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서 론

1. 연구의 필요성

최첨단의 의학진단기술 및 치료법의 발달에도 불구하고 한국인

의 암으로 인한 사망자 수는 인구 10만 명당 2007년 137.5명에서 

2017년 156.8명으로 증가 추세에 있다. 2016년 한국인 암 사망자수

는 78,194명으로 전체 사망률의 28.1%이며 사망순위 1위를 차지한

다.1,2) 다시 말하면 우리나라에서 말기 암 환자가 매해 증가하면서 

암 환자 가족을 포함하여 20~30만명이 암 질병과 환자관리를 위한 

부담으로 고통을 받고 있다고 보고되고 있다.3) 국내 호스피스 완화

의료기관에서 서비스를 받은 환자 이용률은 전체 암 환자 중 2008

년 7.3% 그리고 2016년 17.5%에 불과하며 이는 미국 52.0%와 영국 

46.6%에 비해 1/3에 해당하는 저조한 편이다.3) 이 자료들은 국내 말

기암 환자들이 임종 전에 호스피스 완화의료 서비스를 적정하게 받

지 못하고 있기에 통증을 비롯한 증상 완화간호가 제대로 이루어

지지 않음을 반영해준다. 일반적으로 말기암 환자는 치유 가능성

이 없어서 죽음을 받아들이고 삶을 정리해야 하는 대상자로 규정

되고 있으며, 다양한 심리적 증상으로 통증, 우울, 불안, 사후 에 대

한 불확실성과 두려움 그리고 신체적 기능상실로 인한 타인 의존

성 증가 등의 요인으로 임종 시까지 힘든 시간을 겪게 된다.4)

말기암 환자의 체험을 보고한 두 개의 국내연구5,6)에 따르면, 죽음

에 이르는 시간의 경과에 따라 그들이 경험하는 극심한 정서적 변

화와 여러 형태의 고통스러운 상황 때문에 인간으로서 존엄성을 인

정받으며 의미있는 마지막 삶을 선택할 수 있는 권리를 갖는 특별한 

돌봄을 갈망하는 요구가 있음을 보고하고 있다.5) 또한 말기암 환자

들이 경험하는 고통과 같은 인간의 한계와 최고조의 위기상황에서 

이를 극복하기 위하여 경험하게 되는 현상을 근거이론방법을 통하
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여 영성체험 과정의 본질을 밝히고 있다.6) 여러 학자들에 의하면 이

러한 죽음에 이르는 위기 상황에서 말기 환자들에 있어서 희망은 

자신들의 극한 상황을 다루고 극복해 나갈 수 있는 강력한 힘의 원

천이 된다고 보았다.7) 즉 희망은 말기 환자들로 하여금 자신의 현실 

상황을 뛰어넘어 자기를 만나는 상태에 들어가게 함으로써 어둠으

로부터 빠져나오게 할 수 있는 힘이며,8) 희망은 삶의 경험을 통하여 

인식되어지기 때문에 생명을 위협하는 질병을 경험할 때에도 의미

를 찾게 해주고 어려움을 극복해 나갈 수 있도록 돕는 힘의 원천9)

이라고 보았다. 그리하여 Kim10)은 죽음을 앞두고 극심한 신체적·

심리사회 및 영적 고통 속에서 마지막 삶을 살아내야 하는 말기 환

자에게 희망을 찾는 것은 필수 과정이고, 완화 돌봄을 받고 있는 말

기암 환자 개개인이 주관적으로 고유하게 경험하는 다양한 희망 

경험의 구조를 중재자가 이해하고 있는 상태에서 제공한 희망 중재

가 더욱 효과적이라고 전제를 두었다. 또한 중재자가 말기암 환자의 

희망중재방법을 찾기 위해 대상자의 고유한 경험을 중시하여 대상

자가 특별한 삶의 사건 속의 문제와 관련된 삶의 경험을 이야기하

면서 스스로 자신의 문제를 명확하게 인식하고 치유되는 과정이 

필요함을 제안하였다.11) 

국내외 암 환자 대상으로 한 희망 관련 선행연구들은 주로 희망

과 삶의 질과의 관계,12) 희망 중재연구13,14) 등을 주제로 보고하였을 

뿐, 말기 암 환자들을 대상으로 그들이 예견하는 죽음과 투병 과정

에서 경험하는 -개인적인 신념이나 가치들, 사랑하는 사람들과의 

상호관계, 소중한 일상생활의 패턴, 희망과 절망의 극단의 특성을 

보인 상황에서 자신의 삶을 새롭게 구성해가는 희망 경험에 대한 

연구는 거의 다루어지지 않았다. 

Parse15)는 ‘희망’이란 삶의 중요한 상황에 있어서 어떻게 되었으면 

하는 기대를 가지고 자신의 가능성을 추진해 나가는 인간-환경간

의 되어감의 과정이고 생생한 건강 경험의 한 측면’이라 정의하였

다. 즉 희망체험이란 되어감, 가치 우선, 더 큰 다양성을 향해 드러

나는 것, 그리고 삶의 질과 관련되어 나타나는 일반적 인간 경험으

로 보았으며, 이러한 경험은 본질적으로 역설적 패턴 즉 구속감-해

방감, 절망-희망 등과 같은 경험을 둘러싸고 있는 양면 특성으로 연

구자와 참여자의 ‘나와 너’ 관계 형성과정에서 과거, 현재, 미래가 동

시에 어우러진 생생한 체험으로 인간의 보편적인 체험의 구조를 

밝혀주게 된다고 보았다. Parse 인간되어감 이론은 개인의 가치에 

근거를 두고 실무에 유용하게 활용될 수 있는 총체적 접근방법이

고 이러한 인간의 본질적 특성을 이해하는 것이 Parse 연구방법론

이 추구하는 목적이다 고 볼 때에,16) 말기 암 환자들이 자신의 가치 

우선순위에 따라 건강의 유형을 바꾸어가며 희망을 발견하여 새

롭게 구성되어가는 과정을 탐색하기 위해서는 Parse의 연구방법론

을 통하여 연구를 수행하는 것이 적합하다고 판단하였다. Parse의 

연구방법론17)은 Parse의 인간되어감 이론의 가정과 원리를 이용하

여 개발한 것으로 참여자들이 서술하는 체험의 본질을 인간되어

감 이론에 따라 해석하는 연구이기 때문에 Parse의 연구방법론을 

사용하여 수행한 연구결과는 다양한 인간의 경험에 대한 새로운 

이해와 지식을 증진시키며 간호하는 방법을 변화함으로써 대상자

의 삶의 질에 영향을 미치게 되리라 본다. 

이에 본 연구는 Parse의 인간되어감 연구방법을 적용하여 말기

암 환자의 희망 체험에 대한 새로운 이해와 통찰력을 제공하고자 

말기 암 환자들이 있는 그대로의 삶의 경험을 표현하면서 의미를 

탐색할 수 있도록 ‘진정으로 함께 있기’를 통해16) 희망체험의 구조

를 밝히고 이러한 희망체험의 구조와 인간되어감 이론의 각 개념

들과의 관련성을 파악하기 위해 시도되었다. 

2. 연구의 목적

본 연구의 목적은 ‘말기 암 환자의 희망체험 구조는 무엇인가?’라

는 연구 질문에 대해 Parse의 연구방법론을 적용하여 말기 암 환자

의 희망체험에 대한 구조를 규명하고, 희망체험의 구조를 통해 실

무에서 적용 가능한 실무명제를 도출하며, 희망체험의 구조와 인

간되어감 이론의 각 개념들과의 관련성을 파악하는 것이다.

연구방법 

1. 연구설계

본 연구는 말기 암 환자의 희망체험의 구조를 확인하기 위해 

Parse의 연구방법론을 적용한 질적연구이다.

2. 연구참여자 선정 및 연구자의 배경 

Parse17)는 참여자 선택은 신중해야 하며, 참여자 선택방법의 근

본적인 전제조건은 ‘특정한 체험에 관한 연구에 참여하기로 동의

한 사람은 연구자와의 대화에서 자신의 경험을 진솔하게 설명해 

줄 수 있어야 하며, 참여자는 2~10명이 적합하며, 연구자가 참여자

로부터 반복되는 패턴을 확인하기 시작하면 자료가 포화상태가 되

었다고 판단하게 된다.’고 하였다. 

본 연구참여자는 의료적인 측면에서 회복 가망이 없고 잔여생존

기간이 6개월 미만인 말기 암 환자로 G광역시에 소재하는 J병원의 

호스피스 병동 입원 환자와 가정 호스피스 서비스를 받고 있는 대

상자로 현재 병력에 충분한 인식과 의사소통이 가능하고 본 연구

에 동참하기로 동의한 7명의 말기 암 환자이다. 본 연구자는 참여자

의 면담내용에 새로운 내용이 발견되지 않고 내용이 반복되어 더 

이상 새로운 정보가 추가되지 않아 자료가 충분히 포화되었다고 

판단되는 시점에서 면담을 종료하였다. 총 7명의 참여자로부터 사



김정이 외·말기 암 환자의 희망체험: Parse의 인간되어감 연구방법론 적용  57

www.kons.or.krhttps://doi.org/10.5388/aon.2019.19.2.55 www.kons.or.krhttps://doi.org/10.5388/aon.2019.19.2.55

전 면담 동의를 얻고 총 37회 방문 했으나 갑작스런 증상악화와 임

종으로 인하여 23회 면담이 이루어졌다. 본 연구참여자의 배경은 

다음과 같다(Table 1). 

본 연구자의 실무 배경은 호스피스 완화의료기관에서 약 10여 

년간의 가정호스피스 전문간호사로 종사하였고 2007년 Education 

in Palliative and End-of-life Care Project 과정 수료 후 2008년 국립암

센터의 교육자를 위한 호스피스 완화의료 표준교육 개발팀의 일원

으로 교육자료를 개발하였으며, 그동안 호스피스 완화의료 교육소

위원회 자문위원과 간호사를 위한 상급교육 교재개발팀원 역할을 

담당하였다. 또한 가톨릭대학교 간호대학 WHO협력기관 Hospice 

and Palliative Care 1년 과정수료와 대학원 박사과정 중 질적연구방

법론 교과목 이수와 Parse의 인간되어감 이론과 실무연구방법론

의 실제에 대한 훈련을 받았다. 

3. 자료수집방법 

본 연구의 자료수집은 ‘나와 너 관계형성(Dialogical engagement)’

을 통하여 대화한 내용을 참여자의 동의를 얻어 녹음하였으며, 연

구자는 참여자에게 죽음에 임박한 상황 속에서도 희망과 관련된 

경험에 초점을 맞춘다는 것을 설명해주면서 참여자의 경험이 어떻

게 회상되는지, 현재의 경험은 어떠한지, 또한 그 경험과 관련하여 

미래는 어떠할 것인지에 대한 내용이 나타나도록 대화를 하게 된

다(participant experience). 나와 너 관계과정을 통하여 연구자는 ‘현

상이 갖는 인간적인 의미’를 밝혀낸다. 이는 연구자가 연구주제에 

대한 경험에 대해 참여자로부터 체험의 표현을 취하는 방법으로, 

연구자와 참여자가 체험에 대해 비구조적인 대화를 나누면서 상호 

주관적으로 함께하는 과정으로 가능하였다. 즉 연구자와 참여자

가 진정으로 함께 있으면서(true presence) 나누는 대화이며, 참여자

가 이야기 할 때 연구자는 참여자의 경험을 해석하지 않고 그대로 

수용하며 참여자가 말하는 흐름에 따르면서 참여자의 체험에만 초

점을 맞추도록 하였다. 이때 참여자와 연구자의 대화의 관계는 면

담의 관계가 아니라 참여자와 함께 되어가는(becoming) 독특한 방

법으로 이끌어나간다. 이러한 자료수집과정은 Parse 독특한 연구

방법론 즉 실존적 현상학으로부터 인간의 주관성, 지향성, 인간의 

공존, 상황에서의 자유, 공동 구성에 의한 인간 되어감의 가정과 개

념 원리에 근거하였다.15) 

연구자의 편견을 배제하기 위해 몇 가지 대화의 방향을 세웠으

며, 이는 대화과정 중에 참여자에게 물어 볼 질문을 사전에 계획하

지 않았고 참여자가 체험한 실체에 대화가 집중되도록 하였고 참여

자와 공유할 수 있는 것이 무엇일까에 대한 내용만을 계획하였다. 

연구자는 대화과정 중에 연구대상에만 관심을 집중하기 위해 새

로운 개념의 도입을 피하고 참여자의 설명의 흐름에 맞추려고 노력

했다. Parse는 진정으로 함께 존재하는 세 가지 방법으로 마주보며 

Table 1. General Backgrounds of Participants 

Participants No. 1 No. 2 No. 3 No. 4 No. 5 No. 6 No. 7

Sex Male Female Male Female Female Female Female

Age (years) 39 65 73 74 52 49 45

Religion Catholic Protestant Catholic Catholic Protestant Jehovah’s
witnesses

Catholic

Education College
dropouts

Middle school
graduate

College
dropouts

Middle school
graduate

High school 
graduate 

Middle school
graduate

College

Marital status Married Married Married Married Married Separated Married

Occupation Technical
worker 

Technical
worker 

Public 
officer

Public 
officer

None None Research worker

Number of cohabitants Five Five Two Two Four Two Four

Type of cancer Pancreatic Rectal Colon Stomach &
prostatic

Stomach Gall bladder Breast

Type of treatment Surgery 
Chemotherapy

Surgery Surgery 
Chemotherapy

Surgery Surgery 
Chemotherapy

Chemotherapy Chemotherapy

Time since diagnosis 1 year 4 years 
3 months

3 years 
2 months

1 year
2 months

6 months 8 months 5 months

Recent length of
    stay in hospitals

2 weeks 5 months 1 week 2 months 1 month 1 week 1 week

No= number.
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대화함, 조용하게 몰입함, 그리고 오랜 동안 있어 줌을 제시하였

다.17) 나와 너의 관계형성은 참여자에게 “말기 암이란 사실을 알고 

난 후 ㅇㅇㅇ님이 경험한 희망이나 바람에 대해서 말씀해주시겠어

요?” 라는 질문으로 시작하였고 상황에 따라 “말기 암으로 더 이상 

치료가 불가능하다는 판정을 받은 후의 감정은 어떠하셨어요?”, 

“지금 가장 하고 싶은 것이 있다면?” 등의 추가적인 질문을 하였다. 

참여자의 이야기 속에서 희망과 관련된 내용이 언급되면 그 의미

가 명료해질 수 있도록 대화를 이끌어갔으며 또한 자신의 생각과 

느낌에 대해 명료해질 수 있도록 적극적 경청을 하면서 ‘진정으로 

함께’있도록 하였다. 

참여자의 체험내용은 참여자의 동의를 받은 후 모두 녹음하여 

연구보조자 1인이 필사한 기록을 본 연구자가 확인 검토한 후에 참

여자가 기록내용을 재확인하였으며, 추가 자료로 사용하도록 동의

를 받은 자료들 즉 참여자의 일기장과 유언장, 참여자가 그린 그림, 

비언어적인 표현, 상황에 대한 반응 등을 통하여 재확인하였다.17) 

면담시간은 병원에서는 병원스케줄과 환자 상태를 고려하여 가족

과 상의하여 가장 편안한 시간 즉 늦은 오후와 초저녁에 조용하고 

쾌적한 가족상담실을 이용하였다. 그리고 가정에서는 참여자와 가

족이 원하는 시간을 선택하여 면담할 수 있도록 하였고 두려움 없

이 자신의 체험을 이야기 할 수 있도록 안정되고 무비판적이고 수

용적인 분위기를 조성하여 연구자와 신뢰관계가 형성된 후에 본 

연구자가 면담을 실시하였다. 1회 면담에 소요된 시간은 20~50분으

로 최소 2회(연구기간에 임종하여 자연 종결된 사례)에서 최대 6회

까지 면담하였으며, 면담 도중에 신체적인 불편감을 호소한 경우에

는 즉각 중단하고 다음 약속을 하였다. 

4. 자료분석 

Parse의 연구방법론의 자료분석 단계는 크게 다음과 같이 두 단

계를 포함하게 된다. 

1) 추출-종합(extraction-synthesis) 과정

이 과정은 연구자와 참여자간에 서술된 대화내용을 그대로 기

술한 참여자의 언어에서 주요 내용(essence)을 추출하며, 추출된 주

요 내용은 연구자의 추상적이고 과학적인 언어로 옮겨간다. 먼저 

종합명제로부터 핵심개념으로 진행과정은 참여자 7인의 언어에서 

추출-종합 내용과 연구자의 언어로부터 종합하였다. 또한 도출된 

22개의 종합명제는 보편적인 인간의 경험에 대해 보다 깊은 이해를 

얻기 위해 체험하는 현상의 본질을 규명하는데 중점을 둔 Parse의 

인간되어감 이론의 원리와 개념들을 서로 연결하여 5가지 희망체

험의 핵심개념으로 구조화하였다. 두 번째로 핵심개념에서 실무명

제로의 진행과정에서는 연구결과에서 나온 말기 암 환자의 희망체

험의 구조에 근거를 두고 희망체험을 설명하는 이론적인 명제보다

는 추상성이 더 낮은 수준에서 실무명제를 개념화 하였다. 

이상의 추출-종합과정은 다음의 다섯 가지 주요 과정을 거치게 

된다.18) 

첫째, 참여자의 언어를 그대로 기록한 기술에서 그 체험의 주요 

내용을 추출한다.

둘째, 추출한 주요 내용을 연구자의 언어로 종합하는 과정이며, 

연구자가 추출한 내용의 핵심을 개념화하는 과정이다. 

셋째, 각 참여자의 서술에서 명제를 만든다. 

넷째, 모든 명제로부터 핵심개념을 다시 추출한다. 

다섯째, 추출된 핵심개념을 이용하여 생생한 체험의 구조로 통

합한다.

‘너와 나의 관계’과정을 통해 녹음된 참여자의 구술 내용을 다시 

들으면서 각 참여자의 언어에 담겨있는 주요 내용을 추출하고 이

를 연구자의 언어로 종합하여 핵심 명제를 도출한 후에, 명제의 중

심의미를 나타내는 구조를 확인하고 통합하여 실무명제를 만든다. 

즉 실무 명제는 연구결과에서 나온 말기 암 환자의 ‘희망체험의 구

조’에 근거를 둔 것으로 희망체험을 설명하는 이론적인 명제보다 

추상성이 더 낮은 수준에서 개념화되어진다. 

이 과정에서 Parse의 연구방법론에 정통한 간호학박사 학위소지

자 2인, 문학박사 1인, 시인 1인 총 4인으로부터 3차례에 걸쳐서 평

가(감사 가능성)를 받았으며, 이들 전문가로부터 평가받은 자료를 

Parse의 실무연구방법론 전문가이며 간호학 교수 2인의 의견이 일

치할 때까지 지속적인 논평과 피드백을 반영하고 수정하여 질적연

구의 감사가능성 평가를 높이고자 하였다. 

2) 발견적 해석

발견적 해석은 마지막 단계로서 체험의 구조를 Parse의 ‘인간되

어감’ 이론과 연결시키는 작업이며 논리적이고 추상성이 높은 창조

적인 과정으로 구조적 통합과정과 개념적 해석과정을 통해서 연구

의 결과를 인간되어감 이론으로 이끌어 가는 절차이다. 구조적 통

합과정에서는 추출-종합과정에서 밝혀진 구조를 ‘인간되어감’ 이

론의 철학적 과정에서 나타난 세 가지의 주제 즉 의미화, 율동성, 초

월성과 통합하였고, 개념적 해석과정에서는 ‘인간되어감’이론적 개

념 즉 가치화, 노출-은폐, 연결-분리, 강화성, 변형성을 사용하여 경

험 구조를 구체화함으로써 Parse의 원리로부터 특수한 이론적 구

조로 발전시키게 된다.18) 

5. 연구방법에 대한 평가 및 윤리적 고려

본 연구과정은 엄격성을 기하기 위하여 질적연구 평가기준에 따

라 신뢰성, 적합성, 감사가능성, 확증성을 적용하여 평가하였다.19) 
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‘신뢰성’을 높이기 위해 연구자가 참여자를 면담하고, 면담자료를 

분석한 개념을 참여자들에게 읽어보게 하는 참여자 확인과정을 

거쳤고, 추출-종합과정에서 5명의 참여자에게 각각 자신의 자료를 

확인하여 자신의 경험과 일치한다는 반응을 얻었으며, 참여자 2명

은 급작스런 임종으로 확인받지 못하였다. ‘적합성’은 실재와 연구

결과 간의 유사성 정도를 의미하며 적용가능성을 평가하는 과정

으로, 본 연구에서는 호스피스 완화병동에 10년 이상 종사한 전문

가에게 추출-종합한 결과를 제시하여 말기암 환자들의 경험과 일

치하는가를 확인하여 수정·보완하였고 충분한 자료를 수집하여 

경험을 풍부하게 기술하기 위하여 면담 자료 외에 연구대상자의 

자작시와 글 등을 수집하여 자료에 첨부하였다. ‘감사가능성’은 연

구를 반복하여 같은 결과를 얻을 수 있는가하는 문제로, 본 연구에

서는 3인의 박사학위를 소지한 전문가와 함께 평가과정을 거쳐 의

견이 일치할 때까지 검토와 수정과정을 통해 감사가능성을 높였으

며, 최초의 문제 제기에서부터 자료수집과정, 분석절차, 구조와 개

념적 해석까지 전 과정을 자세하게 기술하였다. ‘확증성 또는 객관

성’은 자료의 특성이 믿을 만하고 실제적이며 확인할 수 있는 것인

가를 말하며, 신뢰성, 적합성, 감사가능성이 충족될 때 달성될 수 있

다. 본 연구에서는 신뢰성, 적합성, 감사가능성의 기준을 지킴으로

써 자료의 객관성 을 높이고자 시도하였고, 주기적으로 연구자 자

신을 돌아보며 연구자의 편견을 제거하기 위한 노력을 하였다.

참여자의 윤리적인 문제를 고려하여 G광역시 J의료기관 생명윤

리심의위원회(IRB No. 2009-5)심의를 거쳐 승인을 받은 후 시작하

였고 면담을 하기 전에 먼저 기관의 책임자로부터 참여자에 대한 

설명을 들었다. 이후 참여자와 가족을 개별적으로 만나서 연구목

적과 자료수집방법을 설명하고 면담내용이 녹음 될 것임을 설명한 

후 문서화된 연구참여 동의서에 서명을 받았다. 참여자의 권리를 

보호하기 위해 원하면 언제든지 참여를 거부할 수 있음을 설명하

였고 또한 사적인 인구학적 상황은 비밀이 유지되며 익명성을 보장

하고 면담내용은 연구목적 이외에는 이용하지 않을 것을 약속하였

다. 자료수집이 끝나고 분석과정에서 나온 결과들을 보여주고 의문 

사항과 인구학적 의미를 나타낼 수 있는 결과들, 참여자를 자극할 

수 있는 민감한 정보는 참여자에 의해 언제든지 삭제를 요구할 수 

있음을 설명하였고 면담내용은 연구목적 이외에는 이용하지 않을 

것과 녹음한 내용은 연구가 끝나면 폐기할 것임을 설명하였다. 

연구결과

1. 참여자의 구술내용으로부터 추출한 진술문 - 종합한 명제 

참여자 7인의 구술내용으로부터 추출한 진술문 36개를 연구자 

언어로 기술한 명제 36개 그리고 그중 선정된 22개의 진술문을 종

합명제로 도출하였다. 

1)   참여자 1: 일반적 소개, 진술문, 참여자 언어에서 추출한 

진술문과 명제 

참여자 1은 췌장암 진단을 받고 수술 후 12회 항암화학요법을 받

으며 가정에서 투병하다가 통증이 심하여 호스피스병동에 입원하

였다. 가족관계는 부인과 1남 1녀를 두었으며 참여자는 자신의 말

기 암 상태에 대해 충분히 인식하고 있었으며, 부인이 주로 간병을 

하였다. 참여자는 부인과의 관계도 좋고, 말기 암 진단 후 고통의 경

험을 시와 그림, 글을 통해 표현하였다. 의사소통과 거동이 가능했

으며 상태 악화로 총 10회 방문 중 6회 면담을 하였고 평균 면담시

간은 30~40분 정도였다. 참여자는 첫 면담 후 2개월 후 사망하였으

며, 연구 기간 말기에 부인이 국가 암 정책사업 이용자 수기공모전

에 공모하게 되었다. 

<울먹이면서> ... 정말로 믿기지 않았습니다. 우리 나이 때 

췌장암이 얼마나 위험한 것이라는 것을 알기에 멍했습니

다.(우느라고 대화 잠시 중단) 내가 죽는다는 사실을 절대로 인

정을 못 하지요. 하지만 나중에 서서히 통증으로 너무 힘들고 

더 이상 상태가 심각함을 느끼게 되면서... <한참 울면서 침묵

이 흐름> 아이들 앞에서 진통이 왔을 때 ... 아이들이 지금 아빠

가 아프다는 것은 알고 있어도 내일 모레 어떻게 금방 갈 수 있

겠다는 것은 모르죠. 알리고 싶지가 않아요. 바르게 크기만 바

랄 뿐이죠.

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆    말기 암이라고 진단 받았을 때 처음에는 믿기지 않았다. 시간이 

지나면서 받아들이게 되고 호스피스 병동에 입원하여 죽음을 

준비하고 이별을 준비하고 있다.

◆    처음에는 말기 암 진단에 대해 부인하고 싶고 분노하다가 시간

이 흐름에 따라 증상을 자각하여 현실을 수용하고 자신의 죽음

과 가족들과의 이별을 준비한다. <명제 1>

우리 OO이가... 아무래도 큰 애니까 잘 되가지고 집안을 잘 

이끌어 나갈 수 있는 아들이 되었으면 좋겠어요. OO이는 노동

이 아닌 머리 힘으로 한번 시작해 봤으면 좋겠고, 그런 욕심이 

있네요. 저는 계속 노동력으로 생활했기 때문에 출발도 어렵

고 생활도 어렵기 때문에..

요즈음 기도해요. 내가 용서를 받아야 할 것이 많은데.., 제

가 용서를 해야죠. 또 한 번 다른 사람에게 이렇게 얘기를 한
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다는 게 마음이 편안하고 너무 좋은 것 같네요.

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆    큰 아들이 나처럼 힘들게 노동으로 살지 않고 잘 되어서 좀 더 

편한 삶을 살았으면 좋겠다. 내가 용서받을 것이 많아 요즘 기

도한다. 

◆    자녀가 자신보다 더 나은 삶을 살기를 바라며 남겨진 가족에 

대한 걱정을 신앙을 통해 승화하며 정신적 안정을 찾는다. 

  <명제 21>

요즈음 진통제가 들어가기 때문에 통증은 없네요. 주무시

다가 돌아가신 분들을 보면서 허무하기도 하고, 나도 안 아프

게 이렇게 갈 수 있다는 것에 대해서 다행이다 그렇게 생각이 

드네요. 진짜 내가 죽는구나... 그걸 알면 알수록 더 힘들다가

도, 인정하고 마약성 진통제를 맞고 괜찮으면 더 오래 살 것 같

다가 또 아프면 주님 빨리 데려가 주십시오 라고 합니다.

지금 기대하는 것은 췌장암을 가지고 있는 환자들을 위해

서 신약개발이 되었으면 합니다. 거의 고칠 수 없는 병으로 되

어있으니 고칠 수는 없어도 암이 작아질 수 있도록... 그런 약이

라도 개발되었으면 좋겠어요. 

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆    진통제가 있어 고통 받지 않고 죽을 수 있다. 돌아가신 분들이 

고통 받지 않고 주무시다 돌아가시는 것을 보고 나도 안 아프게 

갈 수 있어서 다행이라고 생각했다.

◆    극심한 말기 암의 통증을 진통제로 조절함으로서 신체적 안정

과 마음의 평안을 갖게 되고 신약개발로 치료가 되기를 희망한

다. <명제 10> 

아직 살아있구나 느끼죠. 난 지금 살아있다. 꼬집으면 아프

고 주사 바늘이 들어오면 피가 나온다는 것을 보면 살아있다

고 느끼지요. 내일 눈 뜰 수 있을까요... 하고 기도하고. 마지막

에 잘 땐 주님한테 기도하고 자죠. 눈 뜨면 기분이 좋죠. 아직 

살아있구나 느끼죠. 

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   난 지금 살아있다. 꼬집으면 아프고 주사 바늘이 들어오면 피가 

나온다. 아침에 눈을 뜨면 아직 살아있구나 하고 느낀다. 저녁에 

잘 때 내일 눈 뜰 수 있나 하고 기도하고 잠들고 다음날 깨면 살

아있음을 느낀다.

◆   죽음이 임박함을 느끼면서도 매일의 생존을 실감하고 막연한 

미래의 하루하루에도 생존할 수 있기를 희망한다. <명제 17> 

지금 가장 하고 싶은 것은 두 세달이라도 아이들과 같이 손

잡고 뛰어 놀 수 있는 집에서 살았으면 좋겠다. 그런 희망. 그런 

생각이... 그리고 형제간들하고 오손 도손 고기 구워 먹고 싶

고... 그런 것을 한번... 야유회...(중략) 저번 주 일요일에 온 가족

과 함께 병원정원에서 가진 야유회, 야! 너무 좋았습니다. 아이

들과 토, 일요일 같이 보내고... 광주 누님, 멀리 사는 누님 3분, 

아버님, 친구들 모두 오셔서 파티하고... 컨디션도 좋아서.. 이제 

소원 이루어서..(활짝 웃음) 이런 기회를 주셔서 진정으로 감사

합니다.

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   간절히 하고 싶은 야유회를 가족과 형제가 함께 병원 정원에서 

가졌는데 너무 좋았으며 소원을 이루어서 기뻤다. 

◆   가족과의 이별 전에 이루고 싶은 간절한 소망을 실현시킴으로

써 홀가분한 마음으로 죽음을 맞이하려는 긍정적 자세를 갖

는다. <명제 4> 

2)   참여자 2: 일반적 소개, 진술문, 참여자 언어에서 추출한 

진술문과 명제 

참여자 2는 직장암 진단을 받은 후 수술과 항암화학요법을 받았

으며 재발되어 항암화학요법으로 더 이상 호전되지 않아 가정 호

스피스 서비스를 받았다. 이후에 장이 막혀 장루술을 받고 탈장으

로 재수술을 받고 나서 심리적으로 우울과 불안이 심하여 정신과

에 의뢰 면담하였으나 효과가 없었다. 연구자가 만날 당시는 거의 

눈물로 하루를 보내고 있었다. 자상하고 변함없이 잘 해주는 남편

과 큰아들 가족과 함께 생활하며 낮에는 간병인이 도와주고 대체

로 가족 지지가 잘 되고 있었다. 총 8회 방문하여 면담 횟수는 4회였

고 평균 만남시간은 1시간 정도였으며 림프부종으로 증상 악화되

어 호스피스 병동에 입원하여 첫 면담 2개월 후에 사망하였다.

내가 말기 암이라고 생각되었을 때 식구를 너무 많이 성가시

게 한다 싶어서 목숨을 끊어버려야겠다는 생각을 먼저 했어

요. 약국에 갈 때마다 약을 모아두었는데... 숨겨놓은 약을 작은 

아들에게 들켜서... 죽어버리려고 그랬다고 했지요....(침묵) 죽어

야겠다는 생각이 반이었거든요. 하지만 세월이 흐르니까 생각
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이 정리되더라구요. 요즘에 내가 또 변한 것은 세월이 가니까 

죽음을 받아들인 다는 거... 조금 더 이겨 내고 나니 생의 가치

가 생기고... 눈을 딱 뜨면 아버지 하나님께 감사합니다. 

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   식구를 성가시게 한다 싶어서 목숨을 끊어버려야겠다는 생각

을 먼저 했어요. 나 때문에 너무 고통을 겪을까봐... 세월이 흐르

니까 정리가 되더라구요. 요즘에 또 변했다는 것은 죽음을 받

아들인다는 거... 세월이 가니까 죽음을 받아들이고 생의 가치

가 생기고... 

◆   자신으로 인해 가족들이 고통을 받을까 염려되어 자살을 생각

했으나 시간이 경과하면서 현실을 인정하고 임박한 죽음을 수

용하여 여생의 가치를 자각한다. <명제 2> 

옛날에는 모든 삶의 조건이 원망의 대상이었거든요. 하나님

이 너무 야속하다 하나님은 없다고 생각했어요. 평소 알고지

낸 지인께서 내게는 남편도 자식도 있는데 ‘암’하나 걸렸다고 

이렇게 슬퍼하냐고 하면서... 어느 스님이 쓴 책 한권을 권하드

라고요. 등뼈 하나만 온전하여 앉아만 있어도 우리는 행복한 

거야라는 말씀이 다가왔어요. 세월이 지나니까 마음의 변화

가 많이 생겨 이제 행복하다는 것을 느껴요. 좋은 분(연구자)

을 보내주셔서 참 감사하네요. 살아 계신 예수님을 발견하고 

조금만 몸을 움직일 수만 있으면 나보다 어려운 사람에게 헌

신적인 도움을 주고 싶고, 좋은 말을 남기고 싶어요.

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   옛날에는 모든 삶의 조건이 원망의 대상이었거든요. 하나님이 

너무 야속하다, 하나님은 없다고만 생각했었는데 책에서 어느 

스님의 말처럼 우리가 등뼈가 있어 앉아만 있어도 행복한 거야. 

이 말이 가슴에 와 닿았어요. 책을 보고 공감이 와 나도 다른 

분들을 위해 글도 남기고 좋은 말을 남겨야 되는데... 글도 써서 

도움을 주고 싶은데... 

◆   현재 살아 있음을 행복하게 생각하고 질병으로 인한 고통보다

는 그로 인해 받은 사랑과 관심을 감사하게 생각한다. <명제 6> 

내가 눈 뜨고 기도하는 것은 지금 살아 있는 것도 고마운데, 

내 욕심으로 바라는 것은 아픔 없이 데려가 주시면 너무 감사

하고...,좋은 남편 만나고 좋은 자식 둔 것도 감사해요. 애들이 

또 잘 해요. 첫째는 남편의 고마움. 내가 진단 받았을 때 남편

이 아이들에게 모든 것을 다 팔아서라도 아내를 고쳐야겠다

고 한 남편이 너무 고마웠어요. 남편의 사랑, 그렇게까지 나에

게 헌신해 줄지 몰랐어요. 이제는 원도 없어요. 그저 고통 없이 

죽기만 바라네요.

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   내가 눈뜨고 기도하는 것은 지금 살아 있는 것도 고마운데, 내 

욕심으로 바라는 것은 아픔 없이 데려가 주시면 너무 감사하

고, 헌신적인 좋은 남편 만나게 해주신 것도 감사하고, 좋은 자

식 둔 것도 감사해요. 이제는 원도 없어요. 그저 고통 없이 죽기

만 바라네요.

◆   인생관의 전환으로 인해 시한부 삶이지만 현재의 생존과 가족 

등 주변조건에 대해 긍정적 태도를 갖게 되고 고통 없는 죽음

을 희망 한다. <명제 19>

3)   참여자 3: 일반적 소개, 진술문, 참여자 언어에서 추출한 

진술문과 명제 

참여자 3은 대장암으로 진단 받고 수술하고 지내오시다가 2년 

만에 폐 전이로 인하여 항암화학요법 시행 후 호전이 없어서 가정 

호스피스 서비스를 받았다. 부인과 함께 지내며 막내아들을 많이 

의지하였으며 최근에 대세를 받았고 당시 질병 상태에 대한 인식은 

부족하였다. 기운이 없어 면담을 오래하지 못하였고 총 5회 방문하

였고 면담은 3회 시행하였으며 면담을 시작한지 3주일이 지나 밤에 

갑자기 호흡곤란으로 집에서 사망하였다.

현재 가장 힘드는 것은 활동하지 못한 것이지요. 살만큼 살

아서 오늘 내일 죽어도 상관없어요. 자포자기 한 거예요. 일흔 

네 살이나 먹었으나 활동력이 강한 사람인데 힘이 없어 집에

만 있으니까 죽겠지. 친구도 많은데 돌아다니지 못하지. 활동

력이 약해져 버렸지. 지금은 활동력 없이 이렇게 앉아만 있으

니까 환장하지... 앉아 있는 것도 하루 이틀이고... 친구들도 한 

명씩 한 명씩 가서 지금 아홉사람인가 갔어... 친구들 먼저 보

내고 나면 너무 서글프죠. 이제 내 차례다 싶어서... 서글프고 

슬픈 마음밖에 안 들어...

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   살만큼 살아서 오늘 내일 죽어도 상관없다. 다 가니까 가야 되

겠지. 친구들 보니까 한명씩 가는데 서글프죠. 이제 내 차례다 

싶어서.. 서글프고 슬픈 마음밖에 안 들어.
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◆   주변 지인들의 죽음을 바라보며 자신의 죽음도 자연스러운 것

이라 받아들이고 있으나 내면의 슬픔은 남아 있다. <명제 8> 

딱 1년만 더 살았으면 좋겠어...우리 작은 아들 손자가 서울

과학고에 갔어... 이제 곧 대학가지. 둘째도 과학고 간다드만. 그 

집 딸도 전체에서 1등 한데. 애기들이 어떻게 바빠서 할아버지

한테 전화도 못하고. 지금 바라는 목표는 손자 놈 대학교 가는 

것이고... 고것이 부모님한테 피해를 안 끼치고 공부를 잘하고 

있지요. 부모 자식 간에는 그것이 제일 즐거운 것이야. 내가 또 

그렇게 해야 하루라도 더 살지. 금년만은 살 것지라우.

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   딱 1년만 더 살았으면 좋겠어...우리 작은 아들 손자가 서울과학

고에 갔어. 목표는 손자 놈 대학교 가는 것이고. 부모 자식 간에

는 그것이 제일 즐거운 것이야. 내가 또 그렇게 해야 하루라도 

더 살지... 

◆   삶의 구체적인 목표실현을 향해 하루라도 더 살고 싶은 간절한 

마음을 희망한다. <명제 20> 

오늘 기분이 조금 더 나아 졌는데 아직도 힘이 없어요...힘이 

언제나 생길런지... 마음은 돌아다니고 싶은데 다리에 힘도 없

고... 우리 막내아들만 기다려지고 눈에 보이면 안심이 되고 눈

에 보이지 않으면 두렵고 불안한께 ... 힘 좀 생길 주사 좀 놔주

쇼... 올해는 넘겨야 하는디... 다 가니까 가야 되겠지... 좋은 약 

없을까요? 왜 이렇게 좋아지지 않고 똑 같아요... 기운만 나면 

소원이네요. 힘 좀 나게 영양제 놔 주쇼... 서울에 우리 손자가 

좋아지면 오라고 하는데...

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   힘이 언제나 생길 런지... 마음은 돌아다니고 싶은데 다리에 힘

도 없고... 우리 막내아들이 눈에 보이면 안심되고 보이지 않으

면 두렵고 불안한께... 힘 좀 생길 주사 좀 놔주쇼... 올해는 넘겨

야 하는디... 이래가지고 살 수 있을까요? 

◆   체력저하로 인해 남은 생을 실감하며 불안감을 보이나 삶에 

대한 강한 욕구와 함께 불확실하나 치료되기를 희망한다. 

   <명제 15>

4)   참여자 4: 일반적 소개, 진술문, 참여자 언어에서 추출한 

진술문과 명제 

참여자 4는 위암과 전립선암 진단 후 두 곳의 수술을 받은 후 의

료인에 대한 불신과 더 이상 의미 없는 치료를 원하지 않았으며 병

원 방문도 거의 하지 않고 가정에서 지냈다. 두 형제가 각각 위암과 

식도암에 걸려 고통스럽게 임종 한 경험으로 인하여 말기증상에 

대한 두려움이 있었으며 의뢰 전 완화간호를 거부하고 안락사를 

원하였다. 하지만 위장 출혈로 전신쇠약이 심해져 가정전문간호사

의 권유로 수혈과 증상관리 후 상호신뢰가 형성되었다. 가톨릭신자

였으나 40년 동안 냉담하다가 죽음에 임박하여 신부님의 가정방

문을 통해 가톨릭에 복귀하였다. 총 5회 방문 중 면담은 3회 시행했

으며 첫 면담은 60분 정도였으나 2회 면담부터는 20~30분이었으며 

첫 면담 1개월 후 사망하였다. 

그동안 서울에서 치료받았는데 아무 방법이 없다는 것을 

알아요. 내 형제가 암으로 2명이나 너무 힘들게 가는 모습을 

봤는데... 의료인은 안락사는 안 시켜 줄 것이고 빨리만 죽게 해 

달라고 사정하고 싶은데...

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   그동안 서울에서 치료받았는데 아무 방법이 없다는 것을 안다. 

의료인은 안락사는 안 시켜 줄 것이고 빨리만 죽게 해 달라고 

사정하고 싶다.

◆   자신의 병이 치료방법이 없다는 것을 인식하고 죽음에 대한 초

탈한 심정으로 죽음을 준비한다. <명제 12> 

암 진단 받고 집사람하고 타협한 것도 아니고 자손은 자손

대로 갈 길을 택하고 나는 나 길대로 갈 테니까 ... 마지막 갈 떄 

내 입에서 무슨 말이 나올지는 모르죠.. 나도 모르죠. 누구도 

모르죠. 항상 마누라가 짠하고 고마운 마음이 있죠. 그래서 움

직일 수 있을 때 부인에게 모든 것을 정리 해 두었지...

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   마누라가 짠하고 고마운 마음이 있다. 그래서 움직일 수 있을 

때 부인에게 모든 것을 정리 해 두었다.

◆   생의 마감에 직면하여 긍정적 사고로 전환되어 생의 동반자인 

배우자에 대해 미안함과 고마움이 공존한다. <명제 5>

 

지금 제일 좋은 직업이 신부다 신부. 다시 태어난다면 신부
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가 좋겠어... 아무 걱정 없어. 자식도 없고, 재산도 없고. 미움이 

없잖아요. 미움이 없어... 지금 바라는 것은 편안하게 죽는 거.. 

오래 안 끌고 고통 없이... 맘속에서 그런 생각하고... 나 좀 데려

가 주세요. 그것도 안 이루어지고... 증상이 사라지면 살 것 같

고 힘들면 곧 죽을 것 같으니... 

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   지금 바라는 것은 편안하게 죽는 거고 오래 안 끌고 고통 없이 

죽는 것이다. 증상이 사라지면 살 것 같고 힘들면 곧 죽을 것 

같다.

◆   말기 암의 증상완화에 따라 삶과 죽음의 양극을 경험하면서 편

안한 죽음을 희망한다.<명제 13> 

5)   참여자 5: 일반적 소개, 진술문, 참여자 언어에서 추출한 

진술문과 명제 

참여자 5의 가족은 남편과 두 대학생 아들이 있었으며 정기 건강

검진으로 위암 4기 진단을 받고 수술과 3회의 항암화학요법을 받

았으나 급격한 체력저하로 치료를 중단하였다. 항암치료 도중 장 

폐색으로 장루술을 시행한 후에 통증과 허약감이 심해 가족의 권

유로 호스피스 병동에 입원한 지 1개월이 되었고 남편이 주로 간병

하였다. 참여자는 말기라는 인식은 있었지만 당시 질병 상태에 대

해 부정적 반응을 보였으며, 면담 중에 이명과 호흡곤란으로 어려

움이 있었고, 다음 면담 시 앞으로 바라고 기대하는 것들을 적어 보

겠다고 약속 하였다. 면담 약속이 있던 날에 그동안 가장 원했던 것

이 집에 다녀오는 것이었는데 오전에 집에 가서 둘러보고 오후에 

급작스런 상태악화로 병원에 돌아와 가족들 입회하에 임종실에서 

사망하였다. 총 방문은 3회였고 면담은 2회로 면담시간은 20~30분 

정도였다. 

입원한지 한 달 됐네요. 말하기가 많이 힘드네요. 종교를 바

꿀까도 생각도 하고... 

3월 달에 진단 받고 4월 달에 수술하고 증상이 전혀 없었는

데... 처음에는 수술이 잘 돼서 괜찮았는데 나중엔 아프고 그

러니까 원망으로 가더구만... 나중엔 원망만 하면 뭐하냐... 

다 하느님이 잘해주시려고 하는 건데 원망해봤자 뭐하냐... 

미워해봤자 뭐해... 내 운명으로 받아들여요. 이것이 늦게 발견

했어도 똑같았을 건데... 건강검진 때 발견했거든요... 죄를 받

았나봐요.. 벌을 주시는 것 같아요. 

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   하느님이 잘해주시려고 하는 건데 원망해봤자 뭐하냐. 내 운명

으로 받아들여요. 이것이 수술해도 길게 가고 중증이 되어버리

니까 원망이 되어 버리더라구요. 내 운명을 누구한테 원망하겠

냐... 받아들이자... 

◆   병의 회복 가능성이 희박해지고 증상이 악화됨에 따라 죽음이 

임박함을 인식하고, 원망했던 마음을 버리고 운명으로 받아들

인다. <명제 14>

6)   참여자 6: 일반적 소개, 진술문, 참여자 언어에서 추출한 

진술문과 명제 

참여자 6은 담낭암으로 진단 후 보존적인 치료 목적으로 항암화

학요법을 받던 도중 전신허약으로 중단하였고 완화의료병동에 입

원 후 가정으로 퇴원하였고 주로 외롭게 혼자 지냈다. 두 번에 걸친 

식도정맥류의 치료를 받았으며 종교적인 이유로 수혈거부가 있었

고 출혈에 대한 심리적 불안과 두려움이 심하였다. 남편의 알콜 중

독과 폭력으로 10년 동안 별거 중이며 남편 몰래 미혼 아들과 생활

하고 있었다. 두 번째 면담 후 갑자기 정맥류로 대학병원 응급실에 

입원하였고 증상호전이 없어 중환자실에서 치료 중이었으며 면담

은 불가능하고 면회 만 할 수 있었다. 

살면서도 맨 날 나가래요. 칼 맞아 죽기 전에 나가라. 그러니

까 자기 자격지심에 짓눌려 있었어요. 근데 그게 안 되는 게 사

람이 대화를 하면 먹혀야 하는데... 자기가 한 것을 인정 하지 

않았어요. 아들은 아빠를 만나는데 문제가... 애 하고 남편을 

어떻게 얽혀 놓으면 애가 도리어 고통을 받잖아요. 술을 절제

해야 되는데 남편은 절제를 못해요. 애가 지쳐버린 거죠. 죽음 

앞에서 용서 못할게 뭐가 있어요... 내가 해결해야 하는 것이

고... 해결해 줄 수도 없는 것이고... 

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   남편이 살면서도 맨 날 나가라. 칼 맞아 죽기 전에 나가라고 했

었다. 죽음 앞에서 용서 못할게 뭐가 있겠는가. 

◆   죽음을 앞 둔 입장에서 인생관의 변화로 인해 관용의 태도를 

가진다. <명제 16> 

7)   참여자 7: 일반적 소개, 진술문, 참여자 언어에서 추출한 

진술문과 명제 

참여자 7은 지역사회 봉사활동을 많이 하였고 만학도로 학문에 

대한 열정이 많았고 가톨릭 신자였으나 오래 동안 냉담하다가 말
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기 진단 후에 종교에 복귀하였다. 3년 전 유방암 검진 결과에서 양

성을 보였으나 오른쪽 상복부 통증으로 정밀 검진 후, 유방암에서 

간전이 말기 진단으로 수술은 어려워 항암화학요법 4회 도중 심한 

체중감소와 복수로 중단하였다가 외래에서 완화치료를 적극 받고 

있었다. 남편이 회사를 3개월 휴직하고 아내를 극진히 돌보았으며 

참여자와 가족은 현 말기 상태에 대해 충분한 인식을 가지고 있었

다. 총 4회 방문 중 3회 면담을 실시하였으며 평균 면담시간은 

30~40분이었다. 아들 수능 후 임종을 원하였는데 수능 4일 후 병원

에서 사망하였다.

얘들 졸업만 시켰으면... 거기까지도 못살면 군대 간 아이가 

제대할 때까지만 살아도... 이제 군대 간지 6개월밖에 안 됐는

데... 또 한 아이는 고3인데 이제 곧 수능이잖아요... 엄마가 재

수 없이 애 시험 날을 망칠까 싶고... 처음에는 나만 생각해야

지 했는데, 이제는 우리 애기들 앞날에 너무 먹구름을 쳐 준 

거 같아가지고... 19살, 21살 그러는데 적어도 25~26살 이상은 

먹었으면 자기 앞날은 해결 할 것인데... 아직 자립할 능력이 안 

되거든요. 

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   얘들 졸업할 때까지나 거기까지도 못살면 군대 간 아이가 제대

할 까지만 살았으면 좋겠다.

◆   자녀들이 어느 정도 성장과 주요한 과업을 수행할 때 까지 살 

수 있기를 초월자와 타협하며 희망한다. <명제 18> 

요즘 하루하루 눈뜨면 이렇게 반가울 수가 없더라구요... 하

느님한테 의지해야지 어쩌겠어요. 내 삶에 대해서 지금 현재 

긍정적으로 보고 있어요. 그래도 이렇게 태어나서 해 볼 만큼 

해보고 그래서 잘했다고 생각해요. .... 지금 생각하니까 다 이

것도, 저것도 기쁘고 반가운 일이었고, 지금 생각하니까 그걸 

이제 사 알겠네요. 매일 눈 떴을 때가 기분이 제일 좋아요.

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   내 삶에 대해서 지금 현재 긍정적으로 보고 있다. 이렇게 태어나

서 해 볼만큼 해보고 열심히 살아갔던 것이 잘했다고 생각해요. 

지금 생각하니까 이것도, 저것도 모두 기쁘고 반가운 일이었다

는 걸... 이제사 알겠네요. 매일 눈 떴을 때가 기분이 제일 좋아요.

◆   죽음이 임박한 시점에서 과거를 좋은 추억으로 돌리고 현재를 

받아들이며 긍정적으로 사고하려는 방향으로 인생관의 변화

를 보인다. <명제 22> 

조금 아쉽다는 것은 나이만 조금 더 들었으면... 아쉽지 않

고, 마음도 편히 먹었을 텐데... 그 부분만 조금 서운하지. 그냥 

제가 좋아요. 저는... 조금 아쉽다는 것은 나이만 조금 더 들었

으면 마음도 편히 먹었을 텐데.그 부분만 조금 서운하지. 진짜 

50세만이라도 살았으면 싶었는데... 50이 이렇게 멀지는 몰랐

네요. 열심히 살았기 때문에 아쉽지 않고... 그냥 제가 좋아요. 

저는...

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   조금 아쉽다. 50세만이라도 살았으면 아쉽지 않고, 마음도 편히 

먹었을 것이다. 50세가 이렇게 멀지는 몰랐네요. 하지만 열심히 

살았으니 아쉽지 않다. 

◆   인생을 정리해야 하는 입장에서 과거에 대한 긍정적 자세를 견

지하면서도 짧은 생에 대한 아쉬움이 교차한다. <명제 7> 

현재 질병을 잘 알고 있지만... 지금 이러한 상태에서도 그 희

망을 아직까지도 놓지 않고는 있어요. 호스피스간호를 받으면

서도 생각만 하면... 나의 미래가 담담하더라구요. 넌 살 수 있

어. 열심히 먹고 버텨 보자. 그렇게 되더라구요.

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   지금 현재 질병을 잘 알고 있지만 지금 이러한 상태에서도 그 희

망을 아직까지도 놓지 않고 있었다. 넌 살 수 있어. 열심히 먹고 

버텨 보자. 

◆   말기 암의 현실을 인지하면서도 회복에 대한 희망의 끈을 놓지 

않는다. <명제 11> 

미래의 위압감에 대한 두려움이 약간은 있어요. 너무 아프지

만 말았으면 좋겠다. 죽는 건 괜찮은데 안 아프고 죽으면 좋겠

다. 그게 요즘 크게 와 닿네요. 소박하게 살기로 했거든요. ‘완치

는 못하지만 한번 씩 치료받으면 되겠네요.’ 그 말만 떨어져도 

좋겠어요. 지금까지 열심히 살았는데도 내 인생에 가치가 무엇

인지를 이제 와서야 느끼게 된 것 같아요. 이렇게 병이 제 삶을 

다 바꿔놓네요. 저를 생각하게 되고, 계획도 세워보고...

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 
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◆   미래의 위압감에 대한 두려움이 약간은 있다. 너무 아프지만 말

았으면 좋겠다. 죽는 건 괜찮은데 안 아프고 죽으면 좋겠다. 내 

인생의 가치가 무엇인지를 이제 와서야 느끼게 된 것 같아요.

◆   고통의 두려움으로 고통없는 죽음을 희망하면서도 현재 삶의 

가치를 인식한다. <명제 3> 

잃은 것도 있지만, 얻은 것도 있어요... 잃은 것은 사랑하는 가

족들을 더 이상 못 본다는 것이고... 그게 좀 슬프네요. 얻은 것은 

남편의 사랑을 다시 확인 했고... 이렇게 잘하는 면도 있구나... 내

일 아들이 오면 많이 안아주고 기운은 없지만 이야기도 많이 하

고... 그럴거예요.

참여자의 언어로 정리한 내용과 연구자의 언어로 종합한 내용은 

각각 다음과 같다. 

◆   잃은 것도 있지만, 얻은 것도 있다. 잃은 것은 남편을 못 본다는 

것이고 얻은 것은 남편과의 사랑을 다시 확인 한 것이다.

◆   죽음을 직면한 시점에서 가족 간의 사랑을 확인하지만 앞으로 

이별해야 한다는 아픔이 공존한다. <명제 9> 

2. 희망 체험의 핵심개념 도출과 희망 체험의 구조 

참여자의 희망 체험에서 추출한 36개 명제에서 22개로 종합하는 

과정을 거쳐 아래와 같이 최종 5가지 핵심개념(core concepts)이 도

출되고, 이 과정에서 참여자의 자료에 대한 신뢰성과 두 차례의 전

문가 집단 평가(적합성, 감사가능성)의 검증과정을 거쳤으며, 실무

명제는 연구결과에서 나온 말기 암 환자의 희망 체험의 구조에 근

거를 둔 것으로 희망체험을 설명하는 이론적인 명제보다 추상성이 

더 낮은 수준에서 개념화 하였다(Table 2). 

도출된 5가지 핵심개념을 희망체험의 구조로 종합하여 진술하

면 다음과 같다. 

말기 암 환자의 희망체험은 “말기 암 진단 초기에는 불신감과 분

노감을 표출하나 시간이 경과하면서 자각증세를 느낌에 따라 남

은 생의 의미를 다시 생각하고 긍정적 태도로 바뀌어 가며 말기의 

상황을 수용하고 매일의 생존 가치를 깊이 인식한다. 가족들이 본

인에게 보여준 관심과 애정에 대한 감사의 감정과 함께 가족과의 

이별을 준비해야 하는 고통의 감정이 공존한다. 불확실한 여생의 

신체고통을 진통제로 조절해가면서도 신약이 개발되어서 삶이 연

장되기를 바라지만 아직은 확실한 치료약이 없음을 인정한다. 임

종과정에서 증상이 완화되면 희망을 갖지만 증상이 급격히 악화되

면 절망하고 고통의 도피로 죽음을 생각한다. 죽음을 앞 둔 극도의 

심리적 불안과 남은 삶에 대한 강한 애착에서 오는 갈등을 절대자

에게 의지하는 신앙과 의미 있는 사람들과의 관계 강화를 통해 극

복해 가고 삶의 끝이라 생각했던 죽음을 생의 한 과정으로 인식을 

전환하여 남은 삶을 잘 정리하고 편안한 죽음을 맞이할 수 있기를 

기대하는 과정이다.”

3. 실무명제

실무 명제는 연구결과에서 나온 말기 암 환자의 희망 체험의 구

조에 근거를 둔 것으로, 희망체험을 설명하는 이론적인 명제보다 

추상성이 더 낮은 수준에서 개념화되어진다. 희망체험의 구조를 

실무에 적용하기 위해 도출한 실무명제는 다음과 같다(Figure 1). 

‘말기 암 환자(인간)는 상실감과 고통을 체험할 때 인간존재의 무

력감을 경험하면서도 희망을 유지하려는 과정을 통해 삶의 소중

함을 새롭게 인식해가는 존재이며, 연구자가 말기암 환자와 진정으

로 함께 있어 주는 방법(진정으로 함께 있기)으로 고통의 경험들을 

인정하기, 역설적인 상호관계가 공존함을 이해하기, 증상을 적극적

으로 관리하기 그리고 현 시점에서 성취 가능한 희망 찾기를 통하

여 말기 암 환자는 현실적인 가능성을 발견하고 죽음에 대한 인식 

전환과 편안한 임종을 위하여 여생을 재구성한다(건강).’

참여자와 진정으로 함께 있어줌의 구체적인 전략은 심층면담, 침

묵, 가족상담, 참여자의 일기 등 기록물이었다. 첫째, 고통의 경험 인

정하기는 그동안 고통의 경험들을 말, 침묵, 얼굴표정, 몸짓, 접촉, 

신체언어로 소통하며 고통의 의미를 다음과 같이 표현하였다.‘ 억

울하다, 믿고 싶지 않았다, 남에게 아무런 잘못도 하지 않았다, 이런 

것이 운명인가보다, 시간이 경과하고 증상이 심해지면 조금씩 받아

들이게 되었다’(참여자 1, 2, 5, 7). 둘째, 역설적 상호관계가 공존함을 

이해하기는 신체고통을 진통제로 조절해가면서 신약 개발에 희망

을 두고 삶의 연장을 바라며, 증상이 완화되면 삶에 대한 의욕이 생

겨 희망을 갖지만 증상이 급격히 악화되면 절망하고 현실을 인지

하였고, 죽음에 직면한 시점에서 가족 간의 사랑을 확인하지만 이

별해야 한다는 아픔이 공존함을 발견할 수 있어서, 연결-분리, 가

능-한계의 역설적인 과정을 반복하여 경험하면서 죽음에 대한 인

식이 전환되고 초월해 감을 알 수 있었다(참여자 1, 2, 3, 4, 6, 7). 셋째, 

증상을 적극적으로 관리하기는 ‘진통제가 있어 고통 받지 않고 죽

을 수 있다, 나의 바램은 선생님의 간호로 편안하게 죽는 것이고 오

래 안 끌고 고통 없이 죽는 것이다, 증상이 사라지면 살 것 같고 힘

들면 죽을 것 같다’등 진통제와 적극적 지지와 도움으로 증상이 완

화되면 생에 대한 의욕이 높아져 희망을 갖지만 증상이 급격히 악

화되면 절망함을 발견할 수 있었다(참여자 1, 3, 4, 6, 7). 넷째, 현 시점

에서 성취 가능한 희망 찾기는 참여자들에게 의미 있는 사람들과

의 관계를 형성하고, 현재의 상황에서 소망을 표현토록 하면서 현

재 시점에서 실천할 수 있는 현실적인 방법들을 구체적으로 계획하

고 실현하도록 임종 전 자택 방문하기, 가족과 함께 야외에서 식사 
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등 함께하기 등 다양한 방안을 지원하였으며, 또한 시, 그림, 편지, 

이야기, 희망노트 기록 등을 통하여 기억에 남는 지난날의 많은 추

억과 최근의 고통스러웠던 순간들과 바램 그리고 어떻게 살고 죽

고 싶은지에 대하여 공유하도록 하였다(참여자 1, 2, 6, 7). 

4. 참여자의 희망체험에 대한 발견적 해석

자료분석 결과에서 밝혀진 희망체험의 구조와 Parse의 인간 되

어감 이론과의 관련성을 알아보기 위해, 추출-종합과정에서 확인

된 5가지의 핵심개념을 Parse의 이론의 주요 개념과 관련시켜 해석

Table 2. Twenty two Synthetic Propositions and Five Core Concepts

Synthetic propositions Core concepts

1 In the beginning, the patients want to deny the terminal cancer diagnosis, and become angry. Over 
time, they recognize the symptoms, accept the reality, and prepare for their own death and to say 
good-bye to family.  

Core concept 1. In the early stage of being diag-
nosed with terminal cancer, the patients express 
disbelief and anger, but over time, they recognize the 
subjective symptoms, whereupon they begin to re-
think the meaning of their remaining lives and 
change their attitudes, while accepting the circum-
stances and deeply recognizing the value of surviv-
ing each day. 

   (Participant #1, 2, 5, and 7) 

2 The patients worry about family members suffering because of them and even contemplate suicide. 
Over time, they accept the reality of imminent death, while recognizing the value of remaining life. 

3 Even though the patients wish for painless death due to fear of pain, they still value their current lives. 

4 The patients take on a positive attitude toward death with peace of mind as they do all that they had 
desperately hoped to do with their families. 

Core concept 2. There is a mixed feeling of being 
thankful for the interest and love family members 
have shown for them and the feeling of pain from 
having to prepare to say good-bye to them

   (Participant #1, 2, 3, 4, and 7)

5 The patients shift their thinking to positive thoughts as they face the end of their life, while they feel 
both sorry and thankful to their spouses, who have been their life partners. 

6 The patients feel happy about being alive and are thankful for all the love and interest they received 
after being diagnosed with the disease, rather than thinking about the pain and suffering. 

7 When patients are faced with having to make final arrangements in life, there is a mixed feeling of 
holding onto the positive feeling about the past and regret about life being cut short.

8 The patients accept that their own death is natural as they see the death of others around them. But 
sadness remains inside.

9 As they directly face death, reaffirmation of love between family members is mixed with the pain of 
having to say good-bye.

10 The patients gain peace of mind and physical stability by taking analgesics to control excruciating pain 
due to terminal cancer, while they hold out hope for treatment through the development of novel 
drugs. 

Core concept 3-1. Physical pain in the uncertain 
remaining life is controlled with analgesics, and 
hope remains for extending life through the de-
velopment of novel drugs, but they accept that 
there is presently no definitive cure.

   (Participant #1, 3, 4, 6, and 7)

11 Although the patients recognize the reality of terminal cancer, they cannot let go of the glimmer of 
hope for recovery. 

12 The patients recognize that there is no cure for their disease and prepare for death with a disinterest-
ed attitude.

Core concept 3-2. They hold out hope for the alle-
viation of symptoms, but they feel despair with 
sudden exacerbation of symptoms. They con-
template death as an escape from suffering. 

   (Participant #1, 3, 4, 6, and 7)

13 The patients hope for comfortable death as they experience polar opposites of life and death from 
exacerbation and alleviation of terminal cancer symptoms.

14 As the prospects of recovering from the disease become bleaker and symptoms become worse, they 
recognize the imminence of death. They abandon their feeling of resentment and accept it as fate.

Core concept 4. The patients overcome extreme 
psychological anxiety in facing death and conflict 
from strong attachment to remaining alive through 
the faith of relying on an absolute being and 
strengthening relations with meaningful people. 

   (Participant #1, 2, 3, 4, 5, 6, and 7)

15 The patients sense the reality that little time remains in their lives due to decline in their physical 
strength, and exhibit anxiety, but they hold a strong desire for life and hope to be cured, as uncertain 
as it may be. 

16 Facing death, the patients take on a tolerant attitude as their view on life changes.

17 While feeling the imminence of death, they sense the reality of surviving each day and hope to survive 
day by day despite the uncertainties of tomorrow. 

18 The patients hold out hope and try to make a deal with the transcendent being to allow them to live 
long enough until their children have grown and have achieved major accomplishments.

19 The patients are thankful for being alive and for their lives to this point, while hoping for painless final days. Core concept 5. As they change their view of 
death from end of life to just a process within life, 
the patients hope to take care of what remains in 
their lives and face a comfortable death. 

  (Participant #1, 2, 3, 6, and 7)

20 The patients desperately hope to live as  long as possible to fulfill specific life goals

21 The patients find psychological stability as they sublimate their worries about leaving family behind 
through religious faith, while hoping that their children live a better life than them. 

22 As they face imminent death, the patients show changes in the view of life as they turn the past into 
sweet memories and try to think positively and accept the present.
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하였다(Table 3). 

희망체험의 구조를 Parse의 인간 되어감 이론에 있는 세 가지 주

제(의미화, 율동성, 초월성)와 통합시켜 표현하면 다음과 같다: ‘말

기 암 환자의 희망체험은 말기 암의 상황에서 삶의 소중함에 대한 

가치를 인식하고, 의미 있는 사람들과의 관계가 가까워지지만 헤어

짐을 준비해야 하고, 약물치료의 가능성과 한계성을 인지하며, 신

앙을 통해 심리적 불안과 삶에 강한 애착으로 인한 갈등이 신앙이

나 의미 있는 사람들과의 관계 강화를 통해 극복해 가면서 죽음에 

대한 인식이 전환하여 여생을 재구성해 가는 경험이다.’ 희망체험

의 구조를 Parse의 인간 되어감 이론에 있는 개념들과 연결하여 만

든 이론적 구조는 다음과 같다: ‘말기 암 환자의 희망체험은 남은 

삶에 대한 가치가 연결-분리, 가능-한계 과정을 통해 변화하고 임종

과정에서 죽음에 대한 두려움을 극복하고 의미를 강화하고 초월

해 가는 경험이다.’

그리하여 인간 되어감 이론에 있는 개념들을 희망체험의 핵심개

념과 연결하고 실무명제와 연결함으로써 말기 암 환자의 희망 체험

의 모델로(Figure 1)과 같이 구성하였다. 

논 의

본 장에서는 Parse의 인간되어감 연구방법론을 적용하여 실시한 

말기 암 환자의 희망체험 연구결과를 근거로 하여 의미 있는 희망

체험에서 도출된 핵심개념, 실무명제, 발견적 해석을 중심으로 논

의하였다. 

죽음에 대한 부정을 임종과정의 첫 단계로 보았던 Kübler-Ross20)

의 지적처럼 본 연구에서도 희망체험의 ‘핵심개념 1’에서 본바와 같

Table 3. Core Concepts and Heuristic Analysis of Hope Experience 

Items Core concept 1 Core concept 2 Core concept 3 Core concept 4 Core concept 5

Structural integrity ·    Newly recognizing the 
value of their lives

·    Closer & seperation rela-
tionship with significant 
others 

·    Confronting limitations 
and capacities of medi-
cations

·    Intersection of hope & 
despair 

·    Solving internal conflicts 
by believing in God

·    Aware switch for death 
·    Reconstruction of the 

rest of their life 

Conceptual analysis Meaning Rhythmicity Rhythmicity Cotranscendence Cotranscendence

Valuing Connecting-Separating Enabling-Limiting Powering Transforming 

Human becoming theory Core concepts Practical propositions

Valuing Concept 1. 

The terminal cancer patient is a person who newly recognizes the importance of life 
through the process of maintaining hope while experiencing the helplessness of hu-
man being through experience of loss and suffering.

(Human)

Connecting-separating Concept 2. How do researchers really get along with terminal cancer patients?
  - Recognizing experiences of pain
  - Understanding paradoxical mutual relations coexist 
  - Managing symptoms actively 
  - Finding hope achievable at this point

(True presence)Enabling-limiting Concept 3. 

Powering Concept 4. 
The terminal cancer patients truly exist together with the researcher, discovering real-

istic possibilities and reconstructing the life for converting the recognition of death 
and comfortable dying.

(Health)
Transforming Concept 5. 

Fig. 1. Model of experienced hope in terminal cancer patients.
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이 죽음에 임박하여 분노와 부정으로 심한 심리적 갈등을 보여주

고 있었다. 하지만 참여자들은 시간이 지나면서 자신의 죽음에 대

해서도 인지하고 서서히 받아들이게 되었으며 죽음도 삶의 한 과

정이라는 것을 받아들이게 되는 경향은 일반적으로 암 환자들은 

절망감과 무력감 때문에 삶의 질이 매우 저하된다고 생각하기 쉬

우나 실제적으로는 치료진전에 대한 희망, 질적인 삶을 사는 것, 가

능한 목표를 성취하고자 하는 것, 편안한 죽음을 맞이하고자 하는 

희망을 가질 수 있다12)는 기존연구결과와 일치하였다. ‘핵심개념 2’

에서는 말기 암이라는 질병으로 인해 가족 간의 유대가 더욱 돈독

해지고 사랑의 표현도 더 적극적이 되었으며 죽음을 앞에 두고 사

랑하는 사람들과의 사랑이 더 깊어지고 절실해질수록 이별을 준

비해야 하는 아픔 또한 클 수밖에 없으며 특히 죽음을 위한 준비로

는 물질적, 경제적인 것뿐만 아니라 정신적인 관계 정리를 비롯하

여 주변정리를 해야 할 때라고 표현하였는데, 이는 말기 단계에 있

어서의 희망의 변화는 관계와 신뢰에 중점을 두고 좋은 모습으로 

기억되기를 바라며 또한 죽어가는 사람들은 행복하고 충만한 관

계유지가 보장된 미래의 순간을 상상하고 싶어 한다.8,22) 그래서 호

스피스 간호사들은 가족들의 상황에 대해 개방적이고 경각심을 갖

고 주의를 기울여야 하고, 무엇이 그들의 희망을 구성하는지 그리

고 어떤 전략이 그들의 희망 체험을 가능케 하는지를 의식하면서 

가족의 필요에 따라 의도적인 간호 활동을 제공할 수 있겠다. 호스

피스간호사는 가족 중심 관점에서 환자와의 대화를 진행하고 환

자와 가족 구성원들이 임종과정의 취약한 상황에서도 서로를 지

지할 수 있는 순간들을 공유할 수 있도록 기회를 줄 수가 있다.23) ‘핵

심개념 3’의 결과는 말기암 환자가 자신의 질병과 삶에 대해 압도적

으로 부정적인 정서를 나타내지만 신약 개발 등 끝까지 희망을 버

리지 않기에5,21) 희망을 유지하는 전략으로 첫째 호스피스 간호의 

목표를 세워 증상을 적극적으로 관리해야 하며,22) ‘희망 찾기 내러

티브 커뮤니케이션 모델’을 통하여 대상자가 독특한 희망체험을 갖

도록 희망내러티브를 생산하는 커뮤니케이션 촉진자로서 참여하

도록 한다11)는 제안이 가능하다. ‘핵심개념 4’에서 죽음을 앞둔 극도

의 심리적 불안과 남은 삶에 대한 강한 애착에서 오는 갈등을 절대

자에게 의지하는 신앙과 의미 있는 사람들과의 관계 강화를 통해 

극복해 간다는 의미는 호스피스 간호를 받고 있는 말기 암 환자의 

희망 중 ‘초월적 존재에 의지함’의 분류에 해당되는 것이라고 해석

한 바와 동일하다.24) 또한 영적인 기초로서의 신앙은 고통의 세속적

인 설명을 초월하고 희망을 촉진시키는 힘이며12,14) 영성 증진 프로

그램이 위기상황에서 희망과 극복력을 부여하며13) 임종 경험에서 

초기에는 죽음을 부정하는 태도를 갖지만 점점 절대자와의 타협

을 원하고 회복을 기대하고 소망하게 됨을 알 수 있었다. Ferrell과 

Coyle9)이 절대 절명의 상황에 대한 심리적 불안감과 정신적 고통을 

해결할 수 있는 것은 절대적인 존재에 대한 믿음과 같이 삶의 마지

막에서 희망의 중심요소가 영적인 안녕과 관련이 있다는 Kim10)의 

주장과 같이 신앙을 가지고 죽음을 준비하는 사람들이 그렇지 않

은 사람들 보다 훨씬 더 편안하게 남은 삶을 정리하고 죽음을 맞이

하는 것을 알 수 있었다. ‘핵심개념 5’에서 삶의 끝이라 생각했던 죽

음을 생의 한 과정으로 인식을 전환하여 남은 삶을 잘 정리하고 편

안한 죽음을 맞이할 수 있기를 희망한다는 의미는 참여자들은 죽

음에 대한 공포감을 많이 가지고 있었으나 가족의 지지와 호스피

스 간호를 통해 죽음을 삶의 한 과정으로 인식하는 사고의 전환을 

꾀하고 남은 삶의 시간을 소중히 여기며 죽음을 준비해 나가고 있

었다. Noh등29)도 희망의 형태와 질은 환자가 투병생활을 하는 동안 

계속 변화하며, 이러한 희망은 매일 매일의 삶과 연결되어 죽는 날

까지 지속된다고 하였다. 죽음을 하나의 삶의 과정으로 인식하기 

위해서는 Park24)이 기술한 ‘우주와 나는 하나이므로 생과 사가 따

로 없다’는 희망을 구하는 전략과도 일치하였다. 참여자들이 모두 

호스피스 간호를 받는 환자들이므로 대부분이 호스피스 간호를 

통해 죽음에 대한 공포를 극복하고 죽음을 하나의 삶의 과정으로 

인식하여 남은 삶 즉 죽음을 준비하고 있었다. 그리하여 호스피스 

간호사들은 대상자들이 죽음을 삶이 끝이 아니라 삶의 과정으로 

받아들임으로써 삶의 질과 같이 죽음의 질을 높일 수 있도록 편안

하고 안정된 좋은 죽음을 준비하고 계획할 수 있도록 지지해 주어

야 한다는 원리와도 인식을 같이 한다고 본다.

본 연구 성과인 실무명제를 Parse 인간되어감 이론과 연관 지어 

본 결과, 말기 암 환자의 ‘희망’은 그들이 인간과 우주의 상호작용을 

통하여 끊임없이 변화하고, 경험 속에서 의미를 발견하여, 가치 있

는 삶의 방법으로 초월하기 위해 의도적으로 노력하는 건강경험

(living health)이라고 할 수 있다. ‘진정으로 함께 있음’은 대상자의 성

장을 있는 그대로 바라보면서 함께 있어주는 것이며 조건없이 사랑

을 베풀고 틀에 박히지 않게 살아가는 것이며 간호사는 개인이나 

가족이 상황의 의미에 대해 말하거나 행동하는 것을 판단하지도 

분류하지도 그리고 변화를 유도하지도 않고 오직 개인과 가족과 

더불어 움직이며 새로운 가능성을 공동창조하기 위해 주체 대 주

체로서의 관계를 수행하는 것으로, Parse가 제시한 ‘마주보며 대화

함, 조용하게 몰입함, 오랫동안 있어 줌’을 적용하는 것이다.25) 실무

명제에서 진정으로 함께하기에 적용한 4유형의 개입으로는 본 연

구자는 먼저 그들의 고통과 희망을 그들이 작성한 일기와 그림과 

시와 대화로 공유하며 인정하였으며; 다음은 그들이 경험하는 삶

과 죽음의 갈림길에서 보여준 역설적 관계의 공존 즉 죽음을 앞둔 

분노감-수용, 가족에 대한 감사-이별 준비, 희망-절망의 교차, 약물

치료 가능성-한계성 등이 존재함을 이해하였고, 통증과 허약감으

로 고통 받는 참여자들에게 통증 조절과 수액공급 등의 적극적 증
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상관리를 하였으며, 참여자가 바라는 현실적인 희망으로 가족 친

지와 야외 파티를 하거나 마지막으로 집을 방문하도록 성취 가능

한 희망 찾기를 통하여 현실적인 가능성을 발견하고 죽음에 대한 

인식 전환과 편안한 임종을 하도록 여생을 재구성하였다. 본 연구

자가 이런 경험을 통하여 인지하는 바는 ‘건강’이란 개인에 의해 경

험되어 기술되는 삶의 질 차원이었으며, 본 연구참여자들은 고통

과 무력감 그리고 당면한 죽음을 예측하면서도 Kim10)의 언급과 같

이 개개인이 가진 현실적인 희망은 각각 다양하고 다름을 알 수 있

었다. 

본 연구결과로부터 밝혀진 희망체험의 구조를 Parse의 인간 되어

감 이론의 주요 세 가지 주제 ‘의미화, 율동성, 초월성’과 연결시킨 

이론적 구조를 살펴보면, 말기 암 환자의 희망체험은 남은 삶의 가

치가 연결-분리 그리고 가능-한계 과정을 통해 변형해가면서 임종

과정에서 죽음에 대한 두려움을 극복하고 의미를 강화해 가는 경

험이라 할 수 있다. Parse가 제시한 ‘가치화’는 주어진 상황 속에서 

의미를 선택하면서 살아가는 과정으로, 가치화 과정은 ‘핵심개념 1’

에서 남은 생의 의미를 다시 생각하고 긍정적 태도로 바뀌어 가며 

이를 수용하고 매일 생존의 가치를 깊이 인식하게 되었다. 이는 희

망은 회복의 중요한 요소로 삶의 의미를 발견했을 때 일어나게 된

다27)는 보고와도 일치하였다. ‘연결-분리’는 율동적인 관계패턴을 

공동 창조하는 것으로 노출-은폐, 가능-한계, 연결-분리 등의 역설

적인 단일체로서 살아가는 개념으로 ‘핵심개념 2’에서 가족들의 관

심과 애정에 대한 감사와 동시에 이별을 준비해야 하는 고통이 공

존함 ‘연결-분리’와 같은 관계형성의 형태이다.26) ‘가능-한계’는 인간

은 한 방향으로 이동이 가능하면 다른 방향으로의 이동은 제한되

는 율동적 관계유형으로 인간이 가치 있는 것을 선택할 때 그 속에

는 무한한 가능성과 한계성이 동시에 존재 한다.28) ‘핵심 개념 3’에

서 극심한 고통이 완화되면 희망을 갖지만 급격히 악화되면 절망

하고 고통의 도피로 죽음을 생각하는 역설적인 마음들이 동시에 

공존함을 발견할 수 있었다. ‘강화성’ 개념은 인간이 존재할 수 있는 

힘이며 존재할 수 있도록 용기를 불어넣어 주고 세계와의 상호관계

에서 가능성이 있는 방향으로 나아가는 지속적인 과정으로 이 과

정이 변형 될 때는 갈등이 표면화된다. ‘핵심개념 4’에서 죽음을 앞

두고 오는 갈등을 절대자에게 의지하는 신앙과 의미 있는 사람들

과의 관계 강화를 통해 극복해 가는 과정이 강화성 개념으로 해석

되며, 이는 초월적 존재에 의지하는 전략을 통해 기도를 하거나 종

교적 활동에 참가하는 등 종교적인 믿음과 확신을 통해서 희망을 

구하는 것24)과 일치한다. ‘변형성’은 여러 가지 가능성을 가지고 공

동으로 초월하는 것이며, 변형하는 과정에서 독특한 창조방식을 

강화한다는 것이며, 이미 익숙한 상황에 생소한 견해가 통합되고 

견해가 변화해 가는 과정으로 자신과 타인이 새로운 견해를 발견

하고 새로운 의미의 구조를 형성하게 된다. ‘핵심개념 5’에서 참여자

들은 삶의 끝이라 생각했던 죽음을 생의 한 과정으로 인식을 전환

하여 죽음에 대한 공포를 극복하고 죽음을 하나의 삶의 과정으로 

인식하여 남은 삶을 풍요롭게 하고 죽음을 준비함은 변형성의 개

념으로 해석된다. 이러한 변형이란 세계관의 변화이며 이 과정에서 

인간은 새로운 발견을 통합하고 자아발견과 자기완성을 위해 계속 

노력하면서 더욱 발전해 가게 된다는 것26)과 일치한다. 

말기 암 환자들의 희망을 구조화하여 Parse 인간되어감 이론과

의 관련성을 파악하고 검증함으로써 인간의 경험에 대한 지식과 

이해가 증진되는 실무명제와 함께 특수한 실무분야의 이론적 구

조화를 이루어서 간호이론의 발전에 기여하였다는 점에 본 연구의 

의의를 둔다. 또한 Parse의 실무연구방법론은 인간과학의 가정과 

일치하는 실존적-현상학적 입장에서 논리적인 연구과정으로 참여

자들과의 ‘나-너 관계형성’을 실천함으로 연구와 간호실무가 동시

에 이루어지는 예술적인 삶이며 타인의 가치 우선순위를 중요하게 

인식하면서 타인과 함께 존재하는 특별한 방법이기 때문에, 본 연

구를 통하여 말기 암 환자 희망 체험의 본질을 규명하고 실무명제

와 실무를 가이드하는 이론적 모델을 도출함으로써 간호이론-연

구-실무를 연계시키는데 크게 기여하는 연구 성과를 나타냄에 기

여하였다고 본다. 

결론 및 제언 

본 연구를 통하여 도출된 희망체험의 실무명제는 ‘말기 암 환자

는 상실감과 고통을 체험할 때 인간존재의 무력감을 경험하면서

도 희망을 유지하려는 과정을 통해 삶의 소중함을 새롭게 인식해

가는 존재이며, 그들과 진정으로 함께 있어 줌의 방법으로, 고통의 

경험들을 인정하기, 역설적인 상호관계가 공존함을 이해하기, 증

상을 적극적으로 관리하기 그리고 현 시점에서 성취 가능한 희망 

찾기를 통하여 말기 암 환자는 현실적인 가능성을 발견하고, 죽음

에 대한 인식 전환과 편안한 임종을 위하여 여생을 재구성 한다’는 

것이다.

희망체험의 통합구조를 표현하면 ‘말기 암 환자의 희망체험은 

말기 암의 상황에서 삶의 소중함에 대한 가치를 인식하고, 의미 있

는 사람들과의 관계가 가까워지지만 헤어짐을 준비해야 하고, 약물

치료의 가능과 한계성이 나타나며, 심리적 불안과 삶에 강한 애착

으로 인한 갈등이 신앙이나 의미 있는 사람들과의 관계 강화를 통

해 극복해 가면서 죽음에 대한 인식이 전환하여 여생을 재구성해 

가는 경험’이다. 통합된 희망구조를 Parse의 인간되어감 이론의 주

요 개념과 연결하여 해석하면 ‘말기 암 환자의 희망체험은 생의 마

지막 단계인 임종과정에서 남은 삶에 대한 가치가 연결-분리, 가능-
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한계 과정을 통해 변화하고 초월하면서 죽음에 대한 두려움을 극

복하고 의미를 강화해 가는 경험이다.’로 진술된다. 

본 연구결과를 통해 확인된 말기 암 환자의 희망체험에 대한 새

로운 지식은 말기 암 환자의 삶의 질에 관심을 두는 간호 실무를 하

도록 안내할 수 있으며, 앞으로 죽음이 임박한 시점에서도 희망을 

유지하고 체험할 수 있도록 ‘진정으로 함께 있어 주기’ 간호실무 프

로토콜 개발과 동시에 본 연구 성과인 실무명제를 근거로 하는 실

무지침서를 개발하여 Parse의 이론을 실무에서 검증하는 추후연

구를 제언한다. 
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