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ORIGINAL ARTICLE

우리나라 결혼여성 뇌전증 환자의 질병 체험
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Illness Experience of Married Korean Women with Epilepsy

Shon, Young-Min1 · Joung, Woo Joung2

1Department of Neurology, Samsung Medical Center, Sungkyunkwan University School of Medicine, Seoul
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Purpose: The purpose of this study was to understand and describe the illness experience of married Korean women with epilepsy. Methods: 

Data were collected during 2015~2016 through individual in-depth interviews with 12 married women with epilepsy. Verbatim transcripts were 

analyzed using Giorgi’s phenomenological analysis to uncover the meaning of the illness experience of the participants. Results: The study results 

showed that the illness experience of married Korean women with epilepsy was clustered into a specific description of situated structure and a 

general description of situated structure. Six themes from 20 meaning units were identified: 1) Undermined self-esteem with stigma of being ep-

ileptic; 2) Limited social interaction; 3) Suffering sorrow as a ‘disqualified being’; 4) Shuttling back and forth across the boundary between 

healthy and epileptic; 5) Desperate struggle to meet the expectation of given role; 6) Self-empowering through self-restriction and realization. 

Conclusion: The findings from this study show that both the enacted and felt stigma of epilepsy impact on the life of married Korean women 

with epilepsy. Although the participants face social and interpersonal restriction and prejudices, they try their best to fulfill their role rather than 

to be cared for as patients. As the stigma and hardships of the participants are related to lack of knowledge, health professionals should focus 

not just on clinical intervention but also on providing targeted educational programs and counseling for these women to dispel the stigma of the 

disease and to increase their quality of life.
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서    론

1. 연구의 필요성

만성 신경학적 질환인 뇌전증은 돌발적으로 발생하여 수초 혹은 

수분 후에 소실되는 경련을 특징으로 한다. 경련은 의식 소실을 동

반한 대발작처럼 가시적인 것부터 비정상적 느낌이나 감각 같은 주

관적 증상에 이르기까지 다양한 스펙트럼을 가진다. 병인은 크게 두 

가지로 볼 수 있는데 원인을 알 수 없는 특발성인 경우가 전체 환자

의 2/3를 차지하고, 유전적 성향, 혹은 뇌의 구조적 결함이나 중추 

신경계 감염, 종양 등의 이차적 결과로도 발생한다[1]. 뇌전증 유병

율은 전세계적으로 인구 1,000명당 4.0명에서 10.0명으로 보고 되는

데[2] 국내 뇌전증 역학 보고서는 우리나라 뇌전증 환자의 유병율을 

2009년 추계인구 1,000명당 3.52명(CI: 3.37~3.67)으로, 남성 4.0명, 
여성 3.1명으로 보고하고 있다[1]. 

뇌전증은 낙인 설명을 위한 이론적 모델[3]이 형성될 정도로 질병

과 결부된 낙인이 심각하다. 성경에도 언급되어 있을 정도로 태곳적

http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.4040/jkan.2017.47.3.289&domain=pdf&date_stamp=2017-06-30
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부터 뇌전증에 덧씌워진 낙인은 양질의 항경련제 개발, 수술 기술 발

전과 같은 첨단 의학의 시대인 오늘 날에 이르기까지도 세월의 영향

력을 무색하게 하며 환자의 삶에 무시하지 못할 영향력을 미치고 있

다. 이를 방증하듯 뇌전증 관련 연구 중 다수를 차지하며 꾸준히 수

행되고 있는 주제가 뇌전증의 낙인에 관한 연구이다[2-4]. 뇌전증의 

사회적 낙인 개선을 위한 노력이 각국에서 진행되고 있지만[5], 부정

적 인식은 여전히 환자의 심리와 사회 생활에 큰 영향을 미치는데, 
뇌전증 환자는 신체적 어려움 외에 우울, 불안 같은 정서적 어려움과 

기억력 저하 같은 인지적 문제를 겪고 있으며, 낙인 인식으로 인한 

사회적 어려움과 함께 삶의 질 또한 영향을 받고 있다[6]. 

우리나라는 2012년에 사회적 합의를 통하여 병명을 개명할[6] 정

도로 뇌전증에 대한 일반인들의 부정적 인식이 높았었다. 병명 개명 

이전에 수행된 뇌전증 환자의 삶의 질에 대한 연구에서 뇌전증 환자

의 반 이상이 낙인을 심각하게 인식하고 있어 질병을 은폐하려는 욕

구와 질병 노출에 대한 불안감이 높아 삶의 질에 부정적 영향을 받

고 있는 것으로 보고되었다[7]. 일반인과 뇌전증 환자의 질병 인식과 

이해, 질병에 대한 태도에서도 뇌전증 환자와 일반인간에 정도의 차

이는 있었으나 두 집단 공통으로 뇌전증을 정신질환으로 인식하거나 

질병 원인을 유전이라고 여기며 결혼, 취업, 사회적 관계 등에서 뇌

전증 환자에 대한 거부감이 높았다[8]. 

오늘날 경제활동 참여 여성의 증가로 여성의 사회적 지위가 향상

되었지만 한국의 가족 문화는 여전히 가부장적 분위기의 영향 아래

에 있다[9]. 특히 가족주의가 강한 우리나라 문화에서 딸, 며느리, 
아내, 엄마로 이름 불리며 가족 돌봄 제공자로서 여성이 감당해야할 

역할은 참으로 복잡 다양하며, 이러한 역할 수행을 위해 다양한 적

응이 요구될 것이라 사료된다. 뿐만 아니라 성장 과정에서의 생리, 
결혼으로 겪게되는 임신, 출산 등은 다양한 신체 변화와 정서 변화

를 유발하여 삶의 질에도 영향을 미친다[10]. 이렇듯, 여성이 겪는 

다양한 역할 획득과 수행, 관계 맺음은 삶의 기쁨과 행복이기도 하

지만 동시에 어려움이기도 할 것이며, 사회적 낙인이 있는 질환인 뇌

전증을 앓는 결혼여성 환자들이 겪는 어려움은 일반 여성들의 어려

움보다 높을 것임을 짐작해볼 수 있다. 

최근 뇌전증 장애인의 삶의 질에 관한 질적 연구[11]가 국내에서 

수행되었는데 이 연구는 결혼 상태와 성별에 차이를 두지 않고 뇌전

증장애 판정을 받은 환자 여섯 명에 대한 면담을 통해 이루어졌다. 

이 연구는 뇌전증 증상 혹은 증상 발현 촉진 요인과 뇌전증 장애인

들이 질병으로 인해 겪는 생활적 제약을 기술하고 이를 바탕으로 뇌

전증 장애인들의 삶의 질 향상을 위한 실천적 함의를 제시하고 있지

만 뇌전증 환자들이 자신의 질병을 어떻게 인식하고 체험하는지에 

대한 심층적 이해를 주기에는 제한적인 것으로 보인다. 따라서 본 연

구는 우리나라 가족 문화에서 다양한 역할을 수행하는 결혼여성으

로서, 오랜 세월 낙인의 역사를 지닌 뇌전증 환자로서 우리나라 결

혼여성 뇌전증 환자들이 겪는 질병 체험이 어떠한지에 대한 깊이 있

는 이해를 얻고자 한다. 

현상학적 접근은 현실적 혹은 실증적 사태뿐만 아니라 초현실적 

사태에 대한 탐구를 허용한다는 점에서 실증주의와는 다른 접근법

이며 의식과 별개로 존재할 수 없는 경험 현상을 탐구하여 그 의미

를 밝히고자 한다. 개인의 의식과 주관성의 관점에서 탐구되는 현상

을 경험적으로 주어지는 모든 것에 열려있는 태도로 접근하는 현상

학적 연구는 다층적으로 이루어진 인간 의식을 심층적으로 탐구할 

수 있는 가능성과 지평을 확장시킨다[12]. 따라서 본 연구는 현상학

적 방법으로 우리나라 결혼여성 뇌전증 환자들이 자신의 질병에 대

해 겪고 있는 내면적이고 주관적인 체험에 대한 총체적 이해를 도모

하고 궁극적으로 여성 뇌전증 환자를 위한 효과적 의료적, 간호적 중

재 개발에 기여하고자 한다.

2. 연구의 목적

본 연구는 우리나라 결혼여성 뇌전증 환자들이 자신의 질병에 대

해 어떠한 관점, 태도, 이해, 해석 등을 지니고 있는지 질병 체험 당

사자의 시각에서 그 의미를 탐색하고 기술하여 이들에 대한 이해를 

높이고자 함이다. 본 연구의 질문은 ‘우리나라 결혼여성 뇌전증 환자

의 질병 체험의 본질은 무엇인가?’이다. 

연구 방법

1. 연구설계

본 연구는 우리나라 결혼여성 뇌전증 환자의 질병 체험을 이들의 

시각에서 총체적으로 이해하고 탐구하기 위해 Giorgi [13]의 현상학

적 방법을 이용한 귀납적 연구이다.

2. 연구 참여자 선정 및 윤리적 고려

본 연구는 우리나라 결혼여성 뇌전증 환자의 질병 체험에 대한 심

층적 이해를 얻기 위해 뇌전증 진단받고 항경련제를 복용 중인 여성 

뇌전증 환자로서 결혼 생활 중이거나 결혼 생활 경험이 있는 자를 

대상으로 하였다. 뇌전증 외 다른 정신과적 병력이 없고 전신 상태가 

양호하여 심층면담에 응할 수 있는 자 중 자신의 경험을 솔직하고 

풍부하게 나눌 적극적 의지가 있는 12명을 면담하였다. 자료 수집 

전 연구자가 소속된 연구윤리위원회의 심의를 거쳤다(IRB No. 

0910/001-002). 본 연구 참여자들은 사회적 낙인이 있는 질환인 뇌

전증 환자로서 인권보호 요구도가 높을 것이라 판단하여 면담 시작 

전 연구 목적과 면담 방법에 대한 충분한 설명을 하였고, 면담 내용 

녹음과 연구 목적 외에 면담 내용을 사용하지 않을 것, 연구 자발적 
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참여와 탈퇴, 중도 탈퇴에 따른 불이익 없음과, 익명성 및 비밀 유지

에 대한 설명을 마친 후 연구 참여 및 녹음 동의에 관한 자필 서명

을 받았다. 연구 참여에 대한 보답으로 약간의 인센티브가 모든 참

여자에게 지급되었다. 자료의 익명성 보장을 위해 참여자의 신원을 

코드화하고 자료는 비밀 번호가 설정된 연구자의 개인 컴퓨터에 보

관하였으며 문서 자료는 잠금 장치가 있는 서류함에 보관하였다. 

3. 자료수집 

자료는 2015년 12월 22일부터 2016년 2월 29일까지 약 2개월 간 

참여자 개별 심층면담을 통해 수집하였다. 경험 풍부한 자(infor-

mation-rich cases) 선정을 위해 서울시 일개 대학병원 신경과 전문

의와 뇌전증 인터넷 카페 대표의 협조를 구하여 목적적 표출법

(purposeful sampling)으로 모집하였다[14]. 자료는 더 이상 새로운 

정보가 나오지 않는 내용 포화시점까지 수집하였다[15]. 면담은 참

여자가 편안하게 경험을 나눌 수 있도록 시간과 장소를 고려, 참여자

의 자택 혹은 조용한 카페에서 실시하였다. 1인당 1회의 면담을 실시

하였고 평균 약 2~3시간 소요되었다. 

심층 면담은 “결혼여성 뇌전증 환자로서의 질병 체험을 말씀해 주

세요.”와 같은 개방적 질문으로 시작하였다. 면담이 진행되는 동안 

참여자의 이야기를 경청하면서 중요하다고 생각되는 내용이나 참여

자의 진술이 끊어진 경우 연구자가 준비한 반구조화된 질문으로 면

담을 이어갔다. 주요 면담 질문은 다음과 같다: 결혼여성 뇌전증 환

자로서 1) 질병과 관련된 일상에 관하여 말씀해주세요: 2) 가족, 배
우자, 시댁 식구와의 관계에서는 어떠한 경험을 하십니까? : 3) 친

구, 이웃을 비롯한 사회적 관계는 어떠하십니까? : 4) 일상에서 질병

으로 인해 가장 힘든 점과 가장 위안이 되는 것은 무엇입니까? : 5) 

질병이 귀하의 삶에 어떤 영향을 미쳤다고 생각하십니까? 

면담 직후 연구자가 직접 참여자 언어 그대로(verbatim) 면담 내

용을 필사했고, 면담 도중 작성한 메모도 함께 기록하여 자료의 정

확성을 높였다. 면담 이후 참여자 5인과 지속적으로 연락을 주고 받

으면서 면담 자료 중에서 명확성이 부족하거나 추가 질문이 필요한 

부분에 대하여 질문하고 이에 대한 참여자의 답을 얻어 연구 현상에 

대한 연구자의 이해를 높이고자 하였다. 

4. 자료분석

본 연구는 Giorgi [13]의 분석 방법을 따랐다. 첫째, 자료의 전반

적 느낌을 갖는 단계로, 12명의 필사본을 처음부터 끝까지 여러 번 

읽어 자료의 전체 상황을 파악하였다. 둘째, 의미단위 결정 단계로 

자료에 대한 전체적 느낌을 가진 후 다시 자료의 처음으로 돌아가 

꼼꼼하게 읽으면서 원자료에서 우리나라 결혼여성 뇌전증 환자의 질

병 체험의 본질을 나타내는데 중요하다고 연구자가 여기는 구나 절 

등을 표시하면서 의미단위를 구분하였다. 셋째, 의미단위를 구분한 

후 다시 의미단위들을 면밀히 검토하면서 참여자들에 의해 표현된 

결혼여성 뇌전증 환자의 질병 체험을 학술적으로 민감한 표현들로 

전환하였다. 마지막으로, 전환된 의미단위들을 통합하여 주제, 즉 구

성 요소를 분류 하였다. 체험의 구성 요소 각각에 대하여 참여자들

에게 이 구성 요소들이 어떻게 나타나고 있는지 확인 작업을 거쳤

다. 참여자 개별적 관점, 전후 맥락 등을 고려하면서 구성 요소들을 

통합하여 전체 참여자의 보편적 질병 체험에 대한 일반적 구조적 기

술을 하였다.

5. 연구자의 준비 및 연구의 엄격성 

본 연구자는 질적 연구로 박사학위를 받은 자로 본 연구 이전 다수

의 질적 연구 수행 경험이 있다. 질적 연구학회 회원으로 학회 활동 

및 워크숍 참석을 통해 질적 자료 수집과 분석 방법에 대한 기초 지

식과 이해를 쌓았다. 다음으로 의료적 혹은 간호학적 이해를 필요로 

하는 다양한 질병 혹은 예상되는 질병 문제를 가진 경험자들을 직접 

만나 심층면담을 하고 면담으로 얻어진 자료 분석을 수행하였다. 이

를 통해 본 연구자는 방법론적으로 터득한 지식과 실제 연구 수행 사

이의 간격을 좁히고자 애써왔고, ‘분석 도구’로서 보다 중립적이고 과

학적인 연구자의 자세를 유지하기 위해 연구자와 연구 현상간의 거리

를 유지하는 훈련을 거듭하였다. 즉, 본 연구자는 현상학적 연구에서 

연구자가 각별히 주의 할 것은 연구자의 관점이나 선입견에서 벗어나 

연구 현상 자체에서 대상자들의 경험을 왜곡 없이 심층적으로 드러

내는 것[15] 이라는 점에 유념하여 연구자의 선입견이나 과거 지식을 

괄호로 묶어 연구 현상 탐구에 대한 영향력을 배제하고자 애썼다. 

이에 본 연구자는 Guba와 Lincoln [16]의 엄격성 기준인 사실적 

가치(truth value), 적용성(applicability), 일관성(consistency), 중립성

(neutrality)에 따라 본 연구의 질을 확보하고자 하였다. 사실적 가치 

충족을 위해 연구 현상에 대한 풍부한 경험이 있고 이를 잘 표현해

줄 참여자 선정을 위해 노력하였다. 면담 시 참여자가 편안한 상태에

서 솔직하게 자신의 경험을 나눌 수 있도록 하기 위하여 시간과 장

소에 대한 배려를 하였고 참여자의 진술에 대해 연구자가 지나치게 

긍정 혹은 부정적 반응을 보이지 않도록 애쓰면서 민감성을 유지하

여 연구자에 의한 참여자 진술의 왜곡이 없도록 노력하였다. 면담 후 

최대한 빠른 시간에 연구자가 직접 참여자 말 그대로 필사하여 자료

의 누락이나 왜곡을 방지하였다. 면담 자료와 면담 자료 분석 과정

에 대한 기술, 도출된 결과를 참여자 2인에게 보여 결과가 참여자들

이 살아진 데로 기술되었는지 검토를 받는 참여자 확인(member 

check) 과정을 거쳤다. 분석과 해석의 신뢰성을 위해 질적 연구자 2

인과 연구자 삼각검증(triangulation)을 거쳐 도출된 주제의 보편성과 

타당성을 확인하였다. 적용성은 연구 결과가 연구 상황 외의 맥락에
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도 전이 가능할 때 확보되는 것으로 이를 위하여 목적적 표출법으로 

참여자를 선정하여 포화상태까지 자료수집과 분석을 시행하였고 연

구 현상을 최대한 풍부하게 기술(thick description)하고자 하였다. 

또, 참여자들의 일반적 특성과 질병 특성을 제공하였다. 일관성 확

립을 위해 Giorgi 분석법에 충실하고 연구 과정 전반에 대해 자세히 

기록하였고 도출된 주제에 대한 원자료 제공으로 독자의 연구 결과

에 대한 이해를 높이고자 하였다. 또, 분석된 자료를 질적 연구 수행 

경험이 풍부한 간호학자 2인에게 보여 연구 자료로부터 도출된 주제

들이 타당함에 관해 감사를 받았다. 중립성 확보를 위해 연구 전 과

정에서 연구자의 편견과 선입견을 최소화하고 참여자의 경험과 견해

가 최대한 반영되도록 하였다. 또, 신빙성, 적용성, 감사가능성을 확

립하여 편견을 줄이고 중립성을 확보하는 것으로 확립될 수 있었다.

연구 결과

연구 참여자의 평균 나이는 44.00세로 30대 4명, 40대 5명, 50대 

2명, 60대 1명이었다. 결혼 기간은 최단 1.6년에서 최장 37년으로 평

균 13.96년이고 1명을 제외한 전원이 연애 결혼하였다. 결혼 상태는 

별거 1명, 이혼 1명, 사별 1명을 제외한 나머지 9명이 결혼 생활 유지 

중이다. 교육은 중졸 1명, 고졸 6명, 전문대졸 2명, 대졸 3명이다. 직

장은 전일제 근무 2명, 비전일제 근무 2명, 전업 주부 8명이었다. 자

녀 수는 무자녀 4명, 1명인 경우 3명, 2명인 경우 5명이었다. 유병 기

간은 최단 7년에서 최장 46년으로 평균 29.16년이었다. 질병 양상은 

외상을 동반한 심한 대발작 2명, 드물게 심한 대발작이 있는 경우 1

명, 의식 소실 있고 반복적 행동을 하는 2명, 주관적 전조증상 3명이

었다. 이 밖에 1명은 심한 대발작이 드물게 있고, 간간이 대발작 없

이 의식 소실되고 반복적 행동을 한다. 또 다른 1명은 주관적 증상

이 주로 있으면서 드물게 의식 소실되고 반복적 행동을 하는 경련을 

한다. 마지막 1명은 심한 대발작이 드물게 있고 주관적 증상이 있다. 

이들 중 2명을 제외한 나머지는 결혼 전 진단 받았다. 경련 발생 빈

도는 1년 이내 없었음 3명, 1년에 1회 이상 5명, 1달에 1회 이상 2명, 
1 주일에 1회 이상 2명이었다(Table 1). 

12명의 참여자들로부터 얻은 필사자료는 A4용지 156쪽 분량이었

고 이 자료로부터 총 20개의 의미단위가 구분되었다. 이 의미단위들

을 통합, 분류하여 6개의 주제, 즉 참여자들 질병 체험의 구성요소

를 도출하였다(Table 2). 이를 통합하여 전체 참여자의 보편적인 질

병 체험을 나타내는 일반적 구조적 상황을 기술하였다. 

1. 의미단위로부터 추출된 전환된 의미단위

원자료에서 추출되어 전환된 의미단위는 위축됨, 노출 두려움, 수
치심, 터놓지 못함, 외로움, 고립됨, 우울함, 포기함, 소외감, 거부당

함, 과보호로 인한 분노, 병을 망각함, 낙심함, 무지와 불확신, 복약 

거부감, 도리를 다함, 양가감정, 복약 불이행, 자제함, 깨달음이었다. 

2. 전환된 의미단위로부터 도출된 질병 체험 구성요소

체험의 본질을 구조화하기 위하여 전환된 의미단위들을 통합함으

로써 6개의 주제를 도출하였다. 이 통합된 주제가 본 연구 참여자들 

질병 체험 본질의 구성요소라고 볼 수 있겠다. 6개의 구성요소는 ‘간

Table1. Demographic and Illness-Related Characteristics of the Participants

No.
Age 

(year)

Duration of 

marriage (year)
Education Occupation

Number of 

children

Duration of 

illness (year)

Seizure

type*
Seizure

frequency†

Diagnosis

(before or after marriage)

1 44 17 High school None 1 41 4 1 After 

2 46 15 (separated) University Full time none 29 4 1 Before

3 50 13 High school None none 7 3 1 After 

4 34 8 University None 1 22 2, 3 3 Before

5 35 1.6 College Part time none 31 4 4 Before

6 40 10 High school None 2 15 3, 4 4 Before

7 46 13 (divorced) University None none 38 2, 4 2 Before

8 39 16 High school Full time 2 16 2 2 Before

9 34 7 High school None 2 33 4 2 Before

10 41 7 High school None 2 29 1 2 Before

11 55 23 (bereaved) Middle school Part time 2 43 1 3 Before

12 64 37 College None 1 46 3 2 Before

*Seizure type 1=severe generalized convulsive seizures which are often accompanied by secondary traumatic injury; 2=infrequently occurring 

generalized convulsive seizures with no secondary traumatic injury; 3=complex partial seizure without generalization; 4=subjective sensory or 

psychic symptoms without any motor signs; †Seizure Frequency 1=none within a year; 2=more than once a year; 3=more than once a month; 

4=more than once a week.
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질병자라는 낙인으로 자존심이 추락함’, ‘대인관계 범위가 축소됨’, 
‘흠 있는 존재의 서러움을 겪음’, ‘정상인과 환자의 경계를 넘나듦’, 
‘주어진 역할 감당을 위해 고군분투함’, ‘자기 관리와 깨달음으로 자

신을 추스름’ 이었다. 

1) 간질병자라는 낙인으로 자존심이 추락함

뇌전증 진단으로 참여자들은 급속히 위축된다. 질병이 노출될까 

노심초사하는 마음을 무색하게 하듯 때와 장소를 가리지 않는 경련 

후 깊은 수치심을 겪는다. 

뇌전증에 결부된 낙인을 스스로 인식하고 있거나 가족이나 의료

인, 지인의 언급을 통해 이 병에 관한 곱지 않은 시선을 감지한 참여

자들은 뇌전증 진단으로 급속히 위축된다. 위축은 전체 참여자에게 

공통적으로 체험되는 심리로 질병과 견고하게 얽힌 부정적 시선 인

식은 참여자들로 하여금 스스로에 대한 당당함, 자신감을 빼앗는다. 

참여자 대부분이 뇌전증을 ‘자신의 치부’, ‘자존심을 상하게 한 병’, 
‘건드리면 안 되는 아킬레스건’ 등으로 표현한다. 전형적인 중산층 가

정에서 자라 남부러울 것 없었다는 참여자 4는 이 병에 대해 은연중

에 가지고 있던 스스로의 부정적 시선을 인식한 후 당당하던 자신감

에 위축이 자리잡음을 느끼고 이 병을 자신의 유일한 약점이라 여긴

다. 참여자 2에게 진단 당시 의료인이 무심결에 던진 한 마디는 의료

인에 대한 원망과 부녀 사이에 깊은 심리적 골을 만들며 세월이 흘

러도 응어리진 상처로 남아있다. 

의사가 그 병이라고 하면서 엄마 아빠한테 ‘뭐, 시집 보낼 거예

요?’라고 잔인하게 얘기 한 거예요. 거기서 아빠는 결혼 못 시킨다

고 생각한 것 같아요. 엄마는 선이 들어와도 아무 말도 못하겠다

면서 말끝 흐리고, 이십 대 초반쯤 아침에 경련했는데 아빠가 결

혼 못하니까 수녀나 되라고 하셔서 그 말에 ‘나는 결혼도 못 하는 

사람이구나’ 싶었죠.(참여자 2) 

참여자들은 자신이 뇌전증 환자라는 사실이 알려질까 전전긍긍, 
노심초사한다. 경련 상황이 아니면 표시 나지 않는 병, 뇌전증 환자

라는 사실은 끝까지 숨기고 싶다. 그러나 언제 발생할지 모르는 경련

은 참여자들의 질병 노출 불안을 높인다. 조절되면 아무렇지도 않은 

병, 갑자기 발생한 한 차례의 경련으로 순식간에 ‘간질병자’로 낙인 

찍히는 상황은 정말 피하고만 싶다. 의식 소실을 동반한 대발작이 있

는 경우 어찌할 도리 없이 쓰러져 버리면 질병 사실을 숨길래야 숨

길 수 없어 학교나 직장 등 외부에서의 경련 발생과 노출에 대한 두

려움으로 잔뜩 움츠린다. 참여자 4는 직장에서 한 차례 경련 후 과

로로 인한 단순 졸도라고 둘러대고 넘겼지만 그 이후 경련 노출에 

대한 극심한 불안을 겪었다. 참여자 6과 같이 주관적 증상이 있는 

경우 증상이 시작될 때 타인이 경련을 눈치채지나 않을까 속이 타 

들어 가는 긴장을 겪는다. 미묘한 이질감, 멍한 증상으로 직장에서 

실수가 잦아지면 병이 발각될까 죄지은 느낌마저 든다. 

Table 2. Specific General Situated Structure of the Illness Experience of Married Korean Women with Epilepsy 

Themes Meaning units Identification number of patients

Undermined self-esteem with stigma of 

   being epileptic

Feeling devalued P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P9, P10, P11, P12

Fear of exposure P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P9, P10, P12

Feeling of shame P2, P3, P4, P5, P7, P11

Limited social interaction Suffer in silence P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P9, P10, P12

Loneliness P2, P4, P5, P6, P7, P9, P10, P12

Isolation P2, P4, P5, P6, P7, P9, P10

Depression P2, P4, P5, P6, P7, P9, P10, P11

Suffering sorrow as a ‘disqualified being’ Giving up P1, P2, P3, P4, P8, P10, P11, P12

Feeling excluded P2, P6, P7, P9, P11, P12

Being rejected P1, P5, P6, P7, P9

Anger against overprotection P3, P4, P8, P11, P12

Shuttling back and forth across the boundary between

   healthy and epileptic

Oblivion to the disease P1, P2, P3, P4, P8, P11

Being downhearted P2, P7, P8, P9, P10, P11

Ignorance and uncertainty P1, P2, P3, P4, P6, P7, P8, P9, P10, P11, P12

Rejection to medication P1, P2, P3, P4, P6, P7, P8, P9, P10, P11, P12

Desperate struggle to meet the expectation of 

   given role 

Fulfilling responsibility P1, P2, P3, P6, P7, P8, P9,P10, P11, P12

Ambivalence P1, P2, P3, P5, P10, P11, P12

Noncompliance P6, P8, P9, P10, P11

Self-empowering through self-management and 

   realization

Self-restriction P1, P2, P3, P4

Realization P1, P2, P3, P4, P6, P7, P8, P9, P11, P12
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남들은 몰라도 저는 또 시작하는구나. 가끔씩 멍해지고 방금 

하던 일이 기억 안 나고 머리가 깨질 듯 아프고, 전에 이런 느낌 

있었는데, 뭐 그런, 일하면서 실수가 많았어요. 병 때문이란 걸 남

들이 알아차릴까 봐 바짝 긴장하죠. 그 순간, 그 두려움은 말로 

다……(참여자 6)

질병 노출 두려움이 가장 높은 것은 시댁과의 관계로 결혼 후 시

어머니에게 증상이 노출된 참여자 1, 뇌전증 환자와 결혼한 참여자 

8, 10과 같은 특수한 경우를 제외한 대부분의 참여자가 시댁에 질병

을 알리지 않았다. 병이 알려지면 흠 잡히게 될 것만 같아 두렵다. 

명절이나 대소사로 시댁을 방문하거나 머물러야 하는 상황에서 참

여자들은 시댁 식구 앞에서의 경련 발생에 대한 극심한 두려움을 겪

는다. 

얘기 안하고 결혼했는데 늘 고민이에요. 아픈 며느리를 누가 좋

아하시겠어요, 다른 병도 아니고 인식이 안 좋으니까. 시댁에서 자

고 올 때는 신경이 많이 쓰이죠, 약 먹는 것도 조심스럽고. 시댁 

식구들 다 있는 자리에서 그렇게 될까 봐 두려운 마음은 크고

요.(참여자 4)

질병 노출 불안으로 전전긍긍하는 마음을 비웃기라도 하듯 때와 

장소를 가리지 않고 발생하는 경련으로 참여자들은 강한 수치심을 

겪는다. 사람 많은 공간에서 의식 소실되는 발작을 하거나 경련 중 

실금이 있는 경우 경련 후의 수치심은 극심하다. 대발작 후 의식 회

복 상태에서 사람들의 수군거림을 듣고 누워있을 수 밖에 없을 때의 

위축과 수치심은 죽고 싶을 지경이었다고 참여자 11은 술회한다. 그 

누구에게도 보이고 싶지 않은 모습이지만, 특히 배우자 앞에서 ‘못 

보일 꼴’ 보인 후 겪는 수치심은 이루 말로 표현이 어렵다. 참여자 전

원이 배우자에게 경련 모습을 보이는 것은 죽기보다 싫다고 입을 모

은다. 뇌전증 환자라는 사실을 배우자가 아는 것과 자신의 경련 모

습을 배우자에게 보이는 것은 것은 너무나 다른 얘기인 것이다. 

경련 중에 소변이 나왔어요. 너무 창피하고, 정말 보이고 싶지 

않은 모습이잖아요. 물어보질 않았어요. 제 모습이 어땠냐고 물어

볼 수가 없는 거예요. 여자로서 남편 앞에서 그런 모습을 보일 수 

밖에 없었을 때 그 수치심은 정말 어떻게 표현할 수가 없어요.(참

여자 3)

전조증상 있어서 방에 혼자 들어가면 왜 그러냐고 문 열 때가 

있어요. 그러면 나가라고 소리치죠. 제가 어떻게 할지 모르니까, 
저는 그 모습을 보이기 싫어요. 아무리 안다고 해도 남편한테 그 

모습 보이는 건 정말 죽기보다 싫어요. 이런 병을 가지고 살아야 

되나 싶죠.(참여자 5)

2) 대인관계 범위가 축소됨

참여자들은 자신의 질병에 관해 터놓지 못한다. 질병을 터 놓느니 

차라리 인간관계를 포기한다. 외로움과 고립, 우울을 겪는다.

참여자 2는 의료인과 친정부모로부터 결혼도 못할 사람이라는 말

을 들은 이후 스스로 뇌전증을 창피스러운 병으로 여겨 친한 친구에

게도 속을 털어놓지 못하였음을 고백한다. 병을 밝혀야 하는 부담은 

자연스레 대인관계의 축소로 이어진다. 사회적으로 인식이 나쁜 병

임을 알기에 참여자 대부분이 가까운 사람에게도 병을 터놓지 못하

고 어렵게 병을 알린 소수의 친구 혹은 지인과만 제한적 인간 관계

를 가진다. 병에 대해서는 주치의 외에 그 누구와도 나누지 않는다. 배

우자와도 질병과 관련된 자신의 솔직한 심경을 터 놓은 경우가 없다. 

이 병 때문에 사람들하고 교제가 거의 없어요. 만나다 보면 제 

병을 오픈 해야 되니까 이웃하고 왕래가 없죠. 아는 척 하고 인사

하는 그 정도 관계만, 그나마 그래야 덜 외로워요. 대신 교회에서 

친한 몇 분한테, 그러니까 교회를 옮기지를 않아, 옮기면 나의 모

든 걸 다 드러내야 되니까, 내 병 얘기를 하는 게 싫으니까.(참여

자 12)

결혼 후 발병한 참여자 1과 3, 환우회를 통해 배우자를 만난 참여

자 8과 10을 제외한 나머지는 결혼 전 (예비)배우자에게 자신의 병

을 고백해야 하는 처참함을 겪는다. 스스로 병을 터놓아야 하는 가

장 힘겹고 어려운 상황이다. 거부에 대한 두려움으로 차마 떨어지지 

않는 입을 떼야 되는 상황은 괴롭다는 말로 표현이 부족하다. 참여

자 7은 부모의 함구령으로 (예비)배우자에게 끝내 병을 터놓지 못하

고 결혼한다. 시댁에 병을 터놓지 못하고 결혼한 참여자들, 오랜 세

월 가족으로 묶여 지내왔음에도 시댁 식구에게 병을 밝히지 못한다. 

흠 잡히고 싶지 않은 마음이 높다. 

엄마, 아버지가 절대 말 하지 말라고, 입 단속 시키셨죠. 그 때 부

모님이 이해가 갔어요. 가리고 가야 된다는 생각, 수 차례 말할까 말

까, 죽고 싶다는 생각이 들 정도로 고민했는데 말 하면 나 싫다고 할

까 봐 결국 그 날 마음을 굳혔죠, 말하지 않는 걸로.(참여자7)

시댁에는 말을 못하겠어요. 조절되고 있기도 하고, 왠지 흠 잡

히기 싫은 거? 저는 몸 불편해도 그 핑계로 시골 안가거나 그러지 

않거든요. 그런데 ‘제가 간질이에요’ 그 말을 어머님, 아버님, 아주

버님, 도련님, 동서들, 형님, 조카들 글쎄요, 병을 터놓는 건 못하
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겠어요.(참여자 3) 

제한적이고 협소한 인간관계는 외로움, 고립, 우울로 이어진다. 학

창 시절에 발병한 참여자들은 잦은 조퇴와 위축으로 원만한 교우 관

계를 가지지 못하였다. 참여자 5는 눈 깜박임과 시선이 고정되는 경

련 증상으로 친구들 사이에서 ‘왕따’를 겪었다. 참여자 10은 질병으

로 친구 없이 늘 외로운 청소년기를 보냈는데 결혼해서 자식을 둔 엄

마가 된 지금, 자신의 병이 동네에 소문이 나면 자녀들에게 피해가 

갈까 두려워 또다시 대인관계를 포기하고 두문불출한다. 경련 조짐

이 느껴지면 외출도 못하고 꼼짝없이 집에 웅크린다는 참여자 2는 

질병으로 인한 서러움과 위축, 경련을 들키지 않으려는 긴장 등 자신

의 속마음을 그 누구와도 나눌 수 없고 아무도 ‘간질 환자’인 자신의 

심정을 몰라준다는 생각에 고립감이 깊다. 병으로 인한 외로움과 고

립은 우울로 이어진다. 제한적인 인간관계에서 질병과 관련되어 부모

나 남편의 비난, 질타를 받는 경우 어디 하소연할 데도 없어 격심한 

우울로 자해, 자살 충동을 느끼기도 한다. 

친구도 없고 수학여행도 못 가고. 지금도 속 얘기하고 싶어도 

대부분 혼자 삭이고 만나지 않죠. 사귀면 노출하게 될 까봐. 저도 

저지만 이젠 애들한테 피해 갈까 봐. ‘쟤네 엄마 그 병이래’ 그런 

소리 들을까 봐. 그냥 외톨이, 이 병 때문에 늘 혼자였던 것 같아

요.(참여자 10)

누구한테 얘기도 못하고, 아빠가 늘 그렇게 뭐라 하니까 제 스

스로가 너무 싫고 우울해서 길 가다 차에 뛰어 들어 죽어 버릴까 

그런 생각을 자주 했죠.(참여자 9)

3) ‘흠 있는 존재’의 서러움을 겪음

뇌전증으로 인해 참여자들은 삶의 많은 것들을 포기하고, 허용되

지 않는 사회 제도와 활동에서 소외감을 느낀다. 질병으로 인해 차

가운 거부를 겪기도 한다. 가족의 과보호에 분노가 솟구친다. 

결혼 전 진단 받은 참여자 대부분이 결혼에 대한 희망을 접는다. 

‘간질병 가진 나를 누가 좋아할까 싶어서 혼자 살 생각이었어요.’라

는 표현은 참여자들의 공통된 진술이다. 참여자 8과 10은 건강한 사

람과의 결혼을 포기하고 뇌전증 환자와의 결혼을 선택한다. 항경련

제 복용으로 출산을 포기한 참여자 2와 3은 경련으로 양육에 자신

이 없어 입양조차 포기한다. 뇌전증으로 둘째 아이를 유산해야 했던 

상황은 참여자 1에게 병으로 인해 포기해야 했던 가장 가슴 아픈 기

억이다. 이들에게 뇌전증은 남들 다 누리는 평범함을 포기하게 한 병

으로 체험된다. 참여자들은 이 밖에 학업과 진학, 경제 활동 등 숱한 

포기를 받아들인다. 

내가 뇌전증 환자라는 흠이 있으니까 정상인 사람한테 가면 마

음 고생할 것 같아서 이 사람을 선택했고 몸이 아프지 않았으면 

이 사람과는 만날 일도, 결혼할 일도 없었죠. 내가 간질이었기 때

문에 ‘이런 가족을 만나면 이해 해주겠지’ 그런 마음으로 결혼을 

한 거고.(참여자 8)

개인적으로 감내하는 포기 외에 뇌전증 환자이기에 받아들여야만 

하는 사회적 제약들로 소외감이 높다. 환자이긴 하지만 경련 상황이 

아니면 건강한 사람과 다를 바 없다. 뇌전증 환자라는 이유로 일언지

하에 보험 가입을 거부당하거나 운전이 금지된 상황은 사회에서 강

하게 내쳐짐 당하는 기분이 들게 한다. 가끔씩 하는 경련으로 인해 

평범한 사람들이 자유롭게 하는 활동에서 원천 배제된다는 생각에 

소외감을 넘어 서러움, 억울함마저 든다. 

가끔씩 하는 경련 때문에 저는 임신도, 입양도 포기했어요. 그

것도 모자라 보험도 못 드는 거예요. 약을 이십 몇 년 먹었다고 하

니까 딱 잘라서 안 된다고. 운전도 안되죠, 할 줄 아는데. 거부당

하는 느낌이 늘, 남들 다 하는데 저는 할 줄 알아도 하면 안 되는 

거잖아요.(참여자 2)

참여자 상당수가 질병으로 인해 가족의 언어, 표정, 태도 등에 의

한 실질적 거부를 겪는다. 참여자 1은 병을 모르고 결혼했다가 시어

머니에 의해 증상이 목격되어 진단 받고, 병을 은폐하려 했다는 오

해와 함께 시부모의 냉대, 멸시, 거부의 말들을 받았다. 참여자 9는 

병으로 친부에게 자율성을 뺏기고 온전한 인격체로 존중 받지 못한 

채 억압과 비난을 받았다. 배우자와의 관계에서 거부를 체험하기도 

한다. 경련 상황에서조차 관심을 보이지 않는 배우자의 태도에 분노

와 절망이 높은 참여자 5는 배우자의 부부관계 거부가 자신의 병 때

문이라 추측하지만 거부의 실제 이유가 자신의 병이라는 말을 듣게 

될까 두려운 마음에 터놓고 묻지도 못하고 속앓이를 한다. 멍해짐, 
기억력 저하 같은 주관적 증상이 있는 참여자 6은 병을 인정하지 않

고 질병 증상에 대해 비난과 폭력적 행동을 서슴지 않는 배우자로 

인한 상처가 크다. ‘의사가 간질이냐고 묻는데 남편이 그런 병 없다

고 부인했을 때 저는 저를 인정하지 않는다는 생각이었어요.’라는 진

술에서 보듯 참여자는 병을 부인하는 남편의 태도에서 자신 또한 거

부당하는 느낌을 받는다. 병을 숨기고 결혼해 노출에 대한 마음 고

생 끝에 보살핌에 대한 기대로 병을 털어놓은 참여자 7은 노출 불안

보다 더 힘든 냉대와 거부를 겪고 배우자의 요구로 이혼하였다. 

저는 팔다리 뒤틀리고 얼굴 돌아가고 눈 흰자위 다 보이는데 더 

이상 숨길 수가 없고 마음 졸이는 것도 힘들고, 일종의 기대도 있
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었죠. 나를 좀 보호해주기를. 그래서 얘기했는데 그 이후에 보호

받는 느낌은 커녕, 하녀 대하듯 함부로 대하는 느낌. 표정도 냉랭

하고, 병 때문에 싫어할까 봐 더 정성을 들였는데, 잠자리에서도 

제 몸에 손도 안대더니 어느 날……(참여자 7)

작은 실수에 대한 가족의 과한 반응, 일상 생활에서의 과한 제약

에 참여자들은 분노한다. 과보호는 참여자들로 하여금 ‘너는 그 병 

환자’라는 열등의식을 끊임없이 주입시키는 것만 같다. 늘 누군가에

게 감시 당하는 것 같은 기분 또한 갑갑함을 겪게 한다. 잠시 생각하

느라 멍하게 앉아만 있어도 괜찮은지 호들갑 떠는 남편, 작은 실수에

도 심각한 표정으로 눈치를 살피는 남편으로 참여자 8과 12의 마음

은 언짢다. 병을 이유로 평생 부모, 남편, 자식의 과보호 속에 살아

온 참여자 11은 ‘간질병’에 발목 잡혀 자유롭게 살지 못한 자신의 삶

에 대해 한탄한다. 

평생 내 맘대로 못하고, 나가지도 못 하게 하고, 뭐든 안 된다

고, ‘이거 하면 아프니까(경련하니까) 안돼. 저거 하면 안돼’, 부모

님이 그러시더니 결혼해선 남편이 늘 억압하고 감시하고, 설거지

하다 냄비 떨어뜨리면 ‘너희 엄마 저기(경련)했다’ 그러고는 남편

이 얼른 쫓아오죠. 별일 아닌데 그러면 나는 막 신경질 내죠. 이젠 

자식도 그냥 가만 있으라고.(참여자 11)

4) 정상인과 환자의 경계를 넘나듦

환자임을 잊고 지내다가 경련으로 자신이 뇌전중 환자임을 상기하

고 낙심한다. 경련을 기억하지 못하거나, 애매 모호한 증상은 병에 

대한 확신을 어렵게 하고 항경련제 복용 거부감을 낳는다. 

경련 상황이 아니면 참여자 모습 그 어디에도 병자의 흔적이 없

다. 환자 스스로도, 가족도 환자라는 사실을 깡그리 잊는다. 검사상 

이상 없이 증상만으로 진단받은 경우 의사의 진단이 오진이란 생각

마저 든다. 의식 소실을 동반한 대발작을 하는 참여자 8과 11은 기억

도 없고 눈으로 보지도 못한 자신의 병을 받아들이는 것이 어렵다. 

그러나 불시에 발생하는 경련으로 참여자는 ‘정상인’의 삶을 접고 영

락없이 ‘간질병자’가 된다. 마음은 바닥을 친다. 경련이 빈번해지거나 

새로운 양상으로 진행되면 낙심의 깊이는 가늠할 수 없을 지경이다. 

뇌전증으로 결혼을 포기했던 참여자 2는 경련이 조절되어 완치라 여

기고 배우자에게 병을 알리지 않고 결혼했다. 그러나 어느 날 다시 

시작된 경련으로 배우자에게 자신의 경련 모습을 고스란히 노출한 

후 죽고 싶은 절망을 겪었다. 환자라는 사실을 잊고 지내다가 자녀 

앞에서 쓰러진 후 정신이 들었을 때의 낙심을 참여자 8은 아래와 같

이 표현한다. 

평소에는 환자라는 생각을 전혀 안 하죠. 환자 티가 전혀 안 나

니까. 그니까 우리 남편도 직장 생활 하게 하지. 잊고 말고가 아니

고 환자라는 생각 자체가 없죠. 그러다 한번씩 쓰러지면 ‘아! 간

질 환자지’ 하죠. 애들이 아직 어린데 애들 다 보는 데서 쓰러지고 

나면 도대체 이게 뭐 하는 건가 하는 생각, 말도 못하고, 눈도 못 

뜨겠고 그냥 눈물만 주르륵……(참여자 8)

참여자 대부분이 자신의 병에 대해 정확히 알지 못한다. 뇌전증을 

앓는 당사자이지만 자신이 앓는 병에 대한 무지와 불확신이 높다. 의

식을 잃고 쓰러지는 대발작을 하는 경우 자신에게 무슨 일이 일어났

는지 전혀 기억이 없다. 가족 혹은 주변 사람에게 듣거나 타인의 경

련 모습을 보면서 자신의 경련 모습을 짐작해볼 뿐이다. 참여자 3, 
4, 8, 12는 자신의 발작 상황이 어떠했는지 가족 혹은 경련을 목격

한 지인을 통해 전해 듣는다. 참여자 2와 10은 길에서 맞닥뜨린 타

인의 경련 모습을 통해 자신의 경련 모습을 미루어 짐작한다. 참여

자 11은 평생토록 가족이 왜 자신을 환자 취급하는지, 병에 대한 개

념조차 없다가 뇌전증 환우 모임을 조직하고 봉사 활동을 하면서 다

양한 증상을 접하게 되어 그제서야 자신의 병에 대해 알게 되었음을 

술회한다. 

길 가다가 어떤 여자를 봤는데 엄청 심하게, 저도 길거리에서 

아픈 적이(경련한 적이) 많았어요. 혼자 온몸을 비틀고 대발작하

는데 누구 하나 도와주는 사람 없고, 조금 후에 일어나더라고요. 

그 모습 보고 지나가는데, 걸어가면서 막 울었죠(눈물)……나도 

저럴까……(참여자 10)

어디서 쓰러졌는지도 모르고 눈 뜨면 집에 누워 천정만 보이고 

다 끝나 있죠. 그 때는 어떻게 아픈지 전혀 몰랐어요. 그니까 ‘이

거 하지 마라, 저거 하지 마라’, 그런 말들이 너무 듣기 싫은 거예

요. 봉사하러 가서 다른 사람 쓰러지는 거 보고 알게 된 거지 내 

병을.(참여자 11)

이상 감각 같은 주관적 증상의 경우 질병 불확신이 높다. 환자 스

스로도 자신이 느끼는 이 불편한 이질감이 뇌전증에 의한 것인지, 
단순한 불쾌감인지 분간이 안 된다. 수년간 앓아왔지만 스스로도 긴

가민가한 미묘한 증상, 참여자는 혼란 가운데 병을 부인한다. 가족

으로부터 꾀병이라는 오해를 받기도 한다. 참여자 3과 6은 각각 오

심, 구토, 어지러움이나 깜빡깜빡하고 멍해지는 주관적 증상을 겪어 

왔으나 그 증상이 뇌전증 때문이라는 생각을 전혀 하지 못했다. 진

단을 받고 항경련제를 복용하는 현재도 자신들의 증상이 뇌전증에 

기인한 것인지에 대한 불확신이 높다. 
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그게 병 때문인가 아직도 긴가민가하는데 속이 울렁거리면서 

경련이 시작되니까 체해서 그런 건지, 정말 경련이 맞는지 아직도 

분간이 안돼요.(참여자 3)

계산 중간에 멍해져서 몇까지 셌는지 잊어버리곤 했는데 그 증

상이 점점 빈번해졌어요. 괜찮아지겠지 했는데 언니가 자다가 제 

얼굴 일그러진 걸 봤다고. 간질에 대해 알고는 있었어요. 근데 이 

깜빡깜빡하는 증상이 간질이라는 생각은 전혀 못하고 전신 경련, 
거품 나고 눈 돌아가는 걸로만. 지금도 인정이 안 되요. 검사도 정

상이고. 내 증상이 정말 간질이 맞아? 아직도 못 믿어요. 이 증상

이 간질 때문인지, 다른 간질환자도 이렇게 느끼는지.(참여자 6)

참여자 6의 진술에서 보듯 뇌전증에 대한 고정관념 또한 질병 불

확신을 높인다. 가시적 증상 없이 주관적 증상만 있고 검사상 이상

이 없는 경우 자신이 정말 뇌전증 환자가 맞는지에 대한 의구심이 높

다. 발생 여부와 시기를 종잡기 어려운 경련의 특성 또한 질병 불확

신을 높인다. 참여자 6의 진술 중 ‘괜찮아지겠지’라는 표현은 진단 

전 상당 기간 이상 증상을 느끼고도 대수롭지 않게 여긴 참여자 1, 
7, 9 에서도 공통적이다. 

저는 괜찮아질 줄 알았죠. 그때 초등학교 때 그러고 여태까지도 

약 안 먹고 괜찮았는데 굳이 약을 먹어야 되? 그 증상이 살짝 넘

어갔으니까 괜찮겠지. 그렇게 가볍게 생각했죠.(참여자 7)

항경련제 복용 거부감은 참여자 대부분에서 공통적이다. 자신의 

경련에 대해 기억하지 못하거나 심각성을 모르는 경우 복약 이행이 

쉽지 않다. 자신의 증상이 뇌전증에 의한 것인지에 대한 불확신 또한 

복약 거부감을 높인다. 한 차례 발생 후 소실되어 잠잠한 경련의 일

회성도 복약 의지를 떨어뜨린다. 약을 빠뜨리면 안 된다는 긴장 또한 

약에 대한 거부감을 높인다. 경련이 없으면 환자라는 사실을 잊을 

수 있는 병, 그러나 꼬박꼬박 챙겨 먹어야 하는 약은 ‘내가 그 병 환

자’라는 사실을 끊임없이 상기시킨다. 

아침에 약 잊으면 하루 종일 불안하죠, 경련할까 봐. 밥은 굶어

도 무조건 약은 먹어야 되는 긴장, 약으로 버티는 삶. 스무 살 되

기 전에 먹기 시작한 그 약을 ‘조절되면 끊읍시다’가 아니고 평생 

먹으라니까 두렵고 싫어요. 신경 많이 쓰거나 몸 힘들 때 한번씩 

그 증상 있는 것 말고는 아무렇지도 않은데, 그 약 먹으면서 매번 

떠올리죠, 제가 그 환자라는 사실을.(참여자 2)

항경련제의 작용, 혹은 부작용으로 인한 복약 거부감도 높다. 참여

자 4는 쾌활하고 밝았던 자신의 성격이 항경련제 복용 이후 감정 기

복 없이 차분해졌음을 인식하고 자신이 항경련제의 지배 아래에서 

살아가는 것 같아 막연한 두려움과 거부감이 있다. 참여자 6,9,10,11
은 항경련제 복용으로 인한 무기력, 졸림, 기억력 저하, 우울 등으로 

정서적, 생활적, 대인 관계적 어려움을 겪어 복약에 대한 강한 거부

감을 표출한다. 한편, 자녀를 출산한 참여자 전원이 이구동성으로 

임신 기간 동안 항경련제 복용에 대한 강한 부담감, 거부감, 불안을 

말한다. 참여자 3은 항경련제 복용 부담, 긴장감과 더불어 항경련제 

복용으로 인해 겪는 신체적 반응을 아래와 같이 진술한다. 

한번 가면 약을 이만큼씩 받아오는데, 이걸 평생 먹어야 된데

요. 평생 약 먹는 게 삶의 질이 얼마나 떨어지는 일이에요. 저는 

아침 저녁 약에 날짜를 다 써놔요. 빼먹을까 봐. 빼먹으면 다시 그 

증상이 날까 봐. 그렇게 긴장하는 거예요. ○○은 증상 생기려 하

면 먹으라는데 저는 가급적 그 약을 안 먹으려고 해요. 그거 먹으

면 굉장히 무기력해져서 축축 늘어지는 걸 어떻게 주체를 할 수가 

없거든요.(참여자 3)

5) 주어진 역할 수행을 위해 고군분투함 

환자라도 자식 도리는 면제받을 수 없다. 환자이면서 아내이자 엄

마이기에 병과 관련되어 배우자와 자식에게 느끼는 고마움과 서운

함이 높다. 분주한 주부의 일상으로 복약을 잊는다.

질병 사실을 시댁에 노출했는지 여부와 상관없이 며느리에게 환자 

역할은 어림도 없다. 경련 상황이 아니면 겉으로 표시 나지 않기에 

시집 온 며느리 도리는 면제 받을 수 없다. 병을 아는 시부모에게도, 
환자인 며느리에게도 며느리의 도리는 당연한 것이다. 참여자 1은 병

을 빌미로 신혼 시절 시어머니로부터 받은 온갖 수모가 쉬이 잊혀지

지 않아 아직도 문득 문득 울분이 치솟지만, 아픈 며느리라는 꼬리

표를 무색하게 하듯 며느리 할 도리는 다 하기에 스스로 당당하다. 

뇌전증 환자와 결혼한 참여자 8과 10, 당신 아들과 같은 병을 앓지

만 시어머니는 며느리가 환자라는 사실을 완전히 잊은 것 같다. 참여

자 또한 환자이기에 봐 주는 것을 기대도 않는다. 

시댁 대소사 저희는 봐주는 거 없어요. 다 해요. 그냥 가서 몸으

로 때우는 게 나도 편하지. 맨날 아픈 것도 아니고 어쩌다 한번씩 

아픈 거니까 ‘아픈 사람이니까 좀 봐주세요.’ 그런 생각 없어요. 그

냥 가서 똑같이, 괜히 아픈 거 티 낼 일도 없고.(참여자 8)

경련 보셔도 아무 말 없어요. 경련하고 금방 정상으로 돌아오니

까 그러려니 하시는 것 같아요. 이 병은 편하게 아프지도 못하는 

병 같아요. 경련하고 나면 온 몸이 쑤시듯 아프지만 겉은 멀쩡하
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니. 저도 경련하고 잠깐 쉬다가 제 일해요. 제 할 도리는 하는 거

죠.(참여자 10)

경련이 종료되면 언제 그랬냐는 듯 멀쩡해지는 병, 며느리 역할은 

당연하다 치더라도 환자로서 돌봄 받고 싶은 일말의 기대조차 언감

생심, 요원한 꿈인 상황이 서럽다. 시댁에 질병을 알리지 않은 참여

자들에게 며느리 역할에 예외가 없음은 너무나 당연하다. 참여자 3, 
6, 11은 가부장적 집안의 며느리로서 시댁 대소사를 도맡아 한다. 환

자이지만 병 없는 여느 며느리 못지 않다. 며느리의 당연한 도리를 

다하기 위해 참여자는 분투한다. 

제사상 차릴 것 장봐서 들고 가다가 힘들다 싶을 때 쉬어야 되

는데 안 쉬고 그냥 가다 쓰러지는 거예요. 장본 거 길바닥에 나뒹

굴고, 나중에 눈뜨면 다시 시장 봐서 제사 지내죠. 안 지낼 수가 

없죠, 남편이 워낙 가부장적이고 내가 맏며느리니까. 내 일이잖아

요.(참여자 11)

딸 자식도 자식이기에 연로한 친정 부모 돌보는 일 또한 내 일이 

아니라고 할 수 없다. 참여자 2는 결혼도 못할 존재라는 낙인을 찍은 

당사자인 친정 아버지에게 얻은 상처가 깊다. 그러나, 세월과 함께 

연로한 부모는 참여자에게 자식 도리를 주문한다. 분노와 원망, 애증

이 뒤범벅된 복잡한 심경을 눌러 참으며 자식 노릇을 하지만, ‘나도 

환자야!’라는 억울함이 솟구친다. 아무도 알아주지 않고 환자 티도 

나지 않는 병이지만 약 없이 지낼 수 없고 경련 때마다 남모를 긴장

과 불안, 위축을 홀로 견디는 환자인 것이다. 참여자 9 또한 질병으

로 참여자를 자식 취급하지 않고 심한 차별, 비난과 질책을 일삼아 

참여자가 자살 충동을 느끼게까지 했던 친정 아버지의 병상을 지켰

다. 쓰러진 아버지를 간호하는 딸 자식 노릇 하느라 가끔씩 발생하

는 멍함, 이상 감각은 병으로 여길 겨를도 없다. 

엄마가 병으로 누워 계시니까 친정에 한번씩 갔다 오면 초주검

이에요. 친정 제사까지, 가서 쉴 겨를이 없죠. 저도 약 먹는데 환

자가 아닌 거예요. 아빠는 저한테 그렇게 대못을 박더니 이젠 딸 

자식도 자식이라고, 엄마는 늘 저를 기다리죠. 저는 자식 도리 하

라는 아빠가 너무 밉고 부담스러워요. 도망치고 싶죠. 그 병으로 

그렇게 상처 주더니 저한테 기대는 거예요.(참여자 2)

참여자들은 질병과 관련된 배우자의 태도에 대해 고마움과 미안

함, 서운함이 뒤섞인 감정을 표현한다. 실망과 섭섭함이 없지 않으나 

질병을 수용하며 일상 속에서 배려를 잊지 않는 배우자에 대한 고마

움이 높다. 참여자 1은 병이 발각되어 시어머니에게 수모를 당할 때 

방패막이 되지 못한 남편에 대한 실망과 배신의 마음이 높았으나 병

으로 인해 둘째 자녀를 포기한 것에 대한 미안함, 이에 대해 내색 않

고 가장으로 자리잡아준 남편에 대한 고마움이 높다. 결혼 후 진단 

받은 참여자 3은 진단 당시 임신 노력, 살림, 직장, 시댁 경조사 등으

로 스트레스가 높았고 가부장적 시댁 분위기에 무심했던 남편에 대

한 원망이 컸다. 그러나 진단 이후 살피고 배려하는 배우자의 태도에 

위안을 얻고 보다 친밀해짐을 느낀다. 참여자 9와 12 또한 가끔씩 과

보호와 속을 다 알아주지 못해 섭섭함이 있지만 가사와 양육을 알

아서 돕고 배려하는 배우자가 고맙다. 배우자를 찾을 때 자신의 병

을 가장 먼저 염두에 두었다는 참여자 4는 배우자의 질병 수용과 배

려에 대한 고마움, 일상에서 느끼는 미안함과 섭섭함이 뒤섞인 감정

을 아래와 같이 표현한다. 

남편한테는 미안할 때가 많죠, 요즘 증상이 빈번해지고 악화되

어서 남편이 거의 간병인 수준. 고마운 건 내가 환자인 것에 대해 

미안하게 생각하지 않도록, 제 잘못이라고 생각하지 않도록 병을 

그냥 병으로 받아들이는 거. 그래도 외출 안 된다고 과보호하면 

짜증도 나고, 제 병과 관련된 속내는 남편과 나누지 않죠, 거리감. 

그런 것까지 기대하는 건 무리겠지만.(참여자 4)

참여자 2와 5는 질병이 있는 자신을 받아준 점은 고마우나 생활 

가운데 환자임에 대한 배려가 없는 배우자의 무심함에 서운함과 실

망을 넘어 배신감을 느낀다. 일상에서 결여된 작은 관심이 고마웠던 

마음을 무색하게 하고 배우자에 대한 심리적 거리감을 높인다. 

이 병이 있다고 하니까 너무 아무렇지도 않게 답해서 의외였죠. 

정말 고마웠어요. 나를 받아준다는 생각에. 그런데 다 이해해줄 

듯 하고선 경련을 해도 신경조차 쓰지 않는 거예요. 제가 전조증

상이 있거나 말거나 가서 자요. 저 혼자 아픈 거죠. 실망을 넘어 

배신감이.(참여자 5)

배우자도 뇌전증 환자인 참여자 8은 살림과 육아는 여자의 몫이

라는 배우자의 태도에서 같은 병을 앓는다는 유대감에 걸었던 기대

가 무너지고 섭섭함이 쌓여감을 표현한다. 역시 배우자가 뇌전증 환

자인 참여자 10은 경련에 대한 살핌과 배려는 고맙지만 시한폭탄 같

은 대발작 위험이 있는 자신에게 경제 활동을 부추기는 배우자에 대

한 서운함이 높다. 늘 있는 경련이 아니기에 환자인 남편조차도 자신

이 환자라는 사실을 잊는 것 같아 야속한 마음이 든다. 

저는 한번 하면 심하게 해서 신랑이 늘 제 옆에 있어요. 안 좋

을 때 챙겨주고 그런 거는 고맙죠. 그런데, 환자라고 특별 대우해
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주고 그런 거는 없어요. 대놓고 얘기는 안 하는데 눈치가 ‘아쉬우

면 나가서 돈 벌라’고, 그런 말 들으니까 너무 서운하더라고요. 저

는 쓰러지면 주변이 아수라장 되고 저 또한 큰 위험이 있을 수 있

는데.(참여자 10)

자녀가 있는 참여자들은 자녀에 대한 양가감정을 보인다. 항경련

제 복용으로 인해 임신 열 달 동안 극도의 불안을 견디고 낳은 자식, 
미안하고 애처로운 마음, 잘 자라주어 고마움이 크지만 말 못할 서

운함을 느끼게 한 장본인이다. 참여자 9는 뜻하지 않은 임신으로 유

산을 원했다가 실행하지 못하고 출산하여 딸에게 늘 미안하다. 잘 

자라주어 고맙지만 무기력, 멍해짐 같은 증상이 심해지면 끊임없는 

관심을 원하는 어린 아이의 요구는 귀찮고 부담스럽다. 참여자 8, 
10, 11, 12는 어린 자식에게 쓰러지는 모습을 보여 늘 미안하다. 자신

은 한번도 목격한 적 없는 그 광경을 어릴 때부터 보면서 두려움을 

겪었을 아이를 생각하면 가슴이 찢어진다. 잘 자라준 자식에 대한 

대견함과 고마움이 크다. 그러나, 이 병으로 인해 자식이 자신을 창

피해함을 알았을 때의 서운함은 참여자 11과 12에게 오랜 세월 동안 

그 누구한테도 말 못한 응어리이다. 참여자 11은 자식에 대한 미안함

과 고마움, 서운함과 서러움, 경련 뒤처리를 맡길 수 밖에 없을 때의 

무력감, 병으로 인해 자식의 타박을 받을 때의 애통함 등 병이 아니

었으면 자식과의 관계에서 겪지 않았을지도 모를 다양한 심정을 아

래와 같이 표현한다. 

애들이 많이 힘들었지. 그냥 쓰러지니까 얼마나 무서웠을 거야, 
애들 어릴 때 쓰러지고 나서 눈 떠보면 ‘엄마, 죽지마.’ 그러고 울고 

있고. 중학교 때 졸업식 오지 말라고, 나한테 직접 말 안 하지만 

극구 못 오게 하니까 내가 알죠. 경련하면 창피하니까 못 오게. 섭

섭해도 어떡해요, 못 갔죠. 이 얘기 누구한테 처음 해요(눈물). 그

래도 다 커서, 고맙죠. 미안하고. 얼마 전 쓰러졌을 때도 다 젖었는

데, 우리 아들이 처리했죠. 자식한테 그런 거를 보여야 되니까 마

음이(눈물). 애들 크면서 ‘엄마는 왜 아프냐’ 누워있을 때 그런 말 

들으면 서럽죠.(참여자 11)

참여자 공통적으로 체험된 복약 거부감은 주부의 바쁜 일상과 맞

물려 실질적 복약 불이행으로 이어진다. 참여자 6은 자신의 병에 대

한 확신 부족으로 임의적으로 복약을 중단했다가 복합적 증상이 빈

발함을 체험한 후 복약 의지를 다진다. 그러나 살림과 육아로 종종

거리다 보면 약을 먹었는지 기억조차 할 수 없다. 참여자 8은 병의 

심각성을 모르기에 항경련제 거부감이 높아 약을 버리곤 했다. 걱정

하는 친정 엄마에게 효도하는 마음으로 약을 챙기려 애쓰지만 진단 

후 십 수년이 지난 지금도 왜 약을 먹어야 하는지 확신이 없다. 더욱

이 ‘틈틈이’ 챙겨 먹어도 한번씩 쓰러지기에 약의 효과도 의심스럽다. 

직장, 살림, 육아로 바쁜 하루의 시작과 끝에 꼬박 꼬박 약을 챙겨 

먹는 것은 오히려 부담스럽고 귀찮아서 약을 먹어야 한다는 사실을 

알고서 거르기도 한다. 유아기 자녀를 둔 참여자 9와 10은 아이들 

챙겨 먹이고 입히고 나면 자신의 약 먹을 생각은 까맣게 잊는다. 농

촌 거주자인 참여자 10은 농사일, 살림, 육아로 바빠 자신이 환자라

는 생각조차 잊을 때가 많고 약을 먹어도 한번씩 경련을 하기에 약

의 효과에 대한 불신이 높아 약을 보면 마음만 묵직하다. 참여자 11

은 항경련제에 대해 늘 선택의 기로에 선 기분이다. 먹으면 무기력해

지고 안 먹으면 경련이 심해진다. 잊지 않기 위해 애쓰지만 바쁜 일

상을 핑계로 한번씩 건너 뛴다. 

요즘엔 못 고치는 병도 없는데 약만 계속 먹고 먹어도 낫지도 

않고. 저는 제 증상도 잘 몰라요. 그래도 요즘은 약을 잘 챙겨 먹

으려고 하는데 자주 빼먹어요. 하루 종일 농사 일하고, 밥 차리고, 
설거지하고 애 챙기다 보면 제 약 챙길 여유가 없죠. 못 챙겨

요.(참여자 10)

6) 자기 관리와 깨달음으로 자신을 추스름

경련 발생을 최소화하기 위해 자제심을 발휘하며 자기 관리에 힘

쓴다. 질병을 계기로 틈틈이 자신의 삶을 반추한다. 굴곡진 삶 가운

데 감사함이 없지 않다. 다시 자신을 추스른다. 

참여자들은 경련 발생을 줄이기 위해 자제심을 발휘하며 자기 관

리를 한다. 참여자 3은 남편과 느긋하게 와인 한잔 즐기고 싶은 마음

을 눌러야 할 때 소소한 즐거움마저 누릴 수 없다는 생각에 마음이 

상하지만 수면 주기가 흐트러지면 경련이 발생할 것을 알기에 즐기

고 싶은 마음을 접는다. 참여자 4에게 체력 안배는 일상의 화두다. 

건강에 해로운 행위를 자제하며 일상을 정비한다. 의지적으로 조절

할 수 없는 경련은 참여자들에게 스스로에 대한 통제력이 상실된 것 

같은 무력감을 맛보게 하지만 자제심을 발휘한 자기 관리를 통해 무

력감을 상쇄한다. 

규칙적인 생활하려고 철저하게 관리하는 편이에요. 대학 다닐 

때 늦게까지 공부도, 놀기도, 그 때 경련이 심했었기 때문에 그 이

후로 약 먹고 자야 할 시간에 자고 체력 안배에 늘 신경 쓰죠. 당

뇨 환자가 혈당 관리 하듯 저는 늘 특정 체력과 특정 감정 상태를 

유지하려고, 피크 치지 않게 하려고 애쓰죠. 체력이 떨어졌을 때 

대발작을 자주 했었어요.(참여자 4) 

질병을 계기로 틈틈이 자신의 삶을 반추한다. 뇌전증 진단 순간부

터 잔뜩 움츠러들어 그 병이 아니었으면 겪지 않았어도 될 온갖 서
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러움과 두려움으로 굴곡진 삶 가운데에도 여태껏 삶을 이어오게 한 

힘이 되어준 감사할 것들이 있다. 참여자 1, 6, 11, 12는 병으로 낙심

될 때 마다 신앙에 의지하였다. 이들은 병으로 세상에서 내쳐짐을 

당하는 것 같은 기분, 가족, 친구, 그 누구도 몰라주는 지독한 외로

움과 절망 가운데에 있을 때 절대자에 의지하여 견뎌올 수 있었음에 

감사한다. 참여자들에게 이만함에 대한 감사 또한 공통적이다. 분명 

환자이지만 자리보전하지 않아도 된다. 경련 상황만 아니면 평범한 

일상 생활이 가능하다. 약으로 경련이 조절되고 주관적 증상도 경미

하여 환자임을 거의 잊고 지내는 참여자 1, 불시에 발생하는 경련으

로 수치심과 위축, 절망과 불안을 겪다가 경련이 조절되면서 스스로

의 몸에 대한 자신감이 생겼다는 참여자 3 등 참여자들에게 뇌전증

은 아픔이기도 하면서 그래도, 감사할 여지는 허락해준 병이다.

저는 이 중에서도 정말 행운이라고 생각해요. 약 먹고 조절이 

되니까. 근데 약 먹어도 조절이 안 되는 사람도 많다고 하더라고

요. 저는 미미한데, 심하지 않은 사람인데.(참여자 2)

가족, 친구, 지인, 의료인의 지지에 대한 감사 또한 깨닫는다. 조마

조마한 마음으로 병을 털어 놓았을 때 걱정 말라며 손 잡아준 친구

와 지인, ‘간질병’ 며느리를 품어준 시어머니의 사랑은 힘겹고 서러

운 삶 가운데에서 자신을 추스르게 하는 동력이다. 

세상에 제일 감사한 게 우리 시어머니. 감추고 결혼했는데 아들 

돌날, 시댁 식구 다 왔는데 내가 뜨거운 미역국 앞에서 쓰러져버

린 거야. 우리 시어머니가 나 아픈 걸 그 때 처음 보신 거예요. 우

리 시어머니가 남편한테 ‘저런다고 안 데리고 살면 안 된다. 데리

고 살면 다 너한테 복이다’고, 그 당시는 고마움을 절실하게 못 느

꼈는데 세월이 흐를수록 감사하죠.(참여자 12)

의료인의 지지와 격려에 대한 감사도 참여자 대부분에서 공통적

이다. 의료인의 언행으로 인한 상처 또한 적지 않지만 질병으로 인한 

위축감, 불안 등에 관한 의료인의 따뜻한 위로와 조언은 참여자들에

게 큰 힘이다. 뇌전증 진단 당시 의료인의 언행으로 낙인의 고통을 

수년간 겪은 참여자 2는 또 다른 의료인의 위로와 격려로 낙인으로

부터 벗어날 수 있었다. 

그 선생님이 ‘감기 걸리는 거랑 똑같아. 언제 누구한테 올지 모

르는 거니까 그렇게 생각할 필요 없다’고, 스무 살 때 제가 너무 

힘들어하니까 그 선생님께서 그렇게 얘기해주셔서 그 때부터는 제

가 많이 편안해 진 것 같아요.(참여자 2)

질병을 계기로 자신의 소중함을 깨닫기도 한다. 친정 부모에게는 

성실하고 착한 딸, 가부장적 시댁에는 충성스런 며느리, 배우자에게

는 상냥하고 알뜰한 아내, 직장에서는 완벽한 관리자 역할 등 과도

한 삶의 무게를 감당하느라 허겁지겁 달려오던 참여자 3은 뇌전증 

진단을 계기로 돌보지 못하고 억누르며 살아온 자신의 소중함을 깨

닫고 자신을 챙기는 긍정적 소득을 얻는다. 

늘 부모님, 시댁, 직장, 저는 항상 죽였어요. 지금은 힘들다고 표

현해요. 요즘은 남편이 ‘제사 있는데 갈래?’라고 물어요. 예전에는 

날짜 통보하고 당연히 가는 걸로. 나를 돌아볼 기회, 이 세상에서 

내가 제일 중요하고, 나를 먼저 챙기고 내가 행복해야 주변을 둘

러볼 수 있다는 것, 이 병으로 삶의 질이 좀 떨어지긴 하지만 저는 

이만하니 감사하다 싶어요.(참여자 3)

3. 질병 체험 본질에 대한 일반적 구조적 기술

우리나라 결혼여성 뇌전증 환자의 질병 체험의 구조는 다음과 같다. 

우리나라 결혼여성 뇌전증 환자들은 뇌전증 진단으로 심각한 자

존심 저하를 겪는다. 뇌전증에 대한 낙인 인식으로 참여자들은 급속

히 위축되어 엄청난 질병 노출 두려움을 겪으며, 타인 앞에서 불시에 

경련을 한 후 강한 수치심을 느낀다. 이들은 반드시 알려야만 하는 

경우가 아니면 병에 대해 먼저 터놓지 못하고 병을 터놓아야 하는 

부담으로 이웃, 친구와의 교제를 포기한 채 홀로 고립되거나 한 두 

명과의 교제로 외로움과 우울을 겪는다. 이들은 뇌전증으로 진학, 구
직은 물론, 자녀 출산 및 입양 포기와 같은 다양한 포기를 수용한다. 

운전이나 보험 가입에서 배제됨은 사회에서 내쳐짐 당하는 느낌을 

강하게 겪게 한다. 이들 중 일부는 밀접한 관계인 가족이나 의료인으

로부터 실질적 거부를 당한다. 친부모, 시부모, 배우자로부터 언어 

및 정서적 학대나 지각 없는 일부 의료인의 언행으로 얻은 상처가 

깊다. 무엇보다 작은 실수에도 민감한 가족의 과보호는 참여자들로 

하여금 ‘흠 있는 존재’라는 느낌을 갖게 하며 강한 분노를 일으킨다. 

참여자들은 평소에는 환자라는 사실을 잊는다. 그러나, 불현듯 발

생한 경련으로 자신이 뇌전증 환자임을 자각하고 뼈아픈 절망과 낙

심을 겪는다. 의식 소실이 있는 경우 평생 앓아온 병이지만 자신의 

증상에 대해 정확히 알지 못하며, 주관적 증상인 경우 자신이 느끼

는 애매모호한 증상들이 뇌전증이라는 병에 기인한 것인지에 대한 

확신이 없다. 질병에 대한 확신 없이 매일 복용해야 하는 항경련제는 

빠뜨리면 안 된다는 긴장을 겪게 하고, 무기력과 졸림 등의 부작용

을 유발하며 환자라는 사실을 상기시키는 것 같아 거부감이 높다. 

자의적으로 복약을 중단하기도 하고, 바쁜 가사와 육아로 복용을 빠

뜨리기도 한다. 이들은 환자이면서도 환자로서 보살핌을 받기보다 며

느리, 딸, 주부, 아내로서 자신에게 주어진 역할을 도리이자 본분이
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라 여기며 감당한다. 병으로 인해 남편과 자식을 세심하게 살피지 못

함에 대한 미안함, 아픈 자신을 수용해준 배우자에 대한 고마움, 잘 

자라준 자식에 대한 고마움이 크지만 동시에 질병에 대한 무심함, 
혹은 자신을 부끄러워하는 자식에 대한 서운함 또한 크다. 

경련을 의지적으로 조절할 수는 없지만, 자제심을 발휘한 자기 관

리와 체력안배를 통해 경련 발생 최소화를 위해 힘쓴다. 병으로 인

해 자신의 삶을 끊임없이 돌아보며 평탄하지 않은 삶의 굴곡 가운데

에서 감사함과 자신의 소중함을 깨닫는다. 이만함도 다행이라는 수

용, 어려움을 헤아리고 공감하며 지지와 격려를 보낸 가족, 지인, 의
료인에 대한 감사로 위축되는 자신을 추스른다. 

논    의

본 연구는 우리나라 결혼여성 뇌전증 환자들의 질병 체험에 대하

여 당사자의 시각에서 그 의미를 규명하고자 시도되었다. 연구 결과

에 따른 주요 논의는 다음과 같다. 

본 연구를 통해 우리나라 결혼여성 뇌전증 환자들은 ‘간질병자라

는 낙인으로 자존심이 추락함’을 공통적으로 체험함을 알 수 있다. 

Scambler와 Hopkins [3]는 뇌전증 진단으로 환자들이 부정적 정서

를 겪는 두 가지 인식을 제시하였다. 첫째, 뇌전증 진단은 단순히 건

강문제를 가진 환자가 됨을 넘어 사회적 의미의 ‘간질병자’가 됨을 

뜻한다. 둘째, 뇌전증 환자들은 ‘간질병자’라는 사회적 지위 획득(전

락)으로 자신이 겪을 잠재적 불이익과 제약, 손실을 예견한다. 본 연

구의 다수 참여자들이 진단 전 주관적 증상을 대수롭지 않게 여기

다가 진단으로 급격히 위축되었는데 이 사실은 선행 연구[3]의 주장

과 맥을 같이 하는 것으로 뇌전증 증상으로 인한 불편보다 진단 자

체가 환자에게 낙인의 효과를 부여함을 말해준다. “이런 병을 가지

고 살아야 되나”와 같은 절망의 표현은 참여자들 내면에 견고하게 

자리잡은 뇌전증에 대한 강한 거부의 감정을 반영한다. 이는 뇌전증

에 대한 편견을 없애고자 개명이라는 특단의 조치를 취한 우리 사회

의 노력[5]에도 불구하고 환자들의 내면에 뿌리 박힌 뇌전증에 대한 

낙인 기제가 여전히 작동함을 말해주는 것이다. 따라서 부정적 인식

으로 인한 뇌전증 환자들의 심리적 고충 경감을 위해 보다 적극적이

고 다양한 노력을 기울여야 할 것이다. 

본 연구 참여자들은 질병으로 ‘대인관계 범위가 축소됨’을 공통적

으로 체험한다. 뇌전증에 관한 낙인을 환자에게 실제 행해진 차별인 

실행된 낙인과 환자 스스로 가진 차별 두려움을 말하는 지각된 낙

인으로 구분하고 지각된 낙인으로 인해 환자들이 은폐 전략을 취한

다고 한 선행연구[3]에서와 같이 본 연구 참여자들도 은폐 전략으로 

협소한 대인 관계만을 유지하고 있었고 자신의 심리적 고충을 외부

에 알리지 못한 채 정서적 어려움을 홀로 겪고 있었다. 이와 같은 결

과는 뇌전증 환자들이 처한 다양한 어려움 중 우울과 같은 심리사회

적 고충이 제대로 드러나지 않고 의료적 관리가 제대로 이루어지지 

않음을 지적한 선행 연구 결과[6]와 일치한다. 뇌전증은 가시적 증상

으로 인한 어려움 외에도 낙인과 관련된 심리적 고충 같은 ‘숨겨진 

장애’가 있음을 지적한 선행 연구 결과[2]를 감안할 때 뇌전증 환자

들의 심리, 정서적 문제에 대한 세심한 관심과 지지를 아끼지 말아

야 할 것이며 필요한 경우 적극적인 치료적 개입 또한 이루어져야 할 

것이다. 

참여자들의 질병 노출 부담의 최정점은 (예비)배우자에게 질병을 

고지하는 것과 시댁이다. 가족주의적 한국 문화에서 시댁은 주기적 

만남을 피하기 어렵고, 명절 같은 특수한 경우 같은 공간에서 일정 

부분 사생활 노출이 불가피하기에 은폐에 한계가 있을 것으로 사료

된다. 유구한 세월 지속된 며느리에 대한 도덕관, 고부 갈등 같은 한

국의 가족 문화 또한 시댁에 대한 질병 노출 부담을 높인 것으로 보

인다. 아시아권 국가 뇌전증 환자들이 배우자에게 병을 은폐하여 복

약 및 의료적 관리에 어려움을 겪고 있고[17] 국내에서도 결혼 전 진

단 받은 환자의 43%가 예비 배우자에게 병을 은폐한 것으로 보고

하는데[18] 본 연구에서는 결혼 전 진단 받은 참여자 열 명 중 두 명

을 제외한 나머지가 예비 배우자에게 병을 알렸기에 가정 내 의료 

제약이나 질병 노출 불안은 높지 않다. 그러나 예비 배우자에게 병

을 고백하기 전 참여자들이 겪은 극심한 심적 갈등, 숨기고 결혼한 

참여자가 은폐의 심적 부담에서 탈피하고자 배우자에게 병을 터 놓

은 일, 참여자 전원이 시댁에 끝까지 병을 알리기 원치 않는 점 등은 

결혼여성 뇌전증 환자에게 뇌전증이 배우자, 시댁과의 관계에 높은 

심적 부담이 됨을 말해주는 것으로 선행 연구들과 유사한 결과로 해

석할 수 있다. 

본 연구를 통해 뇌전증으로 자신을 ‘흠 있는 존재’로 인식하는 참

여자들이 위축과 노출 두려움 외에도 주로 가족이나 의료인과 같이 

긴밀한 관계에 있는 사람들의 의도적 혹은 부지불식간의 비하적 언

행, 과보호와 억압 등으로 실질적 차별과 냉대를 겪고 있음을 알 수 

있었다. 이 결과는 가족의 과보호, 질병 부정 및 과도한 제약이 질병

에 대한 환자의 부정적 인식을 강화한다는 결과[19,20]와 유사한 것

으로 가족 교육을 통해 과보호와 지나친 간섭 대신 환자를 온전한 

인격체로 존중하고 지지하는 분위기 조성에 힘써야 할 것이다. 본 연

구에서 직장, 혹은 사회 생활에서의 실질적 차별은 두드러지지 않았

는데 이는 참여자 대부분이 주부이고 협소한 인간관계를 유지하고 

있기에 가정 외에서의 경험 파악에는 제한적이었다고 본다. 

사회적 제약으로 뇌전증 환자들이 온전한 인격체로 존중 받지 못

하는 느낌을 받는다는 선행 연구[21]와 유사하게 본 연구 참여자 대

부분이 보험 가입, 운전 제한으로 사회에서 내쳐짐 당하는 것 같이 

느낀다. Scambler와 Hopkins [3]는 운전 제한을 적절한 차별(legiti-
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mate discrimination)로 표현하였다. 환자와 타인의 안전을 고려한 

제약이겠으나 평소 증상이 없는 뇌전중 환자들에게 이러한 제약은 

부당한 차별로 여겨질 수 있음을 헤아릴 필요가 있다. 뇌전중 환자

들에게 제약의 당위성에 대한 이해의 과정을 거쳐야 할 것이며 보험 

가입 거부 실태와 법적 적절성을 평가하여 정책적 보호책을 마련해

야 할 것이다. 뇌전증에 대한 차별과 낙인을 당사자들만의 문제로 내

버려둘 것이 아니라 사회적 해결책을 모색해야 한다는 주장[4]을 되

새겨볼 필요가 있다. 

본 연구 참여자들의 질병 체험의 구성 요소로 ‘정상인과 환자의 

경계를 넘나듦’이 도출되었는데 뇌전증에 대한 이해 부족과 불확신으

로 인한 정체성 혼란은 국내 연구에서도 제시된 바 있다[11]. 지난 일 

세기 동안 뇌전증에 관한 지식적 진보는 있었으나[22] 본 연구 결과 

지식 진보의 성과가 환자들의 일상에까지 전달된 것 같지는 않다. 국

내 뇌전증 환자의 지식 수준이 상대적으로 낮음을 보고한 선행 연구

[23] 또한 이를 뒷받침한다. 자신의 증상을 인지하지 못하는 대발작

의 경우는 차치하더라도 주관적 증상의 경우 질병 불확신으로 참여

자가 겪는 혼란이 높았는데 “이 느낌도 증상인가요?”, “다른 사람들

도 이렇게 느끼나요?” 등과 같은 참여자들의 질문은 질병 불확신과 

이해부족으로 인한 혼란을 단적으로 보여주는 예이다. 본 연구 결과 

질병에 대한 이해부족이 질병 인식과 진단 지연을 초래하고, 질병에 

대한 오해를 낳아 결과적으로 환자와 가족의 질병 수용 어려움을 높

이고 있음을 알 수 있다. 따라서, 교육과 상담을 포함하여 환자와 가

족의 질병 이해를 높이기 위한 다양한 접근이 이루어져야 할 것이다. 

더 나아가 일반인의 이해를 높이기 위한 사회적 노력이 이루어진다

면 질병 진단 및 치료 지연을 막고 낙인 일소에도 도움이 될 것이다.

본 연구에서 항경련제 부작용과 질병 낙인 인식이 복약 거부감을 

높이는 것으로 나타난 결과는 선행 연구[24]와 일치한다. 본 연구를 

통해 질병 불확신과 약물 이해 부족 또한 약물 불이행을 유발함을 

알 수 있는데 이러한 결과는 약물 이행을 높이기 위해서 항경련제의 

작용, 부작용뿐만 아니라 약물 불이행이 치료 실패와 경련 재발의 

중요한 원인임[24]에 관해 환자들의 분명한 이해가 선행되어야 함을 

말해준다. 특히, 항경련제가 참여자들의 임신 여부와 임신 기간의 정

서에 영향을 미치고, 가사와 육아로 복약을 놓치는 경우가 있었던 

점은 결혼여성 뇌전증 환자를 위한 맞춤형 복약 교육과 상담의 필요

성과 중요성을 시사한다고 볼 수 있다. 

본 연구 참여자들은 환자로 돌봄 받기 보다 ‘주어진 역할 수행을 

위해 고군분투’하는데 이러한 사실은 전통적 가족 돌봄에 대한 여성

의 인식 변화를 제시한 결과[25]와 상반된 것으로 우리나라 여성들

에 내재적인 가족 돌봄 제공자로서의 자아 인식과 환자 티가 나지 

않는 질병 특성이 어우진 결과로 보인다. 본 연구에서 배우자의 질병 

수용, 관심과 배려 정도에 따라 배우자와의 친밀감에 차이가 컸다. 

이는 질병이 참여자와 배우자와의 심리적 거리를 결정짓는 중요한 

요소임을 나타내며 참여자 내면에 환자로 돌봄 받고자 하는 갈망과 

기대가 내재하고 이 기대가 배우자에게 특히 높은 것으로 해석해 볼 

수 있다. 반면, 참여자 전원이 질병에 관한 배우자와의 직접 대화에 

강한 거부감을 표하였는데 이는 결국 이 병이 부부 사이에 심리적 

간극을 낳고 부부의 견고성을 저해하는 요인이 됨을 시사한다고 볼 

수 있고 뇌전증이 가족 응집력에 부정적 영향을 미침을 밝힌 선행 

연구[26]와 유사한 결과로 해석할 수 있겠다. 뇌전증 환자에 특화된 

부부 및 가족 상담 프로그램을 개발, 제공하여 질병 관련 대화 기회

를 높이고, 가족 역할 조정 및 친밀한 부부관계를 도모할 수 있는 

방책 마련이 필요하다. 

본 연구 참여자들 체험의 구성 요소로 ‘자기 관리와 깨달음으로 

자신을 추스름’이 도출되었다. 뇌전증 환자로 자신을 수용하고 자신

의 역할에 최선을 다하며 질병이라는 고난 가운데에서도 긍정적 마

음과 자제를 통해 보다 건강한 생활을 유지하고자 하는 참여자들의 

모습은 뇌전증 환자의 질병 인식에 관한 국외 질적 연구[21]와 유사

한 결과로, 뇌전증 진단 초기에 충격과 절망을 겪을지도 모르는 환

자와 가족들에게 희망적이고 고무적인 뇌전증 환자들의 모습이 될 

수 있을 것이다. 

본 논의를 결혼여성 뇌전증 환자에게 있어 아무리 강조해도 지나

치지 않을 의료인 역할의 중요성을 짚어보며 마무리하고자 한다. 뇌

전증 진단은 환자뿐만 아니라 가족 또한 위축감을 갖게 하며[27] 따

라서 환자나 가족이 스스로의 대변인이 되기 어렵다. 질병에 결부된 

낙인, 협소해진 대인관계 등을 감안할 때 질병 사실 공유자인 의료

인의 한 마디는 그 여파가 클 것임을 충분히 가늠해볼 수 있고 실제 

본 연구에서도 의료인의 언행에 따른 심적 위축과 안정의 등락이 있

었다. 의료인의 지지적 관심과 돌봄이 뇌전증 환자의 질병 대처와 관

리에 큰 도움이 된다고 밝힌 선행 연구[28]도 의료인의 중요성을 말

한다. 간호학적으로는 간호인력 숙련도와 전문성 함양으로 뇌전증 

특화 간호를 시행하고[29] 뇌전증 전문 간호 인력의 역할 논의가 활

발한 국외 상황[30]을 선례 삼아 뇌전증에 대한 우리나라 간호 인력

의 활용과 나아갈 바를 숙고해야 할 것이다. 결론적으로, 뇌전증 환

자에 대한 의료인의 이해와 민감성을 높이고 환자 지지, 배려, 옹호

와 대변 또한 의료인의 몫이라는 인식을 확산시켜 환자 중심의 의료, 
간호 서비스가 제공되어야 할 것이다. 

결    론

우리나라 결혼여성 뇌전증 환자들의 질병 체험에 대한 총체적 이

해를 얻기 위해 시도된 본 연구 결과 질병에 대한 지각된 혹은 실질

적 낙인이 결혼여성 뇌전증 환자들의 정체성, 대인 관계, 일상 등에 
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큰 영향을 미치고 있었고 이들은 환자로서 돌봄을 받기보다 여성에

게 전통적으로 요구되고 기대되는 돌봄 제공자로서의 역할을 충실

히 감당하고 있었다. 본 연구는 뇌전증 및 뇌전증 환자에 대한 경험 

연구가 희소한 상황에서 우리나라 결혼여성 뇌전증 환자들의 질병 

체험을 조명함으로써 질병에 대한 부정적 인식과 가부장적 전통의 

영향이 잔존하는 우리나라에서 이들이 질병을 통해 체험하는 애환

을 드러내어 밝혔다는 것에 의의를 둘 수 있을 것이다. 궁극적으로 

이 연구 결과가 뇌전증에 대한 일반인 및 의료인의 이해와 관심을 

높이는데 일조하기를 바란다.

본 연구는 결혼여성 뇌전증 환자들만을 대상으로 하였으므로 전

체 뇌전증 여성의 경험을 포괄한다고 보기에는 제한점이 있다. 또, 
다양한 연령대의 여성 환자를 포함시키고자 하였으나, 충분한 수의 

노년기 결혼여성 뇌전증 환자를 연구에 포함 시키지 못하였다. 노년

기 뇌전증 여성의 삶과 젊은 연령대의 뇌전증 여성의 질병 인식이나 

결혼 생활 등에 대한 비교 분석도 이들 삶과 질병 체험에 대한 이해

를 높일 수 있을 것이다. 
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