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Ⅰ. 서    론

1. 연구의 필요성

아토피 피부염은 아동기에 높은 발생 빈도를 

보이는 흔한 피부질환으로 이전에는 시간이 지나

면서 저절로 좋아지는 경증의 피부질환으로 인식

되어 의료진조차도 이에 대하여 간과해온바 없지 

않으나(Bridgeman, 1994) 세계적으로 유병율이 점

차 증가하는 추세이다(Balkrishnan, Houseman,  

Carroll, Feldman, and Fleischer, 2003). 우리나라

의 경우에도 최근 30년간 아토피 피부염 유병율이 

2-3배 증가하였고 10년 전과 비교하여 7세 이상 

연장아의 유병율이 증가하였을 뿐 만 아니라 중증

도 검사에서도 중증환자 구성비가 높아졌다고 보

고되고 있다(이해성, 김종서, 편복양, 2002; 오재원 

등, 2003).

아동기는 가족 내 물리적, 심리적 환경의 영향

을 많이 받는 시기이며 이 시기의 건강문제가 만

성질환의 특성을 가질 때 주양육자 및 가족 구성

원들에게 계속적인 부담감을 주어 가족기능 및 역

할의 변화를 초래하고 이는 다시 아동의 질병경과

에 영향을 주는 회환과정을 밟게 된다(박지원, 

1993).

아토피 피부염 환자의 심리 행동적 적응을 살

펴본 연구들에 의하면 중증 아토피 피부염 환자는 

신체상, 자존감, 자신감이 낮고(Cotterill, 1990), 일

반아동에 비해 감정적으로 불안정하고 의존적이며 

민감하고 분노를 표현하는 데 어려움이 있으며

(Roth, Beyreiss, Schlenzka, & Beyer, 1991) 위축, 

우울/불안, 공격성, 사회적 미성숙, 주의집중 등의 

행동문제를 많이 보인다(정재석, 김규한, 홍강의, 

1999; 정승원 등, 2005). 또한 아동 삶의 질적인 면 

즉, 교우관계, 학습, 놀이, 운동과 정서적인 면에 

영향을 준다고 보고되고 있다(양수진 등, 2005; 

Absolon, Cottrell, Eldridge, & Glover, 1997; 

Howlett, 1999).

가족구성원에게 건강문제가 발생했을 때 그 질
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환으로 인한 스트레스나 생활양식의 변화는 환자 

자신 뿐 아니라 가족 구성원 모두에게 영향을 미

친다. 더욱이 스스로 자가 간호를 할 수 없는 아

동의 질환은 환아 자신뿐만 아니라 부모를 포함한 

모든 가족이 환아를 위해 조정 및 희생이 요구되

기도 한다. 특히 환아의 질병이 만성질환인 경우, 

장기간 간호에 지치고 불확실한 예후에 대한 염려

로 환아 가족의 스트레스는 더 높아질 수밖에 없

다(이현숙 등, 2000). 가족 중 가장 많은 시간을 

할애하며 아픈 자녀를 돌봐야 할 책임이 있는 어

머니는 양육스트레스가 높고(유일영, 김동희, 2004; 

Ben-Gashir, Seed, & Hay, 2004) 우울감이 높은 

것으로 보고되고 있다(정승원 등, 2005). 따라서 

환아 어머니의 스트레스 증가로 인한 삶의 질 저

하는 환아 간호에 지대한 영향을 미치며 환아의 

질병에 효과적으로 대처하는 것을 방해하는 요인

이 된다(정연, 이군자, 백승남, 조결자, 1996). 그러

므로 환아의 건강 문제를 효과적으로 다루기 위해

서는 환아 어머니의 삶의 질을 높일 수 있는 간호 

중재가 필요하다.

그러나 국내에서는 소아 아토피 피부염과 관련

된 간호연구 문헌이 거의 없으며 가족에 미치는 

영향에 관한 단편적 연구는 행해진 바 있지만 그

들을 돌보는 어머니가 어떤 경험을 하고 있는지에 

대한 연구는 이루어지지 않았다. 따라서 아토피피

부염 자녀를 돌보는 경험은 기술적인 면, 정의적

인 면, 행동적인 면을 모두 포함하기 때문에 인간

의 사고와 행동에 대한 총제적이면서도 다차원적

인 질적 연구방법이 적합하다(신경림, 공병혜 역, 

2001). 이를 통해 아토피 피부염 자녀를 돌보는 어

머니의 실질적인 경험의 본질적 구조를 밝히고, 

어머니의 관점에서 총체적인 이해가 가능하리라고 

판단된다.

본 연구는 아토피 피부염 자녀를 둔 어머니의 

돌봄 경험을 현상학적 방법을 통해 기술함으로써 

서구와 다른 한국의 사회 문화적 맥락에서 아토피 

피부염 자녀를 둔 어머니의 경험을 심층적으로 이

해하여 이들을 위한 현실적이고 실효성이 높은 간

호중재 개발에 도움이 되고자 한다.

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 중증 아토피 피부염 자녀를 

둔 어머니가 겪는 경험의 본질을 파악하고 분석함

으로써 아토피 피부염 자녀를 둔 어머니의 삶의 

질을 증진시킬 수 있는 간호중재 방안의 기초 자

료를 마련하는데 있다. 이에 따른 연구문제는 “중

증 아토피 피부염 자녀를 둔 어머니의 경험은 어

떠한가? “이다.

Ⅱ. 연구 방법

1. 연구 참여자

참여자는 의사소통이 가능하고 기꺼이 연구에 

참여할 수 있는 아토피 피부염 자녀를 가진 어머

니로 하였다. 참여자는 대부분 아토피 피부염 자녀

를 가진 부모의 정보교류 사이트(www.atopycare. 

info와 www.atopia.co.kr)를 이용하는 어머니였고 

연구자가 이메일 혹은 전화 통화를 하여 연구 참

여의 허락을 받았다. 본 연구에 참여한 아토피 피

부염 환아 어머니는 모두 12명으로, 연령은 26세

에서 45세였으며 자녀의 연령은 6개월에서 12세까

지였고 병원(소아과)에서 치료받고 있는 아동이 6

명, 한방치료를 받고 있는 경우가 2명, 대체보완요

법을 사용하는 경우가 4명이었다.

장소는 아토피 자녀를 돌보는 현장인 참여자의 

집으로 하였다. 참여자들과는 연구자가 미리 전화

통화를 하여 자기소개를 하고 인터뷰와 녹음 등에 

대한 동의를 구하였다.
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2. 연구 참여자에 대한 윤리적 보호

본 연구에 사용된 면담자료와 사진, 녹음 내용 

등은 개인의 사생활 침해의 우려가 있으므로 연구 

목적으로만 사용할 것이며 신분을 노출하지 않을 

것에 대해 연구 참여 동의서를 서면으로 받았다.

3. 자료수집과 분석

자료 수집은 2003년 5월 15일부터 2004년 1월 

15일까지였으며, 1인당 1회 면담 시간은 1시간에

서 4시간 반으로 평균 두 시간 정도 소요되었고 

면담 횟수는 1회였으며 참여자중 1인은 면담 후 

자신의 경험에 대한 일기를 제공하여 이를 자료 

분석에 포함하였다. 또한 자녀의 아토피 피부염 

치료를 위해서 대체보완요법을 적용하는 어머니들

의 인터넷 자조모임(수수팥떡; www.asamo.or.kr)

의 아토피 방에 올라있는 아토피 수기 글 내용을 

자료분석에 사용하기 위하여 이에 대한 동의를 구

하였다. 면담내용은 녹음 하거나 면담이 끝난 뒤 

대화체로 직접 기술하였다. 자료를 모두 필사한 

후에 필사 내용에 대하여 심층적 이해가 필요한 

경우는 전화통화로 참여자와 대화를 나누었다. 분

석방법은 Colaizzi(1978)가 제시한 방법에 따라 분

석하였다.

1단계: 연구 참여자와 인터뷰한 내용을 면담 상황

을 떠올리며 필사하고 이 내용을 반복하여 

듣고 읽으며 문장 혹은 구를 살펴보면서 

의미 있는 내용이라고 생각되는 부분에 밑

줄을 그으면서 의미를 탐구하였다.

2단계: 기술한 내용에서 아토피 피부염 자녀를 돌

보는 어머니의 경험을 나타내는 의미 있는 

문장이나 구를 선택하여 의미 있는 진술을 

추출하였다.

3단계: 추출된 의미 있는 진술들을 주의 깊게 보

면서 중복되는 표현은 배제하고 일반적이

고 추상적인 진술을 만들어 의미를 구성하

였다.

4단계: 연구자가 참여자의 반응이나 느낌에 맞추

어 구성된 의미로부터 주제 및 주제 묶음

으로 범주화하고 이들 주제가 맥락적으로 

원 자료와 일치하는지, 주제 간의 차별화

가 이루어졌는지 등에 대해 현상학적 연구

경험이 많은 간호학교수 1인과 다시 한 번 

검토하였다.

5단계: 분석된 자료를 주제에 따라 총체적으로 기

술하고 이 중 공통적인 요소를 통합하여 

본질적 구조를 기술하였다.

6단계: 본질적 주제에 대한 타당성 확인을 위하여 

아토피 피부염 환아와 부모를 많이 접하는 

소아과 알레르기 클리닉 연구교수 1인과 참

여자 2인에게 참여자의 사실 진술이나 경험

내용과 연구자가 기술한 내용이나 분석결과

가 의미 있고 타당한지 확인하였고 이를 다

시 질적 연구 경험이 많은 간호학 교수 1인

의 검토를 거친 후 수정 보완하였다.

Ⅲ. 연구 결과

아토피 피부염 자녀를 돌보는 어머니와 인터뷰

한 자료로부터 얻어진 의미 있는 문장 및 구 121

개로부터 18개의 주제군이 구성되었고, 다시 7개

의 범주로 도출되었다. 도출된 범주와 주제군, 주

제는 <표 1>과 같다.

1. 24시간 아토피 생각

자녀에게 아토피 피부염 증상이 나타나거나 증

상이 심해지게 되면 어머니들의 머릿속에는 24시

간 아토피 생각으로 꽉 차게 된다. 아토피 피부염
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<표 1> 아토피 피부염 자녀를 돌보는 어머니의 경험의 의미

범주 주제군 주제

24시간 아토피 생각

원인을 찾아봄

되돌릴 수만 있다면

천국과 지옥을 오가는 마음

임신 시 인스턴트식품 섭취

임신했을 때 시어머니 스트레스 

분양받은 새집증후군

아토피에 대해 아는 것이 없었음

병원에서 스테로이드를 투약한 일

이차감염을 명현반응으로 잘못 앎

갑자기 증상이 심해짐

알레르기 수치가 이전보다 더 높아짐

아이의 피부상태에 따라 하루기분이 결정됨

아이의 증상이 호전되면 하늘을 날듯함

고쳐주려는 엄마의

의지

투약 거부감

치료방법을 찾기 위해 노력함

계속되는 새로운 시도

스테로이드에 대한 공포

연고에 내성이 생겨 듣지 않음

약을 쓰면 도리어 낫지 않는다고 함

장기투약에 대한 우려

의사마다 다른 소리

정보를 얻기 위해 공부함

아토피 강의를 들으러 다님

아토피 아이를 둔 엄마들의 모임에 나감

양방에서 한방으로, 한방에서 양방으로,

대체보완요법, 민간요법의 시도

침대를 치움, 커텐을 없앰

새로운 보습제 시도

목욕방법도 바꿔보고 

먹는 물도 바꿔보고

아이는 아토피

엄마는 우울증

우울함과 죄책감

상처 입은 마음

스트레스가 높음

무력감

속상한 마음에 폭발하는 감정

죽고 싶음

도망가고 싶음

미래에 대한 불안

답답함

낫지 않을까 두려움

어떤 수를 쓰더라도 낫게 하고 싶음

아이를 남에게 보여주기 싫음

의료진의 성의 없는 태도

주위의 말과 시선으로 인한 상처

모두 해결책을 제시하려하나 도움 안됨

이해해주기를 바람

이 생기게 된 원인을 나름대로 찾아보고, 증상이 

경미하였다가 악화된 경우 혹은 증상이 잘 조절되

었다가 나빠진 경우, 어머니들은 뒤집어졌다는 표

현을 사용하였는데 이는 아토피 피부염을 가진 어
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<표 1> 아토피 피부염 자녀를 돌보는 어머니의 경험의 의미(계속)

범주 주제군 주제

몸이 열둘이라도 

모자람

해도 끝이 없는 일

낮엔 로션 바르기,

밤엔 긁어주기

아침까지 깨지 않고 자기 원함

집안일이 배로 늘어남

피부각질이 넘쳐 돌아서면 걸레질해야

집 먼지 진드기 제거위해 매일 대청소

진물 묻은 옷과 침구를 빨고 삶고

아이를 위한 식사준비(제한식 /채식)

목욕시키기

수시로 보습제 발라주기

염증치료(습포하기, 연고 발라주기)

대신 긁어주기

수면부족으로 고통스러움

피곤하여 짜증이 남

몸이 천근처럼 무거움

고생스러움

180도 달라진 생활

엄마자신은 돌볼 틈이 없음

흔들리는 가족

끼니거르기 일수

모유 수유 중엔 엄마도 제한 식

제한식이로 엄마가 골다공증 생김

어지러움

몸무게가 빠짐(간디처럼 됨)

레저, 취미생활이 불가능함

직장도 그만두고 아이에게 매달림

전적으로 아이에게 맞춰 사는 생활

휴가, 여행, 친척집 방문에 제약

남편과 관계가 나빠짐

남편에 대해 서운함

아토피 자녀에 대한 과보호

아토피 아닌 자녀와 관계나 나빠짐. 희생양

시어른이 오시는 게 싫음

시부모가 어떤 방법을 강요하면 따라야함

명절이 싫음

치료비로 가정경제가 어려워짐

모질고도 여린 엄마

아이로 인해 독해짐

아이가 처연해 보임 

그래도 아이가 예쁨

치료를 위해 아이에게 매정해짐

싫다는 아이에게 (치료를) 강요함

못 긁게 묶어둠

상처날까봐 긴 옷만 입힘

아이를 때린 후 후회함이 반복됨

아동학대 받은 모습 같아 보임

화상 피부 같아 보임

왕따 당함

불쌍한 마음에 해달라는 대로 해줌

내 눈에는 예뻐 보임

아이의 감정을 이해하고 받아줌

아이를 달래고 이해시키려 노력함
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<표 1> 아토피 피부염 자녀를 돌보는 어머니의 경험의 의미(계속)

범주 주제군 주제

아토피와 사이좋게 

지내기

방법을 찾아 편안함

길이 보임

이 방법 저 방법 사이에서 갈팡질팡함

쉽게 낫지 않는다는 것을 받아들임

치료에 대한 엄마의 결정을 믿기로 함

아이에게 맞는 치료법을 발견함

이상태만 되어도 감사한 일

아이를 돌보는 일에 자신감이 생김

악화되어도 당황하지 않음

호전되어 편안해짐

병이 나은 아이를 보면서 희망을 가짐

머니들이 자녀의 피부 증상이 갑작스럽게 악화되

거나, 알레르기 원인에 접촉함으로 인해 증상이 

발현되는 것을 대부분 이렇게 표현하였다. 라고 

하며 그 원인이 무엇인지 찾기 위해 골몰하였다. 

대부분의 만성질환처럼 아토피 피부염도 특별한 

원인 없이 좋아졌다 나빠지는 주기를 가진다. 이

에 대해 어머니들은 파도를 탄다고 표현하기도 하

고 나빠진 상태에서 오래 머물 때 정체기에 빠졌

다고 표현하였다.

아토피의 원인을 생각하는 과정에서 자신의 잘

못으로 인해서 온 것이 아닐까? 라는 추측, 즉 어

머니는 과거 아동을 잉태했을 시의 자신의 음식섭

취와 태도에 대한 후회와 함께 처음 발병 시 지식

이 없어 병원에서 강한 스테로이드를 투약한 것 

등을 자책하며 ‘되돌릴 수만 있다면’하는 간절한 

마음을 나타내었다. 또, 아이의 피부상태만을 예의 

주시하게 되면서 그에 따라 어머니의 하루 기분이 

결정된다고 하였다.

“내가 임신했을 때 돈가스를 많이 먹어서”, 

“시어머니 때문에 스트레스를 많이 받아서” “인스

턴트 음식과 콜라를 달고 살아서”

“햇볕에 너무 오래 나가있어서인지, 아토피 주

기상 나빠질 때라서 그런지..“제일 힘든 건- 도대

체 왜 갑자기 나빠졌을까 하고 분석해지기 시작하

면 정말 끝이 없는 겁니다. 하루 종일 그 생각에 

멍해져 있죠.”

“애 피부상태에 내 하루가 달려있어요. 피부상

태가 좋아지면 하루가 즐겁고 나빠지면 하루 종일 

우울해요”

2. 고쳐주려는 엄마의 의지

‘엄마가 꼭 고쳐줄게’는 의료진도 누구도 신뢰

할 수 없다는 안타까움과 결국 어머니가 직접 돌

보고 노력해 어떻게든 고쳐주겠다는 마음을 나타

낸다.

어머니들은 아토피에 대해 잘 알아야겠다고 생

각하고 밤새 인터넷을 뒤지거나, 아토피 관련 특

강을 들으러 가는 등 정보를 얻기 위해 공부하고 

노력하였다. 정보를 얻기 위해 노력하는 과정에서 

아토피 피부염을 앓는 성인들의 경험을 듣거나 혹

은 스테로이드제의 과다 사용으로 인해 나타난 부

작용에 대해 알게 되는데 이로 인해 투약 부작용

에 대한 두려움을 느끼거나 심지어 스테로이드제 

사용에 대해 공포감을 느끼기도 하고 장기적으로 

투약해야하는데 대한 우려를 나타내었다. 따라서 

어머니들은 유명한 병원의 아무런 설명도 없는 약

물치료보다는 다양한 방법을 동원하여 자신의 아

이에게 맞는 치료법을 찾아 나서야한다고 믿는 경

우가 많았는데, 약물사용이나 피부 관리방법 등에 
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대해 교육받지 못한 상태에서 임의로 연고 등을 

사용하다가 이런 정보를 듣게 되면 병원치료에 대

해 의심을 품게 되고 다른 한의학적 치료나 대체

요법과 각종 민간요법을 생각하게 되었다.

아토피 피부염 자녀를 돌보는 어머니는 계속되

는 실패와 재 시도를 통해 자녀에게 적합한 치료

방법을 찾는 행위를 계속하고 있었는데 병원, 한

약 등의 약물로 치료방법을 찾을 뿐만 아니라 무

속이나 꿈, 종교 등의 방법까지도 동원하면서 혹

시나 나을까 하고 기대하고 있었다.

“어느 날 병원에서 주는 연고 이름이 달라졌기

에- 의약분업으로 제가 처방전을 볼 수 있었을 때

요- 물었더니. 의사 하시는 말씀이[기가 막힌다는 

표정]"이젠 그 약으로는 약발 없지."였어요. 그동

안 3단계나 높아졌던 거예요. 우리 딸 그 상태로 

병원 계속 다녔으면, 대학가기전에 모든 약발 끝

이었을 겁니다. 약발 끝난 다음의 과정이 무엇인

지…….”

“스테로이드제 바르면 더 심해진다고 해서 약 

받아왔는데도 안 쓰고 버텼어요” “양약을 써봐야 

내성만 생기지…….” “이 조제약속에 혹시 스테로

이드가 들어있는지 몇 번씩 확인해보고…….”

“5L 드럼통 5개를 일주일에 한번씩 해수온천물

을 뜨러 2시간이나 운전해서 해운대까지 갑니다. 

할매 온천이라고 굴뚝이 없는 진짜 온천수라고 하

더라고요. 그걸로 일주일 동안 데워서 목욕 시키

고 또 뜨러가고 합니다.”

“무속에서 말하는 부정이 아닐까 싶어 절도 다

니고 무당집에 가서 빌기도 하고 100일 기도도 해 

보아도 아무런 쓸모가 없더라고요”

“붕대로 감아놓고, 죽염수 발라 주고 알로에 

발라도 소용이 없네요. 뱀딸기, 탱자, 목초액

…….무지 많이 안해본거 없이 다 해 보았죠.”

“자연요법{자연 면역력 증강을 위해 유기농식품 

섭취, 채식, 풍욕과 냉온욕을 시행하는 대체보완

요법}도, 프폴{프로폴리스- 벌집에서 추출한 용액 

대체보완요법, 건강보조식품이름}도 포기했어요”

“너무 심한 명현에{ 瞑眩:한방에서 의사가 환

자에게 투약하여 치유되어가는 과정에서 예기치 

않게 일시적인 격화 또는 전적으로 다른 증세가 

유발되었다가 결과적으로 완쾌되는 것을 일컫는 

말}에 저도 지치더라고요”

3. 아이는 아토피, 엄마는 우울증

중증 아토피 피부염 환아를 돌보는 어머니는 

병원에서 우울증으로 진단을 받은 것은 아니나 괜

히 슬퍼지거나 불안해지기도 하고, 무슨 일을 해

도 재미가 없으며, 평소보다 말수가 줄고 금방 하

던 일도 잊어버리는 등 우울증의 대표적 증상과 

자못 유사한 증상들을 호소하였는데 극심한 정신

적 고통과 불안정한 심리상태로 정신과 치료를 받

아볼까 하는 심정을 토로하기도 하였다.

아동의 증상이 호전을 보이다가 다시 나빠지기

를 반복하다 보면 어머니는 예후에 대한 불안이 

생기고 조급함을 느끼면서 혹시 낫지 않으면 어떡

하나 불안해하게 되고 행동적으로는 어떤 방법을 

써서라도 낫게 하고 싶다는 욕망이 생기게 되는데 

여기에는 주위의 시선과 의료진의 성의 없는 태도

도 한 몫을 하고 있었다.

“도망가고 싶다가도 내가 없으면 누가 이 얘를 

돌볼까 생각이 들어요.”

“속상한 마음에 폭발하는 감정....”,..

“알레르기 수치가 이전 보다 높아진 것을 아는 

순간 암의 재발 선고를 받은 느낌이었어요.

“저도 아기 데리고 나가면 아토피이면 학교 가

서 왕따 당한다느니 어쩐다느니 나중에 성격이 

이상해져서 대인기피증이 생긴다느니 속상한말 

너무 많이 들었어요. 개중에는 정말 걱정되어 염

려해주시는 분들도 있겠지만 대다수는 그냥 무슨 
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신기한 것 바라보듯 하시는 태도에 상처를 많이 

받았어요.”

“아이 피부도 제대로 한번 안보고 연고주고. 

약주고. 연고한통을 일주일간에 다 쓰고 갔는데도 

연고 많이 썼다고 줄이라는 말 한 적 없고……. 

특수 분유 먹일까 물어보면 알아서 하라고 하

니…….”

4. 몸이 열둘이라도 모자람

아토피 피부염 자녀를 돌보는 어머니가 가지는 

육아의 추가적 부담을 의미하는 것으로 정신적인 

고통과 스트레스 뿐 아니라 육체적으로도 지칠 대

로 지쳐가는 어머니의 경험을 의미한다.

아토피 피부염 환아의 어머니는 알레르기를 유

발시키지 않게 하기 위한 집안 환경관리 및 제한

적인 식이/영양공급 및 목욕 보습제 바르기 및 

염증 치료, 긁지 않게 감시하기 등의 신체관리, 그

리고 모유수유를 하는 어머니 자신의 식이제한 등

의 복잡한 일상을 경험하고 있으며 언제까지 계속

될지 모르는 질병 치료기간 동안 수면부족과 끼니

를 거르는 고통을 경험하는 것으로 나타났다. 특

히 자녀의 연령이 어린 경우 그 정도가 더욱 심하

였다.

“모유 먹이느라 유기농 푸성귀만 먹었는데 얼

굴 못 긁게 감시하느라 밥 해먹을 틈도 없네요.”

“잠을 못자는게 제일 죽겠어요. 다른 병은 그래

도 밤에 잠은 자잖아요.. 중략. 온몸에 부황자국 

침 맞은 자국에 파스냄새가 가실 날이 없어요.”

“하도 긁고 살을 뜯어내서 혼자 둘 수가 없어

요. 화장실도 맘대로 못가고.”

“하루 종일 잠시도 쉴 틈이 없어요. 30분마다 

뭔가를 해야 하고요. 밤에는 애 손을 잡고 자는데 

길어야 한 시간이나 자나- 낮에는 진물 옷 빨래, 

각질이 얼마나 많은지- 청소를 하루에 열두 번은 

해야…….목욕 두 번에……. 수시로 보습제 발라

줘야지……. 약 바르고 (약)먹이고 밥 먹이고

…….”

5. 180도 달라진 생활

아토피 피부염은 단순한 피부질환이 아니기 때

문에 그 치료와 관리를 위해서는 의, 식, 주를 포

함 생활전반의 변화가 요구된다. 전업 주부의 경

우에도 늘어난 가사일과 자녀 돌보기는 엄마를 위

한 시간을 내기 힘들게 하나 취업모의 경우는 상

황이 더욱 어려워 직장에서 일하는 동안에도 아동

에 대한 걱정으로 인해 늘 불안하고 집에 돌아와

서는 청소와 목욕, 자녀를 위한 먹을거리 만들기

로 정신적, 신체적 휴식을 취하기 어렵다.

아동과 부모를 위하여 가족 간의 휴가나 여행, 

조부모등의 친지방문은 매우 중요하나 아토피 피

부염을 앓는 경우 매우 제약이 많다. 우리나라의 

경우 명절에 가족 모임은 매우 중요한 의미를 지

닌다. 그러나 아토피 피부염을 앓는 자녀와 어머

니에게 있어서 명절은 매우 힘든 시기로 인식되고 

경험되어짐을 알 수 있다. 왜냐하면 음식장만이 

많은데 비해 아동은 제한식을 하여야하고, 잠자리

가 바뀌고 환경조절이 안 되는 등 신체간호를 제

공하기 힘든 여건이 될 수 있기 때문이다.

또한 아토피 피부염 환아인 자녀를 돌보는 어

머니는 배우자와의 관계와 아토피 피부염이 없는 

자녀와의 관계, 혹은 시부모님이나 친정 부모님과

의 관계에서 어려운 점을 토로하였다. 가족 특히 

시부모의 권유가 있을 때는 울며 겨자 먹기 식으

로 원하지 않더라도 민간요법 및 다른 치료를 시

도 해 보아야하고, 유별나게 아이를 키운다는 곱

지 않은 시선을 받기도 하였다.

“다시 복직하고 싶어요. 아토피 애키우려면 돈

이 좀 들어야지요. 한데 제가 망설이는 건- **이
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가 자꾸 환경이 바뀌니 스트레스 받아 더 심해지

지 않을까 해서 그런 거예요……. 잘 다니던 만족

스런 직장을 놓아버리려니 안타까워요.“

“월드컵공원에 갔었는데 차에서 내리자마자 우

리 **이 긁기 시작하더라고요. 그래서 한시간만에 

짐 챙겨서 컴백홈 했어요. 그리고 한마디 덧붙였

죠…….다시는 외출안해- 언제까지 이렇게 집안에

서만 살아야 하는지…….”

“큰애는 자연요법으로 고치려고 하는데 풍욕은 

2번에서 3번 정도하고 먹을거리 철저하게. 근데 

남편이 도와주기는커녕 애 둘 키운다고 청소도 안

하고 남편 아침밥도 안 해준다고 매일 심통이에요 

전 매일 밤이 두렵고 무섭고 애는 간지럽다고 힘

들어하니 아이 간호에, 남편 심통에 정신병원에 

입원하고 싶어요[눈물을 흘림].”

“시어른들 계시는 동안 너무 힘들었어요. 어머

님께서는 병원 데려가라고 잔소리 하시고……. 네

가 방을 너무 춥게 해둬서 애가 추워서 그렇다느

니……. 으~~~ 애가 가렵다고 우니까 양손을 따시

더군요. 그런데도 저는 며느리가 뭔지 암말도 못

했어요.”

6. 모질고도 여린 엄마

질병을 가진 환아를 돌보는 것임에도 불구하고 

어머니는 독해진 자신을 경험하게 된다. ‘독하다’

는 것은 아동의 고통을 바라보면서도 어머니 자신

이 모질게 변하고, 참고 견디고, 마음을 독하게 먹

게 된다는 의미이다. 아동을 돌보는 행위에서 통

제적인 태도를 취하게 되는데, 대립되는 감정 사

이에서 갈등의 시간이 점차 짧아지고, 통제적인 

태도가 일상화 된 자신을 발견하면서, 치유에 도

움이 되지 않는 아동의 타협 의사를 쉽게 무시할 

때, 어머니는 ‘내 자신이 독해졌구나’ 라고 느끼게 

되는 것이다. 또한, 주변사람들이나 친․인척들의 

인식 부족으로 아동의 상태를 보고 언급하는 말들

이나 시선을 의식하면서, 자신을 객관적 입장에서 

바라보게 되었을 때 경험하게 된다. 아토피 환아

의 어머니가 독해지는 상황은 돌보는 행위에서 아

동이 좋아하는 음식을 못 먹게 할 때, 긁지 못하

게 억제 할 때, 민간요법 시행이나 목욕, 투약관련

으로 아동이 괴로워하지만 치료를 감행해야할 때 

등이 해당된다.

그렇지만 한편 어머니는 환아가 가려워서 긁고, 

진물이 난 모습에서 마치 아동학대를 받은 모습으

로 보이거나 화상을 입은 것처럼 보이거나 할머니

처럼 상한 피부로 변한 모습을 보면서 처연하게 

느끼고 있었는데 아토피 환아가 처연해 보일지라

도 어머니 자신에게는 여느 자녀처럼 사랑스러운 

존재이다. 긁지 말라고 소리를 질렀지만 돌아서서 

가여운 마음에 아동을 안고서 눈물을 보이는 경우

가 많았다.

어머니는 아토피 환아가 학원이나 학교에서 정

상아와 같은 생활을 할 수 있도록 적극적인 태도

로 지원을 하지만, 아토피의 악화를 우려하고 허

약한 건강상태에 대한 마음을 놓지 못하기 때문에 

과보호하는 경향도 있어 무엇이든 엄마가 직접 해

주어야만 안심이 되고 아이 행동에 사사건건 관여

하고 확인하였다.

“애가 하지 말라고 따갑다고 울어도 저는 아이 

팔을 내 다리로 누르고 그냥 발라요. 안 바르면 

또 긁어대고 피를 볼 텐데…….”

“애는 풀어달라고(억제대) 몸을 뒤트는데…….

안 그러면, 마구 긁어대니 도리가 없죠.”

“어릴 땐 많이 아프고 아토피로 밤잠 못자게하

고 애먹여도 안쓰럽고 불쌍하기만 했는데…….(크

니까) 자연히 혼내는 횟수가 늘고 소리 지르

고…….”

“아이 모습은 그렇지만, 그래도 내 속으로 낳

은 자식이기 때문에 예뻐 보이죠…….”
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“애는 발작하면서 긁고 있고 주위에 친구들이 

빙 둘러서 있는데. 동물원 원숭이 구경하는 모양

으로. 얼마나 가슴이 아프던지.”

“애가 너무 마르고 불쌍해 보이고, 앨범을 뒤

져보니 4월 5일 한참 예쁘게 꽃 필 때 처연하고, 

만사 귀찮은 표정으로 화창한 꽃앞에 서있는 사진

이 하나 있더군요……. 그나마 좀 나아졌던 상탠

데…….”

7. 아토피와 사이좋게 지내기

아토피야 사이좋게 지내자는 아이의 아토피 피

부염을 치료하는데 자신만의 치료법을 발견하거나 

상태가 잠시 호전되어 여유가 찾아올 때 어머니가 

느끼는 경험이다. 수많은 시행착오를 거치면서 이 

방법이 잘 듣기도 하고 소용이 없기도 하고 듣는 

듯하다가 더 이상의 호전이 없이 그대로 머물기도 

하는 등 치료법을 찾으면서도 갈팡질팡하는 수없

는 시행착오 끝에 결국에는 쉽게 낫는 병이 아니

라는 사실을 받아들이면서 자신이 선택한 치료에 

대해 자신의 결정을 믿게 되고, 나름대로 완화법

을 발견하게 된다.

자녀의 피부염 증상이 악화와 호전을 반복하는 

것을 경험하고 아토피 피부염에 대해 보다 자세히 

알게 되면서 어머니들은 짧은 시간에 완치를 바랄 

수 없다는 사실을 점차 받아들이게 되며 확실한 

호전과 완치를 바라던 때보다 아토피 피부염을 잘 

간호하고 관리하는 쪽으로 마음을 돌리게 되면서 

마음의 조급함을 없애려 스스로 노력하였다.

이 과정에서 조금씩 상태가 호전되는 것은 아

동의 회복에 대한 희망을 가질 수 있게 하는 것으

로 보인다. 또한 끔찍한 악몽과 같은 시간을 보내

고 자녀가 일상생활에서 쉽게 적응하고 덜 힘들어

하는 모습을 보면서 완전히 회복되진 않았지만 현

재상태만 되어도 감사함을 느끼며 서서히 자신의 

자녀를 돌보는 것에 대해 자신감을 가지고 편안함

을 느끼게 되었다.

“항생제를 로라비드로 일주일, 세프질로 4일 

먹이면서 락티케어 사용 후에 아토피아의 보습제

도 사용하면서 상태가 아주 좋아졌어요.”

“이렇게 옛말하는 날이 나에게도 오는구나.”

“정말 끔찍하던 상황에 비하면 많이 좋아진 것 

같아 희망이 보였어요. 아토피 피부염 치료는 뭐

라고 딱 정해진 방법이 있는 건 아닌 거 같아요. 

병원을 다니든, 식이요법을 하든, 병행을 하던 자

신의 아이에게 맞는 방법을 엄마가 빨리 찾는 것

이 중요한 것 같아요.“

“평생을 지고 가야할 짐일지도 모르고. 쉽게 

나을 병이 아니라는 걸 알아.”

Ⅳ. 논    의

본 연구 결과 중증 아토피 피부염 자녀를 돌보

는 어머니는 상당한 정도의 심리적 고통 뿐 아니

라 신체적인 피로감과 고단함을 호소하고 있었으

며 우리나라 어머니들만의 고유한 경험도 분석되

었다. 아토피 피부염 환아를 돌보는 어머니는 아

토피 피부염 발병 원인이 무엇인지 찾기 위해 골

몰하였는데 이는 우리나라 어머니들은 자녀를 자

신의 몸과 같이 사랑하며 자녀의 불행을 내 자신

의 불행으로 인식하고 동시에 임신과 분만과정에

서의 어머니 자신의 잘못으로 인해 자녀가 잘못되

었다고 생각하는 경향이 높다고 한 장효순(1997)

의 연구와 일맥상통한다.

어머니들은 투약 부작용에 대한 두려움을 느끼

거나 심지어 스테로이드제 사용에 대해 공포감을 

느끼기도 하고 장기적으로 투약해야하는데 대한 

우려를 나타내었다. 이는 우리나라 의약품 오남용

이 심각하다는 매스컴 등의 보도에 따른 우려와 

약 복용 및 연고도포에 대하여 의료진의 자세한 
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설명과 지도가 부족하기 때문이라고 보인다. 아토

피 피부염은 원인이나 발생기전이 매우 다양하며 

만성적인 경과를 취하고 증상이나 치료방법도 환

자 개개인에 따라 차이가 있다(임정우, 문경상, 공

도연, 편복양, 2005). 이러한 질병의 특성을 이해하

지 못한 어머니들은 쉽게 피부발진이 없어지지 않

고, 없어졌더라도 다시 재발하는 것을 경험한 후 

현재 사용하고 있는 치료법에 대한 의구심을 가지

게 되고, 특히 의사에 대한 신뢰가 무너지면서 처

방대로 간호하지 않게 되는 경우가 많다. 의학이 

일원화 되어 있는 서구와 달리 우리나라의 의료체

제는 크게 현대의학과 한의학으로 이원화되어 있

는데다 다양한 매체를 통해 수많은 정보가 제공되

고 있지만 틀린 정보도 많아 오히려 근거가 희박

한 민간요법에 매달리게 되면 도리어 아이를 고생

시키게 되기도 하는 위험부담을 가지고 있으므로 

이에 대한 철저한 교육이 요구된다.

우울증으로 대변되는 어머니들의 정신적인 고

통은 신체, 사회, 경제 및 심리적 차원에서의 복합

적이고 부정적인 반응으로서 자녀에게 질환이 발

생했을 때 일차적으로 돌봄의 책임이 부여되는 어

머니의 경험에서 나타날 수 있는 일반적인 현상으

로 보인다(성미혜, 백승남, 1998). 전통사회에서의 

양육은 어머니만의 몫이 아니라 다수의 성인 가족

이 있어서 이들이 아동의 양육에 관여하였으나(이

수연, 2001) 최근 핵가족화, 도시화 상황에서는 대

부분의 주양육자인 어머니들을 어떤 지지체계도 

없이 하루 종일 “나 홀로” 책임져야 하는 경우가 

많다. 따라서 단 하루도 충분한 수면과 휴식을 취

하지 못하는 아토피 피부염 자녀를 둔 어머니의 

반복적인 힘든 일상은 이들 어머니들이 겪는 막막

함과 고생스러움을 보여주는 것이다. 현재까지의 

연구는 만성질환 자녀를 둔 어머니의 정신적인 부

담감이나 스트레스 등에 관한 것이 대부분이었고 

이러한 육체적인 고통은 아픈 자녀의 어머니로서 

당연히 감수해야 하는 것으로 받아들여져 왔다. 

그러나 실제로 만성질환인 아토피 피부염 환아를 

둔 어머니의 육체적 고통은 정신적인 스트레스 못

지않게 어머니의 경험에서 간과할 수 없는 중요한 

일부분임을 알 수 있었다.

정영숙, 박영애 및 이경희(1998)의 한국인의 양

육문화에 대한 연구에 의하면 아이만큼 일을 소중

하게 생각한다고 대답한 어머니의 비율이 59%에 

이르렀다고 하였는데 이런 점을 감안해 볼 때 이

렇게 자신의 일과 생활을 소중히 여기는 여성에게

서 자녀의 질병으로 인해 직장을 그만 두는 것은 

어머니나 자녀에게 또 다른 스트레스로 작용할 수 

있다. 그러나 자신의 일과 가족을 위한 일이 겹치

면 대부분이 가족을 위한 일을 먼저 한다(89.1%)

고 응답한 것으로 보아 우리나라 어머니들의 의식 

속에 아직은 가족우위의 가치관이 여전히 우세함

을 보여준다. 아토피 자녀를 돌보는 것은 건강한 

자녀를 돌보는 것보다 어려움이 많고 환경관리가 

더욱 더 중요하므로 중증도 이상의 아토피 피부염

인 경우 자연 아동 보육시설을 이용하는데 많은 

제한이 따르고 자녀의 질병간호를 위해 자신의 일

을 포기하는 경우가 많으리라 사료된다.

또한 아토피 피부염 자녀를 돌보는 어머니는 

배우자와의 관계와 아토피 피부염이 없는 자녀와

의 관계, 혹은 시부모님이나 친정 부모님과의 관

계에서 어려운 점을 토로하였다. 손자녀의 피부가 

금세 깨끗하게 낫기를 바라지만 이것이 어렵고 손 

자녀가 고생하는 모습을 보면서 주위에서 추천하

는 모든 방법을 시도할 것을 강권하였는데 아동의 

근접 환경으로서 우리 가족관계의 특성은 서구와 

크게 달라 우리 사회의 일차적 단위는 가족으로서 

가족의 유대와 조화, 책임이 중시된다. 또한 가족

원에 대한 지속적 상호의존을 당연시 하며 장려하

기 까지 한다. 가족 내 위계적 역할 구분이 엄격

하며 연령, 성에 따라 귀속지위가 지워지고 어느 
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권위가 존중된다(정옥분 등, 1997). 그러므로 이러

한 문화적 특성상 아토피 피부염 자녀의 치료와 

간호에 대하여 시부모나 배우자와 직접 돌보는 어

머니의 관점이 다른 경우 크고 작은 마찰이 끊이

지 않게 된다.

아토피 피부염 아동은 정기적으로 병원을 방문

해야하고 매일 투약과 보습, 목욕이 이뤄져야하며 

이차감염과 같은 예기치 않은 질병이 발생하는 경

우가 많아 자녀를 돌보는 어머니의 사회적 지지의 

요구가 높다. 사회적 지지는 만성질환 아동을 돌

보는데 관련된 스트레스의 영향을 완충시킨다는 

많은 심리 사회적 연구 결과가 있었다(Butz et al,. 

1995; Stewart, 1989; Tak, 1994). 사회적 지지의 

자원은 전문 의료인에 의한 공적인 지지와 가까운 

친구, 친지, 이웃 등에 의한 사적인 지지로 분류할 

수 있는데(Robinson, Yates, 1994), 아토피 피부염 

자녀를 돌보는 어머니의 경우는 문화적 특성으로 

주위의 시선을 많이 의식하며 모임이나 만남을 피

하기도 하여(오가실, 1997) 사회적 지지가 부족하

다고 느끼는데 이는 의료진, 친구, 친척, 이웃에게 

다양하게 나타났다.

반면에 같은 아토피 피부염 아이를 둔 어머니

들과 경험을 나누면서 많은 지지를 받는 점은  만

성질환 혹은 장애아를 가진 자녀를 돌봄에 있어 

자조그룹의 지지로 많은 도움을 받았다고 한 다른 

연구들(전화연, 1999; 정추자, 1994; Gustafsson, 

Kjellman, Bjorksten, 2002)과 일치한다.

아토피 환아의 어머니가 독해지는 것은 아이를 

돌보는 행위에서 필연적으로 수반되는 자녀에 대

한 통제를 행함으로써 경험하게 되는데, 아동에 

대한 통제는 질병회복과 관련하여 음식섭취 및 활

동제한에 대해 통제하는 경향이 있다고 보고 된 

바 있으며(박은숙, 1993) 자녀에 대한 무한 책임의

식과 더불어 자녀의 성취를 위해 헌신함으로써 부

모의 도리를 다한다는 우리나라 양육방식에 기저

를 두고 있다고 볼 수 있다(정옥분 등, 1997).

특히, 만성질환 자녀는 무엇보다 부모에게 많은 

고통을 주며 인지적, 정서적, 행위적 스트레스와 

위기감을 초래하고, 복잡한 과제와 책임을 부여시

킨다는 연구결과(정연 등, 1996)를 고려해볼 때 아

토피 환아를 돌보면서 독해져야만 치료 과제를 잘 

이행할 수 있다는 신념을 바탕으로 변화하는 자신

을 경험한 것이라 볼 수 있겠다.

또 한편 자녀의 모습을 처연하다고 하였는데 

‘처연하다’는 ‘쓸쓸하다’, ‘구슬프다’의 뜻을 갖으며

(동아 새국어사전, 2003), 여기서 ‘처연하다’의 의

미는 자녀의 괴로움에 지치고 지친 모습이 안쓰럽

고 구슬퍼 보인다는 것을 말한다. 박은숙(1993)의 

천식아동을 대상으로 한 어머니의 양육경험에 관

한 연구에서 환아와 어머니는 어렸을 때부터 밀착

되고, 만성질환아 어머니들은 아동의 질병에 대한 

죄의식, 안쓰러움으로 인해 신체적, 심리적 부담에

도 불구하고 애정적인 경향을 나타낸다고 한다. 

또한, 만성질환아 부모들은 질병악화를 우려하여 

아동을 과보호하는 경향이 있다(Pauli-Pott, Darui, 

Beckmann, 1999)고 보고되고 있어, 아토피 환아를 

처연하게 느끼고, 변함없는 애정을 갖는 것은 아

이와 밀착되어 있는 우리나라 육아환경 속에서 자

녀가 자기 몸의 일부이며 자기 생명의 연장이라는 

생각(정옥분 등, 1997)이 문화에 내재해 있기 때문

이라고 보이며, 환아에 대한 과보호는 이러한 맥

락에서 비롯됨을 시사한다.

끔찍한 악몽과 같은 시간을 보내고 아동이 일

상생활에서 쉽게 적응하고 덜 힘들어하는 모습을 

보면서 완전히 회복되진 않았지만 현재상태만 되

어도 감사함을 느끼며 서서히 자신의 아이를 돌보

는 것에 대해 자신감을 가지고 편안함을 느끼게 

되는 것 같다. 희망이란 미래에 대한 긍정적인 기

대에 초점을 둔 역동적인 힘으로 질병의 적응이나 
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치료의 이행에 있어 중요하게 작용하며(김달숙, 

1992) 처한 상황이나 개인이 소유한 힘, 그리고 나

약함에 관계없이 긍정적인 결과를 취하기 위한 개

인적인 성향을 발생시킨다고 하였다(박호란, 박선

남, 전경희, 김혜자, 2001). 따라서 아토피 피부염 

자녀를 돌보는 어머니의 희망은 심각한 상황에서

도 어머니가 아동의 치료에 효율적으로 대처할 수 

있도록 하는 중요한 방안이 될 수 있다.

Ⅴ. 결    론

본 연구는 아토피성 피부염 환아 자녀를 둔 어

머니를 대상으로 자녀를 돌보는 경험의 내용을 확

인하여, 아토피성 피부염 환아와 그를 돌보는 어

머니의 삶의 질을 증진시킬 수 있는 간호중재 방

안의 기초를 마련하고자 실시하였다.

개방적이고 반구조적인 질문형식을 이용하여 

자료를 수집하였으며, 수집된 자료는 Colaizzi 

(1978) 기법에 근거하여 의미 있는 문장 및 구 

121개로부터 12개의 주제군이 구성되었고, 이를 

통해 연구 참여자들에게서 나타난 아토피 피부염 

환아를 돌보는 어머니의 경험은 ‘24시간 아토피 

생각’, ‘고쳐주려는 엄마의 의지’, ‘아이는 아토피, 

엄마는 우울증’, ‘몸이 열둘이라도 모자람’, ‘180도 

달라진 생활’, ‘모질고도 여린엄마’, ‘아토피와 사이

좋게 지내기’의 7개의 범주로 분류되었다.

본 연구 결과, 아토피 피부염을 앓는 환아 뿐 

아니라 그를 돌보는 어머니 역시 돌봄을 필요로 

하는 간호 대상임을 다시 한번 확인 할 수 있었으

며, 환아의 아토피 피부염을 치료하기 위하여 아

동의 행동특성을 이해하는 것 뿐 아니라 아토피 

피부염 환아를 돌보는 어머니의 경험을 충분히 고

려하여 돌보는 어머니의 심리적 안녕감과 육체적

인 고단함에도 관심을 가져 적절한 간호계획을 세

우고 치료이행과 간호를 잘 수행하도록 지지해 주

는 것이 매우 중요하다고 하겠다.
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Mother's Experience of Caring Child 

with a Severe Atopic Dermatitis

Chang, Eun-Young*․Chung, Seung-Won**․Lee, Ja-Hyung*

The purpose of this study was to understand 

mother's experience of caring child with a 

severe atopic dermatitis. Twelve participants 

were selected and collected on their caring 

difficulties using in-depth interview. Data were 

analyzed according to the method of Colaizzi. 

Significant statements were extracted from the 

data. From the significant statement, 18 clusters 

of themes and 7 categories were emerged.  

Eighteen cluster of themes formed 7 categories : 

Thinking of atopic dermatitis during 24 hour, 

Mom would cure you, You are atopic, I'm 

depressive, I need 12 or more bodies to take 

care of him/her, Great conversion of daily life,  

From a bitterness to a frailness, In peace with 

an atopic dermatitis. In this study, it was 

implicated that mothers were suffered from 

caring children with an atopic dermatitis and 

nurses need to have more interests in the 

maternal stress and their quality of life as well 

as provision of information.


