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가족 간 생체 간이식 환자 가족의 돌봄 경험
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Purpose: The purpose of the study was to understand the care experiences of the family of living donor liver transplantation (LDLT) pa-

tients where the donation had occurred within the family. Methods: Participants were eight family caregivers who cared for recipients 

and donors of LDLT. Data were collected through individual in-depth interviews from November, 2020 to April, 2021. Data analysis was 

performed through a cyclical process of data collection and analysis by applying Giorgi’s phenomenological research method. Results: 

The five main components extracted from the experiences of the family caregivers were: "A double-edged choice to save the family", 

"The harsh daily life of liver transplantation care", "The yoke of double care on both shoulders", "The power to withstand the adversity 

of caring", and "The recovery and growth of life pursued by trusting each other". Conclusion: The participants tried to do their best in 

their daily lives, while providing reassurance and care to the LDLT patients in the family; however, they expressed some worry and hard-

ship while doing so. The results of this study provide a deeper understanding of the caring experience of the family caregivers, which 

may contribute to the development of nursing interventions that will aid these caregivers in providing care to their LDLT family members. 

Furthermore, the development and application of an integrated management program for LDLT patients in the family is required.
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서    론

1. 연구의 필요성

간이식은 간 세포암, 간경변증, 말기 간부전 등에 의해 정상적

인 간 기능을 유지하기 어려운 환자를 치료할 수 있는 유일한 치

료법으로 환자가 간을 기증받는 방법에 따라 뇌사 간이식과 생

체 간이식으로 구분되는데, 그 중에서도 생체 간이식은 기증 대

기자의 사망률 감소를 위한 최선의 선택으로 여겨진다[1]. 현재 

국내 장기이식의 수준은 장기이식 술기와 면역억제제의 발전으

로 이식 생존율이 눈부시게 향상되어 해외의 이식을 선도하는 

수준에 이르렀다[2]. 질병관리본부 장기이식 관리센터의 2019년 

통계 연보에 의하면 우리나라의 전체 장기이식 4,299건 중 뇌사 
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간이식은 391건, 생체 간이식은 1,188건이었다[3]. 이와 같이 생

체 간이식은 우리나라 전체 간이식의 80% 이상을 차지하는 등, 
뇌사 간이식에 비해 생존율이 높음과 동시에 시행건수 또한 많

아 지속적으로 대기자가 증가하는 추세이다[4]. 인구 100만 명당 

생체 간이식 비율을 살펴보면 미국이 1.14명인데 반해 우리나라

는 19.93명에 달하여 상당한 전문성을 바탕으로 세계에서 가장 

많은 간이식이 시행되고 있음을 알 수 있다[3,5]. 특히 뇌사자 장

기기증에 대한 사회적 인식이 부족한 아시아 국가 중 하나인 우

리나라는 뇌사자 장기기증만으로는 간이식 대기자들의 수요를 

감당하기 어려워 장기의 수요와 공급의 불균형이 더욱 심화되는 

상황이므로[6], 이에 대한 대안으로 일본과 한국을 중심으로 생

체 간이식이 더욱 활발하게 시행되고 있는 것이 현실이다[2].

장기의 적출과 이식이 적법한 환경에서 안전하게 시행될 수 있

도록 제정된 「장기등 이식에 관한 법률」에 따르면 기증자 선정에 

있어서도 복잡한 평가 절차가 요구되기 때문에[4] 우리나라의 생

체 장기기증은 주로 배우자나 직계존비속, 형제자매 또는 4촌 이

내의 친족 간에 이식이 이루어지고 있다[3]. 우리나라 생체 간 기

증의 실태를 살펴보면, 간이식이 필요한 수혜자는 간 경화나 간

암을 앓는 40~60대 연령의 환자 군이 대부분이며[7] 이를 위해 

수혜자의 직계비속, 즉 자녀가 부모에게 간을 기증하는 비율이 

가장 높다[4]. 이와 같이 가족 간의 유대가 강한 우리나라의 문

화 속에서 자녀는 부모에게 자신의 장기를 기증함으로써 효도를 

실현하고자 한다[8]. 이러한 특성 때문에 우리나라의 생체 간기

증은 한 가족 내에서 수혜자와 기증자가 동시에 발생할 수밖에 

없는 구조이며 이에 따라 그들을 동시에 간호해야 하는 가족에

게는 여러 측면에서 돌봄에 대한 책임이 가중될 수 있다.

간 질환으로 인하여 가족 구성원이 간이식을 받게 되었을 때 

가족돌봄제공자는 가족의 기증 준비 과정부터 기증 후 관리에 

이르기까지 예측 불가능한 상황에서 부가적인 돌봄 부담을 떠안

게 되고[9] 환자의 수술 결과에 따라 가족돌봄제공자들의 불안

과 우울은 증가함과 동시에 삶의 질은 감소하였음을 알 수 있다

[10,11]. 더욱이 우리나라 생체 간이식의 경우 수혜자와 기증자가 

대부분이 혈연관계인 점을 감안할 때[3] 이들을 돌보는 가족의 

돌봄 부담과 삶의 질에 대한 심층적인 이해를 바탕으로 간이식 

가족의 위기 극복을 위한 다양하고 구체적인 연구가 절실히 요구

된다.

간이식 환자의 가족과 관련된 선행 연구를 살펴보면, 국내 연

구로는 간이식 환자 가족의 삶의 질 영향요인을 조사한 양적연구

[9], 국외 연구로는 간이식 수혜자 가족돌봄제공자의 스트레스

[12], 간이식 가족돌봄제공자의 대처 전략[13], 이식 가족돌봄제

공자의 심리적 고통[14], 간이식 전후의 돌봄제공자의 삶의 질 

및 심리사회적 기능[11] 등에 관한 양적연구들이 다소 수행되었

다. 하지만 이러한 양적연구들은 참여자의 주관적인 돌봄 경험의 

심층적인 이해를 돕기에는 부족함이 있다. 간이식 환자의 가족돌

봄에 대한 질적연구는 국내에서는 현재까지 보고된 바 없으며, 
국외 질적연구로는 간이식 수혜자를 돌보는 주 돌봄제공자의 스

트레스 경험[15,16], 생체 간이식을 받은 자녀를 둔 부모와 돌봄

제공자의 경험[17] 등의 연구가 진행되어 간이식 환자 가족의 경

험에 대한 이해를 증진하는 데 기여하였다. 하지만, 위의 언급된 

연구들은 뇌사자 또는 생존 중인 타인의 간을 기증받은 수혜자

만을 돌보는 가족의 돌봄 경험을 다루고 있어 가족 간 생체 간이

식이 주를 이루는 우리나라에서 한 가족 내 두 명의 환자 즉, 수
혜자와 기증자를 동시에 돌보는 가족의 독특한 경험을 이해하기

에는 제한이 있다.

가족 간 생체 간이식 환자들의 가족은 간이식을 받은 환자들

이 수술 후 일상생활로의 복귀를 돕는 가장 가까운 지지체계로

써 복합적인 스트레스를 경험하며, 이들의 돌봄 부담은 시간이 

지나도 여전히 지속된다[12]. 따라서 가족 간 생체 간이식 환자

들을 돌보는 가족을 지원하기 위한 다각적인 방안 마련이 요구되

며, 이를 위해서는 그들의 경험에 대한 심층적인 분석과 이해가 

선행되어야 한다. 매년 증가하고 있는 가족 간 생체 간이식 기증

자와 수혜자, 그리고 이들을 돌보는 가족들의 경험은 각 나라의 

문화에 따라 차이가 있으므로[18], 본 연구를 통하여 뇌사 간이

식이 주를 이루는 서구에 비해 대부분 가족 간 생체 간이식이 이

루어지는 우리나라에서 가족 간 생체 간이식 환자 가족의 돌봄 

경험에 대한 의미와 본질은 어떠한지 심층적으로 살펴볼 필요가 

있다. 

Giorgi [19]의 현상학적 연구방법은 아무것도 더해지거나 감해

지지 않은 참여자들의 주관적이고도 생생한 경험에 집중하고, 그 

경험의 의미를 개별적이고 상황적인 맥락 속에서 있는 그대로 기

술함으로써 그들의 경험을 더욱 깊게 이해하기 위한 총체적인 접

근법이다. 이는 가족 간 생체 간이식 수혜자뿐만 아니라 기증자

까지 동시에 돌보아야 하는 독특한 상황에서 가족이 경험하는 

돌봄의 의미와 구조를 파악함으로써 그들의 경험을 심층적으로 

이해하는 데 적합한 방법이라고 생각된다. 따라서 본 연구에서는 

Giorgi [19]의 현상학적 연구방법을 통하여 가족 간 생체 간이식 

환자 가족의 돌봄 경험의 의미와 그 본질을 밝힘으로써 이식 가

족을 돌보는 가족돌봄제공자를 효율적으로 지원할 수 있는 방안

을 모색하고자 한다.

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 현상학적 연구 방법을 이용하여 가족 간 생
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체 간이식 환자 가족의 돌봄 경험을 탐색하여 그 본질을 드러내

고 심층적으로 이해하는 것이다. 이를 위한 연구 질문은 “가족 

간 생체 간이식 환자 가족의 돌봄 경험은 무엇인가?”이다.

연구 방법

1. 연구 설계

본 연구는 가족 간 생체 간이식 수술을 받은 환자들을 돌보는 

가족의 경험을 심도 있게 이해하고 탐구하기 위해 Giorgi [19]의 

현상학적 연구 방법을 이용한 질적연구이다.

2. 연구 참여자

본 연구의 참여자는 가족 간 생체 간이식 수술을 받고 퇴원한 

지 최소 6개월 이상 경과한 수혜자 및 기증자와 동거하거나 이들

을 함께 돌보기 위해 하루 8시간 이상 일상을 공유하는 8명의 

가족돌봄제공자이다. 간이식 환자는 퇴원 후에도 혈역학적 변화, 
각종 합병증의 위험 등으로 의료기관에서 간헐적으로 집중치료

를 요하는 경우가 많고 수술 후 3~6개월 동안은 다량의 면역억

제제 복용으로 인한 감염 발생 빈도가 높은 시기이므로[2] 참여

자가 간이식 가족돌봄제공의 급성기 경험에서 어느 정도 벗어나 

스스로의 경험을 반추할 수 있는 기간을 고려하여 최소 6개월 

이상의 기준을 적용하였다. 의사소통이 가능하고 자신의 경험을 

풍부하고 다양하게 나누기에 적합한 대상자를 선정하고자 목적

적 표집법으로 참여자를 모집하였다. 연구 참여자 모집은 일개 

대학병원의 간담췌외과 전문의와 이식 코디네이터에게 본 연구

의 목적과 방법 설명 후 생체 간이식 환자를 돌보는 가족을 소개

받았으며, 본 연구의 목적을 이해하고 연구 참여에 자발적으로 

동의한 자를 선정하였다.

3. 자료수집

본 연구자는 2020년 11월부터 2021년 4월까지 약 6개월간 참

여자 개별 심층면담을 통해 자료를 수집하였다. 각 면담은 자발

적 연구 참여 의사를 밝힌 참여자들의 요구에 따라 그들의 집 근

처 공원의 벤치 또는 카페 등의 편안한 장소로 방문하여 진행하

였다. 면담을 지속하기 어려운 경우에는 언제든 중지할 수 있으

며, 필요시 추가 면담을 할 수 있음을 사전에 설명하였고, 집에 

두고 온 가족들을 걱정하는 참여자들의 얼굴 표정이나 몸짓 등

을 면밀히 살피며 참여자들이 편안한 마음으로 면담에 참여할 

수 있도록 도왔다. 참여자별 면담 횟수는 개인당 2~4회로 대면 

면담은 총 10회 실시하였고 비대면 면담은 총 7회 실시하였다. 

개인 심층면담의 목적은 각각의 참여자로부터 핵심 문제를 충족

하는 포괄적이고도 깊이 있는 자료를 얻는 데 있으므로[20] 대

면 면담 시에는 간략하고 명확한 질문을 사용하였으며 1회 대면 

면담은 최소 1시간에서 최대 1시간 20분 정도 소요되었다. 면담

기간이 COVID-19 팬데믹 상황임을 고려하여 대면 면담의 경우

에는 면담 전에 본인을 비롯하여 참여자의 발열, 호흡기 증상이 

없는지 확인하였으며, 마스크 착용과 더불어 손 소독을 실시하

는 등 COVID-19 방역수칙을 철저히 준수하며 면담을 진행하였

다. 한편, 연구 현상과 참여자의 경험을 좀 더 심층적으로 기술하

기 위해 추가 면담을 의뢰하였으나 감염과 면역관리에 취약한 

간이식 가족들을 돌보아야 하는 참여자들이 대면 면담으로 인한 

감염에 불안을 호소하는 경우 전화 면담을 실시하였으며(총 7회, 
1회 면담 소요시간은 30분에서 최대 1시간가량 소요), SNS 

(Social Networking Service) 중 카카오톡을 사용하여(총 4회) 

자료의 확인을 위한 간단한 질문을 하였다.

면담은 본 연구자가 직접 시행하였으며 “가족 간 생체 간이식 

수혜자와 기증자를 동시에 돌보고 계시는데 그 경험을 말씀해 

주시겠습니까?”라는 비구조적이고 개방적인 질문으로 시작하였

으며 그에 대한 부가적인 질문으로는 “가족 간 생체 간이식이 결

정되었을 때 어떤 경험을 하였습니까?”, “수혜자와 기증자를 동

시에 간호하면서 경험한 느낌이나 생각은 무엇이었습니까?”, “수
혜자와 기증자를 동시에 돌보면서 당신의 삶에는 어떤 변화가 있

었습니까?” 등이었다. 연구 참여자의 관점과 시각에서 경험에 대

하여 자유롭게 이야기하도록 격려하였으며 더 이상 새로운 정보

가 나오지 않는 자료의 포화 시점까지 자료수집과 분석을 진행하

였다. 면담 내용은 모두 녹음하였고, 연구자는 참여자의 언어뿐

만 아니라 목소리의 변화, 억양이나 행동, 표정 등의 비언어적 표

현까지도 세심하게 관찰하고 이를 현장기록 노트에 메모함으로

써 자료의 분석 시 면담을 했던 순간의 느낌을 회상하며 이를 충

실히 반영하고자 하였다. 또한 자료의 정확성을 높이고자 녹음된 

내용은 본 연구자가 참여자의 언어를 그대로 필사하여 반복해서 

읽고 분석하였으며, 추가적인 질문이 필요한 부분은 다음 면담 

시에 확인을 하여 가족 간 생체 간이식 환자 가족의 돌봄 경험에 

대한 연구자의 이해를 높이고자 하였다.

4. 자료분석

필사한 자료는 Giorgi [19]의 현상학적 분석방법을 이용하여 

다음과 같이 분석하였고, 자료의 수집과 분석은 순환적인 과정

을 거쳐 진행하였다. 본 연구에서 수행한 내용을 구체적으로 살

펴보면 첫 번째, 자료의 총체적 의미를 파악하기 위해 가족 간 

생체 간이식 환자들을 돌보는 가족과의 면담 내용을 본 연구자

가 직접 필사한 후 개방적인 자세로 텍스트를 전체적으로 여러 
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번 반복해서 읽으며 참여자의 경험에 대한 전체적인 내용을 파

악하였다. 이 과정에서 참여자들이 가족 간 생체 간이식 환자들

을 돌보는 경험이 어떠한지 확인하였다. 두 번째, 생체 간이식 환

자 가족의 돌봄 경험의 의미를 그대로 반영하기 위해 진술내용

을 반복적으로 읽는 동시에 현상 자체에 주의를 기울여 현상학적

이고 간호학적인 관점에서 참여자가 기술하는 다양한 의미단위

를 구분하는 작업을 반복했다. 또한 참여자의 경험이 무엇인지에 

대해 초점을 두고 참여자의 언어로 표현된 의미단위들을 연구하

고자 하는 현상과 관련된 학문적 언어로 전환하여 기술하였다. 

세 번째, 연구 참여자의 표현을 학문적 용어로 변형하고자 생체 

간이식 환자 가족의 돌봄 경험의 본질이 무엇인지에 초점을 두고 

간호학적 차원에서 적절한 표현이 얻어질 때까지 자유변형과 반

성 과정을 거쳐 학문적인 용어로 변경시켰다. 이 과정에서 본 연

구자는 학문적 용어로 변형된 생체 간이식 환자 가족의 경험이 

현상의 본질에서 벗어나지 않도록 철저히 현상학적 환원의 자세

를 유지하고자 노력하였다. 이에 의미단위들의 유사성과 상이성

을 검토하고 분류하여 주제별로 유사한 개념을 묶어 하위 구성

요소를 도출하였으며, 전체 참여자의 관점에서 구성요소를 도출

하였다. 마지막으로, 전환된 의미단위를 기초로 하여 구성요소들

을 하나의 일반적 구조로 통합하였다. 이를 위해 본 연구자는 면

담 자료를 반복적으로 읽으면서 참여자들의 경험에 대한 구성요

소들 간의 관계 분석과 재배치를 반복한 결과 이론적 표현으로 

변형된 의미단위들을 범주화하고 그 구성요소들 간의 관계를 설

명하는 일반적 구조를 진술함으로써 분석을 완료하였다.

5. 연구의 타당성 확보

본 연구는 연구결과의 타당성과 신뢰도를 확보하기 위해 Lin-

coln과 Guba [21]가 제시한 평가 기준을 사용하였다. 먼저 연구 

현상에 대한 풍부한 경험을 가장 잘 표현해 줄 수 있는 참여자를 

선정 후 그들이 경험한 현상을 솔직하게 표현하여 면담 내용의 

누락이나 왜곡 없이 그대로 기술하고자 노력하였다. 또한, 필사 

내용과 분석결과를 연구참여자 3인에게 보여주고 최종 분석결과

가 그들의 체험을 충실하게 반영하는지 참여자 확인(member 

check)을 받았다. 본 연구자는 공동연구자 1인과 함께 자료를 분

석한 후 분석 결과에 대한 차이점 등을 토의하여 합의를 이루어

나가며 분석과 해석의 신뢰성을 확보하고자 하였다. 본 연구에서

는 참여자의 일반적 특성과 질병과 관련된 특성 등을 제시하였

으며, 연구에 참여하지 않은 가족 간 생체 간이식 환자들을 돌보

는 가족 3인에게 연구 결과를 보여주고 자신의 경험에 비추어 의

미 있는 기술이라는 평가를 통해 연구의 적합성을 높였다. 참여

자들의 진술이 이론적 포화상태에 이르기까지 자료수집과 분석

의 과정을 순환적으로 반복하였다. 또한 실제 참여자들의 면담 

내용을 연구결과에 인용함으로써 현실을 풍부하게 묘사하기 위

해 노력하였다. 연구 과정의 상세한 기록과 면접과 필사의 전 과

정을 직접 수행하고 연구목적, 연구방법, 자료수집 및 분석과정 

등을 구체적으로 기술하였으며, 자료분석 과정에서 Giorgi [19]

가 제시한 연구방법을 준수하여 결과를 도출하였다. 연구 결과의 

해석과 분석과정에서의 오류를 줄이기 위해 면담 내용을 여러 

번 읽어 전체적인 내용을 이해하고 그 결과를 중심의미로 요약한 

후 최종 결과를 도출하기까지 질적연구 경험이 풍부한 공동연구

자와 간호학과 교수 4인의 검토 후 의견이 합의되었을 때 하나의 

범주로 코딩되었고, 최종 결과는 3회 이상의 수정과 보완이 이루

어진 후에 도출되었다. 마지막으로 연구 주제에 대해 연구자가 가

지고 있는 선이해나 편견 등을 사전에 연구노트에 기술하여 검토

하였다. 또한 자료의 수집과 분석 과정에서 연구자의 해석과 가

정을 괄호치기(bracketing)함으로써 자료를 신선한 눈으로 바라

보고자 노력함으로써 연구의 확증성을 유지하였다.

6. 연구자의 준비

본 연구자(Bang M.)는 일 대학병원에서 12년 동안 수술실 간

호사로 근무하면서 혈연관계인 수혜자와 기증자가 같은 시간, 장
소에서 수술을 받는 생체 간이식에 지속적으로 참여하고 있다. 

최근 현상학적 연구방법을 사용하여 청년 생체 간이식 기증자의 

경험에 대한 질적연구를 수행함으로써 생체간이식 수술을 받은 

수혜자와 기증자들을 돌보는 가족돌봄제공자의 돌봄 경험을 이

해하는 데 민감성을 높일 수 있었다. 본 연구자는 박사학위 과정

에서 질적연구 능력을 신장하고자 질적연구방법론과 분석론 교

과를 이수하였으며, 질적연구의 실제와 방법론적 지식을 함양하

고자 질적연구 학회에서 주최하는 질적연구 방법론 워크숍에 참

석하였다. 또한 질적연구와 관련된 국내외 문헌을 폭넓게 고찰하

여 질적연구 수행을 위한 역량을 갖추기 위해 노력하였으며, 최
근에는 현상학적 연구방법을 사용하여 총 네 편의 질적연구를 

학회지에 게재한 바 있다.

7. 윤리적 고려

본 연구는 자료 수집 전 연구 참여자의 권리와 개인정보 보호

를 위해 2019년 6월 19일에 고신대학교 기관생명윤리위원회의 

최초승인(KU IRB 2019-0043)을 받았고, 이후 연구의 지속을 

위해 지속승인(2020년 11월 11일)을 받았으며 총 연구기간은 

2019년 6월 19일부터 2021년 11월 5일까지로 총 2년 5개월이었

다. 참여자와의 면담을 시작하기 전에 연구자는 연구목적과 신분

을 밝히고 언제든지 연구과정에서 참여철회를 요청할 수 있으며, 
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면담 내용은 녹음을 하게 될 것과 연구와 관련된 익명성 보장과 

비밀유지를 약속하였다. 수집된 자료는 참여자의 개인정보를 코

드화하여 필사할 것이며 개인 식별 가능 정보를 삭제 후 활용할 

것을 설명한 후에 인터뷰를 시작하였다. 후속 면담은 전화 또는 

SNS를 사용하였고, 연구자의 핸드폰과 컴퓨터에 패스워드를 설

정하여 비밀을 유지하였다. 면담 후 연구 참여자에게는 참여에 

대한 보답으로 소정의 상품권을 제공하였다.

연구 결과

본 연구의 참여자는 가족 간 생체 간이식 환자들을 돌보는 가

족돌봄제공자 총 8명으로, 남성이 2명, 여성이 6명이었다. 참여

자들의 평균연령은 44.3세로 최저 28세에서 최고 63세였으며 

20대 3명, 40대 2명, 50대 2명, 60대 1명으로 구성되었고, 결혼 

상태는 기혼이 4명, 미혼이 4명이었다. 직업을 가지고 있는 경우

가 7명, 가지고 있지 않은 경우가 1명, 종교는 기독교가 1명, 불교

가 2명, 무교가 5명이었다. 참여자와 수혜자와의 관계는 배우자 

3명, 자녀 4명, 의자매 1명이었다. 참여자들 중 한 명은 생체 간

이식의 실패로 뇌사자의 간을 재이식 받았다. 참여자들이 돌보는 

가족의 간이식 후 경과 기간은 16개월에서 43개월의 분포를 보

였고, 간이식 후 평균 돌봄 기간은 2년 3개월이었다(Table 1).

1. 연구 참여자의 상황적 구조기술

Giorgi [19]의 현상학적 분석방법으로 자료를 분석하여 5개의 

구성요소와 18개의 하위 구성요소로 도출되었다. 연구결과로 도

출된 구성요소는 “가족을 지키기 위한 양날의 선택”, “간이식 간

병의 혹독한 일상”, “양 어깨로 짊어진 이중 돌봄의 멍에”, “돌봄

의 역경을 견디게 하는 힘”, “서로를 든든히 믿으며 추구하는 삶

의 회복과 성장”이었다(Table 2).

1) 구성요소 1: 가족을 지키기 위한 양날의 선택

참여자들은 서둘러 간이식을 하지 않으면 가족을 잃을 수도 

있다는 의료진의 말에 마음은 더욱 절박해져 생체 간이식을 위

한 가족 내 기증자를 결정해야 하는 상황에 이르렀다. 참여자들

은 오로지 아픈 가족을 살려야만 한다는 일념으로 정신없이 몰

아치는 이식 절차를 진행해야 했으며, 주변을 돌아 볼 여유조차 

없었다. 간이식을 위해 수술실에 가족들을 들여보내고도 기다림 

외에는 아무것도 할 수 없는 자신의 처지에 참여자들은 깊은 무

력감을 느꼈고 소중한 두 가족을 동시에 잃게 될까 불안에 떨며 

죽음의 그림자와 씨름하였다. 이와 관련된 하위 구성요소는 ‘갑

작스런 가족의 죽음 위기에 당혹스러움’, ‘절박한 마음으로 간이

식을 받아들임’, ‘가족 중 기증자를 결정하며 억장이 무너짐’, ‘급
류를 탄 듯 휘몰아치는 간이식 절차를 견딤’, ‘소중한 가족들을 

동시에 잃을까 두려움’으로 도출되었다.

(1) 갑작스런 가족의 죽음 위기에 당혹스러움

참여자들은 어느 날 갑자기 증상이 악화되어 시커먼 피를 토

하는 가족을 데리고 혼비백산하여 병원으로 달려갔다. 엄청난 

양의 토혈로 인해 얼굴색마저 하얗게 질려버린 아픈 가족은 응

급실에 도착하자마자 중환자가 된 듯 여러 가지 검사를 받게 되

었고, 이를 지켜볼 수밖에 없었던 참여자들은 놀란 마음을 진정

시키며 검사 결과를 초조하게 기다렸다. 이와 같이 간 경화와 간

암을 오래도록 앓아온 가족의 건강이 급격히 악화되자 그들의 

곁에 선 참여자들은 당혹스러움을 금치 못했다. 

우리 아저씨가 속이 메스껍다더니 갑자기 속에서 뭐가 올라와서 토를 

했는데, 시~커먼 그게 다 피라고 내한테 전화가 왔어요. 너무 놀래가꼬 

집으로 뛰어가 보니 피를 너무 많이 토해서 얼굴이 백짓장처럼 하얗게 

질려가지고... 응급실에 달려가면서도 아주 난리가 났어요. 급히 검사를 

Table 1. The Characteristics of the Participants

No. Gender Age (yr)
Marital 
status

Occupation Religion
Carer’s 

relationship to 
recipient

Carer’s  
relationship to 

donor

Recipient/
donor age 

(yr)

Duration 
since trans
plantation 

(mo)

1 F 29 Married Daycare center teacher None Daughter Daughter 58/52 27

2 F 28 Single High school teacher None Daughter Sister 55/20 33

3 F 48 Single Academy lecturer None Sister Aunt 52/29 32

4 F 63 Married Housewife Christian Wife Mother 63/29 25

5 F 54 Married Nurse aid Buddhism Wife Mother 54/24 43

6 M 45 Single Construction supervisor None Son Sister-in-law 55/29 19

7 F 28 Single Telemarketer None Daughter Brother 66/41 24

8 M 59 Married Nursing assistant Buddhism Husband Daughter 52/24 16
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해보니깐 몸속의 피가 다 빠져나가서 조금만 더 늦었으면 죽었을 거라고 

하더라고요. (참여자 5)

(2) 절박한 마음으로 간이식을 받아들임

모든 참여자들은 함께 지내온 가족과의 헤어짐을 생각해 본 

적이 없었기에 하루가 다르게 꺼져가는 듯 한 가족의 생명 앞에

서 견딜 수 없는 고통을 느꼈다. 뇌사 기증자가 나타나기를 막연

히 기다리는 중에도 가족의 건강 상태는 나날이 악화되었고, 이
에 참여자들의 마음은 점점 더 조급해 질 수 밖에 없었다. 결국 

참여자들은 가족을 살리기 위해 피할 수 없는 운명을 맞이하듯 

간이식을 결정하였다.

간이식을 안 하고 이대로 있다가는 3개월... 그 이후에는 간이 너무 

나빠져서 돌아가실 수도 있다고 말씀하시더라고요. 그때는 저희 곁에 

엄마가 없을 거라고... 엄마가 돌아가실 거라고는... 우리 곁을 영원히 떠

날 거라고는 한 번도 생각해 본 적이 없어서 간이식을 무조건 해야겠다

고 생각했어요. (참여자 2)

완전 절박했지요. 무조건 어떤 행동이든 취해야 된다고 생각할 수밖

에 없었어요. 아픈 사람을 치료하면 살 수 있는데, 마냥 기증자가 나타

나기를 기다리고 있을 수도 없고 무조건 간이식을 해야 하겠다고. (참여

자 3)

(3) 가족 중 기증자를 결정하며 억장이 무너짐

언제 나타날지 모르는 뇌사자의 간 기증을 기다리기에는 환자

에게 주어진 시간이 많지 않다는 의료진의 말에 참여자들은 가

족 내에서 기증자를 구할 수밖에 없는 형편에까지 이르렀다. 절

체절명의 위기 가운데 결국 또 다른 가족 구성원은 자신의 나이

가 어리고 몸이 약함에도 불구하고 아픈 가족의 생명을 살리기 

위해 간 기증에 대한 의사를 밝혔다. 이와 같은 기증 후보자의 

모습을 그저 지켜볼 수밖에 없었던 참여자들은 가족 기증 외에

는 대안을 찾을 수 없는 기증자 결정의 과정에서 억장이 무너지

는 듯한 경험을 하였다.

어떻게 자식한테 간을 달라는 소리를 합니까? 남편이 아무리 아파도 

아들 간은 떼 주기 싫더라고요... 근데 다른 기증자도 찾을 수가 없고, 

지금 우리 아저씨 상태로서는 (뇌사자가) 언제 나타날 지도 모르는데 젊

은 사람이니까 그리 보낼 수도 없고 막상 닥치고 발등에 불 떨어지니깐 

할 수 없이 애한테 의논하게 되더라고요... (중략) “엄마 내가 기증하면 

되지 뭐가 문제예요”라고 하는데 눈물이 펑펑 흐르더라고요. (참여자 5)

(4) 급류를 탄 듯 휘몰아치는 간이식 절차를 견딤

참여자들은 아픈 가족과 함께 응급실 방문을 시작으로 수많은 

일들이 동시에 진행되면서 큰 혼란에 빠졌고, 가족의 간이식 결

정부터 크고 작은 선택의 기로 앞에서 오로지 아픈 가족을 지켜

Table 2. The Caring Experience of Family Caregivers for Patients of Living Donor Liver Transplantation from the Family Members

Constituents Sub-constituents

A double-edged choice to save the family Being frightened by the crisis of the sudden deterioration of a family member

Accepting a liver transplant, an act of desperation

Broken heart to choose a donor out of one's family

Withstanding the torrent of procedure for a liver transplantation

Fear of losing a family all at once

The harsh daily life of liver transplantation care Becoming the hands and feet for the critically ill recipient

Being panicked in the face of unexpected complications

Experiencing inner pain that no one understands

The yoke of double care on both shoulders The pressure of caring for two patients on one's own

Feelings of guilt towards the donor, who became the second priority in care 

Economic burden added to the responsibility of caring

Exchanging one’s own health for the restoration of another’s

The power to withstand the adversity of caring Family as the reason for life

Having absolute trust in medical staff

Rising up again while holding on to God

The recovery and growth of life pursued by trusting each other A threesome-community of destiny to support each other

A string of hope that holds one to the end

The courage of life cultivated through caring
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내야 한다는 것 외에 다른 생각은 할 수 없었다. 가족의 생명을 

구하기 위해 참여자들은 간이식이라는 구명보트를 탈 수밖에 없

었으며, 자신의 의지와는 상관없이 급류를 탄 듯 휘몰아치듯 진

행되는 간이식 절차를 견뎌야만 했다. 이와 같이 참여자들은 촌

각을 다투듯 변하는 낯선 상황에서 자신의 마음을 돌아볼 틈도 

없이 정신없는 삶을 살아가고 있었다.

지푸라기라도 잡는 심정으로 지내다보니깐 어떻게 시간이 흘러갔는

지 사실은 기억이 안나요. 갑자기 안 좋아져서 입원해야 되고, 간이식 

해야 되고... (한숨...) 우리 아저씨가 간성 혼수 오는 바람에 일주일 당겨

서 해서 갖가지 검사들을 일사천리로 해버리는데, 정신이 하나도 없고 

모든 일이 바쁘게 다 지나가버려요... 마음의 여유를 가질 틈도 없이 급

하게 수술을 해버리고... 특별한 감정의 변화를 겪을 여유조차 없이 수술

하고 나와서는 중환자실에 아이랑 남편이 누워있고... (참여자 5)

간이식을 결정하고부터 너무 정신이 없어가지고 그동안 어떻게 지내

왔는지 제대로 기억도 나지를 않아요. 어려운 설명들을 하시면서(가족의 

생명이랑 관련된) 중요한 순간마다 저보고 급하게... 결정을 하라고 하

는데, 이것저것 생각할 겨를도 없이 그냥 견디고... (참여자 7)

(5) 소중한 가족들을 동시에 잃을까 두려움

참여자들은 간이식을 받기 위해 사랑하는 두 가족을 동시에 

수술실로 들여보냈으며, 시간이 흐를수록 점점 깊어져 가는 외로

움과 두려움을 오롯이 혼자 견뎌내야 했다. 또한 참여자들은 기

나긴 수술 시간 동안 머릿속에 떠오르는 여러 가지 생각에 마음

이 복잡하였지만 오랜 기다림 말고는 아무것도 할 수 없이 온 몸

을 엄습해오는 죽음의 두려움과 사투를 벌이고 있었다. 참여자들

은 소중한 가족들을 동시에 잃게 될까 봐 두려운 마음으로 수술

실 앞을 지키며 수술이 무사히 끝나고 가족들이 살아 돌아오기

만을 간절히 기도하였다.

수술실에 가족들이 들어갔을 때 그 안을 아무것도 볼 수 없다는 것이 

저에게는 굉장한 두려움이었어요. 사랑하는 가족을 한 명도 아니고 둘

이나 보내놓고 외롭고 무서웠어요... (긴 침묵... 흐느껴 움) 오롯이 혼자

서 그 시간들을 감당하는 게... 하나님께 두렵고 힘들다고 고백했어요... 

아들과 남편 수술이 잘 되어 살아나오길 바라는 마음 하나로... 기다림 

말고는 아무것도 할 것이 없는 그 시간이 참 힘들더라구요... (참여자 4)

간이식 받을 때 기증자인 딸이 수술실에 울고 들어가니깐 어린 딸아

이의 간을 받아야 하는 집사람도 울고, 나도 울고... (중략) 수술 예상시

간이 훨씬 더 지나도 끝날 기미가 안보이니깐 뭔가 잘못된 건가 싶어서 

너무 불안해지는 거예요. 수술실 앞에 보호자 대기실에서 계속 기다리

는데 두 사람이 다 걱정이 돼서 생수병 하나 달랑 들고 하루 종일 수술

실 앞을 서성였어요. (참여자 8)

2) 구성요소 2: 간이식 간병의 혹독한 일상

간이식 수술을 받은 수혜자와 기증자의 수술 후 회복 과정에

서 예상치 못했던 합병증과 후유증이 속출하면서 이들을 돌보는 

참여자들은 또 다른 시련에 봉착하였다. 참여자들은 가족의 생

명을 구하기 위한 보증수표로 여겨 다급하게 간이식을 선택하였

으나 ‘간이식을 괜히 했나’ 하는 후회를 하기에까지 이르렀다. 또

한 참여자들이 가족들을 간호하면서 가장 힘들었던 점은 자신의 

애환을 털어놓을 곳이 없다는 것이었고 간이식 간병의 혹독한 

일상은 끝없이 지속되었다. 이와 관련된 하위 구성요소는 ‘위중

한 수혜자의 손과 발이 됨’, ‘상상치 못한 합병증 앞에 마음 졸

임’, ‘아무도 모르는 나만의 속앓이’로 도출되었다.

(1) 위중한 수혜자의 손과 발이 됨

참여자들은 오랜 시간 간이식을 받고 나온 가족들을 만났고 

큰 고비를 넘긴 것에 안도의 한숨을 쉬었다. 하지만, 일주일간 중

환자실에서 집중치료를 받은 이후로 퇴원한 수혜자의 돌봄은 오

롯이 참여자들의 몫이 되었다. 수혜자의 손과 발이 된 듯 가족의 

곁을 지키며 혈당을 체크하고 인슐린 투여를 하는 등 혈당관리

와 간염 치료약 투약을 도왔으며 수혜자의 컨디션이 좋지 않을 

때는 심장이 철렁거리는 듯한 경험을 하였다. 이와 같이 참여자

들은 가정으로 돌아와서도 위중한 상태의 수혜자를 돕느라 고된 

일상 속에서 자신의 한계를 넘어서는 삶을 살아가고 있었다.

엄마가 당뇨가 있으셔가지고 혈당 재고 인슐린도 맞아야 하는데, 엄

마가 그런 걸 잘 다룰 줄도 모르고 손이나 다리에 힘이 없으니깐... (중

략) 간이식 후에도 당뇨관리 때문에 많이 힘들었는데, 엄마가 C형 간염

도 있다 보니 C형 간염 치료약까지 챙겨드려야 했어요. (참여자 2)

수술을 했다고 해서 끝나는 게 아니라 집에 와서도 간이식을 받은 환

자를 케어 하는 게 되게 복잡하더라고요. 자다가도 일어나서 시간 맞춰

서 주사 맞고 여러 가지 약들 챙겨드리고 해도 갑자기 저혈당이 와서 당

황스러웠고요. 몇 개월 전에는 갑자기 몸이 안 좋으셔가지고 앰뷸런스 

타고 병원으로 실려 가셔서 심장이 철렁했습니다. (참여자 6)

(2) 상상치 못한 합병증 앞에 마음 졸임

참여자들은 간이식만 받고나면 가족에게 드리운 죽음의 그림

자가 걷힐 것이라고 굳게 믿고 있었다. 하지만 가족의 건강 회복

을 위한 참여자들의 간절한 염원을 비웃듯 가족을 살리기 위한 

마지막 히든카드라고 생각했던 간이식은 온갖 후유증으로 수혜

자와 기증자, 그리고 그들을 돌보는 참여자들을 출구 없는 궁지
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에 몰아넣은 채 더욱 혹독하게 괴롭혔다. 수혜자들은 간이식을 

받은 후 면역억제제 투약으로 인해 야외 활동이 제한되면서 우울

증과 무력감을 호소하였고, 이를 돌보는 참여자들은 간이식 가

족들의 신체적 간호뿐만 아니라 정신적, 심리적 간호까지 감당하

게 되면서 새로운 국면의 간이식 가족의 돌봄 어려움에 처하게 

되었다.

간이식만 하면 괜찮아지겠거니 했는데, 여전히 마음이 놓이지가 않아

요. 아버지는 다시 입원하셨고... 저혈당에 열도 계속 나고 있고... 무슨 

합병증이 이렇게 많은지... 아버지가 그때는 간만 안 좋았다고 느꼈는

데... 지금은 아예 감기는 달고 있고 괜찮던 심장이랑 폐도 아프신데 이

게 가벼운 병이 아니니깐 어려워요. 우리만 이렇게 힘든가... 아빠가 너

무 힘들고 아파하시니깐 수술도 괜히 했나 싶어요. (참여자 1)

수술 받고 난 뒤에도 힘이 없고 전과 다르게 할 수 없는 일이 더 많아

져 버린 거잖아요. 간을 수혜 받은 한두 달 사이에 상실감이 굉장히 큰

지 엄마가 우울증을 겪었거든요... (중략) 간이식을 받고도 면역 억제제

를 먹고 있기 때문에 밖에 함부로 나가지도 못하고 집에 갇혀 있다 보니 

죽고 싶다는 생각이 들었대요. 엄마가 행여나 잘못된 생각을 할까봐 너

무 두려워서 부들부들 떨었어요. (참여자 3)

(3) 아무도 모르는 나만의 속앓이

참여자들은 주변에 간이식을 경험해 본 이들이 없어 가족 내

에서 간을 기증하고 수혜 받은 두 가족을 돌보는 자신의 경험을 

나누거나 이해해 줄 사람이 없음에 큰 아쉬움을 느꼈다. 심지어 

참여자들은 큰 수술을 받은 후 회복중인 수혜자와 기증자 또한 

자신의 몸을 돌보는 것이 버겁고 힘들 것이라고 생각되어 함께 

지내는 가족들에게조차도 자신의 고된 마음을 나눌 수 없었다. 

이와 같이 참여자들은 이식 가족들을 돌보는 애환을 가슴속에 

쌓아두었다가 홀로 삭이는 등 그 누구도 모르는 속앓이를 하고 

있었다.

내 주위에서도 가족 간에 간이식이라는 거를 한 번도 경험한 사람이 

없고, 이식한 사람을 만나본 적도 없어요. 남편은 오늘 내일 죽는다 하

고 아들은 또 저러고 있는데, 고통스럽고 힘들지만 모든 걸 나 혼자 결

정할 수밖에 없어요. 타들어가는 내 속은 아무도 몰라요. 앞이 안 보이

는 상황 속에서 힘들다는 말도 못하고... 그래서 가슴이 뭉치고 아픈 게 

결국 홧병이 생겼어요. (참여자 5)

3) 구성요소 3: 양 어깨로 짊어진 이중 돌봄의 멍에

참여자들은 간이식 수술을 마친 가족들을 만난 것을 기뻐할 

틈도 없이 수혜자와 기증자의 이중 간병을 홀로 감당하는 주 보

호자가 되었고, 이내 자신의 삶을 잃어가고 있었다. 수혜자를 돌

보느라 도움이 필요한 기증자를 제대로 돌보지 못하게 되면서 참

여자들은 가족을 위한 희생양이 된 기증자에 대한 미안함을 느

꼈고, 특히 기증자가 참여자의 자녀인 경우 이러한 마음들은 더

욱 가중되었다. 또한 참여자들은 두 가족의 회복을 위해 밤낮으

로 애쓰면서도 가장의 역할까지 감당하느라 몸과 마음이 급격히 

소진되는 등 이중 돌봄의 멍에에 짓눌렸다. 이와 관련된 하위 구

성요소는 ‘두 명의 환자를 홀로 돌보는 중압감’, ‘돌봄의 차순위

가 된 기증자를 향한 마음의 빚’, ‘간병의 책임에 더해진 생계의 

무게’, ‘가족의 회복과 나의 건강을 맞바꿈’으로 도출되었다.

(1) 두 명의 환자를 홀로 돌보는 중압감

참여자들은 수혜자와 기증자를 돌볼 수 없는 나머지 가족들

을 대신하여 두 가족을 동시에 돌보는 이중 간병의 책임을 맡게 

되었으며 타 질환에 비해 훨씬 돌봄 부담감이 큰 이식 가족 간호

에 대한 어려움과 간이식 수혜자와 기증자를 동시에 돌보는 이중 

간병의 고통을 호소하였다. 이와 같이 참여자들은 한 집에 누워

있는 두 가족을 자기 한 몸으로 챙기는 것이 매우 버거웠으며, 이
중 간병의 책임을 맡게 되면서 엄청난 스트레스를 받았다.

생체 간이식은 간을 주는 사람이 있는데, 그게 보통은 가족이구요... 

두 사람을 동시에 돌봐야 되는데 두 사람을 향한 헌신과 감정을 보호자 

한 사람이 나누어서 써야 해요. 그게 어마어마한 스트레스예요. 제 경우

에는 같이 돌봐줄 수 있는 다른 가족이 없었어요. 환자는 둘인데 돌볼 

수 있는 보호자는 저 혼자 밖에 없다 보니깐... 내가 두 가족의 간호를 

혼자 감당해야 한다 생각하니 굉장한 무력감에 빠지고... (참여자 4)

집사람이 몇 년 전에 직장암에 걸렸을 때도 제가 간호를 했었는데, 암 

환자 간호는 간이식 하고나서 간호하는 거에 비하면 아무것도 아니예

요. 아파 누워있는 가족 둘을 내 한 몸으로 챙기는 게 보통 일이 아니고 

집사람은 섬망도 너무 심해서 쌍욕이 나올 정도로 힘이 들더라고요. 혼

자서 일하랴 가족들 간호하랴 정신없이 사는 게 답이 없으니 앞이 캄캄

하고 어떻게 해야 할지를 모르겠어서 모두 내팽개치고 도망 가버릴까 했

어요. (참여자 8)

(2) 돌봄의 차순위가 된 기증자를 향한 마음의 빚

참여자들은 아픈 가족의 생명을 살리고자 건강을 위협받을 것

을 알면서도 간 기증이라는 큰 결심을 해준 기증자에게 고마움

을 느꼈다. 건강인이었던 기증자들은 가족을 살리기 위해 자신의 

간의 약 70%를 수혜자에게 기증하는 큰 수술을 받았지만 참여
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자들은 상태가 더욱 위중한 수혜자를 챙기느라 정신없는 시간들

을 보내었다. 이에 참여자들은 가족을 위해 희생을 감수하고도 

돌봄의 차순위가 된 기증자를 제대로 돌보지 못하는 것에 대한 

무거운 마음의 빚을 가진 채 살아가고 있었다. 

아들을 부모의 필요에 의해서 배를 갈라 아프게 해놓고서는 눕혀놓고 

돌보지도 못하는 저의 마음은 너무... (흐느껴 움) 미안하더라고요... 내

가 아빠만 돌보고 있고, 아들은 돌봐주지 못하는 상황이 되니까 아이 

혼자서 모든 고통을 감내시켜야 하는 게 가슴이 아프고 힘들어요... (침

묵... 흐느껴 움) (중략) 나는 평생 동안 아이의 몸에 난 상처와 아픔을 

곁에서 함께 보아야 하고... 기증으로 인한 부작용과 당하게 될 불이익이 

걱정이 돼서 미안한 마음을 내려놓을 수가 없어요. (참여자 4)

우리 딸은 너무 말랐는데, 기증하고 나서는 입맛이 없는지 밥도 하루

에 한 끼 밖에 안 먹을라고 해서 저러다가 쓰러질까 노심초사고요. 몸도 

간지럽고 여기저기 힘이 드는지 짜증이 나나 봐요. 간을 기증한지 일 년

이 넘었는데도 제 몸이 힘드니깐 일을 못하잖아요... 딸에 대한 마음이 

무거워서 더 잘 챙겨주고 싶은데도 섬망이 와서 난리를 치고 있는 아내

를 챙기다보면 우리 딸은 늘 뒷전이 되는 것 같아요. 그게 지금도 너무 

미안해요. (참여자 8)

(3) 간병의 책임에 더해진 생계의 무게

참여자들은 가정 경제를 책임지던 가장이 아프기 시작하면서 

줄어든 가계 수입으로 힘겨운 생활을 이어오고 있었다. 그러던 

중에 급격히 나빠진 가족의 건강으로 급하게 가족 간 생체 간이

식을 받게 되면서 수혜자와 기증자의 병원비 부담까지 이중으로 

떠안게 되었다. 이와 같이 간이식 환자들의 가족은 수혜자와 기

증자를 동시에 간호하는 것만으로도 타 질병을 가진 환자의 보

호자들에 비해 갑절의 수고를 하는데, 두 가족의 간병과 더불어 

생계유지를 위한 가장의 역할까지 감당해야 하는 부담감 때문에 

어깨가 짓눌리는 듯한 경험을 하였다.

집에 있는 거 이것저것 모두 다 팔고 사는 게 사는 게 아니죠... 저는 

생활비라도 보탬이 되어보고자 남편을 간호하면서도 식당이나 공장에 

가서 일을 합니다. (중략) 생활비도 문제지만 병원비 부담이 제일 크지

요. 보호자는 아픈 가족들 간병만 해도 힘이 드는데, 간병하면서 생계를 

걱정하는 가장 노릇까지 하려니 그 고생은 말로 다 할 수가 없지요. (참

여자 4)

애 아빠가 아픈 바람에 내가 혼자 돈을 벌어야 한다는 책임감 때문에 

제일 힘들었어요. 간 때문에 병원은 계속 다녀야 되고 커가는 애들은 애

들대로 돈이 들어가고... 혼자서 아무리 애를 써도 수입이 줄고 빚을 지

게 되잖아요. (중략) 빚이 빚을 부르고 하니깐 스트레스를 너무 많이 받

았는지 혈압이 올라가꼬 혈압 약을 먹고 있잖아요. 앞으로도 경제적인 

부담은 나 혼자 평생 짊어지고 가야 할 짐일 것 같아요. (참여자 5)

(4) 가족의 회복과 나의 건강을 맞바꿈

참여자들은 24시간 쉼 없이 돌아가는 일상 속에서 주어진 자

신의 몫을 감당하며 아픈 가족들을 위해 최선을 다하고 있었다. 

하루 종일 가족들을 간호하느라 자신에게 찾아온 갱년기조차도 

마음을 쓸 수 없을 만큼 삶의 여유가 없었으며, 그나마 남아있던 

체력조차 방전되어 자신의 건강을 걱정해야 할 상황에 처했다. 

이와 같이 혼자 몸으로 두 명의 가족을 돌보아야 했던 참여자들

은 몸과 마음이 소진되는 속도 또한 두 배로 빨라졌고, 결국 가

족의 간호를 이중으로 감당하는 것이 힘에 부친 나머지 건강의 

이상 신호가 울리기 시작하였다.

가족들 간호 하는 일을 24시간을 감당하고 있다 보니 먹으면 배 아프

고 설사하고, 먹고 싶지도 않고 삼키기조차 힘들었어요. 몸에 이상이 있

어서가 아니라 정신적인 힘듦이 너무 커서 환자가 살 빠지는 것만큼 저

도 체중이 줄고... 아픈 가족들보다 제가 먼저 쓰러질까봐 주위 사람들

이 걱정할 정도로 많이 힘들었어요... 나도 이제 갱년기가 왔는데, 나에

게 내가 없고... 갱년기가 지나가는지 어쩌는지... 가족을 돌보는 내 삶이 

너무 고통스럽고 힘드니깐 그런 걸 생각할 여유도 없이 살고 있어요. (참

여자 4)

4) 구성요소 4: 돌봄의 역경을 견디게 하는 힘

참여자들은 자신을 힘들게 하는 가족들 때문에 낙심할 때도 

있었지만, 가족의 건강 회복을 삶의 목표로 삼아 꿋꿋이 정진해 

나가고 있었다. 시간이 흘러도 해결되지 않는 경제적인 문제와 돌

봄 부담감을 안고 살아가느라 마음이 무거웠으나 참여자들은 의

료진의 위로와 절대자를 의지하며 다시 일어나고자 하였다. 이와 

관련된 하위 구성요소는 ‘삶의 이유가 되는 가족의 존재’, ‘의료진

을 향한 전폭적 신뢰’, ‘절대자를 붙들며 다시 일어섬’으로 도출되

었다.

(1) 삶의 이유가 되는 가족의 존재

참여자들은 가족들이 예전과 같이 건강을 되찾고 원래의 자리

로 되돌아가는 것을 삶의 이유이자 큰 숙제로 여겼다. 또한 참여

자들은 간이식을 계기로 가족의 소중함을 다시 한 번 깨닫게 되

었고, 그들 곁에 가족이 있는 한 가족이 회복하는 그날까지 최선

을 다해서 돌봄의 책임을 다할 것을 다짐하였다. 이와 같이 참여

자들은 두 가족을 간호하는 것이 힘들기는 하지만 자신의 곁에 

있는 가족의 존재로 인해 절망 중에도 포기하지 않고 다시 일어
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날 수 있는 용기를 얻었다. 

자식이라면 누구든지 직장을 쉬는 한이 있더라도 부모님을 케어 하지 

않았겠습니까? 제가 건강하지 못해서 어머니에게 간을 기증하지 못한 

것이 매우 죄송하기도 하고, 또 아픈 가족들을 돌보는 부분에 대해서는 

전혀 대단한 일을 한다고 생각하지는 않습니다. 오직 가족들이 건강을 

되찾는 것이 저의 가장 큰 바램이고, 삶을 열심히 살아가는 이유이지요. 

간이식을 계기로 가족의 소중함을 깊이 느끼게 되었습니다. (참여자 7)

(2) 의료진을 향한 전폭적 신뢰

참여자들은 아픈 가족이 삶과 죽음의 사이를 오가던 날부터 

오늘날까지 최선을 다해서 가족을 진료해주는 의료진들의 모습

을 보며 천국과 지옥을 오가는 듯한 경험을 하였다. 한치 앞을 

예상할 수 없는 상황에서 사랑하는 가족을 영원히 잃게 될까 봐 

두려워하는 참여자들에게 “내가 살려 드릴게요!”라는 의료진의 

확신에 찬 말 한마디는 마음을 추스르고 다시 일어나도록 돕는 

활력소가 되었다. 이와 같이 참여자들은 의료진을 전폭적으로 신

뢰함으로써 마음의 평안을 얻었고, 가족의 건강 회복에 대한 확

신을 가지고 가족들을 돌볼 수 있게 된 것에 감사하였다.

생사를 오가다 보니깐 저희들이 의지할 수 있는 것은 의료진밖에 없

잖아요. 너무 고마운 거는 의료진들이죠... 환자들한테 헛으로 안하고 

최선을 다해서 진료해주시는 모습에 정말 고마웠습니다. 저는 믿음이 

100% 가더라고요. 이분들이 시키는 대로 해야 되겠다. 저는 의료진들 

태도나 말 한 마디에 진짜 민감하고 믿음이 오고가는 거예요. 돌이켜 보

니 그게 제일 컸던 것 같아요. (참여자 3)

제일 희망적인 이야기는 교수님이 우리한테 “내가 살려줄게요” 하니

깐, 우리 집사람이 살 수 있다는 것에 대한 희망이 생기더라고요. “내가 

꼭 살려줄 테니깐 열심히 사세요” 하면서 용기를 주셨어요. 우리는 그 

말만 믿고 따라갈 수밖에 없어요. (참여자 8)

(3) 절대자를 붙들며 다시 일어 섬

참여자들은 삶의 무게를 두 어깨에 짊어진 채 살아가는 하루

하루가 너무나도 고통스러워 모든 것을 포기하고 싶다는 생각까

지 하였다. 가족의 죽음 앞에서 너무 다급했던 나머지 간절한 마

음으로 세상의 모든 신들에게 도움을 구하거나 절에 가서 부처님 

앞에 삶의 무게를 내려놓고 기도를 함으로써 다시 일어나고자 하

였다. 이와 같이 참여자들은 앞이 보이지 않는 미래 때문에 너무

나도 고통스럽고 두려웠던 마음들이 기도를 할수록 다시 평안해

지는 놀라운 경험들을 하였다. 

사람이 죽음 앞에 서면 모든 신을 다 찾게 되더라고요. 내가 믿는 종

교만 고집하는 게 아니라 제발 우리 가족 생명만 건지게 해달라고 내 상

황이 너무나도 급하니깐 지푸라기라도 잡는 심정으로 매달려서 신이라

는 신은 다 부르면서 기도를 했어요. 그만큼 가족을 살리고 싶은 마음이 

간절했어요. (참여자 2)

삶의 무게... 무게... 는 말도 못합니다. 두 가족 간호하면서 벌어먹고 

살려니 내 어깨가 너무 무거워서... 나는 힘들 때마다 딴생각 안 하고 절

에 가서 불상 부처님 앞에서 기도를 많이 하거든요. 힘들어서 울고 싶으

면 절에 가서 기도하면서 울고... 그 힘으로 많이 버틴 것 같아요. 엄청 

스트레스 받고 우울했던 감정이 절에 가서 기도하고 스님한테 하소연 하

고 오면 마음이 풀리더라고요. (참여자 5)

5) 구성요소 5: 서로를 든든히 믿으며 추구하는 삶의 회복과 성장

참여자들과 그의 가족들은 생사를 넘나드는 위기를 경험한 이

후로 건강의 소중함을 절실히 깨달았다. 수술 후 건강을 회복하

고자 각자의 자리에서 건강관리를 위해 애쓰는 수혜자와 기증자

의 모습은 참여자와 그의 가족 구성원들에게 활력을 불어넣었

다. 참여자들은 가족을 간호하느라 힘든 중에도 수혜자와 기증

자 그리고 자신이 한 팀이 되어 서로를 믿고 지지하며 삶의 회복

과 성장을 추구하고 있었다. 이와 관련된 하위 구성요소는 ‘서로

를 지탱하는 삼인조 운명공동체’, ‘끝까지 부여잡는 희망의 끈’, 
‘돌봄을 통해 키우는 삶의 담력’으로 도출되었다.

(1) 서로를 지탱하는 삼인조 운명공동체

참여자들은 회복에 대한 의지를 가지고 애쓰는 수혜자의 모습

을 보며 돌봄의 수고를 묵묵히 감당하였으며, 가족들의 모습을 

지켜보던 기증자 또한 건강을 되찾고자 노력하는 등 자신의 건강

을 관리하는 데 더욱 집중하였다. 즉, 수혜자는 기증자인 아들이 

건강을 챙기는 모습에 힘을 얻었고, 가족들은 자신의 건강을 되

찾고자 애쓰는 서로의 모습을 보면서 고생스러운 시간들을 견뎌

내는 등 세 명의 가족 구성원이 운명공동체로 연결되어 서로를 

지탱해가고 있었다. 이와 같이 간이식 가족이라면 누구나 한번은 

겪고 지나가야 할 기나긴 인고의 상황 속에서 수혜자, 기증자, 이
들을 돌보는 가족돌봄제공자 세 가족은 서로의 마음을 기대고 

격려하였으며, 혼자서는 감당할 수 없었을 가족의 위기를 서로의 

손을 맞잡고 견디며 간이식 가족 돌봄의 기나긴 여정을 묵묵히 

걸어가고 있었다. 

엄마도 자기 몸을 챙겨야겠다는 생각이 드는지 엄마 스스로도 이전처

럼 몸을 소홀히 대하지 않구요, 간을 기증해준 동생도 회복하려고 애를 

쓰는 것 같아요. 심지어 엄마는 동생한테 친구들이랑 밤늦게 놀거나 술 
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먹지 말라고 잔소리를 하시며 동생 건강을 챙기시더라고요. 또 제가 두 

사람을 간병하느라 고생하는 게 미안한지 엄마랑 동생이 자기 몸도 많

이 힘들 텐데 고맙다는 말을 자주해요. 엄마가 아프고 난 이후로는 서로 

의지하면서 괜찮은지 서로 물어보고 또 챙기고... 같이 으샤으샤 하면서 

힘이 되었던 것 같아요. (참여자 2) 

우리 아저씨도 스스로 회복하려고 애를 쓰는데 나도 간호하는 게 고

생스러워도 견뎌야지요. 우리 모습을 보고 아들도 잘 챙겨먹고 운동도 

하면서 (건강을) 컨트롤 하려고 애를 쓰더라고요. 우리 가족처럼 환자가 

열심히 노력하는 거를 보면 돌보는 게 힘들어도 더 도와주고 싶고, 또 우

리 애도 옆에서 엄마 아빠가 그리 열심히 하니까 아프다 짜증난다 이런 

말을 안 하더라고요. 힘들어도 해야지요 일단 사람은 살려야 되니깐... 

(참여자 5)

(2) 끝까지 부여잡는 희망의 끈

참여자들은 수혜자와 기증자의 가장 가까운 곳에서 그들을 돌

보며 막연한 두려움을 뒤로하고 희망의 끈을 끝까지 부여잡고자 

노력하였다. 회복에 대한 희망의 씨앗을 자신의 마음속에 심은 

참여자들은 조건 없는 희생과 눈물로 자신의 책임을 다하려 노

력하였으며, 홀로 두 가족을 돌보면서도 지칠 줄 모르는 열정으

로 꺼져가는 생명의 불을 다시 지펴내고 있었다. 

보호자들은 다른 거 없어요. ‘희망이 있다 없다’ 그거 하나에 매달리

는 거잖아요. 간이식 수술에 대한 부작용도 말씀해 주셨지만 희망이라

는 걸 말씀해 주셨기 때문에 그게 더 크게 와 닿은 거잖아요... 그래서 

저희들은 희망만 믿고 달리는 거예요. 지금은 우리 가족이 아프고 힘들

지만 시간이 흐르면 회복 될 거다 하는 믿음이 있어요. 나는 끝까지 포

기하지 않고 가족을 책임져야 하니깐... 살아있는 한 끝까지 한 번 가 보

자는 거지요. (참여자 3)

(3) 돌봄을 통해 키우는 삶의 담력

참여자들은 가족들을 돌보는 과정을 통하여 시련을 견딜 수 

있는 역치가 높아졌으며 가벼운 문제들 앞에서는 오히려 초연한 

모습을 보였다. 참여자들에게 간이식 가족 돌봄은 말로 다 표현

할 수 없는 삶의 경험이었던 만큼 삶의 담력을 키울 수 있는 소

중한 계기가 되었다. 이와 같이 자신의 손길이 필요한 수혜자와 

기증자를 동시에 돌보면서도 그 누구와도 마음을 나눌 수 없었

던 인고의 시간들을 견디며 생각과 마음이 더욱 단단하게 영글

어가고 있었다.

사는 게 많이 바뀌었어요. 사소한 문제들을 해결하는 것은 저한테는 

아무것도 아니고, 이제는 모든 것을 견뎌낼 수 있겠다는 생각을 해요. 

내 손길이 필요한 두 가족을 챙기면서 나가서 일까지 하다보면 힘들기는 

하지만, 그래도 상대방의 힘든 상황을 되도록 이해하려고 하고... 여튼 

간이식이라는 큰일을 겪은 이후로 개인적으로 배운 점들이 많아요. (참

여자 3)

어릴 때는 엄마 아빠 말고는 의지할 데가 없었는데, 부모님 두 분 차

례로 아프신 걸 겪다보니 다른 사람들 보다는 멘탈이 강해진 것 같아요. 

사소한 문제들이 닥쳐와도 웬만해서는 흔들림이 없어요. 하하...(웃음) 

마음과 생각들이 많이 단단해져서 힘든 순간에도 꿋꿋하게 잘 견뎌내려

고 노력하고 있어요. (참여자 7)

2. 돌봄 경험에 대한 일반적 구조기술

본 연구의 참여자들은 가족 간 생체 간이식 환자들을 돌보는 

가족돌봄제공자이며 이들의 돌봄 경험에 대한 구조는 다음과 같

다. 참여자들은 당장이라도 간이식을 하지 않으면 가족이 죽을 

수도 있다는 사실에 당혹스럽고 절박한 마음을 주체할 수 없었

다. 참여자들은 사랑하는 가족을 살리기 위해 지푸라기라도 잡

는 심정으로 간이식을 선택하였고, 뇌사 기증자의 간 기증을 기

다리기에는 시간이 급박한 나머지 건강한 가족 구성원 중에서 

기증자를 결정하면서 억장이 무너졌다. 심지어 참여자들은 급박

하게 진행되는 간이식 절차를 따르면서도 수술을 받게 될 수혜

자와 기증자 걱정에 내적 갈등의 한계를 느꼈다. 참여자들은 간

이식 수술을 받기 위해 두 가족을 수술실에 들여보내고 사랑하

는 가족들을 한 번에 잃을 것 같은 엄청난 두려움을 혼자 견뎌야 

했다.

가족의 간이식 수술이 끝나자마자 간이식 간병의 혹독한 일상

은 참여자들을 기다리고 있었으며, 간이식만이 죽음 앞에 선 가

족을 구해 줄 최선의 해결책이라는 그들의 믿음은 순식간에 깨

졌다. 참여자들은 가족의 간을 기증받은 후에도 더딘 회복을 보

이며 상상치도 못했던 다양한 합병증과 수술 후유증에 시달리는 

수혜자의 곁을 떠나지 못한 채 고통스러운 간병의 시간을 지속해

가고 있었다. 이와 같이 간이식 후에도 수혜자와 기증자 두 가족

의 간호를 홀로 감당해야 하는 참여자들의 외로운 속앓이는 더

욱 가중되고 있었다.

한 가정에서 두 명의 환자가 발생하는 생체 간이식 가족의 특

성상 참여자들은 가족의 수술비와 치료비를 갑절로 떠안게 되는 

등 이식가족 돌봄의 멍에를 자신의 양 어깨에 짊어졌다. 참여자

들은 가족들이 퇴원 후 가정으로 돌아와서도 자신의 도움이 필

요한 수혜자와 기증자를 동시에 돌보아야 하는 중압감에 눌린 

채 심적인 괴로움을 느꼈으며, 수혜자의 살리기 위해 자신의 간

을 기증해준 기증자에 대한 고마움과 더불어 그를 제대로 돌보
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지 못한 마음의 빚까지 떠안게 되었다. 또한, 아픈 가족들을 간호

하는 시간이 지속될수록 정작 자신의 건강조차 돌볼 여력이 없어

져 자신의 건강과 가족의 회복을 맞바꾸는 상황에까지 처하였다.

참여자들은 가족들의 간병에 지친 나머지 모든 것을 포기하고 

싶을 때에도 가족의 존재는 역경을 견뎌내는 삶의 동력이 되었으

며, 아픈 가족을 성심껏 진료해주는 의료진과 절대자는 돌봄의 

자리를 견고히 붙들도록 돕는 존재가 되었다. 끝이 보이지 않는 

간이식 가족 간병의 상황에서도 참여자와 수혜자, 그리고 기증자 

세 사람은 가족 건강의 회복과 성장을 기원하며 서로를 지탱하는 

희망의 끈을 끝까지 부여잡았다. 이와 같이 간이식 수혜자와 기

증자를 돌보아야 하는 이중 간병의 짐을 홀로 짊어져야 하는 극

한의 상황은 참여자들의 마음을 오히려 더욱 강하게 단련시켰다. 

논    의

본 연구를 통해 드러난 가족 간 생체 간이식 환자를 돌보는 가

족의 일반적 경험 구조는 ‘한 사람의 사랑과 헌신을 두 사람을 

위해 나누어 쓰며 달리는 장거리 경주’였다. 본 연구에서 도출된 

구성요소를 중심으로 논의해보면 다음과 같다.

본 연구의 첫 번째 구성요소는 오래도록 앓아왔던 간 질환이 

갑작스럽게 악화되어 죽음의 위기에 직면한 가족을 데리고 병원

으로 달려갔던 참여자들이 ‘가족을 지키기 위한 양날의 선택’으

로 단 하나의 선택지인 생체 간이식을 받아들이게 됨을 보여준

다. 참여자는 뇌사자의 간을 기다리기에는 가족의 건강이 너무 

위중하여 가족 기증 외에는 대안을 찾을 수 없는 결정의 과정에

서 억장이 무너지는 듯한 경험을 하였다. 이외에도 간이식 가족

으로서의 다급하고도 중요한 의사결정은 간이식 진행 과정 동안 

수차례 반복되었으며, 자신의 결정에 따라 가족의 운명이 좌우될 

수 있다는 사실에 참여자들의 심적 부담감은 날로 더해졌다. 본 

연구에서 참여자들은 죽음에 임박한 가족을 태운 구명보트를 타

고 ‘급류를 탄 듯 휘몰아치는 간이식 절차’를 거쳤는데, 이는 생

체 간이식 결정 과정의 중재자 및 조정자의 역할을 하는 가족돌

봄제공자들이 가족의 간이식을 급박하게 준비하는 과정에서 중

요한 결정을 내려야 하는 스트레스를 경험하며. 우울, 불안, 공포 

등 상당한 심리적 부담감을 느꼈다는 선행연구 결과[11,22]와 일

맥상통한다. 이러한 결과는 생체 간이식을 계기로 가족돌봄제공

자들이 가족의 의사결정자 역할을 하게 되었음을 알 수 있다. 이

러한 측면에서 간호사는 가족의 장기이식 수술 전에 경험하는 

스트레스 요인 및 가족 기증 결정과 관련된 생체 간이식 가족돌

봄제공자들의 간호요구를 사정하고 간이식 치료와 관련된 초기 

계획부터 가족을 참여시킴으로써 그들의 의사결정 스트레스를 

감소시키기 위한 지원이 필요하다고 본다[12,23].

이제껏 장기이식과 관련된 국내외 선행연구들은 수혜자나 기

증자를 대상으로 진행되어 왔으며, 이는 간이식 환자들의 고충을 

이해하는 좋은 계기가 되었다. 실제로 국내의 장기이식은 건수와 

생존율에 있어서도 나날이 발전하고 있으며, 특히 생체 간이식 

분야는 세계적으로 독보적인 위치에 있다[23]. 이와 같이 한 사

람을 살리기 위해 또 다른 한 사람을 희생시키는 양날의 검과 같

은 가족 간 생체 간이식 가족의 돌봄 경험은 타 연구에서 볼 수 

없는 본 연구의 매우 독특하고 의미 있는 결과라 생각된다. 생체 

간이식 수술이 진행되는 중에도 참여자들은 행여나 소중한 가족

들을 동시에 잃게 될까 두려웠으나, 한편으로는 가족들이 무사히 

살아 돌아오기를 간절히 바라며 수술실 앞을 하염없이 서성였다. 

실제로 본 연구의 참여자들은 가족들이 간이식 수술을 받는 기

나긴 시간 동안 외로움과 두려움에 떨었으며, 이는 간이식 수술

을 받고 있는 가족을 위해 할 수 있는 일이 아무것도 없어 깊은 

무력감을 느꼈다는 국외 선행연구 결과[17]와 유사하였다. 또한 

Meltzer와 Rodrigue [14]는 간이식 가족이 신장이식 가족보다 

긴장 수준이 더 높다고 하였는데, 가족 간 생체 간이식이 아니었

음에도 불구하고 타 이식의 경우보다 높은 긴장 수준을 볼 때, 
가족 간 생체 간이식 가족을 돌보는 가족의 긴장도는 더욱 높을 

수 있음을 예측할 수 있다. 본 연구에서 참여자들은 불가항력적

인 환경 속에서 수술실 유리문 너머 생사의 기로에 선 두 가족에 

대한 안타까움과 극도의 긴장감을 홀로 감내하고 있는 것으로 

나타났다. 이러한 측면에서 다양한 변수의 발생 가능성과 장시간 

수술이 진행되는 장기이식 수술의 경우 보호자들의 불안을 완화

시키기 위하여 모바일 웹 발신 서비스를 이용하여 기증자와 수혜

자의 수술 진행과 회복에 대한 정보를 제공할 필요가 있겠다.

본 연구의 두 번째 구성요소는 참여자들이 간이식 수술을 받

고 무사히 자신의 품으로 돌아온 가족들을 맞이할 틈도 없이 ‘위

중한 수혜자의 곁에서 일거수일투족을 지키는 손과 발’이 되어 

‘간이식의 혹독한 일상’을 살아가게 됨을 보여준다. 이는 두 가족

이 수술과 회복을 동시에 하게 되는 생체 간이식의 특성상 이들

을 함께 간호해야 하는 참여자들은 가족 환경에 대한 스트레스

가 증가하며, 간이식 환자는 돌봄제공자에 대한 의존도가 높아

져 가족들의 돌봄 부담감이 가중된다는 선행연구[24]의 결과와 

일맥상통함을 알 수 있다. 신장이식 환자 자가 간호 어플리케이

션의 교육 효과가 입증되었듯이[25], 간이식 환자 스마트폰 기반 

자가 간호 어플리케이션의 개발 및 적용으로 간이식 환자들의 자

가 간호 능력이 향상된다면 궁극적으로 간이식 가족들의 돌봄 

부담을 경감시키는 유익한 지원 방안이 될 수 있을 것이다. 또한, 
간이식만 하면 가족의 위기가 해소될 것이라고 굳게 믿었던 참여
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자들은 간이식 수술 후 수혜자와 기증자에게 수술 후유증과 합

병증이 발생하면서 상상치 못한 또 다른 고비를 맞이하게 되었

다. 실제로 장기이식을 받은 가족들은 이식 후 합병증과 면역 억

제제 복용, 재입원으로 인해 사회 심리적 적응에 어려움을 경험

하며[26], 간이식 환자를 돌보는 가족의 경우에도 수술 전에 비

해 돌봄의 양상이 변화될 뿐 가족돌봄제공자들의 심리적 스트레

스는 오히려 증가되었다[11,12]. 이와 같이 간이식 수술의 합병증

은 환자들에게 여전한 위험 요소이므로 가족돌봄제공자는 높은 

불안을 느끼며[11,27], 이는 수혜자와 다른 가족에게도 강하게 

전달된다는 점에 주목할 필요가 있다[13]. 이러한 측면에서 이식

병동 간호사는 가족돌봄제공자를 대상으로 수술 후 간이식 환자

들에게 발생 가능한 주요 합병증과 퇴원 후 병원 방문, 감염예방, 
일상생활 및 영양 관리, 응급상황 대처 등에 대한 충분한 정보를 

제공함으로써[2,23] 간이식 후 회복 단계별 간호요구에 따른 간

이식 가족돌봄제공자의 돌봄 역량 강화에 만전을 기할 필요가 

있다.

본 연구의 세 번째 구성요소인 ‘양 어깨로 짊어진 이중 돌봄의 

멍에’에서는 참여자들이 간이식 수술을 받은 수혜자와 기증자 

‘두 명의 환자를 홀로 돌보는 중압감’에 짓눌린 채 상대적으로 

‘돌봄의 차순위가 된 기증자를 향한 마음의 빚’을 지게 되는 사면

초가의 상황을 드러낸다. Rodrigue 등[11]은 간이식 수혜자를 간

병하는 것만으로도 자신의 삶을 소홀히 대하게 되었다고 하였는

데, 하물며 간이식 수술을 받은 수혜자와 기증자 두 사람을 동시

에 돌보아야 했던 본 연구의 참여자들의 경험은 더욱 심도 있게 

조망해볼 필요가 있다. 더욱이 우리나라에서 생체 간이식을 받

은 두 명의 환자를 홀로 돌보면서 경험하는 이중 돌봄의 부담감

은 국내외 선행 연구에서 볼 수 없었던 본 연구만의 주목할 만한 

현상이라고 할 수 있겠다. 또한 건강했던 생존 기증자의 더딘 회

복에 죄책감과 마음의 부담을 느꼈다는 Weng 등[15]의 연구 결

과는 가족에게 간을 기증하고도 위중한 수혜자로 인해 돌봄의 

사각지대에 놓인 기증자를 향한 참여자들의 경험과 상통한다. 특

히 기증자가 청년층인 경우 자신의 미래에 대한 막연한 불안감을 

안고 살아가야 하며 앞으로의 발달과업까지도 위협받게 되므로

[28] 기증자를 돌보는 가족의 심리적 부담감은 더욱 가중됨을 알 

수 있다. 따라서 간이식 가족돌봄제공자들의 돌봄부담감을 경감

시키기고 더딘 회복으로 고생하는 기증자의 간호요구에 부응하

기 위하여 이식 환자 간병보조 자원봉사자 활용 및 돌봄 바우처 

제공, 여가생활 지원방안과 같은 이식가족 맞춤형 지원체계 마련

이 필요하겠다.

본 연구의 참여자들은 가정 경제를 책임져오던 가장의 건강이 

무너지면서 ‘간병의 책임에 더해진 생계의 무게’에 눌린 채 생업 

전선에까지 뛰어들며 억척스런 삶을 살아가고 있었다. 간이식은 

희귀난치성 산정특례에 포함되며 장애인 복지법에 따라 경증 장

애로 분류되어 건강보험 급여 적용을 확대 적용하고 있음에도 

불구하고[29], 이들을 돌보는 참여자들은 여전히 가족의 생계유

지에 대한 부담으로 고통 받았다. 또한 간이식 가족은 상당한 수

술비용과 평생 감당해야 할 약값 및 치료비용 등의 때문에 엄청

난 비용을 충당하기 위해 고통을 겪었다는 점에서[24], 가족의 

생활비와 수혜자와 기증자의 치료비까지 감당해야 하는 간이식 

가족의 경제적 상황은 그들의 삶의 질에도 큰 영향을 미침을 알 

수 있다[9]. 실제로 다수의 선행 연구에서 간이식 가족돌봄제공

자들의 절반 이상이 가족을 돌보느라 나빠진 건강 때문에 평소 

해오던 일을 줄이거나 직장을 포기했으며[16], 우울과 심각한 스

트레스 징후를 보였다는 점에서[9] 그들의 고충을 충분히 실감할 

수 있다. 특히 자기 자신보다 가족 돌봄에 우선순위를 두었던 본 

연구 참여자들의 경험에 주목해 볼 때 가족에 대한 의존도가 특

히 높은 이식 환자들을 돌보는 돌봄제공자의 돌봄 스트레스로 

인한 건강의 악화는 돌봄 기능에도 부정적인 영향을 미친다[15]. 

이와 같이 간이식 가족돌봄제공자들은 언제라도 나타날 수 있는 

거부반응과 감염에 유의하며 돌봄을 제공해야 한다는 점과 평생 

면역억제제 복용과 병원 방문을 해야 하는 이식가족 돌봄의 독

특하고도 장기적인 특성을 고려할 필요가 있겠다. 이를 바탕으로 

간이식 가족의 경제적 부담을 감소시키고 삶의 질을 향상시키기 

위한 다학제간 이식가족 통합관리 프로그램이 개발된다면 간이

식 환자를 위한 국가 정책과 소득, 일상생활, 건강 및 의료, 인권 

및 권익보장, 주거, 보육 및 교육, 고용 등의 사회복지 서비스 제

도를 활용하는 초석을 마련하는 계기가 될 것이다[29].

본 연구의 네 번째 구성요소에서 본 연구의 참여자들은 가족 

간호의 중심에서 ‘돌봄의 역경을 견디게 하는 힘’, 그리고 그로 

인한 긍정적인 자기 확신으로 힘든 간병의 일상을 무사히 견뎌내

었다. 가족은 간이식 가족의 사회적지지 측면에서 가장 중요한 

지지체계라고 하듯이[30] 본 연구 참여자들에게도 ‘가족은 삶의 

이유가 되는 존재’였으며, 가족의 죽음 위기 앞에서도 ‘의료진을 

신뢰하고 믿음’으로써 다시 용기를 내어 일어나고자 노력하였다. 

특히, 수술 후에도 평생 관리가 필요한 간이식은 고도의 의료기

술 집약체이며 전문성이 있는 의료인의 지지가 필수적이므로, 돌
봄을 제공하는 가족과 장기이식 의료 전문가 간의 원활한 상호 

작용과 협조는 양질의 의료 서비스 제공에 매우 중요하다[2]. 실

제로 간이식 가족돌봄제공자들은 환자에 대한 직접적인 지식을 

갖고 있으며 일차적으로 간호하는 책임을 수행하여 치료에 중요

한 기여를 할 수 있다[15]. 따라서 간호사는 대상자들에게 간이

식 가족들의 돌봄 경험들을 충분히 표현하도록 격려하고 가족의 
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돌봄부담을 가중시키는 환자들의 주요 건강 문제를 주기적인 상

호작용을 통해 파악하여 가정에서도 적절한 간호 수행을 할 수 

있도록 이식 가족 전담 가정간호 전략과 교육체계를 갖출 필요가 

있다.

본 연구의 다섯 번째 구성요소인 ‘서로를 든든히 믿으며 추구

하는 삶의 회복과 성장’에서는 ‘서로를 지탱하는 삼인조 운명공

동체’인 수혜자, 기증자, 그리고 그들을 돌보는 참여자들이 서로

의 손을 맞잡고 가족의 건강을 지키기 위해 최선을 다하며 기나

긴 회복의 여정을 이어가는 경험을 드러내고 있다. Kim [24]의 

연구에서 가족들이 서로에게 관심을 가지고 도왔던 경험은 오랜 

투병 생활에 대한 마음의 부담을 덜어주어 육체적, 정신적 회복

을 도왔는데, 이는 온 가족이 함께 협력하고 수혜자와 기증자, 그
리고 돌봄제공자 세 사람이 서로 의지하며 건강을 관리하였다는 

본 연구의 결과와 유사하였다. 이제껏 수행되어 온 가족 돌봄과 

관련된 연구들이 환자와 돌봄제공자와의 상호 작용에 집중하였

다면 본 연구에서는 한 가정 내에서 장기의 기증과 수혜가 동시

에 이루어지는 가족 간 생체 간이식의 특성상 두 명의 환자와 이

들을 돌보는 돌봄제공자를 포함한 세 사람의 역동을 살펴보았다

는 점에서 이전의 연구들과는 차별성을 가진다. 따라서 생체 간

이식이 전 세계적으로 가장 활발하게 이루어지는 우리나라의 문

화에 적합한 가족 중심 간이식 통합관리 프로그램의 개발 및 적

용이 요구된다. 또한 서로를 단단하게 보완하듯 자신의 건강을 

스스로 관리하면서도 서로에게 심리 정서적 지지체계가 되어주

는 세 사람의 원활한 역동을 지원하기 위한 생체 간이식 가족 상

담 및 멘토링 전략이 도움이 될 것이다.

본 연구의 제한점은 다음과 같다. 첫째, 연구자 1인에 의해 모

든 면담이 진행되어 연구자가 가진 선입견과 면담기술에 의한 편

향이 있을 수 있으므로 연구의 타당성 면에서 위험요인이 될 수 

있다. 둘째, 연구하고자 하는 현상의 성격과 특성을 고려한 다양

한 자료 수집 방법을 사용하기보다 개별 면담의 형식으로만 자료 

수집이 진행되었다는 점이다. 셋째, COVID-19 팬데믹으로 사회

적 거리두기를 유지하며 대면 면담을 시행하는 중에 마스크를 

착용한 대상자의 목소리가 명확하게 잘 들리지 않아 면담 내용

을 확인하는 질문을 거듭하게 되면서 면담에 집중하는 데 어려

움이 있었다. 넷째, 대면 면담 외에 전화면담과 SNS로 인한 추가 

자료수집의 경우 면담 도중 대상자의 감정을 자료에 반영하기 위

해 노력하였으나 참여자의 눈빛이나 표정 등과 같은 비언어적 표

현을 파악하기에 제한이 있었다.

결    론

본 연구는 가족 간 생체 간이식 환자 가족의 돌봄 경험에 대한 

의미와 본질적 구조를 이해를 증진하고자 진행되었다. 연구 결과 

가족 간 생체 간이식 환자를 돌보는 가족돌봄제공자들은 가족의 

생명을 구하고자 간절한 마음으로 간이식을 선택하였으나 간이

식 가족 돌봄의 책임을 감당하느라 간이식 전보다 오히려 더욱 

고통스러운 이중의 부담감을 짊어진 채 살아가고 있었다. 하지만, 
참여자들은 수혜자 및 기증자와 삼인조 운명공동체의 연대로 회

복과 성장을 향해 돌봄의 담력을 키우며 한 걸음씩 전진하고 있

었다. 이상의 결과를 종합해 볼 때 본 연구는 가족 간 생체 간이

식으로 수혜자와 기증자를 동시에 돌보는 가족의 독특한 이중 

돌봄 경험에 대해 심층적으로 분석하고 기술하였다는 데에 의의

가 있다.

본 연구 결과를 바탕으로 가족 간 생체 간이식 환자들을 돌보

는 가족을 효과적으로 지원하기 위해 이식의 전 과정을 아우르

는 이식 통합관리 프로토콜을 구축하고 적용하여 그 효과를 검

증하는 연구를 제언한다. 또한 가족 간 생체 간이식 환자들을 돌

보는 가족의 심리 정서적 지원과 삶의 질 향상을 위한 이식 가족 

상담 및 멘토링 프로그램을 개발하고 그 효과를 검증하며 이들

의 돌봄 부담감이 장기적인 삶의 질에 미치는 영향을 조사하기 

위한 종단적 조사연구를 제언한다.
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