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서  론

최근 급격히 발생률이 증가하고 있는 대장암은 국내 전체 암 발

생의 12.7%로 위암과 간암에 이어 3번째로 높은 발생률을 보이고 있

으나 조기진단 및 치료의 발달로 인하여 2006년부터 2010년 동안 

국내 대장암의 5년 상대 생존율은 74.5%에 이른다.1) 이와 같이 대장

암의 생존율이 높아짐에 따라 대장암을 장기적인 관리가 필요한 

만성질환의 하나로 보기 시작하였으며, 진단 받은 뒤 완치에 이를 

때까지 장기적인 관리 요구가 날로 증가하고 있다. 

암 생존자라는 표현은 Mullan2)에 의해 처음 등장하였다. 이후 선

진국에서 암 치료의 중심 개념으로 자리 잡아가면서 현재, 많은 연

구들은 암의 완치나 생존기간 뿐만 아니라 암 생존자들의 삶의 질

도 함께 평가해야 한다는 인식이 점차 확대되고 의료계에서도 암 

생존자의 삶의 질 향상에 많은 관심을 보이고 있다.3,4)

Mullan2)은 암 생존단계를 급성, 확장 및 장기 생존단계로 나누고 

각 단계의 특성을 기술하였다. 최근 암 환자의 생존율이 증가함에 

따라 암 환자의 간호에서도 장기적인 생존과정의 관점에서 그들을 

이해하고 그들의 고통과 경험을 보는 새로운 패러다임이 요구되고 

있다. 치료 종료 후 장기 생존 단계에 이른 암 환자들의 삶의 질을 연
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대장암 생존 여정 경험: 상처받은 자아상을 딛고 거듭 태어남
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Purpose: This microethnographic study was performed to understand the survival experiences of patients after surgical resection of 
colorectal cancer. Methods: In-depth interviews of seven male and six female patients with colorectal cancer were conducted after be-
ing observed. Digital-audio recordings of the interviews were transcribed verbatim and then qualitatively analyzed. Results: The sur-
vival journeys of patients with colorectal cancer surgery were described as ‘born again after going through an altered self-image’. This 
consists of 4 phases: ‘Confrontation of the cancer diagnosis’, ‘Fierce compliance’, ‘Leveling off ’, and ‘Born again’. Their self-images were 
significantly altered subsequent to confronting their cancer diagnosis. While they were in the phase of fierce compliance, patients were 
introverted from the outside world, but upon receiving help from a substantial supportive system including family, health profession-
als, peer patients, and religion, their internalized self-image was reinforced. This would significantly boost the patients’ morale. Finally 
they felt born again with an emotional and spiritual self-image. Conclusion: Nursing intervention should be differentiated and speci-
fied according to the specific phase of the long term colorectal cancer survival journey. Colorectal cancer patients should be provided 
with a specialized nursing program to improve their self-images. 
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구한 Pedro5)의 연구에서 장기 생존자는 사회 혹은 직장 복귀를 재

개하면서 심리 사회적 어려움을 겪는 것으로 나타났다. 특히, 대장

암 환자들은 다른 소화기암에 비해 삶의 질 저하를 보였고,6) 치료 

후에도 여전히 높은 수준의 우울, 불안과 같은 심리적 불안정과 낮

은 인지된 사회적 지지와 삶의 질을 경험하는 것으로 보고되었다.7) 

하지만 대장암에 대한 연구는 주로 의학적인 관점과 암 진단 직후

의 급성기 대장암환자와 장루 보유자를 대상으로 이루어진 연구가 

대부분이며, 대장암 환자를 대상으로 진단 시부터 치료 종료 후 장

기 생존기간까지 전체 생존 단계에 걸쳐 암 생존 여정을 기술한 연

구는 찾아보기 어렵다. Choi8)는 장루 보유 여성 대장암 환자의 치료 

종료 이전 경험을 다루었으며, Kim9)은 5년 이상 생존한 직장암 환자

의 경험을 기술하였고, Kim10)은 대장암 수술 시기를 중심한 대장암 

환자의 자기관리를 연구하였다.   

대장암 환자의 생존여정에 따른 경험을 이해하고 이들의 안녕과 

안위를 증진시키는 일은 매우 중요하다. 하지만 개인의 질병경험은 

개인, 가족, 사회에 따라 매우 다양하게 나타나는데 이는 그들이 속

해 있는 집단의 사회적·문화적·환경적 맥락에 기인한다. 문화기술 

연구는 문화인류학에서 시작된 전통적인 연구 방법으로부터 일상

생활 기술적 연구까지 발전을 거듭해 왔다. 일상생활 기술적 연구 

방법이란 현장 연구를 통하여 일부 인간그룹을 포괄적으로 이해하

는 연구로11) 의료문화기술연구(medical ethnography), 초점 문화기술

연구(focus ethnography) 등으로 최근 의료 현장이나 간호현장에서 

환자나 의료인 집단을 대상으로 연구를 진행하고 있다. 일상생활 

기술적 방법은 개인의 문화적 맥락 속에서 그들의 매일의 삶 속에

서 어떤 경험을 하고 있으며, 그 경험의 의미가 무엇인지 그들의 삶

을 보다 근원적이고 총체적인 이해를 제공한다.12) 

따라서, 본 연구에서는 대장암 수술환자의 생존여정에 대한 질병

경험을 그들의 언어로 생생하게 기술하고 그려내어 사회문화적 관

점에서 총체적인 생존여정에 따른 생존경험을 이해하고자 한다. 또

한, 이를 바탕으로 향후 대장암 수술환자들을 위한 간호중재를 수

행할 때 특정단계에 따른 차별화되고 세분화된 간호중재를 계획하

는데 기초 토대를 마련하고자 본 연구를 시도하였다.

연구 방법 

1. 연구 설계

본 연구는 “대장암 환자의 암 생존 경험은 어떠한가?”에 대한 답

을 구하기 위하여 의료 현장이라는 특수한 사회 환경 속에서 대장

암 환자라는 소집단을 대상으로 개인과 그룹을 묘사하고 관찰된 

행동을 유발하게 된 신념이나 습관을 밝히는데 목표를 둔 일상생

활 기술적 연구 방법을 사용하였다.

2. 연구 장소 및 연구 참여자 

본 연구는 서울소재 C대학병원 외래와 병동에서 이루어졌다. 면

담과 관찰은 주로 C대학병원 외래의 처치실, 입원실, 병원근처 커피

숍 및 참여자의 집 근처 복지관 등에서 이루어졌다. 

본 연구의 참여자는 모두 대장암 진단으로 대장암 수술을 받은 

환자로 치료 중이거나 치료를 모두 마치고 추적관찰 중인 성인 환

자 13명이다. 이중 치료를 모두 마치고 추적관찰 중인 여성 환자 1명

을 본 연구의 주요 정보제공자로 선정하였다. 남성은 7명, 여성은 5

명이었고, 13명 중 11명이 50-60대였다. 1명만 미혼이었고, 나머지는 

기혼이었다. 종교는 기독교, 천주교, 불교 등 다양하였다. 다양한 경

험을 연구하기 위하여 병기는 제한하지 않았으나 13명 중 3기가 10

명 2기가 3명이었다. 13명 모두 수술과 보조 항암화학요법을 받았

고, 이중 한 명은 방사선치료와 항암 화학요법을 병행하였다. 이중 

한 명만 장루를 보유하였다(Table 1).   

3. 윤리적 고려 

자료 수집 전에 C대학교의 생명윤리심의위원회(IRB)의 승인(IRB 

No. 2010-10-01)을 얻은 후 자료 수집이 이루어질 동 병원 간호부와 일

반외과 대장암전문의 C교수에게 본 연구 계획서를 제출하고 승낙

을 얻었다. C교수의 외래진료를 받고 있는 대장암환자를 소개 받은 

뒤, 모든 연구 참여자에게 연구 주제, 목적, 방법, 면담내용의 녹음, 개

인 정보의 비밀보장, 자료 보관 계획, 연구 참여의 위험성과 보상 등

을 설명하고 인터뷰를 수락한 경우 서면 동의서를 받았다. 수집된 녹

음테이프와 기록은 이중 장금장치가 있는 책상에 보관하였다.

4. 자료 수집 절차

자료 수집은 2010년 10월부터 2011년 11월까지 14개월 동안 이루

어졌다. 자료 수집은 대부분 인터뷰를 통하여 확보하였으며 관찰, 

현장 노트, 병록지를 보조 자료로 사용하였다. 본 연구의 자료는 주

로 연구 참여자와의 비형식적인 면담으로 수집하였다. 처음에는 

‘대장암 수술 후 생존경험에 대해 말씀해 주시겠습니까?’와 같은 도

입 질문으로 시작하여 ‘어떻게 진단을 받게 되었습니까?’, ‘진단 당시

의 심정은 어떠했습니까?’, ‘치료받는 과정에서 힘든 점은 무엇입니

까?’, ‘대장암 생존자로 살아가면서 가장 힘들었던 점은 무엇입니

까?’, ‘이를 어떻게 극복하였습니까?’ 등을 질문하면서 참여자와 연

구자 사이에 친밀한 관계가 형성되면, 점차 구체적으로 질문의 범위

를 좁혀나갔다. 

면담과 관찰은 전원 면대면 면담을 최소 1회에서 주요 정보 제공

자의 경우 6회 이상 시행하였고, 1회 당 면담 시간은 1시간에서 1시

간 반 정도 진행하였고 추가 정보 수집이 필요한 경우 전화면담을 

시행하였다. 연구자가 면담내용을 녹음기에 녹음하고, 연구자 본인
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이 필사하였다. 필사 후에는 다시 녹음내용과 녹취 내용이 일치하

는지 모든 내용을 확인하였고, 녹음 내용을 참여자에게 확인 받았

다. 면담을 수행하며 연구자가 관찰한 사항과 면담 후 느낌을 기록

하였다. 추가 정보 수집이 필요한 4명의 대상자에게는 20분 이내로 

1회에서 3회에 걸쳐 전화면담을 시행하였다. 현상에 대한 진술이 반

복되고 더 이상 새로운 것이 발견되지 않는 포화상태에 이를 때까

지 반복 관찰하고 경청하였다. 

5. 자료 분석 방법

필사된 자료와 모든 현장 노트는 일상생활 기술적 연구 방법에 

의해 자료를 빠짐없이 읽는 방법(line by line reading)과 Agar11)의 사

건(event), 주제(theme), 적용(adaptation) 등의 3단계에 따라 이루어졌

으며, 분석은 자료 수집과 동시에 이루어졌다. 우선 참여자들의 대

장암 생존경험을 이해하기 위하여 필사본과 현장 노트를 한 줄 한 

줄 읽으면서 자료 속에 나타난 주요 사건을 표기하고 모든 사건에 

걸쳐 공통적으로 발견되는 주제를 분석하였다. 이때 대장암 생존 

여정 경험은 ‘직면하기’, ‘치열하게 순응하기’, ‘숨고르기’, ‘거듭 태어남’

의 4가지 단계로 이루어졌고, 대장암 환자들은 초기 단계 중에는 

친구나 이웃으로부터 손상된 자아상을 감추고 위축된 삶을 살지

만, 숨고르기 단계 이후에는 이를 극복하면서 다시 세상에 자신을 

드러내고 있음을 발견하였다. 

다음 분석 단계에서는 각 사건이나 주제별로 자료를 재조직하고 

상황적 의미를 메모하면서 대장암 생존여정의 주요 패턴을 발견하

고자 노력하였다. 분석 결과 연구 참여자들이 대장암 진단 이후 상

처 입은 자아상을 감추고 싶어 하는 세계와 자아상 극복을 위해 손

상된 상처를 드러내는 세계가 존재함을 발견하였다. 또한, 대장암 

생존 여정의 4단계에 따라 이 두 가지 세계의 사이에서 손상된 자아

상을 어떻게 극복하는 지를 이해할 수 있었다. 

  마지막 분석 단계에서는 손상된 자아상을 어떻게 왜 극복하게 

되었는지를 이해하기 위하여 주요 정보 제공자의 삶을 중심으로 서

술하였다. 이를 통하여 대장암 환자들이 손상된 자아를 드러내기

를 꺼리는 사회적 구조적 체계가 있었고, 손상된 자아를 극복하기 

위하여 자아의 상처를 감추지 않고, 희망과 용기를 얻는 실질적 지

지적 체계가 존재함을 확인할 수 있었다. 이후 대장암 환자의 생존 

여정 중 주요 휴먼 네트워크인 가족, 의료인, 동료환자, 종교, 친구, 이

웃 혹은 지역사회와의 대장암 환자 사이의 상호작용이 어떻게 왜 

달라지는지를 심층 해석할 수 있었다. 

6. 신뢰도와 타당도

질적 연구의 평가 항목13)에 따라 본 연구의 신뢰도와 타당도를 확

보하기 위하여 노력하였다. 진실성을 확인하기 위하여 면담 직후 연

구자가 면담 내용을 요약, 설명하여 참여자들로 하여금 내용을 검

토하게 하여 자신이 말한 내용과 동일한 가를 확인하도록 하였고 

부족한 부분을 보충 받고 자료의 내용이 사실에 위배되지 않는지

를 확인받았다. 또한, 분석내용에 대하여 간호학을 전공하고 대장

암 연구 경험이 많은 질적 연구 전문 교수 2인의 검토과정을 거쳤다. 

적용가능성을 확인하기 위하여 본 연구의 결과를 대장암 환자를 

진료, 간호한 경험이 있는 의료인에게 확인하였다. 일관성을 확인하

기 위하여 간호학과 교수, 일상생활 기술적 연구 방법의 권위자, 종

양 전문 간호사 등에게 본 연구 결과를 검토 받았다. 또한, 현장 노

Table 1. The Characteristics of Participants

Participant Gender Age (year)  Diagnosis Stage Treatment Duration of illness

1 F 56 Sigmoid colon cancer Ⅲ OP + CTx 8 yr

2 F 66 Rt colon cancer Ⅱ OP + CTx (only oral) 3 m

3 M 67 Sigmoid colon cancer Ⅲ OP + CTx 9 m

4 F 66 Sigmoid colon cancer Ⅱ OP + CTx 1 yr 3 m

5 M 76 Rt colon cancer Ⅱ OP + CTx 1 yr 3 m

6 M 55 Rt colon cancer Ⅲ OP + CTx 2 yr 4 m

7 M 69 Sigmoid colon cancer Ⅲ OP + CTx 2 yr 9 m

8 M 65 Rt colon cancer Ⅲ OP + CTx 2 yr 10 m

9 M 62 Rectal cancer Ⅲ OP + CTx 2 yr 10 m

10 F 66 Rt colon cancer Ⅲ OP + CTx 3 yr 7 m

11 M 37 Rt colon cancer Ⅲ OP + CTx 4 yr 2 m

12 F 78 Sigmoid colon cancer Ⅲ OP + CTx 4 yr 2 m

13 F 61 Rectal cancer Ⅲ OP + CTx 7 yr 10 m

OP=Operation; CTx=Chemotherapy.
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트, 연구자의 일지, 분석과정의 흐름을 기록으로 남겨 추적할 수 있

게 하였다.

연구 결과

1. 암 생존 여정 단계와 자아상 변화 

대장암 증상 발현부터 진단 후 수용하는 과정에서의 생존경험

을 분석한 결과, 대장암 환자들의 경험은 ‘암과 직면하기’, ‘치열한 순

응기’, ‘숨고르기’, ‘거듭 태어남’의 4가지 단계를 거친다(Fig. 1). 4가지 

단계를 거치면서 손상된 자아상을 극복하여 좀 더 정신적, 영적으

로 확장된 자아상을 구축하는 것으로 이해할 수 있었다. 본 연구 참

여자들이 대장암 생존 여정의 단계에 따라 손상된 자아상을 어떻

게 극복해 나가는 지를 기술하면 다음과 같다.

1) 암과 직면하기

암 진단 직후부터 적극적 항암 보조치료를 시작하기 전까지의 단

계를 ‘암과 직면하기’로 명명하였다. 이 시기 동안 대장암 환자들은 

암 진단 직후 병원입원과 동시에 수술을 받았다. 진단 전 환자들 대

부분은 온 몸의 이상 징후를 느꼈고 처음에는 대수롭지 않게 생각

하였지만, 점점 암일지도 모른다는 불길함을 떨쳐 버릴 수 없던 중 

대장암을 진단받게 되고, 정서적 충격으로 커다란 혼란에 빠졌다.  

이 기간의 환자들은 처음에는 ‘가슴이 철렁하였고’, ‘올 것이 정말 

오고 말았구나’라고 생각하면서 동시에 죽음에 대한 두려움을 느

꼈다. 환자들은 사랑하는 가족과의 영원한 이별을 생각하면서 서

글퍼하였다. 이후 자신의 암 진단을 부정해 보기도 하였지만, 어쩔 

수 없이 자신의 암 진단을 확인한 뒤에는 암을 ‘인생의 또 다른 불청

객’으로 여겼고, 가능하면 애써 이를 외면하려고 노력하였다. 결국

은 암 진단을 수용하게 되었고, 앞으로 치루어야 될 대장암 수술과 

항암치료 등 험난하게 살아야 될 인생을 원망하였다.    

근데 제가 늦게 결혼을 해서 남은 인생 늦게 시작한 가정 행

복하게 살아야하는데 내가 죽으면 남편을 잃는 다는 생각을 

하니 영원히 헤어진다는 생각을 하니 그게 마음이 아프고 짠

하고 남편 얼굴을 보니 눈물이 나더라구요. 정말 착한사람인

데 너무 불쌍하다는 생각도 들고... (참여자 1)

2) 치열한 순응기 

대장암 수술 후 적극적·보조적 항암화학치료 과정 동안 암 생존

자로 살아남기 위해 적극적인 생존전략을 세우고 최선을 다하는 

‘치열한 순응기’를 거친다. 일반적으로 이 시기는 대장암 수술 후 약 

1년 정도의 기간에 해당한다.

환자들은 수술 후 1년까지는 ‘어떻게 하면 살아남을 수 있을까?’ 

라는 생각 외에는 아무생각도 할 수 없었다. 항암 화학요법이 여러 

차례 반복 될수록 대상자가 느끼는 신체적 부작용은 심해지고 신

체 회복도 느려지면서 더욱 지치고 힘든 시간을 보냈다. 점점 더 백

혈구 수치가 감소하고, 잔병치레가 많아졌고 오심, 구토, 식욕부진, 

피로 등의 부작용을 견뎌야만 하였다.  

처음에는 괜챦고 5번째 6번째가 힘들었어요... 처음에는 모

르고 받았는데 나중에는 아니까 항암받기 겁나고. 맞으면 맞

을수록 무서웠어요. 항암 맞는 날은 얼마나 잘 돌아오던지... 

(참여자 13)

이 시기 환자들은 암 치료에 유익하다고 알려진 모든 치료에 관

심을 기울였고, 자신에게 맞는 건강관리 전략을 세우기 위하여 최

대한 많은 정보를 얻으려고 노력하였다. 1년 안에 암 재발 확률이 가

장 높다고 생각하고, 적극적으로 그리고 다소 공격적인 투병의지와 

전략을 수립하였다. 몸에 좋다는 음식을 챙겨먹고, 운동하고, 인터

넷 카페를 통해 암에 유익한 정보를 얻는 것으로 바쁜 하루의 일과

를 보냈으며, 특히, ‘철저한 식이요법’을 가장 중요시 여겼다. 예를 들

어, 어떤 환자는 식단을 채식위주로 변경하고, 아침 공복에 야채 죽 

먹고, 매 1시간 마다 홍삼엑기스, 녹즙, 녹차, 비타민 C, 클로렐라, 통

마늘 반쪽, 분말 청국장, 강황, 프로폴리스, 노니 등 많은 건강보조식

품을 구입하여 섭취하였다. 

환자들은 이 기간 동안 가장 힘들게 신체적, 정신적 고통을 감내

하였다. 진료를 위해 병원에 나가는 일 외에는 거의 외출하지 않았

고, 주위 사람들이 일상적 대화에서도 쉽게 마음 아파하였다. 이 시

기 환자들은 세상에 혼자 남겨진 것처럼 깊은 외로움과 우울증을 

겪었고, 아무도 모르는 곳에 숨어 버리고 싶은 마음을 호소하였다. 

그냥 사람도 못 만나고 다 나가 버리고 나 혼자 있으니까... 내

가 나가서 숨어버리고 싶고... (참여자 4) 

Fig. 1. Colorectal cancer survival journey and cancer treatment pro-
cess. Ca.Dx=cancer diagnosis; IV Cx=intravenous chemtherapy; Oral 
Cx=oral chemtherapy; Ca. Tx=cancer treatment.
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어디에 혼자 떨어진 것 같고 맘이 그러데... (참여자 10)

3) 숨고르기 

대장암 환자들은 적극적 치료를 마친 후 경구용 항암화학치료를 

받는 동안에는 건강을 유지하기 위해 수비적인 생존전략을 세우는 

것으로 전환하였다. 이 기간은 암 진단 후 1년 이후 5년까지의 기간

에 해당하였다. 초기 적극적으로 암 치료와 재발을 막기 위해 투병

하던 시기에서 대상자는 3년 정도가 지나면서 위험에서는 조금 벗

어나서, 안정권에 들어서고 있다고 느끼게 되었고, 지금까지의 질병

관리에 자신감을 갖기 시작하였다. 비교적 다른 암에 비하여 대장

암이 착한 암에 해당한다는 것에 위안을 얻었고, 대장암은 누구나 

걸릴 수 있는 흔한 병이라고 생각하면서 스스로 마음을 다스렸다. 

이 기간 중 대장암 환자들은 경구 항암화학요법을 받기 위하여 4

주에 한 번씩 병원을 방문하였다. 경구용 항암화학요법은 항암주사

보다는 수월하였지만, 수족 증후군(hand foot syndrome) 등 신체적

인 어려움은 여전하였다. 그래도 이제는 노련하고 차분하게 암 치료

에 임할 수 있게 되었고, 어떤 연구 참여자는 건강 보조식품을 매 1

시간마다 챙겨 먹었었지만, 이 시기에 이르러서는 자신에게 맞는 것

으로 2-3가지 정도로 정리하였다.  

또한, 대장암 환자들은 자기성찰을 통해 암의 원인을 되짚어 보

게 되었다. 암의 원인을 어느 정도 자신에게도 책임이 있다고 믿었

고, 과거 건강습관을 반성하였다. 그 외에도 가족력, 스트레스, 운동 

부족 등으로 인해 암이 발생할 수 있다는 것을 인식하게 되었다. 그

러나 여전히 완치에 대한 불확실성, 재발에 대한 불안과 두려움 등

은 사라지지 않았다. 오히려 암 치료 과정의 고통을 직접 경험하였

기 때문에, 만일 재발하게 될 경우 또 다시 반복될 고통스런 치료과

정을 더욱 두려워하게 되었다. 이런 불안을 달래기 위하여 어떤 참

여자는 혼자 술을 마시기 위해 등산을 하거나, 신앙에 의지하며 마

음을 다스리곤 하였다. 

  

우리 아버지는 뇌종양으로 돌아 가셨어요. 그래서 그런 가

족력도 있지 않나 그런 생각이 들어요 운동도 평소 숨쉬기 운

동 외에는 안 했어요 제가 워낙 어려서부터... 수술도 많이 하고 

유전적으로 안 좋고 스트레스도 재부 부도나면서 엄마 돌아가

시면서 너무 많이 받아서 그런 것 같다는 생각이 자꾸 들어요. 

(참여자 1)

우울하고 불안하고 안절부절 못하며 인터넷을 뒤지고 여러 

정보에 흔들리고 할 때 조용히 조아리고 찬송하고 기도드리면 

어느새 제 마음에 고요함이 찾아와요. (참여자 1)

한편, 연구 참여자들은 힘든 암 치료 과정을 잘 견뎌낸 것에 대한 

자심감과 어느 정도의 여유를 느끼면서, 차츰 봉사활동을 시도하

거나, 무리하지 않는 범위 안에서 예전의 일상생활로 복귀하였다. 

4) 거듭 태어남

암 진단 후 5년 정도가 지나면 대장암의 모든 치료를 마치게 되

고, 암으로 인한 두려움을 극복하고 암 생존자로 거듭 태어나 정신

적, 영적으로 성장한 자아상을 보이지만, 그래도 암 재발에 대한 걱

정이나 조심스러운 마음은 계속되었다.

의사로부터 더 이상 항암제를 먹지 않아도 되고, 1년에 한 번 추

후관리를 권유받았을 때의 기쁨은 표현할 수 없을 만큼 컸다. 연구 

참여자들은 이날을 ‘제 2의 생일’이라고 표현하였다. 이제 원점으로 

돌아가 덤으로 주어진 제 2막의 인생을 시작하는 것으로 여기고, 병

원, 하나님, 그리고 배우자 등 가족에게 감사하였다. 

5년 지나고 나서 약을 딱 끊었을 때는 선생님이 인제 다음부

터는 오지 않고 1년에 한 번씩 와서 검사만 받으라고 할 때는 

정말 팔딱팔딱 뛰고 싶었어요 정말 새로 태어난 느낌 너무 좋

아서 정말 너무 감사 했죠 약을 끊어서 너무 좋았어요 정말 해

방된 느낌... (참여자 1) 

이제는 새로 진단받은 다른 암 환자들을 도와 그들에게 필요한 

실질적인 정보를 알려주고 싶어 하였다. 주위 사람들에게 대장암의 

증상과 조기검진의 중요성을 적극 홍보하기도 하였고, 독거노인을 

돌보는 교회 봉사활동에 적극적으로 참여하는 등 작은 것에도 의

미를 부여하고 감사하는 삶을 살게 되었다. 그러나 어떤 연구 참여

자는 대장암 진단 후 8년이 지났음에도 불구하고 투병기간 힘들었

던 과거를 아직도 잊지 못하였고, 조금이라도 신체에 이상 징후가 

있으면 민감하게 반응하고, 재발을 두려워하였다. 

2. 상처를 숨기고 싶은 세계와 드러내놓고 의지하고 싶은 세계 

대장암 환자들은 암 진단 이후 4가지 단계의 암 생존여정을 경험

하면서 암 진단과 죽음의 공포 그리고 항암 치료의 힘겨운 부작용

을 딛고, 거듭 태어나서 암 진단 이후 상처 받았던 자아상이 단단해

지고, 세상과의 관계성이 더 이상 두렵지 않게 되었음을 이해 할 수 

있었다. 

대장암 환자들은 암 진단에 직면하면서 그 동안 구축해왔던 자

신의 꿈과 인생을 포기해야 하고, 죽음과 암 치료의 공포와 맞서야 

했다. 생존을 위한 ‘치열한 순응기’에 이르면 더욱 자신감을 상실하

여 친구들이나 주위 사람들에게 위로 받는 자신 입장을 부끄럽게 

여기고, 일상 대화 속에서 자주 서운함을 느끼면서 자존심에 상처

를 받았다. 그러므로 환자들은 이 시기 동안에는 손상 받은 자신의 
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모습을 다른 사람들에게 드러내 놓기를 꺼렸다. 병원과 치료 관련 

모임 외에는 거의 외부 출입을 삼가하고 사람들과의 만남을 회피하

였다. 그러나 ‘숨고르기 단계’에 이르게 되면, 그 동안 얻은 모든 정보

와 자신의 암 치료 상황을 종합할 수 있는 능력을 얻고 두려움을 극

복할 힘을 얻기 시작하였다.  

이제 암의 원인을 좀 더 자신의 상황에 맞추어 깊이 성찰 하였고, 

대장암이 자신에게 부여하는 의미를 정립할 수 있게 되었다. 암 재

발과 관련된 근본적인 불안을 마음속에서 지울 수 없음을 느끼고 

어느 누구도 근본적인 해결책을 제시할 수 없음을 인식하고 혼자

만의 외로움을 달래면서, 좀 더 절대적인 힘에 의지하게 되었다. 종

교적 신념에 따른 영적 교류를 통해 내면의 세계를 넓히고 오히려 

좀 더 여유를 갖고 세상을 포용할 힘을 얻게 되었다.  

모든 치료과정을 마치고 ‘거듭 태어남’ 단계에 이르면, 제 2의 인

생을 덤으로 얻은 느낌으로 여기고, 지금까지의 험난한 치료과정을 

잘 견뎌왔음을 스스로 대견히 여기고 자신감을 회복하였다. 이제

는 세상에 자신을 드러내는 일이 더 이상 두렵지 않고, 오히려 자신 

보다 어려운 주위 사람들에게 봉사하고 베푸는 삶을 살기위해 노

력하였다. 재발에 대한 두려움으로 조심스러운 마음을 간직한 채, 

자신이 깨달은 질병 정보를 다른 환자들에게 나누고, 주위 이웃들

에게도 암 예방과 조기 발견의 중요성을 적극적으로 홍보하였다.  

이와 같이 대장암 생존 여정 경험은 자아상의 변화로 이해할 수 

있었다. 처음에는 상처 받은 자아를 감추다가 거듭 태어나서 정신

적 영적으로 성장한 자신의 모습을 바깥 세상에 드러내는 과정으

로 그릴 수 있었다. 이를 도식화 하면 Fig. 2와 같다.   

 

3. 암 생존 여정 단계별 주요 휴먼 네트워크

대장암 환자들이 상처받은 자아상을 극복하고 정신적, 영적으로 

더욱 단단해진 자아상을 구축하고 바깥세상으로 발걸음을 내딛고 

이전 보다 한층 성숙된 대인관계를 시도할 수 있기까지의  주요 휴

먼 네트워크는 가족, 의료인, 동료 환자, 종교, 친구, 이웃 혹은 지역

사회와의 관계로 분류 할 수 있었다. 이들과의 관계 정도를 암 생존 

여정의 단계에 따라 대장암의 상처를 드러내 놓고 도움을 받는지, 

혹은 자존감 손상을 두려워하고 대장암의 상처를 가능한 숨기고 

싶어 하는 지 여부에 따라 집중 분석한 결과는 다음과 같다. 

1) 가족  

대장암 환자들은 암 직면 단계부터 마지막 거듭 태어남 단계 때까

지 가족의 지지와 조언에 크게 의존하였다. 가족은 암 진단 이후 치

료 종료 이후까지 변함없이 안정적으로 환자를 지지해주었고, 특히, 

배우자의 태도는 무한한 신뢰감을 제공하였다. 대부분의 경우 암 진

단과 치료과정을 결정할 때 가족과 함께 하였다. 암 진단에 직면하

는 순간 죽음을 떠올리면서 당장 가족과 헤어질 것을 두려워하며 

가족에 대한 진한 사랑과 연민을 확인하는 기회를 마련하였다. 

특히, ‘치열한 순응기’ 동안 신체적, 정신적으로 가장 어려움이 많

을 때 가족은 환자에게 가장 큰 버팀목이 되었다. 본 연구의 환자들

은 가족의 관심과 협력, 형제들로 부터의 지원과 믿음으로 힘을 얻

었음을 보고하였다. 특히, 가족은 수술 후 귀가한 환자의 우울증을 

가장 가까이서 지켜보고 함께 공유하면서 연구 참여자들에게 가

장 실질적인 도움을 제공하였다. 숨고르기 단계에 이르면 가족들은 

환자보다는 가족 자신들의 생활에 몰두하게 되고, 점차 환자에 대

한 관심이 줄어들었다. 연구 참여자들은 결국은 대장암을 스스로 

감당해야 함을 실감하였고, 정서적으로 더욱 큰 어려움에 직면하기

도 하였다. 그러나 ‘거듭 태어남’ 단계에 이르면 환자들은 치료 기간 

동안 가족에게 소홀 했던 집안일에 정성을 쏟으면서 이전 보다 더 

많은 행복감을 느꼈다.  

2) 의료인 

암 진단 후 충격과 절망에서 그나마 현실적인 도움을 준 사람은 

Fig. 2. Colo-rectal patients’ self image moves from covert world through out cancer survival journey. SI=self image; Ca. Dx=cancer diagnosis.
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의사의 긍정적인 말이나 태도에 힘을 얻고 수술을 결정하였다. 의료

인들은 환자에게 대장암은 다른 암에 비하여 ‘착한 암’이라고 말해

주었고, 의학 전문가의 정확한 정보를 접하면서 암으로 인한 죽음

의 절망과 희망 사이를 넘나들었다. ‘치열한 순응기’ 때는 항암제로 

인한 부작용을 겪으면서 신체적으로 가장 힘든 시기를 보냈다. 항

암요법의 횟수가 거듭 될수록 부작용에 대한 공포가 증가하였다. 

퇴원 후 정기적인 외래 진료를 통해 의사로부터 정확한 전문적 정보

를 접하면서 자신의 치료과정에 대해 신뢰를 얻고 심리적 안정을 

찾을 수 있었다. 그러나 암 재발 가능성을 방지하기 위하여 적극적

인 수비 자세를 취하였고, 불안을 달래기 위하여 무차별적으로 건

강 정보를 얻으려고 노력하였고 민간요법의 유혹에 마음이 흔들리

는 모습을 보였다.  

‘숨고르기’ 단계에 이르면, 자신에게 맞는 정보를 선별할 능력을 

갖추게 되고, 자신의 과거 건강습관을 반성하였다. 의사의 권유대

로 건강생활을 실천하고, 힘든 항암 치료과정을 잘 견뎌왔음에 성

취감을 느끼고, 질병관리에 자신감을 얻었다. 그러나 매 28일 간격

으로 정기적 병원 방문 시 마다 재발징후나 비정상 징후에 대하여 

염려하였고, 언제나 마음이 조마조마하다고 표현하였다.  

3년 지나고 나니까 나도 이제 쪼금 안정권에 들었다 이제는 

쪼금 위험한 그런 상황은 벗어났다 (하시니까)... 하하 재발할 

수 있는 확률이 좀 떨어졌다(고 하시니까...). 자신이 생기고 나

는 계속 이런 식으로 나가면 성공을 할 수 있겠다하는 자신감

이 좀 있더라구요 그래서 다른 사람한테도 나의 경험을 이렇

게 이렇게 하면 좋더라 라고 경험담도 얘기하고. (참여자 1)

‘거듭 태어남’ 단계에 이르면, 대장암 치료 과정 중 가장 중요한 것

은 의료진의 지시를 잘 따르는 것이 중요함을 깨닫게 되었다. 주위

의 민간요법보다 의사의 지시가 더 중요함을 인정하고, 새로 진단받

은 대장암 환자들에게 자신의 경험을 알려주려고 노력하였다. 

3) 동료 환자 

암 진단에 직면하고 수술을 결정할 때까지는 가족과 의료인에 둘

러싸여 암 진단의 충격에서 헤어나지 못할 때이므로 대장암 환자

들은 동료 암환자와 밀접한 교류가 이루어지지 못하였다. 수술 전

후 입원 기간 동안 같은 병원에서 만난 환자와 가족들을 통해 안면

을 서로 익히고 연락처를 주고받았다. 대장암 환자들은 외래에서 

다시 조우하게 되면서 동료환자들과 활발히 정보를 주고받았다. 또

한, 암 환우 조직이나 인터넷 카페 회원에 가입하여, 필요한 정보를 

활발하게 주고받았고 이런 정보에 크게 의존하였다.

그래도 서로 처지가 같으니까요 똑같은 수술을 하고 똑같은 

약을 맞고 먹다보면 정말 위로가 되죠...퇴원해서 집에 있으면

서 밖에서 만나는 것은 어렵고 전화통을 붙잡고 1시간도 좋고 

2시간도 좋아요...서로 조그마한 새로운 증상이라도 나타나면 

얼른 물어봐요. (참여자 13)

항암주사 중 만난 환자와 새로운 인연 맺기도 하였고, 동료 환자

로부터 실제 질병관리에 유용한 정보를 얻었고, 이들로 부터 긍정

적 정서적 지지를 받았다. 특히, 가족이나 의료인에게서 기대할 수 

없는 동병상련을 경험하면서 위안을 받았다. 선경험자를 통해 항

암제 부작용이나 질병 증상이 일시적임을 확인하였고, 이 모든 어

려움을 자신만이 겪는 것이 아님을 깨닫고 힘을 얻었다. 이와 같은 

암환자와의 관계는 ‘숨고르기’ 단계까지도 계속되고 정보를 얻는 수

동적인 입장에서 차츰 자신의 치료 경험을 바탕으로 터득한 실제 

경험을 다른 환자들에게 알려주는 정보 제공자의 역할로 전화되어 

갔다. ‘거듭 태어남’ 단계에 이르면 제 2의 인생의 기쁨을 느끼고, 다

른 환자들을 돕는데 적극성을 띠었다.     

4) 종교 

대장암 환자들은 암 생존 여정의 모든 단계를 통하여 종교 혹은 

영적 신념에 따라 영적 교류와 정신적 영적 성장을 이루었다. 암 진

단에 직면하여 죽음의 공포에서 마음속에서 가장 절실하게 의존하

였던 대상은 종교적 절대자였다. 대장암 환자들은 두려움이 클수

록, 완치에 대한 불확실성이 클수록 종교와 전능자에게 간절히 기

도하였다. 암의 원인이 불확실함을 이해하고, 모든 것을 운명으로 

받아들일수록 모든 것을 절대적 전능자에게 맡기고 기도하였다.  

수술 후 집으로 돌아간 뒤 ‘치열한 순응기’를 겪을 때, 언제나 건강

을 위해 간절히 기도하였다. 특히, 가족들이 각자의 생활 전선으로 

나가고 홀로 집에 남으면, 기도원에서 기도 하듯이 크게 울면서 간

절히 기도하였다. 

‘숨고르기’ 단계에서는 대장암 치료에 대한 희망을 얻고 마음의 

평정을 회복하면서 좀 더 초월된 마음으로 신앙심이 더욱 성장하였

다. 암 진단 전 종교생활에 소홀했던 환자는 종교 생활을 다시 시작

하였고, 종교에 대한 의미를 재해석 하였다. 어떤 환자는 ‘하나님이 

낮은 자세로 겸손하게 살라는 뜻으로 암을 주신 것 같다’고 의미를 

부여하였다. 암 진단, 죽음, 및 재발 가능성으로 인해 우울하고 불안

하고 안절부절 하지 못하게 되면 인터넷을 뒤졌고, 다양한 정보를 

접하면서 마음이 흔들리면, 조용히 조아리고 앉아서 찬송하고 기

도드리면 어느새 마음이 고요해 짐을 느끼곤 하였다. 

우울증도 왔죠. 왔는데 제가 믿음으로 잘 극복하고 믿음으
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로 극복하고 집에 있으면 저 혼자서 남편이 없으면 늘 전 혼자 

있으니까 솔직히 막 남편 나가면 양손 올리고 크게 울면서 기

도하고 크게 울면서 찬양하고 그러니까 그런 게  많이 극복되

더라구요. 그러니까 제가 누구한테 하고 싶은 얘기를 막 울면

서 기도원에 간 것처럼 기도원에서 하는 것처럼 기도했어요. 신

앙이 가장 큰 힘이 되었어요. (참여자 1)

‘거듭 태어남’의 단계에 이르면 현재까지 무사히 견뎌온 것에 대

해 감사히 여기고, 신앙심이 더욱 굳건해졌다. 암 생존 여정을 통해 

건강은 자신의 의지만으로 유지할 수 없음을 느끼고 죽고 사는 일

은 신의 뜻이라는 확신을 얻었다.

5) 친구

암 진단 직후부터 대장암 환자들은 자신의 약한 모습을 보이고 

싶어 하지 않았다. 그러므로 친구들의 섣부른 위로나 동정은 대장암

환자들의 마음에 상처를 입히곤 하였다. 치열한 순응기에는 살아남

기 위해 전력투구하였고, 병원 이외의 모든 대인관계를 삼가고, 주위 

사람들에게 자신의 암 진단을 드러내 놓고 밝히기를 꺼렸다. 친구들

이 자신을 어떻게 생각하는지에 대하여 민감하였다. 이 시기에는 배

려 없는 친구의 행동에 환자들은 쉽게 상처 받았다. 환자를 불쌍히 

여기는 것도 싫어하였고, 암환자에게 좋다는 정보를 추천하는 친구

에 대해서는 자신이 얼마나 버틸까 생각하는 것으로 오해하기도 하

였다. 대장암 환자의 관심은 오로지 암 치료에만 몰두하였지만 친구

들의 대화 내용은 대장암 환자의 관심과 거리가 멀었다. 이 시기의 

친구들은 대장암 환자와 다른 세계에 사는 것 같이 여겨졌고, 먹는 

음식도 대장암 환자와 다르기 때문에 친구들을 만나면 서로 불편하

였고 점점 친구들과 자연스럽게 거리가 멀어질 수밖에 없었다. 

‘숨고르기’ 단계에 이르면 치료과정에 대한 자신감을 얻고, 대장

암에 대한 의미를 부여하고, 손상된 자아상을 회복하여 친구들의 

시선에 부담을 적게 느끼게 되었다. 

평소 만났던 친구는 멀리하게 되고 친구들하고는 이제 암환

자면 금방 어떻게 되는 줄 알고 처음에는 안 되었다는 불쌍하

다는 마음이었다가 그 다음에는 뭐가 좋다 뭐가 좋다 추천해

주다가 그 다음에는 얼마 안 남았을 거다 얼마나 버틸까 이런 

식으로... 이제 불쌍하게 생각하면서도 그렇게 얼마나 가나 그

런 생각이었던 것 같아요 그래서 자존심도 상하고. (참여자 1)

대화 자체가 틀리잖아요 친구들은 애기, 남편, 부자 되는 것 

이런 것만 얘기하지만 투병하는 사람은 그런 것 다 상관없이 

어떻게 하면 건강해질까 그런 생각만 하니까 그리고 또 먹는 

것도 틀리고 아무래도 친구들은 먹는 것 상관안하고 먹게 되

잖아요. (참여자 13)

  ‘거듭 태어남’ 단계에 이르면 친구들도 환자 자신도 서로 환자의 

대장암 진단을 알면서도 서로 모르는 것처럼 대하기 시작하였다. 

이제는 대장암 환자가 친구들과 동등해진 느낌을 갖고 스스럼 없

이 어울릴 수 있게 되었다. 더욱이 여자 환자들은 친목계, 교회 친구

들이 중요해졌기 때문에 가족만큼 친구와의 관계를 중요하게 여겼

다. 암 진단 이후 초기에는 음식 선택에 매우 신경을 썼지만, 이제는 

음식과 배변 조절에 자신감이 생겼고, 친구들과의 모임 시 먹는 것

도 가리지 않을 정도로 친구관계를 회복하였다. 

아플 때는 못 만났죠. 만나기도 싫고, 요즘은 아저씨 땜에 못 

만났지만 교회친구들을 제일 자주 만나고 친목계 모임도 다 

참석하지요 이제 횟수로는 10년, 만으로는 9년 되니까 그냥 모

임에 가서도 아무거나 막 먹어. 음식 가리지도 안고, 자식도 얼

굴보기 힘들지 할아버지는 아프니까 자꾸 나한테 스트레스 주

지 나도 풀어야 하는데 풀 사람이 교회친구들 만나서 풀지 나

이가 드니 친구들이 의지가 많이 되네요. (참여자 13)

6) 이웃/ 지역사회  

대장암 환자들은 ‘암 직면’ 단계에는 이웃과 지역사회와의 관계

를 맺을 형편이 아니었고, ‘치열한 순응기’ 때에는 퇴원 후 가정으로 

돌아가서 모든 일상스케줄을 항암스케줄에 맞추고, 나머지 시간은 

몸만들기에 열중하였으므로, 이웃이나 지역사회 활동에는 전혀 참

여하지 않았다. ‘저 사람들이 내 고통을 얼마나 알겠어?’라고 생각하

면서 가능한 사람들과의 만남을 기피하였다. 먼 친척에게도 자신의 

질병을 아예 알리지 않았고, 제사와 같은 가족 모임 혹은 친목계 등

에도 가능하면 참석하지 않았다. 또한, 세상 사람들과 교류를 피하

고, 병원 이외에는 거의 외출을 하지 않고 집에서만 지냈다. 더욱이 

가족들이 모두 각자의 생활을 위해 외출한 뒤에는, 홀로 집을 지키

는 경우가 많아지고, 세상과 동떨어져 홀로 남은 생각에 잠기는 등 

우울증을 경험하였다.

‘숨고르기’ 단계 때는 항암제 주사보다는 경구용 항암제만 투여 

받았으므로, 부작용도 감소하였고, 음식이나 배변 조절 능력도 익

숙해졌으므로 연구 참여자들은 점차 외출량을 늘리고 체력이 허

용되는 범위 안에서 작은 일부터 조금씩 새로운 일을 시도하였고, 

자신보다 어려운 사람을 돕는데 관심을 갖기 시작하였다.  

‘거듭 태어남’ 단계 때는 주위 사람들에게 대장암의 위험 징후, 조

기발견의 중요성 적극 홍보하고, 독거노인 돌보기 등 교회 봉사 활동

에 참여하며 대인관계 폭을 넓혔다. 이제는 사람들에게 암 환자임을 

밝혔고, 자신의 지식 안에서 암과 관련하여 서슴없이 조언하였다. 
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4. �확장된 휴먼 네트워크 : 실질적 지지적 체계와 사회적 

구조적 체계를 초월함 

지금까지의 암 생존여정에 따른 대장암 환자와 주요 휴먼네트워

크 사이의 상호작용을 재분석하였을 때, 친구나 이웃사회는 환자

의 자존심이나 체면을 세우는 면에서 의미 있는 관계라면, 가족, 의

료 전문가, 동료환자, 종교는 환자의 모든 신체적, 정신적 상처를 보

듬어 주고 치료하는 데 도움을 주는 관계에 해당한다. 그러므로 대

장암 환자들은 환자가 자신의 약한 이미지가 드러나고, 자신이 부

정적으로 보일 수 있다하여도 속마음을 드러내고 도움을 구할 수 

있는 대상과, 상처받은 자존심이나 자신의 모습을 가능한 감추고 

싶은 대상으로 분류할 수 있다. 전자에 해당하는 대상은 가족, 건강

전문가, 동료 환자, 종교라면, 후자에 해당하는 대상은 친구, 이웃, 직

장 동료를 포함한 지역사회 구성원들이 이에 해당한다.

그러므로 본 연구에서는 가족, 건강전문가, 동료환자, 종교를 ‘실

질적 지지적 체계’라고 명명하였고, 친구, 먼 친척, 이웃, 직장 동료, 

지역사회 구성원 등을 ‘사회적 구조적 체계’라고 명명하였다. 이런 

개념을 근거로 암 생존 여정의 단계에 따른 ‘실질적 지지적 체계’와 

‘사회적 구조적 체계’와의 관계를 통해 대장암 환자의 자아상이 내

면세계로 가라앉았다가 실질적 지지적 체계의 협동적 지지와 도움 

아래 자아상의 상처를 극복하고 거듭 태어나 정신적 영적으로 성

장한 자아상을 구축하면서 바깥세계로 조심스럽게 빠져나오고 사

회적 구조적 체계와의 관계를 회복하고 확장된 세상과의 관계를 맺

고 있음을 이해할 수 있었다. 

논  의 

우리나라에서 대장암은 생활양식과 식습관의 변화로 인해 발생

률이 계속 증가하고 있으며 생존율 또한, 향상되고 있다. 암 환자의 

생존율이 증가함에 따라 암 환자의 간호에서도 장기적인 생존과정

의 관점에서 그들을 이해하고 그들의 고통과 경험을 보는 새로운 

패러다임을 적용할 필요가 있다.14) 

Gao 등15)은 암 생존자의 삶의 질은 연령 등 환자 고유 특성, 질병 

상태 등에 따라 지속적으로 변화하며, 주관적인 현상이자 정서적, 

신체적 속성을 포함한다고 하였다. 그러므로 종양 전문가들은 암 

생존자의 삶의 질을 깊이 이해하고, 이를 바탕으로 암 치료뿐만 아

니라, 심리사회적 정보, 영양 및 지지 서비스 자원 등에 관한 가이드

를 병원을 비롯한 웹서비스까지 포함한 국가 차원의 서비스를 제공

하여, 치료 종료 후 추후관리 기간으로 이행하는 장기 생존자를 도

와주어야 한다고 하였다. 이런 점에서 본 연구는 대장암 환자의 암 

생존 여정을 ‘암과 직면하기’, ‘치열한 순응기’, ‘숨고르기’, ‘거듭 태어

남’으로 나누고 각 단계에 따라 손상된 자아상을 어떻게 극복하고, 

정신적 영적으로 성장하여 다시 외부 세상과의 관계를 회복하고 있

음을 심층적으로 기술하였다는 점에서 크게 의의가 있다. 

자아상이란 개인의 자신에 대한 정신적 이미지로서 키나 몸무게 

등 객관적으로 관찰 가능한 특징뿐만 아니라 타인에게 비추어진 

혹은 자신이 생각하는 혹은 타인이 바라보는 자신의 모습에 대한 

자신의 이미지를 모두 의미한다.16) Niiya 등17)의 미국과 일본 대학생

을 대상으로 한 자아상 연구를 보면 대학생들은 타인에게 인정받

고, 대인관계의 갈등을 일으키지 않은 자아상을 구축하려고 노력

한다고 하였다. 

본 연구의 대장암 환자들은 암 진단 이후 주요 휴먼 네트워크로

부터 동정받는 자신의 모습을 부끄러이 여겼고, 남에게 자신 모습

을 드러내지 못하고 정서적으로 위축되거나 심한 고립감을 경험하

였다. 본 연구의 참여자들은 ‘치열한 순응기’ 때는 적극적인 암 재발 

방지를 위하여 철저한 식이관리와 운동에 몰두하였고, 가족, 동료

환자, 의료인 및 종교 앞에서는 상처받은 자아를 드러내고 그들로부

터 지지를 얻었지만, 암 진단 전에 만나던 친구나 이웃에게는 쉽게 

자존심의 상처를 받았고, 이들에게는 속마음을 드러내고 도움 받

으려고 하지 않았다. 

Choi8)의 결장루를 지닌 대장암 여성 4명도 암 진단 후 절망감으로 

자기폐쇄에 이르게 되나 남편의 공감적지지, 장기 생존한 대장암 환

자와의 교류, 주부 역할 재인식, 결장루 관리숙달 등을 통하여 질병의 

의미가 변화하고, 자신감을 얻고, 개방적 상호작용을 통해 일상생활

로 복귀하고, 암 진단 전 보다 확대된 삶을 살게 되었다고 보고하였다.   

본 연구의 암 생존 여정 단계는 최근 대장암 수술과 치료의 변화

에 따른 대장암 환자의 자아상 변화와 이에 따른 요구를 심층 이해

하고, 실질적인 간호 중재 방향을 제시한 점에서 더욱 의미가 깊다. 

예를 들면, ‘치열한 순응기’ 부터 숨고르기 단계에 걸쳐 나타나는 경

구용 항암화학요법으로 인한 불편감과 이로 인한 심리적 갈등에 

주목할 필요가 있었다. 구내염, 혀 감각소실, 후각 및 미각의 변화, 

수족증후군, 감각이상, 설사, 면역력 저하, 피로감 등으로 인하여 어

떤 환자는 약물복용을 임의 중단하였고, 이는 재발에 대한 환자의 

불안을 더욱 가중시켰음을 이해할 수 있었다. 반면에 어떤 환자는 

경구용 항암화학요법 약물만이 암을 이기고 재발을 막을 수 있는 

유일한 보약이라고 생각하고 약물 부작용을 잘 견디고, 꾸준히 복

용함으로써 스스로 성취감을 느끼기도 하였다. 그러므로 ‘치열한 

순응기’와 ‘숨고르기’ 단계 동안 간호사는 대장암 환자에게 개별상

담이나 전화 교육 등을 실시하여 경구용 항암 화학요법을 잘 이행

할 수 있도록 지지해 준다면, 대장암 환자들이 자신감을 얻고, 손상

된 자아상을 스스로 극복할 수 있는 힘을 갖게 될 것이다. 

또한, ‘숨 고르기’ 단계의 대장암 환자들은 다른 암환자의 연구와 

마찬가지로 위험한 고비를 넘겼다는 안도감을 느끼는 한편, 장기 
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생존 할 수 있다는 자신감과 희망을 갖지만, 외로움, 우울, 두려움, 

및 불안감 등 정서적 고통은 여전히 계속되었다.18,19) 또한, 이 시기 어

떤 참여자들은 건강 생활습관 실천을 위한 긴장이 감소하고, 흡연

과 음주를 다시 시작한다든지 투약 지시를 이행하지 않는 경우도 

있었다. 그러므로 치료 종료 후에도 암 예방을 위한 건강 습관의 중

요성을 다시 강조하고, 관심을 기울일 필요가 있다. 더욱이 암 진단 

이후 중단했던 직장에 복귀하거나 새로운 직업을 시작하면서 고용

문제로 인한 어려움이나 건강보험 문제 등 경제적 어려움을 겪게 

되므로 지속적인 관심이 필요하다. 

‘거듭 태어남’ 단계에서 어떤 참여자는 피로, 장 유착 등으로 인한 

후기 부작용을 경험하였다. Pedro5)와 Wyatt와 Friedman20)은 이 시

기의 대장암 환자들은 신체적 영역의 삶의 질은 높았지만, 식이, 운

동, 영적 및 사회 정서적 측면의 삶의 질이 낮았음을 보고하였다. 본 

연구의 환자들도 다른 연구와 마찬가지로21-23) 새로운 미래를 계획

하며 과거에는 느끼지 못했던 작은 일에 행복감 또한, 느꼈지만, 언

제나 조그만 신체 변화에도 민감하게 반응하고, 늘 재발에 대한 두

려움을 떨쳐내지 못하고 있었다. 

최근 대장암 수술 방식은 과거의 개복수술보다는 복강경 수술이 

늘어나는 추세에 있다.24) 또한, 수술 전 항암방사선 치료와 항문 괄

약근 보존술 빈도가 증가하여 장루 설치가 크게 감소하고 있다. 이

는 과거에 비하여 신체상 손상 등 수술 후 반응에도 커다란 변화를 

예견할 수 있지만 이에 대한 구체적인 연구가 충분히 이루어지지 않

고 있다.10)

본 연구의 경우 총 13명의 대장암 환자 중 12명이 결장루를 보유

하지 않았음에도 Choi8)의 결장루를 보유하고 있는 대장암 환자와 

자아상의 변화는 거의 차이가 없었다. 다시 말하면, 대장암 환자의 

자아상 변화는 결장루 보유 여부 보다는 암 진단 혹은 재발의 두려

움과 깊은 연관이 있다고 이해할 수 있다. 다른 성인 암 환자를 대상

으로 한 연구 대상자의 50%는 추후 재발 가능성이나 암 사망률을 

인식하고, 주위의 관심에서 멀어짐에 따라 세상에 혼자 남겨진 것 

같은 느낌을 경험하였고,25) 자아, 관계성 및 정체성의 변화를 경험하

고 있음을 보고하고 있다.26)

5년 이상 장기간 생존한 직장암생존자의 생존경험을 연구한 

Kim9)의 생존자들은 일상생활의 어려움과 생존에 대한 불확실성

을 경험하면서 자아위축을 가져오는데 진단 후 7년 정도가 지나면 

불확실성이 감소되면서 자아위축으로부터 자아확대로 변화되면

서 확대된 삶으로 전환된다고 하였다. Corrigan등27)은 자신의 질병

을 오점으로 인식하고 있는 환자들은 자신의 질병을 남들에게 숨기

려는 경향이 있다하여도, 환자들에게 자신의 질병을 다른 사람들

에게 밝힘으로써 임파워먼트를 증진시키고, 자아-오명을 감소시킬 

수 있다고 주장하였다. 이를 위하여 동료 환자들에게 자신의 오점

을 밝히고, 도움을 구하는 전략을 제안하였지만 이런 전략의 효과

에 대해서는 답변하지 못하였다. 

고위험 유전성 유방암을 지닌 한국계 미국 여성의 질병경험을 보

면, 미국 이민자들은 간호 서비스 수혜 사각지대 안에서 겪는 ‘고독

감을 경험하였고, 이를 극복하기 위해서는 한국계 미국 유방암 환

자들에게 정신적으로 납득이 가는 지지를 연결해 주는 제도적 노

력이 절실히 필요함을 이해할 수 있었다.18) 본 연구에서도 연구 참여

자들이 ‘치열한 순응기’를 거치면서 외부 세계로 빠져나오기 까지 

휴먼네트워크 중 가족, 의료인, 동료환자, 및 종교 등으로부터 실질

적인 지지를 받고 정신적, 영적으로 성장된 자아를 구축하고 다시 

세상과의 관계의 폭을 넓혀가고 있었음은 Mizuno 등28)의 대장암 

수술 후 환자의 연구에서도 유사하게 나타났다.  

또한, 본 연구 참여자들은 암 생존 여정 경험 중 특히, 영적 성장

을 통하여 손상된 자아상을 극복하는데 크게 도움을 받았다. 타이

완의 연구자인 Au 등29)이 120명의 대장암 장기생존자를 대상으로 

시행한 설문조사에서도, 건강추구 행위 중 하나에 해당하는 영성

과 자원이 풍부한 환자는 성적 자아-개념과 성적 만족이 높았으며, 

영성이 높은 환자일수록 자원이 풍부하였으며, 학력이 높고 동반된 

질환이 없는 여성 환자일수록 자원이 풍부하였음을 보고하면서 건

강추구행위 중 영성과 자원을 지원함으로써 대장암 환자의 성적 

자아개념과 성적 만족도를 증진시킬 것을 제안하였다. 

그러므로 대장암 암환자가 손상된 자아상 극복을 제도적으로 돕

기 위하여 휴먼 네트워크 중 실질적 지지적 체계를 제도적으로 활

용할 필요가 있다. 즉, 동료환자와의 연계를 조직적으로 도와주거

나, 지역사회 암 관련 정보나 자원을 연결해 주는 선진국의 네비게

이터 제도를 도입할 필요가 있다. 미국에서는 훈련된 일반인을 이

용하여 의료 이용 시 마주치는 장애요인을 사정하고 이를 완화시켜

주고 있다. Maxwell 등30)은 유방암환자 관리를 위한 네비게이션 투

입 효과를 면담을 통해 확인한 결과 네비게이션의 도움을 받은 암

환자들은 정서적 지지, 필요한 정보와 문제해결 보조, 논리적 암 관

리 코디네이션 등의 부분에서 도움을 받았다고 보고하였다. 

결  론

본 연구는 ‘대장암 수술환자의 생존여정에 따른 생존경험은 어

떠한가?’ 라는 연구문제 아래 대장암 수술환자의 고유한 삶의 세계

를 일상생활 기술적 연구 방법을 이용하여 이해한 결과 대장암 환

자들은 암 생존여정의 암과 직면하기, 치열하게 순응하기, 숨고르기 

및 거듭 태어나기 등 4가지 단계를 거치면서 초기에는 두려움과 위

축된 자신의 세계에 갇혀 있었지만, 친밀한 가족, 의료진, 동료 환자, 

종교 등 실질적인 지지 체계의 협동적 도움을 통해 정신적, 영적으
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로 강화된 모습으로 거듭 태어나서 세상 밖으로 빠져 나와 그동안 

관계 형성이 어려웠던 사회적 구조적 체계인 친구, 이웃, 지역사회와 

정신적 영적으로 성장한 관계를 형성할 수 있음을 확인하였다.

이와 같은 결과를 토대로, 대장암 생존 여정 단계별 간호 중재 전

략을 차별화할 필요가 있으며, ‘치열한 순응기’ 부터 ‘숨고르기’ 단계

에 이를 때 까지 경구용 항암화학요법의 부작용 관리에 세심한 간

호 관리를 제공할 필요가 있다. 또한, 손상된 자아상을 극복하기 위

해 도움이 필요한 대장암 환자에게 간호 상담 서비스 기능을 강화

할 필요가 있으며, 대장암 생존 여정의 단계에 따른 자아상의 정도

를 사정하고 이에 맞는 간호 프로그램을 개발할 필요가 있다. 또한, 

전문 코디테이터 혹은 네비게이터 제도를 도입하여 가족, 건강전문

가, 동료 환자 및 종교 등의 실질적 지지적 자원을 대장암 환자에게 

체계적으로 연계시킬 것을 제안한다.  
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