
© 2017 Korean Society of Nursing Science� www.jkan.or.kr

ISSN (Print) 2005-3673
ISSN (Online) 2093-758X

J Korean Acad Nurs  Vol.47 No.6, 781

https://doi.org/10.4040/jkan.2017.47.6.781

주요어: 사람면역결핍바이러스, 후천성 면역결핍증, 배우자, 여성, 질적 연구
* 이 논문은 제1저자 서명희의 박사학위논문의 축약본임.
* This manuscript is a condensed form of the first author’s doctoral dissertation from Chonbuk National University.

Address reprint requests to : Jeong, Seok Hee

College of Nursing · Research Institute of Nursing Science, Chonbuk National University, 567 Baekje-daero, Deokjin-gu, Jeonju 54896, Korea

Tel: +82-63-270-3117	 Fax: +82-63-270-3127	 E-mail: awesomeprof@jbnu.ac.kr

Received: August 7, 2017  Revised: November 19, 2017  Accepted: November 19, 2017

This is an Open Access article distributed under the terms of the Creative Commons Attribution NoDerivs License. (http://creativecommons.org/licenses/by-nd/4.0) 

If the original work is properly cited and retained without any modification or reproduction, it can be used and re-distributed in any format and medium.

ORIGINAL ARTICLE

HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성의 삶의 경험: 현상학적 
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Life Experiences of Uninfected Women Living with HIV-Infected Husbands: A Phenomenological 
Study

Seo, Myoung Hee1 · Jeong, Seok Hee2

1Department of Nursing, Kunsan College of Nursing, Kunsan
2College of Nursing · Research Institute of Nursing Science, Chonbuk National University, Jeonju, Korea

Purpose: This study aimed to understand the meaning and essence of the life experiences of uninfected women living with HIV-infected hus-

bands. Methods: This qualitative study adopted van Manen’s hermeneutic phenomenological method. Study participants were 8 females whose 

husband had been diagnosed with HIV for longer than 6 months, who had known about their husband’s infection for more than 6 months, who 

were in a legal or common-law marriage and were living with their husbands at the time of interview for this study, and whose HIV antibody test 

results were negative. Data were collected from in-depth individual interviews with the participants from May to August 2016, and from related 

idiomatic expressions, literature, artwork, and phenomenological references. Results: The following essential themes were identified regarding 

the life experiences of uninfected women living with HIV-infected husbands: ‘experiencing an abrupt change that came out of the blue and 

caused confusion’, ‘accepting one’s fate and making desperate efforts to maintain one’s family’, ‘dealing with a heavy burden alone’, ‘experienc-

ing the harsh reality and fearful future’, and ‘finding consolation in the ordeal’. Conclusion: This study provided a holistic and in-depth under-

standing of the meaning and essence of the life experiences of uninfected women living with HIV-infected husbands. Thus, this study recognizes 

these unnoticed women as new nursing subjects. Further, the present findings can be used as important basic data for the development of 

nursing interventions and national policy guidelines for uninfected women living with HIV-infected husbands.
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서    론

1. 연구의 필요성

에이즈는 전 세계적으로 낙인과 차별이 심한 질병 중 하나이다. 

우리나라의 경우에도 국민들의 인식 속에 에이즈는 여전히 ‘죽음’이

나 ‘불치병’과 같은 막연한 두려움과 공포가 연상되는 질병이고, 특
히 사회적인 낙인과 에이즈 환자에 대한 부정적인 태도가 만연되어 

있다[1]. 그러므로 에이즈 환자를 포함하는 좀 더 포괄적인 의미인 
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HIV 감염인들은 자신의 감염 사실이 노출됨으로써 가족, 친구, 동료 

및 사회로부터 자신의 평가가 절하되는 것을 두려워하여 감염 사실

을 숨기며 자신을 스스로 소외시키는 경향이 있다[2]. 그런데 에이즈 

관련 낙인과 차별은 HIV 감염인 자신 뿐 만 아니라 ‘침묵의 피해자

(silent casualties)’[3]라고 일컬어지는 HIV 감염인의 가족에게도 부

정적인 영향을 미친다[4,5]. 더욱이 HIV 감염인 가족 중에서도 HIV 

감염인과 정서적·육체적으로 가장 긴밀한 접촉관계에 있는 감염인의 

배우자들은 HIV 감염 및 정서적 문제 등 다양한 위험과 문제에 노

출되어 있다. 특히, HIV 감염인과 살고 있는 감염되지 않은 배우자

의 경우는 ‘HIV 감염 위험성’이라는 관점에서 볼 때 다른 가족들이

나 이미 남편으로부터 HIV에 감염된 배우자와는 다른 맥락에서 이

해되어야 할 필요가 있다. 

우리나라의 HIV/AIDS 통계연보에 의하면 2016년 12월 기준 국내 

HIV 감염인은 11,439명이며, 전체 감염인의 92.8%가 남성이다[6]. 

우리나라에서 HIV 감염인의 혼인여부에 대한 자료는 파악되고 있지 

않아 기혼인 HIV 감염인의 수는 알 수 없으나, 30세 이상의 남성 감

염인의 수가 8,729명으로 집계되고 있어 HIV 감염인 남편과 살아가

는 여성도 상당 수 있을 것으로 추정된다. 우리나라 HIV 감염경로에 

대한 역학조사 결과에 따르면, 무응답을 제외한 응답의 100%가 성

관계에 의한 감염이므로 HIV 감염인 여성 배우자의 경우 남편 체내

에 있는 HIV에 의하여 감염될 수 있는 가장 취약한 대상자라고 할 

수 있다. 그런데 HIV 감염인 남편과 살아가는 여성 중, 남편의 감염 

사실을 알고 배우자 검진을 통해 HIV에 확진이 되는 경우에는 신규 

HIV 감염인으로서 관리의 대상이 되지만, 감염되지 않은 여성 배우

자의 경우에는 그 수를 파악하기조차 극히 제한적이다. 

국외의 선행연구에 의하면 HIV 감염인의 감염되지 않은 배우자

들은 자신이 감염되지 않았음에도 불구하고 배우자의 질병에 대한 

낙인과 차별 때문에 친구와 가족과 지역사회로부터 숨어 지내게 되

는 경향이 있어 이들의 진정한 고통과 어려움을 이해하는데 많은 제

한이 있다고 보고되고 있다[7]. 우리나라에서도 특히 여성 배우자는 

전통적·문화적으로 남편의 주요 돌봄 제공자 뿐 만 아니라 어머니, 
며느리 등 다양한 역할과 책임을 부여받기 때문에 HIV 감염인의 감

염되지 않은 여성 배우자로 살아간다는 것은 타 문화권과 다른 우리

나라만의 사회적·문화적 맥락에서 이해되어져야 할 필요가 있다. 따

라서 HIV 감염인의 감염되지 않은 여성 배우자를 간호의 대상자로

서 바라봐야할 필요가 있으며, 이를 위해 먼저 그들의 경험을 심층

적으로 이해할 필요가 있다. 

HIV 감염인 여성 배우자에 대한 국내·외 연구를 살펴본 결과 HIV 

감염인 가족을 대상으로 하는 연구에서 여성 배우자를 일부 포함한 

연구[4,7-11], HIV의 감염여부와 상관없이 여성 배우자를 대상으로 

한 연구[12], 남편에게 감염된 여성 HIV 감염인을 대상으로 하는 연

구[13]를 일부 찾아볼 수 있었으나 국내는 물론 국외에서도 HIV에 

감염되지 않은 여성 배우자에 대한 연구는 극히 찾아보기 힘든 실정

이다. 따라서 선행연구들의 연구결과로는 HIV 감염인 남편과 살아

가는 감염되지 않은 여성 배우자의 삶의 경험을 충분히 이해하는 데 

제한이 있다. 이에 본 연구에서는 총체적 인간 이해와 사회적 맥락 

안에서의 인간 행동을 이해하는데 유용한 접근법인 해석학적 현상

학적 관점에서 출발하여 HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않

은 여성의 삶의 경험의 의미와 본질이 무엇인지를 대상자의 시각에

서 깊이 있게 이해하고자 한다.

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여

성의 삶의 경험을 탐색하여 그 경험의 본질적 의미를 발견하고, 이를 

통해 대상자를 깊이 있게 이해하고자 하는데 있다. 

연구 방법

1. 연구설계

본 연구는 HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성의 삶

의 경험의 본질과 의미를 이해하기 위해 질적 연구방법인 van 

Manen [14]의 해석학적 현상학적 연구방법을 적용하였다. 

2. 체험의 본질을 향한 집중

1) 현상에 대한 지향

HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성의 삶의 경험이

라는 현상을 지향하게 된 것은 연구자의 HIV 감염인 상담 업무에 

대한 경험에서 시작되었다. 상담 초기에는 남성인 HIV 감염인에 대

한 심리적인 고통에 집중하며 감염인의 입장에서 상담을 진행하던 

중 HIV 감염인 남편에게 감염된 여성 HIV 감염인을 상담하게 되면

서 HIV 감염인 배우자에 대해 관심을 갖게 되었다. 그러나 HIV에 

감염된 여성 배우자의 경우 HIV 감염인 상담사업 등을 통하여 돌봄

을 제공할 수 있는 기회가 있는 반면, HIV 감염인 남편과 살아가고 

있는 감염되지 않은 여성 배우자는 HIV 감염 위험성이 상대적으로 

높음에도 불구하고 돌봄이 미치지 않는 사각지대에 놓인 취약한 계

층일 수 있다는 생각과 함께 그들의 삶은 과연 어떠할까 하는 관심

과 의구심을 가지게 되었다. 따라서 본 연구자는 HIV 감염인 남편과 

살아가는 감염되지 않은 여성의 삶의 경험에 관한 본질과 의미가 무

엇인지 심층적으로 알아봄으로써 대상자에 대한 이해를 돕고자 본 

현상을 지향하게 되었다. 
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2) 현상학적 질문 형성

본 연구자가 가진 현상학적 질문은 “HIV 감염인 남편과 살아가는 

감염되지 않은 여성이 겪는 삶의 경험은 무엇인가?”, “이러한 경험이 

그들에게 주는 의미는 무엇인가?”이다. 

3) 연구자의 준비

연구자는 약 6년간 상급종합병원에서 HIV 감염인 상담간호사로 

상담업무를 수행하였으며 관련 국가기관에서 제공하는 HIV 감염인 

상담간호사를 위한 전문적이고 심도 있는 교육을 매년 이수하였고, 
교육받은 상담기법을 HIV 감염인에게 적용하고 지속적으로 상담에 

대한 슈퍼비전을 받았다. 연구자는 Focus Group Interview를 이용

한 질적 연구로 석사학위를 취득하였고, 대한 질적 연구학회 평생회

원으로 활동 중이며, 학회에서 진행하는 질적 연구 관련 세미나에 

다수 참석하였다. 해석학적 현상학적 연구방법에 대한 워크샵에 참

석하였고, 관련된 논문 및 서적을 지속적으로 탐독하였다. 연구자는 

특별히 상담에 대한 풍부한 경험과 이력을 가지고 참여자와의 면담

을 진행하였으며 면담과정에서 참여자가 HIV 감염인 남편과 살면서 

느끼고 체험한 경험과 관련된 고통스러운 기억을 떠올려야 하는 것

과 이로 인한 불편함을 느끼는 것, 혹은 면담을 중단하고 싶은 것 등 

심리적 위기상황에 대처할 준비를 하였다. 

4) 연구자의 가정과 선이해

연구자의 현상에 대한 가정과 선이해는 연구 현상의 본질을 파악하

는데 제한이 될 수 있으므로 그들과의 거리를 유지하기 위해 연구 시

작 시기에 이를 명백히 밝혀 두었으며, 자료의 수집과정이나 해석과정

에 영향을 미칠 수 있는 문헌의 분석은 자료 수집과 1차 분석이 마무

리된 후 실시하였다. HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여

성의 삶의 경험에 대한 연구자의 가정과 선 이해는 다음과 같다.

· HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성은 남편의 감

염 사실을 알게 된 후 남편에 대한 원망과 배신감으로 큰 충격을 받

았을 것이다. 

· HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성은 남편과 헤

어지고 싶은 마음이 크지만 여러 상황들 때문에 어쩔 수 없이 남편

과 사는 경우가 많을 것이다. 

· HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성은 살면서 자

신도 HIV에 감염될까봐 지속적으로 걱정하며 두려워할 것이다.

· HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성은 다른 사람

들에게 남편의 질병을 숨기며 혼자 속앓이를 할 것이다. 

이러한 가정에 의해 연구자는 대상자들에 대한 안타까운 마음을 

갖고 있으며 그들은 과연 자신의 삶을 어떻게 바라보고 의미를 부여

할 것인가에 대한 호기심을 가지고 있다. 또한 이들의 문제에 간호 

제공자로서 어떤 도움을 줄 수 있을까 등에 대한 생각들을 가지고 

있다. 

3. 자료 수집

1) 문학과 예술로부터의 경험적 묘사

HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성이 등장하는 문

학 및 예술 작품은 찾기가 쉽지 않아 좀 더 범위를 넓혀 자료 수집을 

하였다. 즉, 남·녀 구분 없이 HIV 감염인을 사랑하는 비감염인을 다

룬 작품, 남편이 중한 질병을 가진 아내가 주인공인 작품, 남편의 비

밀을 알게 된 배우자의 심경을 나타낸 작품, 아내의 입장에서 남편을 

바라보는 심정이 드러난 작품 등 그 소재와 내용의 폭을 확장해서 살

펴보았다. 본 연구에 활용한 문학작품으로는 허수경의 『폐병쟁이 내 

사내』, 마경덕의 『기적의 재료』, 민구식의 『파도』를 포함하는 시 3

편, 프레데릭 페테르스의 『푸른 알약』, 리안 모리아티의 『허즈번드 

시크릿』, 장재영의 『남편』, 김수현의 『눈꽃』, 양귀자의 『모순』을 포함

한 소설 5편, 예술부문에서 영화 『너는 내 운명』 1편, Gerge tooker

의 그림 1편과 Therese Frare의 사진 1편을 자료로 사용하였다.

2) 연구참여자 및 윤리적 고려

본 연구는 C대학교 생명윤리심의위원회의 승인(IRB No. JBNU 

2016-03-014-001)을 받아 시행하였다. 연구자는 연구 과정동안 연

구참여자들의 윤리적인 측면을 보호하는데 우선순위를 두었는데, 
이를 위해 먼저 대상자 모집시 아래와 같은 측면을 고려하였다. 연구

자는 대상자 선정 시 일차적으로 연구자 근무지가 아닌 다른 기관을 

통해 대상자를 모집하고자 하였으며, 연구수행 중 자료의 포화를 위

해 본 연구자가 소속된 기관의 감염인 배우자를 추가적으로 연구대

상자에 포함시켰다. 본 연구대상자는 크게 두 가지 경로를 통해 모집

되었는데 첫째, HIV 상담간호사가 HIV 감염인인 남편에게 연구의 

목적 및 방법 등을 설명 한 후, 본인의 아내에게 연구참여 의사를 

물어봐주도록 요청하여 최종적으로 HIV 감염인 및 배우자가 모두 

연구참여에 동의한 경우에 연구대상으로 포함시켰다. 둘째, HIV 감

염인인 남편의 진료관련 문제로 HIV 상담 간호사가 배우자와 직접 

통화나 대면을 한 적이 있어 배우자의 연락처를 알고 있는 경우에는 

상담간호사가 직접 배우자에게 연구의 목적 등을 설명 한 후 연구참

여에 동의한 경우 연구대상에 포함시켰다. 이러한 방법을 통해 모집

된 연구대상자 중 타기관을 통해 모집된 연구대상자 및 HIV 감염인

의 경우에는 본 연구자가 그들의 개인정보 등을 전혀 알 수 없었으

며, 본 연구자가 근무하는 기관에 속한 감염인의 배우자 경우에는 

HIV 감염인인 남편이 본 연구자와 상담 등의 교류가 없으며, 여성 

배우자가 남편의 약을 처방받기 위하여 정기적으로 내원하고 있는 

경우로만 한정하여 연구대상자로 포함시켰다. 그리고 연구참여자를 
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만나 면담을 시작하기 전 참여자에게 연구의 목적과 연구 방법, 면
담 내용 녹음 필요성 등을 설명하였다. 연구참여에 동의하였지만 도

중에 참여를 철회할 수 있는 권리, 연구자에게 궁금한 내용에 대해

서 질문을 하고 대답을 들을 권리, 모든 참여자의 진술은 본 연구의 

목적 외에는 사용하지 않는다는 것과 특히 면담내용에 대해 비밀이 

보장되고, 자신이 한 이야기가 남편이나 자신에게 불이익이 되지 않

을 것임, 그리고 연구 결과가 논문으로 출판될 가능성, 출판된 후와 

같이 연구 관련 활동이 종료된 후에는 모든 자료가 폐기될 것임을 

설명한 후 문서화된 연구참여 동의서에 서명을 받았다. 이러한 방법

을 통해 대상자의 남편이 HIV 진단을 받은 지 6개월 이상, 연구대상

자가 남편의 감염 사실을 알게 된 지 6개월 이상, 연구를 위한 면담

시점에 법적인 혼인 또는 사실혼 관계이고, 연구를 위한 면담시점까

지 동거상태가 유지되고 있으며, 연구대상자의 HIV 검사 결과가 음

성인 여성 배우자로 이상의 선정기준을 모두 충족하는 총 8명이 연

구대상자에 포함되었다. 

대상자의 윤리적 측면을 고려하기 위하여 면담 내용의 필사는 연

구자가 직접 진행하고 관리하였으며, 참여자의 익명성과 비밀보장을 

위해 개인 정보는 코드화 하였고, 개인 식별 가능 정보를 모두 삭제

하고 필사하였다. 면담내용을 녹음한 파일은 USB 메모리에 암호를 

설정하여 저장하고, 일반적 특성에 관한 질문지, 현장 노트, 필사본 

및 연구참여 동의서 등의 연구 자료는 잠금 장치가 있는 문서 보관

함에 보관하여 연구참여자의 비밀을 보장하기 위해 노력하였다. 출

력된 필사본의 폐기 시에는 문서 세단기를 이용하여 내용을 알아볼 

수 없도록 파쇄 하였다. 면담이 끝난 후에는 각 참여자들에게 연구

참여에 대한 감사의 표시로 사례금을 지급하였다.

4. 자료수집 방법

본 연구의 자료수집 기간은 2016년 5월부터 8월까지였으며 참여

자를 개별적으로 만나 면대면 심층면담을 통해 자료수집을 하였다. 

연구자가 이해하고자 하는 현상에 대해 풍부한 경험을 한 대상자를 

선정하기 위해 본 연구자가 소속된 의료기관 이외에 전국에 위치한 

의료기관감염인 상담사업을 수행하고 있는 8개 의료기관의 9명의 

HIV 상담간호사들에게 연구의 목적과 방법 및 적절한 대상자를 선

정하기 위한 협조를 구하여 목적적 표출법에 의해 참여자를 모집하

였으며, 그 결과 최종적으로 본 연구자가 소속된 의료기관을 포함하

여 전국에 위치한 총 4개의 의료기관에서 8명의 참여자가 모집되었

다. 우선 연구자는 HIV 감염인 상담간호사로부터 개괄적인 연구내

용에 대해 설명을 듣고 연구참여에 동의한다는 의사를 밝힌 참여자

의 연락처를 본인의 동의하에 전달받아 연구참여자에게 유선전화를 

통하여 연구에 부합하는 대상자인지를 확인하고 연구의 목적과 절

차 방법 등에 대한 설명을 한 후 참여의사를 확실하게 밝힌 대상자

와 1차 면담 약속을 하였다. 첫 면담에서는 참여자와의 신뢰관계를 

형성하기 위하여 대화의 내용을 연구목적에 국한하지 않고 일상적인 

이야기와 서로를 알아가는 자연스러운 대화로 시작하였다. 그리고 

점차적으로 HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성의 삶

에 대한 경험의 이야기로 이끌어 나갔다. 면담 시에는 연구참여자가 

하고 싶은 이야기를 자유롭게 할 수 있도록 개방적이고 비구조화된 

질문형식으로 진행하였다. 연구자는 가지고 있는 선 이해를 배제하

려고 애쓰면서 이야기에 집중하였으며 참여자의 동의하에 간단한 메

모를 하고 언어적, 비언어적인 방법으로 참여자가 이야기를 계속 할 

수 있도록 도왔다. 말이 중단되거나 격양된 감정을 표현하였을 때 그

것의 의미가 무엇인지 확인하는 질문을 하기도 하였고, 어떤 말에 

의미가 있을 것으로 생각되는 내용에 대해서는 “그 때의 감정을 좀 

더 자세히 말씀해 주실 수 있나요?” 등으로 연구참여자가 그 경험에 

좀 더 숙고하여 말할 수 있도록 하였다. 

면담은 더 이상 새로운 자료가 나오지 않을 때까지 이루어졌으며 

참여자별 면담횟수는 1회에서 3회였고, 1회 면담에 소요된 시간은 

평균 1시간 30분 정도였다. 면담 장소는 참여자가 편안하게 느껴 대

화를 하기에 부담스럽지 않은 장소이면서 연구참여자가 원하는 장소

로 정하였다. 구체적으로는 참여자가 거주지역의 커피숍으로 와주기 

원할 때는 참여자 거주지역으로 찾아갔고, 거주지역에서 벗어난 소

음이 어느 정도 있는 번화가의 커피숍을 원할 때는 시간 및 장소를 

미리 정하여 원하는 장소에서 만나기도 하였다. 또한 참여자가 자신

이 익숙한 지역의 장소로 와주기를 원하는 경우에는 연구자가 편도 

7시간의 거리에 있는 요청장소로 찾아가기도 하였다. 참여자가 장소

를 정하지 못할 때에는 참여자의 동의하에 연구자의 상담실을 이용

하기도 하였다. 면담 시 연구자는 참여자의 인상과 옷차림, 느낌, 행
동, 표정, 말 할 때의 어조나 반복적인 언어 습관 등 언어 및 비언어

적으로 제공되는 정보와 연구자의 느낌과 생각들을 현장 노트에 기

록하였고, 참여자의 동의하에 면담 내용을 녹음하였다. 면담을 마치

고 참여자가 자리를 떠난 후에 연구자는 그 자리에 남아서 면담을 

상기하며 연구자가 느꼈던 감정이나 느낌, 중요하게 여겨지는 의미를 

현장 노트에 기록하였다. 그리고 면담 시의 느낌이 사라지기 전에 가

능한 빠른 시일 내에 녹음 내용을 들으면서 연구자가 직접 필사하였

다. 자료를 필사한 후에는 추가 질문할 내용이나 추후 면담 시 확인

이 필요한 내용에 대해서 노트에 기록하였다. 

5. 자료 분석

자료 분석을 위해 연구참여자에게서 얻은 필사자료와 다양한 자

원으로부터 수집된 자료들을 여러 차례 반복하여 되돌아가 해석학

적 현상학적 반성을 하였다. 먼저 필사 작업은 녹음된 내용을 반복

하여 들으면서 원 자료의 내용과 비교하였으며, 내용이 불분명하거
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나 의미가 모호한 부분은 다음 면담 시에 직접 확인하거나 전화 통

화로 확인하여 면담 내용의 정확성을 기하였다. 필사된 면담 내용은 

여러 번 반복하여 읽고, 읽을 때 마다 다른 색의 형광펜을 사용하여 

문장 혹은 문장 묶음에 밑줄을 긋고, 빈 공간에 문장에서 의미하는 

바가 무엇인가를 메모해가며 반성하는 과정을 거쳤다. 그렇게 참여

자의 삶의 경험이 나타나는 부분들을 전체 자료에서 분리하는 작업

을 하였다. 분리된 문장들을 참여자의 반응이나 느낌, 연구자가 반성

하며 메모해 둔 내용을 참고하여 주제 진술을 분리시키고 경험의 의

미로 함축하는 용어로 바꾸었다. 분리된 주제 진술을 여러 차례의 

수정작업과 진술 재 분리과정을 거쳐 정련시키고 추상적인 언어로 

명명하였다. 참여자들을 통해 밝혀진 주제와 의미가 같은 내용과 기

술들을 문학과 예술작품 등에서 추출하여 면담자료에서 밝혀진 주

제들과 어떻게 연결되는지를 비교·검토하여 연구참여자의 경험의 의

미와 본질적 주제를 결정하는데 반영하였다. 이러한 분석 과정을 거

쳐 최종적으로 HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성의 

삶의 경험에 관한 5개의 본질적 주제와 15개의 하위주제를 도출하

였다. 

6. 연구 결과의 질 확보

본 연구에서는 Lincoln과 Guba [15]가 제시한 4가지 즉, 신빙성

(credibility), 적합성(fittingness), 감사가능성(auditability), 확증성

(confirmability)의 기준에 따라 연구의 질을 확보하고자 하였다. 먼

저, 신빙성을 높이기 위해서 연구자는 참여자와 유대관계를 유지하

기 위해 노력하였고, 면담 시에 자신의 경험을 편안하고 솔직하게 이

야기 할 수 있도록 격려하였다. 또한 연구참여자 2명에게 필사한 면

담 내용과 본질적 주제로 도출된 결과 및 현상학적 글쓰기 내용을 

보여줌으로써 연구자가 작성한 내용과 참여자 자신의 경험 진술이 

일치하는가를 확인하는 과정을 거쳤으며, 면담 자료 외에 어원, 관
용어구, 문학작품 및 예술작품 등의 다양한 출처의 관련 자료를 폭

넓게 수집하여 참여자의 삶의 경험에 관하여 심도 있게 해석하고자 

노력하였다. 적합성을 확보하기 위해서 연구참여자가 표현하는 내용

이 반복적으로 나타나서 더 이상 새로운 자료가 나오지 않을 때까지 

자료를 수집하였다. 감사가능성 확보를 위하여 연구방법과 자료의 

수집, 분석 과정을 자세히 기술하였으며 질적 연구 및 HIV/AIDS관

련 연구 경험 등이 풍부한 간호학 교수 5인으로부터 면담 시 유의사

항, 1차 면담 후 면담 자료에 대한 점검, 자료 분석 시에 집중해야 할 

것들에 대한 의견 등을 들으며 연구과정을 진행하였다. 이후 분석 과

정 및 연구 결과에 관하여 여러 차례 평가를 받고 주제 범주화의 추

상화 작업에 대한 수정작업을 거쳐 연구의 일관성을 높이고자 하였

다. 그리고 최종적으로 분석되고 해석된 자료를 국문학 박사이면서 

국어교사로서의 충분한 이력과 대학 강의 경력을 가진 전문가에게 

보여주어 용어의 의미, 어휘, 주제 도출이 문맥에 맞는지 등의 점검 

과정을 거쳐 분석된 자료가 일관성이 있는지를 확인하였다. 확증성 

확보를 위해 연구자의 선 이해, 가정, 편견 등을 연구노트에 기술하

는 작업을 연구 시작함과 동시에 완결될 때까지 계속하여 적어나갔

다. 참여자와 면담 중에는 연구자의 편견이 개입되지 않도록 연구자 

스스로가 관찰자의 입장을 유지하고자 노력하였다. 자료를 분석할 

때에는 분석 결과가 연구참여자의 삶의 경험을 나타내는 것인지, 아
니면 연구자의 선입견이나 편견이 개입된 것인지를 계속해서 스스로 

물음으로써 최대한 참여자의 관점에서 분석하려고 노력하였다. 또한 

문헌의 분석을 자료 수집과 주제 분석이 어느 정도 마무리 된 시점

에 실시하여 문헌고찰로 인하여 자료 수집이나 분석과정이 영향을 

받지 않도록 하였다. 

연구 결과

본 연구참여자의 특성은 다음과 같다. 참여자의 연령분포는 34세

에서 61세로, 평균 49.00세였으며, 학력은 초졸 2명, 중졸 2명, 고졸 

1명, 대졸 3명이었다. 직업이 있는 경우는 5명이었고, 3명은 전업주

부였다. 자녀수는 1명에서 4명이었고, 남편과의 결혼기간은 3년에서 

Table 1. Essential Themes of the Lived Experience of Uninfected 
Women Living with HIV-Infected Husbands

Essential themes Themes

Experiencing an abrupt 

change that came 

out of the blue and 

caused confusion

Experiencing unbelievable shock

Having a sudden rush of strong feelings

Accepting one’s fate 

and making desperate 

efforts to maintain 

one’s family

Having a settled down life that was 

accepted as one’s fate

Struggling for pitying one’s husband.

Being committed to sacrifice

Feeling like having a wound that does not 

want to rake over 

Dealing with a heavy 

burden alone

Experiencing the inevitable burden of 

being the head of a family

Having to accept the responsibility and 

arduousness of caring for one’s husband 

Having a great chagrin for can’t be 

complaining anywhere

Experiencing the harsh 

reality and fearful 

future

Experiencing the despair of being rejected 

even in hospital

Fearing of transmission

Fearing of stigma

Fearing of being left alone

Finding consolation in 

the ordeal

Being a more loving couple

Finding consolation through faith and  

self-reflection
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42년으로 평균 21.13년이었으며, 남편의 HIV 유병기간은 3년에서 

16년으로 평균 7.63년이었다. 

1. ‌�HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성의 삶

의 경험에 관한 해석학적 현상학적 반성

연구참여자들의 면담 자료에서 공통적으로 드러난 HIV 감염인 

남편과 살아가는 감염되지 않은 여성의 삶의 경험은 5개의 본질적인 

주제와 15개의 하위주제로 도출되었다(Table 1).

1) 느닷없이 떨어진 날벼락과 혼란

참여자들은 남편의 감염 사실을 알게 되었을 때 전혀 예상하지 못

했던 재난을 겪은 듯한 믿을 수 없는 큰 충격과 더불어 혼란을 경험

하였다. 남편에 대한 격정적인 감정의 표출을 하다가도 부정적인 감

정을 애써 눌러도 보지만 순간 치밀어 오르는 남편에 대한 감정을 

숨길 수 없었다. 

(1) 믿기 어려운 충격

참여자들은 남편이 별 이유 없이 몸이 계속 아프고, 상태가 점점 

나빠지면서 입원을 하게 되고, 그 원인을 파악하는 검사를 하게 되

면서 HIV 감염 사실을 알게 되는 경우가 많았다. 참여자들은 하나

같이 남편의 HIV 감염 소식을 듣고 처음에는 머릿속이 하얘지는 느

낌으로 아무 생각을 할 수 없었고, 허망하고, 너무도 믿기지 않는 소

식에 어이가 없고, 자신이 알고 있는 남편의 행실과 비교할 때 이해

되지 않는 사실이 혼란스럽기만 하였다. 이러한 믿기 어려운 충격에 

대한 묘사로 그림소설 『푸른 알약』에서는 남자 주인공이 여자 친구

로부터 HIV 감염 소식을 들었을 때 거부, 혐오, 도망, 슬픔 등 온갖 

극단적인 감정의 단어들이 머리 위로 떠오르는 장면으로 혼란스러움

으로 표현하고 있다. 

그 때 당시에는 어안이 벙벙했지. 진짜 이게 무슨 날벼락인가... 

아무생각도 안 나더라구... 머리가 희어지는 느낌? 그래가지고는 

아무 생각도 안 나. 그 소리 듣는 순간 그렁게로... 옆에서 무슨 말

을 핼지, 거시기 할 지... 거시기 한 소리도 안 들리고...(참여자4, 
61세, 배우자 HIV 유병기간 6년)

(2) 순간 치밀어 오르는 격한 감정

참여자들은 HIV에 감염된 남편에 대한 커다란 배신감, 자신을 속

인 것에 대한 화남, 남편과 살아온 시절에 대한 후회스러움, 그동안 

아무 것도 모르고 속고 살아온 세월에 대한 억울함, 모두 다 끝내고 

싶은 심정 등 격한 감정들을 경험하였다. 그래도 한 편으로는 남편에 

대한 분노의 마음을 누그러뜨리려 애써 보지만 순간 치밀어 오르는 

화까지는 억누를 도리가 없었다. 소설 『허즈번드 시크릿』과 『눈꽃』에

서는 남편의 비밀을 알게 된 아내가 남편에 대한 분노와 혼란스러운 

격한 감정을 표현하고 있다. 

처음에는 (감염소식을) 알았을 때는 (과거를) 거슬러 올라가서 

인제 막 이게 왜 걸리는지... 인제 남편 탓을 했어요. 네가 얼마나 

문란하게 얼마나 그랬으면... (중략)... 밉죠, 왜요... 많이 미워했죠. 

하다하다 이렇게까지 나를 힘들게 하나싶고... (중략)... 뭐 바닷가

에 가서 막 싸우기도 하고 그랬어요. (중략)... 그렇죠. 격하게 하기

도 했어요. 더 이상 너 꼴보기 싫으니 그래, 헤어지자고도 했다가, 
싸우기도 했고.(참여자2, 42세, 배우자 HIV 유병기간 6년)

2) 받아들인 숙명과 가정을 지켜내기 위한 안간힘

참여자들은 남편의 HIV 감염 사실을 자신에게 주어진 숙명으로 

여기고 그 자리에 눌러 앉았는데, 그런 결정을 하게 된 가장 큰 이유

는 가정을 지키기 위함이었다. 

(1) 숙명으로 받아들여 눌러 앉은 삶

참여자들은 남편의 HIV 감염 사실을 알게 되었을 때 격한 감정들

을 표출하면서도 자신이 선택할 수 있는 길은 죽어가는 남편을 버려

둔 채 가정 밖으로 뛰쳐나가거나, 남편을 돌보며 가정에 남아 있는 

길 뿐이었다. 그러나 이들은 모질게 가정을 저버리겠다는 생각은 차

마 하지 못하고 자신이 선택할 수 있는 길은 이것이 ‘자신에게 정해

진 숙명’이라 여기고 그 자리에 눌러앉을 수밖에 없다고 여겼다. 

아, 나도 감염됐을 수도 있겠다. 그래서 더 선택했던 것 같애요. 

내가 나가도 누굴 선택할 수 있는 상황이 아닐 것 같은 게 더 커

서... 차라리 둘이 같이 아파 죽지. 내가 나가면 이 사람 다른 사람 

만나지 못한다는데. (중략)... 신랑은 전생에 이순신이었나 보다고. 

(중략)... 나는 전생에 가룟 유다였던 거 같애, 내가 예수를 팔았

어... 그 죄를 지금 다 갚고 있어. (중략)... 내가 가룟 유다니까 전

생에 나는 나라 몇 개 팔아먹은 거 가지고 이 정도까지 겪을 수 

없고 그냥 내가 예수를 팔았어... (남편에게 말하기를) 당신은 나

라를 세 개쯤 구한 거 같애...(참여자1, 34세, 배우자 HIV 유병기

간 3년)

(2) 남편을 측은하게 바라보려 애씀

참여자들은 가정을 지키기 위해서 자신의 마음과 생각을 고쳐먹

기 위해 안간힘을 썼다. 남편이 아내인 자신에게만 본인의 감정을 풀

어내며 짜증을 내는 모습을 보면 ‘적반하장도 유분수지’라는 마음이 

들다가도 ‘남편이 오죽 힘들면 그러겠나’하는 심정으로 애써 이해해
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보려 하였다. 이러한 모습은 양귀자의 소설 『모순』에서 술만 먹으면 

난폭해지며 자신에게 폭력까지 쓰는 남편을 가엽게 여기는 아내의 

모습으로 표현되고 있다. 또한 그 동안 남편이 가정을 위하여 살아온 

삶의 행적들을 생각하면 남편에게 연민이 느껴지고, 남편이 혹여나 

자신의 몸속에 있는 HIV로 인해 가족들이 감염될까봐 두려워하여 

가족들이 아프면 자신의 병 때문이 아닐까 하는 마음으로 불안감, 
죄책감, 자격지심으로 괴로워하는 모습을 보면 한 편으로 측은지심

이 들기도 하였다. 

왜 하필... 열심히 그래도 자기 나름대로 오늘날까지 고생만 하고 

살았는데 왜 끝까지 저런 고생을 해야 되는가... 자기 스스로의 굴

레에서 계속 힘들어 하고 있쟎아요. 항상 조마조마 하면서... 그게 

나는 가장 힘들더라고.(참여자8, 56세, 배우자 HIV 유병기간 5년)

(3) 희생을 감내함

참여자들은 가정을 지키기 위해서는 자신의 희생이 없이는 불가

능하다고 생각하며 ‘이 사람은 내가 아니면 돌봐줄 사람이 없고 내

가 없으면 죽을 수밖에 없다. 그러므로 내가 이 사람을 살리고 있는 

유일한 사람이다.’라고 생각하며 남편과의 관계에서 자신의 우월감

을 갖기도 하였다. 그렇기에 HIV 감염된 남편을 자신에게 맡겨진 몫

의 짐으로 짊어지겠다는 마음을 먹으며 자신의 욕구까지도 포기하

였다. 허수경의 『폐병쟁이 내 사내』라는 시에서는 폐병을 앓고 있는 

남편을 불쌍히 여기며, 병의 호전을 위해서라면 무엇이라도 해주고 

싶어 하는 아내의 심경을 표현하고 있다. 

이 약이 그렇단 (에이즈 약이다라는) 소리를 듣고 내가 참 실망

감이 컸어요. 여자로서 내가 그때만 해도 젊었는데. 부부관계도 

할 수 있고 그런건데... 이거를 할 수 없다는 그 자체가 너무 나는 

(실망스러웠어요)... (중략).... 자식들 때문에 그걸 감추고 내가 감

수해서 사는 거야... (중략)... 내가 나도 내 모란다(나 몰라라) 하

며는 저 사람 어데로 갈꺼에요. 죽는 길 밖에 없쟎아. 갈 데는 자

기 죽을 데 밖이 없는 기라. 근다고 그 길을 내가 내몰아 치겠어

요. 못 몰아치지...(참여자7, 56세, 배우자 HIV 유병기간 16년)

(4) 들추어 내고 싶지 않은 상처

참여자들은 살면서 남편이 HIV에 감염된 사실에 대해서 굳이 떠

올리려고 하지 않았다. 이들에게 남편의 HIV 감염 사실은 굳이 들

추어내고 싶지 않은 상처 같은 것이어서 잊고 사는 게 최선이라고 생

각하였다. 

도대체 언제, 어떤 경위로 그랬을까. 알 길도 없고, 물어보지도 

않았어요. 그냥 궁금하기는 했지만 그냥 안 물어 봤어요. 안다는 

것은 지금 이 아픔보다 더 큰 아픔이 아닐까? 그런 생각도 들어

요. 자기의 아픈 부분인데 그거 뭐 안다고 뭐 완치되는 것도 아니

고, 어짜피 내가 다 싸안고 갈 일이면 그것까지도 안아줘야 하는 

거 아닐까? 생각이 들어요. 굳이 물어보면 뭐해요. 캐묻는 사람도 

있을까요? (중략)... 저도 얘기 안 하고 물어보지도 않아요.(참여자

2, 42세, 배우자 HIV 유병기간 6년)

3) 홀로 감당해야 하는 버거운 짐

참여자들은 남편이 HIV 감염 때문에 다하지 못하게 된 가장의 역

할, 남편에 대한 신체적·감정적 돌봄의 역할, 남편의 질병에 대한 비

밀을 간직한 자로서의 부담을 경험하면서도 그 어디에도 하소연 할 

길 없는 원통함을 느낀다. 

(1) 떠맡겨진 가장의 무게

참여자들은 남편의 HIV 감염 진단을 받고 남편이 실질적인 가장 

역할을 할 수 없는 경우가 발생하자 남편으로부터 가장의 임무와 책

임을 떠맡게 되었다. 특히 남편의 질병치료비용과 남편이 진단 이후 

생업에 종사하지 못하는 경우가 발생함으로써 경제적인 부담이 더욱 

커지게 되어 참여자들은 경제활동을 주도적으로 하게 되었고 이러한 

떠맡겨진 가장의 무게를 버거워 하였다. 

아프다 보니까 환자다 보니까 경제적인 거도 사실은 생각을 안 

할 수는 없쟎아요. (중략)... 인제 아플 때 아픈 동안은 아무것도 

못 했쟎아요. 그러니까 이 부담감이 너무 커가지고 고민도 되게 

많이 했었어요.(참여자6, 37세, 배우자 HIV 유병기간 5년)

(2) 오롯이 내 몫이 된 돌봄에 대한 책임과 고달픔

참여자들은 남편을 신체적·감정적으로 돌봐야 할 상황이 생기면 

그것이 응당 아내인 자신의 역할로 규정되므로 그 역할을 감당하기

에 버거움을 느꼈다. 다른 가족들은 아내인 자신에게 모든 책임을 넘

겨놓고 한걸음 물러난 듯한 모습을 보이는데 참여자들은 그것을 당

연하게 여기면서도 한편으로는 서운한 마음도 가지고 있었다. 남편의 

건강이 질병으로 악화되었을 때에는 자신의 건강조차 챙길 새 없이 

남편을 옆에서 돌보며 그 결과에 대한 책임까지도 오롯이 혼자의 몫

으로 감당하고 있었고 자신의 고단하고 힘겨운 마음조차 남편과 자

녀들에게 내색하려하지 않았다.

우리 큰 딸 하는 소리... 그 병인줄 알면서도 엄마가 선택했으니

까 엄마가 알아서 하라고. (중략)... 즈그들 한테는 말하지 말랴... 

아빠가 어떻게 했다는 말... 자기들 말도 (아빠는) 안 들으니까 어
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짜피 거시기 하니까 엄마가 혼자 알아서 하라고 하는 소리야. (중

략)... 서운하지 딸이 그러니까...(참여자4, 61세, 배우자 HIV 유병

기간 6년)

(3) 하소연 할 길 없는 원통함

참여자들은 남편의 HIV 감염 사실을 대부분 부부만의 비밀로 간

직하고 있었는데 타인은 물론이고 가까운 친척이나 자녀들에게조차 

알리지 않았다. 자녀들의 삶에 혹여나 피해를 줄까봐 걱정스러워 하

고 혹시라도 남편의 HIV 감염 사실이 알려 질까봐 일부러 지역이 다

른 병원으로 힘들게 진료를 다니기도 하였다. 

나만 혼자 삭혀야 되쟎아요. 새끼들? 그 속까지 말 못해요. 그

냥 그것도 가들이... 자식은 자식이쟎아. 어려운 부분은 분명히 있

어. 내가 가들한테 말 못하는 부분도 있고. 걔들은 우리 엄마는 

뭐 속이 좋아서 저렇게 살아. 그런데 그거 절대 아니거든. 나는 내 

나름대로 속 앓이를 하면서 살거든. 남편은 남편이라고 눈치 봐야 

되고, 새끼는 새끼다고 눈치 봐야 되고. (중략)... 내가 아무리 부

모다고 해서 우리 부모한테 가서 이 소리를 하것어요? 못 하쟎아

요.(참여자8, 56세, 배우자 HIV 유병기간 5년)

4) 암담한 현실과 두려운 미래

참여자들은 HIV 감염인 남편을 통해 에이즈라는 질병을 가지고 살

아간다는 것의 힘든 현실과 미래를 직·간접적으로 경험하게 되었다.

(1) 병원에서 조차도 거부당하는 참담함

참여자들은 HIV 감염인 남편을 통해 에이즈라는 질병을 가지고 

살아간다는 것의 힘든 현실을 경험하게 되었다. 환자로서 최후의 보

루라고 생각했던 병원에서조차 남편이 HIV 감염인임을 밝히자 중소

병원 및 요양·재활병원 등 가는 곳곳마다 남편을 입원시켜주지 않고 

거부하였다. 다른 참여자의 경우에는 아직까지는 병원에서 거부당했

던 경험이 없었지만 요양병원 등에서 에이즈 환자를 받지 않았다는 

뉴스 등을 보면서 앞으로 일어날 수 있는 일에 어떻게 대처해야 할

지 막막하고 불안해하였다. 

내가 나중에... 항상 기도하는 것은 뭐냐면 마지막... 이렇게 돌

아갈 때 그게 제일 걱정이야. 어떻게 아퍼서 돌아가실지 모르지만 

지금은 건강하쟎아. 하지만 나중에 (남편이) 아퍼서 요양원에 가

면 어떡하나... (중략)... 그게 제일 걱정이예요.(참여자3, 57세, 배
우자 HIV 유병기간 11년)

(2) 병이 옮을까봐 무서움

참여자들은 남편의 몸 속에 있는 바이러스가 없어지지 않고 자신

을 감염시킬 수 있다는 것을 걱정하였다. 처음 배우자 검사를 하고 

결과를 들을 때 자신이 감염되었을 가능성 때문에 검사결과 듣기가 

몹시 두려웠고 남편의 감염 사실을 알게 된 이후에는 성관계를 피하

고 있었다. 프레데릭 페테르스의 그림소설 『푸른 알약』에서 주인공 

남녀가 성관계 중 콘돔이 찢어지는 사건이 발생하고 비감염 상태였

던 남자가 HIV 감염인 여자친구로부터 감염될지도 모른다는 두려움

을 표현하는 장면과, 이후에도 작은 종기 등 자신의 신체에 작은 변

화만 생겨도 의사를 찾아가 진찰을 받는 모습이 감염에 대한 두려움

을 잘 표현하고 있다. 

(감염사실을 안 이후로 성관계를) 거의 많이 안 하는데... 그것

도 되게 알고 나면 되게 무섭쟎아요. (중략)... 한 달에 한 번 정도

는 이렇게 건드리는 것 같애요. 그럼 제가 컨디션이 괜찮으면 이렇

게 같이 그런 관계를 할 수도 있고 아니며는 ‘그냥 주무시지’(그렇

게 말하거나) ‘애기가 울 때가 됐소(라고 말하면서 거부하기도 해

요).’(참여자1, 34세, 배우자 HIV 유병기간 3년)

(3) 낙인에 대한 두려움

참여자들은 남편의 HIV 감염 사실을 다른 사람이 알게 되었을 

때 겪게 될 일을 상상하며 두려움을 갖는데 남편의 질병 자체가 노

출되는 것보다도 에이즈에 대한 낙인으로 인한 차별, 불공정한 대우, 
사람들의 손가락질 등 HIV 감염 사실이 알려진 이후에 후폭풍처럼 

남편 및 가족들이 겪게 될 피해들을 두려워하고 있었다. 

(감염 사실을) 둘만 알아요... (중략)... 그니까 항상 이야기해요. 

보건소에 이 담당자가 자꾸 바뀌는 것도 자기는 싫고, 처음에는 

병원을 (저도) 같이 다녔는데 그 뒤로는 같이 안 다니는 이유도 

인제 자기는 괜찮은데 내가 자꾸 오픈되면... 진료대기실에서 이렇

게 기다리고 있쟎아요. 그럼 ‘둘이 왜 왔지?’ OO 바닥이 (좁으니

까) 뭐 오픈될까봐 아는 사람을 안 만나리라는 보장도 없고... (중

략)... 또 아이들이 또 혹시라도 (남편 질병을) 알게 되면 어쩌

나...(참여자2, 42세, 배우자 HIV 유병기간 6년)

(4) 홀로 남겨짐에 대한 두려움

참여자들은 HIV 감염인 남편과 살아가면서 남편의 질병이 점점 

더 깊어지고 그것으로 인하여 결국 사망을 하게 된다면 남편이 없는 

삶을 혼자 살아가야 할 것을 가장 두려워하고 있었다. 비록 남편이 

HIV 감염인이고, 가장의 역할을 하지 못하며 때로는 자신을 힘들게

만 하는 존재일지라도, 남편이 옆에 살아만 있어 주기를 원하고 있었
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다. Terese Frare의 사진작품에는 에이즈 환자가 가족이 보는 앞에

서 죽어가는 모습이 담겨져 있는데 그가 어떤 질병을 가졌든지 가족

의 일원의 죽음은 남은 가족에게는 큰 충격이며 절망일 수밖에 없

다는 것을 느끼게 해 준다.

나는 내 옆에 내 남편이 없고 거시기 한다면 그거는 허무할 것 

같애. (중략)... 그래서 둘이는 떨어지므는 그게 젤로 걱정이여. 우

리 아저씨도 혼자 있으면 못 살지만 나도 역시 마찬가지...(참여자

4, 61세, 배우자 HIV 유병기간 6년)

5) 시련 속에서 찾은 위안

참여자들은 HIV 감염인 남편과 살아가면서 여전히 겪어야 할 일

이 두렵고 아직 해결되지 않은 상태의 일들이 남아 있지만 그럼에도 

불구하고 남편과의 삶 안에서 긍정적인 의미들을 발견하려고 한다. 

미운 정, 고운 정으로 전보다 더욱 애틋해진 부부사이가 되었다는 

것과, 신앙과 자기 성찰로 위로받는 것이 그것이다. 

(1) 애틋해진 부부사이

참여자들은 남편의 HIV 감염과 관련하여 겪은 혼란과 어려움 속

에서 가까스로 지켜낸 가정이 무척이나 소중하다고 느끼고 있었으

며, 그 중심에 서 있는 자신과 남편이 부부 이상의 더 끈끈한 동지애

를 갖게 되고 서로에게 더욱 애틋함이 생겼다고 하였다. 민구식의 

『파도』라는 시에서는 파도에 부딪쳐서 백사장의 모래들이 닳아지는 

과정을 통해 서로 닮아간다는 표현이 본 연구에서 온갖 시련을 견디

며 서로 애틋해진 부부사이를 연상시킨다. 

그냥 뭐랄까 알 수 없는 그런 부부 이상의 동지애? 그런 생각... 

옛날보다 더 좋아졌어요. 더... 사실은 더 많이 좋아지고 내가 더 

많이 좋아할려고 노력해요.(참여자2, 42세, 배우자 HIV 유병기간 

6년)

(2) 신앙과 성찰을 통한 위로

참여자들은 혹독한 시련을 통과하면서 신앙과 성찰을 통해 자신

을 위로하고 남편을 수용하는 모습을 보여 주었다. 남편에게만 향하

였던 비난의 화살을 자신의 탓으로도 일부 돌리며 자신을 반성하기

도 하고, 신앙의 힘을 빌어 그 고난을 다르게 바라보기도 하며 절대

자에게 의지하기도 하였다. 참여자들은 인간에게 어떤 시련이 닥쳤

을 때 그 시련이 꼭 나쁘게만 작용하는 것이 아니고 어떤 이득을 주

는 부분이 있다는 것을 깨닫게 되었다. 마경덕의 『기적의 재료』라는 

시에서는 병이라는 것이 인간을 재료로 쓰며 신이 인간에게 기적을 

베풀기 위해 병을 사용한다는 표현이 나오는데, 병이라는 것이 고통

스러운 것만이 아니라 살면서 깨달음을 위한 의미가 내포될 수 있다

는 자기 성찰을 표현하고 있다.

저는 그랬어요. 남들은 어땠을지 몰라도 그냥 원망도 있었겠지

만 그냥 (남편이) 짠하다, 안쓰럽고, 미안하다 그런 생각도 했어

요. (중략)... 근데 그런 모든 훈련이 사실은 종교생활을 해서 저는 

이겨냈다고 생각해요. 저 스스로... (중략)... 내면에 그런 훈련을 

받고 그러한 자아성찰이랄까? 내가 나 자신을 돌아보고 ‘그래, 남
편이 이렇게 되기까지는 내 잘못도 있어.’ 이렇게 생각을 했거든

요.(참여자2, 42세, 배우자 HIV 유병기간 6년)

2. ‌�HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성의 삶

의 경험에 관한 해석학적 현상학적 글쓰기

인간은 삶에서 많은 경험들을 하고 산다. 살다보면 좋은 일도 있

고 나쁜 일을 겪을 수도 있다고 문자적으로는 알고 있지만 끔찍한 

재난과 같은 일이 나에게 일어날 것이라는 생각은 하지 않고 살아간

다. 그러나 어느 날 갑자기 남편의 HIV 감염 사실을 알게 된 여성은 

삶에서 어떤 경험을 하게 될까? 자신의 삶의 영역에 난입한 남편의 

HIV 감염, 그 사실을 알게 된 순간부터 배우자인 이 여성들의 삶은 

다양한 의미를 갖게 된다. 

HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성은 남편의 HIV 

감염 사실을 처음 알게 되었을 때 느닷없이 떨어진 날벼락 같이 쉽

게 진정시킬 수 없는 커다란 충격을 받고 남편을 향한 배신감과 분노 

등의 격한 감정들의 회오리를 경험하며 혼란스러워한다. 그러나 이들

은 자신 앞에 놓여진 선택의 기로에서 HIV에 감염된 남편과 살아가

는 것을 자신의 숙명으로 받아들임으로써 그 삶에 눌러 앉으며 자신

의 가정을 지키기 위해 안간힘을 쓴다. 이들은 HIV 감염인 남편과 

살아가기 위해서는 자신의 마음을 다스리는 방법 밖에 없다고 생각

하여 남편을 측은하게 여겨보려 애쓰고 남편에게 남은 유일한 의지

처는 자신 뿐 이라는 마음에 남편을 끝까지 책임지고자 희생을 감내

하면서 남편의 감염 사실을 굳이 떠올리려 하지 않는다. 그러나 참여

자들은 남편으로부터 떠맡겨진 가장의 무게를 홀로 짊어지며 남편에 

대한 돌봄 또한 오롯이 자신의 몫이기에 책임감과 부담감을 느낀다. 

게다가 남편의 감염 사실을 다른 누구에게도 말할 수 없어 그 어디

에도 자신의 삶을 하소연 할 수 없는 원통함에 사무쳐 있다. 그리고 

환자로서 마지막 남은 희망이라고 여겼던 병원에서조차 거부당하는 

현실에 대하여 참담함을 느끼고 남편의 HIV가 자신을 감염시킬 수 

있다는 공포에 시달린다. 또한 순간순간 남편의 질병이 다른 사람에

게 알려지게 됨으로써 발생될 수 있는 불이익과 차별을 상상하며 두

려워하고, 남편이 죽게 되면 홀로 남겨질 수 있는 자신의 미래에 대

해서도 무서움을 느낀다. 이처럼 시련들이 난무한 삶을 살아감에도 
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불구하고 남편과의 사이는 전보다 더욱 애틋해지고, 신앙과 자기 성

찰을 통해 위안을 삼으며 매순간 그들의 삶을 살아내고 있다. 

논    의

본 연구는 HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성 배우

자를 대상으로 시도된 해석학적 현상학적 연구로서, van Manen [14]

의 해석학적 현상학적 연구방법의 절차에 따라 대상자의 삶의 경험

이 도출되었으며 그 결과에 대하여 주제별로 논의하면 다음과 같다.

첫 번째 주제인 ‘느닷없이 떨어진 날벼락과 혼란’에서 참여자들은 

남편의 감염 사실에 대해서 큰 충격과 놀라움을 경험하였는데, 이러

한 결과는 선행연구에서 HIV 감염 진단 소식을 듣고 보였던 아내를 

포함하는 가족 구성원들의 반응과 유사하였으나[4,12] 선행연구에

서 HIV 감염인 가족들이 감염인을 집안의 수치로 인식하였다는 것

과는 다르게 본 연구의 참여자들은 남편에 대해 배신감을 더 크게 

느껴 조금은 차이를 보였다. 이러한 결과는 일부일처제의 우리나라 

혼인제도 안에서 남편의 HIV 감염은 곧 남편의 외도 등 외부에서의 

부정적인 행동의 결과일 수 있기 때문에 남편의 감염 사실을 자신과 

가정에 위협을 준 큰 사건으로 인식하면서 배신감 등을 크게 느낀 

것으로 보인다. 

두 번째 주제인 ‘받아들인 숙명과 가정을 지켜내기 위한 안간힘’에

서 참여자들은 남편이 HIV 감염인이라는 사실에도 불구하고 가정 

안에 눌러 앉는 삶을 살아가는데, 이는 남편에게 감염된 캄보디아 

HIV 여성 감염인의 경험에 대한 연구결과[13]와 유사하게 남편과 맺

은 혼인관계를 끝까지 유지해야 한다는 동양권에 존재하는 문화적

인 신념과 관련된 것으로 보인다. 이는 현대사회에서 여성의 사회적, 
경제적 위상이 높아지고 있다 하더라도 여전히 남성 권위의 존중과 

여성의 헌신에 기초한 안락한 공동체로서의 가족관을 중요시하는 

우리나라의 문화[16]가 반영되어 나타난 결과로 사료된다. 또한 국내

의 전체 HIV 감염인의 결혼상태에 대한 통계자료가 없어 구체적인 

수치는 파악하기 어려운 한계가 있으나, 성인 HIV 감염인을 대상으

로 2011년도에 수행된 국내의 한 연구[17]에서 연구대상자 246명 중 

미혼이 169명(68.7%), 기혼이 30명(12.2%), 이혼이 34명(13.8%), 별
거 7명(2.8%), 기타 또는 사별이 6명(2.4%)인 것을 바탕으로 결혼한 

경험이 있는 77명 중 이혼한 비율이 44.2%인 것과, 2013년도에 수

행된 국내의 다른 연구[18]에서도 연구대상자인 성인 HIV 감염인 

102명 중 미혼 60명(58.8%), 기혼 11명(10.8%), 이혼 22명(21.6%), 
별거 5명(4.9%), 기타 또는 사별 4명(7.0%)으로 결혼한 경험이 있는 

40명 중 이혼한 비율이 55.0%정도로 나타난 결과들을 바탕으로 생

각해볼 때 결혼한 성인 HIV 감염인들의 이혼비율이 상당히 높을 수 

있음을 예측해볼 수 있다. 이처럼 결혼한 HIV 감염인들 중 이혼한 

비율이 높을 수 있음에도 불구하고 본 연구에서 ‘받아들인 숙명과 

가정을 지켜내기 위한 안간힘’이라는 주제가 도출된 것은 본 연구가 

HIV 감염인과 현재 혼인관계를 유지하고 있는 배우자만을 대상으로 

하였기 때문이다. 따라서 이러한 맥락에서 볼 때 ‘받아들인 숙명과 

가정을 지켜내기 위한 안간힘’은 현재 HIV 감염인의 배우자로서의 

이들의 삶의 의미를 잘 드러내고 있는 주제로 사료된다. 

세 번째 주제인 ‘홀로 감당해야 하는 버거운 짐’에서는 참여자들의 

다양한 부담감이 제시되고 있다. 특히 경제적인 어려움은 HIV 감염

인 가족들을 대상으로 한 국내·외 질적연구들에서도 두드러지게 드

러나고 있다[4,10,12]. 그리고 국내 HIV 감염인을 대상으로 한 연구

[17]에서는 HIV 감염 전과 후의 감염인의 월평균 수입을 조사하였

는데, 감염 전에는 월 평균 소득이 200~300만원 미만 43.0%, 
100~200만원 미만 38.6%, 100만원 미만 11.6%, 300만원 이상 

6.8%이었던 것이 감염 후에는 59.6%가 100만원 미만, 26.8%가 

100~200만원 미만, 200~300만원미만 8.0%, 300만원 이상 5.6%로 

나타나 HIV 감염 전에 비해 감염 후에 월 평균 소득이 현저히 줄어

들었음을 확인할 수 있었다. 참고로 이 선행연구가 수행된 시기의 우

리나라 월평균 가계소득이 386~388만원인 것을 감안할 때[19] HIV 

감염인들의 경제적 수준이 높지 않음을 가늠할 수 있다. 본 연구의 

참여자들은 HIV 감염과 관련된 질병으로 인하여 남편의 경제적 능

력이 감소하거나 상실되고, 더욱이 남편의 HIV 감염 사실을 다른 사

람들에게 노출시키지 않고 참여자들만 알고 있기 때문에 외부의 지

원 및 때로는 가족의 지원도 받을 수 없는 상황에 놓이게 된다. 또한 

HIV 감염인에 대한 병·의원의 진료거부와 관련하여 부득이하게 간

단한 진료조차도 의료수가가 상대적으로 높은 상급종합병원을 이용

해야하며, HIV 감염인임을 고지할 경우 건강관련 사보험 가입 및 보

장이 제한되는 것 등과 관련하여 부가적인 경제적 부담이 발생하게 

됨으로써 우리나라에서 HIV 감염인의 진료비 지원정책을 실시하고 

있음에도 불구하고[20] 이들의 경제적인 부담은 더욱 가중될 수밖

에 없다. 

또한 참여자들은 남편의 감정적·육체적인 돌봄을 오롯이 자신이 

제공해야 하고, 이런 것들 때문에 다른 가족들로부터도 고립되는 것

에 대한 힘듦을 호소하였다. 선행연구들에서도 HIV 감염인의 간호

제공자들에 대한 신체적, 감정적 고달픔[21-23]이 나타나고 있지만 

이에 부가되어 돌봄에 대한 댓가 없이 HIV 감염인 남편을 혼자서 

24시간 돌봐야 하는 배우자들에게 지워진 짐은 다른 이들보다 부담

이 될 수 있으므로 배우자에게만 맡겨진 짐을 함께 도와 줄 수 있는 

가정간호사 및 요양보호사 등 전문인력의 도움과 역할이 필요할 것

으로 보이며, 배우자들의 고달픔을 이해하고 정서적 지지를 제공해 

줄 수 있는 다양한 지지체계가 필요할 것으로 사료된다. 

본 연구에서 참여자들은 시댁 가족들, 심지어 남편에게조차 심리
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적인 지지를 받지 못하여 하소연할 길 없는 원통함을 표현하였는데, 
본 연구 수행 시 참여자들은 연구자와의 면담을 통해 ‘그동안 혼자

만 알고 누구에게도 말할 수 없었던 비밀을 속 시원히 말할 수 있는 

것이 너무 후련하다’고 표현하였는데, 이를 통해 그들이 겪은 심리적 

부담감의 심각성과 본 연구의 면담을 통한 감정해소와 환기 등의 긍

정적 효과를 엿볼 수 있다. 따라서 이들의 고통을 해소하고 감정적인 

부담을 해결해 줄 수 있는 방안들이 필요하다고 생각된다. 이와 관련

하여 국외의 많은 연구에서는 HIV 감염인 배우자나 가족들, 간호제

공자들을 위한 프로그램으로 상담, 교육, 자조모임, 비공식적인 접촉, 
전화를 이용한 지원 중재, 슬픔에 대한 상담, 소외감 해소를 위한 동

료그룹의 지지[9,24-27] 등을 제안하고 있다. 국외의 선행연구들에

서 제안한 다양한 중재방안들을 고려하여 우리나라에서도 개인, 가
족, 지역사회 및 국가 차원에서 우리나라 상황에 적합한 중재와 지원

들을 개발하여 이들에게 제공하기 위한 노력을 해야 할 필요가 있다. 

구체적으로는 현재 질병관리본부의 사업으로 추진하고 있는 의료기

관 감염인 상담사업을 적극적으로 활용하여 HIV 감염인 배우자에 

대한 상담을 실시하고 전국에 분포되어 있는 의료기관 간의 네트워

킹을 통하여 자조그룹 및 집단 상담을 시도해 보는 것도 우리나라에

서 적용 가능한 좋은 방안이 될 수 있을 것으로 사료된다.

네 번째 주제인 ‘암담한 현실과 두려운 미래’에서 참여자들은 남편

이 HIV 감염인임을 밝혔을 때 많은 중소병원 및 요양·재활병원에서 

진료를 거부당하는 경험을 통해 참담함을 느꼈는데, HIV 감염인 및 

그의 가족의 경험에 대한 국내·외 선행연구에서도 HIV 감염인의 의

료진에 의한 차별경험을 나타내고 있다[4,7,10]. 이러한 현상은 HIV 

감염인들이 적절한 치료를 받기 위한 의료기관 이용에 제한을 받을 

만한 법적 근거가 없음에도 불구하고 실제로는 의료기관 및 의료인

에 의해 거부당하는 현실을 보여주는 것으로, HIV 감염인에 대한 

명목상의 권리와 실제 권리사이의 괴리를 보여주고 있다. 그러므로 

이들의 건강불평등을 해소할 수 있는 방안 및 제도적인 장치의 마련

이 필요하다. 구체적으로 에이즈 환자들을 위한 개선된 형태의 요양 

및 재활 시설이 마련되어야 하겠다. 이때 새로운 시설의 마련도 가능

한 방안 중의 하나이지만, 이보다는 기존의 일반 요양병원이나 재활

병원에서 에이즈 환자의 진료를 피하는 이유를 파악하고 관련 교육

이나 인센티브 제공 등을 통해 에이즈 환자를 진료함으로써 발생되

는 부정적인 측면은 최소화하고 긍정적인 면을 강조할 필요가 있다. 

또한 최근 호스피스 완화의료사업의 대상에 에이즈 환자가 포함되었

는데[28], 법에 제시되어져 있는 에이즈 환자들의 권리들이 실제적

으로 보장될 수 있도록 간호사는 이들의 ‘실존적 옹호자’로서의 역할

을 수행하기 위해 더욱 노력해나가야 할 필요가 있다. 그리고 호스피

스 완화의료 사업 기관을 통해 에이즈 환자가 적절한 의료서비스를 

제공받을 수 있도록 정부 및 관련기관에서 계속적인 관심과 모니터

링이 이루어져야 하며, 더불어 HIV 감염인에 대한 차별과 인식이 개

선될 수 있도록 일반 대중 및 의료인들을 대상으로 적절한 교육과 

캠페인 등도 함께 실시되어져야 할 필요가 있을 것이다. 

참여자들은 남편의 HIV가 자신을 감염시킬 수 있다는 사실보다 

오히려 에이즈 낙인으로 인한 두려움을 더 크게 가지고 있었는데, 남
편 뿐 아니라 자신도 그 낙인으로 인한 피해를 당할 것으로 생각하

고 두려워하였다. 이는 실제 당사자의 고통과 부담은 경험 해보지 않

은 제 3자가 추측하는 내용과 다를 수 있다는 점에서 이 연구의 결

과가 시사하는 바가 크다고 할 수 있다. 즉, 이들을 지원하기 위한 정

책을 마련하기 위해서는 제 3자의 입장이 아닌 당사자의 입장에서 

고려되어진 정책마련이 필요하며 이러한 측면에서 볼 때 본 연구 결

과가 관련 정책의 방향성을 설정하는데 기여할 수 있을 것으로 사료

된다. 

다섯 번째 주제인 ‘시련 속에서 찾은 위안’에서 참여자들은 남편의 

감염 이후 더욱 애틋해진 부부사이를 긍정적으로 평가하였는데, 이
는 참여자들이 남편의 HIV 감염 사실을 알고 난 후 겪어야 했던 수

많은 고통과 아픔에 대한 보상과 같은 의미로 보여진다. 즉, HIV 감

염인 남편과 살아가는 여성에게 큰 위로와 힘이 되어 줄 수 있는 것

은 무엇보다도 남편과의 관계가 회복되는 것이라고 할 수 있다. 그러

므로 이들의 삶에서 남편과의 관계회복이라는 긍정적인 부분을 강

화시킬 수 있는 프로그램이 필요하다고 사료된다. 

또한 이들은 남편의 질병에 따른 혹독한 시련을 겪는 과정 중에서 

신앙과 자기 성찰을 통하여 자신을 위로하는 것으로 나타났는데, 사
람들은 어떤 시련이 닥쳤을 때 시련을 견디어 내기 위해서 그것에 

의미를 부여하려는 모습을 보인다는 결과[29]와 유사하다. 여러 가

지 방법을 이용한 자기 성찰과 신앙은 HIV 감염인 남편과 살아가는 

여성들에게 내적 성장과 더불어 자신의 삶을 살아가는 힘을 공급받

는 주요원천이다. 본 연구참여자들이 종교나 자기 성찰을 통하여 자

신 내부의 자아통합을 이루려고 하는 모습은 자신을 스스로 돌보기 

위한 바람직한 행동으로 평가된다. 그러므로 간호사들은 이러한 돌

봄이 필요한 HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성들에

게 자신의 내적 통합을 이루기 위한 방법들을 소개하고 그들이 계속

적으로 실천할 수 있도록 도와줌으로써 이들이 자신의 삶에서 경험

되어지는 시련을 수용하는데 도움이 될 것으로 사료된다.

본 연구는 접근하기 어려운 HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되

지 않은 여성 배우자를 대상으로 시도된 연구로서, 본 연구를 통해 

남편의 HIV 감염사실을 알게 된 이후의 감염인의 배우자로서 살아

가는 여성의 삶의 경험을 폭넓게 이해할 수 있었으며, 그들을 돌봄

이 필요한 간호의 대상자로서 새롭게 인식할 수 있었다. 
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결    론

본 연구는 van Manen [14]의 해석학적 현상학적 연구방법을 적용

하여 HIV 감염인 남편과 살아가는 감염되지 않은 여성의 삶의 경험

의 의미와 본질을 발견하고자 시도된 연구이다. 본 연구의 의의는 다

음과 같다. 본 연구는 첫째, 국내·외적으로 접근하기 힘든 연구대상

자인 HIV 감염인과 살아가는 감염되지 않은 여성 배우자들을 대상

으로 질적 연구를 시도하여 그들에 대한 깊은 이해를 제공하였다는

데 연구의 의의가 있다. 둘째, 소외되고 감추어져 있던 대상자들을 

발굴하여 이들을 간호의 새로운 대상자로서 인식하고 이들에게 간

호의 필요성을 제시하였다는 데 간호학적 의의가 있다. 셋째, 우리나

라 실정에 적합한 HIV 관련 정책 설정 시 다양하게 활용될 수 있는 

근거들을 제공하였다는데 정책적 의의가 있다. 

본 연구의 결과를 토대로 다음과 같이 제언하고자 한다. 첫째, 간
호사들이 HIV 감염인의 배우자를 간호의 대상자로 인식하여 그들

의 요구를 파악하고 이들에게 돌봄제공자, 상담자, 조력자, 교육자, 
옹호자 등 다양한 간호사의 역할을 통해 이들에게 필요한 간호를 제

공할 필요가 있다. 둘째, 본 연구에서 파악된 HIV 감염인 남편과 살

아가는 감염되지 않은 여성에 대한 이해를 바탕으로 이들의 필요와 

요구에 맞는 프로그램을 개발하고 그 효과를 확인하는 연구의 실시

를 제언한다. 셋째, HIV 감염인에 대한 국가 정책 안에 HIV 감염인 

뿐만 아니라 감염되지 않은 배우자들을 위한 지원 프로그램을 개발

할 것을 제언한다. 넷째, 본 연구참여자들과 다른 특성 및 다른 사회

문화적 환경 내에서 HIV 감염인과 살아가고 있는 감염되지 않은 배

우자들을 대상으로 그들의 또 다른 삶의 경험을 이해하기 위한 질적 

연구의 실시를 제언한다.
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