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감사의 글

끝나지 않을 것 같았던 코로나와 함께 시작한 2번째 대학원 생활이 코로나가 끝

나감과 동시에 끝나가고 있습니다. 무엇인가를 시도하기에 늦은 때는 없다는 말

에 용기를 얻어 시작했지만 수업을 듣고 시험을 치는 것은 즐거운 일이었다는

것을 논문을 쓰며 다시 깨닫습니다.

감염관리 전공과 실제 임상에서 하는 일에서 가장 궁금했던 것을 연구하면 재미

있게 할 수 있다고 알려주신 정재심교수님, 교수님 덕분에 방황없이 주제를 정할

수 있었습니다. 하고 싶은 주제는 많았지만 대상자 수가 적어서 고민할 때, 양적

연구를 해야한다는 생각을 벗어나 질적 연구로 생각의 전환을 해주신 김연희교

수님 감사드립니다. 논문을 쓰는 것은 학생의 책임이지만, 교수님의 격려가 아니

었다면 진행되지 못하고 한 학기를 더 다녔을 것 같습니다. ‘잘하고 있어요’, ‘선

생님이 아니면 누가 할 수 있겠어요’라는 말은 병원생활에 지쳐 수료만 할까 심

각하게 고민하던 저를 컴퓨터 앞에 앉게 하는 주문이 되었습니다. 질적연구 수업

을 들으면서 ‘저렇게 연구하면 깊이 있는 연구가 가능하겠다’ ,‘하면서 얼마나 재

밌을까’ 생각을 했지만, ‘저건 평범한 학생은 시도하기 힘들겠다’ 생각하며 나와

는 거리가 먼 것이라 생각했는데, 막힐 때마다 길을 제시해주셔서 지금 이 감사

의 글을 적을 수 있게 된 것 같습니다. 다른 기수의 질적연구 수업 청강과 방학

특강을 이용해 질적연구에 대한 부담감을 친근함으로 바꿔주신 김주현 교수님께

도 감사의 말씀을 전합니다. 교수님 덕분에 평범한 사람도 질적연구를 시도할 수

있고, 어렵지만은 않은 매력적인 연구 분야라는 것을 알게 되었습니다.

대학원 재진학을 고민하고 있을 때, 학자금 지원프로그램을 알려주신 고영미 유

엠님과 임은영팀장님 덕분에 첫 단추를 끼울 수 있었습니다. 힘들다고 투정부릴

때 힘내라고 다독여준 감민재선생님, 지명희선생님, 임새롬선생님의 격려가 힘이

되었습니다. 선생님들께 감사와 존경의 마음을 전합니다.

손이 많이 갈 수 밖에 없는 장부전환아들을 돌보는 136병동을 비롯한 어린이병

원간호팀 간호사님들과 가정간호 선생님들께도 감사의 마음을 전합니다. 선생님

들 덕분에 오늘도 아이들과 어머니들은 하루하루를 보내며 내일의 새로운 하루

를 꿈꾸고 있습니다.
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마지막으로 언제나 저를 응원해주는 남편과 바쁜 엄마를 자랑스러워하는 딸 하

나에게 고마운 마음을 전합니다.

저를 믿고 응원해주시는 모든 분들께 감사의 인사를 드리며,

이번 학위과정을 통해 겪은 소중한 경험과 인연을 잊지 않고, 더욱 큰 목표를 위

해 노력하는 사람이 되겠습니다.

2022년 6월

김윤형 올림
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국문초록

장부전은 선천성이나 후천성으로 장의 물리적 또는 기능적 소실이 있는 것으로

정맥영양 없이는 정상적인 영양상태를 유지하기 어렵다. TPN 치료가 필수적이

나 사회,경제적이유로 병원에 장기 입원해서 TPN 치료를 지속할 수 없으므로

가정간호를 통한 TPN투약과 특수식이 유지가 필요하다. TPN 투약을 위해 중심

정맥관의 감염 및 막힘 방지를 위한 관리가 매우 중요하며, 소아환자의 특성으로

인해 보호자의 역할이 매우 크다.

이 연구의 목적은 가정간호를 통해 TPN 치료를 시행하는 장부전 환아 어머니의

퇴원 후 간병경험과 그 경험의 의미를 밝히는 것이다.

본 연구는 Collaizzi 의 현상학적 연구 방법을 적용한 질적연구로써 서울 소재 일

상급종합병원의 단장증후군 클리닉에 내원하며, 중심정맥관을 통해 TPN 투약을

유지중인 환자의 어머니 8인을 대상으로 하였다. 자료 수집은 연구자 소속 기관

의 IRB 를 획득 후, 2022년 1월부터 5월까지 개별심층면담을 통해 진행하였으며,

자료분석은 Colaizzi 의 현상학적 연구방법을 근거로 자료수집과 분석의 순환적

구조로 이루어졌다.

본 연구 결과 127개의 의미있는 문장에서 36개의 하위주제와 12개의 주제를 도

출하였고, 이를 바탕으로 5개의 범주를 도출하였다. 5개의 범주는 ‘퇴원으로 인한

기쁨과 불안함을 느낌’, ‘현실에서 맞닥뜨린 벽들’, ‘당사자가 아니면 모를 위태로

운 일상생활’, ‘간호사와 가족의 도움으로 되찾게 된 일상’, ‘다시 꿈꾸게 된 아이

와 엄마의 미래’이다.

본 연구의 결과로 장부전환아 어머니의 퇴원 후 간병경험의 의미와 가치를 심

층적으로 이해하는데 도움이 될 것으로 보인다. 이를 근거로 퇴원 후 장부전 환

아를 간병하는 어머니를 위한 교육과 지지방안을 위한 기초 중재 마련에 기여를

할 수 있을 것이다.

주요어 : 중심정맥관감염, 장부전, 어머니, 경험, 질적 연구
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Ⅰ. 서론

1. 연구의 필요성

장부전(Intestinal failure) 은 선천성이나 후천성으로 장의 물리적 또는 기능적

소실로 인하여 정맥영양 없이는 정상적인 영양상태를 유지하기 어려운 상태(Lal

et al. 2006)이다. 장기적인 장부전 환자의 치료는 생존 및 성장을 위해 지속적인

정맥 영양이 필수적이며, 이로 인한 간경화, 중심정맥관 관련 합병증이 향후 예

후에 영향을 미친다(Robert H. et al., 2012). Total Parenteral Nutrition(TPN) 치

료만을 위해서 3차병원에 입원해 있을 수 없으므로 대부분의 장부전환아는 가정

간호를 시행한다. 정맥영양뿐만 아니라 소장 이식을 위해서는 중심정맥관을 유지

할 수 있는 대혈관이 최소 2개 이상 필요하여, 감염이나 혈전생성 등의 중심정맥

관 합병증 예방이 매우 중요하다. 여기에 속하는 질환군은 크게 선천적 및 후천

적 단장증후군과 Hirschsprung’s disease, 가성장폐색 등과 관련된 장운동장애 등

으로 나뉜다. 일반식이를 진행할 경우 장의 흡수 능력이 떨어져 설사, 전해질 이

상, 경련, 사망에 이를 수 있으므로 특수식이가 필요하지만, 심뇌혈관질환, 당뇨

병, 만성호흡기질환, 암(2020 만성질환현황과 이슈, 만성질환 FACT BOOK, 질병

관리청)과는 달리 만성질환이라는 인식이 없어 이에 대한 지원도 미비하다. 2018

년 8월 17일 ‘가텍스‘라는 단장증후군 치료제가 국내 허가를 받았지만 매일 투약

해야 하는 약의 개별 부담금은 1년에 1억 가까이 들어 실제 사용은 어렵다. 국내

에서는 단장증후군 진단을 받은 경우 특수식이(Neocate, 엘리멘탈, 모노웰 등)를

월간 필요량의 50%에 한하여 정부가 지원하고 있다. 선천성단장증후군으로 극휘

귀질환에 등록되면 산정특례를 받아 자가부담 의료비를 절감 받을 수 있으나 출

생 후의 수술이나 질환이아닌 출생 시부터 장의 길이가 정상의 50%만 있어야

한다는 조건을 충족시킬 수 없어 혜택을 받기는 어렵다.

장부전환아의 경우 TPN 투약이 필요하므로 늘 보호자가 필요하다. 보호자의 간

병부담이 높을수록 자신의 건강을 챙기는데도 악영향을 준다는 연구(Rebecca,

2000) 결과와 같이 높은 간병부담으로 자신의 건강을 챙기는데 소홀해질 수 있

다. 장부전환아에게 필수적인 장기적인 정맥영양으로 인한 합병증은 경제 사회적
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부담이 크며(Yoon et al.,2018), 임상에서 환아의 치료에 집중하는 의료진의 경우

어머니의 간병부담을 자주 간과할 수 있다. 그러나 어머니의 간병부담은 장부전

환아의 건강에 직접적인 영향을 주기 때문에 의료진의 인식이 매우 필요한 실정

이다(Ronald et al, 2014). 또한 소아환자의 치료 순응도를 높이기 위해서는 어머

니의 교육이 매우 중요하며, 교육에 대한 보호자의 인지율을 높여야 한다(Park

et al, 2008). 장부전 환아를 간병하는 사람의 대부분은 환아의 어머니이다. 다른

소아 만성질환에서 보호자에 대한 국내연구로는 천식환자(Cha et al, 2000, Cho

et al, 2012) 와 뇌전증 환자(Lee et al, 2019), 만성 난치성 환자의 보호자(Ryu et

al, 2020)를 대상으로 한 연구가 있었으며 연구결과는 대부분 삶의 질에 끼치는

환자 측 요인과 보호자의 우울증에 관한 연구였다. 의사소통이 제대로 되지 않

고, 혼자 생활하는 것이 불가능한 소아 환자의 특성상 환아 간호에 참여하는 보

호자의 역할이 크며, 보호자의 상태는 환자에 영향을 끼치므로 그들의 경험을 탐

색하는 것이 필요하다. 또한 장부전환자의 경우 중심정맥관 관리가 치료에 매우

중요한 영향을 끼치는 만큼 중심정맥관관련 혈류감염 예방을 포함한 중심정맥관

관리에 대한 그들의 생각과 간병경험을 파악하는 것이 필요하다고 생각한다. 이

에 본 연구는 면담을 통해 퇴원 후 장부전환아 어머니의 간병 경험을 심도 있고

통합적으로 이해하고 파악하여 장부전환아 어머니에게 필요한 높은 수준의 간호

를 제공함으로써 삶의 질을 향상시키고자 한다.

2. 연구문제

본 연구에서의 연구문제는 ‘퇴원 후 장부전 환아를 돌보는 어머니의 간병경험은

무엇이며, 그 경험의 의미는 무엇인가?’이다.
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Ⅱ. 문헌고찰

1. 장부전

장부전은 장의 물리적 또는 기능적 소실로 인하여 정맥영양 없이는 정상적 영

양상태를 유지하기 어려운 상태로, 흔하지 않으나 원인은 다양하며, 크게 단장증

후군과 운동장애로 나누어 볼 수 있다(장혜경, 이명덕, 2014). 2018년 우리나라에

서는 단장증후군의 유병률과 발생률 분석 보고에 따르면 2008년 100만명 당 3.43

명의 유병률이 2016년 100만명당 22.79명으로 증가하였으며 이들의 수술 후 1년

차 질병 부담이 매우 높고, 시간이 지날수록 질병 부담이 감소하지만 기본 질병

부담 정도가 매우 큰 편이라 제도나 정책적 관심이 필요하다고 하였다(HIRA빅

데이터 브리프, 2017). 2011년 미국 장부전 컨소시엄에서 신생아의 장부전/단장증

후군의 원인 질환으로 괴사성장염, 배벽갈림증, 창자폐쇄증, 중장염전, 선천성 거

대결장등을 언급하였는데(Robert et al..2012), 남아 있는 장의 길이, 절제부위, 회

맹판 및 대장의 포함여부에 따라 환자의 예후가 달라질 수 있다(Oh & Kim,

2014). European Society for Clinical Nutrition and Metabolism(ESPEN)은 다량

의 영양소나 물 및 전해질의 흡수에 필요한 장기능이 최소치 이하로 감소하여

건강유지나 성장을 위하여 정맥 내 보충이 필요한 것이라고 장부전을 정의하였

다. 이는 기능적으로 발병 및 대사, 예상되는 결과에 따라 급성(acute), 연장된 급

성(prolonged acute), 만성(chronic) 상태로 구분되며, 이 중 만성은 가역적 혹은

비가역적으로 수개월 또는 수년에 걸쳐 정맥 내 보충이 필요한 대사적으로 안정

된 상태라고 정의하였다. 병태생리학적으로 단장, 장 누공, 장운동장애, 기계적

폐쇄), 광범위한 소장 점막 질환 등 다양한 위장 또는 전신 질환에서 기인하는

장부전으로 분류하였으며, 임상적으로 에너지 요구량과 정맥 내 보충량에 따라

16개 하부 유형으로 나누었다. Stephen 등(2006)은 장부전의 가장 흔한 원인은

단장증후군이며 이는 수술, 선천적 기형, 장질환등으로 장이 짧아진 상태로 단백

질 및 에너지, 전해질, 수분, 미세영양소 등이 소실되어 정상적인 장관영양으로

성장을 포함한 정상적인 생활 유지가 어려운 상태라고 하였다.

Loris 등(2015)은 급성 장운동장애를 수술 후, 중대한 질병과 관련된 전신 염증이
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나 신경계 반응이라고 하였고 만성의 경우 적어도 6개월 이상 막힘 증상이 있는

경우로 가성장폐색이라고 정리하였다. 소아에서 장 운동장애를 나타내는 질환에

는 Hirschsprung’s disease, 가성장폐핵, 장이식, 만성기능적 변비, 쇄항이 있으며

(Seminar in pediatric surgery, 2009), 이들 질환으로 인한 장운동장애의 경우에

도 정맥영양을 통한 영양공급이 필요하다. 짧아진 장 길이만큼 영양분을 흡수량

이 줄어들어 소장 이식이나 장 연장술 등의 수술적 치료가 필요한 경우도 있다.

장부전환자의 경우 해부학적, 기능적인 이유로 경구섭취를 통한 영양분의 흡수에

제한이 있으므로 TPN의 도움이 필수적이며, TPN 주입과 관련된 각종 합병증에

주의를 기울여야 한다. 2007년 발행된 Transplantation proceedings에 따르면 장

부전 관련 합병증은 간질환과 카테터관련 감염 및 혈전증을 포함한 중심정맥관

관련 합병증이라고 하였다.

2. 장부전 환아의 치료와 간호

성인 환자와 달리 소아 환자의 질병은 발병 과정 및 예후에 대한 예측이 어려워

명확한 치료 과정을 선택하는 것이 어렵고, 소아 스스로 의사표현 하는데도 제한

이 있어 간호 제공에 어려움이 있다(Davies et al, 2008). 소아 병동에서는 환아

가 어릴 경우, 부모가 환아와 관련된 상황에 결정을 내리게 되며, 특히 입원 상

황에서 부모는 가장 중요한 돌봄 제공자로서 환아 간호에 많은 부분에 참여하게

된다(Maijala, Luukkaala & Astedt, 2009).

Bruke 등은 [잦은 입원 아동의 부모되기 이론]에서 만성질환과 장애로 인해 반

복 입원하는 자녀를 둔 부모의 스트레스와 적응반응을 근거이론에 적용하여 만

성질환을 가진 아동 부모의 경험에 국한된 중범위 이론을 개발하였다. 문헌고찰

을 통해 잦은 입원은 부모에게 스트레스가 많은 사건이지만, 부모의 경험과 관심

에 초점을 둔 연구 결과가 희박하다는 점을 확인하였다. 반복하여 입원하는 자녀

를 둔 부모의 입원과 관련된 경험을 조사하여, 간단한 질병으로 입원하는 아동의

부모가 경험하는 것과는 본질적으로 다른 “위험한 비밀” 과 “마지못해 책임을 맡

음”의 핵심 범주를 도출 하였다(Kang, mid-range nursing theory, 2012).

장부전 환아는 출생 후 평균 4.5회의 장과 관련된 외과적 수술 및 시술을 받고,
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60∼70%에서 의미있는 감염이 발생하며 3년 동안 8.9회의 중심정맥관의 합병증

을 경험한다(Oh & Kim, 2014). 장관 자율성획득과 적응 촉진 과정에는 영양치료

가 필수적이며, 장기적으로 정맥영양과 관련된 간경화와 중심정맥관 관련 합병증

이 향후 예후에 중요한 영향을 미친다(Robert et al, 2012). 장부전의 호전 여부

는 각 환자의 적응도에 따라 다르므로 개별적인 접근이 필요하다. 장관을 통한

영양분 흡수에 제한이 있으므로 TPN 치료가 병행되는데 HPN, 단장증후군, 장재

활, 소장이식 등이 장부전과 관련된 주요 이슈이다(Abdullah et al, 2010). 장부전

환아의 생존을 위해서 TPN 치료와 특수식이 진행이 필수적이므로 장부전관련

간질환, 중심정맥관 패혈증, 기능을 하지 못하는 정맥주입로와 같은 합병증

(Gupte et al, 2006) 없이 장기간 유지하는 것이 장부전환아의 예후를 결정하는

것이라고 할 수 있다. 박효정(2016)은 장부전환자의 장기 영양 공급시 발생하는

간기능 저하 치료를 위해 장을 통한 경장영양이나 경구 섭취를 가능한 빨리 시

도하고 간혈적 정맥영양공급의 필요성을 강조하였고, 설은미 등(2019)은 성인 단

장증후군 환자를 대상으로 한 질적연구에서 신체적, 심리적, 사회경제적 영역을

포함한 다학제적 맞춤 중재가 필요하며, 희귀 난치성 질환인 단장 증후군에 대한

정보제공을 위한 지침 개발과 개인별 맞춤 교육이 필요하다고 제언하였다.

중심정맥관 관련 합병증은 중심정맥관 관련 혈류감염과 혈전, 물리적 합병증으로

나눌 수 있는데(Kim, 2018), 장부전 환아의 경우 중심정맥관은 정맥영양뿐만 아

니라 추후 소장 이식을 대비하여 대혈관이 최소 2개 이상 필요하기에, 중심정맥

관 합병증 예방은 환자/보호자 교육에 있어 매우 중요하다. 기존 연구들에서

tunnel catheter가 감염위험성이 가장 낮아(Michael et al. 2021) 장기간의 정맥영

양이 필요한 경우 1순위로 고려되지만, 사회생활과 일상생활의 편의를 위해

TPN 주입 시에만 바늘을 삽입하여 사용 가능한 implant port도 흔하게 사용된

다. 기존의 중심정맥관을 사용할 수 없는 경우 병원에 입원하여 중심정맥관 제거

및 재삽입, 혈류감염치료를 위한 항생제 투약 등이 필요하므로 중심정맥관 합병

증은 입원 기간의 연장, 치료의 중단, 중심정맥관의 제거 등의 결과를 초래한다

(Baskin et al, 2012). 중심정맥관관련 혈류감염이 의심되는 경우 혈액배양검사를

시행하고, 결과가 나오기 전 경험적으로 광범위 항생제를 투약하며, 중심정맥관

의 제거가 원칙이다. 하지만 지속적인 TPN 치료가 필요한 장부전 환자의 경우

사용 가능한 대혈관 보호를 위해 현재 사용 중인 혈관의 지속적 사용을 위한
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Ethanol lock(Ethan A. et al. 2015), vancomycin등의 antimicrobial lock 등의 방

법이 사용되기도 한다(Dane et al, 2020). Stevense 등(2014)은 2008년 1월부터

2010년 12월까지 3년간 중심정맥관관련 혈류감염에 기인하는 병원 사망룰과 비

용에 관한 연구를 시행하여 중심정맥관관련 혈류감염군에서 평균 32000달러 더

필요하다고 하였다. 혈류 감염이 되어 중심정맥혈관에 혈전이 생기거나 혈관 석

회화가 진행된 경우 재사용이 어렵기때문에 혈류감염이 일어나지 않게 의료진뿐

만 아니라 환자/보호자 교육이 중요하며, 중심정맥관이 막히는 경우를 예방하기

위해 주기적인 항응고제(Heparin) 관류와 중심정맥관으로의 혈액역류를 방지하는

것(Won, 1997) 또한 중요하다.

병원에 장기간 입원하여 TPN 치료를 포함한 장부전환아의 치료를 시행하기에는

환자 안전이라는 목표뿐만 아니라 비용효과적인 문제가 존재한다. TPN 투약을

위해 병원 근처로 이사를 오더라도 의료비 지원 사업 대상질환에 포함되어 있지

않고 선천성 단장증후군을 제외하고는 산정특례의 혜택을 받지 못한다. 1회진료

비가 높지 않더라도 매일 혹은 일주일에 여러번의 진료비가 지속적으로 들어가

는 것은 큰 부담이다. 재택치료가 이루어지면 좋지만, TPN의 처방 및 배송, 비

용청구와 관련된 법적인 문제도 존재하여 매일 가정간호사가 방문하여 TPN을

투약하는 것이 현재로서는 최선의 선택사항이며(Oh, J.Y. 2018), 이 치료를 받을

수 있는 환아도 병원 근처 거주자로 제한된 실정이다.

위와 같은 이유로 연구자의 기관에서는 장부전 환아가 퇴원하는 경우, TPN 투

약으로 생기는 저혈당이나 전해질 불균형등의 장부전 관련 합병증의 발생을 예

방하기 위한 연습으로 cyclic TPN 치료와 TPN freetime(하루 중 TPN 주입이

되지 않는 시간)을 통해 신체가 적응하는 시간을 가지며, 중심정맥관관련 감염을

예방하기 위한 환자와 보호자를 대상으로 한 중심정맥관 관리에 대한 교육을 시

행하고 있다.
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Ⅲ. 연구방법

1. 연구 대상자

본 연구에 참여하는 대상자는 장부전환아 어머니의 퇴원 후 간병 경험을 이야

기할 수 있는 사람으로서, 서울 소재의 일 상급종합병원 단장증후군 클리닉을 내

원하면서, 가정간호를 통해 TPN 치료를 시행 중인 장부전환아의 어머니이다. 이

들 중 연구의 목적을 이해하며 연구에 자발적으로 동의하고, 장부전환자 어머니

의 퇴원 후 간병경험을 이야기할 수 있는 자를 연구 참여자로 선정하였다.

본 연구에 참여한 보호자는 총 8명이었고, 이는 새로운 개념이 더이상 도출되

지 않는 자료가 포화상태에 도달할 때까지 수집된 숫자를 의미한다.

2. 현상학적 연구

본 연구는 장부전환아 어머니의 퇴원 후 간병경험의 의미와 본질을 탐색하기

위한 연구로써, Colaizzi의 현상학 연구방법을 적용한 질적 연구이다.

현상학(Phenomenology)은 살아있는 인간의 경험을 기술하는 것으로, 대상자의

실재에 총체적으로 접근하는 연구 방법이라고 하였다(Kim et al.,1999). 현상학의

목적은 인간에 대한 이해와 증진으로 명상적인 사고를 기초로 행동의 본질을 설

명하는 것이다(Kim et al. 1999에 인용됨). Husserl & Heidegger는 현상학은 현

상학적 환원, 판단중지, 괄호치기, 태도변경, 본질, 본질직관, 형상적환원, 지향성

등의 개념을 가지고 있다고 하였다. 현상학적 환원은 우리가 가지고 있는 기존의

지식과 믿음, 선입견 등에관한 판단을 중지하거나 보류하는 것이고, ‘괄호 치기’

하듯 묶어둔 후, 기존의 선입견에서 해방되어 자유롭게 철학이 다루고자 하는 다

양한 형태의 ‘사태 자체로’ 시선을 집중하는 것이다. 즉, 기존의 선입견으로 옳다

그르다 판단하지 말고 자유롭게 대상을 있는 그대로 바라보게 하는 것이다. 본질

은 어떤 대상이 바로 그러그러한 의미를 가진 대상으로 존재할 수 있게 하는 것

이다. 보편자로서의 본질에 이르는 경험을 ‘본질직관’이라고 하며 본질을 명료한
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형태로 파악하는 절차를 이른다. 마지막으로 지향성은 대상을 향한 자아와 의식

적 관계이다.

‘현상학적 체험연구의 방법은 연구자의 수만큼 많다’ 는 말처럼 연구 방법은 매

우 다양하지만 대체로 현상학적 질문의 형성, 체험자료의 수집, 자료 분석, 글쓰

기의 4단계를 거친다. 지오르기(Giorgi, 1985)식, 콜라지(Colaizzi, 1978)식, 반매넌

(van Manen, 1990)식이 많이 이루어진다.

현상상학적 연구는 철학적 배경과 연구 방법에 있어서 일반 양적연구와 구별되

며(Ko, 2004), Colazzi 는 자료수집 방법을 기술하는데 거의 전체적인 강조점을

두었다. 또한 적절한 자료출처와 적절한 자료 수집방법을 일치시키는 것을 강조

하였다(Kim et al, 1999).

본 연구는 연구의 참여자가 진술한 맥락 속에 담겨있는 사실적인 구조와 의미를

파악하여 경험의 본질적 구조를 기술하는 다음의 Colaizzi(Lee. 2021에 인용됨)가

제시한 현상학적 연구 방법에 따라 진행하였다.

첫째, 연구자료 전체를 검토 : 연구자가 자료를 읽으며 자료 전체의 대략적 의미

를 파악한다.

둘째, 유의미한 진술 추출 : 개별적인 자료를 하나씩 재검토하여 연구 현상과 직

접적으로 관계있는 진술을 추출한다.

셋째, 의미 형성 : 각각의 유의미한 진술들을 토대로 의미를 발견하는 단계로써,

연구 참여자의 진술을 토대로 그들이 암묵적으로 의미하는 바를 발견한다.

이 경우 연구자는 자료와 관계없는 의미를 제시해서는 안 된다.

넷째, 주제 묶음 : 의미 형성의 단계를 다시 반복하면서 그것을 통해 드러난 의

미들을 ‘주제 묶음’으로 정리한다. 연구자는 주제가 확정되면, 타당성을 검토

하기 위해 연구자료를 확인하며 내용을 수정 및 보완한다. 이 단계에서 주제

들 사이의 불일치가 나타날 수 있는데, 이 경우 연구자료를 무시하고 불일치

를 극복하려 하기보다는 ‘애매성에 대한 관용의 원칙’에 따라 논리적으로 해

명할 수 없는 것이 실존적으로는 현실적이며 타당할 수도 있으리라는 확신

을 가질 수 있어야 한다.

다섯째, 포괄적인 기술 : 연구자는 결과를 토대로 연구주제에 대하여 ‘포괄적인

기술’을 시도한다.

여섯째, 연구주제의 근본 구조 확인 : 연구자는 ‘포괄적인 기술’을 연구주제의 근



- 9 -

본을 확인할 수 있는 명료한 진술로 바꾼다.

일곱째, 연구 결과의 타당성 확인 : 연구 참여자에게 연구 결과를 확인하여 연구

결과의 타당성을 검토하고 확보한다. 이 과정에서 새로운 사실이 발견된다면

이러한 사실을 연구 결과에 포함을 시킨다.

3. 연구자의 경험적 배경과 연구 준비

연구자는 10년 이상 소아외과 병동에서 장부전 환아 간호를 했으며, 2017년 소

아외과 전담간호사로 일하고 있다. 소아외과 환자 중 장기간 치료가 필요한 만성

질환에 속하는 장부전환아와 보호자의 교육과 상담, 중심정맥관 관리와감염예방

관리, 퇴원이나 외래에 내원하는 환아의 문제점을 진료과와 협력하여 해결하고

있다. 대학원 석사과정에서 질적연구 방법론에 대한 강의를 수강하였다. 질적연

구 논문들을 다수 읽으며 고찰하여 현상학적 방법에 대한 지식을 습득하고 질적

연구에 대한 시야를 넓혔다. 부가적으로 질적연구 방법론을 3개월에 걸쳐 8회 들

으며 강의와 실습을 하였고, 이 과정을 통하여 질적연구 방법론에 대한 충분한

이해를 가지게 되었다. 대한질적연구학회와 질적연구학회에 가입하여 질적연구

워크샵과 학술대회에 참석하였다. 또한 질적연구에 대해 자문이 가능한 경험이

풍부한 교수와 면담을 하여 연구를 탐구하고 조언을 받았다.

4. 자료수집

본 연구는 서울 소재의 일 상급종합병원 단장증후군 클리닉에 내원하는 환자의

보호자에게 연구에 대한 정보를 제공하고 연구대상자 기준에 부합하고 자발적으

로 면담에 동의한 대상자를 선정하여 개별 심층 면담을 이용해 2022년 1월부터

5월까지 자료를 수집하였다.

환자가 외래를 내원할 때 연구에대해 설명하고, 참여 의사를 구두로 밝힌 참여

자에게 사전에 연락하여 면담할 장소와 시간을 정하였다. 면담은 주변의 방해를

받지 않는 병실과 참여자의 가정에서 이루어졌으며, 연구자는 참여자에게 연구동
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의서를 참여자와 함께 보면서 주요 내용을 설명하였다. 참여자가 동의서 내용을

이해했는지 재확인하고, 대상자에게 연구 목적과 연구 진행 방법, 예상 소요 시

간 등을 설명하였다. 수집된 자료는 연구 이외의 목적으로 사용하지 않음과 연구

를 진행하면서 알게 된 개인적인 비밀과 익명성을 보장한다는 내용, 연구 참여자

가 원하는 경우 언제든지 연구를 중단하거나 철회할 수 있음을 알렸다. 참여자와

충분한 면담이 이루어져야 하여 연구동의서를 받기 전, 면담 시 시간이 다소 걸

릴 수 있음을 설명하였다.

면담은 연구 참여자의 나이와 환자의 나이, 진단명 등 일반적인 질문에서부터

시작하여 장부전환아를 간병하며 경험한 내용을 반구조화된 질문의 순서로 진행

하였다. 면담 횟수는 10회였고, 면담 시간은 24분∼59분 정도로 1회 면담 시 평

균 35분이었다.

면담 질문은 반구조화된 개방적 질문을 시행하였다.

“시작에 앞서 자기 소개를 해주시겠습니까?”,

“가정에서의 환아는 어떻게 지내나요?”,

“환아를 간병하면서 주로 어떤 일을 하게 되나요?”와 같은 도입 질문으로 시작

하여 “장부전 환아를 간병하면서 어떤 경험을 하셨습니까?”를 주 질문으로 “중심

정맥관 문제로 치료를 시작하게 되었을 때 어려운 점이 무엇이었나요?”를 추가

로 사용하였고, “중심정맥관의 관리에 대한 어떤 교육을 받으셨나요?”를 보조 질

문으로 사용하였다. 이론적 포화상태에 이르렀을 때, “이야기하고자 한 것 중 하

지 못한 것이나 더 보충할 것들이 있습니까?”로 마무리 질문을 시행하였다. 참여

자가 자신의 경험을 편안하게 이야기할 수 있도록 경청해주며 이야기의 흐름이

끊기지 않도록 대화를 이어나갔다. 자료수집은 연구 참여자의 동의 후 핸드폰 녹

음앱을 통해 녹취한 뒤 문자로 변환하였으며, 반복하여 청취하면서 참여자의 진

술 내용을 수정하였다. 자료 중 의미를 명확히 찾기 위하여 3명의 참여자에 추후

면담을 시행하였다.

5. 자료 분석

본 연구는 Colaizzi가 제시한 현상학적 연구 분석방법에 따라 분석하였다. 자료
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를 수집하며 내용을 분석하였고, 전체 참여자의 진술이 담긴 녹음 파일과 필사한

자료를 반복하여 들으면서 장부전 환아 어머니의 퇴원 후 간병 경험에 대한 자

료의 의미를 파악하고자 했다. 연구 참여자의 진술 중 이해되지 않거나 모호한

진술문의 경우 연구 참여자에게 재확인하는 절차를 거쳤다.

연구자는 연구 참여자의 개별 자료를 검토하여 장부전 환아 어머니의 퇴원 후

간병경험에서 의미 있는 진술을 추출하였다. 의미 있는 진술 추출 과정은 다음과

같다.

“애들 목욕도 할 수 없고 수영도 할 수 없고, oo 워터피아 가는 게 소원이었잖

아” <참여자 3>

연구자는 의미 있는 진술을 반복하여 읽으면서 진술된 내용이 의미하는 것이 무

엇인지 찾아 ‘좋아하고 하고 싶지만 할 수 없는 물놀이’로 재진술하여 하위주제

를 추출하였다.

“물놀이 가기는 가는데 정말 가도 아주 잠깐 들어갔다 나오고, 이제 나오자마자

바로 그 자리에서 소독하고. 또 이제 한번씩 목욕을 하기는 하는데 진짜 큰 맘

먹고 하고, 하고 나서 바로 (소독)하고” <참여자 8>

연구자는 의미 있는 진술을 반복하여 읽으면서 진술된 내용이 의미하는 것이 무

엇인지 찾아 ‘감염예방과 아이의 즐거움 사이의 줄다리기’로 재진술하여 하위주

제를 추출하였다.

“아이한테 어떻게 그때는 많이 이렇게 제약해야 되는데 무조건 이제 설명을 해

도 아이라서 의사소통이안 되는 부분이 있기 때문에 좀 많이 혼냈던 것 같아요”

<참여자 1>

연구자는 의미 있는 진술을 반복하여 읽으면서 진술된 내용이 의미하는 것이 무

엇인지 찾아 ‘말이 통하지 않아 아이를 혼내게 됨’으로 재진술하여 하위주제를

추출하였다.
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도출된 주제들의 공통된 요소를 확인한 뒤 주제로 정리하여 ‘아이가 원하는 것

을 못하게 하는 독한 엄마 되기’로 포괄적으로 기술된 다른 주제와 공통요소를

확인하여 ‘당사자가 아니면 모를 위태로운 일상생활’로 범주화하였다.

연구자는 자료를 분석하는 과정에서 원자료를 반복하여 읽고 연구 결과에 대해

참여자 3인의 견해를 확인하여, 하위주제와 주제가 참여자가 진술한 의미와 일치

하는지 확인하였다.

6. 연구의 윤리적 고려

본 연구는 연구자 소속 병원의 임상연구심의위원회의 승인(2022-0022)을 거친 후

진행하였다.

연구자는 인터뷰를 시행하기에 앞서 장부전환아 어머니의 퇴원 후 간병경험에

대해 관심을 가지게 된 동기와 연구 목적, 방법, 인터뷰 내용의 녹음에 대해 참

여자에게 설명하였다. 수집된 내용은 연구 이외의 목적으로는 사용하지 않고, 연

구 목적으로 사용할 때도 참여자의 사생활과 신분 노출을 방지하기 위해 익명성

을 보장하다고 설명하였다. 또한 인터뷰 도중에 인터뷰를 중단하고 싶을 때는 불

이익 없이 언제든지 중지할 수 있으며 원하는 경우 이전에 제공한 모든 정보를

영구적으로 파기할 수 있음을 설명 후 동의서에 서명을 받았다. 동의서는 1부를

작성한 후 복사본을 참여자에게 제공하여 연구자와 참여자가 각각 1부씩 보관하

였다. 관련 정보는 잠금장치가 있는 컴퓨터에 보관하며 연구자만 접근 가능하며,

연구 종료 후 3년간 보관 후 모든 정보를 폐기할 예정이다.

7. 연구의 신뢰도와 타당도

본 연구에서는 Lincoln과 Guba (1985)가 제시한 신빙성(credibility), 일관성

(dependability), 적용성(transferability), 중립성(confirmability)에 따라 수행하였

다(Lee, 2021에 인용됨).

첫째, 연구의 신빙성(credibility)은 연구 결과가 얼마나 참여자의 경험을 신뢰할
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수 있게 구성되었는가에 관한 것으로, 본 연구에서는 자료의 동질성을 높이기 위

해 가정간호를 통한 TPN 치료를 시행하는 장부전환아의 어머니를 연구 참여자

를 선정하였다. 연구자는 연구 참여자들에게 인터뷰 참여에 대해 언제든지 자유

롭게 표현하게 하였고, 편안한 환경이 형성되도록 면담 장소와 시간을 참여자와

함께 정하였다. 수집된 자료의 분석 결과는 질적 경험이 풍부한 간호학 교수 1명

과 질적연구를 수행한 간호학 교수에게 자료와 연구 결과에 대한 검토과정을 거

쳤다.

둘째, 일관성(dependability)은 양적연구의 신뢰도에 해당하는 것으로 연구가 반

복되어도 같은 결과가 도출되는 것이다. 본 연구에서 장부전환아 어머니의 퇴원

후 간병경험의 구조를 확인하기 위해 모든 참여자와의 면담과 필사 등의 자료

수집을 직접 연구자가 수행하였다. 본 연구의 주제와 목적에 부합하는지를 확인

하기 위해 질적연구 경험이 풍부한 간호학 교수, 지도 교수와 함께 논의하였다.

셋째, 적용성(transferability)은 양적 연구의 외적 타당도에 해당하는 것이며, 본

연구의 결과를 다른 상황에서 적용할 수 있는지를 말한다. 장부전환아 어머니의

퇴원 후 간병경험에 대해 풍부한 자료를 구체적으로 제시해 줄 수 있는 참여자

를 선정하여 연구를 진행하였다. 본 연구에 참여한 장부전환아 어머니 3인에게

결과를 제시하여 연구 결과에 공감함을 확인하였다.

넷째, 중립성(confirmability)은 연구 과정과 결과에서 편견을 배제하고 중립성을

유지하는 것으로, 본 연구에서 연구자는 장부전환아를 담당하는 전담 간호사이므

로 근무의 경험이 연구자의 선입견과 편견으로 참여자의 경험을 이해하는데 장

애요인이 되지 않도록 노력하였다.
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Ⅳ. 연구결과

1. 연구 참여자의 일반적 특성

본 연구의 참여자는 중심정맥관을 유지 중인 장부전 환아를 간병 하는 어머니

8명으로 일반적인 특성은 <Table 1-1>과 같다. 대상자의 평균 연령은 42.4세였

고, 모두 특정 직업이 없는 주부였다. 월수입은 401만원 이상 그룹이 62.5%(5명)

으로 대부분을 차지했고, 이혼 가정 1명을 제외하고는 부, 모, 환아와 그 외 형제

가 함께 거주하는 형태였다.

환아의 평균 연령은 8.6세였고, 입원 횟수는 11회에서 52회까지 평균 26.9회였다.

가정간호 시작일로부터 평균 82개월이 경과한 상태였으며(최저 8개월, 최고 133

개월), 중심정맥관 감염이 평균 2.75회 있었으나 한 번도 감염되지 않은 환아도 2

명이 있었다.
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Table 1-1. General Characteristics of Participants(Mothers)(N=8)

Characteristics Category N(%) M±SD

Age(years) 8(100.0) 42.37±5.23

Marriage
Married 7(87.5)

Divorced 1(12.5) 　

Job No 8(100.0)

No of Family Menber

2 1(12.5)
3.50±0.76

　
3 2(25.0)

4 5(62.5)

Supportive Member
Family 6(75.0)

Friend 2(25.0)

Monthly Income

(ten thousand won)

50∼100 1(12.5) 　

301∼400 2(25.0)

401∼ 5(62.5)

Table 1-2. General Chracteristics of Participants(Patients)

*CLABSI: Central line associated blood stream infection, †HHC: Home Health Care

Patient

No.
Age(Years)

No. of

Admission

No. of

exchange of

Central line

No. of

CLABSI*

Type of

Central

line

HHC†

experience

(Months)

Patient 1 7 11 1 0
tunnel

catheter
84

Patient 2 13 42 13 5
implant

port
127

Patient 3 12 32 14 4
tunnel

catheter
133

Patient 4 13 16 13 7
tunnel

catheter
113

Patient 5 5 16 2 0
implant

port
8

Patient 6 5 52 6 1
tunnel

catheter
53

Patient 7 9 28 10 3
tunnel

catheter
91

Patient 8 7 18 4 2
tunnel

catheter
49

M±SD 8.63±3.62 26.87±14.41 7.37±5.85 2.75±2.49 82.25±43.22
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2. 장부전 환아 어머니의 퇴원 후 간병경험

연구에 참여한 8명의 장부전환아 어머니의 간병경험에서 127개의 의미있는 문

장(significant statements)을 도출하였다. 이 의미 있는 진술문을 통하여 36개의

하위 주제(sub theme)가 경험을 포함하여 추상적으로 작성되었다. 이를 바탕으로

의미 있는 문장의 원자료와의 직접적인 연관성을 재검토하여 내재된 의미가 동

일한 것끼리 그룹화를 진행하였고, 12개의 주제(theme)를 구성하였다. 또한 이

주제를 통합하고 분석하여 총 5개의 범주(category)가 도출되었었다. 5개의 범주

는 ‘퇴원으로 인한 기쁨과 불안함을 느낌’, ‘현실에서 맞닥뜨린 벽들’, ‘당사자가

아니면 모를 위태로운 일상생활’, ‘간호사와 가족의 도움으로 되찾게 된 일상’,

‘다시 꿈꾸게 된 아이와 엄마의 미래’이다<Table 2>.
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<Table 2> Categorization of ‘The Care Experience of Mothers for Pediatric Patient

s with Intestinal failure after Discharge’

Sub theme Theme Category
·Escape from the hospital Feeling happy abo

ut returning home
Mixed emotio

ns regarding

hospital Disch

arge

·Comfort of home and family

·Cleaner environment for child

·Anxiety about making mistakes Feeling worried ab

out child’s health

at home·Absence of healthcare personnel

·Needing to keep child in sight Concerns about ch

ild’s isolation from

the outside world
Problems after

Discharge

·Lacking the courage to let child go out

·Worrying about delayed development

·Lack of caregiver education

Difficulties with ca

regiving and finan

cial problems

·Relocation to Seoul to receive home nursi

ng care

·Difficulty applying for financial aid

·Continuous medical expenses

·Having to forbid playing in water Needing to be fir

m with child

Stress in ever

yday life

·Weighing the risk of infection against chil

d’s happiness

·Having to scold child

·Fear about running out of usable veins

Having to be alert

all the time

·Prevention of infection

·Dangerous situations

·Threat of rehospitalization

·Concerns about physical underdevelopment

·Knowing that help is available

·Learning about government aid Support from clini

cal nurse specialist
Support from

nurses and fa

mily members

·Sharing information with other mothers

·Knowing that help is available

·Learning how to care for child at home Support from hom

e care nurse·Getting practical help with caregiving

·Being able to go out
Support from famil

y members

·Feeling bad for child’s siblings

·Feeling grateful and guilty about family’s

support



- 18 -

범주 1: 퇴원으로 인한 기쁨과 불안함을 느낌

본 범주는 ‘편안한 집으로 돌아갈 수 있어서 기쁨’, ‘아이에게 집이 안전하지 않

을까 봐 불안함’ 2개의 주제로 구성되었다.

주제 1: 편안한 집으로 돌아갈 수 있어서 기쁨

참여자들은 강제입원 해 있던 병원을 탈출한다는 사실에 기쁨을 느꼈다. 집에는

가족이 있어 심리적으로 편안할 것이며, 아이에게는 병원이 더 지저분한 환경일

수도 있다는 생각에 집에서 더 깨끗한 관리가 이루어질 수 있을 것이라고 생각

했다.

하위주제 1: 강제 입원하는 병원은 탈출하고 싶은 곳

“어찌 됐든 병원을 탈출하는 게, 그때는 또 선생님이 그랬잖아요. 열이 나든 상

관없이 가정간호 시스템이 안 되니까 일정 기간 무조건 병원에 있다가(다른 환

자가들어오면) 체인지 됐잖아요. 강제입원이지 강제 입원” <참여자 3>

“답답한게 힘들었지.병원 생활이 싫으니까 집에 가고 싶은거고, 이건 힘든거 보

다 (병원에)꽉 박혀 있는게 너무 힘들더라고, 나가지를 못하니까” <참여자 5>

Sub theme Theme Category
·Getting support for child to attend school Helping child overc

ome limitations

Looking to th

e future

·Encouraging studies and outdoor activities

·Encouraging child’s talents

·Attempting to increase TPN-free intervals
Becoming comforta

ble with caregiver

role
·Finding new ways for child to enjoy life

·Thinking of going back to work Dreaming of one’s

own future·Looking for new things to do
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하위주제 2: 가족이 있고 심리적인 안정을 주는 집이 좋음

“나 혼자 벤치에 앉아 가지고 울면서 엄마한테 전화를 했었어, 포기하고 싶다고,

그때가 정말 힘들었어 나는 왜냐하면 식구들하고 떨어져본적이 없는데 다 떨어

져 있고 하니까” <참여자 5>

하위주제 3: 집에서 더 깨끗하게 관리할 수 있다고 생각됨

“어떻게 보면 병원이 제일 지저분한 될 수도 있어, 가정이 사실은 어떻게 보면

(감염될 확률이) 적잖아요. (엄마가 계속 청소하고 닦아서 집이) 깨끗하기고 좋

은 환경일 수도 있어요” <참여자 3>

주제 2: 아이에게 집이 안전하지 않을까 봐 불안함

참여자들은 병원에서는 전문가인 베테랑 선생님들이 있는 병원과 다르게, 집에서

스스로 아이를 간병할 때 실수를 하지 않을까 불안을 느꼈다.

하위주제 1: 집에서는 아는 것도 당황해서 실수할까 봐 불안한 마음

“병원에서 딱 막 나가니까 일단은 당황스러우니까(TPN freetime해도 괜찮은 혈

당인지) 혈당할 때부터 사실은 당황을 했거든요...” <참여자 2>

“아기 때는, 처음에 불안했죠. (중심정맥관이) 막 빠질 것 같기도하고, 어떻게해

야될지도 모르겠고, (내가 실수하면 아이는) 아플 것 같고” <참여자 5>

하위주제 2: 베테랑선생님들이 알아서 해주는 안전한 병원

“퇴원하고 가정 간호에 들어갔을 때가 되게 힘들었던 것 같아요. 오히려 병원에

서 사람들이랑 있을 때보다 집에 가서 이제 아이랑 온전히 이제 둘이만 하루 종

일 있어야 되고(혼자 다 해야 되잖아요)” <참여자 1>
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“그때 1년 만에 3일 나갔다가 엠블란스타고 왔잖아요!(병원에서도)내보내기 싫은

데 (재원일수가)너무 기니까 (어쩔수 없이 나간거죠, 퇴원하는게 무섭죠)”

범주 2: 현실에서 맞닥뜨린 벽들

본 범주는 ‘외부와 단절된 아이에 대한 걱정’, ‘내가 하기엔 어려운 간병과 경제

적인 어려움’ 2개의 주제로 구성되었다.

주제 1: 외부와 단절된 아이에 대한 걱정

참여자들은 감염에 대한 걱정으로 아이와 스스로 외출을 자제하는 생활을 택하

는 경우가 많았다. 중심정맥관을 가지고 있어서 새로운 시도를 하는데 제한이 많

았다. 참여자가 아이의 시선 밖에 있을 때는 많이 불안해하였다. 외부와 단절된

생활을 선택하다보니 아이에게 주어지는 외부자극이 적어지면서 발달이 느려지

는 것은 아닌가에 대한 걱정을 하게 되었다.

하위주제 1: 항상 내 눈앞에 있어야 하는 아이

“엄마랑만 계속 같이 있다가 조금이라도 떨어지면은...지금도 병원에서 그러잖아

요. 조금만 잠깐 화장실에 가려고 하면 어디 가? 같이 가(이러는 거죠)” <참여자

1>

하위주제 2: 걱정으로 아이를 외출 시킬 용기를 내지 못함

“다른 엄마들 얘기를 들어보니 되게 (외출을) 자주 다니더라고요 오히려. 이렇게

좀 병원 생활이 길게(한 아이들은)이제 아이들도 크고(했으니까)...제가 조금 많이

갇혀 있었나 봐요 저는 (다른 엄마들도)다 그런 줄 알았어요. 선생님 진짜...”

<참여자1>
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하위주제 3: 집에만 있어 발달이 느린 아이에 대한 걱정

“발달 상태도 그렇고 점점 더 뒤처지고, 영양 부족으로 못 먹었기 때문에 발육도

안 되고 이런(저런) 발달이 다 늦는 거고...이렇게 즐기지를 못하니까 이게 그런

것 같아요” <참여자 1>

주제 2: 내가 하기엔 어려운 간병과 경제적인 어려움

참여자들은 환아와 보호자에게 맞춘 개별적인 교육이 부족해서 퇴원 후 환아를

간병하는데 어려움을 느꼈다. 가정간호를 받기 위해서 연고지를 벗어나 서울로

이사왔기에 간병에 도움을 받을 지지체계도 부족했다. 경제적인 지원을 받기는

어려운 환경이지만 1번의 수술로 끝나는 치료가 아니기에 지속적으로 돈이 들어

갔다.

하위주제 1: 부실했던 교육으로 할 수 없다고 생각했던 간병

“따로 교육을 전문적으로 시켜주신 게 아니라 선생님들이 하는 거 한두번 보고

제가 해보고(퇴원하고), 제가 해보고 간 게 아니라 그냥 보기만 하고 갔던 것 같

아요. 그때는 교육이 없었어요” <참여자 2>

“병동에서 선생님들이 하는 걸 본 게 제일 큰 지침이었지, 솔직히 보고 한거나

마찬가지예요. 어깨 쭉지(넘어)로 볼 수밖에. 그때는 정말 체계적으로 뭘 하지는

않았잖아요” <참여자 3>

하위주제 2: 가정간호를 받기 위해 서울로 이사 옴

“가정간호떄문에 급하게 이사를 하고,그런상황이어서 서울에 대한 연고지도 없

고, 바로 병원근처에거 그렇게 갑자기 생활을 시작한거라” <참여자 1>

“가정 간호를 받고 싶었으나 주소지가 경기도권이었기 때문에 못 받았잖아요. 그
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래서 오랜 고민 끝에 결정을 한 거고 이사를 해서, 결정을 한 거고” <참여자 4>

하위주제 3: 경제적 지원을 받는 방법이 너무 복잡해서 이해하기 어려움

“많이 가난해야 지원이 많이 되는데 그냥 적당히(경제적 수준이) 보통이다 싶으

면 더 가난해지더라고, 더 비싸게 내야돼...보통인 사람이 병원비를 부담하면서

보통 가정생활이 될 수는 없는 거잖아요” <참여자 7>

“(경제적 지원을 신청할 때)자가(주택)가 있고 차량(크기)cc 이런 거를 다 따지

니까, 근데 오히려 주위에 있는 사람들은 다 받았어요. 보니까 오히려 그래서 우

리는 한 번도 지원 못 받고 그냥(내 돈)으로 다 하기는 했는데...(지원받으려면)

너무 복잡한 거예요” <참여자 8>

하위주제 4:밑 빠진 독에 물 붓기처럼 끊임없이 돈이 들어감

“태아 때부터 아파가지고 보험도 없었고...6인실만 있었는데도 300만 원 나왔어

요. 아무리 싼 검사도 하나에 6∼7천 원 이렇게 하니까 피 검사만 쫙 뽑아도 보

통 몇만 원 거의 10만 원 가까이 나오니까” <참여자 7>

범주 3: 당사자가 아니면 모를 위태로운 일상생활

본 범주는 ‘아이가 원하는 것을 못 하게 하는 독한 엄마 되기’, ‘긴장을 늦출 수

없는 일상 생활’ 2개의 주제로 구성되었다.

주제 1: 아이가 원하는 것을 못 하게 하는 독한 엄마 되기

아이들은 물놀이를 대부분 좋아했다. 하지만 중심정맥관이 있는 경우 물놀이를

포함한 목욕이나 샤워까지도 제한될 수밖에 없었고, 아이의 즐거움을 위한 물놀

이를 어느 정도까지 허용할 수 있을지 아이와 엄마는 팽팽한 줄다리기를 하였다.

그 과정에서 말이 통하지 않는 아이를 설득시킬 수 없어 혼내는 일이 잦았다.
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하위주제 1: 좋아하고 하고 싶지만, 할 수 없는 물놀이

“애들 목욕도 할 수 없고 수영도 할 수 없고. OO는 워터피아 가는 게 소원이었

잖아, 인간은 태어나서 먹고 싸고가 안 되고 씻는 것도 안 돼...” <참여자 3>

“(물놀이)하고 싶어하죠. 왜냐하면 이제 학교에서도 한 번씩 애들끼리 물총놀이

이런것도 하고, 요새 분수대도 많잖아요.(그런데 우리 애들은) 그거(물에 젖으면

감염되니까) 못가잖아요” <참여자 8>

하위주제 2: 감염예방과 아이의 즐거움 사이의 줄다리기

“감염이 걱정돼가지고 집에서 조심을 더 했던거죠. (목욕 좋아하는데)목욕을 안

시켰죠” <참여자 4>

“물놀이 가기는 가는데 정말 가도 아주 잠깐 들어갔다. 나오고 이제 나오자마자

바로 그 자리에서 소독하고 또 이제 한 번씩 목욕을 하기는 하는데 진짜 큰 맘

먹고, 하고 나서 바로(소독) 하고” <참여자 8>

하위주제 3: 말이 통하지 않아 아이를 혼내게 됨

“아이한테 어떻게 그때는 많이 이렇게 제약을 해야 되는데, 설명을 해도 아이라

서 의사 소통이 안 되는 부분이 있기때문에 좀 혼을 많이 냈던 것 같아요” <참

여자 1>

“설명을 해주면 이해를 해 줄 수 잇는 날이 빨리 왔으면 좋겠어요” <참여자 6>

주제 2: 긴장을 늦출 수 없는 일상생활

장부전으로 인해 장을 통해 흡수할 수 있는 영양분이 제한되어 흡수가 용이한

특수식이와 영양주사는 필수적이다. 중심정맥관의 관리가 일상생활을 영위하는데
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주요 관심이 되었다. 가정간호와 중심정맥관 관리가 익숙해지더라도 중심정맥관

에 대한 주변의 호기심으로 발생한 위험한 상황들에 엄마들은 두려움을 느꼈다.

늘 긴장하면서 아이를 간병했으며, 중심정맥관 관리를 위해 엄마는 아플 수조차

없었다.

하위주제 1: 마지막 혈관이라는 두려움

“(중심정맥)관을 언제까지 쓸 수 있을지에 대한 되게 두려움이 컸고 OO도 어차

피 마지막(혈관)이잖아요” <참여자 3>

하위주제 2: 소중한 혈관을 감염으로부터 지켜내기

“처음에 (집에 퇴원해서 )갔던 첫날(은) 24시간을 잠을 못 잤어요. 빠질까 봐”

<참여자 4>

“땀(나는 것을) 엄청 조심해야되니까 잘 따라다니면서 계속 닦아주고 확인하고,

땀나면 말려주고 그런 건 있어요. 계속 꽂아다녀요. 등하교도 혼자 할 수 있는데

너무 더운 날은 제가 양산 씌어서 데려다 주고 선풍기로 말리는 <참여자 8>

하위주제 3: 주변의 호기심으로 위험한 상황이 발생하기도 함

“1학년 때 멱살 잡혔어요...나중에 이제 너무 그러니까 싫다고 안 보여줬더니. 걔

가 여기를 잡은 거야! 그래서 OO가 자기가 목이 졸렸다가 숨을 못 쉬겠다고, 학

교가 발칵 뒤집었다니까요” <참여자 3>

하위주제 4: 여차하면 재입원해야하는 상황이 힘듬

”(중심정맥관)감염이 되면 최소한 3주 이상은 병원에 입원해 있어야 한다는게 심적으로

그게 제일 힘든 것 같고“ <참여자 2>
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하위주제 5: TPN이 없으면 위태로운 성장발육

“몸무게가 지금 한 3년째 똑같아요. 이제 학교 가고 나서 너무 많은 에너지를 쓰니까 (입

으로 먹는 것으로는) 성장이 못 따라 가더라구요(그래서 영양주사 맞는 횟수를 더 늘렸

어요)” <참여자 8>

하위주제 6: 엄마는 아프면 안되는 사람

“아프면 안 돼! 나는, 아프면 얘를 저를 대신해서 해줄 수 있는 상황이 전혀 없

었기 때문에, 그때 저는 제가 안 아픈 게 정말 신기했어요. 그 긴 시간 동안 그

냥 계속 최면을 걸었던 것 같아요” <참여자 1>

“몸이 축이나가지고 손목도 아프고, 근데 약간 (다른사람한테 일이든 아이든 맡

길) 틈이 없으니까(아프다고 쉴 수가 없어요)” <참여자 6>

범주 4: 간호사와 가족의 도움으로 되찾게 된 일상

본 범주는 ‘전담간호사의 도움으로 받게 된 정부지원과 간병교육’, ‘엄마의 마음

을 이해해주는 가정간호사’, ‘가족에 대한 고마움과 미안함’의 3개 주제로 구성되

었다.

주제 1: 전담간호사의 도움으로 받게 된 정부지원과 간병 교육

참여자는 받을 수 있는 정부 지원이 한정되었지만 어떤 지원이 되는지조차 모르

는 경우가 많았다. 전담간호사의 도움으로 특수식이지원과 희귀질환 지원에 대해

서 알게 되었고, 본인이 알게 된 정보를 다른 보호자들과 공유하였다. 도움이 필

요할 때 물어볼 수 있고, 진료과와 연결해줄 수 있는 전담간호사는 꼭 필요한 존

재라고 표현하였다.
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하위주제 1: 전담간호사를 통해 정부의지원을 알게 됨

“맨날 맨날 받는 사람들은 진짜 부담이 많이 되었어요. 지원받을 수 있는 게 부

담 없으니까 (선생님이 알려준)네오케이트는 지원이 되긴하지만...그거 엄청 큰데

요. 사실 내가 여기 병원에서 처음에 왔을 때, 지원 안 됐을 때 (직접 사서 네오

케이트)먹었잖아요. (한통엣) 8만원, 10% 할인받아서 7만 얼마” <참여자 4>

“(선생님이 이야기 해줬던 산정특례 등록하고)지금 희귀질환되고 (본인부담금)더

싸졌을 거예요. 10%만” <참여자 7>

하위주제 2: 정부지원에 대해 다른 엄마에게도 알려줌

“이런게 커뮤니티가 잘되있으면 좋은데...저도 해보고 내 뒤에 OO 엄마가 있으니

까, OO 도 우리 OO 랑 비슷한데 너도 해봐라고 알려주는거지. 밑져야 본전이니

까” <참여자 7>

하위주제 3: 언제든지 도움을 요청할 수 있는 통로인 전담간호사

“하여튼 CNS 간호사 선생님은 꼭 있어야 돼요. 없으면 소통이 안돼” <참여자

3>

“(전담간호사)선생님처럼 이런 아이들을 다 알고 이렇게 관리를 할 수 있는 분이

중간에 계셔서... 편하게 물어보고 좋은데, 다른 과들은 없잖아요” <참여자 7>

주제 2: 엄마의 마음을 이해해주는 가정간호사

가정간호사는 집에서 아이를 돌보느라 고립된 생활을 하던 참여자들의 마음을

잘 이해해주었고, 환아와 엄마들에게 필요한 현실적인 도움을 주는 고마운 존재

였다.
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하위주제 1: 집에서 아이를 돌보는 방법을 알려준 가정 간호사

“진짜 가정간호 선생님들이 너무 고마워요. 그게 그때 진짜 긴 시간은 아닌데 되

게 선생님들이랑 얘기를 되게 많이 했던 것 같아요. 얘기도 많이 들어주고 (요청

하면) 거의 다” <참여자 1>

하위주제 2: 엄마가 필요로 하는 현실적인 도움을 줌

“제가 어떤 거 어떤 거 해줬으면 좋겠다고 했을 때 굉장히 다 수용적으로 받아

주셔서, 그것(소독약, 드레싱 필름)도 구해주셔서 OO가 이제는 베타딘 바르고 1

분 동안 마르는 동안 굉장히 공포를 많이 느껴서 주사 꽂기 전에 더 무서워해서

그거는 금방 되잖아요. 금방 그런 문제도 해결해 주셨고...그렇습니다” <참여자

4>

주제 3: 가족에 대한 고마움과 미안함

가정간호 초기의 어려웠던 시기가 지난 후에는 다른 가족의 도움으로 잠깐의

외출도 가능해졌다. 하지만 아픈 아이에게 집중함으로써 상대적으로 소홀해질 수

밖에 없어서 아프지 않은 형제에 대한 미안한 마음을 느꼈고, 양보를 해주는 가

족에게는 늘 고마움과 미안한 마음이 공존하였다.

하위주제 1: 다른 가족의 도움으로 꿀 같은 외출을 함

“이제는 조금씩 아이 아빠 있을 때, 그래도 지금 있을 때라도 시간을 좀 갖겠다

고, 그렇게라도 조금(스트레스를) 풀고 (외출을)해야 그러면 조금 더 일주일 더

버티고” <참여자 6>

“웬만하면 제가 다 집에 있고 (TPN을 안맞아서) 줄 안달면 (애 맡겨놓고)한번

씩 나가고” <참여자 8>



- 28 -

하위주제 2: 아프지 않은 형제에 대한 미안함

“근데 싸우지는 않을 것 같아요. 한사람의 일방적인 양보가 있기때문에 근데 OO

이가 이제 참다 참다 또 폭발하면 입 나와 가지고. 언제쯤 더 크면 말할줄 알면

얘기하겠지 지금 나도 많이 참는다고(그게 미안해요)” <참여자 4>

“(동생) OO는 덩치만 크지 자기보다 어린 친구가 물건을 뺏어도 가만히 있는거

예요. 너무 어렸을 때부터 그렇게 (오빠한테 양보하게) 했나봐요” <참여자 6>

하위주제 3: 가족들의 양보에 대한 고마움과 미안함

“언니들이 항상 있으니까...전화해가지고 이야기하고 그러다보니까 나는 해소가되

더라고” <참여자5>

“엄마가 도와줬었죠. 근데 그때 엄마도 항암(치료)할 때였는데...”<참여자6>

범주 5: 다시 꿈꾸게 된 아이의 엄마의 미래

본 범주는 ‘아픈 아이라는 한계를 벗어나게 하려고 노력하는 엄마’, ‘아이를 돌보

는 자신만의 노하우가 생긴 엄마’, ‘엄마가 아닌 나의 삶을 다시 꿈꾸게 됨’ 3개

의 주제로 구성되었다.

주제 1: 아픈 아이라는 한계를 벗어나게 하려고 노력하는 엄마

처음에는 중심정맥관을 가지고 학교에 가는 것이 정말 위험하게 느껴졌지만 환

아의 상태(중심정맥관 유지 중)를 학교에 이야기 하고, 선생님과 친구들의 이해

를 구한 뒤에는 아이는 학교에 가는 것이 좋아졌다고 이야기 하였다. 아이를 학

교에 보낼 수 있게 되면서 아프기 때문에 제한했던 공부와 야외 활동을 조금씩

시작할 수 있었으며, 아픈 아이라는 한계를 넘어설 수 있도록 아이를 격려하였

다. 또한 아이가 흥미를 보이고 잘하는 부분을 발견하여 지원해주면서 직업으로
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연결할 수 있도록 노력하였다.

하위주제 1: 친구들과 학교 선생님의 배려를 얻어 학교를 좋아하게 됨

“학교에서 건강장애로 많이 좀 배려를 해줘가지고, 친구들이랑 그거를(노는) 재

미를 알아가서 그런지 학교를 가려고 하더라고요” <참여자 1>

“익는 안돼요, 이거는 돼요.이렇게 자세히 써가지고 담임선생님께 보냈는데, 그거

를 아이들한테 다 읽어 주셨데요. OO는 이래서, OO의 몸을 만지거나 당기면 절

대 안된다. 이런 식으로 해가지고 설명을 다 하신거예요” <참여자 7>

하위주제 2: 남들과 다르지 않게 공부와 야외 활동을 격려함

“OO는 자기가 욕심이 있어서 영어도 배운다고 해서 1학년 때부터 학원을 가지

는 못하니까 선생님 오시는 걸로 해서 배우거든요. 수학은 엄마에게 가르쳐달라

고 해서, 그리고 나머지 과목은 EBS 쓴다고 하고...저는 (아이가) 아프지만 그냥

보통 아이들처럼 비슷하게 가고 싶거든요” <참여자 7>

하위주제 3: 아이의 특기를 찾아 직업으로 연결될 수 있게 지지해 줌

“우리 아이는 조각가가 되고 싶대. 그래서 엄마는 어떻게 생각하냐? (묻더라구

요) 엄마는 하고 싶으면(해!) 차라리 엄마는 특수 분장사로 이렇게 됐으면 좋겠

다. 그랬더니 그게 뭐 하는 거냐고 물어서, 너 손이 디테일하니까 그런 거(손으

로 세세하게 만드는 것) 하는 거 좋을 것 같아 그랬더니 그때부터 특수 분장사

가 꿈인거야.. 저거 하는 거(클레이로 만드는 것) 보면 (아이가) 되게 행복해 해

요. 만들 때.” <참여자 5>

주제 2: 아이를 돌보는 자신만의 노하우가 생긴 엄마

참여자들은 시간이 지남에 따라 간병과 일상생활에 적응해가면서 자신만의 간

병 노하우를 가지게 되었다. 장부전 환아들은 TPN 투약 시간이 줄어들어야 간
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이 쉴 수 있기에 아이의 컨디션을 살펴가며 TPN freetime을 늘려가기도 하고,

심리치료나 새로운 자극을 주는 방법으로 평범하지만 소중한 일상을 누리게 해

주었다.

하위주제 1: 아이에게 쉬는 시간을 늘려주기 위해 TPN freetime 늘리기를

시도함

“오히려 집에서 엄마들이 알아서 조금씩 위험하지만 잠깐씩 시간을 늘리고 있

죠.” <참여자 7>

하위주제 2: 심리치료 등의 정부 지원 방법으로 새로운 자극과 평범한 일상

을 누리게 해줌

“그거(장애등록)가 등록이 되면 이제 좀 다양하게 해줘요. 심리상담도 해주고 ”

<참여자 8>

“큰 맘 먹고 이제 어린이집을 보내봐야 되겠다. 점심을 집에서 먹고 1시에서 4시

까지만 딱 등원을 하자 이렇게 다 원장님이랑 얘기가 다 된 상태여서 그렇게 한

달 이상을 했는데 (아이가) 너무 좋아하더라고요” <참여자 1>

주제 3: 엄마가 아닌 나의 삶을 다시 꿈꾸게 됨

참여자들은 시간이 지남에 따라 간병이 익숙해졌고, 다시 할 수 있을지 걱정이

되지만 자신의 일을 다시 시작하는 것을 상상해보기도 하고, 지금 다시 시작할

수 있는 일을 찾으며, 엄마가 아닌 본인의 삶을 다시 꿈꾸게 되었다.

하위주제 1: 나의 일을 다시 시작하는 자신을 그려봄

“조금 더 크면 저도 일을 하고 싶은데 할 수 있을지” <참여자 2>
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“제 일 하고 싶어요(아이가 아프기 전에는)회사원, OO 낳고 그때 그만두고 장사

하다가, 지금은 다 스탑하고” <참여자6>

하위주제 2: 지금, 내가 할 수 있는 일 찾기

“조금 더 크면 저도 일을 하고 싶은데 할 수 있을지...새로운 이 나이 때 맞는 새

로운 일을 찾아야죠. 저는 맨날 그 자격증이에요” <참여자 2>

“나도 내 인생을 좀 살아야 되지 않겠어요!” <참여자 4>

3. 현상학적 글쓰기

현상학적 글쓰기는 연구 분석을 통해 나타난 장부전환아 어머니의 퇴원 후 간병

경험에서 확인된 의미 있는 진술문을 총체적으로 서술하고, 경험에서 확인된 각

각의 주제와 주제군의 공통적인 요인을 통합하여 장부전환아 어머니의 퇴원 후

간병경험의 본질적 구조를 기술한 것이다. 장부전환아 어머니의 퇴원 후 간병경

험의 현상학적 글쓰기는 다음과 같다.

아이의 장부전 진단으로 생각지도 못하게 병원에서의 입원 기간이 길어졌다. TP

N 치료가 가정간호에서 되지 않거나 HPN 인원수 제한으로 어쩔 수 없는 입원

이거나 증심정맥관 감염으로 인해 항생제 치료를 위해 입원을 해야 하는 경우,

치료나 수술이 아닌 강제 입원이라는 생각이 들기 시작하면서 병원은 벗어나고

싶은 공간으로 인식되기 시작하였다. 엄마 혼자서 모든 것을 감내하는 병원보다

는 심리적으로 안정감을 주는 가족이 있는 집으로 가고 싶었고, 병원에서 다른

감염환자를 볼 때마다 오히려 집에서 더 깨끗하고 안전하게 관리할 수 있겠다는

생각이 들었다. 하지만 퇴원 후 가정간호를 막상 시작하고 보니 배워서 알고 있

던 것들도 우는 아이 앞에서는 머릿속이 하얗게 바뀌며 아무 생각이 나질 않고,

오히려 내 실수로 인해 아이에게 해를 끼칠까 불안한 마음만 커졌다. 베테랑 선

생님들이 도와주는 병원에 입원해 있는 것이 안심되지만, 그곳을 벗어나야지만

마음의 안정을 찾는, 병원은 양가감정의 대상이었다.
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퇴원 후에는 많은 현실적인 벽들이 있었다. 가정간호 초기에는 환자와 보호자를

대상으로 체계적인 교육이나 제대로 된 실습이 이루어지지 않아서 실제 상황에

서는 당황하여서 배운 것들조차 제대로 수행할 수 없는 경우가 많았다. 가정간호

를 통해 TPN 치료를 받기 위하여 지방에서 병원 근처나 서울로 이사를 하는 경

우가 많았다. 치료가 길어지다 보니 경제적 문제도 발생했지만, 경제적 지원을

받는 과정이 복잡하고 조건이 까다로웠다. 부모 중 한 명이라도 일정 수준의 수

입이 있으면 지원 대상에서 제외되기 때문에 가난한 사람은 지원을 받지만, 보통

의 사람은 가난해지는 현실이었다. 초기에 어려움을 극복하고 시간이 지나며 환

아와 엄마는 TPN치료에 익숙해졌다. 하지만 치료가 익숙해진 것뿐 어려운 점이

사라진 것은 아니었다. 일반적으로 쉽게 하는 샤워나 목욕, 물놀이 등 신체에 물

이 닿는 행위는 중심정맥관을 가지고 있는 아이들이 할 수 없는 일이었고, 만약

목욕이나 수영 같은 물에 들어가는 행위를 한다면, 그 시간을 최대한 짧게 하고

물에서 나오는 즉시 소독을 해서 중심정맥관 감염이 되지 않도록 해야 했다. 물

에 들어가려는 아이와 감염을 막기 위해 제재하는 엄마 사이에서는 팽팽한 감정

줄다리기가 있었고, 그 과정에서 아이의 즐거움을 막는 독한 엄마가 되었다. 아

이 생존을 위해 TPN 치료가 필수적인데, 몇 개 되지 않는 큰 혈관들을 망가뜨

리지 않고 유지하기 위해서 위험한 상황이 발생하지 않도록 사전에 아이를 통제

해야만 했고, 중심정맥관이 마지막 혈관이 되지 않을까 하는 두려움은 보호자의

가장 큰 부담감이었다. 퇴원 후 첫날은 24시간 동안 잠을 못 자고 중심정맥관을

지켜보고 있기도 하였으며, 아이를 지켜야 한다는 일념으로 엄마는 아파도 아플

수 없는 사람이 되었다.

이런 위태로운 상황 속에서 일상생활을 다시 찾아갈 수 있는 것에 간호사와 가

족들의 도움이 있었다. 장부전환아의 특성상 흡수되기 쉬운 특수식이가 필요한

데, 입원 중 전담 간호사를 통해 소개받은 특수 식이 지원은 정부 지원 중 경제

적으로 큰 도움이었다. 이렇게 알게 된 정보는 한 아이의 엄마에게서 끝나는 것

이 아니라, 같은 병을 앓고 있는 다른 아이에 엄마에게 공유가 되면서 서로를 도

와줬다. 엄마들에게 전담 간호사는 퇴원 후에도 아이의 상태에 대해 상담하고 도

움을 청할 수 있는 통로이자 진료과 의사와의 의사소통에서도 꼭 필요한 존재였

다. 입원 생활에서 전담 간호사와 엄마가 나누는 대화는 아이의 치료뿐만 아니라

병원 생활을 수월하게 할 수 있게 큰 도움이 되었다. 가정간호사는 방문마다 엄
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마의 요구사항을 수용해주며 아이의 특성에 맞게 더 좋은 방법을 찾아 나갔고,

환아를 방문하는 동안 집에 고립되어 생활하는 보호자의 마음을 헤아려주었다.

혼자서 모든 걸 해내야 한다 생각했던 가정간호 초기와 달리 다른 가족의 도움

을 조금씩 받으면서, 짧은 시간이지만 외출하였고 엄마는 다음 일주일을 버틸 힘

이 생겼다. 아픈 아이에 집중하느라 소홀했던 아프지 않은 형제에게 미안한 마음

과 모든 것을 양보하고 이해하는 가족들에게 미안하면서도 고마운 마음이 들었

다.

환아도 성장해 학교에 다니는 나이가 되었고, 집에 혼자 보낸 시간이 많아서 사

회성이 부족할 것이라는 우려와 달리 선생님과 친구들의 도움으로 잘 적응하는

모습을 보였다. 아이도 기대 이상으로 적응을 잘하며 점점 자신감을 찾고 좋아하

는 것을 찾기 시작했다. 아픈 아이라서 남들과 다르게 키울 필요가 없다는 것을

느끼고 아이의 특기를 찾아 성장 후 직업으로 연결될 수 있는 일을 같이 찾아보

며 아픈 아이라는 한계에서 벗어나게 도와주려 노력을 했다. TPN freetime 이

늘어날수록 TPN 관련 합병증이 줄어들어 아이에게 도움이 되고 야외활동 시간

을 늘려줄 수 있기에 아이의 컨디션에 따라 조금씩 늘려보았고, 엄마에게 할 수

없는 고민을 해결할 수 있도록 심리치료도 받게 하였다. 중심정맥관 감염예방을

위해 집에만 고립되어 있던 아이는 의욕이 줄어든 상태였지만, 자신만의 노하우

로 지속적인 새로운 자극을 주면서 아이가 평범한 일상을 누릴 수 있게 해주었

다. 아이가 적응하는 만큼 다시 일을 시작하는 자신의 모습을 그려보며, 아이가

아프기 전과는 같을 수 없지만 지금, 내가 할 수 있는 일을 찾아보며 엄마가 아

닌 나의 삶을 꿈꾸게 되었다.



- 34 -

Ⅴ. 논의

본 연구는 장부전환아 어머니의 퇴원 후 간병경험을 그들의 관점에서 탐색하고

이해하기 위한 현상학적 연구이다. 연구 결과 도출된 장부전환아 어머니의 퇴원

후 간병경험을 구성하는 범주와 주제를 중심으로 논의하고자 한다.

본 연구 결과, 장부전환아 어머니의 퇴원 후 간병경험은 ‘퇴원으로 인한 기쁨과

불안함을 느낌’, ‘현실에서 맞닥뜨린 벽들’, ‘당사자가 아니면 모를 위태로운 일상

생활’, ‘간호사와 가족의 도움으로 되찾게 된 일상’, ‘다시 꿈꾸게 된 아이와 엄마

의 미래’ 의 5개의 범주로 나타났다. 본 연구의 목적인 장부전환아 어머니의 퇴

원 후 간병경험을 조사한 연구가 국내외적으로 부족하였다. 따라서 본 연구의 결

과 동일한 대상자와의 직접 비교는 어려우므로 만성질환자를 돌보는 어머니의

간병경험과 소아환자 간병경험이라는 맥락에서 논의하고자 한다.

최근 만성질환자가 증가하며 이들을 간호하는 가족에 대한 관심이 높아지고 있

다(Kim, 2001). 항암요법을 받는 환자의 가족들을 대상으로 한 연구에서 정서적

인 지지를 위하여 가장 많은 시간을 할애하는데, 이것이 가장 어려운 일이라고

생각하며 높은 부담감을 가진다고 하였고(Carey el al. 1991), 일본의 뇌졸중 보

호자의 간병부담과 건강 관련 삶의 질 연구에서 간병부담 증가는 삶의 질 저하

와 관계가 있고, 간병인의 우울 증상 유병률은 지역사회 거주 노인의 2배에 달하

였으나 정신과 치료를 받는 사람은 거의 없음을 지적하였다(Tomoko et al.

2003). 이는 본 연구에서 장부전환아의 어머니가 환아 간병에 부담감을 느끼고

우울증으로 삶의 질이 저하되지만 아플 수도 없을 만큼 바쁘게 지내며 치료를

받을 수 없는 현실과 일치하였다. Gloria 등(2015)은 만성질환자를 간호하는 가족

간병인의 역할이 커지면서 국가적 지원의 필요성이 증가되고, 간병을 시행하는

가족의 교육 수준, 지원 상황, 질병에 대한 지식과 간병인의 상태에 따라 다를

수 있음을 기술하였다. Elise 등(2015)도 가족 간병인의 정체성에 대한 문헌 검토

를 통해 이들이 이용할 수 있는 자원이 많음에도 간병 요구에 대처하기 위한 자

원들을 지속적으로 이용하지 못하고 있으며, 이를 가족 간병인의 역할 몰입과 정

체성 상실, 가족의 의무 등에서 기인한다고 하였다. 이를 위해 의료 전문가가 간

병인의 정체성 발달에 미치는 영향을 이해함으로써 만성질환 환자의 가족 간병
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인 지원 서비스를 충분히 활용할 수 있는 도움이 필요하다고 기술하였다. 본 연

구에서 가정간호 초기에 서울로 이사를 하면서 가족이나 주변의 도움을 받을 수

없는 상황처럼 자원을 이용하는데 제한이 있었다.

국내연구에서는 김남희와 박선영(2019)이 만성질환자를 돌보는 중년기 주 돌봄

제공자의 회복탄련성과 사회적지지가 돌봄 부담감에 유의한 관계가 있다고 하였

고, 박혜영 등이 발표한 전라남도 나주 지역의 만성 정신질환자 보호자의 가족부

담에 관한 연구(2020)에서 가족부담은 정서적 부담(98.2%)이 제일 많았고, 객관

적 일상생활 지원부담(66.4%), 주관적 경제적부담(49.0%) 순으로 높다고 하였다.

치료 기간이 길어짐에 따라 심리적 부담뿐만 아니라 경제적인 부담이 있지만 경

제적 지원을 잘 받지 못하여 어려움을 겪는 본 연구 참여자들과도 일치하였다.

설은미 등은 2019년 장부전 진단 중 하나인 성인 단장증후군 환자와 보호자를

대상으로 면담을 시행하였고, ‘단장의 심각성이 바로 확인되는 증상으로 고통받

음’, ‘장기화된 질병의 결과를 감내해야 함’, ‘희망이 없음’ 등의 3가지 범주를 도

출하였다. 이 중 ‘정맥수액(TPN)을 항상 달고 다녀야 하는 삶’, ‘감염, 탈수 등의

합병증에 항시 시달려야 함’, ‘정보 부족에 막막한 현실’, ‘벗어날 수 없는 병의

굴레’, ‘계속되는 지출에 불안한 미래’는 본 연구에서 참여자들이 느끼는 불안함

의 원인과도 일치하였으며, 이 결과를 바탕으로 이들에 대한 신체적, 심리적, 사

회경제적 영역을 포함한 다학제적 맞춤 중재가 필요하고, 희귀 난치성 질환인 단

장증후군에 대한 정보제공을 위한 지침 개발과 개인별 맞춤 교육이 필요하다고

제언하였다(Seol, Kim, Seo. 2019). 나덕미 등(2003)도 화학요법을 받는 암환자

주 보호자의 부담감이 환자의 상태에 따라 커지며, 이는 삶의 질 저하로 연결된

다고 하였으며, 환자를 담당하는 가족들 또한 위기에 처한 하나의 단위로 봐야한

다고 하였다.

소아기 만성 난치성 질환 환아 보호자는 연구에서 환아 진료와 부양으로 인해

나머지 가족들의 심리적 및 정신적 어려움이 높게 나타나고, 난치성 질환의 특성

으로 질병과 관련된 이해와 정확한 정보 획득의 제한이 있으며, 보호자의 정신건

강 서비스가 필요함에도 74%에서 시간이 부족하거나 경제적 여건이 되지 않아

받을 수 없었다고 하였다(Ryu et al, 2020). 소아 천식 환자는 증상이 심할수록

환아의 활동이 제한되고 병원 입원, 학교 결석이 잦아지며, 환아의 신체적, 정서

적, 사회적 기능에 제한을 주고 이는 보호자에게 신체활동, 정신적, 경제적인 영
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향을 미쳐 결국 이들 삶의 질에 저하를 가져온다고 하였다(Clark et al.1986). 뇌

전증으로 진단받은 환아의 부모가 평가한 가족 삶의 질은 건강한 아동의 부모의

삶의 질에 비해 낮아(Lee, 2019), 소아 만성질환자의 보호자가 가지는 부담감에

대한 관심이 필요하다고 하였다. 혈우병 환아를 간병하는 어머니를 대상으로 한

질적연구에서 ‘갈등 중재자로서의 삶’, ‘죄인으로서의 삶’, ‘유리그릇을 끌어안고

사는 삶’, ‘스스로를 위로하는 삶’으로 자신들의 삶을 표현하였다(Lee & Seo.

2019). 이는 본 연구에서 장부전환아의 어머니가 퇴원 후 위태롭지만 일상생활을

유지하기위해 긴장을 늦출 수 없는 하루하루를 보내는 것과 일치하였다.

본 연구는 Colaizzi 의 해석학적 현상학을 통해 퇴원 후 중심정맥관을 유지하고

있는 장부전환아 어머니의 간병경험의 본질을 드러내어 연구현상에 대한 이해를

높이고자 하였다. 연구를 통해 장부전 환아를 돌보는 어머니의 질병 자체에서 오

는 어려움과 특수식이와 중심정맥관관리로 인해 추가로 부담하게 되는 어려움을

알 수 있었다. 간병을 하면서 과도한 책임감으로 인해 어머니들은 힘들어했고,

가족이나 친구, 환우회 등의 지지체계 뿐만 아니라 아이로 인해 알게 된 병원 간

호사와 가정간호사들에게서도 심리적인 지지를 받아 도움이 된다는 사실을 알았

다. 또한, 평생 관리가 필요하고 치료가 지속되어야 하는 만성질환임에도 정부의

경제적인 지원체계뿐만 아니라 다른 사회사업체의 지원도 받을 수 없는 경우가

많은 경제적 지지체계 부족의 문제를 발견한 것이 이 연구의 의의라고 하겠다.

더불어 장부전환아 보호자에 대한 개별 교육프로그램이 필요하며, 효과적인 간호

교육전략을 세우기 위한 기초자료로 제공할 수 있을 것이다.
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Ⅵ. 결론 및 제언

본 연구는 장부전환아 어머니의 퇴원 후 간병경험은 어떤 것인지와 그 경험의

본질적인 의미는 무엇이며, 어떠한 변화를 초래했는지 탐구하기 위한 현상학적

연구이다

본 연구의 결과 장부전환아 어머니의 퇴원 후 간병경험은 36개의 하위 주제, 12

개의 주제, 5개의 범주가 도출되었다. 5개의 범주는 ‘퇴원으로 인한 기쁨과 불안

함을 느낌’, ‘현실에서 맞닥뜨린 벽들’, ‘당사자가 아니면 모를 위태로운 일상생활’,

‘간호사와 가족의 도움으로 되찾게 된 일상’, ‘다시 꿈꾸게 된 아이와 엄마의 미

래’이다.

장부전환아 어머니들은 퇴원 후 가정에서 아이를 간병하며 중심정맥관 관리와

관련하여 여러 가지 경험을 하게 되었다. 아이가 발달이 느리거나 스스로 할 수

없는 간병도 있었고, 경제적인 어려움도 찾아왔다. 남들이 보기에는 잘 지내고

있는 것 같지만 중심정맥관 관리를 위해서 아이가 원하는 것을 못 1하게 하는

독한 엄마가 되어야 했고, 주변의 호기심으로 아이에게 위험한 상황이 생길 수도

있기에 긴장을 늦출 수 없는 시간들이었다. 위태롭지만 흘러가는 일상생활을 영

위하는 것에 간호사와 가족의 도움이 있었으며, 아픈 아이를 남들과 다르다고 인

식하지 않고 평범하게 키우기 위한 노력을 하면서 아이의 꿈도 찾아주었다. 아이

를 돌보는데 모든 것을 보내면서도 어느새 자신의 미래를 생각해보는, 엄마가 아

닌 자신의 삶을 꿈꾸는 모습을 보였다.

본 연구의 결과로 퇴원 후 중심정맥관을 유지하는 장부전환아 어머니의 간병경

험을 심층적으로 이해하는 것에 도움이 될 것으로 생각하며 다음과 같이 제언하

고자 한다.

첫째, 다기관의 장부전환아 어머니의 퇴원 후 간병경험 연구를 제언한다.

둘째, 지지집단의 유무나 가정간호 시행 기간에 따른 퇴원 후 중심정맥관을 유지

하는 장부전환아 어머니의 간병경험을 비교해 볼 수 있는 후속 연구가 필요하다.
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Abstract

The Care Experience of Mothers for Pediatric Patients

with Intestinal Failure after Discharge

Kim, Yun Hyung

Department of Clinical Nursing

The Graduate School of Industry

Directed by Professor

Kim, Yeon Hee, RN, Ph..D.

Intestinal failure, which may occur as a result of congenital defects or non-co

ngenital structural or functional loss, makes it difficult for the patient to main

tain adequate nutritional status without parenteral nutrition. However, long-ter

m hospitalization for total parenteral nutrition (TPN) treatment is unsustainabl

e for both social and economic reasons, making it necessary for patients to c

ontinue TPN treatment and nutritional therapy at home. In such situations, ca

reful maintenance of the central venous catheter (CVC) to prevent infection a

nd blockage is critical, and with pediatric patients, the caregiver plays an esp

ecially significant role.

The aim of this study was to examine the post-discharge experiences of mot

hers of pediatric patients with intestinal failure who are receiving home TPN

treatment, and to clarify the meaning of those experiences.

This was a qualitative study utilizing Colaizzi’s phenomenological research me

thod. The eight participants were mothers of pediatric outpatients at the short

-gut syndrome clinic at a tertiary hospital in Seoul who were continuing hom

e TPN treatment through a CVC. With approval from the Institutional Revie
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w Board of Ulsan University, data were collected between January and May

2022 through individual in-depth interviews and analyzed, according to Colaizz

i’s cyclical process of data collection and analysis.

The study results revealed 127 meaningful statements, from which 12 themes

and 36 sub-themes emerged. These were organized into five categories: ‘Mixe

d emotions regarding hospital discharge,’ ‘problems after discharge,’ ‘stress in

everyday life,’ ‘support from nurses and family members,’ and ‘looking to the

future.’

The results of this study provide insights into the meaning and value of the

post-discharge experiences of mothers of pediatric patients with intestinal fail

ure. These will be valuable in the development of interventions to provide ed

ucation and other support measures for such home caregivers.

Keywords: CLABSI, Intetinal Failure, Mothers(caregivers), Experience,

Qualitative study
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