우리가 먼저 무너져선 안 되겠죠 다움이. “ . .

아빠도 힘내세요 라며 서로를 위로하며 간병의 각오를"

다진 것과 마찬가지로 본 연구의 참여자들 또한 같은 처

지의 보호자들에게서 가장 큰 위로와 격려를 받는다고

한다 이렇듯 자신의 모습을 점점 잃어가는 나날을 보내.

지만 자신의 내면에서 순응하는 그때 마음이 편안해 지

고 이게 자신들의 삶의 일부이며 전부가 되는 그 순간에,

같은 처지의 다른 이들에게 위로를 하고 있는 자신을 발

견한다고 자신들의 체험을 이야기한다.

Ⅲ 결론 및 제언.

본 연구의 참여자는 일개 광역시 대학병원에서 혈액C

투석을 시행하고 있는 만성신부전 환자의 주보호자 인이5

며 자료 수집방법은 회에 걸친 심층면담을 이용하였고, 3 ,

수집기간은 년 월 일부터 월 일까지였다 만2004 7 27 9 4 .

성신부전환자를 돌보는 주보호자의 삶의 체험과 그것의

본질적 의미를 이해하고 묘사하기 위하여 본 연구는 밴

매넌의 해석학적 현상학적 연구방법을 이용하였다 이에.

따른 본질적인 주제는 모든 것을 참아내며 혼자서 책임

짐 자신들만의 공간을 만들어감 내 생활을 기대할 수, ,

없는 답답하고 고된 삶 병이 대물림되지 않기를 간절히,

소망함 운명으로 돌리고 서로를 위안함이었다, .

이상과 같은 결과로 볼 때 만성신부전환자의 주보호자

로 살아가는 것은 한 개인의 삶의 모든 부분에 영향을

주며 변화시킨다 이것은 병과의 환자들만이 병과의 싸.

움을 하는 것이 아니라 보호자들과 함께 한다는 것을 의

미한다 따라서 총체적 건강문제를 안고 있는 만성신부.

전환자 주보호자들의 삶의 문제를 이해하기에는 기존의

만성신부전환자나 보호자들에 대한 양적 연구는 한계가

있다 이에 본 연구는 만성신부전환자 주보호자의 삶의.

체험의 본질을 탐색하고 그 의미를 밝혀냄으로서 그들을

이해하고 이를 근거로 한 가족중심의 간호중재 개발을,

위한 다양한 연구의 가능성을 제시 할 수 있는 기초 자

료가 될 수 있을 것이다 또한 간호실무 측면에서 간호.

사가 임상실무에서 돌봄의 주체인 보호자들에 대한 피상

적인 이해 방식을 넘어서 주보호자들의 총제적인 삶의

경험의 본질에 가까이 접근함으로써 그들의 내면세계를

이해하게 될 것이다 그리고 또한 보호자들이 지니고 있.

는 심리적 정신적 문제를 이해하여 해결할 수 있는 능,

력을 기르고 신체적 심리적 안녕을 유지 증진시킬 수, ,

있는 간호 중재를 제공하여 그들의 삶의 질을 높이게 할

수 있는 총체적 전인 간호의 수준을 향상하는 데에 도움

이 될 것이다.

본 연구의 제언은 참여자들의 체험에 대한 연구를 통

해 환자들의 간병 자녀들의 양유 등 경제적 사회적 정, , ,

신적으로 총체적인 문제가 있음을 발견하였다 본 연구.

의 참여자는 한국사회에서 어머니이며 아내이자 며느리

의 역할을 하는 한명의 여성이다 우리사회는 아직도 가.

족구성원의 간병을 집에서 하는 가사노동의 연장으로서

여성의 몫으로만 간주하고 있다 본연구의 참여자들은.

모두는 가정 내에서 환자의 간병을 전담하고 있는 여성

들이며 본 연구는 이들의 전반적인 삶의 체험에만 초점,

을 맞추었다 그러므로 더 나아가 한국 사회에서의 아내.

이며 며느리며 어머니인 참여자들의 여성으로서의 삶의

체험에 초점을 맞춘 여성 주의적 시각에 의한 질적 연구

가 필요하다고 본다.

본 연구에서는 참여자들의 돌봄에 초점을 맞추었으나

본 연구자는 참여관찰을 통해 보호자가 없는 환자들에 대

한 신체적 심리적 회복의 정도가 그렇지 않은 환자와 많,

이 다름을 알 수 있었다 이에 지지자가 없이 홀로 사는.

만성신부전환자의 체험에 대한 연구도 필요하리라 본다.
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본 연구를 통해 연구자가 제기할 수 있는 질문은 환

자 주보호자뿐만 아니라 만성질환자가 있는 가족 자녀, ,

들의 삶의 체험의 본질은 무엇일까 하는 물음이었다 이.

에 본 연구자는 환자와 주보호자가 아닌 만성질환자의

자녀들에 대한 체험연구가 또한 후속 연구로서 필요하리

라고 본다.
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- Abstract -

The Lived Experience of

Caregivers of Chronic Renal

Failure Patient*

Kim, Kyoung-Mi**Kong, Byung-Hye***

Purpose:Purpose:Purpose:Purpose: The research aims to understand

the lived experience of the caregivers of chronic

renal failure(CRF) patients and its essential

meaning. The results of the study can be used

as basic materials for developing comprehensive

intervention methods of care givers of CRF

patients. Method:Method:Method:Method: The research used van

Manen's hermeneutic and phenomenological

research methods in order to describe the lived

experience and to understand its meaning. It

concentrates on the understanding the essence

of experience and consists of existential survey,

hermeneutic and phenomenological reflection and

hermeneutic writings. Participants in this

research were five women care givers of CRF

patients who had hemolysis at C university

hospital in a metropolitan city, the period of

data collection was from July 27 to Sep. 4,

2004 and major data of results in the following

5 essential themes. sole responsibility for the「

patient enduring everything , creating their」 「

own field , heavy and painful life without」 「

hope of their private life , wishing not to be」 「

inherited and consoling each other .」

Conclusion:Conclusion:Conclusion:Conclusion: The above findings point out that

the experience of care givers of CRF patient

affected and changed all parts of an individual

life and his or her family life. Therefore, it

suggests that total family nursing care must be

considered in order to provide the holistic caring

for CRF patients and their care givers.

Key words : Caregivers, Chronic kidney failure

patients, Lived experience,

Phenomenology
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