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Purpose: This study done to identify the experiences of families caring for patients with terminal cancer. The question was, 
“What is the caregiving experience of a family who has a member with terminal cancer?” Methods: Grounded Theory was ap-
plied and in-depth interviews were done with 11 family members. Interviews were recorded with the interviewees’ consent and 
were transcribed and analyzed. Participants’ relationships to patients were 6 spouses, 4 daughters, and 1 mother. The ages of 
the participants were between 32 and 62, with an average of 47.5. Results: The study showed “enduring with bonds” as the 
main category and the main factor affecting this category was the “patients’ diagnosis of terminal cancer.” The caregiving ex-
perience was divided into four stages: shock, confusion, struggle, and acceptance. Mediating factors were relationship with 
the patient, intimacy with the patient, social support, communication, and trust. Conclusively, participants underwent internal 
maturity, and changes occurred in family and social and personal life. Conclusion: The families took care of the patients with 
responsibility and love. The study results should help with the understanding of a family with a member with terminal cancer 
and should be used to develop nursing, mediating, and consulting programs for these caregivers.
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서 론

1. 연구의 필요성

암은 예방과 조기발견, 그리고 치료기술의 발달로 인하여 생존률

이 증가하면서 만성질환이라는 인식이 확대되어가고 있지만, 2009

년 암으로 인한 사망은 69,780명(Korea National Statistical Office, 

2009)으로 사망원인의 1위를 차지한다. 말기암이란 다양한 치료에

도 불구하고 암이 치료에 반응하지 않고 전신 상태가 악화되는 상

태(National Cancer Center, 2003)로서 남은 삶의 기간이 6개월 이내

로 예측되며 궁극적으로는 죽음을 의미한다. 말기암이란 소식은 

가족이 먼저 듣게 되고 가족은 환자에게 말기 사실을 알려야 되는 

부담을 안고 있다(Choi & Kim, 2005).

말기 암환자 가족들은 환자 상태의 지속적 악화로 일상생활 활

동을 전적으로 돌봐주어야 하는 것에 대한 부담이 있고(Ahn & Lee, 

2005), 환자 간호시 긴장이 지속됨으로써 속쓰림, 소화불량 등 위장

관계 증상과 피로와 수면부족(Kim & Choi, 2000) 등 신체적 문제를 

경험하며 환자 돌봄으로 인해 사회적 관계가 위축되고 변하게 된다

(Goldstein et al., 2004). 

또한 말기 암환자 가족들은 환자들의 분노와 우울, 극심한 통증
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으로 인한 불안 및 죽음에 대한 두려움(Lee, 2000; Loke, Rau, & 

Huang, 2011)을 지켜보면서, 가족들도 분노, 우울, 불안 및 죽음에 대

한 예비적 슬픔을 경험한다(Han et al., 2005; Kim & Choi, 2000; Lobb, 

Clayton, & Price, 2006). 하지만 자신의 힘든 감정을 노출할 수 없어 

고통을 당한다(Payne, 2004). 

이외에도 말기 암환자 가족들은 환자를 돌보기 위해 직업의 상

실과 이로 인한 수입의 감소, 치료비 부담으로 인한 경제적 부담을 

갖고 있으며(Emanuel, Fairclough, Slutsman, & Emanuel, 2000), 환자

를 전문적으로 돌보기 위한 호스피스·완화의료 체계가 부족하기 

때문에 어려움을 겪는다(Lee et al., 1998). 이렇게 가족 중에 암이 발

생하면 질병을 앓고 있는 과정뿐만 아니라 가족의 죽음 및 그 이후 

사별시기까지도 상실로 인한 슬픔 등 장기간에 걸쳐 다른 가족들

의 삶에 큰 영향을 준다(Murray et al., 2010). 

국내와 국외에서 말기 암환자 가족에 대한 연구가 시행되었지만 

Kim과 Choi (2000)의 연구는 여성 말기 암환자 배우자인 중년남성

들의 삶의 경험을 현상학적 방법으로 분석하여 배우자 이외의 다

른 가족이 환자를 돌보면서 발생하는 문제의 해결에 대한 심층적인 

이해를 제공하지는 못하였다. Mok, Chan, Chan와 Yeung (2003)은 홍

콩에서 호스피스 서비스를 받았던 말기 암환자 가족의 돌봄 과정

을 세밀히 분석하였지만 호스피스 서비스를 받지 않은 말기 암환자 

가족에 대한 심층 이해를 제공하는 데는 한계가 있었다. Kübler-

Ross (1969)는 임종 환자 가족들의 심리사회적 변화과정을 부정, 분

노, 예비적 슬픔 및 수용의 네 단계로 제시하였지만 질병 시기나 문

화적 차이로 우리나라 말기 암환자 가족의 돌봄 경험에 그대로 적

용하는 데에는 확인이 필요하다. 

이와 같이 말기 암환자 가족들에 대한 연구는 국내에서는 환자 

돌봄에 따른 가족들의 어려움과 부담감, 경제적인 어려움에 대한 

연구가 이루어졌으며, 국외에서 이루어진 말기 암환자 가족에 대한 

연구는 호스피스서비스를 받은 대상자 가족들을 중심으로 이루어

져 일반 병원에서 말기 암환자 가족들의 돌봄 경험에 대한 심층적

인 이해를 제공하는 데에는 한계가 있다. 따라서 말기 암진단을 받

은 환자 가족들이 환자를 돌보면서 겪는 다양한 문제들을 관리하

고 다루기 위해 행하는 상호작용전략을 근거이론방법을 통해 심층

적으로 밝힐 필요가 있다. 

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 말기 암환자 가족들이 환자를 돌보는 경험을 

심층적으로 분석하고 기술하는 것으로, 연구 질문은 ‘말기 암환자 

가족의 돌봄 경험은 무엇인가?’이다. 

3. 용어 정의

말기암이란 다양한 치료에도 불구하고 암이 치료에 반응하지 않

고 전신 상태가 악화되는 상태(National Cancer Center, 2003)로서 남

은 삶의 기간이 6개월 이내로 예측되는 시기를 의미한다. 

연구 방법
1. 연구 설계

본 연구에서는 ‘말기 암환자 가족의 돌봄 경험은 무엇인가?’에 관

한  연구  질문에  대한  자료를  얻기  위하여  근거이론연구  방법

(Grounded Theory)을 이용하였다.

2. 연구 대상

연구 대상자는 경기도의 암전문병원에서 입원치료를 받는 중 말

기 암진단을 받은 환자의 가족간호제공자 11명이었다. 이중 8명은 

환자가 말기 암진단을 받고 담당 의료진의 호스피스 상담에 대한 

협진의뢰를 통해서 만났고, 나머지 3명은 말기암이라는 진단을 받

은 상태로 자발적으로 호스피스 정보를 얻기 위해 상담을 요청하

여 만났다. 환자와의 관계는 배우자 6명, 딸 4명 및 어머니 1명이었다. 

또한 참여자들의 성별은 여자가 9명, 남자가 2명이었다. 

참여자 A(여자 45세)는 남편(46세)이 3개월 전 지방에서 진행성 

위암진단을 받고 본원으로 전원하여 항암치료하다 말기 진단을 받

았으며, 두 딸(중학교 2학년, 7살)이 있고 인테리어 사업을 하고 있었

다. 참여자 B(여자 62세)는 남편(68세)이 9개월 전 식도암 진단을 받

고 항암치료와 방사선치료 받은 후 상태악화로 말기 암진단을 받았

으며, 자녀는 1남 2녀로 모두 직장에 다니고 있고 가정주부이다. 참

여자 C(여자 32세)는 아버지(65세)가 6개월 전 지방에서 담낭암 진

단을 받고 본원으로 전원하여 담낭암 및 간전이 진단을 받고 항암

치료 권유받았으나, 아버지의 거부로 항암치료를 안하고 민간요법 

하던 중 말기 암진단을 받았다. 엄마와 형제가 없으며, 결혼하여 남

편이 있으나 해외 근무 중으로 혼자 간병하고 있었다. 참여자 D(여

자 54세)는 4개월 전에 남편(57세)이 췌장암진단 받은 후 본원으로 

옮겨 췌장암 및 간전이 진단을 받았고 항암치료 2차례 후 발열과 

출혈로 자주 입원과 퇴원을 반복하다 말기 암진단을 받았다. 딸 3명

은 출가하였고 휴직 후 환자간호를 전담하였다. 참여자 E(여자 36

세)는 엄마(65세)가 2년 7개월 전에 식도암 진단을 받고 수술과 방사

선치료 받은 후 민간요법과 자연요법을 했으며, 2개월 전 패혈증과 

전신상태 악화로 말기 진단을 받았다. 주부이며 남편과 사이에 3살

과 7살 두 아들이 있었고, 형제가 없어 엄마를 주로 혼자 간호하였
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다. 참여자 F(여자 50세)는 1달 전에 엄마(71세)가 동네에서 췌장암

이라는 진단을 듣고 본원으로 옮겨 다시 췌장암 말기라는 진단을 

받았으며, 남편과 대학생자녀 2명이 있고 직장에 다니다가 간병을 

위해 휴가를 받은 상태였다. 참여자 G(60세 여자)는 미혼의 딸(33

세)이 2년 2개월 전부터 자궁경부암 진단을 받고 항암치료를 받았

으나 상태 악화로 말기 진단을 받았다. 사업실패 후 집에 있으며, 10

년 전 남편과 실패하였고 다른 자녀가 2명 있었으나 간호는 혼자 담

당하고 있었다. 참여자 H(남자 38세)는 7개월 전에 부인(40세)이 집

근처에서 췌장암 진단을 받고 본원에 전원하여 항암치료 받았지만, 

상태 악화로 말기 진단을 받았다. 딸이 2명(고1, 중3) 있었고 간병을 

위해 사직한 상태였다. 참여자 I(남자 48세)는 2년 6개월 전 부인(47

세)이 대장암 진단을 받은 후 수술과 항암치료를 받았으며, 상태 악

화로 항암치료 중단하였다. 아들(25살)만 1명 있고, 운수회사 다니

다 직장은 휴직 상태였다. 참여자 J(여자 64)는 1년 전에 남편(62)이 

췌장암 진단을 받고 수술과 항암치료 거부한 후, 상태 악화되었고 

말기 진단을 받았다. 자녀가 3명(딸 2명, 아들 1명) 있었지만, 혼자서 

간호하고 있었고 가정주부였다. 참여자 K(여자 33세)는 2년 전에 아

버지(61세)가 폐암 진단 받고 항암치료와 방사선치료를 받았으며, 

항암치료 후 호흡곤란으로 중환자실 입원하였고 DNR 처방을 받

았다. 직업은 없이 공무원 시험 준비중이었고 4개월 전 결핵진단을 

받았으며, 결혼한 오빠 내외(직장)와 미혼 남동생(학생)이 있었지만 

간병에는 참여하지 않았고, 엄마는 조카들 돌보느라 혼자 간병을 

담당하고 있었다. 

3. 자료 수집 방법 및 절차

본 연구 계획서는 연구자가 근무하는 원내 임상시험심사위원회

(IRB) 승인을 받았다(No.: NCCNCS-05-054). 

자료 수집은 2006년 1월부터 2006년 4월까지 심층면담을 통하여 

수집되었다. 연구자는 참여자의 권리와 사생활을 보호하기 위하여 

연구의 목적을 설명한 후 동의를 얻었고, 면담은 오후 7시 이후 연구

자의 사무실, 환자의 병실(3인실) 또는 병동 면담실에서 개별면담으

로 이루어졌다. 참여자에게는 면담 내용을 MP3을 이용하여 녹음

한다는 것과 면담 도중 참여를 원하지 않을 때에는 언제라도 거절

할 수 있음을 미리 알려주었다. 아울러 참여자가 한 말은 인용할 수 

있으나 익명성이 보장됨을 설명하였다. 

면담 초기에는 연구자와 연구 참여자와의 신뢰관계 형성을 목적

으로 참여자의 일반적인 내용에 대한 대화와 함께 질병과정에 대한 

질문을 하면서 본 연구를 위한 심층면담을 시작하였다. 연구 참여

자별 면담횟수는 1회에서 4회까지 다양하였으며, 1회 면담시간은 

최소 55분에서 3시간가량 소요되었다. 면담질문은 개방형 질문으

로 “말기 암환자를 돌보는 가족의 경험은 어떠한지 말씀해 주십시

오”이었다. 자료의 신뢰성을 높이기 위해 면담이 끝난 후 연구보조

원을 활용하여 필사하도록 하였고, 자료의 누락, 왜곡 및 오기 부분

이 있는지 검토하였다. 또한 1차 면담 시 불명확한 부분이나 불충분

한 부분은 후속 면담을 통해 보충질문을 하여 확인하였다. 면담 후

에는 면담 시마다 특 이하게 파악되었던 사항이나 면담 시 느꼈던 

연구자의 느낌을 메모하고 도식화한 현장노트를 작성하여 자료 분

석 시 보조 자료로 이용하였다. 

자료 수집 시 환자와 참여자들의 관계가 부모, 자녀, 배우자 등 폭

넓게 포함되도록 이론적 표집을 하였다. 면담을 진행하면서 참여자

들의 경험이 유사성과 차이점을 확인하여 더 이상 새로운 내용이 

나오지 않을 때가지 자료 수집을 하여 이론적 포화를 시도하였다. 

자료 수집과 동시에 분석을 진행함으로써 일관성을 유지하였고 참

여자의 표현을 그대로 기록함으로써 중립성을 확립하였다. 

이렇게 수집된 자료는 각 참여자들에게서 확인을 받는 과정을 

거쳤다.

4. 자료 분석 방법

자료 분석 방법으로서 지속적인 비교분석 방법(Strauss & Corbin, 

1998)을 사용하였다. 이는 수집된 자료를 개념화시키고 개념들을 

조합하여 범주화하는 것으로써 본 연구에서의 분석 방법은 단계별

로 개방코딩, 축 코딩, 선택코딩 및 메모와 도식의 과정을 따랐다. 연

구초기에는 개방코딩을 이용하였는데, 이는 참여자가 한 말을 직접 

분석하는 것으로서 줄 단위 분석을 하여 모든 사례에서 나타나는 

현상을 전체적으로 살펴보았고 메모와 도식을 사용하여 사례들을 

정리하였다. 참여자별로 이러한 과정을 반복하여 일반적인 주제 95

개가 도출되었다. 축 코딩은 범주의 속성과 차원에 의거해서 범주

와 하위범주들을 연결시키는 작업으로 개방코딩동안 제각기 분해

된 개념을 재조합함으로써 현상을 좀 더 정확하고 완벽하게 설명하

기 위해 범주와 하위범주들을 연결하는 것으로 범주간의 관련성을 

패러다임 모형으로 파악하였다. 인과적 요인은 ‘환자의 말기 암진

단’이었고, 중심현상은 ‘말기 암진단의 고통’과 ‘돌봄의 책임감’이었

다. 작용·상호작용전략은 ‘현실회피하기’부터 ‘하루하루를 살기’ 등 

16개의 전략이 도출되었다. 결과는 ‘돌봄의 결과’로서 개인생활의 변

화 등 4가지이었다. 매개요인은 중심현상과 작용·상호작용에 영향

을 주는 것으로 환자와의 관계, 환자와의 친밀성, 사회적 지지, 의사

소통의 원활성 및 신념이었다. 선택코딩은 분석의 마지막 단계로서 

현상의 가장 중요한 핵심범주를 찾아내는 것이다. 핵심범주는 연구

의 주요주제를 나타내는 것으로 본 연구에서는 ‘굴레를 쓰고 버티

기’로 나타났다. 이러한 말기 암환자 가족들의 돌봄 경험의 핵심범



283말기 암 환자 가족의 돌봄 경험

http://dx.doi.org/10.4040/jkan.2012.42.2.280 www.kan.or.kr

주와 돌봄 과정을 분석하여 돌봄 모형이 만들어졌다(Figure 1). 

연구 결과

1. �말기 암환자 가족 돌봄 경험의 중심현상, 핵심범주 및 돌봄 

유형 

1) 중심현상

말기 암환자 가족의 돌봄 경험의 중심현상은 말기 암진단의 고

통과 돌봄의 책임감이었다. 말기 암진단의 고통은 말기 암진단의 

충격, 실패한 치료에 대한 원망과 후회, 혼자 감당하는 돌봄에 대한 

고통 및 환자의 임박한 죽음에 대한 슬픔이었다. 

(1) 말기 암진단의 고통

참여자들은 암 전문 병원으로 옮겨서 치료를 하다가 또는 치료

를 해보지도 않은 상태에서 더 이상 치료가 불가능하다는 진단을 

받고 충격을 받았다.

갑자기 닥치니까 충격이 큰 거예요. 3개월 남았다 생각하고 

있다가 갑자기 숨차하시니까. 그렇게까지 심각한가? 생각을 못

하고. 약간 힌트라도 준다거나 했으면 좋겠는데.(참여자 K, 딸)

실패한 치료에 대한 원망과 후회는 암을 예방하지 못한 것에 대한 

안타까움, 조기검진 안한 것에 대한 죄책감 등의 형태로 나타난다. 

우리가 안타까운 부분이 진작에 그걸 다스려서 췌장암으로 

발전시키지 않았어야 했는데 하고 안타까워하고 있죠. 안타깝

고 어떻게 할 수 없다는 그런 거. 그런 안타까움이 있더라고

요.(참여자 E, 딸)

혼자 감당하는 돌봄에 대한 고통은 가족 중 주로 한명이 전담하

여 간호할 때, 간호를 교대할 수 있는 다른 가족구성원이 전혀 없는 

경우 그리고 집에서 환자를 돌볼 때 지원받을 수 없는 의료체계의 

미진함이 있을 때에 더욱 가중되었다. 

Figure 1. Model of experiences of family caregivers with terminally ill patients with cancer.
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치료는 어떻게 해서든 받겠지만 그 남은 것들이 상당히 긴 시

간들이거든요. 그것을 어떻게 할 건지 대책이 없구나 하는 것을 

너무 절실히 느꼈어요. (가정간호를 알아본 결과) 병원의 현실상 

그리고 구조상, 아버지를 보기 위해서는 다른 몇 분의 환자를 

포기해야 한다고 얘기하시더라고요. (중략) 설득도 하고, 애절하

게 전화를 해봤는데 안 되더라고요. 전부 다, 서 너 군데, 크다는

데 전화를 해봤는데 안되더라고요(눈물을 훔침).(참여자 C, 딸)

환자의 임박한 죽음에 대한 슬픔은 가족들이 말기 암진단과 함

께 경험하는 것으로서 배우자보다는 부모-자녀 관계에서 더 강하

게 나타났다. 

이런 모진 병에 걸려 저 고생하는 걸 보니 참 내가 너무너무 

가슴이 쓰리고. 너무 가슴 아프고 내가 막상 닥치니 그렇게 가

슴 아플 수가 없어요. 이렇게 가슴 아픈지도 몰랐고. 내가 저 자

식을 참(눈물). 나한테 대통령 같이 키운 자식인데 저렇게 되어

서 보람 없이 써보도 못하니까. 너무 가슴이 아프고. 그런데 이

제는 어떤 희망도 절망도 아무것도 없고. 자식을 내 앞에 보내

고. 내가 이 세상에서 이겨내고 살 수 있나. 이러다 나 혼자서.(참

여자 G, 엄마)

(2) 돌봄의 책임감

가족들은 돌봄 중에 자신들의 신체적, 정신적, 사회적, 영적 및 경

제적 고통 속에서도 가족들을 돌보는 것에 대한 책임감을 갖고 있었

다. 책임감이 컸던 경우는 참여자 C(딸), E(딸), F(딸), G(엄마), H(배우

자)이었고, 책임감이 적었던 경우는 참여자 A(배우자), B(배우자), 

D(배우자), I(배우자), J(배우자), 및 K(딸)이었다. 

지금은 정신을 차려야겠더라고요. 먹고 안 먹고를 떠나서 최

소한 옆에 있어 주는 게 예의고 마지막 가는 길 편하게 갈 수 있

도록 옆에 지키고 싶더라고요. 처형이고 어머님이 해 주신다고 

하는 것도 다 마다하고 옆에 있는 거거든요. (중략) 집사람 일 치

르고 시작해도 늦지 않으니까. 먹고 사는 거야 지장 없으니까. 책

임감이죠. 책임감도 있고 또 와이프니까 내손으로 지켜주고 싶

고 남편이니까.(참여자 H, 남편)

2) 핵심범주: 굴레를 쓰고 버티기

본 연구에서 말기 암환자 가족의 돌봄 경험의 핵심범주는 ‘굴레

를 쓰고 버티기’였다(Figure 1). ‘굴레를 쓰고 버티기’는 두 가지 측면

을 내포하고 있다. ‘굴레를 쓰고’의 속성에는 돌봄의 고통과 가족으

로서의 책임감이 있다. 돌봄의 고통은 배우자 관계보다는 부모-자

녀 관계에서 더 크게 나타났으며, 책임감은 배우자관계보다는 부

모-자녀 관계에서 더 헌신적으로 나타났다. 

저희 목사님이 저랑 얘기하고 가면 은혜를 받는다고 얘기하

세요. (중략) 지난번에 오셔서 저한테 ‘엄마 간병하는 것 힘들지?’ 

물으셨는데, 제가 너무 대수롭지 않게 웃으면서, ‘아휴 힘들긴요. 

제가 받은 게 30년인데 아직 채 3년도 안됐고, 아직도 멀었는데

요. 힘들긴요. 엄마가 해주신 게 얼만데요.’ 하면서 툭 지나가는 

말로 얘기했는데.(참여자 E, 딸)

버티기란 돌봄의 책임을 감당하기 위해 참여자들이 행하는 행동

으로서 16개의 대처전략이 도출되었고, 4단계의 돌봄 과정으로 구

분하였다. 참여자 모두 마지막 삶을 사는 환자를 돌보는 것은 가족

으로서 마땅히 할 일이라고 인식하고 있었지만 고통과 책임감의 차

원과 버티기의 특성에 따라 돌봄의 적극성은 차이가 있었다. 환자 

돌봄의 상호작용에 가장 큰 영향을 주는 요인은 환자와의 친밀성, 

사회적 지지, 의사소통의 원활성 및 신념이었다. 

몸에 5군데에 내 손이 가야 돼요. 옆구리 두 군데 뚫은 데도 

내가 소독해서 해야 되지. 대장 주머니도 내 아니면 비우지도 못

하지. 소장 주머니도 내가 비워주어야 하고. 어떤 때는 다섯 군

데 치료하려면 하루 종일 걸려요. 어떨 때는 숨이 차서 밖에 나

와서 앉았다가 해주고 내가 그래요. 내가 참 모진 것이 목숨인가

보다. 그래도 배고프면 나는 먹어야 되고 너를 치료해 주려면 어

째도 내가 쓰러져선 안 된다. 네가 살 때까지는 내가 어떻게 해서

든지 안 아프게 간병할 건데 내가 이겨내려고 지금 그러고 있어

요.(참여자 G, 엄마)

3) 돌봄 유형

돌봄 유형은 핵심 범주인 ‘굴레를 쓰고 버티기’에서 굴레와 버티

기의 속성과 차원을 세분화하여 도출하였다. 고통이 크고 책임감

이 크며, 버티기를 적극적으로 하는 유형을 ‘헌신적 간병형’(참여자 

C와 G), 고통이 작고 책임감이 크며, 버티기를 적극적으로 하는 유

형을 ‘적극적 간병형’(참여자 E, F, H), 고통이 크고 책임감이 작으며, 

버티기를 소극적으로 하는 유형을 ‘소극적 간병형’(참여자 B와 D) 

및 고통이 작고 책임감이 작으며, 버티기를 소극적으로 하는 유형

을 ‘의무적 간병형’(참여자 A, I, J와 K)으로 분류하였다.

2. 말기 암환자 가족의 돌봄 과정

말기 암진단을 받은 환자 가족들의 돌봄 과정은 (1) 충격기, (2) 혼
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란기, (3) 분투기 및 (4) 수용기의 네 단계로 나타났다. 이미 치료를 몇 

차례 하면서 죽을 고비를 두세 번 넘겼던 참여자 B와 D는 ‘충격기’

를 겪지 않고 ‘수용기’로 진행하였다. 환자와의 친밀성이 높을 때, 즉 

평소 충분한 대화와 충분한 감정의 교류가 있는 경우 그렇지 않은 

경우보다 환자의 죽음에 대한 분투기의 과정이 길었고 수용기에서 

더 힘들었다. 또한 환자와의 관계가 부모-자녀의 관계는 부부관계

보다 분투기의 단계가 더 길었고 죽음 수용이 더 어려웠다. 

1) 충격기

가족들이 암 전문 병원으로 옮겨서 치료를 하다가 더 이상 치료

가 없다는 소식을 듣거나 항암치료 거부상태에서 상태의 악화로 

더 이상 치료가 불가능하다는 설명을 듣는 시기로 가족들은 정신

적 충격으로 무감각과 어떻게 할 수 없는 정체감을 느끼고 있었다. 

암진단 후 질병기간이 짧았던 참여자 A, C와 F 및 환자 상태를 정확

히 인지하지 못했던 참여자 K도 충격이 컸다. 반면, 암치료과정이 

짧았어도 부작용으로 몇 차례 죽을 고비를 경험하였던 참여자 B와 

D는 이미 여러 번 충격을 받았기 때문에 충격이 적었다. 다른 참여

자들은 상황을 수용하고 있었다. 

현재로써는 정말로 들어가지도 못하고, 나가지도 못하는 상

태, 아무런 변화를 할 수가 없는 상태, 그런 상태에요. (중략) 지

금은 가는 방향은 이미 정해져 있는 부분이고, 그렇지만 저는 

정체되어 있는 부분이고, 정신적으로라든가 모든 게 정체되어

있는 상태입니다. 날짜도 며칠인지 기억을 못할 정도이고, 정체

되어 있는 부분이고 언제 올라왔는지도 모르겠고, 병원에 언제 

왔는지도 모르는 정체된 상태입니다.(참여자 A, 배우자)

충격기 상호작용 전략은 현실 회피하기(부정하기, 말기사실 알리

지 않기)와 치유에 대한 희망찾기(여러 병원 찾아가기, 하나님의 기

적바라기, 민간요법하며 기적바라기)였다.

(1) 현실 회피하기

충격은 암진단 기간이 짧은 경우(참여자 A, F), 수술이나 항암치

료 등 치료를 받지 못하고 말기 진단을 받은 경우(참여자 C)에서 더 

컸다. 현실 회피하기의 구체적인 내용은 부정하기와 말기사실 알리

지 않기였다. 말기사실 알리지 않기는 참여자들은 말기암이라는 

사실을 들었으면서도 환자에게 충격이나 상처를 줄까봐 감히 환자

에게는 말하지 못하고 혼자만 간직하면서 고통스러워하고 있었다. 

또한 의료진에게도 환자에게 말기 통보를 하지 못하도록 막는 경우

도 있었다.

가족들은 암이라는 게 안 믿어지는 거죠. 확정적으로 말했을 

때도 안믿다시피하고 금방 돌아가지는 게 아니지 않나. 저도 사

실 암센터 오기 전까지 췌장염이 아닐까.(참여자 F, 딸)

그 전까지 항암을 맞아야 된다는 생각을 갖고 있었어요. 그때 

병실에 선생님이 오셔서 ○○○ 님은 항암주사가 안 된다고 못

을 박으시더라고요. 그래도 지금은 내가 몸이 가벼워야 집에 가

는데 이런 생각을 갖고 있더라고요. 집사람한테 먼저 얘기하면 

제 생각에 빨리 집사람을 떠다미는 것 같아서.(참여자 I, 남편)

(2) 치유에 대한 희망 찾기

말기 진단을 받고도 가족들은 부정을 하고 암 전문 병원으로 옮

기는 행동을 하면서 희망을 갖고 있었다. 최근에 엄마의 말기 진단

을 받은 참여자는 암이라는 진단을 확인하기 위해 2-3군데 병원을 

전화하거나 방문하였고, 신앙에 의지하여 기적을 바라고 있었다. 

그 안받아준다 했기 때문에. 어쩔 수 없나 보다 이렇게 생각하

다가 이제 시기적으로 3월이 다가오고 엄마 상태가 희망이 있는 

거 아닌가 생각하니까 혹시라도 좀 더 알아봐야 되니까 이렇게 

된 거죠. 더 알아보는 게 좋겠다.(참여자 F, 딸)

2) 혼란기

혼란기는 말기 암진단의 충격 이후 환자의 상태는 암의 진행으로 

말미암아 점점 악화되고 있는 상태에서 의료진으로부터 호스피스

병원이나 집근처 병원으로의 퇴원 처방을 받으면서 가족들은 의료

진을 향한 분노를 느꼈고 참여자 자신을 향한 후회와 죄책감, 환자

의 임박한 죽음에 대한 절망을 경험하는 시기이다. 참여자들은 말

기가 된 환자에 대한 분노(참여자 A), 적극적 완화치료 안한 의료진

에 대한 섭섭함(참여자 C), 치료 실패한 현대의학에 대한 원망(참여

자 G, H와 K) 및 불필요한 치료를 중단하는 의료진에게 섭섭함(참

여자 B)을 나타내었다. 환자와의 친밀성이 강한 경우 참여자들은 

더 심한 분노와 절망을 느끼고 있었다.

갈 때 되면 갈 텐데 ○○○ 박사 왔다 가면 화나지. 자기 말 한

마디에 위로 받고, 스트레스 받는데, 말을 그렇게 하니까 화나지. 

어찌 사람한테 그렇게 모질게 말을 해. 대놓고. 자기가 그렇게 하

고 싶어도 환자보다도 보호자를 생각해서 그렇게 말 안 해줬으

면 좋겠는데. (중략) 오늘 아침에는 뭘 많이 달았다고 뭐라고 하

는 거예요. 포도당, 식염수하고, 영양제, 항생제. 뭐 다섯 가지를 

달아놨거든요, 쓸 데 없는 걸 뭐하려고 이렇게 많이 달았냐고 갈 

사람인데. 그런 식으로 이야기를 해요. 하(한숨).(참여자 B, 부인)
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혼란기 대처 전략은 현실 직시하기, 암의 원인 찾기, 암 정복 기원

하기, 호스피스 상담하기였다.

(1) 현실 직시하기

현실 직시하기에는 악화되는 상태에 직면하기와 희망없음 알고 

슬퍼하기가 있었다. 악화되는 상태에 직면하기는 환자의 상태를 보

면서 환자의 암이 악화되고 있다는 상태를 인식하고 있었다. 

그 시간동안 전이가 급속도로 된 거예요. 십이지장 쪽하고, 간

하고 너무 어처구니가 없더라구요. 그 때 올해를 넘기기 힘들 수

도 있다고 준비하시라고 선생님이 그러시는데 퇴원할 때 마음

이 어땠겠어요. 그리고 또 실려 오신 거거든요. 아니라고 믿고 싶

었어요. 선생님이 그렇게 얘기하셨지만 퇴원하면서도 의례 저렇

게 얘기하느니 했는데 아버지가 진짜로 못 드시고, 탈수 상태까

지 가는 걸 보고 ○○○ 선생님 말대로 맞아떨어져 가는 거예

요. 너무 기분 나쁘게, 너무나(눈물).(참여자 C, 딸)

(2) 암의 원인 찾기

암의 원인 찾기는 가족 내 요인 탐색하기와 내 책임으로 생각하기

가 있었다. 참여자 F는 엄마가 평소 뇌성마비 조카를 돌보는 것으로 

인한 스트레스가 암의 원인이라고 생각하고 있었다. 참여자 D는 평

소 감정표현을 하지 않고 참고 살아온 남편의 성격을 암의 원인으

로 생각하고 있었다. 

걔(뇌성마비 조카)가 지금 고등학교 2학년이니까. 늘 데리고 

다니시면서 인지능력을 개발시켜 주시려고 사실 걸음도 부실. 

그 아이 때문에 (중략) 엄마한테 병의 원인이 되지 않았을까 생

각이 들어요. 그때까지는 그나마 조카를 아버지하고 같이 나눠

서 돌보다가 그 담(아버지 사망 후)에는 엄마에게 부담이 되면

서 엄마를 돌볼 수 있는 시간이 없었지 않나. 지금 생각해 보면 

굉장히 힘드시지만 그걸 내색 않고 참고 견뎌 오시면서 병이 키

워진 게 아닌가.(참여자 F, 딸)

(3) 암 정복 기원하기

참여자들은 어찌할 수 없는 현실 앞에서 다른 사람들을 위해서

라도 암 예방에 대한 홍보, 노인에 대한 이동검진, 치료중인 환자를 

위한 치료방법 개발 등을 희망하고 있었다.

우리가 옛날에 참 폐병이 제일 크다고 생각했는데 그 폐병은 

요즘 병도 아니고 치료를 잘하는데 이 암이라는 것도 없었으면 

좋겠고 약이 좋은 약이 있어서 치료가 원만히 잘되었으면 얼마

나 좋겠나 싶어요.(참여자 G, 엄마)

(4) 호스피스 상담하기

참여자들은 말기 암진단을 받고 퇴원 처방을 받자 호스피스 정

보 찾기, 이용가능자원 파악하기는 말기에 처한 가족을 돌보기 위

해 보이는 적극적 대처 행위로서 참여자들의 태도는 능동적이었고 

적극적이었으며 주로 자녀들이 부모를 간병하면서 보여주는 행동

이었다. 

그래서 호스피스 병동에 가면 그런 부분들의 배려가 많이 이

루어지는 건가하는 것들이 고민스러워서 선생님 찾아뵈었고

요. (중략) 사실 아직도 갈등하고 있어요. 병원으로 모시고 가서, 

딱딱한 병원 진료에 반은 포기한 듯한 병원진료에 맡기고 답답

하게 생활하셔야 되는 건지. 아니면 호스피스병원이 어떤 건지 

모르겠지만 의료적으로는 좀 불안하긴 하지만 그런 곳을 가야 

되는 건지. 아니면 집에서 가시는 날까지 어떻게 해서든 제가 옆

에 있어드려야 하는 건지, 세 가지 놓고 너무 갈등이예요.(참여

자 C, 딸)

3) 분투기

충격기와 혼란기를 거친 참여자들이 환자를 돌보기 위해 있는 힘

을 다해 적극적으로 애를 쓰는 단계로 참여자들은 호스피스 상담 

후, 앞으로 호스피스 병원을 이용할지 여부를 환자나 다른 가족과 

협의하였고 가족들은 환자의 간병을 적극적으로 하면서 환자의 고

통을 줄이기 위해 적극적인 개입을 하고 있었다. 대부분의 참여자들

은 혼자 감당하는 간호로 인해 몸과 정신이 심하게 지쳐가고 있었다.

환자하고 보호자 둘만 계속 시간을 보내는 것은 결국 저도 병

자가 되어가는 것 같아요. 사실 저도 치료가 필요한 사람이고. 

고통은 느낄 수 없지만 환자가 실망하고 절망하면 보호자도 마

찬가지에요. 힘들고 말이 점점 없어지는 거예요. (중략) 누군가

가 자주 찾아올 수 있는 사람이라야 되는데 없는 거예요. (중략) 

정말 사면초가 더라구요.(참여자 C, 딸)

분투기 동안 참여자들이 선택한 대처 전략은 간병 떠맡기(옆에 

있어주기, 환자마음 헤아리기, 웃어주기, 아픔참고 돌보기), 환자보

호하기, 나를 관리하기, 도움 받기, 환자와 다른 가족 사이에서 분투

하기, 및 실낱같은 희망 붙들기였다. 

(1) 환자 보호하기

환자를 보호하는 것은 환자에게 고통을 주거나 힘들게 하는 의
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료인의 눈치를 보거나, 우는 방문객을 차단하는 등 인적환경으로부

터의 보호와 환자의 진행되는 암으로 인한 통증으로부터의 보호하

기위해 통증 줄여주기가 있었다. 

그래도 어쩔 수 없지 않느냐. 통증이 심해서 못 버티니까. ‘통

증을 줄여줍시다’라고 했더니, (정맥주사로)걸어주시더라고요. 

(통증이) 심해지니까 편안하게 갈 수 있는 방법을 택할라고요. 

고통 없이. 어떻게 할 수가 없더라고요.(참여자 H, 남편) 

(2) 나를 관리하기

참여자들은 말기 암진단이라는 자체와 간병이라는 자체로 인해 

지치고 힘들었지만 이것을 버티는 데에는 적극적인 방법과 소극적

인 방법을 통해 자신을 관리하고 있었다. 나를 관리하기는 모든 상

황을 감사로 받아들이기(참여자 E), 다른 가족원의 이기심 참기(참

여자 F, K), 내 몸 챙기기 및 스스로 위안하기 등이 있었다. 내 몸 챙기

기 전략을 사용하였던 참여자 K는 취업 준비 중에 아버지 간병을 

떠맡게 되면서, 폐결핵 진단을 받았고 자신의 피로가 극심하였다. 

아빠 생각보다는 내 생각이 먼저 들어요. 몇 달을 도와줄 사람

이 아무도 없고 나 혼자 짊어져야 하는데. 진짜 하루하루 지나가

는 시간도 너무 아깝고. 이 시간에 내가 여기 있을 사람이 아닌

데. 앞날이 너무 깜깜해요. 더 살아야 되는데 이룬 것도 없고 나 

혼자 이러고 있으니 막 원망이 되죠. 그래서 더 이상 살고 싶지도 

않아요. 앞으로 희망이 안보이니까. 밤을 새면 너무 힘들어서. 어

제는 좀 잤어요. (중략) 그리고 내가 힘들어서 그냥 누워있었어

요. 그것도 하루 이틀이지 계속 그럴 수가 없어서.(참여자 K, 딸)

(3) 환자와 다른 가족 사이에서 분투하기

참여자들은 말기 진단을 받은 가족원을 간병하면서도 다른 

어린 자녀를 돌보거나 가정살림을 해야 하면서도 일상생활의 

어려움을 경험하고 있었고, 죽어가는 환자에게 자녀들 면회와 

죽음 준비에 허둥되며(참여자 H), 엄마 간병과 어린자녀와 살림

을 조정하느라 안간힘을 쓰고 있었다(참여자 E). 

엄마가 2월 3일부터 구역질 하시면서 음식냄새 맡기 싫어하시

는 거예요. 음식냄새 맡고, 남이 음식 먹는 것만 봐도 구역질이 

나신대요. 생각만 해도 구역질이 나신대요. 그날 이후로 집에서 

편하게 애들 계란 후라이도 못해준 것 같아요. 환풍기 틀고 조리

하고, 방문 닫아놓고 딴 데 가서 먹이고, 애들 끼니도 엉망으로 

했어요. 저녁에 애 아빠 올 때 김치찌개 딸랑 끓여서 밥 주고요. 

애 아빠도 그냥 부엌에서 밥 먹고 안 나오고. 좀 그래요. 솔직

히.(참여자 E, 딸)

(4) 실낱같은 희망 붙들기

참여자들은 충격기와 혼란기를 거치면서 유지하였던 희망들이 

희미해지고 있음에도 불구하고 분투기 동안에도 그동안 하지 못했

던 민간요법을 하거나 그래도 기적이 일어나지 않을까 라는 희망을 

갖고 버티고 있었다. 

사실은 12차 항암 끝날 때까지 선생님 시키는 대로 나쁘다 하

면 일체 안 먹고. 사실은 저 약이고 뭐고 좋다는 약이 방에 한 바

가지야. 지금은 인제 쓴 삼하고 홍삼하고 상황버섯 아직도 해 먹

지도 못하고 있었는데. 홍삼도 저거 고모가 홍삼 장사를 하니까 

달게 해줘서 먹고. 쓴 삼은요 병원에 같이 있던 분이 먹으니까 

좋다고 해서 2달치는 못 사고, 파는 걸 1달치 사서 먹고 있습니

다. 약값만 뭐. 기적적으로 나는 바라고. 내가 힘내고 이겨내자 

밀고 나가다 보면은 과학이 많이 발달했는데 좋은 약이 나올 

때까지 밀고 나가다 보면 안 낫겠나.(참여자 G, 엄마)

4) 수용기

참여자들이 환자의 임박한 죽음을 받아들이고 죽음을 구체적

으로 준비하는 단계이다. 참여자들은 죽어가는 환자에 대한 안타

까움, 죽음준비의 슬픔, 환자 없는 미래에 대한 불안 및 갑작스런 죽

음발생에 대한 불안이 있었다. 참여자들은 환자의 임박한 죽음을 

대하면서 심한 슬픔과 아픔을 느끼고 있었다. 이 시기에 참여자들

은 현실 인정하기, 임종장소 결정하기, 이별 준비하기 및 하루하루

를 살기라는 대처전략을 사용하고 있었다. 

(1) 현실 인정하기

현실 인정하기에는 죽음을 받아들이기, 말기 사실 알리고 죽음 

준비시키기, 및 편안한 죽음소망하기가 있었다. 편안한 죽음을 갖

기 위해서는 가족들의 소원만으로 되지 않았고 의료진의 적극적인 

협조와 지지를 통해 얻을 수 있었다. 이것은 말기 암환자의 마지막 

순간에 고통을 줄 수 있는 심폐소생술을 포기하는 것(DNR)도 포함

되었다. 

심폐 소생술 포기각서도 썼어요. 하루 이틀 살면 뭐 하겠습니

까. 고통이 더 심할 텐데. 살려놔도 희망이 있다면 살려놓죠. 더 

살아봐야 고통만 더해서. 심폐소생술 포기각서 썼어요. 집사람

한테 얘기했더니 고통 있는 것보다 하루 이틀 살면 뭐하겠냐고 

자기가 지켜보는 가족들이 그걸 보고 만약 중환자실로 가면 보

호자도 못 들어가는데, 가도 10분 그러다 죽으면 임종하는 것도 
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못 보잖아요. 그럴 바에 심폐소생술 안하겠다 이거죠.(참여자 H, 

남편)

(2) 이별 준비하기

참여자들 중 일부는 환자 장례준비를 하면서 죽음을 준비하고 

있었는데 이는 부모-자녀 관계보다는 부부 관계에서 보이는 행동

이었다. 자녀나 부모는 죽음을 마음으로 수용하고 있었으나 장례준

비까지 하지는 못하였다. 

준비는 다 해 놨고. 착잡하죠. 납골당 계약서 쓴다는 게. 천주

교 관으로. 혼자 보내는 게 너무 아쉬워서. 나 때문에 고생 많이 

했는데. 계약서 쓰는데 눈물 나더라구요.(참여자 H, 남편)

(3) 하루하루를 살기

참여자들은 말기 진단을 받았지만 환자는 살아있고, 그래서 아

직도 돌보아야 하고, 나머지 아프지 않은 자녀나 가족들도 돌보아

야 했다. 이러한 과정에서 환자의 죽음을 기다리며 참여자 E는 엄마

가 말기라는 진단을 받았지만 아직도 날마다 일상생활을 즐겁게 

하려고 노력을 기울이고 있었다.

한쪽에 (죽음을) 준비하면서 눈앞에 가까이 왔다고 생각하는

데, 막연하게 있기 보다는 현실을 좋게 하려고 서로 모른 척 하기

보다는 서로 알긴 하지만 얘기하지 않고 좋은 상황으로 기대하

고 있어요. (죽음이) 내일이라도, 오늘 맥 놓고 손 놓고 있는 것보

다 마음속으로 서로 준비하면서도 기대하면서 하루를 기대하

고 사는 것이 나은 것 같아요.(참여자 E, 딸)

5) 돌봄의 결과

참여자들에서 나타난 변화는 내적성숙, 가족관계의 변화, 사회

적 관계의 변화 및 개인적 삶의 변화였다. 참여자 F는 내적성숙의 하

위범주인 자신의 삶을 돌보는 기회를 갖게 되었다. 

엄마의 이런 경우를 보고 제가 절실히 느꼈어요. 저축을 해야

겠구나. 나를 돌봐야겠구나. 자식들에게 짐이 되지 말아야겠구

나. 제 자신을 돌아봤어요.(참여자 F)

또한 참여자 E는 가족관계의 변화 중 부부간 갈등이 발생하였다.

 

남편이 순위가 밀렸다고 생각하고 서운하다고 말해서 남편에

게 섭섭했어요. 며칠 전 맥주한잔씩 마시면서 얘기하는데 자기

가 너무 뒤로 밀린다고 얘기해서, 저도 힘들다고 했더니 더 이상 

얘기하지 말라고 하더라구요. 어쩔 수 없지 않느냐고. 신랑한테 

속상했어요.(참여자 E, 딸)

논 의

본 연구는 11명의 말기 암환자 가족들을 대상으로 돌봄 경험에 

대한 근거이론을 도출하였다. 말기 암환자 가족들의 돌봄 경험의 

핵심 범주는 “굴레를 쓰고 버티기”로 나타났다. 굴레를 쓰고 버티기

에서 굴레를 쓰고는 말기 암진단의 고통과 돌봄의 책임감이 두 속

성이 도출되었는데, 이는 말기암과 AIDS으로 투병하는 환자를 돌

보는 가족에 대한 연구에서 Brown과 Stetz (1999)이 핵심범주로 제

시한 ‘돌봄의 고통’과 비슷하였다. 또한 돌봄 과정에서 나타난 다양

한 대처 전략을 사용하면서 참여자들은 환자 돌봄에 버티기를 하

고 있었는데, 이는 Woo (2004)의 연구에서도 말기 암환자를 돌보는 

가족은 하루 21시간 이상 환자를 돌보는 경우가 32.7%였고 교대자

가 없는 경우가 40.2%로 가족들의 부담이 많다고 보고한 결과와 유

사하였다. 이러한 과정에서 가족들은 생계유지를 위한 직장에서의 

갈등과 경제적인 어려움과 다른 가족들의 충분한 지지와 분담이 

없는 외로움, 개인의 삶과 미래에 대한 불안 등이 있었고 Emanuel 

등(2000)의 연구에서도 가족들은 경제적 부담(34.7%), 우울증상 및 

자신의 일상생활이 방해를 받는 등 실제적인 부담이 있음을 보고

하였다. 이러한 말기 시기는 적극적인 환자의 통증과 증상관리, 의

사와의 의사소통, 죽음에 대한 준비(Steinhauser et al., 2000)를 통해 

환자와 가족을 포괄적으로 지지하는 것이 매우 중요하다.

가족과 환자의 말기 병황에 대한 충분한 소통이 안되는 어려움

이 돌봄 과정 전체에서 나타났으며, 이런 현상은 Choi와 Kim (2005)

에서도 보고된 바 있다. 가족들이 환자에게 정확하게 병황을 알리

지 못하는 이유는 환자에게 충격과 상처를 줄까봐 또는 환자를 포

기한다는 오해를 받을까봐 라는 우려에서였고 일부 참여자는 대화

할 필요성조차 인식하지 못하고 있어 환자의 자기결정권과 알권리

에 대한 존중이 미흡함을 알 수 있었다. 반면 말기 질환을 앓고 있는 

환자들은 솔직한 대화를 원하며 환자와 가족간 대화가 향상되기

를 원한다는 Heyland 등(2006)의 연구 결과와 차이가 있었고 환자

와 가족간 대화가 개방적이 될 필요가 있다. 

말기 암환자 가족들은 환자의 마지막 남은 삶을 어떻게 다룰지 

결정하는 데 큰 어려움을 경험하고 있었는데, 이는 환자가 평상시 

자신의 임종 상황에 대한 구체적인 언급과 대화가 부족했던 상황으

로, 말기 환자를 위한 좋은 죽음을 위해선 전제 조건으로서 심폐소

생술, 인공호흡기 사용 및 영양수액 등 생명유지를 위해 사용할 수 

있는 의료행위를 사용할지 말지를 미리 결정하는 사전의료지시에 

대한 논의가 필요하다(Dow et al., 2010). 
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본 연구의 참여자들 중 배우자들은 환자 돌봄시 배우자로서 마

땅한 의무감을 갖고 돌보는 경향이 있었고 Kim과 Choi (2000)의 연

구에서도 배우자들은 사랑을 갖고 의무적으로 돌본다는 결과와 

비슷하였다. 그러나 자녀나 부모는 돌봄시 더 헌신적이면서 더 적극

적으로 환자를 돌보는 경향이 있어서 배우자와는 다른 양상을 보

여주었다. 또한 홍콩에서 연구된 Mok 등(2003)의 연구는 호스피스

서비스를 받은 가족들은 환자를 헌신된 마음으로 사랑과 책임감

을 보여주는 돌봄을 제공하였다고 보고하였는데, 본 연구 참여자

들은 가족이나 전문적 지지가 약하고 호스피스팀의 지지가 없는 

상황에서도 헌신적인 돌봄과 적극적인 돌봄을 하느라 매우 지쳐 있

었고 다른 한편 건강문제나 가족지지가 부족한 경우는 돌봄이 소

극적이고 의무적이어서 말기 환자를 돌볼 때에는 호스피스팀의 적

극적 참여가 필요함을 제시하고 있다. 

말기 암환자 가족들은 충격기, 혼란기, 분투기 및 수용기의 과정

을 거치고 있었는데, Mok 등(2003)은 돌봄의 과정을 4단계를 제시

했고, 구체적으로 기적에 대한 희망갖기, 돌봄 제공하기, 죽음준비

하기 및 삶의 다른 측면에 적응하기로 제시하여 내세에 대한 준비 

등의 면에서 본 연구 결과와는 차이가 있었다. 말기암과 AIDS를 돌

보는 가족들에 대한 돌봄 과정은 간호제공자 되기, 돌봄에 착수하

기, 죽음의 산파되기 및 다음 단계에 착수하기였다(Brown & Stetz, 

1999). 이는 가족들은 환자와 다른 곳에 거주하다가 혼자 돌볼 수 

없는 마지막 시기가 되어 부모나 가족들과 함께 거주하는 것부터 

돌봄이 시작되면서 ‘간호제공자 되기’라는 과정이 나타났으며 환자

를 돌보는 시점에 따라 상호작용 전략은 차이가 있었다. 

본 연구에서 말기 암환자 가족들이 각 단계마다 보인 반응으로 

말기 암진단의 충격과 고통, 더 이상 치료가 안된다는 점에 대한 안

타까움, 가족이나 의료진에 대한 원망과 섭섭함, 후회 및 죄책감, 말

기에서 더 이상 해줄 것 없다는 무력감과 속상함 및 말기라는 사실

을 수용하는 슬픔과 불안은 Kübler-Ross (1969)가 죽음을 맞는 환자

의 가족들이 경험하는 정서적 반응으로 제시한 부정, 분노, 예비적 

슬픔 및 수용의 반응과 유사하였다. 이는 말기 암환자 가족이 환자

의 임박한 죽음에 대해 취하는 정서적 반응과 행동은 문화적으로

나 시대적으로 차이가 있을 것이라는 예측과는 달리 동양과 서양

이 크게 다르지 않다는 것을 보여주었다. 

말기 암환자 가족들은 몸과 정신의 피로, 죽음 지켜보는 무력감, 

형제 또는 다른 가족에 대한 섭섭함, 불충분한 말기 의료에 대한 속

상함 및 환자와 다른 가족 사이에서 진퇴양난의 어려움을 겪으면서

도 간병을 적극적으로 떠맡고 실낱같은 희망을 유지하면서 적극적

으로 자신의 감정을 관리하고 있었는데 이는 Mossin과 Landmark 

(2011)의 연구에서도 말기 암환자 가족들은 마지막 시기를 환자와 

함께 존재함으로써 자신들의 역량(empowerment)과 대처능력을 향

상시키고 사랑하는 말기 암환자의 죽음 전후 기간의 경험에 긍정적

인 영향을 준다는 연구 결과와 유사하였다. 또한 가족들이 환자를 

고통으로부터 보호하기 위해 적극적인 통증조절을 요청하는 행동

은 말기상황에서 통제력을 갖기 위한 것으로서, Keefe 등(2005)의 연

구에서 말기 암환자 가족들이 암성통증 관리에 대한 체계적인 훈

련을 받은 후 환자의 통증 정도를 잘 평가하여 통증조절이 잘 되도

록 도움으로써 자기효능감이 증가하고 돌봄의 중압감이 완화되었

다고 보고한 것 같이 말기 암환자 가족들에게도 환자 돌봄에 적극

적으로 동참할 수 있도록 하는 다양한 교육이 필요하다. 따라서 말

기 시기는 환자와 가족의 정서적 고통, 영적 고통 및 실제적 고통을 

완화하기 위한 포괄적인 지지와 환자의 통증과 증상관리에 대한 적

극적인 전문직 지지(Hudson, Aranda, & Kristjanson, 2004)가 매우 필

요하다.

결 론

말기 암환자 가족들은 환자를 돌보는데 많은 고통이 따르지만 

가족의 사랑과 책임감으로 환자를 돌보기 위해 최선을 다하며 버

티고 있었고 충격기, 혼란기, 분투기 및 수용기라는 과정을 경험하

고 있었다. 돌봄 과정에 영향을 주는 요인은 ‘환자와의 친밀성’, ‘환자

와의 관계’, ‘사회적 지지’, ‘평상시 대화정도’ 및 ‘개인의 신념’이었다. 

말기 암환자 가족들은 이러한 돌봄을 통해 내적성장, 가족관계 및 

개인생활의 변화가 있었다. 따라서 본 연구는 임상에서 간호사들이 

말기 암환자 가족들에 대한 심층 이해를 제공함으로써 가족들을 

실제적이고 효과적으로 지지할 수 있다. 

본 연구의 결과로 다음과 같이 제언하고자 한다. 첫째, 말기 암환

자 가족을 돌보기 위한 다양한 자원을 조직하고 개발하여 운영할 

필요가 있다. 둘째, 말기 암환자를 위한 호스피스완화의료가 제도

적으로 정착되고 활성화되어 말기 암환자를 돌보는데 있어 가족들

이 전문요원들의 도움을 받아 효과적으로 환자를 돌볼 수 있는 의

료환경 구축이 필요하다. 
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