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ORIGINAL ARTICLE

심장이식환자의 체험: 현상학적 연구
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1여주대학교 간호학부, 2서울대학교 간호대학

The Lived Experience of Patients with Heart Transplantation: A Phenomenological Study

Hwang, Younghui1 · Yi, Myungsun2

1Nursing Department, Yeoju Institute of Technology, Yeoju
2College of Nursing, Seoul National University, Seoul, Korea

Purpose: The purpose of this study was to describe the lived experience of patients with heart transplantation in Korea. Methods: Individual in-

depth interviews and a focus group interview were used to collect the data from nine patients who had heart transplantations in 2015. All inter-

views were audio-taped and verbatim transcripts were made for the analysis. Data were analyzed using Colaizzi’s phenomenological method. Re-

sults: Among the nine participants, eight were men. Mean age was 57.30 years. Six theme clusters emerged from the analysis. ‘Joy of rebirth ob-

tained by good luck’ describes the pleasure and expectation of new life after narrow survival. ‘Suffering from adverse drug effects’ illustrates 

various psychosocial difficulties, such as low self-esteem, helplessness, alienation, and burnout, arising from the side effects of medications. 

‘Body and mind of being bewildered’ illustrates disintegrated health and haunting fear of death. ‘Alienation disconnected with society’ describes 

isolated feeling of existence due to misunderstandings from society. ‘Suffering overcome with gratitude and responsibility’ includes overcoming 

experience through various social supports and suitable jobs. Finally, ‘acceptance of suffering accompanied with new heart’ illustrate changed 

perspective of life itself. Conclusion: The findings in this study provide deep understanding and insights of the lived experience of heart related 

illness for these patients and should help in the development of tailored-interventions for patients with heart transplantation.
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서    론

1. 연구의 필요성

고령화 사회로 접어들면서 심혈관 질환이 증가하고 있으며, 치료

기술의 급속한 발전으로 인하여 심혈관 질환을 가진 환자들의 수명

이 연장되고 있다. 이와 동시에 심부전 환자수가 꾸준히 증가하고 있

는데[1,2], 심부전이란 고혈압, 심근경색증, 심근증 및 부정맥 등의 

다양한 심장질환으로 인해 심장이 신체 조직에 필요한 혈액을 제대

로 공급하지 못하는 상태를 나타내는 임상증후군이다[1]. 한편, 심부

전 환자에 대한 치료는 내과적 치료와 외과적 치료로 구분할 수 있

는데, 심장이식은 외과적 치료로서 그 효과가 매우 좋은 것으로 보

고되고 있다. 예를 들면, 심장이식을 받은 심부전환자의 1년과 3년 

생존율은 각각 88.0%와 79.8%로 내과적 치료만 받았을 때의 1년과 

2년 생존율인 25.0%와 8.0%보다 월등히 높다[3]. 심장이식 후에는 

생존율뿐만 아니라 신체적, 정신적 상태가 향상되면서 삶의 질도 유

의하게 증가하여[4], 심장이식을 원하는 심부전환자의 수는 점차 증

가 하고 있고, 국내의 경우 1992년 처음 심장이식이 성공한 이후 

2013년에는 127건에 이르고 있다[3,5]. 
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이렇듯 심장이식은 치료 효과가 비교적 좋은 시술이지만, 그럼에

도 불구하고 다른 장기이식과 유사하게 이식거부반응, 이식편 혈관

병, 만성 신질환, 감염, 악성종양 등의 합병증이 발생할 가능성이 매

우 높다[3]. 또한, 약물 부작용으로 인한 신체적 이상증상과 외모의 

변화, 그리고 기증자에 대한 미안함과 사회복귀 실패 등 여러 가지 

이유로 다양한 심리적, 사회적 어려움을 겪고 있다[6]. 

특히 심장은 자율신경계에 의하여 심박동수가 조절되는 기관으로

서, 뇌사자로부터 심장이 적출될 때에는 자율신경이 제거되어, 기증

된 심장은 부교감신경의 지배를 잃게 된다. 이 때문에 안정 시 심박

동수가 분당 약 95~115회 정도로 증가하고, 운동 및 활동에 대한 지

연 반응을 나타낸다[7]. 이런 심장의 조절능력의 변화는 신체활동 

및 운동능력의 변화를 일으킬 수 있다고 예측할 수 있다. 실제로 심

장이식환자의 일상생활 수행능력은 이식 전·후 모두 간 또는 신장이

식 환자의 일상생활 수행능력보다 낮으며, 이식 후 1년까지는 정상적

인 사회활동을 영위하기 어려운 것으로 보고되었다[8]. 일부 환자들

은 신체기능이 회복되면서 사회복구에 대한 강한 의지를 가지지만, 
실제로 일상적인 사회활동을 수행할 만큼 건상상태가 회복이 되지 

않아 대부분이 사회복구에 대한 좌절감을 느끼는 것으로 나타나고 

있다[6]. 

이렇듯 이식된 심장과 관련된 신체적인 어려움과 일상생활의 제약 

이외에도, 심장이식환자들은 ‘심장’이 지니고 있는 특별한 의미, 즉 

심장이 멈춘다는 것은 바로 죽음을 의미하는 것일 뿐 아니라, 심장

이식은 기증자의 죽음을 전제로 하고 있어서, 다른 장기이식환자들

과는 다른 경험을 한다고 볼 수 있다. 또한 심장에는 감정이 존재하

는 것으로 여겨져 일부 환자들은 이식된 심장에 대한 심리적 거부감 

혹은 이식 후 성격의 변화 등의 증상을 호소한다는 보고도 있다[9]. 

이식 절차에 있어서도 대부분이 이식을 받지 않으면 곧 죽을 수밖에 

없는 절체절명의 상황에서 수혜자로 선정되므로, 생체이식과 사체이

식이 가능한 다른 장기이식환자들의 경험과는 다르리라 여겨진다

[6,10]. 이러한 차이는 심장이식환자의 생존율이 다른 장기이식환자

에 비하여 낮은 것[5]과도 연관되어 있다. 따라서 심장이식환자들에

게 맞는 효과적인 간호중재를 개발하고 적용할 필요가 있으며, 이를 

위해서는 심장이식환자의 신체적 어려움뿐 아니라 심리ㆍ사회적 어

려움에 대한 총체적이고 심층적인 이해가 선행되어야 할 것이다. 

심장이식수술이 보다 활성화되어 있는 외국의 경우, 다양한 주제

의 질적 연구를 통하여 심장이식환자들의 총체적인 이해를 도모하

고 있다. 심장이식환자의 이식 전, 후 신체적ㆍ심리적 건강문제와 같

은 일반적이고 포괄적인 주제부터[11], 이식 후 상실감과 슬픔[12] 그

리고 기증자에 대한 죄의식, 감사와 적응[9] 등의 특정 주제까지 다

양한 주제의 연구가 현상학적 방법 혹은 근거이론 방법을 이용하여 

이루어지고 있다. 또한, 이식 전, 중환자실 입원시, 퇴원 후의 각 단

계별 어려움과 회복 경험, 대처전략과 요구도를 제시하기도 하고

[13], 질병에 대한 인식과 대처 방법을 공황장애와 튜렛 증후군 환자

처럼 신체적ㆍ심리적 문제를 동반하고 있는 환자와 비교하기도 하면

서[14], 심장이식환자의 이해을 높이고자 폭넓은 주제의 연구가 진행

되고 있다. 하지만, 이식 후 사회생활에 복귀하면서 직면하는 사회적 

어려움과 관련된 경험에 대한 기술은 상대적으로 부족하며, 외국에

서 도출된 연구 결과를 사회·문화적 맥락이 상이한 국내 심장이식환

자들에게 직접 적용하는 데에는 한계가 있다. 

국내에서도 일부 연구가 진행되었는데, 심장이식 초창기인 1997년 

Lee와 Lee [10]가 현상학적 방법으로 심장이식환자의 경험을 탐구

하여, 심장이식환자는 이식 후 ‘만족감’, ‘불편감’, ‘부담감’, ‘이인

감’ 그리고 ‘기대감’을 경험하는 것을 나타났다. 또한 Song [6]은 

2007년 근거이론방법을 이용하여 심장이식환자의 적응을 탐색하여, 
‘하여가형’과 ‘미래형’의 유형을 제시한 바 있다. 하지만 이 두 연구 

모두 비교적 초창기에 이루어졌으며, 특히 Lee와 Lee [10]의 연구는 

연구참여자의 이식 후 기간이 2년 8개월 이내로 국한되어 있다. 심

장이식술기의 발달과 면역요법의 발전으로 이식 후 생존기간은 점차 

늘어나고 있으나, 면역요법으로 이용되는 면역억제제나 스테로이드 

사용으로 인한 합병증은 증가되고 있으며[15], 심장이식환자의 스트

레스와 적응은 시간이 경과함에 따라 달라질 수 있다[16]. 즉, 빠르

게 변화하는 최근의 치료환경 속에서 계속 늘어나고 있는 심장이식

환자의 체험에 대해 보다 많은 관심과 함께 다양한 질적 연구가 필

요하다. 

현상학적 연구는 맥락을 지닌 자연적인 환경에서 연구참여자가 인

지하거나 해석한 생생한 경험에 집중하는 접근방법이다[17]. 특히 연

구참여자의 시각과 견해에서 체험을 이해하기 위하여 현상학적 연구

에서는 판단중지(bracketing)를 하나의 중요한 전략으로 이용한다. 

판단중지란 연구자 자신의 경험을 괄호로 묶어 둠으로써 연구자 자

신의 선입견이나 편견이 최소화되어, 연구참여자들이 매일 겪는 순

수한 체험의 세계를 만날 수 있도록 도와준다[17]. 이를 통하여 참여

자들의 생활세계, 즉 살아있는 공간과 구조 속에서 전개되는 인간의 

체현된 삶을 그대로 드러낼 수 있다. 따라서 현상학적 연구는 본 연

구의 목적에 적합한 방법이라고 사료된다. 특히 Colaizzi 분석방법은 

연구 참여자들의 체험 속에서 드러나는 공통의 속성 혹은 주제를 

도출하고 이를 통합하여 본질적인 체험을 진술하는데 초점을 두고 

있어서[18] 본 연구에 가장 유용하다고 판단한다. 

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 심장이식환자들의 이식 후 체험의 본질을 총체

적이고 심층적으로 이해하는 것으로서, 이러한 결과는 궁극적으로 

심장이식환자들에게 적합한 맞춤형 중재 개발의 기초자료로 유용하
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게 활용될 수 있을 것이다. 

연구 방법

1. 연구 설계

본 연구는 심장이식환자들의 이식 후 체험의 본질을 파악하기 위

한 현상학적 연구이다. 

2. 연구참여자 선정과 윤리적 고려

연구를 시작하기 이전에 연구참여자의 권리와 개인정보를 보장하

기 위하여 S기관의 연구윤리심의위원회의 승인(IRB No.1503/001-

008)를 받았다. 연구참여자는 심장이식을 받은 18세 이상의 성인 환

자로 자신의 체험을 말로 표현할 수 있는 대상자로 하였다. 모집 문

건을 인터넷과 심장이식 환우회에 공개적으로 알려 참여자를 모집하

였고, 이 중 참여 의사를 밝힌 일개 병원 환우회 회원을 참여자로 하

였다. 면담을 시작하기 이전에 연구참여자에게 구두로 연구자의 신

분과 연구 목적을 정확히 밝히고, 면담 시에는 녹음을 하게 될 것과 

개인의 비밀은 보장한다는 사실을 설명하고, 모든 자료는 연구 이외

에 목적으로 사용하지 않을 것임을 알려주었다. 그리고 연구의 진행

을 위하여 녹취한 면담 내용의 필사본과 설문지는 자료가 유출되지 

않도록 이중 잠김 캐비닛에 보관할 것과 녹음 파일도 연구자를 제외

한 그 누구에게도 유출되지 않을 것임을 설명한 후, 자발적인 서면 

동의를 받았다. 연구참여자들에게는 참여에 대한 보답으로 소정의 

사례 물품을 제공하였다.

3. 자료수집 방법과 절차

자료는 한 명의 연구자에 의해 수집되었으며 기간은 2015년 6월

부터 9월까지였다. 면담 장소는 연구참여자들이 가장 편안해하는 장

소로 면담을 위한 독립 공간이 확보된 커피숍이나 참여자가 근무하

는 근무지의 휴게 공간에서 실시하였다. 자료는 6명의 개인 심층면

담과 3명의 포커스 그룹면담으로 수집되었다. 개인 심층면담의 소요

시간은 1회에 1시간에서 1시간 30분 정도였으며, 횟수는 개인당 1회

~2회 실시하였다. 면담은 ‘심장이식 후 어떻게 생활하셨나요’라는 

개방형 질문으로 진행하여 연구자보다는 연구참여자의 시각과 관점

에서 체험을 이야기하도록 하였으며, 자료가 포화되어 더 이상 새로

운 내용이 나오지 않을 때까지 진행하였다. 

한편, 포커스 그룹면담 참여자는 심장이식 후 15년 이상 서로 돈

독한 관계를 유지한 환자들로 구성하여 민감한 주제도 허심탄회할 

수 있게 얘기할 수 있도록 구성하였다. Krueger [19]가 제시한 대로, 
연구의 포커스 즉 주제와 관련된 체험을 이야기하도록 하기 위하여 

연구참여자들에게 연구 제목과 함께 연구에 대한 구체적인 목표를 

설명하였다. 개인 심층면담에서와 마찬가지로 ‘심장이식 후 어떻게 

생활하셨나요’와 같은 개방형 질문을 이용하여 각자 자신의 체험을 

이야기하도록 골고루 기회를 주었다. 면담 후반부에는 이전의 개인 

심층면담 자료 분석 결과를 토대로 한 질문을 던져서 이에 대한 보

조 혹은 반박 설명을 들음으로써 자료 분석과 해석에 대한 참여자 

확인 과정을 거쳤다. 모든 면담은 녹음되었고, 추후 분석을 위해 자

료를 수집한 연구자가 반복 청취 및 확인을 통하여 가능한 완벽하게 

문자화되도록 필사하였다. 

4. 자료 분석

필사된 자료는 Colaizzi [20]가 제시한 현상학적 분석방법에 따라 

분석하였다. 우선, 제 1 연구자가 각 참여자의 면담 내용을 천천히 

들으면서 그들의 총체적 체험에 대한 연구자의 느낌을 성찰하였다. 

두 번째는 필사된 자료를 읽으면서 심장이식과 관련된 의미 있는 문

장이나 구절들을 추출하였다. 세 번째로 추출된 문장이나 구절들로 

이루어진 진술로부터 보다 보편적이고 추상적인 의미를 구성하고, 
이 때 연구자는 참여자가 말한 의미를 왜곡하지 않고 명확하게 전달

하고자 하였다. 네 번째는 이렇게 연구자가 구성한 의미들을 비교하

면서 비슷한 것들끼리 모아 보다 추상적인 주제들을 도출하였다. 이 

과정에서 제 2 연구자와 함께 주제들이 원 자료의 의미를 잘 설명하

고 있는지를 여러 번에 걸쳐 확인하였다. 다섯 번째는 연구자들이 함

께 비슷한 주제들끼리 모아 주제모음을 도출하였는데, 이는 연구하

고자 하는 현상을 통합하여 최종적으로 기술하는 작업이다. 궁극적

으로 심장이식환자들의 총체적인 체험이 드러나도록 주제모음을 구

성하였다. 마지막으로 기술된 주제모음의 타당성을 검증하기 위하여 

2명의 연구참여자에게 도출된 체험의 본질이 참여자 자신의 체험과 

어느 정도 일치하는지 등을 확인하였다. 

5. 타당성 확보

본 연구 결과의 타당성을 확보하기 위하여 4가지 준거[21,22], 즉 

신뢰성(credibility), 적합성(fittingness), 감사가능성(auditability), 그
리고 확인가능성(confirmability)을 확보하였다. 우선 자료의 신뢰성 

확보를 위하여 연구 현상에 대한 풍부한 경험을 가지고 이야기할 수 

있는 참여자를 선정한 후 이들로부터 개방형 질문을 통하여 이들의 

시각과 관점이 최대한 반영된 체험에 대한 자료를 수집하였다. 모든 

면담은 더 이상 새로운 자료가 나오지 않을 때까지 진행하고, 이들

이 말한 그대로를 필사함으로써 자료의 신뢰성을 확보하였다. 판단

중지를 이용함으로써 연구자들의 선입견이나 편견이 면담과 분석 과

정에 영향을 미치지 않도록 하였다. 또한 2명의 연구자가 자료를 분

석하고 분석 결과의 차이점 등을 함께 토의함으로써 분석과 해석의 

신뢰성을 확보하고자 하였다. 그 외에도 분석한 결과를 연구참여자
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로부터 피드백을 받는 연구참여자 검증(member check) 과정을 거

쳐서 연구결과의 신뢰성을 확립하고자 하였다. 또한 수년간 심장이

식환자를 간호한 임상전문가에게 피드백을 받는 동료 검증(peer 

check) 절차를 따랐다. 적합성이란 독자들이 자신들의 체험에 비추

어 보았을 때 연구결과가 의미 있고 적용 가능성이 있는 것으로 생

각하는 정도를 말한다. 본 연구에서는 연구참여자의 인구ㆍ사회학적 

특성, 질병관련 특성 및 자료수집 절차를 제시하고, 충분한 자료 제

공과 풍부한 기술을 통하여 적합성을 확립하고자 하였다. 감사가능

성을 위해서는 Colaizzi가 제시한 자료수집과 분석절차 등을 제시하

고 주제와 주제모음을 설명하는 원자료를 결과에서 제공하였다. 확

인가능성은 연구과정과 결과에 있어서 중립성을 나타내는 기준이다. 

본 연구에서는 신뢰성, 적합성 그리고 감사가능성을 확립할 수 있는 

전략을 통하여 연구자들의 선입견이나 편견이 최소화되고 중립성이 

최대한 확보된 연구 결과를 도출해낼 수 있었다고 본다. 

연구 결과 

총 9명의 심장이식환자가 참여하였고, 면담 당시 평균 연령은 

57.30세로 최저 51세에서 최고 66세이었으며, 남성이 8명이이었다. 

직업은 전업주부 1명, 무직 1명, 사무직 1명, 기술직 2명, 농업 1명, 
자영업 혹은 프리랜서 3명이었다. 일곱 명이 기혼이었으며, 미혼과 

이혼이 각각 1명이었다. 심장이식 이전의 진단명은 심근확장증이 7

명, 심부전 1명, 부정맥이 1명이었고, 수술 후 경과기간은 평균 13.5

년으로 최소 2년에서 최고 20년이었다(Table 1). 

Colaizzi [20]의 현상학적 분석방법으로 자료를 분석한 결과, 21개
의 주제가 도출되었으며(Table 2), 이들은 다시 보다 추상적이고 포

괄적인 의미를 지니는 6개의 주제모음으로 통합되었다. 

1. 제 1주제 모음: 천운으로 얻은 재탄생의 기쁨

1) 갑자기 찾아온 구사일생의 기회

모든 참여자들은 이식 전 심장이식수술을 받지 않으면 언제 사망

할지도 모르는 상황에 처해 있었다. 심장이식은 뇌사자 이식만 가능

하기 때문에 참여자들은 심장이식을 하겠다는 의사결정을 하고, 적
극적으로 공여자를 찾을 수 있는 상황이 아니었다. 이식할 장기가 

미리 준비되는 상황이 아니기 때문에 참여자들은 이식을 받아야 할

지에 대한 결정을 미리 내리지 못하고 있는 와중에 뇌사자가 갑자기 

발생하게 되면, 이식 후의 부작용이나 합병증에 대한 심각한 고민과 

구체적인 계획 없이 ‘갑자기’ 수술을 받게 되었다. 이렇듯 심리적으

로 준비되지 않은 상황에서 엉겁결에 심장이식을 받아 새로운 생명

을 얻게 되었다. 

나는 얼떨결에 하게 된 거라. 지방병원에서 이미 시한부를 받았

거든. 받아서 정리하고 가려고 했는데, 어느 날 갑자기 집에 있는

데 전화가 와서 (서울로) 올라오라고.(참여자 4)

2) 천운으로 얻은 새 생명

이식 후 모든 참여자들은 돈과 권력으로도 살 수 없는 소중하고 

귀한 ‘새 생명’을 얻었음을 깨닫게 되었다. 죽을 날짜를 받아놓은 상

황에서 본인에게 맞는 뇌사자가 발생하여 심장이식을 받았다는 것

은 천운이 아니었으면 불가능할 일이었다. 

눈뜨고(이식 후) 중환자실에서 뉴스를 볼 때 김정일이 죽었더라

고요. 김정일이 저하고 같은 질병이었던 것 같은데. 이천만을 주력

하는 사람이 돈이 없을까? 권력이 없을까? 사람이 없을까? 그 사

람은 죽었는데 나는 아무 것도 없는데 살았는데. 그 생각이 들더

라고요.(참여자 7)

Table 1. The Characteristics of the Participants

No. Gender Age (yr) Religion Education Marital status Economic status Occupation Diagnosis
Duration of 

transplantation (yr)

1 Male 57 Protestantism University Single Middle Freelancer DCMP 19

2 Female 66 Buddhism High school Married High Housewife DCMP 20

3 Male 51 None University Married High Bank clerk DCMP 17

4 Male 56 Buddhism High school Married Middle Self-employed DCMP 18

5 Male 58 Buddhism Elementary school Married High Boiler repairman DCMP 11

6 Male 53 None University Married High Pharmacist DCMP 18

7 Male 53 Protestantism High school Divorced Low None DCMP   4

8 Male 66 None High school Married Middle Farmer Heart failure 11

9 Male 56 None University Married Middle Factory worker Arrhythmia   3

DCMP=Dilated cardiomyopathy.
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3) 새 삶에 대한 기대

참여자들은 ‘새 생명’을 얻게 되면서 새로운 삶에 대한 기대를 하

게 되었다. 이식 전 ‘100미터 뛰고 랩으로 얼굴을 막고 바늘구멍 하

나로 숨을 쉬게 하는 느낌’이 들 정도로 숨찼던 참여자들에게는 이

식 후 ‘숨이 쉬어진다’는 것 하나만으로도 커다란 만족이었다. 숨이 

차지 않아서 누워서 편히 잠을 잘 수 있고 계단을 걸어서 오르내리

게 되면서 다시 태어났다는 기분으로 새로운 삶을 살겠다고 다짐을 

하였다.

새롭게 사는 인생이니까 열심히 살아야겠다. 다시 사는 기분이

니까 열심히 살아야겠다. 시작하는 마음으로 늦었다 생각하지 말

고 나이 생각하지 말고 1살이다 생각하고 해야겠다.(참여자 7) 

2. 제 2주제모음: 약물 부작용으로 인한 고통

1) 외모와 체형변화로 인한 자존감 저하

참여자들은 면역억제제를 복용하면서 피부에 검은 반점, 사마귀

나 여드름이 생기고, 털이 많이 나는 등 외모의 변화를 경험하였다. 

이런 변화는 이들의 신체 이미지를 훼손하며 자존감 저하를 불러 일

으켰다. 특히, 이식 직후에 나타나는 얼굴과 몸의 심한 부종은 심지

어 가족과 지인들조차도 자신을 알아보지 못할 정도로 바뀌게 되면

서 자아상에도 크게 손상을 주어 자존감이 저하되었다. 이러한 부종

은 시간이 지나면서 많이 감소하기는 하지만 10여년이 지난 후에도 

이전 모습으로 돌아가지 않은 경우도 있었다. 이렇듯 외모의 심각한 

변화로 참여자들은 심리적으로 위축되고 자신감이 떨어져 우울하게 

되었고, 전반적인 사회 활동을 위축하는 원인으로도 작용하였다. 

완전히 보름달처럼 얼굴이 둥그래지고 부어있는 상태니까 전부다 

자기 얼굴이 아니었어요. 밖에 나가서 외부사람을 상대하지 못하니

까 우울증이 올 수 있어요. 왜냐하면 항상 걸음을 걸을 때도 이렇게 

(몸을 움츠리며) 하고 다녔어요. 모임도 안 나가고.(참여자 2)

2) 감정조절의 어려움으로 인한 무력감

면역억제제 부작용의 하나는 감정 조절의 어려움이다. 참여자들은 

쉽게 예민해지고 짜증을 내며 화를 낸다거나 우울해진다거나 하는 

등 부정적인 감정의 변화로 어려움을 겪었다. 특히 이식 초기에는 질

병 관리를 위해 집에서 주로 생활하게 되는데, 이때 가족들과의 상

호작용 속에서 자신의 질병과 외모로 손상된 자존감 뿐 아니라 자신

의 기대에 미치지 못하는 가족들의 말과 행동에 대해 섭섭한 마음

과 함께 분노를 드러내는 경우도 있었다. 참여자들은 자신들의 이러

한 감정 기복을 인식하면서도 이를 조절하지 못하는 무력감을 경험

하고 있었다.

Table 2. Theme Clusters and Themes on the Illness Experience of Patients with Heart Transplantation

Theme cluster Theme

Joy of rebirth obtained by good luck Unexpected opportunity for a narrow escape from death

Life narrowly survived 

Expectation for newly gained life

Suffering from adverse drug effects Self-esteem lowered by changes of appearance and somatotype

Feeling helplessness due to difficulty in emotion control

Alineation owing to restrictions on social activities

Burnout caused by several adverse drug effects in a row

Body and mind of being bewildered Disharmony between new heart and body

Health that cannot be perfect 

Death haunting all the time

Alienation disconnected with society Existence being crowded out of social circle

Patient being discriminated against in health care system

Suffering solely rested upon me

Suffering overcome with gratitude and responsibility Family as a life supporter 

Gratitude to the donor and society

Job changed to fit health 

‘I’as the sole owner of my life 

Acceptance of suffering accompanied with new heart Thinking positively

Not being bounded by money and health

Admitting suffering as a life-long friend

Self-directed management of health
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(예민해져서 작은 일에도)막 나갈 정도로 화가 났어요. 여자들

이 (남편이) 일을 못하면 짜증을 낸단 말이야. 그러면 자격지심이 

생겨서 성질이 나고, 그럴 땐 뭐 조금만 건드려도 터질 것 같았어

요...내가 내 감정을 뭐라 해야 하나 조절하지 못해요.(참여자 8)

내가 왜 그랬나? 화내고 나면 내가 안 그래도 되는데. .내 자신

에 대해서 그렇게 한 것에 대해 후회스럽지.(참여자 6)

3) 사회활동 제한으로 인한 소외감

여느 장기이식환자와 같이 심장이식환자들도 면역억제제를 평생 

복용해야하기 때문에 이식 후 감염 위험성을 낮추는 것은 매우 중요

하다. 따라서 참여자들은 경·조사 참여, 회식 참여, 동아리 모임 같

은 대외적인 활동을 제한하고, 위생적이지 않거나 감염에 걸릴 가능

성이 높은 음식(뷔페음식, 회 등)은 먹지 않도록 노력했다. 사회생활

을 하면서 이런 것들을 지키기는 매우 어렵지만 ‘살기 위해서’ 스스

로 이런 활동을 제한하게 되면서 사회적 관계가 소홀해지면서 심한 

소외감을 경험하였다. 소홀해진 사회적 관계를 받아들이지 못한 일

부 참여자는 병원에서 제한하는 식사, 예를 들면 회를 먹고 술과 담

배를 피우며 사회적 관계에 치중하는 불이행의 모습을 보이는 경우

도 있었다. 

집하고 회사만 왔다 갔다 해요. 점점 안에서만, 대외활동을 거

의 안 해요. 동아리 모임이라든지 이런 데 일부러 안 가요. 경조사 

같은 것도 송금해버리고 장례식장도 (안 가요).(참여자 3)

(회를)그게 먹게 된 이유가 친구들이 나를 찾지도 않는 거라. 

자리 가서 아무 것도 안 먹고 가만히 있으면 다음에 안 불러! 그

냥 내가 내일 죽을 것 같아도 그냥 먹는 거라!(참여자 4) 

4) 연이은 약물 부작용으로 인한 소진

참여자들은 이식 후 면역억제제 이외에도 고혈압 약, 당뇨 약, 위
장장애 약 등 많은 종류의 약물을 복용하면서 약물 부작용으로 치

료받고 있었다. 피부암, 골다공증, 골괴사, 골절 등 참여자들마다 각

기 다른 약물 부작용으로 어려움을 겪으면서 에너지가 소진된다고 

하였다. 특히, 국내 심장이식 초창기인 1990년도에 심장이식을 받은 

참여자들은 최근에 이식받은 환자들보다 많은 양의 면역억제제를 

사용하여 부작용으로 더 많이 힘든 시기를 보냈고, 따라서 면역억제

제 부작용을 미리 알았다면 심장이식을 안했다는 말을 하기까지 하

였다. 

회복이 없었어요. 계속 약 하나하나가 다 부작용이 오더라구. 

자궁내막이 두꺼워져서 수술했지, 근육이 점점 나빠지지, 뼈가 약

해지니까 부러지지, 피부암까지 수술을 했고.(참여자 2)

3. 제 3주제모음: 갈피를 못 잡는 몸과 마음

1) 심장과 몸의 불협화음

대부분의 참여자들은 타인의 장기가 내 몸 안에 있다는 이질감을 

느끼거나, 다른 성(性)의 심장을 받았다고 해서 자신의 성향이 바뀌

지 않았다고 진술하였다. 하지만, 이식심장이 신체 활동에 대하여 재

빠르게 반응하지 않아서 이식심장과 몸이 분리되어 있는 느낌을 받

은 경우가 있어 당황스러워 하였다. 심장이 내 의지와 상관없이 막 

두근거리는 경우가 있었다. 또한 심장의 반응이 늦게 나타나므로 참

여자들은 처음 계단을 오를 때는 매우 힘들어 하였다. 하지만 일반

인들처럼 뛰어서 숨차다보면 나중에 괜찮아지듯이 이들도 나중에는 

숨참이 가라앉는 것을 경험하였다. 

이식한 심장은 신경은 연결은 안 해 놨다고 그래요. 그래서 딱 

일어났는데 저는 활동을 많이 하는데 애는 서서히 뛰고 있는 거라

서 어지러울 때가 있어요. 저는 쉬고 있는데 얘는 아직도 뛰고 있

고. 그런 것이 처음에는 굉장히 당황스럽고 지금은 많이 적응이 

됐죠.(참여자 1). 

2) 온전해질 수 없는 건강

모든 참여자들은 정상적인 사람하고 같을 수 없는 건강 때문에 매

우 아쉬워했다. 비록 이식 후 부종이 빠지면서 참여자들은 겉보기에

는 거의 정상인에 가까운 상태로 되었으나, 아직도 숨이 차고 손발

이 붓고 수술 부위가 계속 간지럽고 불편하고 피곤할 때 마다 입술

이 찢어지는 등 다양한 신체증상들로 인하여 생활의 불편함을 겪고 

있었다. 빠른 피로감과 약해진 근력으로 인하여 일상활동에 커다란 

제약을 받았는데, 예를 들면, 간단한 청소 일도 힘에 부쳐 못하고, 
오후에 일을 하려면 낮잠을 꼭 자야하고, 직장인인 경우 출퇴근 이

외의 취미활동은 엄두도 내지 못하였다. 이런 증상들은 완치될 수 

없기 때문에 온전해 질 수 없는 건강에 대한 아쉬움은 더욱 컸다. 한

편, 일부 환자들은 이식 전과 비교하여 건강상태가 좋아지면서 면역

억제제 복용을 규칙적으로 하지 않거나, 흡연과 음주를 다시 시작하

여 병원으로 실려가는 경우도 있었다. 

피로감이 굉장히 빨리 와요. 겉보기는 멀쩡한데 제가 장애등급 

3급을 가지고 있어요. 어디 가서 얘기하면 멀쩡하게 생겨가지고 

그런 말을 하는데 피로감이 굉장히 빨리 와요.(참여자 1) 

퇴원하고 1년 됐나? 1년 뒤에 약을 먹으니까 몸이 많이 좋아졌

http://www.jkan.or.kr


116

www.jkan.or.kr

황영희 · 이명선

https://doi.org/10.4040/jkan.2017.47.1.110

거든요. 약을 좀 등한시 했어요. 그래서 약을 아예 안 먹었어요. 1

주일 열흘 안 먹었어요. 그냥 안 먹었어요. 그냥 멀쩡하다고 느껴

지니까. 그러다 (병원에) 실려 갔잖아요.(참여자 8) 

3) 항상 따라다니는 죽음

모든 참여자들은 이미 한 번의 죽음까지 가 본 상황이었기 때문

에, 이식거부반응이 발생하였을 때 극도의 불안과 공포를 경험하였

다. 죽음에 직면하였다가 구사일생으로 살아난 이후, “자라보고 놀

란 가슴 솥뚜껑보고 놀란다”는 속담처럼 내면에 기억된 죽음의 공

포로 건강에 조금만 이상이 생겨도 지나치게 예민하게 반응하면서 

노심초사하였다. 이런 공포감은 일상생활에도 영향을 미쳐 장시간의 

여행을 하거나 다리나 터널을 지나갈 때 공황장애처럼 숨이 가빠지

고 땀이 나고, 이유 없이 불안해지는 경우도 있었다. 특히, 1990년도

에 이식을 받은 일부 참여자들은 1년 후 생존율을 정확히 예측할 수 

없는 상황이었기 때문에, 죽음에 대한 불안과 공포를 ‘등불이 없는 

긴 터널’을 지나는 것으로 묘사하였다. 

그럴 때 마다 공황이 오게 되고, 늘 보던 사람이 어느 날 사라

져 버리면 자리가 없어져 버리면 나도 다음에 내 차례인 것 같기

도 한 거라. 그런 게 가장 힘든 거지.(참여자 4) 

4. 제 4주제: 사회와의 메울 수 없는 단절

1) 교제 사회 밖으로 밀려난 존재

여느 이식환자들처럼 참여자들은 피로감, 감염에 취약한 건강상

태, 자신감 저하, 금연 및 금주 등 다양한 문제 때문에 대인관계 및 

사회·경제적 활동이 많이 제한되었다. 이 때 주위 친구들이나 직장 

동료들이 이런 상황을 이해하고 배려해주지 않을 경우 ‘원 밖에 있

는 느낌’으로 소외감을 느끼게 되었고, 인간관계에서 밀리면서 승진

에서 배제되는 차별도 감당해야 했다. 또한, 참여자들은 ‘보기에 멀

쩡한’ 외모 때문에 건강한 사람처럼 행동하기를 기대하는 사회적 무

지 때문에도 답답해하였다. 동네 의원의 의사조차도 진료를 하다가

도 심장이식을 했다고 하면 진짜냐고 되묻고, 일반인들은 마치 참여

자들을 외계인 취급을 하는 상호작용을 경험하면서, 더 이상 심장이

식환자라는 말을 하지 못하게 되는 등, 자신을 드러내는 데 커다란 

한계를 느꼈다. 

쟤는 맨날 술자리 회식자리 빠진다고 이렇게 찍혀버리는 거지. 

쟤는 늘 열외를 하려 한다 이런 식으로 잘 못 받아들이고 오해를 

하고 승진이나 이런데서 자꾸 배제가 되고.(참여자 3)

2) 의료체계 내 차별화된 환자

참여자들은 흔하게 발생하는 신체적 건강문제를 다루는 데 있어

서 많은 어려움을 경험하였다. 심장이식은 흔하지 않고 매우 위중한 

문제에 대한 치료이었기에, 대형병원에서만 이들을 용이하게 진료할 

수 있어서, 소소한 건강문제가 발생하였을 때에도 참여자들은 개인

병원 혹은 지방병원에서 진료 받기가 매우 어려웠다. 사랑니 발치와 

같은 치료도 대학병원 내 치과병원에 입원한 후에 받을 수 있기 때

문에 대형병원에서 먼 거리에 거주하는 경우 진료를 보는데 많은 불

편을 겪었다.

지방이다 보니 금방 아프다고 해서 병원을 갈 수 없네. 서울을 

가라고 하는데, 지방병원에 가면 서류를 뭘 다가지고 오라고 전화

상으로 통화하게 해주면 그것 가지고 안 된대.(참여자 4) 

3) 고통은 오롯이 내 몫

참여자들은 이식 후 겪는 다양한 고통을 주위 사람들에게 말하는 

것을 꺼려하게 되었다. 자주 아프다 보니 가족들에게도 아프다고 얘

기하기가 어려웠다. 자신이 고통을 드러내게 되면 오히려 가족들에

게 폐를 끼치게 된다고 생각하게 되었다. 이렇듯 주위로부터의 고통

에 대한 공감을 얻어내지 못하고 오롯이 홀로 버티게 되었다. 이러한 

고통을 토로할 수 없는 것은 의료인들에게도 마찬가지였다. 진료의

사에게 ‘살았는데 그 정도도 안 아프겠냐’고 핀잔을 받은 경우도 있

어, 참여자들은 고통을 드러내기보다는 혼자 감내하고 있었다. 모순

되게도 이러한 감내가 참여자들을 사회생활의 반경에 머무르게 하면

서, 소외감을 막는데 도움이 되기도 하였다. 

공황장애 같은 것이 있어요. 불안하고 이러면 안 되는데 쓰러지면 

안 된다 하면서. (회사에서) 사람들이 많이 있으니까 화장실 같은 데

로 도망을 간다든가. 한번은 조용히 119에 전화해서 내가 어떻게든 

정문까지는 걸어갈 테니까 앰뷸런스 소리 내지 말고 와 달라 (했어

요).(참여자 3)

5. 제 5주제: 감사와 책임감으로 극복되는 고통

1) 가족은 삶의 버팀목

참여자들은 조절할 수 없는 불안, 긴장감과 공포감 등이 왔을 때 

이를 이해하고 받아들일 수 있는 가족에게 많이 의지를 하는 모습

을 보였다. 가족은 참여자들이 겪는 여러 가지 변화와 어려움을 함

께 해주는 든든한 버팀목이었다. 또한, 참여자들이 이식 후 고통을 

안고 살아갈 수 있었던 중요한 이유 중의 하나는 가족에 대한 책임

감이었다. 참여자들은 내가 있었기에 자식들이 잘 성장할 수 있었

고, 이 순간 가족과 함께 살고 있다는 것이 보람이고 행복이라고 하

였다. 
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우리 집사람이 체구는 작아도 이 병원에 오면 나 혼자 한 번도 

안 왔어. 11년이 다 됐는데 꼭 따라다닌다고. (웃으면서) 가족이 

힘이 되죠. 당시에 우리 애들은 고등학교, 대학교 때니까 내가 일

어나야 될 거 아니야. (참여자 5)

2) 공여자 및 사회에 대한 감사

참여자들은 심장을 기증한 공여자부터 이식 수술비를 지원한 사

회, 생명을 살려준 의료인에 대하여 고마워하였다. 공여자를 위한 감

사 기도를 하고, 공여자가 본인에게 새 생명을 주었듯이 누군가에게 

도움을 주는 삶을 살고자 하였다. 이식 후 어려움을 겪을 때마다 ‘생

명을 준 공여자’를 생각하며 다시 삶의 소중함을 깨닫고 잘 극복할 

수 있었다. 참여자들은 생명의 은인인 의료진에게도 고마워하며 지

속적인 지지를 받고 싶어 했다. 

공여자가 공여했는데 어떻게 나만 생각할 수 있겠어요. 수술했

을 때부터 다 그런 생각을 했을 거예요. 수술하고 나가면 봉사도 

하고 좋은 일도 많이 해야지.(참여자 6) 

3) 직업의 전환

대부분의 참여자들은 원래의 직장으로 복귀하지 못하고, 직업을 

변경하거나, 일의 양을 줄여야만 했다. 즉 이들은 피로감, 외부활동 

제한, 감염의 취약함과 잦은 병원 방문으로 직업을 유지하기가 어려

운 경우가 대부분이어서, 상황에 맞추어 일을 줄이거나 직업을 변경

하였다. 

(수술)전에는 낚시점을 했었거든요. 낚시점은 여자가 남자를 상

대하나 남자가 남자를 상대하지 (남자 손님이 많아서 남자인 내

가 운영해야하는데) 내가 상대를(운영을) 안 하니까 낚시점이 운

영이 될 수 없다. 그래서 그렇게 하다가 나도 안되겠다. 가게를 그

만두고 마트쪽으로 바꿨어. 마트는 여자가 운영이 가능하잖아. 내

가 도와만 주면 되니까. 그렇게 바꿨어.(참여자 4)

4) 내 삶의 주인공은 나

참여자들은 어려움이 있을 때 주위에서 많은 도움도 받지만, 결국 

문제를 해결할 수 있는 실타래는 본인이라는 것을 깨닫고 혼자 힘으

로 극복하려는 모습을 보였다. 이식 후 자기 삶에 대하여 깊이 생각

하고, 자기 삶에 대한 책임감을 갖고 어려움을 극복해야한다고 여기

었다.

그것은 (어려움은) 누구나 다 있어요. 생각을 어떻게 받아들이

느냐 인데, 가족 때문만은 아니에요. 자기 자신이 자기 삶에 대한 

애착을 갖고 관리하는 것이 중요한 것이 아닌가.(참여자 6)

6. 제 6주제: 심장과 함께 딸려온 고통의 수용

1) 긍정적인 사고

참여자들은 통제할 수 없는 감정들이 생기면 생각을 다른 데로 돌

리거나, 자리를 피하는 방법을 통해서 점차 감정을 조절하였다. 현재

의 상황에 스트레스를 받는다고 문제가 해결되지 않는다는 것을 깨

닫고, 마음을 다스리고, 욕심을 버리면서 현재의 상황을 긍정적으로 

생각하려고 노력하였다. 마음을 다스리며 오래 살 수 있는 비결은 긍

정적인 태도와 마음가짐뿐이라고 생각하였다. 

긍정적인 사고를 갖는 사람들이 오래살고 관리도 잘되는 것 같

아요...마음이 뇌에 있다고 하지만 화가 나거나 그러면 심장이 뛰

잖아요. 마음을 다스리는 것이 중요한 것 같아요. (참여자 1)

2) 돈과 건강에 대한 염려를 내려놓음

이식 후 지속적인 관리를 위해서 병원비는 계속 지출해야 하지만, 
역설적이게도 참여자들의 경제활동은 위축되었다. 직장을 구하기 어

렵고, 직장이 있는 경우에는 승진도 잘 안되어, 수입은 줄어들 수밖

에 없었다. 이러한 상황 속에서 참여자들은 스트레스를 받기 보다는 

아껴 쓰고 절약하며 돈에 대한 욕심을 버리고 생활하려고 노력하였

다. “다른 사람이 하는 것 다 하려고 하면 한도 끝도 없다”며 돈에 

집착하지 않고, 욕심을 내려놓으면서 살아야 한다고 다짐하였다. 특

히, 참여자들은 죽음, 이식거부반응과 합병증을 걱정하면서 앞으로 

몇 년을 더 살 수 있을 지를 고민하지만, 그럼에도 불구하고 ‘매일 

건강, 건강하는 건강의 노예’가 되는 삶에서 벗어나야 한다는 것을 

깨닫게 되었다. 

얼마나 오래 살까 그것도 욕심이라고. 죽을 때가 되었던 사람이 

산 건데 그걸로 욕심을 가지면 안 된다는 거야. 스트레스 받을 일

이 없으니까 뭐든지 내려놓고 살면 되요.(참여자 8)

3) 고통은 평생의 친구

참여자들은 이식 전 심장이식의 합병증에 대해서 고민할 여유가 

없었기 때문에 이식 후 예측하지 못했던 합병증이 발생하였을 때 이

를 받아들이는 것이 힘들고 버거웠다. 그러나 그 모든 고통은 새 생

명을 얻은 대가이기 때문에 고통 때문에 스트레스를 받거나 회피하

기 보다는 ‘평생 가는 친구’로 받아들이고 같이 가야한다고 여기게 

되었다. 

이게 정상이다 돌아올 것이다 이렇게 마음먹고 생활하면 모든 
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것이 받아들이기가 더 힘이 들어. 하나의 생명을 얻으면서 그것에 

대한 대가를 그 만큼 지불해야하는 거라. (문제가) 생기면 아 그

렇구나. 내 친구니까 같이 가면 되는 거라. 오면 으레 오는 거라 하

고 받아들여야 돼.(참여자 4) 

4) 주도적 건강관리

참여자들은 이식 초기에는 병원에서 권고하는 주의사항을 지키기 

위하여 의식적으로 노력해야 했으나, 시간이 지나면서 습관처럼 몸

에 배어 본인 건강상태를 적극적으로 모니터링하고, 스스로 자기관

리를 잘 이행하고 있었다. 일부 참여자는 약물복용, 식이 및 감염예

방과 관련된 이행에서 더 나아가, 외래에서 혈액수치 검사 결과를 

확인하고 이에 따라 음식 및 체중을 조절하는 등 보다 전문적인 자

기관리를 수행하고 있었다. 

콜레스테롤 수치를 보고 육류를 줄인다던가 하고 있고 당 같은 

것도 선상을 벗어나면 이런 것(카라멜 마끼야또)도 안 마시려고 

하고, 많이 조심을 하게 되죠.(참여자 1)

논    의

본 연구는 한국의 사회·문화적 맥락 속에서 심장이식을 받은 환자

들이 일상에서 체험하는 핵심적인 내용들을 심층적으로 파악하였다

는 점에서 그 의의가 크다고 할 수 있다. 

본 연구에서 나타난 ‘천운으로 얻은 재탄생의 기쁨’은 수술 직후 

심장이식환자들의 체험을 드러내고 있는데, ‘재탄생의 기쁨’은 심장

이식 후의 삶을 다시 태어난 삶, 새로운 기회를 얻은 삶, ‘축복’이라

고 표현한 Sadala와 Stolf [23]과 O’Connor 등[14]의 연구 결과와 유

사하다. 죽음을 의미하는 멈춘 심장에서 생명을 의미하는 뛰는 심장

의 이식은 당연히 재탄생을 나타낸다고 할 수 있다. 특히 심장이식환

자들은 뇌사자가 언제 발생할지 모르는 상황이라 기대감보다는 체념

을 하고 죽음을 준비하고 있는 상황 속에서 이식을 받게 되므로, 갑
작스럽게 받은 새생명은 천운으로 얻는 기적의 선물이었다. 

본 연구에서 나타난 ‘약물 부작용으로 인한 고통’ 또한 심장이식

환자들 대상으로 한 Song [6], Ha 등[24] 그리고 O’Connor 등[14]

에서도 주요 문제로 도출되었다. 본 연구참여자 중 국내이식 초창기

에 이식을 받은 환자들은 최근에 이식을 받은 환자와 비교할 때 상

대적으로 많은 양의 면역억제제를 사용하면서 이식 초기부터 다양

한 약물 부작용으로 고통 받고 있었다. 장기간 면역억제제를 복용한 

환자들은 만성신장질환, 골절, 암 등이 발생할 가능성이 매우 높은데

[3], 본 연구참여자 중에서도 이식 후 20년 동안 장기간 면역억제제

를 복용한 경우 골절이나 암 등의 문제로 고통 받고 있었다. 그런데 

약물 부작용과 같은 이식 후 합병증은 스트레스, 적응 및 대처에 영

향을 미치는 중요한 변수이므로[16], 장기 면역억제제 사용으로 인한 

증상 관리에 대한 지속적인 연구와 관리가 필요함을 보여준다. 또한, 
본 연구참여자들은 사회활동을 제한하는 이식 초기에 부정적인 감

정변화가 더욱 극심한 것으로 나타났으며, 약물 부작용이 연이어 나

타나면서, 심리적으로 소진되었다. 이로 인하여 이식 직후 가졌던 새 

삶에 대한 기대감이 조금씩 사라지게 되었는데, 이런 결과는 심장이

식 후 불안정한 건강상태로 인한 신체적ㆍ정신적 불편감과 불안감을 

보고한 Lin 등[13]의 연구 결과와 유사하다. 따라서 심장이식 경과

에 따른 심리적 소진을 지속적으로 사정하고 이에 맞춘 상담 및 간호

중재가 필요할 것으로 생각된다. 

본 연구의 주제모음으로 나타난 ‘몸과 마음의 불협화음’은 이식된 

심장의 박동이 신체의 움직임 보다 늦게 나타나면서 겪게 되는 당황

스러움을 드러내고 있다. 이러한 결과는 자율신경이 제거된 심장을 

이식 받게 되면서 나타나는 운동 및 활동에 대한 지연 반응으로 여

겨진다[7]. 이러한 결과는 이전 선행 연구들에는 보고되지 않는 현상

으로서, 앞으로는 심장이식환자를 위한 교육중재에 이러한 변화에 

대한 내용이 포함되어야 할 것으로 생각된다. 한편, 외국의 연구에 

의하면 심장이식환자들은 내 몸의 일부인 심장을 제거한 것에 대해 

상실감을 느끼거나[9], 심장 공여자의 동일화로 인한 혼돈[6]이나 이

인감[10]을 느낀다고 보고하였다. 하지만 본 연구참여자들은 이질감

이나 이인감을 느끼거나 기증자의 영향으로 성격의 변화가 일어났다

고 여기지 않았다. 따라서 심장이식 후의 상실감과 이인감에 대한 

심층적인 탐색이 이루어져야 할 것이다. 

본 연구에서 참여자들을 가장 힘들게 한 것은 ‘항상 따라다니는 

죽음에 대한 공포’였다. 이는 심장이식이 다른 장기에 비해 생존율

이 낮은 것[5]과도 관련이 있다고 볼 수 있으며, 이식거부반응이 생

길 경우 다른 장기이식과 달리 재투석 등 다른 치료방법이 없기 때

문에 더욱 심한 것으로 볼 수 있다. 특히, 국내 초창기 이식환자들은 

마치 등불 없는 터널을 지나는 것으로 표현할 만큼 극도의 불안과 

공포의 순간을 견디었다. 따라서 심장이식환자를 위한 중재에는 다

른 장기이식환자들보다 더욱 불안과 공포를 감소시키는데 주력해야 

할 것이다. 

본 연구에서 참여자들은 ‘사회와의 메울 수 없는 단절’을 경험하

였다. Mauthner 등[25]의 연구에서도 심장이식환자의 고통은 심장

이식환자만이 이해할 수 있다 등으로 표현한 것과도 유사하다. 따라

서 심장이식환자에 대한 일반인들의 이해의 폭을 넓히기 위한 노력

이 필요하다고 본다. 의료체계 내에서도 이식전문가를 비롯한 모든 

의료인들도 심장이식환자에 대한 이해를 높이는 노력이 필요하다. 또

한 환우회 활동을 활성화시킴으로써 고통을 서로 공감하면서 치유

될 수 있도록 하는 것도 도움이 될 것이다. 
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심장이식환자들은 다양한 부작용과 합병증으로 내내 고통 받고 

있지만[6,23,26], 이런 문제가 새 생명이라는 귀중한 것을 얻은 대가

이기 때문에 당연하게 받아들여야 한다고 여기는 사회의 시선 때문

에 고통을 표현하기 보다는 감추고 있다고 보고되고 있다. 본 연구에

서도 이러한 어려움이 잘 드러나고 있는데, 특히 초점집단 면담을 통

하여 심장이식환자들은 그 동안 숨겨왔던 아픔과 고통을 서로 공감

하고 진솔하게 표현함으로써 의미 있는 진술을 도출할 수 있었다. 이

러한 결과는 보다 다양한 질적 연구를 통하여 많은 의료인들이 심장

이식환자들의 어려움을 공유할 수 있도록 하고, 다양한 매체를 통하

여 심장이식에 대한 올바른 이해를 고취시키기 위한 일반인 대상 홍

보교육 프로그램도 필요하다고 본다.

본 연구에서 가족, 공여자, 동료 그리고 의료인에 대한 감사와 지

지 그리고 책임감은 참여자들이 이식 후 고통을 극복하는 원동력이 

되었다. 이는 Song [6]과 Monemian 등[11]에서 가족, 동료, 의료인

의 지지 체계가 의미 있게 도출된 결과와 유사하다. 가족과 관련해

서 본 연구참여자 대부분은 이식 후 자식이 이만큼 클 동안 곁에 있

어줬다는 것을 가장 큰 보람으로 느낀다고 하였다. 이는 O’Connor 

등[14]의 연구에서 이식 후의 삶은 자녀가 아닌 나를 위한 삶을 살 

것이라고 보고한 것과는 대조적으로, 아마도 가족중심적인 한국의 

문화를 반영한 것으로 보인다. 또한, 본인의 삶에 대한 책임은 본인

이 져야한다며 ‘내 삶의 주인공은 나’라는 것을 알아가는 것이 심장

이식환자의 심리·사회적 적응에 중요함을 보여주고 있다. 동시에 환

자들은 이식 후 상태가 안정되면서 귀찮다는 이유로 약물을 제시간

에 복용하지 않거나, 다시 흡연과 과음을 경우도 있었다. 따라서 환

자의 상태가 안정화되어도 삶에 대한 책임감을 가지고 지속적인 자

기관리를 할 수 있는 다양한 지지프로그램을 개발하여 적용하는 것

이 필요하다. 

본 연구 결과, 심장이식환자들은 자신의 상황에 맞추어 일을 줄이

거나 변경하는 등 직업의 전환을 통하여 사회복귀가 비록 어렵지만 

가능함을 보여주고 있다. 따라서 심장이식환자들도 경제활동을 할 

수 있는 방법을 모색하도록 지지해주어 재정적인 안정뿐 아니라 삶

의 질을 증대시킬 수 있도록 하는 것은 매우 중요하다고 본다. 본 연

구결과, 여성 참여자는 1명이어서 기존의 연구와 비교하기는 어렵지

만, 외국의 Jalowiec 등[27]과 Evangelista 등[28]의 연구에서 여성

은 남성보다 증상에 대한 스트레스와 신체적 기능 저하를 더 많이 

호소하는 것으로 나타났다. 따라서 성에 따른 증상 스트레스와 신체

적 기능에 차이가 있는지에 대한 추후 연구가 필요할 것으로 생각된

다. 

본 연구참여자들은 이식 후 시간이 지나면서 ‘심장이식 후 딸려온 

고통을 수용’하게 되었다. 이 수용 과정에는 동료, 의료팀 및 사회적

지지, 삶에 대한 책임감, 긍정적인 자세 등이 필요하고, 이는 O’Con-

nor 등[14], Kaba 등[9]과 Lin 등[13]의 연구 결과와 일치한다. 하지

만 본 연구참여자들이 돈과 건강에 얽매이지 않을 때 오히려 고통을 

친구로 받아들일 수 있다고 이야기한 점에 주목해야할 것이다. 상담 

시 환자들을 적극적으로 지지해주며, 자기 삶에 대한 책임감과 긍정

적인 자세를 가지되, 삶의 본질에 대한 자아성찰을 통하여 돈이나 

건강에 지나치게 얽매이지 않는 초월적인 삶을 살 수 있도록 돕는 

간호중재 교육프로그램 개발이 필요할 것으로 생각된다. 

궁극적으로, 본 연구결과는 심장이식환자들의 총체적인 이해와 

통찰을 바탕으로, 외래 혹은 장기이식센터에서 심장이식환자들의 이

식 전후 관리를 위한 효율적인 간호상담과 교육을 제공하는데 도움

이 될 것으로 생각된다. 

결    론 

본 연구는 한국의 사회·문화적 맥락 속에서 심장이식환자의 체험

을 드러내기 위해 현상학적 연구 방법으로 시행되었다. 심장이식환

자들은 이식 초기 ‘재탄생의 기쁨’으로 새 삶을 시작하지만 ‘약물부

작용’, ‘죽음에 대한 불안과 공포’ 그리고 ‘사회와의 메울수 없는 단

절’로 고통 받고 있었다. 이런 고통을 벗어나려고 발버둥치기 보다는 

돈과 건강에 얽매이지 않고 현재의 고통을 있는 그대로 받아들이기 

위하여 부단히 노력하는 심장이식환자들의 삶의 모습을 본 연구에

서 진솔하게 기술하였다. 이러한 결과는 의료인들이 심장이식환자가 

이식 후 체험하는 신체적ㆍ정신적 고통과 사회와의 단절을 심층적으

로 이해하는데 도움이 될 것이다. 또한, 심장이식환자가 고통을 받아

들이고 사회로 복귀하기 위한 지지체계를 구축할 수 있는 맞춤형 간

호중재프로그램 개발의 근거자료가 될 수 있을 것이다. 앞으로도 심

장이식환자들의 적응과정에 대한 심층적 탐색을 위한 근거이론방법

을 적용한 후속연구와 이식 후 삶의 질에 영향을 미치는 다양한 변

인을 파악할 수 있는 양적연구가 이루어지기를 제언한다. 
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