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Purpose: The purpose of this study was to describe and explore the adaptation process of patients with myelodys-
plastic syndrome (MDS). Methods: Using a grounded theory methodology, 15 interviews were performed with nine 
men and six women, 43-83 years of age, suffering from MDS. Data were analyzed using the constant comparative 
analysis method. Results: The core category emerged as “To do my best in uncertainty”. MDS patients engaged 
in three stages: Panic, Active fighting against illness, and Putting down/Adaptation phase. Causal conditions were 
unexpected cancer diagnosis, endless painful treatment, and uncertainty. Contextual conditions were physical 
deterioration and differences in recovery. The central phenomenon of the illness adaptation process among the 
patients with MDS was powerlessness at the dead end. Action/Interaction strategies included dependence on 
the constant medical care, physical energy conservation, mind control and environmental control. Intervening con-
ditions were social support and desire to live. Consequences were hope for recovery and tug-of-war from repetition 
of exacerbation and recuperation. Conclusion: When caring for these patients, it is important to identify needs, 
allow patients to express what they want at that moment and support them in maintaining a daily life. 
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서 론

1. 연구의 필요성

골수이형성 증후군(Myelodysplastic Syndromes, MDS)

은 말초혈액의 혈구감소, 골수 조혈세포계의 형성과 조혈기능 

이상을 특징으로 하는 질환으로, 수년간 서서히 진행하거나 혹

은 급속하게 급성 백혈병으로 진행하는 노인성 난치병이다. 세

포 유전학적 검사와 표적치료의 발전으로 MDS 환자들의 생명

이 연장되고 삶의 질은 향상되었지만 까다로운 섭생, 고가의 

치료요법, 흔한 이상반응으로 환자는 최상의 치료법을 선택해

야 하는 고도의 스트레스상황에 놓인다[1]. 한국질병분류정보

센터에 따르면 MDS 환자는 2013년에 737명, 2013년에 749명, 

2014년에 921명으로 증가 추세이고[2], 주로 70대와 80대에 발
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병하며 평균 나이는 76세로[3], 노인인구 증가와 더불어 증가

하고 있다. 

MDS 환자는 2가지 유형으로 구분 된다. 저위험군 환자는 

생존기간이 길고 백혈병으로의 전환 위험이 낮아 혈구감소, 피

로와 빈혈 감소에 초점을 둔 증상치료에 초점을 둔다. 하지만 

고위험군의 경우, 백혈병으로 급속히 진행되는 시간을 연장하

고 생존율을 높이기 위해 골수이식과 같은 공격적인 의학적 접

근이 이루어진다[4]. 질병의 유형은 골수가 만들어 내는 혈구 

중 어느 부분의 문제인지에 따라 다양하고 완전한 치료는 유용

하지 않으며 진단 후 몇 년 동안 장기간 치료와 섭생을 요구한

다[1]. 이와 같이 질병과정은 매우 복잡하여 임상발현, 질병과

정과 예후, 치료권고가 환자마다 달라서 환자뿐만 아니라 건강

전문인도 진단 시 치료법의 선택에 갈등을 한다[5]. 이러한 질

병의 변동성 때문에 환자는 급성백혈병 진행에 대한 두려움에 

직면하고 환자와 가족도 치료와 예후에 대한 불확실성과 오랜 

투병으로 인해 소진되어 간다[3]. 특히 노인 환자는 2개 이상의 

공존질병을 가지며 치료 부작용이 흔히 나타나고 질병의 변동

성에 따른 치료를 거부하기도 한다[6].

MDS 환자는 흔히 피로와 빈혈을 경험하고 이는 식욕저하, 

심계항진, 두통, 호흡곤란, 현훈을 유발하고[7], 사회적, 기능

적, 정서적 삶의 질에 더욱 부정적인 영향을 받는다[8]. 젊고 활

동적인 병기가 진행되어 조혈모세포이식을 받는 경우 환자는 

이식으로 인한 격리, 상실을 느끼며 이식 후 심한 부작용과 함

께 외모변화, 자아통제력 상실을 경험한다[5]. 이와 같이 MDS 

환자는 전반적인 질병과정에서 삶의 질이 저하되고 오랜 기간 

투병해야 하고 질병의 특성상 예후가 불안정하여 급성 백혈병

으로의 진행에 대한 두려움을 가지고 살아간다. 장기간 투병해

야 하는 MDS 환자의 질병 경험은 개인과 처한 환경에 따라 다

양하고 독특 할 수 있으며 질병의 진행에 따라 다양한 반응을 

나타낼 수 있다. 급성 백혈병으로 진행될 수 있는 위험에 직면

한 고위험 환자뿐만 아니라 장기간의 치료가 요구되는 저위험 

환자와 가족이 소진하지 않도록 돕는 간호사는 이들의 질병 경

험의 본질을 심층적으로 이해할 필요가 있다.

외국의 경우, 최근에 MDS 환자 간호에 대한 관심이 부각되

면서 삶의 질[3], 피로와 빈혈 증상[7], 가족 자원[6], 간호전략

[5] 등을 다룬 연구가 보고되었는데 개념 간 관계를 파악하는 

서술연구가 대부분이고, 국내의 경우 MDS 환자를 대상으로 

한 연구는 거의 없었다. 청소년의 발달과업에 초점을 둔 혈액종

양 청소년을 대상으로 한 질적 연구[9], 조혈모세포이식 병동

에 초점을 둔 문화기술지 연구[10]가 있지만 MDS 환자의 질병

적응 과정을 총체적으로 파악하는 연구는 없었다.

상징적 상호작용론을 철학적 배경으로 하고 있는 근거이론 

방법론은 인간행위의 상호작용의 본질을 파악하고 개념화하

는 것에 초점을 둔다. 현상의 과정에 대한 이해가 없는 상태에

서 현상을 이론적으로 설명하고 기본적인 과정을 심도 있게 이

해하고 분석하는데 적합한 방법이다[11]. 따라서 본 연구에서

는 근거이론 방법으로 행위자의 시각에서 MDS 환자의 질병과

정을 이해하고자 한다. 장기간의 투병과정에서 삶의 역동성이 

반영된 질병 적응경험의 총체적인 기초자료를 얻고자 한다. 근

거이론은 사회문화적 맥락에서 사회심리적 문제를 어떻게 해

결해 나가는가에 대한 실체이론을 제시할 수 있는 방법으로 

MDS 환자의 경험과 적응과정을 밝힘으로써 질병과정에 대한 

심층적인 이해를 돕는 지식체를 제공하여 이들 환자를 위한 간

호중재를 개발하고자 한다.

본 연구에서는 고위험군과 저위험군 MDS 환자들이 질병과

정에 어떻게 적응하고 극복해가고 있는지 그 과정을 총체적으

로 파악하여 간호사가 이들을 심층적으로 이해하도록 돕고 환

자이해에 기초한 개별화된 간호를 개발하는데 도움을 주고자 

한다. 

2. 연구목적

본 연구의 목적은 MDS 환자의 질병적응 과정이 어떠한지

를 파악하고, 이들의 경험과정을 설명하는 실체이론을 개발하

는 데 있다. 연구문제는 “MDS 환자의 질병적응 과정은 어떠한

가?”이다.

연 구 방 법

1. 연구설계

본 연구는 MDS 환자의 질병적응 과정을 이해하고 설명하

기 위한 것으로, Strauss와 Corbin [11]의 근거이론 방법론을 

이용한 질적 연구로 설계되었다.

2. 연구대상자 및 연구자 준비

연구자는 연구에 대한 이론적 민감성을 얻기 위해 연구진행 

전에 MDS 환자 관련 논문을 충분히 읽었고 5회의 근거이론 연

구경험을 통하여 이 연구의 자료수집과 분석에 대한 경험을 쌓

았다. 

본 연구는 단국대학교병원 혈액종양내과에서 MDS 진단을 
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받은 외래 환자 40대 1명, 50대 2명, 60대 3명, 70대 7명, 80대 2

명을 포함한 총 15명을 대상으로 하였다. 본 연구대상자의 질

병기간은 6개월에서 3년까지로 골수이식을 받은 환자는 4명이

었다. 국문 해독과 의사소통이 가능하고 인지 기능에 문제가 

없으며 심층 면접이 가능한 환자를 선정하였다. 질병적응은 시

간의 흐름에 따라 차이를 보일 수 있으므로 표집 초기에는 다양

한 연령과 질병기간을 가진 환자를 표집 하는데 중점을 두었고 

면접을 진행함에 따라 진단 받은 지 1년 후인 환자는 MDS 진

단을 수용하면서 병원 치료뿐만 아니라 적응을 위해 좀 더 적극

적이고 다양한 투병 전략을 시도하는 것으로 파악되어 중반 이

후에는 진단 후 1년이 지난 환자를 중심으로 이론적인 표집을 

하였다. 또한 가족의 돌봄을 받고 있는 환자와 60~70대 노인이 

80대에 비해 다양한 적응전략을 추구하므로 면접 중반 이후 이

를 고려한 이론적 표집을 하였고 개념과 범주의 속성을 발달시

키는 새로운 자료가 발견되지 않는 이론적 포화가 될 때까지 이

론적 표집을 하였다.

3. 자료수집

자료는 2016년 6월 1일부터 11월 12일까지 심층면담을 통하

여 수집하였다. 연구대상자별 면담 횟수는 1회에서 3회로, 1회 

면담시간은 최소 30분에서 1시간 30분가량 소요되었다. 참여

자는 혈액종양내과 외래에서 연구참여 동의서에 서명하였다. 

당일 면담이 가능한 환자는 연구자가 외래 진료 후 면담실에서 

면담을 하였고 일부 참여자는 추후 면담 약속 후 연구자가 참여

자의 집이나 직장을 방문하여 면담을 하였다. 면담 초기에는 

연구대상자와의 신뢰관계 형성을 위해 일반적인 내용의 대화

를 가졌고 MDS 환자의 질병 적응과정에 대한 질문을 하였다. 

면담 질문은 개방형 질문으로 “암 진단을 받고 나서부터 현재

까지의 경험에 대해서 이야기 해주시겠습니까?”, “그 경험 중

에서 지금까지 가장 힘들었던 경험은 어떤 것이었습니까?”, 

“현시점에서는 무엇이 힘드신지 말씀해 주십시오”, “질병 후

에 삶에서 달라진 것이 있다면 무엇입니까?, “질병과정을 이기

는데 힘이 된 것은 무엇입니까?”, “질병을 겪으면서 어떤 점이 

삶에 변화를 가져오게 했나요?” 등이었다. 대화를 이어가면서 

자연스럽게 개방질문을 이어갔다. 또한, 일차면담의 불명확한 

부분이나 불충분한 부분은 이차면담을 통해 보충질문을 하여 

확인하고 면담이 진행되면서 환자의 질병과정에서 겪었던 경

험의 속성과 특성은 기존 자료와 통합하였다. 면담 후에는 특 

이하게 파악되었던 사항이나 면담 시 느꼈던 연구자의 느낌을 

메모하고 도식화한 현장노트를 작성하여 자료분석 시 보조 자

료로 이용하였다. 모든 면담은 녹음하고 그 자료는 진술 그대

로 필사하여 분석에 이용하였다. 자료수집과 분석은 이론적 포

화에 도달할 때까지 계속되었다. 더 이상 새로운 자료가 발견

되지 않을 때까지 반복하여 개념간의 관계를 명확히 서술하고 

이론구축에 초점을 두었다. 자료수집과 동시에 분석을 진행함

으로써 일관성을 유지하고 연구대상자의 표현을 그대로 기록

함으로써 중립성을 확립하였다. 이렇게 수집된 자료는 연구대

상자들에게 확인받는 과정을 거쳤다.

4. 윤리적 고려

본 연구는 연구자가 속한 기관의 임상윤리심의위원회의 승

인(IRB No. 2012-02-0060) 후 시행하였다. 자발적으로 참여 의

사를 밝힌 환자에게 연구의 목적과 자료의 익명성 보장을 설명

하고 언제라도 연구참여를 철회할 수 있음을 알려주었다. 연구

자의 설명을 충분히 이해한 환자는 참여동의서에 서명한 후 연

구에 참여하였다. 면담 시 대상자가 쉴 수 있는 환경을 조성하

고 면담 중간에 휴식을 취하도록 배려하였다. 필사된 자료는 

대상자의 정보를 제외하고 코드로 정리하였다.

5. 자료분석

연구자는 자료수집 전에 이론적 민감성을 가질 때 자료와의 

지속적인 비교와 이론적 비교를 함으로써 코딩과정에서 개념

의 밀도와 다양성과 통합성을 증가시킬 수 있다[8]. 자료분석

방법은 지속적인 비교와 분석방법을 사용하고 개방코딩, 연결

코딩, 선택코딩 단계로 이루어졌고 자료수집과 동시에 분석이 

이루어졌다. 자료와의 유사성과 차이점을 면밀히 비교하면서 

범주를 발견함과 동시에 주요 범주들 간의 관계를 확인하는 계

속적 비교분석방법을 이용하였다. 추출된 범주를 반박하려는 

시도를 의도적으로 수행하면서 자료의 전형적인 요소와 비전

형적인 요소를 포함하는 기술과 설명을 포함하였고 끊임없이 

질문하는 과정을 반복하였다. 원인적 조건, 중재적 조건, 그리

고 대처에 관계하는 작용-상호작용의 과정과 결과를 구조화하

기 위하여 패러다임 모형을 이용하였다. 선택코딩 과정에서는 

모든 범주들 사이의 관계를 통합적으로 설명할 수 있는 포괄적

이고 추상성이 높은 핵심범주를 도출하였다. 

6. 연구결과의 질 확보

본 연구결과의 질을 확보하기 위하여 신뢰성(credibility), 
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감사가능성(auditability), 적합성(fittingness), 및 확인가능

성(confirmability)을 준거로 삼는 질적 연구 평가기준을 이용

하였다[12]. 신뢰성 확립을 위해 자료의 신뢰성, 범주의 신뢰성

을 고려하였다. 본 연구에 참여한 MDS 진단 후 투병 중인 환자

들은 질병경험을 잘 보여 줄 수 있는 대상자로, 면담에서 자신

의 경험을 최대한 표현하도록 분위기를 이끌었다. 또한 분석과 

해석 과정에서는 도출된 결과에 대해 의심하며 다른 해석의 가

능성을 찾으려 했고, 부정적이거나 극단적인 자료에 대해서도 

의미를 찾고자 노력하였다. 또한 대표적인 대상자의 진술을 그

대로 제시함으로써 신뢰성을 확보하고자 하였다. 감사가능성

을 높이기 위해 분석 과정과 연구결과를 따라가면서 평가할 수 

있도록 연구참여자, 자료수집 절차, 자료수집 환경의 특성 등을 

되도록 자세하게 기술하였고 범주들과 실제 자료와의 관련성

을 보여주기 위해 연구대상자의 진술을 적절한 범주 속에 삽입

하였다. 적합성이란 상황에 대한 다양성, 제한점의 유사성, 현

상의 보편성이나 깊이 등을 의미하는데[9], 적합성을 확립하기 

위하여 MDS 발병 후 기간이 다양한 환자가 참여할 수 있도록 

하였고, 이들의 진술이 포화상태에 이를 때까지 자료를 수집하

였다. 연구자는 근거이론 방법을 적용한 연구를 5회 이상 수행

하여 자료의 유사성과 차이점을 비교 분석할 수 있는 능력, 자

료의 계속적인 비교 및 통합 과정을 통한 범주와 구조화 과정을 

사전 학습하였다. 또한, 핵심범주와 MDS 질병적응 과정의 각 

단계를 심층적으로 기술함으로써 적합성을 높이고자 하였다. 

질적 연구 경험자 2인, 연구대상자 5명을 통해 MDS 환자의 경

험을 적절하게 표현하였는지 확인하면서 도출한 개념의 정련

에 도움을 받았다. 이런 과정을 통해 개념화의 수정을 거쳤는

데 특히, 환자의 경험을 정확하게 표현했는지, 명확한 개념인

지 확인하고 현재 환자는 어떤 적응과정에 있는지, 어떤 전략

을 사용하고 있는지 확인하였다. 자료수집 및 분석에서부터 최

종 결과가 도출될 때까지 중립적인 입장을 유지하면서 이들의 

경험과 견해를 반영하며 확인가능성을 높이고자 노력하였다.

연 구 결 과

1. 핵심범주: 불확실성 안에서 최선 다하기

MDS 환자의 질병 적응과정에 대한 핵심 범주는 “불확실성 

안에서 최선 다하기”로 도출되었다(Figure 1). MDS 환자의 질

병 적응과정의 중심현상은 ‘막다른 길에서 느끼는 무력감’으

로 나타났다. 인과적 조건은 ‘예상치 못한 암 진단’, ‘끝이 없는 

고통스러운 치료’, ‘불확실성’이었고, 현상에 영향을 주는 상황

적 맥락으로는 ‘신체기능 저하’, ‘회복에 대한 차이’였다. 작용/

상호작용 전략은 ‘꾸준히 병원 진료에 의지함’, ‘신체적 에너지 

보존’, ‘마음 다스리기’, ‘환경 조절하기’로 나타났다. 이러한 작

용/상호작용 전략을 제한하거나 촉진하는 특성을 지닌 중재

적 상황은 ‘사회적 지지’, ‘삶에 대한 의지’가 포함되었으며, 작

용/상호작용 전략을 통한 결과는 ‘회복에 대한 희망, ‘악화와 

회복 사이의 줄다리기’로 나타났다(Table 1).

2. 불확실성 안에서 최선 다하기 과정

MDS 환자는 어지럼증, 체중저하, 잇몸 출혈, 피로와 같은 

감기나 면역저하 증상을 경험하거나 다른 기존 질병의 치료를 

위해 병원을 찾았다가 MDS 진단을 받았다. 이는 예상하지 못

했던 뜻밖의 진단으로 환자와 가족은 혼돈에 빠지고 불확실한 

골수이식과 항암 치료를 기다리며 공황상태를 경험한다. 병원

의 적극적 치료에 회복과 완치의 기대를 가지고 임하지만 치료

에 따른 극적인 호전을 경험하지 못하고 장기간 계속되는 보존

적 치료로 인해 환자와 가족은 지쳐가고 질병 회복에 대한 자신

의 계획과 의지를 내려놓는 막다른 길에서 무력감을 경험한다. 

병원의 꾸준한 의학적 치료에 의지하면서 신체적 에너지 보존, 

마음 다스리기, 환경조절하기에 최선을 다하지만 이 과정에서 

많은 부분을 포기하게 되고 자신의 뜻과 의지, 기대 등을 내려

놓는 “내려놓음” 상태에 도달하면서 질병에 순응하게 된다. 전

반적인 질병과정 동안 재발과 죽음에 대한 두려움과 회복에 대

한 불확실성속에서 환자뿐만 아니라 가족은 생활양식의 변화

를 추구하면서 질병을 이겨내려고 최선을 다한다. 이 과정은 

공황기, 적극적 투병기, 내려놓음/순응기의 3가지 주요 과정

을 거친다(Figure 1).

1) 공황기

MDS 환자의 질병 과정의 첫 번째 단계는 공황기로 패러다

임의 인과적 조건에서 나타난 ‘예상치 못한 암 진단’, ‘끝이 없

는 고통스러운 치료’, ‘불확실성’이 포함되었다. 

① 예상치 못한 암 진단

환자는 우연히 MDS를 진단받게 되었다. 감기, 어지럼증, 잇

몸 치료 등, 기존에 가지고 있던 당뇨병이나 고혈압 치료를 위

해 병원을 방문했다가 건강이 심각한 상태임을 인지하고 대학

병원으로 의뢰되어 MDS 진단을 받고 예상치 못한 암 진단에 

매우 당황하여 공황 상태에 빠진다. 



476 Korean Journal of Adult Nursing

김 애 경

Table 1. Paradigm and Categorization of the Data

Components of paradigm Categories Subcategories

Causal condition Unexpected cancer diagnosis An unexpected cancer diagnosis
Bone marrow test

Endless painful treatments Painful cancer treatments
Dependence on conservative treatments
A bone marrow transplant

Uncertainty Despair
Instability arising from uncertainty
Fear of death

Central phenomenon Powerlessness at the dead end Powerlessness
Narrow range of life
Loss of roles
Loss of jobs
Family becoming donors

Contextual condition Physical deterioration Diminished stamina
Gastrointestinal dysfunction
Reduced immunity
Strength reduction
Artificial menopause

Difference in recovery Aging Family history

Intervening condition Social support Health professional support 
Family and friend support
Reliance on religion
Economic power

Desire to live Knowledge of disease
Thinking about family

Action/interaction 
strategies

Dependence on constant medical care Regular hospital treatment
Periodic blood transfusion
Compliance with medical care 
Medication

Physical energy conservation Nutritional support
Rest
Limited interpersonal relationship
Keeping warm

Mind control Thinking positive
Looking for hobby

Environmental control Infection prevention
Avoiding harmful substances 

Consequences Hope for recovery Better strength 
Weight gain
Improved blood test results

Tug-of-war from repetition of exacerbation 
and recuperation

Onset of complications
Rehospitalization 
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Figure 1. The illness adaptation process of patients with MDS.

잇몸이 부어서 치과에 가서 레이저 하는데 잇몸이 덩어

리 채 빠져서 치과 선생님이 빨리 대학병원 가라고 화를 

내셔서 너무 어이가 없어서 울었는데, 언니랑 대학병원에 

가서 피검사를 받았는데... 언니는 10년 전에 본인이 백혈

병 앓아서 직감했지만 내가 암에 걸렸다고는 믿기지 않았

다.(대상자 1)

② 끝없는 고통스러운 치료

진단 후 환자들은 고통스러운 치료가 시작되는 상황에 놓이

게 되었다. 고위험 MDS 환자의 경우 골수 이식이 계획되고 항

암요법을 투여 받게 되었다. 급성 백혈병으로의 진행 위험이 

적은 저위험 노인 환자의 경우는 수없이 반복적인 수혈요법이 

시작되었다. 항암요법을 받고 골수이식만 하면 완치될 것이라

고 생각했던 환자와 가족은 별다른 항암요법의 효과를 보지 못

하였고 골수이식의 과정을 기다리며 힘든 시간을 보낸다. 완치

를 위한 치료라기보다는 보존적 치료에 초점을 둔 치료로 고위

험, 저위험 환자 모두 장기간 치료에 고통스러워하였다. 

무균병동에 15일 있었다. 붓기도 많고 거동이 불편했

다. 2차 항암은 더 힘들었다. 후유증은 없는데 정상세포까

지 모두 죽이니까 아예 거동을 못했다. 2차 항암치료 받고 

방사선 치료받고 이식했지만 지금도 상태는 안 좋다.(대

상자 3)

③ 불확실성

MDS 환자는 진단 후 완치와 회복 가능성에 대한 끊임없는 

불확실한 상태에 놓이게 된다. 특히 고위험 환자는 혈액암에 

비해 항암치료가 효과가 없어서 항암요법 후 본인의 신체 상태

가 골수 이식을 받을 수 있는 관해 상태에 도달할 수 있을지에 

대한 불확실성과 관련된 불안과 두려움으로 공황상태를 경험

하였다. 저위험 환자도 완치에 대한 불확실성 때문에 두려움을 

표현하였다.

선생님이 항암치료로 암세포를 없앨 수 있는지는 해 봐

야 한다. 일단 내 나이가 젊어서 백혈병으로 갈 수 있으니 

먼저 항암을 하지고 했다. 혈액암은 항암이 잘 듣는다. 근

데 나는 10%로 암세포가 항암 후에도 남아있었다. 운이 

좋게 23세 여자 공여자를 찾았는데 못하게 될까봐 걱정이 

많이 되었다. 아무것도 정해진 것이 없어서 혼이 빠진 상

태였다...(대상자 1)

2) 적극적 투병기

MDS 환자는 공황기를 거친 후 질병에서 벗어나기 위해 최

선을 다하는 적극적 투병기로 들어간다. 병원 치료가 시작되면

서 환자는 극적인 호전을 기대하지만 비슷한 상황이 지속되는 

현실에 좌절하였고 ‘어찌 해결할지 모르는 막다른 길에 서있는 

무력감’을 경험하였다. ‘신체기능 저하’와 ‘회복의 차이’가 무

Core category: Doing my best in uncertainty
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력감에 영향을 미치는 것으로 나타났다. 핵심범주인 “불확실

성 안에서 최선 다하기”는 적극적인 투병기의 투병 전략에서 

잘 나타났다. 고위험 환자는 죽음에 대한 두려움, 저위험 환자

는 난치병에 대한 불안감으로 불확실한 미래에 대해 걱정하면

서 대상자와 가족은 작용/상호작용 전략을 사용한다. 적극적

인 투병기에는 꾸준한 병원 진료뿐만 아니라 병을 이겨내기 위

한 섭생을 위해 환자와 가족은 최선을 다한다. 병원 방문날짜

를 엄격하게 지키고 의사의 지시에 따를 뿐만 아니라 신체 반응

을 매우 민감하게 관찰한다. 휴식과 활동을 조절하고 음식과 

환경의 철저한 관리에 초점을 두었다. 죽음, 완치, 재발에 대한 

두려움과 불안의 불확실성 속에서 질병을 이기기 위해 자신과 

가족이 할 수 있는 모든 것에 최선을 다하였다. 패러다임 모델

의 맥락적 조건인 ‘사회적 지지’와 ‘삶에 대한 의지’가 적극적 

투병에 영향을 미치는 요소로 질병을 이겨내는 작용/상호작

용 전략에 영향을 미쳤다. 

① 신체 기능 저하

MDS 환자는 골수이식, 항암치료, 수혈치료 후 회복을 기대

했지만 여전히 신체기능이 저하되었는데 체력저하, 면역저하, 

소화장애, 조기폐경, 식욕저하, 어지럼증은 계속 환자를 힘들

게 하였다. 

붓기도 빠지고 머리만 자라면 될 꺼야 했는데 머리도 

자라는데 내 체력이 옛날 같지 않으니까 무기력 해지고...

(대상자 1). 

마음은 있는데 몸이 따라 주지 않는다.(대상자 5). 

② 회복의 차이

대상자들은 연령이나 상태에 따라 회복 속도와 합병증 등 건

강상태가 다양하였다. 비슷한 시기에 입원한 환자들은 서로 연

락하며 지내는 경우가 많았다. 빠른 회복을 보이는 경우도 있

지만 2차 감염으로 재입원을 하거나 혈액검사 결과가 호전되

지 않아 면역억제제의 용량을 줄이지 못할 경우, 비슷한 시기에 

발병하여 함께 입원치료를 받았지만 외래 방문을 타 환자보다 

자주 할 경우 더 힘들어 하는 것으로 나타났다.

젊은 사람은 금방 낫고 다음 단계로 금방 가고 회복이 

빠른데 나는 남보다 더디게 피수치가 올라간다, 남들 안 

걸리는 거대바이러스 피부가려움증 앓았고 아직까지 나

는 면역억제제 먹고 있다.(대상자 7)

③ 막다른 길에서 느끼는 무력감

MDS 환자는 본인의 힘으로 ‘어찌할 수 없는 막다른 길에서 

무력감’을 경험하였고 이는 패러다임 모델에서 중심 현상으로 

개념화되었다. 고위험 환자는 MDS의 다양한 증상인 죽을 기

운도 없음, 두통, 어지럼증, 발열, 피부 가려움증 등 호전되지 않

는 힘듦을 느끼고 가장이나 어머니로서의 역할상실, 직업과 경

제력 상실을 겪으며 아무 것도 할 수 없는 막다른 길에서의 무

력감을 경험하게 되었다. 저위험 환자도 주기적인 수혈 없이는 

일상을 유지할 수 없는 상황이 반복되며 기력저하, 피로로 인

해 무력감을 경험하였다. 

몸이 바닥으로 딱 가라앉는 느낌, 손 하나 까딱하기 싫

다, 땅이 꺼지듯이... 온몸이 다 아프고 머리가 깨지듯 빠

져나가듯 오만가지가 다 괴롭힌다.(참여자 3) 

엄마로서 역할을 하지 못하니까 내가 할 수 있는 것이 

아무것도 없으니까...(대상자 1) 

작은 딸이 나를 위해 힘들게 이식까지 해주었는데 내가 아

버지로서 가장 역할을 못하니 무력감을 느낀다.(대상자 11)

④ 꾸준히 병원 진료에 의지함

MDS 환자가 투병에 가장 초점을 두는 것은 ‘꾸준한 병원 진

료’였다. 정기적인 병원 방문, 치료지시 이행, 주기적인 수혈 요

법을 중요한 투병 전략으로 생각하였다.

날짜 맞춰 병원가고 약 잘 먹고 하는 게 중요하다. 끝까

지 주사를 맞아야지 주사 안 맞으면 암이 활동한다, 항암 

맞아야 한다, 언제까지 할지는 모른다. 영구적으로 맞아

야 한다...(대상자 4)

⑤ 신체적 에너지 보존

환자들은 신체적 에너지를 보존하기 위해 균형 있는 영양유

지, 질병을 이기는 음식 선택, 에너지 보존을 위한 충분한 휴식, 

대인관계 제한, 보온 유지에 힘썼다.

무조건 쉬고 많이 내려놓으려고 한다.(대상자 8) 

많이 먹고 살이 쪘다, 고기를 많이 챙겨먹고 겨울엔 건

강차를 마시면서 감기를 예방한다. 사람들 만나면 기운도 빠

지고 피곤해지니까 새로운 사람들 만나기 싫다.(대상자 1)

⑥ 마음 다스리기

대상자는 투병 과정에서 슬픔, 분노, 우울을 경험하였다. 긍
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정적으로 마음을 다스리려고 노력하였고 위축된 삶에서 다시 

활력을 찾기 위해 취미생활을 찾기도 하였다.

마음이 더 심란해지니까 조용히 집에 혼자 있었다.(대

상자 7) 

우울증 와서 한 달에 한 번 나가서 바람 쐰다. 주변에서 

나에게 마음 편하게 해주는 게 제일이고 긍정적으로 생각

하려고 노력한다.(대상자 2)

⑦ 환경 조절

환경에서 가장 초점을 두는 부분은 감염예방을 위한 청결, 

유해 물질 피하기, 신체보온 유지를 위한 실내온도 조절하기였

다. 환경을 최대한 청결하게 유지하였고 감기에 걸리지 않도록 

실내 온도를 높였고 외출을 자제하였다. 

무균실처럼 아내가 청소해준다. 공기청정기 설치했고, 

청소기도 안 쓴다. 먼지가 날리니까... 벽, 천장도 락스 걸

레로 닦았다. 수건 대신 종이 수건, 걸레도 일회용 3M 쓴

다...(대상자 2)

⑧ 사회적 지지

가족, 친구, 의료인의 지지, 신앙, 경제력과 같은 사회적 지지

가 질병을 이겨내는 작용/상호작용적 전략에 영향을 미쳤다. 

시골이라 고마운 분이 많고... 회관에 놀러 오라 해서 갔

더니 감자 쪄 주어서 맛있게 먹었다.(대상자 6)

성경 읽고 치유 회복 말씀 듣고 하나님을 믿고 흔들리

지 않았다...(대상자 1)

⑨ 삶에 대한 의지

삶에 대한 강한 의지와 질병에 대한 태도가 투병에 영향을 

미치는 요소로 나타났다.

처음부터 나는 이식할 때 성공 확률이 낮았다. 그러나 

살고자 하는 욕망은 강하다. 나는 살려는 의지가 강한 편

이다.(대상자 1) 

다시 또다시 이 과정을 겪고 싶지 않다 재발하지 않도

록 할 수 있는 것은 다한다.(대상자 2) 

3) 내려놓음/ 순응기

환자들은 예상치 못한 MDS 진단을 받고 골수이식과 항암

치료 등 불확실성 안에서 공황기를 경험한 후 적극적인 투병기

로 들어가 의학적 치료에 의지할 뿐만 아니라 본인이 할 수 있

는 다양한 전략을 최선을 다해 구축한다. 하지만 회복은 더디고 

장기간의 치료가 요구되며 일부 환자는 합병증으로 재입원하

였다. 혈액검사 결과에 따라 희망을 갖기도 하고 낙심하기도 하

며 혈액검사 결과로 인해 마음의 중심을 잃지 않으려고 노력하

며 마음을 내려놓게 된다. ‘막다른 길에서의 무력감’의 중심 현

상은 작용/상호작용 전략을 통해 ‘회복에 대한 희망’, ‘악화와 

회복 사이의 줄다리기’로 나타났다. 

장기간의 투병과정 속에서 환자들은 ‘내려놓음’을 경험하였

고 일부는 ‘회복에 대한 희망’을 가질 수 있는 상태로 호전되었

고 대부분은 증상 악화와 회복 사이에서 끊임없이 줄다리기를 

하는 상태에 놓이게 되었다.

① 회복에 대한 희망 

기력이 좋아진 것을 느끼거나 체중이 점차 증가되고 혈액수

치가 개선될 때 대상자는 회복에 대한 희망을 느끼는 것으로 나

타났다. 고위험 환자의 경우 골수이식의 성공과 항암요법으로, 

저위험 환자는 꾸준한 수혈요법과 보존치료에 적응하며 회복

에 대한 희망을 가지게 되었다.

지금은 조금 피곤한 정도로 좋아졌다. 혈액 수치는 정

상이지만 완전히 회복되려면 4년이 걸린다고 하셨다... 할

머니 같은 체력이다. 나도 앞으로 2년 반만 견디면 옛날 체

력으로 회복하겠구나 하는 기대가 생긴다.(대상자 3)

② 악화와 회복 사이의 줄다리기

많은 환자가 ‘악화와 회복 사이에서 줄다리기’ 상태에 놓이

게 되었다. 회복기로 접어드는 길목에서 항암요법의 합병증을 

경험하기도 하였고 뜻하지 않은 감염으로 재입원을 하였다. 치

료로 다시 회복기로 접어들지만 면역기능이 저하된 상태가 계

속되면서 재발이나 악화를 두려워하였다.

합병증이 왔다. 많이 힘들다... 당뇨도 없다가 당뇨도 왔

고, 코로 곰팡이가 들어와서 그거 치료하려고 다시 입원

했다.(참여자 12)

논 의

국내 간호학 분야에서 MDS 환자를 대상으로 한 연구는 거

의 없지만 본 연구대상자인 MDS 환자는 어찌할 수 없는 막다
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른 길에 서있는 무력감 상태를 경험하는 것으로 나타났다. 환

자가 경험하는 무력감은 이렇게 해도 저렇게 해도 해결되지 않

는 답답한 상황 안에 갇히게 되는 경험이다. 땅으로 꺼지는 것 

같은 죽을 기운도 없을 정도로 푹 가라앉는 경험을 하며 힘들게 

항암치료를 하고 조혈모세포 이식을 했지만 호전을 보지 못하

는 상태, 주기적으로 수혈치료를 받지 않으면 견딜 수 없는 상

황, 언제 끝날지 모르는 상황에서 지쳐가며 막다른 길에 놓인

다. 특히, 노인 환자의 경우 치료를 하고 있지만 회복 속도가 더

디고 노화과정과 맞물려서 예전의 신체기능을 회복하지 못하

여 무력감을 더욱 느꼈다. 젊은 환자의 경우, 조혈모세포 이식

만 하면 좋아질 것이라는 희망과 항암치료가 극적인 호전을 가

져올 것이라는 기대가 무너지고 언제 끝날지 모르는 장기적인 

투병으로 진행되면서 아버지 혹은 어머니로서의 역할을 감당

하지 못하여 무력감으로 절망하고 우울해하였다. 가족역동성

에 영향을 미치는 MDS와 유사하게, 혈액암 환자를 돌보는 가

족경험에 대한 최근의 연구도 이들 가족이 ‘끝없는 터널에 던

져진 경험’을 하였으며 가족을 환자로 하여금 이 터널에서 빠

져나오게 하는 치료의 파수꾼 혹은 버팀목으로 묘사하였다

[13]. 본 연구에서 끝없는 투병 가운데 환자가 느끼는 ‘막다른 

길에 서있는 무력감’은 선행연구의 혈액암 환자 가족이 돌봄 

제공자로서 ‘끝이 없는 터널에 던져지는 상황’과 일맥상통 한

다고 볼 수 있다. 본 연구에서 신체기능의 변화가 무력감을 촉

진하는 것으로 나타났는데 MDS 환자의 대표적 증상인 피로가 

사회활동을 위축시키고, 상실을 유발하며 무력감을 유발하였

다. 선행연구도 MDS 환자의 피로는 일차적인 증상일 뿐만 아

니라 다차원적으로 영향을 미치는 것으로 보고하였다. 이들 

MDS 환자의 89%가 경험하는 피로는 삶을 위축시켜 사회관계

의 축소를 유발하는데 특별히 수혈 의존적인 환자가 많이 위축

된다[8]. 사회활동이 먼저 억압되면 인간관계와 사회생활에 부

정적인 영향을 받게 되고 이는 수면장애를 유발하여 피로감 증

가로 무력감이 더 악화되는 악순환을 가져온다[14]. 본 연구에

서 관찰된 막다른 상황에서 경험하는 무력감의 유발 요소로 고

통스러운 치료가 규명되었다. 고위험의 젊은 환자에게는 항암

치료와 조혈모세포 이식이 행해졌고, 노인에게는 항암제 투여

와 주기적인 수혈요법이 병행되었다. 조혈모세포 이식 후 효과

를 보지 못한 환자가 대부분이었고, 2차 감염으로 입원을 반복

하기도 하였고 수혈 의존성이 높은 노인 환자는 주기적인 수혈

로 무력감을 표현하였다. 선행연구도 MDS 환자의 장기간 지

속되는 고통스러운 치료를 보고하였는데, 환자의 85% 이상이 

난치성 빈혈을 갖고 있고 많은 환자가 정기적인 수혈을 반복해

야 하는 상황에 놓이기에 겁을 먹고 무력감을 느낀다[15]. 종합

하면, MDS 환자의 무력감은 신체증상과 고통스러운 장기간

의 투병이 일차적 원인이 되고 이는 이차적으로 활동, 인간관

계, 역할과 직업 상실을 유발하여 무력감을 가중시키는 것으로 

볼 수 있다. 선행연구에서도 고령 환자이거나 두 가지 이상의 

공존 질환이 있는 MDS 환자의 경우, 질병의 변동성이 다양한 

것으로 나타나[14], 회복속도에 영향을 줄 수 있는 연령과 환자

가 처한 다양한 상황을 고려한 무력감 완화를 위한 개별적인 간

호전략이 필요하다. 

본 연구에서 나타난 핵심 범주인 ‘불확실성 안에서 최선 다

하기’는 MDS 환자의 질병 적응과정의 세 단계인 공황기, 적극

적 투병기, 내려놓음/순응기의 전반적인 과정동안 나타난다. 

이는 질병의 과정에서 환자를 힘들게 한 것은 불확실성이었고, 

질병의 예후, 치료 효과, 회복가능성 등 불확실성 안에서 자신

이 질병을 이기기 위해 할 수 있는 모든 것에 최선을 다하는 행

위로 볼 수 있다. 

첫 번째 단계인 공황기에서 환자들은 예상치 못한 MDS 진

단을 받고 항암투여, 골수이식의 효과가 보장되지 못하는 상황

에서 최선의 선택으로 치료법을 선택해야 하는 불확실한 상황

에 놓이게 되었다. MDS를 진단받은 질병 초기에 의사는 질병

의 진행이나 예후에 대해 확실한 답을 주지 못하였고 항암치료, 

조혈모세포 이식, 수혈을 제안하였다. 조혈모세포 이식을 해도 

효과가 없을 수 있다는 말을 듣기도 하였고 항암요법을 해도 관

해 상태에 도달하지 못하고 실패할 수 있다는 의사의 예후 설명

에 대해 환자들은 불안과 두려움을 표현하였다. 어떤 환자와 

가족들은 조혈모세포이식을 통한 치료여부가 불확실한 상황

에서도 한 가닥의 희망의 끈을 붙잡기 위해 가족 간 갈등을 겪

으면서도 모두 조직적합성 검사를 받아 이식공여자를 찾았고 

어린 자녀까지 골수를 증여하며 최선을 다하였다. 질병과정을 

겪는 MDS 환자를 대상으로 포커스 그룹 인터뷰를 한 선행연

구는 급성 백혈병으로 진행될 수 있는 가능성, 추후 위험에 대

한 불확실성과 만성병이라는 사실, 미래에 대한 두려움이 환자

를 끊임없는 불확실성으로 힘들게 한다고 보고하였다[8]. 암 

진단을 받은 환자들은 자신의 질병, 예후, 가능한 치료 옵션, 잠

재적 부작용 및 치료 예상 지속기간 등을 이해하길 원하지만

[14] MDS의 증상 발현, 질병과정과 예후 및 치료권고가 다양

하여 의사는 환자에게 확실한 답을 주지 못하고 환자와 의료인

과의 생존 전략에 대한 기대도 달라서 환자는 불확실성으로 고

통을 겪게 된다[3]. 간호사는 효율적인 의사소통을 통해 환자

의 질병 관련 의사결정에 협조함으로써 이들의 불확실성을 낮

출 수 있도록 노력할 필요가 있다. 

두 번째 단계인 적극적 투병기에서는 핵심범주인 ‘불확실성 
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안에서 최선 다하기’ 전략이 잘 나타난다. 의학적 치료뿐만 아

니라 생활양식을 변경하는 신체적 에너지 보존, 마음 다스리

기, 환경조절 전략에 환자와 가족은 최선을 다한다. 가족이 기

꺼이 골수이식 공여자가 되기도 하고 가족은 대상자 돌봄의 중

심에 서게 되며 환자와 가족은 질병의 악화와 재발을 막기 위해 

할 수 있는 것은 모두 시도하는 ‘불확실성 안에서 최선 다하기’ 

전략을 수행한다. 선행연구도 에너지 보존, 정서조절, 감염예

방을 위한 환경조절은 중요한 전략으로 보고하였다. 저소득층 

암 환자 대상 근거이론 연구도 질병 적응전략은 마음 다스리기, 

의료인의 지시에 순응하기, 건강식품 챙겨 먹기, 다른 사람과 

어울리기로 보고하였다[15]. 대부분의 전략이 본 연구결과와 

일관되었지만 본 연구에서는 다른 사람과 어울리기보다 오히

려 신체적 보존을 위해 대인관계를 제한하는 것으로 나타났는

데, 이는 일반 암에 비해 MDS가 무력감이 심하여 에너지 보존

이 더 필요하고 감염위험이 높은 취약한 상태인 때문으로 사료

된다. 이들 MDS 환자는 에너지 결핍으로 무력감을 경험하므

로 에너지 수준에 따라 활동을 점차 늘려가면서 즐거움을 경험

하는 활동을 단계적으로 계획하여 활동과 휴식간의 균형을 찾

도록 돕는 것이 바람직하다[16]. 80세 이상 노인도 운동을 할 

수 있는 만큼 하는 것이 전혀 안 하는 것보다 피로를 감소시킬 

수 있다[17]. 대상자의 55%가 중등도 이상의 식욕부진을 경험

하기에[18], MDS 환자의 에너지 보존을 위한 개별화된 영양관

리에도 초점을 둘 필요가 있다. 불안과 우울은 혈액암 환자의 

가장 흔한 정신적 문제로 죽음에 대한 두려움, 벌 받는 느낌, 믿

음체계와 가치관의 혼란으로 영적 고통을 경험하며 치료과정

에서 겪는 불확실성은 우울을 증가시켜 암 환자의 48%가 우울

하며 약 20~25%가 치료를 필요로 하는 우울장애로 발전한다

고 보고하였다[19]. 따라서 간호사는 환자와 가족을 격려하고 

공감하며, 정직한 의사소통과 일관된 메시지 전달로 이들의 불

확실성을 낮추어 불안과 우울로 진행하지 않도록 돕는 노력이 

필요하다. 

본 연구에서는 적극적 투병기에서 질병적응을 위한 전략에 

영향을 미치는 요소로 사회적 지지와 삶에 대한 의지가 파악되

었다. 의료인지지, 경제력, 가족지지 및 종교가 혈액암 환자 적

응에 관련된 것으로 보고한 선행연구는 MDS 환자의 대부분이 

계속적인 임상적 시도뿐만 아니라 백혈병으로의 이행을 막기 

위해 부수적인 치료를 필요로 하므로 의료인의 지지가 무엇보

다 필요하다고 보고하였다[5]. 의료인의 지지는 혈액암 환자의 

인생의 의미에서 환자의 적응을 도와주는 중요한 자원이며 특

히, 감염 및 이식편 대 숙주반응, 장기적인 면역억제제 투여 등

의 지속적인 추후 관리가 요구되는 이식 후 환자의 삶은 의료인

과의 관계에 의해 영향을 받는다[20]. 간호사는 증상을 다루는 

특수한 치료에 대해 환자와 가족이 무엇을 기대해야 하는지 명

확한 의사소통을 하면서 공감적이고 지지적인 태도를 갖는 것

이 바람직하다. 종교적 믿음은 혈액암 환자의 이식 후 삶의 질

에 대한 예측인자로 환자의 종교성을 향상하기 위한 다양한 중

재가 효과적이었고[20], 종교를 가지고 믿음이 있는 혈액암 환

자의 회복력이 높았다는 보고도 있다[21]. 혈액암 환자는 성공

적인 이식 유지와 감염예방을 위한 투약의 실천 및 철저한 추후

검사로 경제적 부담이 커지는데, 환자가 가장인 경우 심각하다

[20]. 한국은 젊은 층에서 MDS 발병이 증가하고 있어[22], 이

식 후에도 생산적 역할로 복귀하도록 돕고 지역사회 구성원 역

할을 담당할 수 있도록 돕는 복지차원의 프로그램 개발과 추후 

연구가 필요하다. MDS 환자관리는 주로 가정에서 이루어지

고 가족은 재발과 감염을 예방하기 위해 최선을 다하는 돌봄 

제공자로 파악되었다. 가족은 사회적 지지를 제공하는 가장 

근원적인 집단으로 기본적이며 적극적인 지지자의 역할을 한

다[6]. 따라서 MDS 환자의 일차적인 사회적 지지체계로서 위

기를 극복할 힘을 줄 수 있는 가족을 환자의 질병 적응을 위한 

간호의 주요 대상으로 간주하고 가족 역량을 강화하는 간호가 

필요하다. 

적극적 투병기를 거치며 일부 MDS 환자는 회복에 대한 희

망을 갖게 되었고 일부 대상자는 악화와 회복 사이에서 줄다리

기를 하였다. 끝날 줄 모르는 불확실성 안에서 최선을 다해 질

병과 싸워야 하는 상태를 반복하며 환자와 가족은 자신의 의지

와 노력을 내려놓는 ‘내려놓음 상태에 도달하며 질병을 삶의 

동반자로 인식하였다. 유방암이 재발한 환자의 삶에 대한 경험

연구에서도 재발을 자신의 삶 속에서 질병과 융화해가면서 삶

에 대한 희망과 죽음에 대한 두려움을 함께 갖고 역동적으로 살

아가는 것으로 나타났는데[23], 본 연구에서의 내려놓음도 질

병에 대한 포기가 아니라 질병과 동행하며 최선을 다하는 삶으

로의 방식의 전환과 유사하다고 볼 수 있다. 

저소득층 암 환자를 대상으로 한 질병 경험의 질적 연구에서 

핵심범주는 총체적 고통을 홀로 버티며 견디기로 나타났는데

[16], 사회적 지지체계가 거의 없이 국가의 지원을 받는 저소득

층 환자를 대상으로 한 연구와 본 연구결과에는 차이가 있었다. 

본 연구는 대학병원 혈액내과 외래 환자를 대상으로 가족이 일

차 돌봄 제공자로 적극적으로 돕고 있어 홀로 버티며 견디기보

다는 가족의 지지를 받으며 최선을 다하는 것으로 나타났다. 

호주의 암 환자의 적응과정을 암 진단기, 치료기, 차도기 및 생

존기로 제시한 연구[24]를 본 연구와 비교하면, 암 진단기는 공

황기와, 치료기는 적극적 투병기와, 차도기와 생존기는 내려놓
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음/순응기와 맥을 같이 한다고 볼 수 있다. 저소득층 암 환자의 

적응과정은 치료의지 형성기, 치유 실천기 및 자기회복과 보답 

이행기의 세 단계로 나타났는데, 치료의지 형성기는 국가지원

으로 암 치료를 받기에 생계에서 벗어날 때 치료의지를 갖는 것

으로 나타나[16] 본 연구와 다소 차이를 보였고, 치유 실천기는 

본 연구에서의 적극적 투병기와 유사하다고 볼 수 있으며, 자기

회복과 보답 이행기는 경제적 도움을 준 국가에 대한 감사 표현

의 단계로 본 연구결과와 차이를 보였다. 이는 연구대상자 집단

이 상이하여 나타난 결과로 사료된다.

종합하면, MDS 환자의 질병 적응과정은 공황기, 적극적 투

병기, 내려놓음/순응기의 세단계로 구분 되는 질병의 특성 안

에서 환자뿐만 아니라 가족의 역동성까지 영향 받는 고통스러

운 과정이지만 불확실성 안에서 최선을 다해 노력하며 질병과 

함께 살아가는 삶의 방식으로 ‘내려놓음’을 추구하는 순응의 

과정임을 알 수 있었다. 

결 론  및  제 언

본 연구에서 근거이론방법을 적용하여 MDS 환자의 질병 

적응과정을 심층적으로 탐색한 결과 핵심 범주는 ‘불확실성 안

에서 최선 다하기’로 나타났고 질병적응 과정은 공황기-적극

적 투병기-내려놓음/순응기의 세 단계로 특징이 구분되었다. 

본 연구는 간호이론 측면에서 MDS 환자의 질병적응 과정에 

대한 이론적 모델과 구조를 도출하여 간호에 사용할 수 있는 이

론을 개발하였다는 점에서 간호학적 의의가 있다. 간호실무에

서 MDS 환자 간호를 위한 실질적인 지침을 개발하는데 활용

할 수 있고 간호교육에서는 간호사들에게 질병적응 과정의 세 

단계를 고려한 간호중재 교육을 제공할 수 있다.

본 연구결과를 바탕으로 MDS 환자의 간호중재 개발을 위

해 다음과 같이 제언한다. 공황기에는 불확실성 감소를 위한 간

호사의 효율적인 의사소통과 지지적인 간호가 중요하다. 예상

치 못한 진단으로 공황상태의 환자와 가족을 지지하고 환자의 

입장에서 공감적이고 지지적인 의사소통을 하는 것이 중요하

다. 적극적 투병기에는 의학적 치료지시 이행에 초점을 두고 

과도하게 소진되지 않도록 개인의 생활양식을 적절히 변화하

도록 돕는 것이 필요하다. 내려놓음 단계인 순응기에는 환자가 

희망을 포기하지 않도록 돕고 장기간 투병과정에서 일차 돌봄 

제공자인 가족을 지지하는 간호가 필요하다. MDS에 대한 근

거기반적인 이해를 바탕으로 한 개별화된 지지간호, 주요 돌봄 

제공자인 가족을 대상으로 한 가족 역량강화 프로그램 개발이 

필요하며 장기간의 투병과정이므로 간호사와 의사뿐만 아니

라 사회복지차원의 재정적 도움, 상담자, 지지그룹 활용 등 통

합된 다학제적 팀 접근이 필요하다.
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