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Purpose: The purpose of the study was to understand how patients experience everyday life in an isolation unit for hematopoi-
etic stem cell transplantation (HSCT). Method: The data were collected from 25 patients with HSCT at the isolation unit
from January to March in 2008 in one general hospital in Korea. The data were collected by participant observations and
ethnographic interviews and were analyzed using ethnographic method. Results: Four themes regarding environmental
area emerged: ‘barrier pulling up the drawbridge’, ‘very strange world’, ‘small and restricted space tied by IV and other
treatment lines’, and ‘loud noise in a silent space.’ Three themes regarding patients emerged: ‘facing fear and anxiety’, ‘continu-
ation of loneliness and lethargy’, and ‘compromising with a very long, dull, and boring time’. These themes describe how
patients with HSCT suffer from continuous physical and psychosocial problems in a confined space, while endeavoring to
control these problems and to search for hope for a new life. Conclusion: The results of the study provide an in-depth under-
standing of the experience and culture of patients in an isolation unit for HSCT. They would be used in developing practi-
cal programs to decrease patient’s culture shock including fear and anxiety at isolation unit for HSCT.
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서 론

1. 연구의 필요성

장기이식의 하나인 조혈모세포이식은 백혈병, 재생불량성 빈

혈, 골수이형성증후군 등 악성혈액 질환을 위한 주요 치료 방법

중의 하나로써 시술 횟수가 크게 증가하고 있다. 이는 관련 의

료 기술과 치료제의 발달뿐만 아니라 미국, 일본, 중국, 유럽 등

골수은행들과의 연계로 인해 공여자를 찾을 확률 증가와 성공

률의 증가 때문이다. 그리하여 국립 장기이식관리센터의 골수

이식 기자 수가 2000년에 889명에서 2006년에는 3,870명으

로 증가하 고1), 조혈모세포이식 시술 기관의 숫자 또한 증가하

여 2006년에는 34개 병원이 이식을 시행하고 있다.

그런데 조혈모세포이식은 치료와 관련하여 구토나 설사, 감

염, 출혈, 급성이식편 숙주반응 등의 심각한 신체적 문제들을

유발한다5-7). 이에 따라 외국에서는 1980년 초부터 이러한 신

체적 부작용을 줄이기 위한 중재 연구뿐 아니라, 조혈모세포 이

식과 관련된 현상학적 연구들도 등장하여9-12) 환자들의 경험 세

계를 총체적으로 이해하려고 노력하고 있다. 국내에서는 1990

년 초 조혈모세포이식과 관련된 불안과 우울 등 정신사회적 문

제와 이식 후의 삶의 질에 한 연구가 이루어졌으며, 정서적

문제가 조혈모세포이식 환자들의 삶의 질을 저하시키는 것으로

보고되었다13,14). 그러나 아직도 조혈모세포이식 환자를 상으

로 한 국내 연구는 아직도 매우 미비한 실정이다.

조혈모세포이식의 하나인 동종조혈모세포이식은 공여자 선

정, 이식 전 처치, 조혈모세포 주입, 생착, 이식 후 관리의 시기

를 거치게 되는데, 이를 위해서는 환자의 골수 제거나 억제가

불가피하므로, 감염 예방을 위해 환자는 무균병실에 입원시키

게 된다. 미국에서는 1968년 골수이식 시술이 처음 성공한 이래
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최근에는 외래 클리닉에서 시술을 받고 가정에서 관리하는 단

계까지 발전하 으나2-4), 국내에서는 미국과 다른 의료 환경과

문화적 차이로 인해 외래 클리닉에서의 이식은 아직 이루어지

지 못하고 있는 실정이다. 국내 조혈모세포이식 환자가 무균병

실에 입원하는 기간은 평균 한 달 정도로서 이 기간은 환자에게

있어서 다른 어느 기간에 비해 중요하고 어려운 시기이다. 이들

은 다양한 신체적인 문제를 비롯하여 역격리로 인한 감각 자극

감소 및 박탈에 따라 감정적으로 고립되어 우울이나 정신병적

인 문제를 겪는 등 격리로 인한 정신사회적 문제들이 보고되고

있다8,13,16-21).

그러나 무균병실에서 생활하는 환자들이 어떻게 신체적, 심

리적, 사회적 문제들을 인지하고 해결하며 적응하는가에 한

심층적 연구는 거의 없다. Lee 등15)이 근거이론을 이용하여 조

혈모세포이식 환자들의 적응 과정을 탐구하 으나, 조혈모세

포이식 병동에서의 환자들의 일상생활을 이해하는 데에는 매

우 제한적이다. 따라서 무균병실에 입원한 조혈모세포이식 환

자들을 위한 효율적이고 효과적인 간호중재를 개발하는데 커

다란 어려움이있다.

질적 연구방법의 하나인 문화기술지에서는 인간에 한 이

해는 문화에 한 이해 없이는 불가능하다고 본다23,24). 여기에

서 문화란 한 집단의 사람들이 일상생활에서 만들어내는 의미

들의 집합체라고 할 수 있다. 따라서 무균병동에 입원한 환자에

한 이해는 무균병동 문화에 한 이해를 통하여 이루어질 수

있다고 본다. 그리고 이를 위해서는 무균병동 환자들의 삶의 현

장인 이식병동과 병실에 직접 들어가 참여하고 관찰하고 면담

함으로써 가능하다고 본다.

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 조혈모세포이식이 이루어지는 무균병동의

문화를 문화기술지를 통하여 문화의 주체자인 환자의 관점에

서 심층적으로 기술하고 설명하는 것이다. 연구 질문은“무균

병실에서 생활하는 조혈모세포이식 환자의 경험 속에 뿌리 박

혀 있는 문화는 무엇인가?”이다.

연구 방법

무균병동 내 조혈모세포이식 환자들은 일상생활에서 어떻게

의미를 만들어내고 공유하면서 살아가는가에 한 심층적이고

총체적인 이해를 하기 위하여 문화기술적 방법을 사용하 다.

특히 본 연구는 Spradley가 제시한 문화기술적 방법23,24)을 적용

하여 자료를 수집하고 분석하 다.

1. 연구 참여자에 한 윤리적 고려

연구 참여자는 서울시에 위치한 일개 3차 의료기관 무균병실

에 입원하여 조혈모세포이식을 받은 환자이다. 이 기관은 서울

시에 소재한 3차 의료기관으로서 국내의 조혈모세포이식 분야

에서 건수 및 성적이 3위 안에 속하는 병원 중 하나이다. 자료

를 수집하기 이전에 본 기관의 간호부 연구위원회의 동의를 얻

고, 연구가 이루어질 병동 관계자들에게 연구의 취지와 목적을

설명하고 협조를 구하 다. 이후 무균병동에 입원한 환자들에

게 참여관찰이 이루어짐을 알리고 허락을 받았으며, 심층면담

전에 이들로부터 연구 참여 동의서에 서명을 받았다. 면담 내용

은 연구 목적으로만 사용할 것이며 연구가 끝난 다음 논문으로

문서화되고 난 후에 없애기로 하 다. 연구 참여자의 비 보장

을 위해 가명을 사용하며, 면담 도중 언제라도 참여자가 그만

둘 수 있도록 하여 참여자의권리 보호를 위해 노력하 다.

2. 자료 수집 절차

자료는 2008년 1월 1일부터 3월 31까지 참여관찰과 반 구조

화된 심층면담을 주로 이용하여 수집하 다. 1월과 2월에는 참

여관찰을 시행하 으며, 1명의 심층면담을 시행하 다. 3월에

는 참여관찰을 바탕으로 심층면담을 순차적으로 진행하 다.

자료의 삼각검증을 통해 신뢰도를 높이기 위해 참여관찰과 심

층면담 이외에도 병동 기록물을 이차 자료로 이용하 다.

우선 참여관찰을 위해 연구자는 목적을 가지고 상황에 진입

하는것으로분명한의식을유지하며사건들을경험하면서동시

에 관찰하고 기록하 다. 즉, 직접 활동에 참여하여 경험함으로

써 내부자인 동시에 자신과 그 집단을 관찰하면서 외부자가 되

었다. 참여관찰을 통해 체험한 것들을 보다 충분히 이해하기 위

해 자기 성찰을 하며, 객관적 관찰과 주관적 감정을 모두 자세

히 기록하 다. 참여관찰에는 참여의 정도에 따라 비참여관찰,

수동적참여관찰, 중간수준참여관찰, 적극적참여관찰, 완전참

여관찰로 나뉘는데23), 본 연구에서는 본 연구자가 혈액내과 코

디네이터로서 무균병동에서 상주하며 근무하지는 않지만, 무균

병동환자들의회진과조혈모세포채집및주입에관여하면서일

부 무균실의 직접 또는 간접 간호에 관여했다. 이로서 부분은

관찰자 배회자의 입장을 유지하면서도 일부 직접 간호 및 상담

등의일을하면서중간수준의참여관찰이이루어졌다. 한편, 참

여관찰에서는관찰뿐만아니라비공식적인면담, 기록물의이용,

현장 노트 작성 등도 포함되었다. 환자와 간호사의 화 및 행

동양상을 관찰한 내용 및 환자와의 짧은 면담 내용은 필드노트

에 메모한 후 가능한 빨리 기록하 다.

연구 참여자와의 면담은 면담 2일 혹은 일주일 전에 면담일
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시를 약속하 으며, 면담은 병원 내 휴게실이나 빈 사무실, 무

균병실 및 일반병실에서 각각 진행되었는데, 주위에 다른 환자

들이 없는 조용한 분위기에서 평균 50분이 소요되었다. 면담은

“무균병실에서의 일상은 어떠합니까?”와 같은 개방형 질문에

서 시작하여 첫 질문에 한 답변에서 알게 되는 차원을 따라가

는 동시에 반 구조화된 질문지에 기초하여 진행되었다. 그리고

최 한 연구참여자가 자발적으로 자신의 이야기를 할 수 있는

분위기를 조성하고자 노력하 다. 자료의 보관 및 기록의 손실

을 예방하기 위해 두 개의 MP3 player로 녹음을 하고, 녹음된

자료는 연구참여자의언어 그 로 필사하 다.

그 결과 연구의 목적을 이해하고 연구에 참여하기로 동의한

총 25명이 연구에 참여하 다. 구체적으로는 20명이 동종조혈

모세포이식 환자 고 5명이 자가조혈모세포 이식 환자이었다.

이 중에서 5명을 상으로 심층면담을 수행하 다. 림프종 환

자로자가조혈모세포이식후재발한환자2명, 항암치료에불

응하는 급성 백혈병 환자 4명, 재발 후 2차 관해된 급성 백혈병

환자 2명, 골수이형성 증후군 환자 4명, 급성 백혈병 환자로 항

암 치료 후 1차 관해된 상태의 환자 7명, 중증 재생불량성 빈혈

환자 1명, 다발성 골수종 환자 3명, 비호치킨림프종 환자 2명이

포함되었다. 이 중 2명은 재발 및 생착 실패를 치료하기 위해 두

번째 이식을 받은 환자 다. 동종조혈모세포이식 환자 중 3명

은 이식관련합병증인출혈과신경계부작용으로무균병실에서

바로 중환자실로 전동 후 치료 중 사망하 고, 1명은 급성 백혈

병의 악화와 동반된 폐렴으로인해 연구 기간 내에 사망하 다.

3. 자료 분석

참여관찰과개인심층면담을통해수집된자료는1979년Spr-

adley가 제시한 문화기술지적 연구 방법에 따라 분석하 다23,24).

우선 조혈모세포이식이 이루어지는 무균병실이라는 사회적 상

황을규정하고, 서술적관찰을통해물리적, 사회적환경을서술

하면서 구체적인 구조와 사물 등을 파악하 다. 다음으로 수집

된 자료를 토 로 역분석(domain analysis), 분류분석(tax-

onomic analysis), 성분분석(componential analysis), 주제

분석(theme analysis)을 시행하 다.

우선, 역분석 단계에서는 문화적 지식의 기본 요소를 발견

하기 위해 참여관찰과 심층면담을 통해 각 문화적 장면과 관련

된 구체적 자료를 수집하 다. 참여관찰시 Spradley가 제시한

로 공간, 행위자, 사물, 동작, 활동, 사건, 시간, 목적, 감정의

사회적 상황에 한 9가지 측면(nine major dimensions of

every social situation)과 의미론적 관계(semantic relation-

ships)의 종류에 따라 다양한 사회적 상황으로부터 문화적

역을 찾았다23,24).

다음 단계에서는 이렇게 찾은 역 목록에서 분류분석을 위

한 역을 정하고 각 속성의 의미론적 관계를 살피면서 유사한

것끼리 분류하고 더 큰 역을 포함하는 역을 찾아내었다. 세

번째 단계인 성분 분석은 문화적 범주의 속성을 체계적으로 찾

는 과정으로 조 질문을 통해 한 역의 요소들 간의 차이점을

찾으면 이것을 곧 성분 또는 속성으로 하 다. 마지막으로 주제

분석에서는 확인된 역 간의 관계를 통해 문화적 장면을 포함

하는 더 큰 역을 찾고 가로지르는 역을 확인하는 과정을 통

해 문화적 주제(cultural themes)를 도출하 다.

4. 연구 결과의 타당성 확보

연구 결과의 타당성을 확보하기 위한 전략은 다음과 같았다.

우선 질적 연구에서는 연구자가 도구이므로 질적 연구에 한

수련 과정이 요구되는데, 본 연구자는 학원 과정에서 질적연

구방법을 학습하 으며, 조혈모세포이식 환자를 상으로 현상

학적방법을이용한예비연구를수행함으로써질적연구자로서

의 준비과정을 거쳤다. 문화 연구에서 연구 결과의 해석은 연구

자의 가치관으로부터 절 적으로 자유로울 수는 없으므로 연구

시작 전에 자아성찰을 통해 본 연구자의 신념과 가치를 돌아보

고 의식하고 괄호처리(bracketing)를 함으로써 연구의 타당성

을 유지하기 위해 노력하 다. 연구진행 중 자료 수집과 분석의

과정에서 지지하는 자료뿐만 아니라 상충되는 모순되는 자료가

있는지 찾고, 도출된 주제의 분석 및 해석의 신뢰성을 위해서는

주위 동료들에게 피드백을 구함으로써 타당성을 확보하고자 하

다. 또한 연구 결과가 나오면 연구 참여자들에게 연구 결과를

다시 확인하는 참여자 확인(members check) 과정을 거침으로

서 연구 결과의 타당성 확보에 기여하고자 하 다.

연구 결과

25명의 조혈모세포이식환자를 상으로 무균병실에서의 입

원생활을 참여관찰하고, 5명의 참여자들로부터 심층면담을 통

해 수집한 자료를 Spradley의 발전적 연구 절차법에 의해 분석

한 결과 공간과 환경 역에서 네 가지 주제와 환자 문화 역

에서 세 가지 주제가 도출되었다. 조혈모세포이식 병동의 공간

및 환경과 관련된 역의 주제는‘외부와 겹겹이 차단됨’, ‘별

천지: 낯선 공간과 낯선 사람들’, ‘협소한 공간과 수액 줄’, ‘적

막함 속 소음’이었다. 환자의 일상생활 역에서는‘불안과 두

려움 마주하기’, ‘외로움과 무기력함의 연속’, ‘지루한 시간과

의 타협’으로 나타났다. 그리고 이들은 각각 여러 개의 하위 주
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제들로 구성되었다(Table 1).

1. 조혈모세포이식 병동의 공간과 환경

1) 외부와 겹겹이 차단됨

무균병실은 혈액내과 병동 가장 안쪽에 위치하고 있다. 무균

병실에 들어오려면 일단 혈액내과 병동을 통과해야 하는 구조

로 되어 있는데, 병동 역시 면역력이 약한 환자를 보호하기 위

해 방문객의 출입을 엄격히 제한하고 있다. 자동문을 열면, 복

도 오른쪽 면에 자동문이 2개 있는데 3인용 병실 출입문이다.

그 문을 열고 들어가면 비닐커튼으로 둘러싸인 침 위에 누워

있는 환자를 비로소 만날 수 있다. 복도 왼쪽의 투명 유리문을

열면 6개의 1인실이 일렬로 배치된 복도와 이어진다. 1인실의

경우에는 병실 문이 이중구조로 되어 있는데, 바깥쪽 문을 열고

작은 전실에 들어선 후 바깥쪽 문이 닫혀야만 비로소 안쪽 문이

열리게 되어 있다(Fig. 1).

이렇듯외부와겹겹이차단되어있는구조는외부감염원으로

부터환자를보호하겠다는무균병동의존재이유를잘보여주고

있다. 그러나 환자는 세균으로부터의 격리는 물론 가족과 친지

들과도 격리되어 사회적으로 소외되었다. 병실의 창 또한 이중

유리창으로 소리와 빛 등을 차단하여 블라인드를 내리면 밤낮조

차구분할수가없다. 이러한사회적관계의단절과외부자극의

차단과 감소는 환자들을 더욱 무기력하게 만들고 우울하게 만

들었다. 또한혼자방치되지않을까하는불안감을갖게하 다.

밤인지 낮인지 바람이 부는지 비가 오는지 도통 알 수도 없

고 바깥 이야기는 별로 알고 싶지도 않고, 제때 알기도 어렵

고(환자 1).

어떻게 특별히 하고 안 하고 할 게 없어, 할 수 있는 것이 없

어(환자 2).

2) 별천지: 낯선 공간과 낯선 사람들

무균병실에 들어서면 첫 눈에 들어오는 것은 반질반질 윤이

나는 바닥과 같은 재질의 아이보리 철제로 구성된 벽과 천장이

다. 이에 밝은 조명이 더해져 사면이 흰색 광이 나며 깨끗하다

못해 결벽에 가까운 인상을 준다. 입구 문이 열리면 왼쪽 벽면

에 무균병실의 온도, 습도, 압력 상태를 보여주는 계기판의 숫

자들과 불빛이 보인다.

간호사 스테이션은 잘 정리되어 있고, 눈에 들어오는 공간

내에 있는 물건들은 모두 흰색 천이나 봉투에 싸여 소독된 상태

로 한켠에 차곡차곡 정리되어 있다. 입구에는 환자들이 텔레비

Area Theme Subtheme

Space and environment Barrier pulling up the drawbridge
of the isolation unit Very strange world
for HSCT Small and restricted space tied by

IV and other treatment lines
Loud noise in a silent space

Everyday life in the Facing fear and anxiety 1) What is happening to me?
isolation unit for HSCT 2) Bottom of the anxiety and fear: rumors

3) Mind control to maintain balance 
4) Excitement in Day 0 (zero) and hoping to a new life
5) Family visiting: generative power of my life

Continuation of loneliness and lethargy 1) Eating is testing your will power
2) Unresolved suffering: annoying to everything
3) With nurses all the time, but still lonely 
4) Confined but the most safety place

Compromising with a very long, dull, 1) Counting time
and boring time 2) Time for self-reflexivity

HSCT, hematopoietic stem cell transplantation.

Table 1. Themes and subthemes on culture of isolation unit for HSCT

Fig. 1. The protective isolation unit.
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전 의학 드라마에서나 봤을 스크럽(scrub) 가 놓여져 환자와

보호자를 기다리고 있다. 그리고 식당에서 컵을 자외선 컵 소독

기에서 소독하듯 무균병실에서는 자외선 신발장이 신발들을

소독하고 있으며, 자외선 옷장 속에서 의료진이 갈아입을 수술

복이 소독되고 있는 이색적인 광경을 볼 수 있다. 이는 마치 깨

끗한 상자 속으로 들어오는 느낌이다. 이렇게 군더더기 없는 깨

끗한 시설과 철저한 환경관리에서 오는 낯선 풍경들은 환자에

게 무균병실을 깨끗하고 안전한 최신 시설이라고 생각하게 하

는 동시에 삭막하고 차가운 곳이라는 첫 인상을 주고 있었다.

그냥 첨엔 깨끗하다. 깨끗하고 조용하다. 답답하다. 사방이

다 하얗잖아요(환자 3).

이곳에서 만나는 이들은 환자를 제외하고는 모두 초록색 옷

을 입고 하늘색 모자에 흰색 마스크를 하고 있으며 심지어 먼지

도 초록색인 이상한 곳이다. 고성능 공기정화 필터를 통해 공기

가 걸러져서 들어오므로 무균실 내 먼지는 무균실 내에서 발생

하는 것들이어서, 결국 초록 먼지는 의료진과 보호자가 착용하

는 덧가운과 수술복에서 나오는 것들이다. 이러한 광경은 이곳

을 처음 찾아온 환자를 포함한 의료진까지도 더욱 긴장하게 만

들었다. 또한 다른 설명 없이도 이곳은 밖의 세계와는 전혀 다

른 세계이며 다른 규칙이 적용되고 있음을 한눈에 알아차릴 수

있었다.

처음 봤을 때 일단 생소한, 모든 그런, 물건들, 조금 충격,

테레비(텔레비전)에서만 봤던 것 그게 조금 생소했고, 두려

웠다고 할까(환자 4).

다들 초록 옷에 모자에 마스크에 게다가 부분 안경까지

썼지 회진 때 말 안 하면 누가 우리 교수님인지 구분도 안

가요... 별천지에 왔던 것 같았습니다. 모두 같은 복장에 눈

만 내놓고 있으니 다들 잘생겨 보이고 예뻐 보 었습니다

(환자 5).

3) 협소한 공간과 수액 줄

동선이 긴 병동 복도와는 달리 환자들의 공간은 협소하다.

병실마다 차이가 있으나, 전동침 주위로 1 m 너비 정도의 활

동공간이 남는 크기이다. 욕실은 1.5×1.5 m 정도의 크기이며,

특히 2개 방의 욕실은 90×90 cm 크기로 샤워만 가능한 정도

이다. 게다가 무균실에서는 환자들이 수액이나 양제를 맞게

되는데, 수액 줄 역시 환자의 활동을 제한하 다. IV stand에

장치된 수액 주입 기계(infusion pump) 2개의 무게 때문에 끌

고 움직이기 어렵고 병실이 좁아서 침 에서 화장실까지 수액

줄이 충분히 닿기는 하지만 혹시 움직이다가 걸려서 빠지지나

않을까 조심스러워 활동에 걸림돌이 되었다. 이런 상황은 협소

한 공간에 갇혀 투병하는 환자를 지켜보는 것만으로도 가족이

나 간호사들로하여금 그 답답함을 함께 느끼게 만들었다.

막상 들어와 보니 생각했던 것보다 많이 좁더라구요. 주사

기계에서 수액 줄이 닿는 곳까지가 딱 방 크기더라구요. 폴

도 안 움직여도 방 모서리에서 화장실까지 갈 수 있으니,

뭐 폴 안 끌고 가도 되니 편하긴 하더라구요(환자 3).

4) 적막함 속 소음

무균병실에 한 첫 인상은 조용함과 적막함이다. 환자들은

“절간 같이 조용한 곳”, “심심한 곳”이라고 하 다. 너무 적막

함이 싫어서 하루 종일 TV를 켜두는 환자들도 있다. 그러나 가

만히 지켜보면, 마치 비행기 엔진 소리마냥 공조 시스템이돌아

가는 소리가 쉼 없이 웅웅거리며 나고 있다. 업무에 바쁜 간호

사들은 종종 이 소음을 잊기도 하지만 환자들은 컨디션에 따라

서 가장 괴로운 자극 중의 하나로 받아들 다. 조용한 병실의

정적을 깨뜨리는 것은 수액 주입 기계의 소음과 TV 소리가 전

부이었다. 기계 작동 소리가 마당에 빗방울 떨어지는 소리 같기

도 하고 나지막이 코고는 소리 같기도 해서 밤이면 환자들은 마

치 사람이 옆에서 자고 있는 것 같은 착각을 하기도 하 다.

한편, 무균병실의 복도 또한 매우 조용하다. 다른 병동과 달

리 스테이션에서 간호사를 보기 힘들다. 텅 빈 복도에 콜벨이

울리거나 전화벨이 울리면 어느 병실에서 간호사가 나타난다.

보호자가 없기 때문에 간호사들이 환자의 소소한 것들까지 챙

기다 보니 늘 분주하다. 환자들 역시 크고 작은 증상이 변화될

때, 혹은 요구 상황이 있을 때, 심지어 심심할 때를 비롯하여 하

루에도 여러 이유로 콜벨을 누른다. 너무 조용한 이곳에서의 가

장 큰 소음은 콜벨 소리와 전화 벨소리 다. 이처럼 다른 병동

에 비해 훨씬 조용함에도 불구하고 환자들이 소음에 해 힘들

어 하고 불만을 토로하는 것은 이런 소리 자극 외에는 거의 무

균병동 내에서 생겨나는 자극이 없으며 환자들은 관심을 돌려

집중할 만한 일이 없기 때문이었다.

지금 여기 팬이 돌아가잖아요. 이 소리가 굉장히 시끄럽게

들렸어요. 지금은익숙해졌어요. 계속쉬지않고돌아가니깐

(환자 4).
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기계소리가옆에누가자는것같아요. 저는처음에깜짝놀

랬어요. 애 아빠가 있는 것 같고(환자 2).

2. 조혈모세포이식 병동 환자의 일상생활

1) 불안과 두려움 마주하기

무균병실에서의 환자의 일상생활 중의 하나는 강도의 차이

는 있지만 불안과 두려움이 끊임없이 반복된다는 것이다. 조혈

모세포이식이 프로토콜에 따라 계획화된 치료 과정임에도 불

구하고 환자들은 작은 증상 하나하나에 불안과 두려움을 느끼

고 처하면서무균병실의 일상을 이어가고있었다.

(1) 내게 어떤 일이 일어날까?

부분의 환자들이 무균병실 입원과 관련하여 불안과 공포

를 경험하며, 이 중 일부는 망상이나 환각을 경험하고 부적절한

말이나 행동 등의 정신과적 문제로 이어져 정신과 약물을 복용

해야 하는 경우도 있었다. 그러나 부분은 무균병실 생활에 익

숙해지면서 불안이 감소하 다.

환자들은 평균적으로 입실하기 2주 전에 무균병실에 방문하

여 입원 시 준비해와야 할 수건, 속옷 등의 물품 설명을 들으며,

이식을 준비하는 과정에서 전문간호사로부터 무균병실에서의

입원기간과생활에 해상담을받았다. 그러나막상입원한날

환자들은 이러한 설명을 한 번도 들은 바가 없는 듯이 행동하

다. 어떤 이는 같은 질문을 반복하며 재차 확인하고, 어떤 이는

울먹이고, 어떤 이들은 우울한 표정을 지으며 어리둥절한 표정

으로 간호사의 지시에 따라 행동하 다. 무균병실 입실 전 교육

과사전답사는환자들에게사실적인정보를제공하고환자들이

준비하는데 도움이 되었으나, 환자들이 무균병실에서의 생활을

실감하는 하기에는 역시 부족한 듯 보 다.

새로운 약물이 추가될 때마다 긴장하는 표정이 환자들에게

역력하 다. 조그마한신체변화에도간호사를불러물어보는등

불안한 모습을 보이기도 하 다. 자신이 설명을 듣고 동의서에

자필로기재한일들임에도불구하고자신에게어떤일들이벌어

질것인가에 해궁금해하 다. 그리고발생한증상이왜생기

느냐보다 모두가 겪고 지나가는 공통적인 부작용인가가 더 중

요한 사실로 작용하 다. 

공포... 뭐 공포. 왜냐면 그런 걸 해본 게 아니니깐, 그리고

혼자잖아. 낯설고 두려웠지. 그런데 막상 있어보니깐 뭐. 괜

찮았는데(환자 3).

근데 그때 봤는데도 그게 어떻다 못 느꼈어요. 그때는 내가

어떤 상태인줄 모르니까 이 안에 들어가서 못 나온다는 건

알았지만, 그냥 아 그런가 보다. 실제 들어가서 생활하면은

어떤 느낌이 든다는 걸 잘 몰랐으니까(환자 5).

한편, 이식 그 자체가 주는 생소함이 엉뚱한 상상들로 이어

졌다. 특히 이식 후 공여자의 혈액형이 바뀌며, 성별이 다른 공

여자로부터 이식을 받을 경우 혈액 및 조혈세포의 유전자 검사

에서 타 성별의 유전자가 보인다는 사실은 일반인들에게는 매

우 경이로우며 충격적인사건이었다.

이 때까지 약들은 남들도 다 맞는 약이지만 이 세포는 나한

테 맞을지 안 맞을지도 모르는데 이게 내 몸에 들어와서 어

떻게 될까? 딴 것들은 다 한 번씩 사람 몸에 놔본 것들이잖

아요. 그런데 이 세포는 저만 맞는 거잖아요. 놔봐야 아는

것 아니에요? 그게 좀 그랬죠. 들어와서 갑자기 내 몸이 확

바뀌거나 하지나 않을까? 모르는 게 들어오니깐(환자 1).

간호사님, 이식 받으면 성격도 바뀐다고 하든데, 진짜인가

요? 우리 형은 진짜 소심하고 차분한데 이제 저도 소심해지

는 건가요? 난 소심한 건 싫은데(현장노트).

이런 환자들은 5일 또는 6일간의 전처치용 항암제 주입과 조

혈모세포 주입이 끝나면 일주일이 흐른 후에야 표정이 한결 부

드러워졌다. 세포 주입이 잘 되었다는 안도감, 같은 일상의 규

칙적 반복, 의료진의 설명 로 흘러가는 일상에 신뢰감을 느끼

며 불안이 사라진 자리에 지루함과 심심함이 신하 다. 그러

나 무균병실에서 나오기 전까지는 혹시 열이 나지 않을까, 입이

헐지 않을까 또는 백혈구가 회복되지 않으면 어쩌나 하는 부작

용에 한 염려를 완전히 떨쳐 버리지는 못했다.

(2) 불안과 공포의 진원지: 소문

무균병실 환자들의 불안과 두려움의 강도를 높이는 것은 입

소문들이었다. 다른 환자나 보호자들에게 들은‘죽을 만큼 힘

들어 하더라’, ‘정신을 못 차리더라’,‘ 하루에 서른 번씩 토하

더라’,‘ 힘들어서 생각하기도 싫어’등등의 과장되거나 해석된

경험에 한 정보는 환자들의 불안을 증가시켰다. 같은 처지에

있는 이미 경험한 사람들의 이야기는 의료진의 설명보다 그

향력이 훨씬 크게 작용하 다.

이식 전에 사람들이 너무 무섭게 이야기하잖아요. ‘Cytox-

an 맞으면 너무 힘들어서 정신이 없었다’, ‘너무 힘들어 2
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번은 절 못 하겠어’그러면서 마치 무용담처럼 이야기하

는데, 이식 받으려고 기다리는 환자는 그것 때문에 정말 고

민하잖아요. 이식을할지말지부터. 나는남들이물어보면할

만하다고 말해줍니다(환자 5).

뭐 나쁜 점은 별로 없지만은 너무 힘들다는 말은 차라리 해

주고 싶지 않아요. 그건 차라리 모르는 게 나으니깐 그 자

리에서 닥치고 극복하는 게 나으니깐(환자 2).

(3) 성공적인마인드 컨트롤: 평정심 유지하기

무균병실에서 누구나 느끼는 것은 시간이 느리게 간다는 것

이다. 환자들에게는 이 지루한 혹은 힘든 시간을 어떻게 보낼

것인가가 주 관심사 다. 이러한 혼자만의 시간은 자신을 돌아

보면서 성숙해지는 기회가 되기도 하 지만, 불길한 생각이 솟

아오르거나, 당장에 본인이 해결할 수 없는 일들을 떠올리며 심

신이 지쳐갔다. 환자들은 수면이나 의식적으로 관심을 전환시

키기, 생각을 멈추고 잊기 등을 통해 불안에 처하 다. 

고통스럽고 그런 걸 될 수 있으면 잊어버리려고 강태공이

낚시하는 것. 세월 낚는 기분으로 버티려고 노력해야 해.

가만있으면 시간이 간다고들 하는데, 열난다고 항생제를

투여하고, 갑갑함과 고독함을 싸우는 거야. 좋은 것은 없

어. 그냥 고통스러운 순간이야. 그 안에서 편안한 시간은

없어(환자 4).

자극이 없는 곳, 심심한 곳인 무균실에서 자신을 추스르는

일은 쉬운 일이 아니었다. 즉 당연히 흐르는 시간을 살아내는

일이 무균실에서 가장 중요한 일과 중의 하나이었다. 머리 속을

비우고 가벼운 마음으로 힘든 시간을 버텨내는 것, 자신을 타이

르며 평정심을 유지하는 것이 어느 때보다 필요하 다. 마음의

평정심을 잃어버리는 순간부터 무기력함과 나태함에 지쳐가며

자신의 생각이 통제가 되지 않으며 나아가 모든 치료에 비협조

적으로 변했다.

내 생각에는 삶에 한 의지가 아닐까? 개똥밭에 굴러도 이

승이 저승보다는 낫다는 어떻게 살더라도 사는 것이 결국은

죽는 것보다 낫다 살아야 된다. 그러면 담담해지고(환자 4).

하지만 불길한 생각이 안 든 것은 아니에요. 제가 아는 환

자분 말이 그분도 아침에 나쁜 생각이 많이 들고 저녁이 되

면 나쁜 생각들이 의식에 가려서 숨었다가 아침 되면 의식

에 또렷이 나타나고 그런다는데, 저도 그랬어요. 아침에 자

고일어나면제일나쁜생각들이들어요. 그러면TV 켜고다

른 것을 하려고 해요. 나쁜 생각이 안 들 수는 없어요. 매일

매일 불길한 생각이 스치지만 mind control, 잘 될 거라는

생각을 하고 그러다 보면 조절이 돼요(환자 1).

(4) Day 0 (zero)의 감동과 새로운 삶을 향한 희망 키우기

조혈모세포이식 환자들이 전처치 항암제로 인한 신체적, 정

신적 부작용들을 혼자서 이겨내야 하는 곳이 바로 무균병실이

다. 이 무균병실에서의 어려움을 겪고 나면 새로운 삶을 얻을

수 있을 것이라는 희망을 갖고 어려운 치료과정에 도전한다. 무

균병실 환자들의 특징 중 하나는 스스로 희망을 키워내며 하루

하루를 이어가는 것이었다. 이식을 할 수 있는 것에 한 감사

함, 무균병실에서 하루를 무사히 보낸 것에 한 견함에 앞으

로 남은 날도 잘 해내리라는 의지에 의지를 더하며 성공적인 이

식에 한 희망을 키워 나갔다. 또한 이식 후 자신의 삶에 해

조심스럽게 청사진을 그리며 기 하고 꿈꾸었다. 무엇보다도

환자들에게 희망을 주는 자체는 조혈모세포이식을 받고 있다

는 사실이었다. 

막상 무균실에 들어갔을 때는 많이 힘들지 않았어요. 이식

하고나을거라는희망하나만생각하고들어갔어요(환자1).

그러나 돈을 주면 살 수 있는 약과는 달리 조혈모세포이식은

공여자의 동의가 있어야 하기 때문에 단순한 세포주입 이상의

의미를 가지고 있었다. 공여자를 찾는 과정에서 공여자가 나타

날 것인가에 한 불안감과 이식 성공에 한 기 감이 큰 만큼

환자들은 감사함과 미안함의 양가감정을 느꼈다. 공여자가 형

제일 경우에는 함께 살아온 그 동안의 일들을 다시 돌아보고 가

족으로서 서로의 의미를 다시 조명하 다. 조혈모세포가 주입

되는 Day 0에는 치료에 한 기 감뿐만 아니라 함께 사는 인

생의 감동을 느끼며 새로운 삶이라는 선물에 모든 감동이 더해

져 희망이 훨씬 더 자라났다.

동생이 골수 뽑은 자리가 아프다고 하던데, 저는 골수 검사

한 번 하는 것도 힘들어 죽을 것 같던데, 형제라도 미안하

고 고맙고... 오늘이 나의 제2의 생일이다. 다시 태어나는

날이다. 그렇게 생각했지(환자 2).

(5) 방문객 가족, 내 삶의 원동력

효 사상을 강조하고 부부 간의 도리, 부모자식 간의 도리를



중요시 여기는 우리 사회에서 가족은 중요한 위치를 차지한다.

따라서 가족 중 한 사람이 아프면 그 가족 모두가 혼란을 경험

하고 병원생활에 적응해간다. 조혈모세포이식을 받은 환자들

의 가족 역시 환자의 병원생활에 맞추어 일상을 재조정한다. 특

히 주 간호제공자는환자와 병원생활을함께 하게 된다.

그러나 무균병실에 환자가 입원하는 순간 가족의 역할은 가

장 축소되었다. 주 간호제공자의 역할이 가족에서 간호사에게

넘겨졌다. 환자는 완치라는 희망을 품고 치료를 받는 중이었고

환자를 위해 접근이 제한됨에 따라 주 간호제공자이었던 가족

들은 3주 정도 환자가 아닌 다른 가족들을 위한 시간을 낼 수

있는 기간이었다.

사실 처음에는 혼자서 애기 아빠가 잘할까 했는데, 막상 며

칠 지켜보니 저는 무균실에서 전혀 할 일이 없더라구요. 사

실마스크쓰고가운입고2시간앉아있는것도정말답답하

기도 하고, 애기 아빠도 잠깐 저랑 이야기하다가 피곤한지

자고. 또 무균실 간호사님들이 잘 해주시더라구요. 열나거

나 힘들어 할 때는 옆에서 지켜보지 못하니깐 조금 불안하

기도 했는데, 그 점 빼면 몸은 편하죠(필드노트).

환자들은 개인적인 성격에 따라 가족이 곁에 없으면 스스로

자신의 간호에 더 신경을 쓰는 환자들이 있는 반면, 가족이 없

는 만큼 의지할 곳을 못 찾고 힘들어하는 환자들도 있었다.

혼자 있어서 가족들 못 봐서 그렇게 힘들고 하지 않았어요.

부모님들 오셔서 나 힘든 거 봐도 걱정만 하시죠. 그리고

면회오는아내가 소식도 전해주고 하니깐(환자 5).

가족들도 못보고 답답하고 외롭지. 정말 세상에 혼자 있는

것 같지(환자 3).

그러나 가족이 24시간 곁에 있으나 2시간만 면회하고 돌아

가는 것과는 상관없이 가족은 환자들에게 있어서 변함없는 삶

의 이유이자원동력이었다.

저는 다시 옛날처럼 일할 수 있기를 바라거나 하지 않아요,

그냥 우리 애기랑 좀 더 오래 살면서 크는 것 보는 것 그거

면 되요. 결과는 알 수 없지만 열심히 치료 받아야겠다고 생

각했어요(환자 5).

3) 외로움과 무기력함의 연속

(1) 밥 먹기는 의지의 시험

‘밥을먹어야회복된다’, ‘암환자가밥못먹기시작하면죽는

다’라는 생각은 부분의 한국인들의 보편적인 생각이다. 면회

온 가족들은 환자가 죽을 반 그릇 밖에 못 먹었음을 걱정한다.

하지만 무균실에서는 본인이 평상시 먹던 만큼 밥을 제 로 먹

을수있는사람은없었다. 무균병실에서식사를한다는것은온

전히 환자의 의지에 의한 일이었다.

환자들은 전처치 항암요법의 부작용인 식욕부진으로 인해

밥알이 모래알 같다고 하 으며, 물 조차 마시기 힘들어하

다. 그럼에도 불구하고 상태가 악화되는 것에 한 두려움은 밥

숟가락을 들게 만들었다. 간호사들이 철제 식판 신에 알록달

록 예쁜 쟁반을 알코올로 닦아서 멸균식을 옮겨 닮아 준비해주

지만, 멸균식의 뚜껑을 여는 순간부터 전쟁이었다. 초능력자가

된 듯 평상시에는 알지도 못했던 냄새들까지 음식에서 난다고

하 다. 뚜껑을 열고 음식을 식히고 냄새를 날려 보내려고 10

분 정도 기다린 후 한 숟가락 먹고 다음 숟가락을 뜨는데 한참

이 걸렸다. 반찬 냄새가 역해서 또는 입이 아파서 또는 아무 맛

도 느낄 수가 없어서 밥 먹기가 고역이었다. 밥이 넘어가지 않

는 상황뿐만 아니라 의지와 상관없이 먹지 못하는 자신에게 지

쳐갔다. 오히려 의료진이 치료적 금식 처방을 내리는 것이 환자

들에게는 반가운 일이었다. 환자들은 차라리 먹지 않는게 몸도

마음도 편하다고 하 다.

음식이 제일 힘들었고, 혹시나 만약에 또 무균실에 간다면

이제는 아예 병원음식은 못 먹을 거 같아요(환자 2).

컨디션에 따라 달랐던 것 같습니다. 몸이 괜찮으면 별로 맛

도 없는 반찬도 먹을 만 하지만 몸이 좋지 않을 때는 맛있는

반찬이 나와도 먹고 싶지 않았습니다. 내 몸이 빨리 나아야

된다는 생각하니 뭐라도 먹게 되는 것 같습니다. 양제 아

무리 맞아봐야 내 입으로 씹어 넘겨내 소화기관으로 소화시

키는자체가정말중요한것같습니다. 고단위의 양제보다

별 것 없는 죽 한 그릇을 먹더라도 자신의 힘으로 소화를 시

키는 것 자체가 중요하다는것을 느꼈습니다(환자 4).

(2) 해결되지 않는 고통, 모든 것이 귀찮음

무균병실에서의 경험하게 되는 부작용들은 면역 체계가 회

복되지 않는 한 지속된다. 백혈구가 회복되기 전까지는 약물의

도움으로 증상을 완화시키며 지내게 된다. 구내염, 위염, 장염

등 점막염으로 인해 통증과 출혈이 반복되며, 백혈구가 회복되
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기 전에는 언제든지 감염이나 고열이 반복된다. 환자에게는 백

혈구가 온전히 회복되어 무균병실을 나갈 때까지는 부작용이

연속되는시간이었다.

그거 맞으니깐 정말 팽 돌더라고, Cytoxan 맞을 때는 진짜

어떻게 맞았는지 몰라. 내가 들썩들썩 한 것 같아. 힘들었던

것 같아. 그리고는 뭐 수치 떨어져 가지고 저 같은 경우에는

0이 하루 밖에 안 갔어요. 그 다음날 100이 되더라구. 그렇

게 해서 하고, 그 다음 힘들었던 건 구토, 양제 다른 거 다

빼고 맑은 양제 달고 4-5일인가 금식하고 괜찮았고 설사

는 3-4일 하고 멈췄고(환자 4).

이러한 부작용이 악화되지 않도록 하는 것은 온전히 환자의

몫이다. 가 이나 금식 처방이 나도 환자가 협조하지 않으면 아

무런 효과가 없기 때문이다. 즉 힘들수록 환자의 협조가 더 필

요한 상황이 되었으나 환자들은 힘든 상황이 지속되므로 무기

력해지고 모든 것이 귀찮아졌다고 하 다. 부분의 환자들은

수면제 맞고 자는 시간이 가장 편한 시간이라고 하 다.

무균실에서 제일 편한 건 자는 거죠. 잠을 잘 수 있으면 낮

이고 밤이고 자면은 시간이 가니깐, 화를 할 사람도 없고,

그곳에서는 일단 밖으로 나갈 수 없어요. 여기서 저기 가고

싶어도줄이짧으니깐가기가어렵고, 침 에서화장실밖에

갈수가 없으니깐. 무균실에서는자는 게 제일이야(환자 4).

(3) 늘 함께 하는 간호사 그러나 외로움

무균병실에서의 생활은 부분이 혼자이다. 간호사들은 혈

압이나 체온을 재고 체중을 측정하고 소변과 변 배설량을 확

인하고, 구토하면 치워주고, 침 보를 교환하고, 중심정맥관을

소독하고 항생제를 주사하고, 수액을 교환하는 등 끊임없이 들

어온다. 더욱이 환자의 상태가 나쁠 경우에는 간호사가 상주하

다시피 한다. 간호사는 환자가 구토할 때마다 들어와서 치워주

고, 구토 방지제를 추가로 주고, 등도 쓰다듬어 준다. 열이 나는

등 힘들어 할 때는 약 먹을 때 직접 물도 따라주고 먹는 것 도와

주며 세세한 것까지 챙기려고 노력한다. 간호사들은 간호중재

를 할 때마다 환자에게 하려는 일에 해 미리 설명하면서 짤막

하게 일상적인 화나 농담을 하기도 한다. 간호사들이 가장 많

이 하는 일은 길든 짧든 환자의 이야기를 들어주는일이다.

내가 언제든지 부탁하면 간호사 선생님들이 와서 등도 쓰

다듬어주고 구토물도 다 치워주고 치료하는데 항상 도움이

됐어요. 보호자들 없어도 크게 안 불편해요. 뭐 물도 맹물

도 먹어보면 싫고 보리차도 싫고 변덕스럽잖아요. 다 맞춰

주시고(환자 1).

그러나 간호사들이 아무리 많은 시간을 할애하여 친절하고

상냥하게 말벗이 되어 주어도 환자는 늘 외롭고 고독함을 표현

하 다. 이는 환자와 간호사의 관심사가 다르며 각 개인의 인생

관이 다른 데서 비롯되었다. 여성 또는 50 미만의 환자들은

남성 또는 노인 환자들에 비해 심심함이나 외로움을 덜 경험하

다. 이는 간호사들과 개인적인 관심사나 인생 경험이 비슷하

여 화가 가능하기 때문이다. 환자들의 외로움과 고독에는 치

료에 관한 화가 아닌 일상적이고 개인적인 화가 훨씬 도움

이 되었다.

간호사들은 친절하고 좋은데, 그래도 외로워. 할 게 없잖아

(환자 4).

(4) 답답하지만 제일 안전한 곳

무균병실의 좁고 차단된 공간에서 25일을 갇혀 지내는 사실

하나 만으로도 환자들은 답답함을 느꼈다. 그러나 답답하고 뛰

쳐나가고 싶다고 말하지만, 자동문을 열고 무균병동 복도로 나

오는 환자는 거의 없었다. 오히려 어떤 환자들은 답답하지만 병

동보다는 좋다고 표현하기도 하 다. 이는 면역 저하가 치명적

인 부작용으로 이어질 수 있다는 것을 환자들이 알고 있기 때문

이었다. 환자들은 면회를 해도 서로 신체적 접촉은 하지 않았

다. 보호자들은 환자 병실에 들어가기 전에 손 씻기 및 교육받

은 소독 절차 외에 알코올 스프레이로 자기 몸 주위를 뿌리기도

하고, 아예 덧가운 안으로 손을 감추기도 하 다. 이는 자신으

로 인해 사랑하는 가족이 위험해질까 노심초사(� )이다.

환자도 세균 감염에 해 공포를 가지고 있었기 때문이다. 무균

병실에는 정수된 수돗물이 공급되었지만 환자들은 감염을 두

려워하여 식수로 제공되는 끓인 물를 이용해서 양치를 하 다.

한편, 백혈구 수가 회복되면서 일반 병실로 나갈 때에는 무균병

실에서 더 있다가 퇴원하기를 원하는 등 양가감정을 보이기도

하 다.

그게 확실히 청결하고 좋더라구요. 밖에 못 나가고 갑갑한

건 있는데 확실히 청결하고 그 뭐랄까 간호사 분들도 인원

이 적게 배정되니깐 훨씬 잘 봐주시고 그러니깐 환자 입장

에서는 좋은 거 같아요. 병동에 나가면 막 보호자들이 별의

별것을 해먹고 시끄럽고 면회객들 오고 그러니깐 불안하
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죠. 솔직히. 뭐 옮을 수도 있고(환자 5).

4) 지루한 시간과의 타협

(1) 시간 세기

무균병실에서 누구나 경험하는 것 중 하나는 시간의 흐름이

느리다는 것이다. 무균병실에는 환자 침상 머리 위에 달력이 하

나 붙어 있다. 이식 일정에 따른 약물 투여일과 퇴실 예상일이

표시된 달력이다. 무균병실에서는 양력 달력이 아닌 세포가 들

어가는 Day 0를 기준으로 D-8, D 5, D 10으로 날짜를 세는

데, 각 날짜마다 의미를 가지고 있다. 무균병실에 입실하는 날

환자들은 도저히 퇴실할 3주 뒤가 올 것 같지 않고, 매일매일

맞는 항암제는 몸을 더욱 힘들게 하여 지쳐간다. 환자들은 나름

로 이 3주의 시간을 쪼개어 작은 목표를 만들어서 시간을 보

낸다. 시간을 세면서 D-4는 A 항암제가 끝나는 날, D 0는 세

포 주입하는 날, 혹은 화요일은 보호자 면회 오는 날 또는 오후

6시는 아들에게 전화오는 시간 등등 작은 목표점들을 이어서

무균병실에서 퇴실할 때까지 버티었다. 무균병실에서 만큼은

가는 세월이 전혀 아깝지 않은 곳이라고 하 다.

야구를 계속 보고, 그거 기다리면서 날짜가 지나가고 또 일

주일에 한 번씩 집사람이 올라오니깐 그거 기다리면서 한

주가 지나가고. 가장 큰 어려움은 그거 어요(환자 3).

(2) 자아성찰의 시간

간호사들이 끊임없이 들락거리지만, 무균병동의 환자들에게

는 혼자만의 시간이 많이 생긴다. 환자들은 이 시간을 보내기

위해 여러 가지 궁리를 한다. 가장 쉬운 방법은 TV 시청이었으

나 하루 종일 TV를 보면 뉴스도 반복되고 곧 지겨워진다고 하

다. 다음으로 책 읽기를 시도하지만 항암치료로 인한 피로 때

문에 집중해서 책 읽기가 쉬운 일은 아니다. 결국 환자들이 혼

자만의 시간을 보내는 방법은 잠을 자거나 생각을 하는 것이다.

앞으로의 일들을 조심스럽게 구상해보기도 하고, 지나간 어린

시절의 일들을 떠올리기도 하며 자기 성찰의 시간을 갖게 된다.

또한 가족이나 타인으로부터 조혈모세포 이식을 받고, 이름 모

를 수많은 이들로부터 헌혈을 받게 되면서 인생에 해 생각해

보는 시간을 갖게 된다. 모두 자신의 삶을 돌아보았으며, 나이

가 젊을수록 새로운 의미 있는 도전을 꿈꾸었고 나이가 들수록

봉사와 감사함에보답하는 소박한 삶을 꿈꾸었다.

남은 삶은 서비스랄까, 마치 덤으로 얻는 삶 같은, 그래서

남들처럼 말고 열정적으로 살고 싶어요. 사실 힘들 때 이런

희망이란 것이 참으로 중요한 것 같아요. 무균실에서 힘들

때도 공부할 것들 이런 것들 생각하면서 불안함을 잊곤 했

어요(환자 1).

아~ 진짜 감사하지. 생판 모르는데도 이렇게 주고, 이제 나

도 여기서 나가면 봉사하면서살아야지(환자 5).

논 의

본 연구는 문화기술적 연구방법을 적용하여 무균병실이라는

특수한 공간에서 환자의 시각으로 인지한 무균병동의 문화를

심층적이고 총체적으로 이해하고자 하 다. 그리하여 무균병

실이라는 공간과 환경 역에 관한 4가지 주제, 그리고 환자

역에 관한 3가지 주제가 도출되었다. 따라서 이를 중심으로 논

의하고자한다.

공간은 문화의 결과물인 동시에 문화를 만들어내는 중요한

요소이다. 본 연구에서도 무균병실의 특수한 환경 역시 무균병

실에서 생활하는 사람들의 생각과 행동에 향을 미치고 있었

다. 본 연구의 결과에서 공간의 분리와 차단은 언제나 죽음의

위협 앞에 놓여 있는 혈액암 환자에게 심리적인 답답함과 우울

함에 외로움을 가중시켜 환자들을 더욱 무기력하고 고독하게

만들고 있었다. 이러한 결과는 Kim16)이 혈액종양환자의 정신,

사회적 측면에 한 연구에서 감정적 고립으로 인한 우울, 정신

병적 증상의 경험, 우울함, 무기력함의 원인이 약물 치료의 단

순한 부작용이 아니라 역격리 환경에 의해 심화된다고 한 것과

맥락을 같이 하고 있다. 본 연구에서는 보호적 격리로 인해 일

반 병동과는 전혀 다른 낯선 공간과 분위기가 형성되며 환자들

은 무균병실 입실에 해 긴장과 불안감을 경험하 다. 이는 조

혈모세포이식 환자들이 입실과 퇴실 시 불안과 우울 등의 정서

변화가 크다는 기존의 Choi21)연구 결과와 일치하고 있다.

이처럼 공간의 특성은 그 공간에서 벌어지는 문화에 향을

미치는것을알수있다. 그러나이미만들어진물리적공간을바

꾸는 데는 한계가 있기 때문에 발생 가능한 문제들을 파악하고

예방하기 위해 무균병실의 독특한 환경과 문화에 한 이해를

바탕으로해결책을 찾기 위한 노력과 연구가 필요하다고 본다.

한편, 환자 역에서 도출된‘불안 두려움과 마주하기’라는

주제에서는 자신에게 어떤 일이 일어날지 실감하지 못하는 현

실과 부풀려지고 왜곡된 무균병실에 한 소문들로 인해 환자

들의 불안이 증폭됨이 드러났다. 이는 외부세계와의 단절로 인

해 무균병실이 어떤 곳인가에 한 정보가 부족함을 시사하고

있다. 따라서 무균병실 입실 전 조혈모세포이식에 따른 합병증
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및 질병의 예후 등 의학적인 설명뿐만 아니라 무균병실의 일상

에 한 올바른 정보제공을 위한 노력이 필요하다고 생각한다.

본 연구에서 불안은 질환의 불확실한 예후와 관련이 컸으나 경

험하는 부작용 때문에 불안이 크게 증가하지는 않았다. 이는 불

확실한 예후에 한 두려움과 치료 과정에서 수반되는 각종 신

체적인 제한 및 신체상의 변화로 불안, 우울, 초조 등의 정서적

인 변화를 경험한다고 하 던 Kim16)의 주장과는 차이가 있었

다. 이러한 불안과 두려움은 정도의 차이가 있을 뿐 계속되는

문제이므로 지속적인 간호 중재가 불안을 완화시키는 데 중요

하다고 생각한다. 조혈모세포이식은 두려움과 희망의 알려지

지 않은 경계선을 파악하고 통제감을 유지하는 것이 중요하다11).

따라서 불안을 스스로 통제하도록 도울 수 있는 방법을 강구하

고 환자에 한 지지적 간호를 임상에서 제공하는데 초점을 맞

추어야 한다.

본 연구의 결과에서 환자들은 세포 주입하는 날에 공여자에

한 감사함과 미안함, 새로운 삶에 한 열망과 기 감이 교차

하는 복잡한 정서적 경험을 하 다. 또한 혼자만의 시간을 보내

면서 자신을 성찰해 보는 경험을 통하여 삶에 한 통찰력을 기

르고, 지루한 시간에 의미에 부여하 으며 자신에 한 통제력

을 키웠다. 이는 Lee15)의 골수이식 과정 경험에 한 연구에서

불안함, 두려움, 걱정됨, 기 함, 고마움, 다행감, 안도감 등의

정서적 경험이 이식 전후에 중복되어 나타났다고 한 보고와 일

맥상통한다. 따라서 이식과 관련된 일련의 감동적이고 실존적

인 경험을 긍정적인 삶의 에너지로 승화하도록 도울 수 있는 심

리적 정신적 간호제공을 위한 간호사들의 역량 강화가 중요하

다고 생각한다.

Kim20)의 조혈모세포이식 환자들이 경험하는 증상에 한 연

구에 따르면, 가장 고통이 심한 증상은 구강건조, 식욕감소, 구

토, 입과 구강 내 궤양, 입맛의 변화 는데, 본 연구에서도 먹지

못하는 것이 환자들을 가장 괴롭히는 증상 중 하나로 나타났다.

그러나 본 연구에서는 각 증상의 강도보다는 호전 없이 지속되

는 상황에 무기력함과 좌절감을 느끼는 것으로 나타났다. 반복

되는 일상 속에서 완치에 한 기 감과 새로운 삶에 한 희망

은 가장 중요한 삶의 원동력이며 자신을 추스르는 힘의 원천으

로 나타났다. 희망은 질병에 한 적응에서 매우 중요하며 삶의

질과 관련이 되고, 적응을 향상시키며, 치료 요법에 충실하게

해주는 힘이다26). 그리고 의료진의 언어적, 비언어적 지지는 환

자의 희망에 향을 미치며, 적극적인 경청과 옆에 있어 주는

것, 자세한 설명과 환자를 인격체로 하는 등의 사려 깊은 행

동이 환자의 희망을 고취시킨다27,28). 따라서 가장 큰 지지 체계

인 가족의 도움을 받기 어려운 무균병실에서는의료진 특히, 간

호사의 역할이 중요하기 때문에 희망을 고취시키는 지지적 간

호 중재에 한 다양한 모색이 필요하다고 생각한다. 환자들이

생각하는 새로운 삶이란 부분 가족과 함께 하는 삶으로의 복

귀를 의미하 으며, 가족은 가장 강력한 희망의 원천이었다.

감염예방을 위해 가족과의 분리가 불가피한 상황에서 가족과

의 정서적 유 를 강화할 수 있는 방법에 한 연구가 필요하리

라고 생각한다.

결론 및 제언

본 연구는“무균병실에서 생활하는 조혈모세포이식 환자의

경험 속에 녹아져 있는 문화는 무엇인가”라는 연구 질문에서

출발하여 환자의 실제 경험을 기술하고 분석하 으며, 더 나아

가 그들의 문화를 심층적으로 이해하고 설명하기 위하여 수행

되었다.

2008년 1월부터 3월까지 조혈모세포이식 병동의 무균병실

에 입원한 환자를 상으로 심층면담과 참여관찰을 이용하는

문화기술적 연구방법을 통해 조혈모세포이식 병동의 문화를 분

석하고 기술하 다.

연구 결과 조혈모세포이식 병동의 공간과 환경 문화의 주제

는“외부와 겹겹이 차단됨”, “별천지: 낯선 공간과 낯선 사람

들”, “협소한 공간과 수액 줄”, “적막함 속 소음”이었다. 이러한

차단, 낯설음, 협소함, 그리고 적막함은 조혈모세포이식 환자

들이 경험하는 정신적, 정서적 고통을 조장하고 강화로 이어지

는 것을 알 수 있었다. 조혈모세포이식 병동의 환자의 일상 문

화 역의 주제는“불안과 두려움과 마주하기”, “외로움과 무

기력함의 연속”, “지루한 시간과의 타협”이었다. 이러한 주제

들은 조혈모세포이식 환자들이 불안과 두려움뿐 아니라 잘못

된 소문으로 고통이 더욱 가중되며, 동시에 외로움과 무기력함

을 가지고 지루한 일상을 보내고 있음을 보여주고 있다. 동시에

조혈모세포이식 병동은 삶의 원동력이 되는 가족의 지지와 함

께 평정심을 유지하며 새로운 삶에 한 희망을 키우는 산실이

되고 있음도 보여주고 있다. 즉 조혈모세포이식 병동 환자들의

문화는 지속되는 부작용으로 인한 무기력함과 싸우며, 불안과

두려움을 조절하는 동시에 스스로 자신의 삶에서 희망을 찾기

위해 노력하는일상의 연속으로 파악되었다.

본 연구의 결과는 조혈모세포이식 환자들의 경험과 문화에

한 이해를 돕고, 환자와 그 가족들의 문화적 충격을 줄이는데

활용될 수 있으며, 나아가 무균병실이 생소한 의료진들에게도

좋은 정보원이 될 수 있을 것이다. 또한 이 연구 결과를 바탕으

로 환자의 문화적 충격을 줄이기 위한 실제적인 중재 프로그램
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이 개발되기를 기 한다. 앞으로 무균병실의 구조나 격리 시스

템의 차이에 따른 조혈모세포이식 환자들의 경험과 문화에

한 반복 연구가 이루어져야 할 것이다.
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