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Purpose: This qualitative study aimed to explore the lived and true meaning of experiences of middle-aged patients with complex regional 

pain syndrome. Methods: The participants were 10 men and women aged 40 to 60 years who received outpatient treatment at a university 

hospital, could communicate, and agreed to participate in the study. Data were collected through individual interviews using open and 

semi-structured questions from September 2019 to July 2021 and were analyzed using the content analysis method suggested by Hsieh 

and Shannon (2005). Results: As a result of this study, 42 summarized semantic units related to life experience, 15 subthemes, and seven 

themes were derived. The seven themes were “pressed by severe pain,” “frustrated because I cannot be part of the community,” “dis-

tressed because people do not recognize my disease,” “sad about conflicts with family,” “unmotivated because of desperate life,” “appreci-

ating for support,” and “putting oneself together and living daily life.” Conclusion: The vivid experiences of the participants derived in this 

study are the basic data for developing treatment guidelines. In the future, we propose a study on life and family care experiences accord-

ing to the developmental characteristics of the life cycle of patients with complex regional pain syndrome and develop and apply programs 

to support patients and their families.
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서    론

1. 연구의 필요성

복합부위통증증후군(complex regional pain syndrome)은 희

귀난치성질환 중 하나로 반사성 교감신경위축증(reflex sympa-

thetic dystrophy) 혹은 작열통(causalgia)으로 불리던 질환이며, 
조직이나 신경 혹은 척수손상 후에 발생하는 만성적인 신경병증 

통증 질환이다[1]. 신경손상 여부에 따라 말초신경의 손상이 없

는 원인불명의 1형과 말초신경의 손상이 있는 2형으로 구분할 

수 있으며 이환부위 온도의 변화, 근육의 경련, 부종, 발한 이상, 
피부변화, 감각이상을 동반한다[2]. 2015년 건강보험심사평가원 

통계자료에 따르면, 복합부위통증증후군의 연간 발생률은 인구 

10만 명당 29명 정도이며 매년 천 명 이상의 신규 환자가 보고되

고 있다. 남성보다는 여성이, 50대 연령에서 환자수가 가장 많으
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며 절반 이상이 40~60대의 중년기이다[3]. 중년기는 인간 발달 

단계 중 생산성 대 침체성의 시기로 다른 성인들과 원만한 관계

를 이루면서 문화, 사회, 경제 등 다양한 분야에서 중요한 역할을 

하고 있으며 직업적으로도 절정에 이르러 자아성취감을 느낄 수 

있는 시기이다[4]. 중년의 발달과업을 성공적으로 성취하는 사람

은 정서적 안정감을 느끼고 삶의 의미를 발견하며 진정한 행복감

을 느끼게 된다[5]. 그러나 중년기에 발생한 건강문제는 중년기 

위기감에 영향을 미치며 건강 관련 삶의 질을 저하시키므로 건강

상태가 중년기에 적응하는데 중요한 변인으로 작용한다[6].

복합부위통증증후군 환자들은 통증을 줄이기 위하여 약물치

료를 받는데, 약물치료로 조절이 어려운 경우에는 교감신경차단, 
경막외 신경차단, 말초부위신경차단, 케타민요법, 척수자극술 등

의 중재적 치료가 고려될 수 있으나 아직까지 치료방법이 표준화

되어 있지 않다[7]. 또 질환의 발생기전이 밝혀지지 않았고, 통증

은 환자의 주관적 경험에 의존하기 때문에 질환의 인정여부에 대

해서도 많은 혼란과 법적 문제가 야기되고 있다[8]. 이에 따라 대

부분의 복합부위통증증후군 환자들은 장기간 통증을 경험하면

서 우울이나 불안 등의 심리적인 고통을 겪으며, 통증에 점차 압

도되어 일상생활에서 많은 제한을 받게 된다[9]. 따라서 복합부

위통증증후군을 가진 환자를 돌볼 때 일상생활과 일, 삶의 질과 

관련하여 신체적, 심리적, 그리고 사회적 기능에 초점을 두어 다

각도로 접근해야 한다[10].

국외에서는 복합부위통증증후군에 대해 진단이나 병태생리 

및 치료와 관련된 최신 정보를 제시하는 연구[11-13]와 더불어 

환자들의 경험[14,15], 만성통증을 가진 자녀를 양육하는 부모의 

경험[16,17] 등 환자와 그의 가족이 겪는 고통을 탐구하는 연구

가 활발히 진행되고 있다. 그러나 국내에서의 연구는 진단검사, 
약물의 효과검증, 척수자극술과 같은 치료에 중점을 두고 있으며

[18-20] 복합부위통증증후군 환자의 질병 경험을 탐색한 연구

는 미흡한 실정이다. Kwon과 Kim [21]의 질적연구에서는 전체 

성인 환자를 대상으로 질병을 겪는 과정과 유형을 분석하였으나, 
아직까지 중년기 복합부위통증증후군 환자의 삶의 경험을 다룬 

연구는 이루어지지 않았다. 이러한 실제 경험을 다룬 연구가 미

흡하며 환자와 일반 대중, 의료인이나 보건정책을 입안하는 실무

자에게 질병의 특성에 대한 정보를 제공하기 위해서는 환자의 살

아있는 경험을 파악하는 연구가 필요하다[22]. 이에 본 연구에서

는 중년기 복합부위통증증후군 환자의 심층적 경험을 확인함으

로써 환자의 고통에 대한 이해를 넓히고, 이들을 돌보는 중재를 

개발하는데 기초자료를 마련하고자 한다.

2. 연구의 목적

본 연구의 목적은 중년기 복합부위통증증후군 환자의 경험의 

본질과 진정한 의미를 탐색하는 것이다.

연구 방법

1. 연구 설계

본 연구는 중년기 복합부위통증증후군 환자의 삶의 경험을 분

석하기 위하여 내용분석(content analysis)을 이용한 질적연구이

다[23].

2. 연구 참여자 선정

복합부위통증증후군으로 진단받고 서울시에 소재한 3차 병원

에서 진료를 받으려 외래에 방문한 40~60세의 중년 중에서 연

구 참여자를 모집하였다. 참여자는 병식이 있고 의사소통이 가능

하며 의사표현에 어려움이 없어 생생한 경험 진술이 가능한 자로 

신경외과 전담간호사에게 참여자를 소개받아 의도적 표집법으로 

모집하였다. 연구자가 대상자를 만나 연구의 목적과 방법을 설명

한 후 심층면담에 동의하고 연구에 자발적으로 참여하기로 한 자

로 선정하였으며, 원하면 언제라도 참여를 거부하거나 중단할 수 

있고 어떠한 불이익도 없다는 것을 설명하였다. 자료수집은 면담

내용이 반복되고 새로운 내용이 나오지 않을 때 자료가 포화되

었다고 판단하여 종료하였으며 총 10명의 참여자를 면담하였다. 

Sandelowski [24]에 따르면 대상자들의 맥락적 요소들이 비슷

하다면 질적연구의 경우 10명 정도가 적당하다고 하였고, 본 연

구 대상자들은 40~60세의 중년기이면서 복합부위통증증후군을 

가지고 있기 때문에 맥락적 요소가 비슷하며 10명을 면담한 후 

자료가 포화되었다고 판단하였다.

3. 자료수집

연구자(Seo Y)가 2019년 9월부터 2021년 7월까지 참여자의 

동의를 얻어 면담을 실시하였다. 면담 진행 중 코로나바이러스감

염증-19의 대유행으로 참여자들과 독립된 공간에서 일대일 면

담을 진행 할 수 없어 면담을 중단하였고, 확산세가 주춤하는 시

기에 다시 개별면담을 진행하였다. 면담은 조용하고 안정된 분위

기에서 이루어질 수 있도록 상담실에서 진행하였다. 외래 진료 

후 면담이 진행되었고 면담의 횟수는 1~2회였으며, 1회당 면담시

간은 40~70분 소요되었다. 본 연구의 질문은 ‘복합부위통증증후

군으로 진단받고 살아가는 중년의 삶은 어떠한가?’였으며, 주요 

질문으로는 “복합부위통증증후군을 가지고 살아가면서 가장 힘
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든 것은 무엇입니까?”, “힘든 순간 어떻게 극복하였습니까?”, “진
단 이후에 행복했던 순간은 언제였습니까?”, “어떻게 살아가고 

싶습니까?” 등이었다. 면담 중 통증으로 불편감이 있을 경우에는 

언제든지 중단할 수 있음을 설명하였다. 여러 명의 대상자와 일

대일 면담을 진행하면서 1명의 참여자에게 명확한 경험을 다시 

확인하고자 추가로 전화면담을 시행하였다. 면담 시 분위기, 참
여자의 얼굴 표정과 행동을 증례기록지에 기술하였다. 1명의 참

여자는 면담 중 통증으로 앉아있기를 힘들어하여 앉고 서있는 

동작을 반복하였으나 끝까지 면담 진행을 원하였다. 8명의 참여

자는 면담 중 눈시울이 붉어지거나 우는 모습을 보였으며 1명의 

참여자는 삶을 자포자기하고 싶다고 하며 여러 번 손을 내젓는 

행동을 반복하였다. 모든 내용을 녹음하였고 면담한 당일 바로 

필사하였다. 필사한 내용을 여러 번 읽으며 중요한 문장을 표시

하였다. 자료가 이론적으로 포화될 때까지 면담하였고, 더 이상 

새로운 내용이 나오지 않을 때 수집을 종료하였다.

4. 자료분석

본 연구에서는 Hsieh와 Shannon [23]이 제시한 내용분석 방

법을 이용하여 자료를 분석하였다. 첫째, 연구자(Seo Y)는 참여

자와 면담을 한 후 모든 자료를 반복적으로 읽으며 전체적인 의

미를 파악하였다. 둘째, 연구자(Seo Y)는 필사한 내용에서 원래 

사용된 단어를 강조하며 경험과 관련된 사고와 개념을 나타내는 

진술문을 따로 표시하여 하위주제로 분류하였다. 셋째, 연구자

(Lee S)는 분류된 하위주제를 검토한 후, 중복되는 코드를 제외

하고 유사한 것끼리 모아 범주로 분류하였다. 넷째, 연구자들은 

연구 결과에 대해 함께 논의하여 분류된 범주들을 통합하고 특

성을 구체화하여 함축성이 큰 주제로 도출하였다.

5. 연구자의 준비 및 연구의 엄밀성 확보

연구자(Seo Y)는 상급대학병원에서 14년간 신경외과 병동 간

호사로 근무하며 복합부위통증증후군 환자에게 치료와 간호를 

제공하였고 이로 인해 참여자의 경험을 충분히 이해할 수 있었

다. 또 대학원 석사학위과정에서 질적연구방법론을 수강하였으

며, 질적연구방법을 이용한 선행연구를 고찰하였고 질적연구 관

련 서적을 탐독하였다. 또한 질적연구 경험이 풍부한 연구자(Lee 

S)의 피드백을 받으며 연구를 진행하였다.

본 연구의 신뢰도와 타당도를 높이기 위해 Guba와 Lincoln 

[25]이 제시한 신뢰성(credibility), 이전가능성(transferability), 
의존가능성(dependability), 확인가능성(confirmability)의 네 가

지 기준을 이용하였다. 양적연구의 내적 타당도에 해당하는 신뢰

성을 확보하기 위해 자료 수집과정에서 모든 자료는 녹음 후 바

로 필사하여 충실히 해석하려고 노력하였고, 추출된 내용을 참

여자 2인과 만나서 주제와 하위주제를 설명한 후 의도와 일치하

는지 확인하였다. 또한 질적연구 경험이 있는 연구자(Lee S)에게 

확인을 받았고, 논의를 통하여 신뢰성을 높였다. 양적연구의 외

적 타당도에 해당하는 이전가능성을 확보하기 위해 다양한 환경

에 있는 참여자들을 선정하고자 하였고, 더 이상 새로운 내용이 

나오지 않을 때까지 자료를 수집하였다. 의존가능성은 양적연구

의 신뢰도에 해당되는 개념으로 내용분석 방법에 따라 자료에서 

주제를 도출하기 위해 노력하였고, 참여자 진술 시 현장분위기를 

기록하고 참여자의 말을 인용하였다. 또한 연구 방법과 자료수집 

및 분석과정을 자세하게 기술하였다. 확인가능성은 연구의 신뢰

성과 이전가능성 및 의존가능성을 확보할 때 확인할 수 있으며, 
양적연구의 객관성에 해당한다. 참여자의 경험을 조작하거나 개

입하지 않았고 연구자의 편견을 배제하여, 중립적인 태도를 유지

하였다.

6. 윤리적 고려

본 연구의 내용과 방법에 대하여 가톨릭대학교 생명윤리위원

회의 승인을 받았으며(승인번호 KC17FESI0803) 참여자에게 연

구의 목적과 진행과정 및 면담내용이 녹음될 것임을 설명한 후, 
연구참여에 대한 서면동의서를 받았다. 참여자에게 원하면 언제

라도 어떠한 불이익 없이 참여를 거부하거나 중단할 수 있으며, 
수집된 자료는 연구 목적으로만 사용되고, 개인의 비밀보장과 익

명이 보장됨과 자료수집이 끝나도 의문사항 및 자극할 수 있는 

민감한 정보는 언제든지 삭제를 요구할 수 있음을 설명하였다. 

녹음된 파일은 연구자만 접근 가능하도록 잠금 장치를 사용하여 

보관하였으며, 각 참여자에게는 면담 후 소정의 사례비를 제공하

였다.

연구 결과

본 연구 참여자는 남성이 6명, 여성이 4명이었으며, 연령은 

40~59세였다. 남성은 모두 무직이었고, 여성은 주부로서 모든 

참여자가 경제활동을 하지 못하는 상태였다. 교육 정도는 대학졸

업이 2명, 고등학교 졸업 7명, 초등학교 졸업 1명이었다. 결혼상

태는 기혼이 9명, 미혼 1명이었고, 기혼자 중 8명은 자녀가 있었

다. 종교는 천주교와 개신교가 각각 3명, 불교와 무교가 각각 2명

이었으며, 유병기간은 1~20년이었다. 진단유형은 1형과 2형이 각각 

5명씩이었다(Table 1).

본 연구에서는 삶의 경험과 관련된 100가지의 진술문을 다시 

42가지 의미있는 진술로 분류하였고, 유사한 것끼리 모아 7가지
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Table 1. The General Characteristics of Participants

ID Sex Age, y Occupation Education Marital status Children Religion
Illness 

period, y
Type

1 M 51 Unemployed High school Married Have None 20 1

2 M 40 Unemployed Bachelor Married Have Catholic 6 1

3 M 53 Unemployed High school Married Have Christian 5 2

4 M 49 Unemployed High school Married Have Catholic 15 2

5 M 48 Unemployed High school Unmarried None Catholic 1 1

6 F 44 Housewife High school Married Have Christian 7 2

7 F 54 Housewife Elementary school Married Have Christian 5 1

8 F 54 Housewife High school Married Have Buddhism 8 2

9 F 59 Housewife High school Married Have Buddhism 2 1

10 M 59 Unemployed Bachelor Married None None 5 2

M = Male; F = Female.

의 주제와 15가지의 하위주제로 제시하였다. 중년기 복합부위통

증증후군 환자의 삶의 경험은 ‘심한 고통이 나를 압박함’, ‘공동

체의 일원이 될 수 없어 좌절함’, ‘내 질병을 알아주지 않아 답답

함’, ‘가족과의 갈등으로 서글픔’, ‘절망적인 현실에 삶의 의욕을 

잃음’, ‘지지에 감사함’, ‘마음을 다잡고 일상을 살아감’의 7가지 

주제로 도출되었다(Table 2).

1. 제1주제: 심한 고통이 나를 압박함

1) 참을 수 없는 신체적 통증을 느낌

참여자는 모두 심한 신체적 통증으로 힘들어하였다. 언제 갑자

기 찾아올지 모르는 통증이 두렵고, 아픈 부위가 퍼져있어 여러 

군데의 통증이 복합적으로 다양하게 발생하므로 매우 고통스럽

다고 하였다.

“통증지수가 10까지 있다라고 하면은 그냥 10을 넘죠. 숨도 안 쉬어

질 정도로…제가 생각할 수 없을 정도로 아파요. 아픈 부위가 여러 군데

인데 원인을 모르니까 그냥 답답하고 칼로 찌르는 거, 바늘로 찌르는 

거, 땡기는 거, 그냥 멍해진다고 해야 되나… 그런 느낌도 들고. 심하게

는 전기가 오는 거, 한 순간에 다 경험을 해봤어요” (참여자2)

2) 통증으로 부정적인 나를 마주함

참여자는 모두 아픈 이후에 성격이 부정적으로 바뀌었으며, 바
뀐 자신을 마주하면서 자포자기하는 심정을 갖기도 하였다. 또한 

먹는 것, 자는 것과 같이 기본적인 생활을 하는데 상당한 어려움

이 있었으며, 제대로 생활하지 못하여 정신적인 괴로움에 시달리

고 있었다.

“하루에 많이 자면 하루에 15분 자다가 깨고, 저 원래 43 kg에서 37 

kg까지 빠졌었어요. 갈비뼈 다 보이고 몸이 쏙 들어가고, 밥이 모래알 

씹는 느낌, 밥 반 공기 먹거나 오렌지나 레몬, 토마토, 식초가 당기고, 고

기를 먹으면 다 토해버리고 그랬어요.” (참여자6)

“저 활달했어요. 낙천적이고 긍정적이고, 근데 아프면서는 소외감도 

있고, 자격지심도 있고, 그니까 뭐든 안 좋은 거는 다 끌어다 붙이면 될 

것 같아요.” (참여자8)

2. 제2주제: 공동체의 일원이 될 수 없어 좌절함

1) 일상생활에 제한을 받아 두려움

참여자는 모두 통증으로 인하여 일상생활에 제한을 받았으며, 
외부활동을 하는 것에 상당한 두려움이 있었다. 대중교통을 이용

하다가 발이 밟혀서 기절하기도 하였고, 거리에 다니는 사람과 

잠깐이라도 스치거나 부딪힐까 봐 몹시 두려워하였다. 참여자들

은 간단한 신체 접촉으로도 통증이 유발되므로 일부러 사람 만

나는 것을 피하였으며, 이로 인하여 관계를 맺기에 어려움을 겪

었다.

“어디 가면 누구하고 부딪히는 게 제일 힘들죠. 부딪히고 밟히고… 그

게 무섭죠. 어디를 가고 싶어도 못하고, 대중교통 이용도 못하고” (참여

자1)

“사람들하고 악수도 하고 싶은데 그것도 못하겠어요. 사람들이 제가 

악수를 피하니까요 오해하니까 설명을 해야 되요. 몸 닿으면 아프다고 

하니까 아예 휠체어에 써서 붙이고 다녔었어요. 근데 사람들이 뭔지 몰

라요” (참여자4)
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Table 2. The Categories and Sub-Categories of the Findings

Categories Subcategories

Pressed by severe pain Feeling unbearable physical pain

Dealing oneself negatively because of pain

Frustrated because I cannot be part of the community Fear from restrictions in daily life

Distressed because of inability to play one’s role

Giving up economic activities because of frustration

Distressed because people do not recognize my disease Angry at health insurance services for not recognizing the disease

Feeling unfair because of being misunderstood as an individual with a fake disease

Sad about conflicts with family Separated from family because of being cruel to each other

Sad about indifference of family

Unmotivated because of desperate life Suffering from broken life

Wishing to give up on life at any time

Appreciating for support Feeling happy with reduced pain for a while

Thankful for the family support for overcoming the disease

Putting oneself together and living daily life Trying the best to reduce pain

Accepting and overcoming the disease

2) 자신의 역할을 못하여 힘듦

참여자 중 8명이 자녀가 있는 중년이었으나 그들은 가정을 책

임질 수 있는 경제활동을 할 수 없었다. 이로 인해 참여자들은 

통증으로 자신의 역할을 다하지 못하는 것뿐만 아니라 부모로서

의 의무를 다하지 못하는 것에 대해 힘들어하였고, 이러한 자신

으로 인해 주변인에게 피해를 줄까 봐 걱정하였다.

“제가 세탁기에 옷 넣고 돌리는 건 하는데. 걸레질은 양손을 쓰니까 

못하고. 뭐든 게 그냥…. 컴퓨터로 본다고 하면 시스템이 엉망진창이 됐

다고 보면 돼요. 내가 할 수 있는 게 적어요. 받아들이기 힘들죠. 그 힘

듦이 집안일부터 반찬, 밥 다 포함해서. 손 하나는 멀쩡하니까 그나마 

밥은 먹을 수 있고…. 오히려 남자라면 돈을 못 벌어오니까 그게 힘들 것

이고, 여자는 여자가 해야 될 일이 다 올 스톱되는 거죠” (참여자8)

3) 경제 활동이 좌절되어 포기함

참여자들은 질병으로 퇴직하게 되어 괴로워하였으며, 경제활

동을 하고 싶으나 할 수 없는 현실에 아쉬워하였다. 결국 구직활

동에 애를 쓰다가 악화되는 병으로 포기하는 모습을 보였다. 특

히 참여자 중 남성 6명은 가족을 부양해야 되는데 직업이 없는 

상태였고 이로 인해 일부 참여자는 경제적 어려움을 겪고 있었다.

“1년에 이력서 내는 거 기본 40~50건 정도이고 면접도 10번 이상 봤

고, 이 병이 있다라고 얘기한 적도 있고, 일부러 안 한적도 있어요. 솔직

히 안 되는 거지만, 이 병 때문에 입사가 취소된 적도 3번 정도 있었어

요. 면접 보다가 ‘이 난치병이다’라는 말만 꺼내도 ‘아 됐습니다, 수고하

셨습니다’라고 면접이 끝난 적도 있으니까요. 아쉽죠. 돈이 가장 걱정이

죠” (참여자2)

3. 제3주제: 내 질병을 알아주지 않아 답답함

1) 믿어주지 않는 공단에 화가 남

참여자들은 복합부위통증증후군 진단을 받기까지 어려움을 

겪었고, 장애 등급을 받지 못하거나 장애판정기준에 대해 불합

리하다고 하였다. 또한 일하다가 다쳤음에도 산재승인을 해주지 

않는 근로복지공단과 아픈 기간만을 보고 자신을 믿어주지 않는 

국민건강보험공단에 대해 화를 내며 억울하다고 하였고, 아파서 

입원했으나 통증을 알아주지 않고 약을 줄이는 의료기관에 대해 

서운함과 속상함을 호소하였다.

“장애등급을 신청하는데 처음에는 3급으로 신청했는데, 나사 박은 

걸로만 등급을 결정되는 거예요. 그래서 장애등급이 최하 6급 받은 거

예요. 그런 건 좀 불합리 하더라구요. 일반적으로 디스크환자들은 수술

하고도 일상생활은 다 하는데, 우리는 통증에 대한 것은 장애로 안 보니

까” (참여자3)

“전 보험혜택을 못 받게 된 거에요. 그래서 이천 만원을 다 들여서 했

어요. 공단에서 왜 건강보험혜택이 안되냐고 물었더니, 이건 6개월 이상 

아파야지만 공단에서 해줄 수가 있다는 거에요. 누가 아프고 싶어서 아

픈 거냐고, 저 같은 경우에는 기계 값까지 거의 이천 만원 나왔어요. 신

랑이 공단에 전화해서 그런 경우가 어디 있냐고. 근데 거기에선 이건 6

개월이상 아파야 된다고, 갑자기 아플 수가 없대요. 근데 우리가 거짓말 

할 리가 있겠어요. 난 아파죽겠는데 그래서 되게 화가 났었어요.” (참여

자6)
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2) 꾀병으로 오해 받아 억울함

참여자들은 복합부위통증증후군이 겉으로 드러나지 않는 병

이라서 꾀병으로 오해받아 억울하며, 주변의 시선이 느껴져 답답

하다고 하였다.

“복합부위통증증후군 환자들은 나일롱 환자라고…제일 듣기 싫은 소

리예요. 통증이 자기가 안 겪어보면 모르니까. 가장 억울하고 짜증나죠. 

치료받는 것도 힘들고.” (참여자1)

4. 제4주제: 가족과의 갈등으로 서글픔

1) 가족에게 모질게 하여 서로 멀어짐

일부 참여자들은 극심한 통증으로 인하여 정상적인 생활을 할 

수 없어 가족과 멀어지거나 마찰이 생겼다고 하였다. 또한 통증 

때문에 가족에게 짜증을 내거나 화를 내는 등 모질게 하기도 한

다고 하였다.

“방에서 저 따로 혼자 자요. 저를 건들까 봐 따로 자요. 아플 때 건들

면 제가 어마어마하게 짜증을 내거든요. 그러니까 서로가 서로를 피하

는 거죠” (참여자4)

2) 가족의 무관심으로 슬픔

일부 참여자들은 처음에는 신경 써 주다가 병이 지속되니 점점 

무감각해지는 가족에 대하여 슬프다고 하였다. 특히 여성 참여자 

4명 중 3명은 배우자의 무관심에 서운함을 표현하였다. 또한 일

부 참여자는 배우자가 자신의 병을 받아들이기 힘들어한다는 것

을 느꼈고, 배우자가 간병하는 것을 불편해 하였다.

“처음에는 나를 신경 써 주다가 근데 긴 병에 효자 없다고…다 각자 

무감각이 되어 버리는 거야. 남편부터 그러니 자식은 어쩌겠어. 그래서 

4년 전에 이혼했어요. 나는 슬퍼지는 거예요. 입원하는 날 병원에 데려

다 주면 퇴원하는 날 한번 와봐. 마누라가 입원한 병실 호수를 모르는 

데…너무 배신감을 느끼고…그게 남편이냐고” (참여자7)

5. 제5주제: 절망적인 현실에 삶의 의욕을 잃음

1) 망가진 삶으로 괴로움

참여자 중 5명은 자신의 역할을 하지 못하는 중년의 삶이 망가

져 최악이라 생각하였고, 절망적인 현실에 괴로워 눈물이 났다고 

하였다.

“아휴…최악이지. 중년의 삶은 최악이예요. 정말 최악이예요. 차라리 

암에 걸렸다면 하면 좋겠어요. 차라리 교통사고 나서 뼈가 부러졌다고 

하면 좋겠어요. 나을 수 있다라는 희망이 있잖아요” (참여자7)

2) 언제라도 삶을 끊어버리고 싶음

참여자 중 7명은 심한 고통으로 죽고 싶다는 생각을 하였고, 4
명은 몇 번의 자살시도를 한 적이 있었다. 그들은 매일 반복되는 

극심한 통증으로 우울증이나 수면장애를 경험하였으며 스스로

의 삶을 썩은 동아줄에 비유하며 언제라도 끊어버리고 싶다고 

하였다.

“통증 때문에 우울감도 심해지고, 처음에는 적응장애 왔다가 우울증 

왔다가 주요 우울장애, 불면증, 신경병증까지 왔죠. 자살시도도 2번해

서 응급실에 실려가고.” (참여자1)

“나는 지금 삶도 없고 아무것도 없어요. 지금 낭떠러지에 매달려 있는 

거예요. 집사람 때문에 살고 있는 거지. 뭐가 있겠어요. 애완견들 사육

하는 거 있죠? 식용으로 키우는 개처럼요. 내 삶이 그거와 똑같아요. 연

명하는 거지. 내 마음속에는 지금 이 썩은 동아줄을 잡고 있는데 어느 

순간에 끊고 싶다. 지금은 살아야지 이런 게 아니고 그냥 잡고 매달려 

있는 거죠. 한 손에는 썩은 동아줄, 한 손에는 가위를 들고 있죠” (참여

자10)

6. 제6주제: 지지에 감사함

1) 줄어든 통증으로 잠시 행복함을 느낌

일부 참여자들은 통증이 줄었을 때가 가장 행복한 순간이라고 

하였고 수술이나 시술, 진통제 등 의학적인 처치로 인하여 줄어

든 통증이 잠시였지만 행복함을 느꼈고, 자신의 통증을 알아주

는 타인의 위로를 받아 통증을 잊을 때가 있었다고 하였다.

“제일 처음에 척수자극기를 넣었을 때요. 찬물에 발을 씻을 수 있으

니까 얼마나 행복한 거예요. 한여름에도 뜨거운 물에 40도 정도로 해서 

씻었는데, 찬물에 샤워를 할 수 있으니까” (참여자1)

2) 함께 이겨내는 가족에게 고마움

일부 참여자들은 계속되는 병에도 지지하고 격려해준 가족에

게, 아파서 신경 써주지 못했으나 잘 견디며 성장한 자녀에게 고

마움을 느꼈으며, 이러한 가족들 덕분에 다시 힘을 얻는다고 하

였다.

“’가족이 있어서, 남편이 있어서 좋다.’, ‘나 혼자였으면 어땠을까?’ 이

런 생각 들죠. 남편이 저렇게 아파도 그나마 본인이 아픈데도 나를 도와

주니까 다행이죠. 항상 고맙고 미안하죠” (참여자9)
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7. 제7주제: 마음을 다잡고 일상을 살아감

1) 통증을 줄이기 위해 나름대로 노력함

일부 참여자들은 정신과적 질환을 치료하기 위해 정신건강의

학과 치료를 받으면서 속시원함을 느꼈으며, 통증을 잊기 위하여 

나름대로 몰두하는 일을 찾아서 해소하려고 노력하였다.

“정신과도 나도 처음에 안 가려고 했어요. 내가 정신병자라면서…근

데 상담을 해보니까 이게 효과가 있더라구요. 어떨 때는 속말을 다 할 수

도 있고 확 풀고 나올 때도 있고. 다른 선생님한테 못 할 얘기를 다하고” 

(참여자1)

“그냥 뭐 음악 듣고 좋은 말씀 듣고, 나 자신을 내려놓는 것부터 해야 

되더라구요. 또 집에 화초 키우고 밤에 아플 때 나와서 화초 보고…내 

스스로가 힐링 할 수 있는 걸 찾는다고 할까. 좋아하는 걸 찾아서 해야 

돼요” (참여자8)

2) 병을 받아들여 이겨내고자 함

일부 참여자들은 고통 속에서도 일상을 살아가려고 노력하였

으며, 병을 받아들이고 삶의 일부분으로 적응하며 살아간다고 

하였다. 또한 통증이 있을 때에도 나 자신과의 싸움이라는 생각

으로 이겨내고자 하였다.

“어차피 아픈건데…바보가 되는 게 가장 좋은 것 같아요. 통증에 대

해서는 바보가 되는 거…모든 사람이 다 아픈데 유독 나만 아프다고 느

끼지 말고. 이걸 생활화하면 훨씬 더 편해질 것 같아요. 병이라 생각하

지 말고 항상 내 몸에 있는 것이니까” (참여자5)

“지면 안 된다. 통증에 지면 안 돼요. 지면 침대에서 못 내려오고 이기

면 침대에서 내려와서 활동을 한다. 뭔 짓을 해도 살아요. 약으로만 의

존해도 안 되고, 뭔가 살라고 노력을 해야 돼. 누구도 해줄 수가 없는 거

야. 나 자신과의 싸움이야” (참여자7)

논    의

본 연구에서 모든 대상자가 가장 많이 언급한 경험은 ‘심한 고

통이 나를 압박함’이었다. 복합부위통증증후군 환자들은 극심한 

통증에 대한 고통과 통증이 올 것 같은 생각에 긴장하고 두려워

하는 예기통증을 반복적으로 경험하며[21], 이로 인해 분노나 우

울, 좌절, 두려움, 자살생각을 한다[10]. 최근 복합부위통증증후

군 환자를 대상으로 한 국내 연구[26]에서 환자들은 10점 만점

에 평균 7.15점의 심한 통증을 호소하였으며, 환자의 92.1%가 통

증으로 수면장애를 겪고 있는 것으로 나타났다. 복합부위통증증

후군은 대부분 2년 안에 해결되지만 장기화되는 경우는 증상이 

몇 년, 심지어 수십 년 동안 지속되는 등 예후가 좋지 않으며

[27], 이환 기간이 길어지면 환자들은 불안, 우울, 수면장애 등을 

경험한다[28]. 따라서 환자의 고통을 완화시키기 위하여 통증을 

조절하기 위한 중재적 치료와 정신건강의학과 상담과 심리 치료

를 병행하는 등 구체적이고 적극적인 전략을 마련하는 것이 필요

하다.

심한 고통으로 인해 참여자들은 일상생활 조차 제한을 받아 

공동체의 일원이 될 수 없어 좌절하기도 하였다. 본 연구의 진행 

중 코로나바이러스감염증-19가 발생하여 참여자들에게 코로나

바이러스감염증-19로 인한 일상생활의 어려움에 대해 질문하였

으나 참여자들은 복합부위통증증후군 진단 이후 사회생활을 할 

수 없었고 이미 고립된 생활을 하고 있어서 ‘일상생활에서 더욱 

심한 제한을 받는다’는 등의 의미 있는 언급을 하지는 않았다. 복

합부위통증증후군 환자들은 심한 통증으로 사회생활을 할 수 없

을 뿐만 아니라 다른 사람들이 고통을 이해하지 못하기도 하여 

스스로 신체적, 정서적인 거리를 두기도 하였다[29,30]. 따라서 

통증을 장애로 인정하여 복합부위통증증후군 환자도 신체장애

환자와 같이 사회적으로 배려 받으며 역할을 수행할 수 있도록 

대중의 인식이 변화되는 것이 필요하다.

공동체의 일원이 될 수 없는 참여자들은 경제적 활동을 할 수 

없었다. 국내 연구 결과에 따르면[26], 복합부위통증증후군 환자 

10명 중 8명 이상이 사회활동으로 인한 수입이 없어 경제적 어려

움을 겪고 있으며, 전체환자의 42%가 가족에게 의지, 26%는 산

재급여와 국가지원금으로 생계를 유지하고 있다. 사회적 책임을 

수행하여 생계를 유지하고 가족을 부양해야 하는 중년기에는 직

장생활이 중요한 영역이나[31] 일부 참여자들은 직업을 갖지 못

하여 경제적으로 어려움을 겪게 되어 자녀들에게 미안하다며 눈

물을 흘리기도 하였다. 자신과 가족의 경제적인 문제를 해결하기 

위해 참여자들은 공단과 같은 기관에 도움을 요청하지만, 자신들

의 신체적 고통을 꾀병이라고 오해 받는 등 이해 받지 못해 억울

해하고 답답해하였다. 선행 연구의 결과 복합부위통증증후군 증

상이 나타나고 진단받는 데까지 6개월 이상이 걸린 경우가 

72.1%였으며, 1년 이상인 경우는 43.5%였다[26]. 대한통증학회

와 환우회에서는 복합부위통증증후군을 장애로 인정해야 할 필

요성을 꾸준히 요구해 왔으며, 2021년 4월에 장애로 인정받게 되

었다[32]. 그러나 심한 통증만으로는 장애 판정을 받을 수 없으

며, 현재 장애 판정을 받기 위해서는 진단기준에 부합하고 신경

손상이 확인되거나 관절구축이 객관적으로 검증되며 2년 이상 

치료받은 진료기록지가 필요하다[32]. 이에 대한통증학회는 2년
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마다 재판정하는 것을 개선해야 한다고 밝혔으며 조기에 진단을 

받고 치료받을 수 있는 치료가이드라인 구축과, 국내 환자에 맞

는 장애 판정 기준을 확립하여 복합부위통증증후군 환자에 대한 

인식개선과 국가와 사회의 경제적 지원 확대 및 정책이 수립되는 

것이 필요하다. 또한 복합부위통증증후군 환자의 고통은 상상조

차 할 수 없으나, 의료인들은 환자의 말을 믿지 않는 경우도 있어 

많은 환자들이 의료인에 대해 부정적인 경험을 가지게 되므로

[10], 경청과 공감을 통하여 환자가 질환에 잘 대처할 수 있도록 

도와야 한다. Breivik와 Butler의 연구[33]에서도 환자의 말을 

주의 깊게 듣는 것이 중요하다고 하였으며 효과적인 최적의 치료

관계가 형성될 수 있도록 경청과 공감에 초점을 둔 의료진의 노

력이 필요하다.

대부분의 참여자들은 심한 고통, 수행할 수 없는 자신의 역할 

등으로 가족에게 부정적인 영향을 미쳐 서글프다고 언급하였다. 

복합부위통증증후군 환자들은 가족의 관계의 변화를 경험하기

도 하고[28], 남편과의 불화를 경험하기도 하였으며 이러한 친밀

한 관계에 있는 사람과의 부정적인 경험은 고립감을 느끼게 한다

[29]. 일부의 참여자들은 질병이 가정불화의 직접적인 원인이 되

었고 배우자가 견디기 힘들어하여 가정생활을 유지할 수 없었다

고 하였다. 따라서, 복합부위통증증후군 환자의 가족을 대상으

로 돌봄 경험을 탐색한 연구가 필요하며, 가족을 지지하는 프로

그램을 개발하고 적용하는 연구가 필요하다. 또한, 복합부위통증

증후군 환자를 돌보는 간호사는 치료에 대한 모니터링뿐만 아니

라 신체적, 심리적, 사회적, 재정적으로 관리해주며 환자와 가족

을 지지하기 위해 조정과 상담에 힘을 써야 한다[34]. 이러한 절

망적인 현실로 인해 일부의 참여자들은 삶을 포기하려는 시도를 

하기도 하였다. 국내의 한 연구[26]에서 복합부위통증증후군 환

자들 중 극단적 선택을 생각해 본 적이 있는 환자가 80.5%로 나

타나 삶의 질이 현저히 떨어지는 것으로 나타났으며, 국외의 연

구[35]에서 그들은 일상이 전쟁이며 전투에서 싸우는 전사이거

나 포로와 같다고 표현하여 심리적으로 보호받지 못함을 알 수 

있었다. 따라서, 간호사들은 이들에게 정서적인 지원에 초점을 

둘 필요가 있으며[36] 복합부위통증증후군 환자의 삶의 질을 높

이기 위한 대처방안 마련과 다학제적인 돌봄이 필요하다.

대부분의 참여자들이 극심한 통증으로 인해 공동체의 일원이 

될 수 없으며 가족과의 갈등도 심하게 겪어 삶을 포기하고자 하

는 경향을 보였다. 그러나 이러한 상황에서도 일부 다른 참여자

들은 함께 이겨내는 가족에게 고마움을 느끼면서 통증을 줄이기 

위해 나름대로 노력하며 마음을 다잡고 일상을 살아가고자 하였

다. 비록 복합부위통증증후군 환자들은 통증으로 인해 사회적 관

계를 유지하는 데에 어려움을 겪고 있으나, 질병을 받아들여 자

신의 새로운 정체감을 정립하게 된다면 역경에도 불구하고 더욱 

새롭게 강화된 관계로 인식할 수 있다[29]. 또한 복합부위통증증

후군 환자들은 여러 가지 시행착오를 겪으면서 질병 관리에 도움

을 주는 전략들을 발견할 수 있으며, 오랜 시간이 필요하지만 일

부 복합부위통증증후군 환자들은 질병을 자신의 것으로 받아들

여 자신에게 맞는 대응전략을 찾을 수 있다[30]. 복합적인 통증

을 지속적으로 경험하는 청소년을 대상으로 한 연구에서도 학교

에서 외부인이 되지 않기 위해 나름대로 일상생활을 위한 투쟁

을 하였다[14]. 이를 통해 일부 복합부위통증증후군 환자들은 고

통 속에서도 회복력을 찾으려고 하는 것을 알 수 있었고, 복합부

위통증증후군을 부정적으로 인식할수록 통증과 장애를 심하게 

느끼는 경향을 보이므로[37] 의료진들은 복합부위통증증후군 환

자들이 부정적인 감정을 건설적인 방향으로 전환하여 삶을 조화

롭게 이루어갈 수 있도록 지지하는 것이 중요하겠다. 이를 위해 어

떤 도움이 그들에게 필요한 지에 대한 심층적인 연구가 필요하다.

결    론

중년기 복합부위통증증후군을 가진 참여자들은 끊임없이 지

속되는 심한 통증으로 압도되고 있었으며 이로 인해 좌절, 갈등, 
절망 등의 어려움을 경험하였다. 일부의 참여자들은 심한 고통과 

가족과 사회에게 받은 상처로 인해 삶을 포기하려는 모습을 보

이기도 하였으나 다른 참여자들은 가족의 지지에 감사하여 마음

을 다잡고 일상을 살아가고자 노력하였다. 본 연구의 결과는 의

료진보다 환자 중심으로 치료와 간호를 제공하고 치료전략을 개

발하는데 기초자료로 사용될 수 있으며, 복합부위통증증후군 환

자와 그의 가족, 일반인, 의료인 및 보건정책 실무자의 인식을 확

대하는데 기여할 것이라 생각한다. 앞으로 복합부위통증증후군 환

자의 투병기간에 따른 질병 경험, 가족의 돌봄 경험과 더불어 대

상자 이해를 바탕으로 한 프로그램을 개발하는 연구가 필요하다.
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