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ORIGINAL ARTICLE

뇌전증 환자의 불확실성 개념분석

이준아 · 이인숙

서울대학교 간호대학

A Concept Analysis of Uncertainty in Epilepsy

Lee, Juna · Lee, Insook

College of Nursing, Seoul National University, Seoul, Korea

Purpose: This concept analysis was done to clarify ‘uncertainty in epilepsy’. Methods: Walker and Avant’s methodology guided the analysis. In ad-

dition, the concept was compared with uncertainty in other health problems. Results: ‘Uncertainty in epilepsy’ was defined as being in the condi-

tion as seen from the epilepsy experience where cues were difficult to understand because they changed, were in discord with past ones, or 

they had two or more contradictory values at the same time. Uncertainty in epilepsy is evolved from appraisal of the epilepsy experience. As a 

result, uncertainty leads epilepsy patients, their family or health care providers to impaired functioning and proactive/passive coping behavior. 

Conclusion: Epilepsy patients with uncertainty need to be supported by nursing strategies for proactive, rational coping behavior. This achieve-

ment has implications for interventions aimed at changing perception of epilepsy patients, their families or health care providers who must deal 

with uncertainty.
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서    론

1. 연구의 필요성

2003년부터 대한민국의 장애인 범주에 법적으로 포함된[1] 뇌전

증 환자는 다른 기능장애자들과 구별되는 독특한 특성을 보인다. 발

작 증상이 있을 때에는 현저한 기능장애를 보이는 반면, 평소에는 

비교적 정상적 기능을 유지한다는 점이 그것이다. 이 때문에 뇌전증 

환자들은 오히려 정체성 혼돈을 느끼기도 하고, 예측이 불가능하며 

통제가 어려운 발작 고유의 특성 때문에 직업 활동이나 운전 등 일

상생활에 제한을 경험한다[1]. 예로부터 뇌전증은 ‘간질(癎疾)’이라 

불리며 잘못된 믿음, 사회적 낙인에 의해 격리되고 멸시 받아왔고, 
이 때문에 환자들은 사회에서 자신이 예측하지 못했던 편견이나 제

한을 경험해왔다[2].

우리나라는 2000년대 초반부터 자립 및 사회 참여 확대라는 패러

다임 안에서 장애인 기능 증진을 위한 다양한 활동보조지원제도와 

민간차원의 프로그램을 운영해왔다. 전문가에 의존하여 신체 기능 

회복에만 집중해왔던 이전과 달리, 스스로 자신의 역량을 계발하고 

독립적인 기능을 증진하는 것으로 지역사회 장애인 간호의 초점이 

이동한 것이다. 그러나 이렇게 개선된 제도가 뇌전증 환자들을 대상

으로 했을 때에도 효과적으로 운영되기 위해서는 그들이 경험하는 

특유의 불확실성이 고려되어야 한다.

뇌전증 환자는 앞서 언급한 질환 특성 및 예측하기 힘든 발작 증

상으로 인해 위험상황 및 치료 과정과 관련된 불확실성을 흔히 경험

한다[3]. 이러한 경험은 뇌전증 환자로 하여금 높은 수준의 긴장과 
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불안을 느끼게 하고, 단순히 발작 조절만을 우선으로 하는 건강관리 

양상을 발생시켜 사회 참여를 뒷전으로 하게하는 사회적·심리적 장

애요인이 되기도 한다[1]. 이러한 요인들은 다시 환자 가족 기능의 변

화, 스트레스, 교육과 학습 장애, 결혼과 취직 포기, 오명으로 인한 

사회적 위축 등과 관련하여 또다시 뇌전증 환자에게 불확실성을 유

발하며[2,3], 뇌전증이 단순한 단일질병이 아니라 경련성 운동장애, 
행동장애, 의식변화 등이 복합된 건강문제라는 점과 ‘발작’이 ‘추한 

모습’으로 인식되는 사회적 분위기와도 관련이 있다[1,2]. 성공적인 

치료 경과로 인해 발작 증상이 조절되어 투약을 중단할 것인지 결정

해야하는 과정에서 뇌전증 환자는 재발 가능성으로 인한 불확실성

을 경험하기도 하며, 오히려 투약 중단을 도중철회하고 자신의 질병

과 투약을 수용함으로써 불확실성을 감소시키는 독특한 양상을 보이

기도 한다[4].

‘불확실성(Uncertainty)’은 대상자의 질병 경험에 따라 달라지기 

때문에[5] 다양한 건강문제와 관련된 불확실성의 특이점을 분석하

고 탐구해야 할 필요성이 있으나, 지금까지의 불확실성 개념분석 연

구는 병원에 입원한 대상자들에 초점을 두거나[6,7] 암 환자[8-10]

들만을 중심으로 연구 되어왔다. 뇌전증과 관련된 불확실성은 다른 

건강문제와 구별되는 독특한 속성이 있을 것이라 생각되며, 다양한 

건강문제와 그 특성을 고려한 연구수행이 요구되나[1] ‘뇌전증의 불

확실성(Uncertainty in Epilepsy)’ 개념을 이론적으로 분석한 연구가 

없어 그 속성을 파악하기란 쉽지 않다. 이는 향후 뇌전증 환자와 가

족, 건강관리 제공자들을 대상으로 한 중재 개발과 간호연구, 학문적 

의사소통 시 큰 장애요인으로 작용할 것이다.

이러한 배경을 바탕으로 본 연구는 Walker와 Avant [11]의 틀에 

근거하여 ‘뇌전증의 불확실성’을 이론적으로 정의하고 그 결정적 속

성을 확인하여 관련 분야의 간호실무와 연구 수행에 이론적 근거를 

제시하고자 한다.

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 Walker와 Avant [11]의 개념분석 틀에 따라 뇌

전증의 불확실성의 결정적 속성을 규명하고, 의미를 조직화하여 이

론적 근거를 마련하는 데에 있다. 이에 따른 구체적 연구 목표는 다

음과 같다.

· 문헌고찰을 통하여 뇌전증의 불확실성의 활용을 파악한다.

· 뇌전증의 불확실성의 결정적 속성을 찾고, 그에 따른 모델사례

를 진술한다.

· 뇌전증의 불확실성의 선행요인과 결과를 진술한다.

· 다른 건강문제의 불확실성과 뇌전증의 불확실성 특성을 비교한다.

연구 방법

1. 연구 설계

본 연구는 선행연구 및 문헌조사 방법으로 수행되었다. ‘뇌전증의 

불확실성’ 개념분석을 위해 Walker와 Avant [11]의 방법을 적용하였

고, 그에 따른 구체적인 절차는 분석대상이 될 개념 선정 → 개념분

석의 목적 설정 → 개념의 사용 확인 → 개념의 결정적 속성 확인과 

그에 따른 모델 사례 및 부가 사례 제시 → 개념의 선행요인과 결과 

확인 → 경험적 준거 또는 지표의 결정이다.

2. 연구 대상

본 연구의 문헌조사 범위는 ‘뇌전증(腦電症, Epilepsy)’ 또는 ‘간질

(癎疾)’과 ‘불확실성(不確實性, Uncertainty)’에 관한 사전적 정의, 
불확실성 개념과 관련된 이론, 선행연구이다. 인터넷 데이터베이스 

활용 시, 국내 문헌은 한국교육학술정보원(www.riss4u.net)에서 검

색된 학술지 및 학위논문을 분석에 이용하였고, 국외 문헌은 MED-

LINE (PubMed)과 CINAHL (EBSCO), EMBASE에서 검색된 논문

을 분석에 이용하였다. 이를 통해 선정된 문헌은 1996년 1월 1일부

터 2016년 11월 11일까지 발표된 880편 중 중복되어 검색된 출판물, 
일정 기준에 따라 연구 목적과 전혀 관련이 없다고 평가된 출판물, 
한국어와 영어를 제외한 다른 언어로 기술되었거나, 원문에 접근이 

불가능한 출판물 810편을 제외한 67편이었다(Appendix). 인터넷 데

이터베이스를 활용한 문헌 검색 시 사용된 주제어는 Table 1과 같았

다. 다음 기준에 해당하는 문헌은 연구에서 제외되었다. 

· 뇌전증이 아닌 고혈압, 뇌염, 알코올 중독, 임신성 고혈압, 전환

장애 등 발작 가능성이 있는 타 질환의 불확실성을 주제로 한 자료

(단, 뇌전증을 동반하는 Dravet syndrome 등 뇌전증 증후군이나 선

천성 유전질환을 다룬 자료는 포함)

· 뇌전증이 아닌 일회성 발작과 유아기 열성 경련을 주제로 한 자료

· 본문 전체를 읽는 과정에서 연구 주제와의 관련성이 지나치게 

낮다고 판단된 자료 

뇌전증의 불확실성과 관련된 문헌을 검토한 뒤에는 불확실성 개념

의 다양한 활용을 파악하고 이해하기 위해 뇌전증을 다룬 연구 외에 

국어사전과 영어사전, 생명과학, 의학, 신경과학, 심리학, 보건학 및 

공중보건학, 통계학, 공학기술, 사회학 연구 문헌과 간호학 이론 및 

사회학 이론을 추가적으로 고찰하였으며, 불확실성 개념과 관련된 

이론을 다룬 문헌은 선행연구의 참고문헌을 참고하여 이를 검색하고 

활용하였다.

3. 자료 수집 및 분석 방법

연구자는 선정된 문헌 내에서 뇌전증의 불확실성 개념이 어떻게 
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사용되었는지 확인하였다. 그 뒤에는 각각에 대하여 자료표를 만들

었고, 문헌의 유형, 개념의 의미와 속성을 추출하고 기재함으로써 체

계적이고도 신뢰도 높은 개념 분석이 가능하도록 하였다. 자료표는 

저자명, 문헌형태(단행본, 논문, 학위논문), 문헌유형(사전적 정의, 
간호 이론, 간호학 연구, 다른 학문 분야의 연구), 데이터베이스, 출
판일, 연구 설계, 사회문화적 맥락, 개념의 활용, 개념의 속성, 개념

의 선행요인과 결과를 포함하며, 2인의 연구원이 독립적으로 작성 

후에 논의와 합의를 거쳐 자료 선정 및 분석, 개념의 의미와 속성을 

추출함으로써 연구의 신뢰도와 타당도를 확보하였다. 2인의 연구원

이 완전한 합의에 도달할 때까지 이 과정은 세 차례 반복되었다. 작

성된 자료표는 최종적 판단근거가 아니라 문헌을 일차적으로 고찰

하는 과정에서 포괄적 검토를 수행하기 위하여 작성되었으며, 이를 

근거로 자료들을 재평가하고 필요시 개념분석의 각 절차를 반복하

며 순환하기도 하였다. 이후, 개념의 결정적 속성을 파악하고 모델사

례 및 추가사례, 선행요인과 결과를 도출하였으며, 이를 조직화하여 

이론적 정의를 유도하였다.

연구 결과

본 연구는 Walker와 Avant [11]가 제시한 것과 같이 대상개념이 

어떻게 쓰이고 있는지 파악하여 뇌전증의 불확실성의 특성을 이해하

고 편견을 배제하고자 하였다. 그 결과는 다음과 같다.

1. 개념의 활용

1) 사전적 정의

과거에 우리나라에서 뇌전증을 일컫는 용어로는 ‘간질’, ‘지랄병’ 

등이 있었으며, 이들은 치료가 불가능한 병, 무서운 병을 의미하고

[1], 우리나라 외에도 중국, 대만, 홍콩, 일본, 몽골 등 외국에서 뇌전

증을 가리키기 위해 사용되는 용어들 또한 일반적으로 부정적 의미

를 띠고 있다[2].

부정적 이미지를 타파하자는 사회적 움직임을 근거로 간질은 2014

년에 뇌전증이라는 용어로 수정되었으며[2], 사전적으로 뇌전증과 

간질은 ‘유전, 외상, 뇌종양 따위 등이 원인이 되어 경련을 일으키고 

의식장애를 일으키는 발작 증상이 되풀이하여 나타나는 병’으로 정

의되며, 국어사전에서는 예시로 ‘간질을 앓다’, ‘갑자기 몸이 굳어지

다가 다시 간질을 일으키듯 두 손이 비틀리며 경련했다’를 들고 있다

[12]. 불확실성은 ‘확실하지 아니한 성질, 또는 그런 상태’라 정의된

다[12].

영영사전에서 Epilepsy는 ‘A condition of the brain that causes a 

person to become unconscious for short periods or to move in a 

violent and uncontrolled way’나 ‘A disease of the brain that may 

cause a person to become unconscious and fall, and to lose con-

trol of his or her movement for a short time’으로[13], ‘Uncer-

tainty’는 ‘Not knowing what to do or believe, or not able to decide 

about something’으로 정의된다[14]. 한편, 뇌전증 증상 중 하나인 

발작을 가리키는 ‘seizure’는 그리스어로 ‘붙잡다’라는 ‘seize’에서 유

래되었고, ‘마귀에게 붙잡히다’라는 말에서 파생된 것으로 알려져 

있다[1].

국어사전과 영영사전 모두 뇌전증(Epilepsy) 또는 간질이라는 장

기적인 만성질환을 단기간 내에 발생하고 소실되는 발작(Seizure) 

또는 경련에 대응되는 단어로 인식하고 있다. 장기적인 질병 자체의 

특성보다는 발작이나 의식장애 등 단기적이고도 급성적인 증상에 

초점을 두고 있으며, 이를 부정적이고도 두려운 대상, 공포의 대상으

로 받아들이고 있음을 유추할 수 있다. ‘불확실성(Uncertainty)’의 경

우, 국어사전은 성질 또는 상태라 진술을, 영영사전은 의사결정에 장

애가 된다는 특성을 진술하고 있다.

2) 사회현상과 관련된 이론에서의 개념사용

사회현상과 관련된 다양한 이론 및 선행연구들을 고찰한 결과, 불
확실성 개념은 미래에 일어날 일을 예측하거나 현존하는 사물을 정

Table 1. Searching Strategies Applied to Internet Database

Database Search engine The number of items Entry terms

RISS RISS 4 ((뇌전증) OR (간질)) AND (불확실성)

MEDLINE PubMed 249 (((((Epilepsy[MeSH Terms]) OR Epilep*[Title/Abstract]) OR Seizures[MeSH Terms]) 

OR Seizure[Title/Abstract])) AND ((Uncertainty[MeSH Terms] OR Uncertainty[Title/

Abstract])

CINAHL EBSCO 103 Limiters: Full Text; English Language; Exclude MEDLINE records; Human; PDF Full Text

Search Modes: Smart Text Searching; Boolean/Phrase (MH Uncertainty OR AB 

Uncertainty) AND (MH seizures OR MH Epilepsy OR AB Epilep* OR AB Seizure*)

EMBASE EMBASE 524 #1 AND #2

   #1 ‘seizures’/exp OR seizure:ab,ti OR epilep*:ab,ti OR ‘epilepsy’/exp

   #2 uncertainty:ab,ti OR ‘uncertainty’/exp
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의하기 위한 목적으로 통계학, 경제학 또는 사회학, 철학 등에서 이

용되어왔다.

먼저, 통계학에서 ‘불확실성 이론(Uncertainty theory)’은 ‘확률 이

론(Probability theory)’에 대비되는 이론으로서, 확률 이론이 특정 

사건의 발생가능성 예측을 전제로 하는 데에 반해, 불확실성 이론은 

이분법적으로 판단하기 힘든 ‘퍼지사건(Fuzzy event)’의 부정확성을 

허용하고 주관적 가치와 모호한 자료들을 전제로 하여 문제를 해결

한다[15]. 현실에 존재하는 많은 환경요소들이 정량화하기 힘들다는 

점에서 불확실성 이론은 다양한 분야에 유용하게 적용되고 있지만, 
관심 사건을 명확히 정의하고 그 발생 가능성을 예측하기 힘들다는 

한계가 있다.

경제학 등 인문·사회 학문분야에서는 사회 현상을 예측하거나 관

찰하기 위하여 불확실성 개념을 활용해왔고, 현실에 존재하는 무한

한 영향요인들과 그들 간에 끊임없는 상호작용으로 인해 불확실성이 

필연적으로 발생한다고 설명한다. 이러한 불확실성은 인간이 현상을 

인식하는 과정에서 나타나며, 개인의 지식과 활동, 의사결정에 영향

을 미치고, 동시대적인 사회적 흐름에 영향을 받는다[16]. 그러나 외

생변수들이 인간이나 집단의 의사결정에 미치는 가능성, 다른 사람

들이 주로 하는 선택을 모방하는 현상이나 최다이득보다는 최소손

실을 선호하는 경향, 현물시장과 선도시장 간 상호작용을 통하여 가

격이 정해지는 현상 등을 근거로 많은 연구자들이 불확실성에도 불

구하고 특정 사건의 결과를 예측할 수 있음에 동의하는 모습을 보인

다[17].

상기와 같은 문헌고찰 결과, 통계학 및 인문·사회학 이론에서는 인

간이 관심 현상을 인식하고 해석하는 과정에 관여하는 주관적 가치

와 경험, 자료의 모호성, 무한한 영향요인과 그들 간에 존재하는 상

호작용으로 인해 스스로 관심사건을 정의하거나 수량화하는 것은 

거의 불가능한 일이며, 이로 인해 인간이 합리적 의사결정에 어려움

을 경험하는 것을 불확실성이라 말하고 있는 것을[15,16] 알 수 있

다. 또한 인간은 이 불확실성을 극복하고 무언가를 결정하고 선택하

기 위해 비합리적인 선택을 하며, 이러한 선택들이 특정 양상을 보이

기 때문에 오히려 이를 근거로 연구자들은 특정사건의 결과를 예측

하기도 한다[17].

3) 건강과 관련된 이론에서의 개념사용

문헌고찰 결과, 건강과 관련된 이론에서의 불확실성 개념은 ‘질병

의 불확실성 측정도구(The Measurement of Uncertainty in Illness 

[MUIS])’ 개발자로 잘 알려져 있는 Merle M. Mishel을 주축으로 하

여 주로 암 환자, 병원에 입원한 환자와 그 가족의 경험을 설명하기 

위해 사용되어왔다.

암 환자, 병원에 입원한 환자와 그의 가족이 경험하는 불확실성에 

대해 주로 연구한 Mishel은 낯선 질병과 치료 경험이 자극요인이자 

선행요인으로서 이를 주관적으로 인식하고 지속적으로 평가하는 환

자(Perceiver)와 상호작용을 하고, 결과물로 경계, 회피, 의사결정 또

는 정보탐색과 같은 대처과정을 낳는다고 주장한다[5]. 스트레스는 

이러한 과정의 결과물이거나 외생변수와 상호작용하여 ‘불확실성’ 발

생에 작용하는 촉매이며, 불확실성은 ‘애매모호함(Ambiguity)’, ‘복
잡함(Complexity)’, ‘모순(Inconsistency)’, ‘예측 불가능성(Unpre-

dictability)’의 특성을 보이고, 최종결과물로서 ‘적응(Adaptation)’이 

발생한다[5,7,8].
Mishel 등[8]과 Germino 등[9]에 의하면 시간이 흐르고 환자와 

가족들이 질병 경험을 축적해 나가는 과정에서 적응과 성숙을 보이

며, 이에 따라 현재의 건강상태 인식과 자기 효능감에 변화가 나타난

다. 주목할 점은 자기 효능감의 변화가 주체가 느끼는 불확실성과 음

의 상관관계를 나타낸다는 것[9]으로, 상황을 변화시키고 조절할 수 

있다는 자기 효능감 인식 향상이 불확실성 감소와 관련이 있을 수 

있음을 의미한다. 반대로 건강 상태나 환경이 급변하여 주체가 새로

운 상황을 직면해야 할 때에 불확실성이 증가할 수 있음을 암시하

며, 이러한 불확실성의 변화를 Mishel 등[8]은 ‘밀물과 썰물(Ebbs 

and Flows)’에 비유하기도 한다. 자기 효능감은 대상자가 지각하고 

있는 해당 건강문제와 크기, 기간, 속도, 빈도, 원인 등에 따라 달라

질 수 있으며, 암·유방암·뇌전증 등 각 건강문제 특성에 따라 그 불

확실성도 함께 달라질 것으로 생각된다. 실제로 불확실성 이론 및 선

행연구에서도 개인이 인지하는 자극의 형식, 구성, 구조에 따라 증

상의 일관성, 사건에 대한 친숙함, 사건에 대한 기대와 실제 경험 간

에 일치 정도가 달라져 이것이 불확실성 변화와 관련성을 보인다고 

말한다[5,18,19].

4) 뇌전증과 관련된 연구에서의 개념사용

앞서 언급한 건강과 관련된 불확실성 개념연구는 암 환자, 입원환

자, 그 가족에 중점을 두고 수행되어 왔고, 각 건강문제에 따라 불확

실성 특성은 달라질 수 있다. 하지만 대부분의 건강문제에서 환자들

이 ‘낯선 질병과정과 치료 절차, 이해하기 힘든 물리적·사회적 환경

(Stimuli or Antecedents)’을 경험하게 될 가능성이 크다는 점, ‘환자

(Perceiver)들이 이러한 자극을 주관적으로 인식하고 평가(Ap-

praisal of Uncertainty)’할 수 있다는 점, 이러한 경험을 바탕으로 나

름의 ‘대처행위와 적응(Coping efforts and Adaptation)’ 과정이 나타

날 수 있다는 점 등에서 Mishel의 불확실성 이론과 이에서 제시하고 

있는 불확실성의 속성은 암이나 입원상황 이외에 뇌전증을 포함한 

다른 건강문제에도 적용할 수 있는 여지[1,3,4,18-20]가 있다.

‘질병에 대한 단서들이 불분명하거나 계속 변화하여 다른 질병과 

혼돈되고, 원인과 결과 및 절차 간에 인과관계를 모르는 상태’를 의
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미하는 ‘애매모호함’은[7,18] 의학적 치료·약물복용·생활습관 조절에

도 불구하고 직접적 계기와 촉발요인을 정확히 알 수 없는 뇌전증의 

경과 및 발작 발생과 관련이 있다[1,3]. 다양한 발병 원인과 유형, 발
작 양상 또한 그 인과관계를 확인하기 어렵고, 명확한 정의가 힘들

어 이 또한 뇌전증의 불확실성에 기여한다[1].

‘복잡함’은 ‘건강관리 시스템이 이해하기 어려운 상태’를 의미하며

[7,18], 이는 초기 뇌전증 경험에서 더 잘 나타나며, 환자나 그 가족

들에 의해 ‘무엇이 어떻게 돌아가고 있는 것인지를 모르겠다.’[3]와 

같은 방식으로 표현된다. 또한 미주신경자극술과 같이 낯설고 새로

운 치료방법을 접하였을 때에도 ‘복잡함’이 발생하는데, 환자나 그 

가족들은 해당 치료에 대해 적극적으로 정보를 수집하여 이를 감소

시키고자 하는 반응을 보인다[19]. 

‘모순’은 ‘건강관리 제공자로부터 받은 정보가 자주 바뀌거나 이전

에 제공받았던 내용과 상이한 상태’[7,18]를 말한다. 전문가의 조언

과 처방을 그대로 따랐거나, 환경적 요인 및 생활습관을 잘 조절하

였는데도 발작이 발생하였을 때에 뇌전증 환자의 경험[1,3,4,19], 일
상 속에서 부분적으로 건강관리 제공자 역할을 수행하는 가족들이 

환자에게 보이는 양가감정 및 태도변화[1] 등은 ‘모순’과 관련이 있

다. 또한 뇌전증 환자들은 미래를 정확히 예측할 수 없는 상황에서 

질병 및 치료와 관련된 선택을 해야 할 때에 때때로 감당하기 힘든 

정보 과잉을 직면하고[19], 이것이 비합리적인 의사결정의 원인이 되

기도 한다.

‘예측 불가능성’은 ‘현재 질병경험이 과거의 질병 경험과 일치하지 

않아, 건강관리 과정과 그 결과에 대해 염려하는 것’을 의미하는데

[7,18], 뇌전증의 질병양상이나 발작 발생을 미리 예측하기 힘들다는 

점[1,3,4]에서 뇌전증 환자의 불확실성과 관련이 높으며, 이에 뇌전

증 환자들은 최대한 많은 정보를 수집하여 예후를 파악하려고 노력

하거나[19], 낙관적 관점을 가지려고 시도하기도 한다[20]. 뇌전증 질

병 및 치료 이외에도 환자들은 사회적 측면에서 ‘예측 불가능성’을 

경험하는데, 이는 사회가 뇌전증에 가지고 있는 부정적 이미지와 편

견, 갑작스런 발작으로 인해 나타날 수 있는 사고 위험, 사회경험 부

족으로 인한 대인공포 등과 관련이 있다[1].

한편, 문헌고찰 결과, 이외에도 여타 건강문제와 차별되는 뇌전증

의 특징에서 기인한 ‘불확실성’이 나타나는 것으로 확인되었고, 이는 

뇌전증의 가장 대표적인 증상인 발작의 특성과 관련이 있다. 발작이

라는 증상이 오랜 기간 동안 많은 사회문화적 배경에서 굉장히 부정

적이고 추한 것으로 인식되어온 반면[2], 증상이 없을 때에 뇌전증 

환자들은 유병 사실을 밝히지만 않으면 일반인과 다름없이 생활할 

수 있다[1]. 뇌전증 환자는 발작 발생 시 나타나는 현저한 기능장애 

때문에 타인에 대한 의존도가 급격히 증가하지만[1-4], 평소에는 일

반인과 같은 기능수준을 유지하여[1] 이것이 오히려 정체성 혼돈을 

발생시키거나 가치판단을 방해하기도 한다[1,2,20]. 본 연구에서는 

이러한 특성을 ‘병존(Coexistence)’이라 명명하고, ‘상반되는 두 개 

이상의 특성이 공존하여 뇌전증이라는 질병에 대해 가치판단을 하

기 어려운 상태’라 정의하였다. 이러한 특성은 뇌전증 환자의 대처행

위에 영향을 미칠 수 있는데, 예를 들어 완치 확률이 높은 뇌전증 환

자에게 치료를 중단하자고 전문의가 제안을 한 경우, 완치에 대한 

기대와 동시에 재발 가능성 및 만성화에 대한 염려로 환자는 오히려 

완치판정을 포기하고 치료를 계속 받기를 원해 질병 상태에 안주하

는 행동을 보일 수 있다[4]. 또한 뇌전증 환자들은 활발한 사회활동

과 참여를 강력히 원하는 반면, 이에 대해 심한 공포와 회피를 보이

는 등 대인관계에 극단적으로 양면적 태도를 보이기도 한다[1]. 

2. 개념의 결정적 속성

문헌고찰을 기반으로 확인된 ‘뇌전증의 불확실성’의 결정적 속성은 

(1) 애매모호함, (2) 복잡함, (3) 모순, (4) 예측불가능성, (5) 병존이

고, 각각의 의미는 Table 2와 같다. 

3. 사례 개발

1) 모델 사례(Model Case)

모델 사례는 분석 대상 개념의 모든 속성을 포함하며, 타 개념의 

속성은 포함하지 않아 정확하게 그 개념이 무엇인지 보여주는 사례

이다[11].

뇌전증 환자인 A는 약 1년 전 뇌전증 진단을 받았고, 현재까지 약

물 치료 중에 있다. 진단을 받고난 뒤에 A는 의사의 처방대로 정확

히 약물을 복용하고, 전문가들의 조언대로 충분한 수면과 휴식, 절

Table 2. Dimensions and Defining Attributes of Uncertainty in Epilepsy Patients

Defining attribute Meaning

Ambiguity The inability to place an event within a comprehensive gestalt

Complexity The inability to distinguish between one treatment and another

Inconsistency The information received from the health care provider changes frequently or is different from the previous one

Unpredictability Concern about the health care process and its consequences because the current illness experience is inconsistent with 

the previous one

Coexistence Difficulties in judging epilepsy experience because it has two or more contradictory values at the same time
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주 등 생활습관 조절을 위해 많은 노력을 했지만 발작 증상이 조절

되기는커녕, 그 강도와 빈도는 점점 늘고 있다. 예전보다 기억력도 감

소했다고 느끼는데 이것이 질병에 의한 것인지, 약물의 부작용 때문

인지, 스트레스 때문인지 원인을 정확하게 알기 힘들다(애매모호함). 

의사와 이에 대해 상담을 하니 개두술이나 감마나이프를 고려해보

자 하였고, A에게 둘 중 하나를 선택하라 하였다. 의사의 이야기로

는 개두술은 수술을 하여 원인부위를 제거하기 때문에 바로 효과를 

볼 수 있고 완치율이 높지만 출혈 등의 심각한 부작용이 발생할 수 

있고, 머리를 깎아야 한다고 하였다. 감마나이프는 A가 정확히 이해

하기 힘들었지만 효과를 확인하는 데에 최소 1년이 소요되고, 완치

율이 개두술보다 낮지만 부작용 발생 위험이 적고 머리를 깎지 않아

도 된다고 했다(복잡함). 진단 초기에는 의사가 약물로 치료가 가능

할 것이라 했는데 이제는 의사가 갑자기 수술을 권하고, 병원을 방문

할 때마다 약물 처방이 바뀌는 것을 A는 경험하였다(모순). 언제, 어
떻게 발생할지, 그리고 언제, 어떻게 변화할지 모르는 발작의 양상과 

뇌전증 치료 때문에(예측 불가능성) A는 앞으로 어떻게 대처해야할

지 혼란스러움을 경험한다. A는 지난주에 장애인 등급 판정을 받았

다. 그러나 발작이 발현하기 전에는 A에게 특별한 기능장애가 없어 

A가 장애인인지 비장애인인지, A의 기능수준이 독립적인지 의존적

인지 명확히 판단하기가 힘들며, 양 쪽의 특성을 모두 가지고 있다

(병존).

2) 반대 사례(Contrary Case)

반대사례는 대상개념의 속성이 전혀 들어있지 않는 사례이다[11].

B는 3일 전부터 감기증상을 앓고 있다. 3일 전에 얇은 옷을 입고 

에어컨 바람을 쐰 채 잠을 자고 일어났더니 감기의 전형적인 증상인 

발열, 두통, 오한, 재채기 등이 나타났다. 이에 B는 가까운 병원에 

들러 약물을 처방받고, 의사의 조언대로 충분한 수면과 휴식, 수분

섭취 등을 통해 생활습관을 잘 조절하였으며, 이에 불편한 증상이 

완화되는 것을 확인할 수 있었다(애매모호함의 부재). 이전에도 B는 

감기를 몇 번 앓아본 적이 있고, 감기의 전형적 증상이 가까운 지인

들에게 흔히 나타나며, 그에 대한 대처방법도 익히 잘 알려져 있어 

감기와 관련된 건강관리를 수행하는 데에 어려움이 없었다(복잡함

의 부재). 또한 감기와 관련된 대처방법에 대해서 의사가 건넸던 조

언도 B가 알고 있던 지식과 크게 차이가 없고 명확하여 잘 이해할 

수 있었다(모순의 부재). 일반적으로 감기는 5일에서 7일 이내에 증

상이 점차 완화되는 것으로 알려져 있고, 실제 B의 증상도 점점 나

아지고 있어 B는 이에 대해 크게 염려하지 않고 있다(예측불가능성

의 부재). 감기는 장애가 아닌 급성 전염성 질환으로 일반인에게 잘 

알려져 있고, 증상으로 인한 불편함은 있지만 B는 본인의 기능을 지

속적으로 유지하고 있으며, 그 증상과 불편함이 비슷한 양상으로 지

속되다가 시간이 지날수록 완화되는 일관적인 추세를 보였다(병존의 

부재).

3) 유사 사례(Borderline Case)

경계사례라고도 불리는 유사사례는 개념의 중요한 속성 중 일부

만을 포함하여 그 개념이라고 볼 수 없는 사례이다[11]. 본 연구에서

는 뇌전증이 아닌 유방암의 불확실성 사례를 유사사례로 다루어 뇌

전증의 불확실성 개념 특성을 더 명확히 확인하고자 하였다.

C는 약 1년 전 유방암 진단을 받고 유방부분절제술을 시행한 뒤, 
항암치료를 받고 있는 환자이다. C는 피로, 통증, 오심 등을 호소하

고 있는데, 이러한 증상들이 재발이나 전이와 관련이 있는 것인지 

알지 못한다(애매모호함). 폐경 유무나 림프절 침범 여부, 종양의 크

기에 따라 유방암 치료 방법이 달라진다고 의료진에게 설명을 들었

지만 C는 자신이 받고 있는 치료가 자신의 건강에 어떤 영향을 미치

는지, 왜 이 치료를 받아야 하는지 정확히 이해할 수 없다(복잡함). 

의사는 완치 확률이 높다고 이야기하였지만 불편한 증상이 자꾸 나

타나고, 증상과 상태가 매일 변화를 반복하며, 유방암은 재발률이 

높다는 말까지 들어 C는 자신의 상황과 상태를 정확히 파악할 수가 

없다(모순). 또한 향후 어떤 처치와 시술을 언제, 어떻게 받게 될지 

예상할 수 없다(예측 불가능성). C 자신과 주변 사람들은 C를 ‘암 환

자’라 받아들이며, 폐경, 불임과 수술 후유증으로 인한 여성으로서

의 정체성 혼란이나 기능 상실 등에 대해 염려한다(병존의 부재).

4) 관련 사례(Related Case)

관련사례는 분석하는 개념과 관련은 있으나 중요한 속성은 포함

되지 않아서, 대상개념과 유사하지만 자세히 검토하면 다른 의미를 

가진 사례이다[11].

D는 한 달에 한 번 정도 발작 증상이 나타나 약 7일 전에 신경과 

전문의를 만나 상담을 하였고, 처방을 받아 약물 치료 중에 있다. 의

사는 한 달 뒤에 재 상담을 할 수 있도록 외래 진료를 예약해 주었

고, 정해진 날짜에 MRI 검사를 할 수 있도록 안내하였다. 또 정기적

인 항전간제 투약에도 불구하고 발작이 심하게 나타날 때에만 경구 

복용을 하라며 7일치의 추가 약물을 별도로 처방해주었다. D는 의

사의 지시대로 7일 동안 약을 먹었지만 이전과 같은 발작 증상이 나

타나 의아하다. 그리고 의사가 왜 한 달 뒤에 재 상담을 하자고 하였

는지, 이미 처방에 따라 약물치료를 시작하였는데 왜 MRI 검사를 

해보자고 하였는지 D는 이해하기 어렵다. 발작이 심하게 나타날 때

에 경구 복용하라 한 별도의 약은 발작을 하는 동안 먹으라고 한 것

인지, 발작이 끝나면 먹으라고 한 것인지, 어느 수준의 발작이 심한 

것인지도 스스로 판단하기 어렵다. 주변에 있는 가족과 친구들에게 

물으니 양약을 자꾸 먹으면 내성이 생겨 좋지 않고, 몸의 기운이 허
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하여서 그런 것 같다며 홍삼이나 자라를 달여 먹는 것이 어떻겠냐

고 한다. MRI 검사는 비싼 검사료를 챙기려는 속셈인 것 같다며 병

원에 문의해보자고 한다. 별도로 처방해준 약은 발작을 하는 동안 

주변 사람이 입에 넣어주라는 뜻으로 지어준 것 같다고 입을 모은다. 

가족과 친구들의 조언을 들으니 D는 조금이나마 안심이 된 듯하다. 

(복잡한 건강관리시스템과 관련된 질병에 대한 정보 및 지식부족)

4. 선행요인과 결과 확인

Mishel과 Braden [5,7]에 의하면, 불확실성 선행요인은 ‘질병경험

을 받아들이는 주체의 주관적 인식과 평가’이며, 이는 질병 양상과 

사건의 친숙함 정도의 영향을 받고, 작용하며, 사회적 지지와 신뢰할 

수 있는 전문가의 소견, 교육이 조절변수로서 영향을 준다.

문헌고찰 결과, 뇌전증의 불확실성의 경우, 뇌전증 증상, 특히 발

작의 지속 기간과 양상, 심각도, 발생 가능성[1,2,4,19]이 질병 양상

으로서, 과거의 질병경험과 뇌전증에 대한 지식과 정보[1,3,19]가 사

건의 친숙함으로서 작용하는 것으로 확인되었고, 뇌전증 또는 발작

증상에 대한 관점이나 태도[1-4,19], 치료의 부작용에 대한 경험이

나 인식[4,19], 발달단계와 가족 기능[3,4], 경제적 수준[3], 뇌전증 

환자의 신체적·정신적·인지적·사회적 기능[1-4,19] 등이 조절변수로

서 영향을 주는 것으로 확인되었다.

뇌전증의 불확실성은 결과적으로 불확실성을 경험하는 주체에게 

신체적·정서적 기능 장애[1,3,4,19]와 의사결정 장애[4,19]를 유발한

다. 그 후, 해당 주체는 이러한 장애들에 과잉대응, 현상유지, 의사의 

지시에 무조건 따르기, 반동형성, 과보상, 정보수집, 자신의 상태를 

주관적으로 단정 짓기[1-4,19,20] 등 다양한 대처행동을 보이고, 그 

양상은 ‘능동적 대처(Proactive Coping)’와 ‘수동적 대처(Passive 

Coping)’로 분류할 수 있다(Table 3).

5. 경험적 준거 확인

경험적 준거는 실제 현상의 유형 혹은 범주로서 이들의 존재가 개

념의 발생을 입증한다. 건강과 관련된 분야에서 불확실성을 측정하

는 데에 일반적으로 사용되는 도구는 Mishel [7]이 개발한 불확실성 

척도이다. 이는 일반적으로 입원환경에 있는 급·만성질환자에 적용되

며, ‘애매모호성’, ‘복잡함’, ‘정보의 부족’, ‘예측 불가능’의 네 가지 요

인으로 구성되기 때문에 본 연구의 관심대상인 ‘뇌전증의 불확실성’ 

속성에 부분적으로 부합하나, ‘병존’ 속성이 포함되지 않는다.

본 연구에서 확인된 ‘뇌전증 환자의 불확실성’의 속성에 준한 경험

적 준거는 다음과 같다.

(1) 애매모호함: 뇌전증의 전형적 특성을 벗어난 증상과 정확히 

알 수 없는 원인

(2) 복잡함: 뇌전증 질병경험과 치료 및 관리에 대한 낮은 지식수준

(3) 모순: 치료와 건강관리방법 및 정보의 변경, 건강관리제공자

의 태도 변화

(4) 예측불가능성: 뇌전증 완치율과 재발률, 치료에 따른 발작 조

절 실패 확률

(5) 병존: 뇌전증과 관련된 상반된 가치와 특성

6. 의미의 조직화와 이론적 정의

개념분석 과정에서 확인된 속성을 근거로 뇌전증의 불확실성을 정

의하면, ‘뇌전증 질병 및 치료를 경험하는 과정에서 이와 관련된 단

서들이 불분명하거나 이해하기 어렵거나 자주 바뀌거나, 현재나 과

거의 경험이 일치하지 않거나, 또는 상반되는 두 개 이상의 특성이 

공존하여 뇌전증에 대한 가치판단을 하기 어려운 상태’이다.

이러한 뇌전증의 불확실성은 뇌전증 경험을 받아들이는 주체의 

주관적 인식과 평가가 선행되며, 그 결과로서 신체적·정서적 기능 장

Table 3. Antecedents and Consequences of Uncertainty in Epilepsy Patients

Antecedents Components

Appraisal of epilepsy experience Symptom pattern Period, Severity, Frequency, Probability

Event familarity Post experience, Information, Knowledge

Consequences Components

Impaired functioning Physical function Dysfunction of physiological activity

Affective function Fatigue, Loneliness, Fear, Frustration, Anxiety

Difficulties in making a decision -

Coping behavior Proactive Mastering skills, Decision-making, Gathering information, Adherence OR Non-

compliance, Decision under risk, Over-treatment, Balance between risk and 

quality of life, Doing what I can do for the best outcome, Struggle to manage 

a constant feeling of uncertainty

Passive Acceptance, Preoccupation, Protracting decision, Unrealistic observation, Cost-

effective approach, Ignorance, Vigilance, Denial, Concealment
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애가 나타나고, 그 주체는 이에 대처하기 위하여 나름의 대처행동을 

수행하며 이는 능동적 또는 수동적 형태로 나타난다. 

7. 다른 건강문제에서 나타나는 불확실성과의 비교

뇌전증의 불확실성을 더 명확히 정의하기 위해 다른 건강문제에서 

나타나는 불확실성과의 비교를 수행하였고, 그 결과는 Table 4와 같

다. 개념분석이 수행되지 않은 건강문제에 대해서는 불확실성을 다

룬 서술적 연구들을 비교에 활용하였고, 그 결과, 많은 부분에서 공

통점이 나타난 반면, 질병 및 건강문제에 따라 특이적으로 나타나는 

특성 또한 확인되었다.

‘질병의 불확실성(Uncertainty in Illness)’ 개념 연구의 경우, 
Mishel의 선행연구[5,7]가 가장 대표적이며, 다른 연구자들에 의해

서도 많은 연구가 수행되어왔다. 가족 간호제공자들의 경험을 분석

한 한 연구에서는 인지적·전 인지적 방식을 통해 단서들이 축적됨에 

따라 발생하는 의문이나 무지를 불확실성이라 정의하고 있다[21]. 이

는 질병경험을 받아들이는 주체의 주관적 인식이 불확실성의 선행요

인이라 주장하는 다른 연구들[5,7,22]과 방향을 같이하며, 본 연구 

결과와 유사하다. 한편, Mishel을 포함한 많은 연구자들이 불확실성

이 가치중립적·정서중립적인 개념임은 동의하고 있으나, 불확실성이 

정서적 반응으로 연결되는 지점에 대해서는 연구자마다 다른 입장을 

보인다[22]. Mishel과 Braden [5,7]은 질병의 불확실성이 정서 중립

적이며 스트레스가 그 결과물이라 주장하지만, 이외 연구자들은 오

히려 스트레스 등의 정서적 반응이 질병의 불확실성 특성 중 하나이

거나 그 원인이라 말한다[22]. 본 연구에서는 뇌전증의 불확실성의 

결과는 신체적·정서적 기능 장애가 결과로 확인되었다는 점에서 

Mishel과 Braden [5,7]이 제시한 질병의 불확실성과 차별된다. 또한 

선행연구들에서는 긍정적·부정적 정서 모두를[21,22] 질병의 불확실

성에 대한 결과로 진술하고 있지만, 본 연구에서 확인된 뇌전증의 불

확실성 결과는 피로, 불안, 외로움 등 부정적 정서 반응이 주를 이루

었다. 질병의 불확실성 개념분석을 수행한 한 연구에서는 Mishel과 

Braden [5,7]이 ‘불확실성(Uncertainty)’이 아닌 ‘불확실한 상황(Un-

certain Situation)’을 다루고 있다고 비판하며, 불확실성의 개념특성

을 ‘무언가 발생할 가능성(Probability)’, ‘기간이나 속도, 빈도가 변

하는 일시성(Temporality)’, ‘주관적 관점(Perception)’으로 다시 제시

하고 있다[22]. 그러나 질병과정 자체가 일시성을 띠며 계속 변화하

고, 변화로 인해 무언가 발생할 가능성을 대상자가 주관적으로 인식

하는 과정이나 후에 불확실성이 나타나기 때문에 오히려 해당 특성

들이 ‘불확실한 상황’의 특성에 더 가까운 것으로 생각된다. 스트레

스가 질병의 불확실성 속성 중 하나라 주장하는 연구자도 있으나, 
이 또한 스트레스가 결과물이나 촉매가 된다고 주장한 Mishel과 상

반되며, 본 연구에서 확인한 뇌전증의 불확실성에서의 스트레스는 

Mishel의 주장과 유사하다. 그러나 선행연구[5,7,21,22]에서 ‘일반적 

질병의 불확실성’에서 ‘뇌전증의 불확실성’ 속성 중 하나인 ‘병존’은 

찾을 수 없다.

‘유행성 질환의 불확실성’에 대한 개념분석 연구는 찾아보기 힘들

었고, 본 연구에서는 대신 선행연구를 고찰하여 그 특성을 잠정적으

로 추측해보았다. 유행성 질환의 불확실성은 뇌전증이나 질병의 불

확실성과 같이 주체가 주변 환경과 자원을 주관적으로 평가한 뒤에 

발생하며, 이것이 불안 등의 정서적 반응과 대처전략을 탐색하는 행

동으로 이어진다. 유행성 질환에 대한 예방 또는 치료방법이 있더라

도 지역사회 분위기나 언론, 정책 등의 영향으로 인하여 해당상황을 

객관적으로 파악하기 힘들다는 점[23], 지역사회에서 팽배하는 불확

실성이 개인에게 영향을 끼칠 수 있다는 점[24]에서 ‘전염성’의 특성

이 확인되며, 이는 ‘지역사회에 팽배하는 분위기에 압도되어 해당상

황을 명확히 파악하고 해석하는 데에 느끼는 어려움’이라 정의할 수 

있다. 이외에 항원의 변이, 질병의 확산 속도나 양상의 변화에 따라 

정책결정자나 의학전문가들은 대 전염병 및 유행성 질환에 대한 정

책이나 태도를 계속 바꾸고 유연하게 대처할 필요가 있으나 유행성 

질환의 전파에는 너무나 많은 요인들이 관여하여 상호작용하기 때문

에 완벽한 예측과 예방이 현실적으로 불가능하다는 것이 관련 전문

가들의 의견이다[23]. 이러한 특성들은 질병의 ‘애매모호함’, ‘복잡

함’, ‘모순’, ‘예측불가능성’과 관련이 높으며, ‘병존’과는 거리가 먼 것

Table 4. Comparison with Uncertainty in Other Health Problems

Attribute of Uncertainty
Health Problems

Illness Epidemic Pain Diabetes Mellitus Epilepsy Lung Cancer

Ambiguity ○ ○ ○ ○ ○ ○

Complexity ○ ○ ○ ○ ○ ○

Inconsistency ○ ○ ○ ○ ○ ○

Unpredictability ○ ○ ○ ○ ○ ○

Coexistence × × × × ○ ×

Transmissibility × ○ × × × ×

Subjectivity × × ○ × × ×
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으로 보인다.

‘통증의 불확실성’ 특성을 확인하기 위하여 고찰한 선행연구들은 

해당 개념의 속성을 분명히 나타내지는 않지만, 통증의 강도가 불

안, 통증에 대한 관심도, 통증이 발생할 것이라는 예상 등이 통증의 

수용이나 인식과 관련이 있고[25,26], 생리적으로 통증을 받아들이

는 신경학적 경로에 매개하며, 외부에서 조작하여 정해진 강도의 자

극을 주었을 때에 자극을 받은 주체의 통증 호소가 그와 일치하지 

않아 통증에 대한 기대나 주관적인 관점이 통증의 불확실성과 관련

이 있을 것이라[25,26] 보고하고 있다. 이에 따라 통증에 대한 불확

실성은 ‘주관성’을 띠는 것으로 보이며, 이는 ‘해당 주체의 주관적 인

식이나 기대의 영향으로 객관적 환경요인이나 자극이 재해석되고 왜

곡되어 그 의미를 정확히 해석할 수 없고 조절할 수 없는 것’으로 정

의된다. 선행연구들에 따르면 대부분의 통증은 그 원인이 명확하지 

않고, 증상 발현이 예측 불가능하며, 치료의 종류 및 효과 또한 다양

하여 Mishel과 Braden [5,7]이 제시하고 있는 질병의 불확실성 특성

을 모두 보인다[25,26]. 그러나 대부분 그 주체가 통증을 불쾌하게 

받아들여 회피하고 제거하려는 의사결정과 행동을 일관적으로 유지

한다는 점[26]에서 ‘병존’ 특성은 부재하는 것으로 생각된다.

‘당뇨병의 불확실성’에 대한 개념분석 연구는 찾아보기 힘들었고, 
본 연구에서는 대신 선행연구를 고찰하여 그 특성을 잠정적으로 추

측을 시도하였다. 당뇨병의 경우, 다른 건강문제에 비해 전문가가 제

공하는 의료서비스보다도 자기관리에 의존한다는 점[27], 다른 질병

과 달리 자기관리가 주를 이루고, 혈당 수치 등의 객관적 지표를 통

해 건강상태를 확인하고 대처할 수 있다는 점[28]에서 ‘병존’ 특성과

는 거리가 멀며, 또한 Mishel과 Braden [5,7]이 말한 질병의 불확실

성과 차별되는 특이점은 확인되지 않는다.

‘폐암의 불확실성’ 또한 개념분석 연구를 찾아보기 힘들었고, 선행

연구를 일부 고찰하여 그 특성을 잠정적으로 추측하였다. 그 결과, 
Mishel과 Braden [5,7]이 말한 질병의 불확실성과 크게 차별되는 특

성은 보이지 않았다. 그러나 호흡기능 저하로 인하여 강한 심리적 불

안과 죽음에 대한 위협을 경험한다는 점, 대부분 예후가 좋지 않다

는 점, 심한 부작용 때문에 치료를 연기하거나 중단하는 경우가 있

다는 점 등[29] 극단적인 공포 등의 부정적 경험을 반복적·지속적으

로 한다는 점 때문에 ‘병존’의 특성과는 거리가 먼 것으로 생각된다.

논    의

특정 건강문제에 대한 불확실성 연구가 필요하다는 주장이 선행

연구들에 의해 제기되어왔으나[25] 간호학 분야에서 수행되어 온 불

확실성 개념 연구는 대부분 각 건강문제만의 특이점을 차치하거나 

암 환자에 초점을 둔 경향이 있다. 이에 본 연구는 뇌전증의 불확실

성에 초점을 두고 개념분석을 수행한 뒤, 다른 건강문제와 비교하여, 
그 의미와 특성을 명확히 확인하고자 하였다.

뇌전증의 불확실성은 ‘뇌전증 질병경험을 받아들이는 주체의 주관

적 인식과 평가’ 후에 발생하며, 여기에 다시 질병양상과 사건의 친

숙함이 다시 선행된다. 이는 Mishel의 이론[7]과 유사하며, 이 선행

요인들과 ‘뇌전증의 질병경험을 받아들이는 주체의 주관적 인식과 

평가’ 간에는 뇌전증 및 발작 증상에 대한 관점이나 태도, 치료의 부

작용에 대한 경험이나 인식, 발달 단계와 가족 기능, 경제적 수준, 뇌
전증 환자의 신체적·정신적·인지적·사회적 기능이 매개한다. 이러한 

연구 결과를 근거로 질병, 치료 경과, 불확실한 대상 또는 사건, 각 

개인의 인생경험과 생의 단계를 고려하여 불확실성을 감소시킬 수 

있는 중재 개발 및 추가 연구를 수행할 필요가 있다.

개념분석 결과, 뇌전증의 불확실성의 특성은 ‘애매모호성’, ‘복잡

함’, ‘모순’, ‘예측 불가능’, ‘병존’으로 확인되었고, Mishel [7]의 이론 

및 유행성 질환, 통증, 당뇨병, 폐암 등의 타 건강문제의 불확실성과 

차별되는 특성은 ‘병존’이었다. 이는 뇌전증의 가장 대표적이고도 독

특한 증상인 발작이나 경련의 발생과 관련이 있어 뇌전증의 불확실

성에서만 차별되게 나타나는 것으로 생각된다. 발작이나 경련의 경

우, 많은 사회문화적 배경에서 부정적이고 추한 것으로 인지되나[2], 
증상이 없을 때에 뇌전증 환자는 일반인과 다름없이 생활할 수 있다

[1]. 또한 발작이 발현하였을 경우에는 환자 스스로를 조절하기 힘들

어 타인에 대한 의존도가 급격히 증가하지만, 평소에는 일반인과 같

은 기능수준을 유지하는 등[2] 뇌전증에는 상반되는 두 개 이상의 

특성이 공존하여 그에 대한 가치판단을 하기 어려운 상황이 발생하

고, 본 연구는 이를 ‘병존’이라 명명하였다.

뇌전증의 불확실성 특성 중 ‘병존’은 해당 주체로 하여금 정체성 

혼돈과 가치판단 어려움[1,2,20], 비효율적 대처행위[1,4]를 경험하

게 할 수 있어 간호사의 개입이 필요할 수 있다. 이러한 특성을 고려

하여 간호사는 뇌전증의 불확실성을 경험하는 대상자에게 그가 직

면한 상황의 원인을 충분히 설명하고, 합리적 대처방법을 교육하여 

불확실성을 감소시킬 수 있어야 할 것이다. 또한 ‘병존’의 영향으로 

인해 뇌전증 환자가 치료를 도중 포기하거나 비합리적인 선택을 하

지 않도록 동기부여 방안을 마련하고, 대상자가 원하지 않는 상황이 

발생하였을 경우에는 어떻게 대처해야 하는 지 설명하여 지지해야 

한다.

불확실성이 가치중립적·정서 중립적인 개념임에 대부분의 연구자

가 동의하고 있지만 스트레스가 불확실성의 결과물인지, 선행요인인

지 여부에 대한 입장은 연구자마다 다르다[22]. 선행요인인 ‘뇌전증 

질병경험을 받아들이는 주체의 주관적 인식과 평가’와 ‘뇌전증의 불

확실성’ 개념이 가치중립적·정서 중립적인 개념으로 확인되었고, 그 

결과로 신체적·정서적 기능장애가 발생하는 것으로 확인되었기 때문
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에, 본 연구에서 스트레스는 뇌전증의 불확실성 결과 요인으로 생각

된다.

본 연구에서 뇌전증의 불확실성 결과는 기능 장애, 의사결정 장

애, 대처행동이었으며, 이 또한 Mishel의 이론[7]과 유사한 면을 보

인다. 본 연구는 더 나아가 신체적·정신적 기능 저하, 대상자 스스로

의 능동적·수동적 대처 방법에 대하여 논하였다. ‘적응’이 질병의 불

확실성의 결과라 주장하는 기존 연구들이 있으나[7,21], 선행요인이 

‘질병경험을 받아들이는 주체의 주관적 인식과 평가’이며, 동일한 경

험이나 자극에도 이를 받아들이는 주체의 주관적 인식이나 평가는 

계속 달라지기 때문에, ‘적응’이 질병의 불확실성 또는 뇌전증의 불확

실성의 충분조건이라고는 생각되지 않는다.

질병의 불확실성 개념분석을 수행한 한 연구에서는 불확실성의 

특성을 ‘무언가 발생할 가능성’, ‘기간이나 속도, 빈도가 변하는 일시

성’, ‘주관적 관점’으로 다시 제시하고 있다[22]. 그러나 질병과정 자

체가 계속 변화하고, 그 변화로 인해 무언가 발생할 가능성을 대상자

가 주관적으로 인식한 뒤에 ‘불확실성’이 나타나기 때문에 오히려 해

당 특성들은 ‘불확실한 상황’의 특성에 더 가깝고, 질병양상과 사건

의 친숙함에 영향을 주는 선행요인으로 생각된다. 예를 들어, 통증

의 강도·기간, 만성 및 급성 여부가 변하는 일시성은 ‘불확실한 상황’

으로서 통증에 대한 주체의 주관적 인식과 평가를 변화시켜 통증의 

불확실성을 유발한다. 유행성 질환의 계절성이나 불규칙성이라는 ‘일

시성’ 또한 ‘불확실한 상황’으로서 이에 대한 주체의 주관적 인식과 

평가를 변화시키고, 이것이 ‘유행성 질환의 불확실성’을 유발한다. 이

러한 문제는 ‘질병의 불확실성’, ‘불확실한 상황’, ‘해당 질병을 가지고 

있는 환자의 불확실성’ 등 유사한 개념들이 혼돈되어 나타나는 것으

로, 관련 개념을 다루는 연구자들은 해당 개념들의 특성과 정의를 

주의해서 구별하고 명확히 구별할 필요가 있다. 또한 간호제공자들

은 간호대상자들의 질병경험에 대한 인식과 평가가 여러 가지 요인

에 의해 변화할 수 있다는 사실과 이것이 불확실성의 변화로 이어질 

수 있다는 점을 인지하고 간호를 수행할 수 있어야 할 것이다. 

연구를 수행하기 위해 질병의 불확실성과 관련된 문헌들을 고찰

하는 과정에서 ‘필연성(Inevitability)’이라는 말이 자주 등장하는 것

을 발견하였으나, 불확실성의 선행요인이 ‘질병경험을 받아들이는 주

체의 주관적 인식과 평가’라는 점에서 해당 주체가 불확실성을 필연

적으로 경험하게 되는지 단정 짓기 힘들다. 이를 고려하여 연구자들

은 질병의 불확실성과 관련된 연구 수행 시 ‘필연성’이라는 표현이나 

개념의 활용 시 주의할 필요가 있다.

뇌전증의 불확실성 개념 정의를 명확히 하기 위해 일부 건강문제

의 불확실성과 관련된 문헌들을 고찰하였고, Mishel [7]이 제시한 

특성을 모두 가지고 있으나 각 건강문제에 따라 특유의 특성이 추가

되는 경우가 있음을 확인하였다. ‘유행성 질환의 불확실성’의 경우에 

‘전염성’이, ‘통증의 불확실성’의 경우에 ‘주관성’이 추가되었고, 당뇨

병이나 폐암에서는 특별히 추가되는 속성이 없었다. 이러한 결과는 

통증, 유행성 질환 등 다양한 건강문제와 해당 인구집단을 대상으로 

불확실성을 사정하거나 측정할 경우, 해당 건강문제의 불확실성 특

성을 주의 깊게 고려하여야할 것과 다양한 질병 특성을 고려하여 불

확실성 중재가 차별화되어야 한다는 점을 시사한다.

그러나 다른 질병과 관련된 불확실성 개념 분석 연구가 부족하여, 
제한적인 문헌고찰을 통해 해당 질병의 불확실성을 추측하였고, 이 

때문에 다른 질병의 불확실성 특성이 충분히 고려되지 못했다는 점

이 본 연구의 제한점이며, 이와 관련된 추가 연구 수행이 필요하다. 

본 연구가 갖는 또 다른 제한점은 개념분석이라는 방법론 특성상 시

대적·사회적·문화적 맥락에 따라 해당 개념의 정의가 변화할 수 있

다는 점으로, 해당 개념을 활용하거나 연구할 경우 주의할 필요가 

있다.

본 연구는 ‘뇌전증 불확실성’ 개념분석을 수행하여 해당 개념에 

대하여 폭 넓은 이해를 시도하였다는 점, ‘질병의 불확실성’을 측정 

시 흔히 사용되는 측정도구인 ‘MUIS’ [7]를 뇌전증 환자에게 적용하

거나 이를 위해 수정 및 보완할 경우 활용할 수 있다는 점에서 가치

가 있다. 불확실성이 대처행동에 영향을 줄 수 있다는 이상의 결과

를 바탕으로 뇌전증 환자나 가족, 건강관리제공자가 능동적이면서도 

합리적인 대처기술을 사용할 수 있도록 하는 전략 개발이 필요하다

고 제언한다.

결    론

본 연구는 Walker와 Avant [11]의 방법을 이용한 개념분석 연구

로, 사전, 다양한 학문 분야의 연구와 이론 등을 체계적으로 고찰하

였고, ‘뇌전증의 불확실성(Uncertainty in Epilepsy)’을 ‘뇌전증 질병 

및 치료를 경험하는 과정에서 이와 관련된 단서들이 불분명하거나 

이해하기 어렵거나 자주 바뀌거나 현재나 과거의 경험이 일치하지 

않거나, 또는 상반되는 두 개 이상의 특성이 공존하여 뇌전증에 대

한 가치판단을 하기 어려운 상태’로 정의하였다. 이러한 뇌전증의 불

확실성은 ‘뇌전증 경험을 받아들이는 주체의 주관적 인식과 평가’가 

선행되며, 그 결과로서 신체적·정서적 기능 장애가 나타나고, 그 주

체는 이에 대처하기 위하여 나름의 대처행동을 수행하며, 이는 능동

적 또는 수동적 형태로 나타난다.

건강문제의 불확실성을 다룬 연구 대부분이 개별 특성을 고려하

지 않고 수행되어왔으나 본 연구는 뇌전증의 불확실성과 그 특이점

에 초점을 두어 분석하였고, 이를 다른 건강문제와 비교하여 뇌전증

과 관련된 간호중재 및 연구를 위한 기초자료를 확보했다는 데에 의

의가 있다.
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