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섬유근통증후군 환자의 질병 적응경험에 관한 
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A Grounded Theory Approach on Peoples' Adaptation Experience with 
Fibromyalgia Syndrome
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요  약  본 연구는 근거이론 연구방법을 통해 섬유근통증후군 환자의 질병경험과 적응과정을 파악하고 이해하여 실체이론을 
도출하고자 하였다. 본 연구의 참여자는 1개의 종합병원 류마티스 내과 외래에서 섬유근통증후군를 치료 중인 13명(여성 12명
과 남성 1명)이다. 자료 수집은 2014년 1월부터 5월까지 개별 심층면담을 통해 이루어졌다. 이론적 표본추출법은 이론적 포화
의 시점을 적용하였다. 필사된 면담의 내용은 Corbin과 Strauss (2008)의 근거이론방법으로 분석하였다. 연구결과 개방코딩을 
통해 총 98개 개념과 26개 하위범주, 10개 범주가 도출되었다. 섬유근통증후군 환자의 질병 적응과정은 ‘불확실성과 한계상황 
인식’과 ‘자기통제 가능성 평가와 기대수준 결정’, ‘적응전략 개발과 시도’, ‘자기조절’의 4단계로 나타났다. 섬유근통증후군 
환자의 질병적응 유형은 확장형과 안정형, 표출형, 위축형의 4가지 유형으로 파악되었다. 또한 핵심범주인 ‘자기조절법 터득하
기’로부터 ‘보호적 자기조절’ 이론이 도출되었다. 본 연구결과 섬유근통증후군 환자들은 질병으로 인해 불확실한 상황에서 
안정상태를 찾기 위해 자기조절을 반복적으로 활용하여 적응해가고 있음을 알 수 있었다. 따라서 본 연구결과를 근거로 대상
자들의 질병 적응 유형에 따른 적합한 간호중재 및 가족을 포함하는 교육 프로그램의 개발이 필요할 것으로 사료된다.
   
Abstract  This was a qualitative study to explore and better understand the adaptation experience and processes of
peoples with fibromyalgia syndrome (FMS), as well as to develop a substantive theory using the grounded theory
method. There were 13 patients (12 females and 1 male) who received FMS treatment from Rheumatic Medicine 
outpatient department of one general hospital. The data were collected through an in-depth interview between January
and May of 2014. Transcribed interview contents were analyzed by the grounded theory method of Corbin and Strauss
(2008). As a result, a total of 98 concepts, 26 sub-categories, and 10 categories were identified through the open 
coding process. The process of adaptation experience showed 4 steps: perception of uncertainty and limited condition,
evaluation of self-control possibility and determinations of expectations of life, searching and trying of strategies, as
well as self-regulation. The 4 types of adaptation experience were expansionary, complacently, effusively and 
withering. The 'protective self-regulation' theory was derived from the core category of 'learning to self-regulation 
method'. Patients with FMS has repeatedly attempted these strategies of protective self-regulation in order to gain 
stability from uncertainty and limited condition of the disease. Based on these results, it is necessary to develop an
educational program for patients and families which has appropriate nursing intervention strategies in accordance with
the types of adaptation. 
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1. 서론

1.1 연구의 필요성

섬유근통증후군(Fibromyalgia Syndrome:FMS)은 전
신 통증을 유발하는 만성 난치성 질환으로 의료인들조차

도 정확히 알고 있는 경우가 드물고 국내에는 잘 알려지

지 않은 실정이다[1]. 국외 유병률은 5%이상이나, 국내
는 약 2.2%정도로 류마티스 내과 외래 환자의 10%～
25%를 차지하고 있으며, 남성보다 여성 유병률이 8～9
배 높고, 연령이 증가할수록 통증 정도와 유병률이 증가
한다[2].
섬유근통증후군은 광범위한 근골격계의 통증과 피로

감, 비회복성 수면, 조조강직, 우울, 기억력과 집중력 저
하 등이 나타나며[3], 이러한 증상은 스트레스와 기온변
화, 수면량 등에 의해 매우 다양하게 변화하고 그 범위와 
강도가 불규칙하며 시간이 경과함에 따라 전신으로 확대

되고 심화되는 양상을 보인다[4].
한편 환자들은 섬유근통증후군 진단을 받기까지 질병

에 대한 이해 부족으로 민간요법에 의존하거나 여러 병

원을 방문하는 등 시간과 비용의 소모가 상당하다[5]. 통
증과 함께 예측할 수 없는 다양한 증상을 경험하게 되므

로 운동과 여가 활동이 곤란해지고 이로 인해 환자의 약 

30%가 직업을 변경하고, 17%가 그만 두는 것으로 나타
났다[6,7]. 또한 국외의 선행연구에서 섬유근통증후군 
환자들은 우울증, 불안장애, 약물남용 및 자살 시도 등이 
심각한 수준인 것으로 보고하였다[8-11]. 
결과적으로 섬유근통증후군 증상은 신체적, 심리적, 

사회적 및 직업적 기능의 손상을 초래하여  일상생활 전

반의 변화를 가져온다[9]. 또한 난치성 질환의 특성 상 
환자들은 일생 동안 자신의 삶을 관리해야 한다[2]. 이와 
관련한 섬유근통증후군 환자들의 증상 완화 및 관리에 

대한 연구가 여러 나라에서 활발히 진행되고 있다

[12-14]. 최근 국내에서도 섬유근통증후군이 알려지기 
시작하면서 간호중재 연구가 이루어지고 있으나 단기간

의 프로그램 효과에 대한 연구들이 보고되고 있는 실정

이다[15-17]. 한편 섬유근통증후군 환자의 오명감을 벗
어나기 위한 전략과[18], 다양한 증상 경험에 대한 질적 
연구[19,20]가 국외에서 일부 이루어졌으나 국내 섬유근
통증후군 환자들의 질병 적응과정과 경험에 대한 연구는 

전무하다.   
따라서 그들이 실제적으로 어떠한 질병 경험을 하며 

적응하고 있는지 구체적인 상황과 맥락에서 심층적으로 

이해하고 간호중재 방안을 마련하기 위해서는 이들의 삶 

전반에 걸친 질병 적응 과정의 경험에 대한 본질을 밝히

는 연구가 필요하다. 
섬유근통증후군 환자들이 겪는 통증은 복합적이고 정

도의 변화가 심하며 다양한 증상들을 동반함으로서 심리

사회적인 문제가 두드러지게 나타난다[2]. 따라서 통증
을 주로 하여 동반되는 증상들은 지극히 주관적이고 개

인적인 경험이므로 대상자 특성에 적합한 개별적인 간호 

접근이 필요하다. 이에 관련된 선행 연구를 고찰하였으
나 대부분의 연구가 질병의 병인학과 중재연구로 환자를 

심층적으로 이해하기에 어려움이 있었다. 그러므로 섬유
근통증후군 환자들의 질병 경험과 적응의 과정을 구체적

으로 살펴보고 이해하기 위해서는 양적 측면의 연구방법

보다는 현상의 의미와 본질을 알아내고 이해할 수 있는 

질적 연구방법론적 접근이 필요하다고 본다. 
따라서 본 연구에서는 인간이 적응해야 하는 문제에 

초점을 맞추어 사회 구조와 환경 안에서 핵심적으로 영

향을 주는 것에 대한 본질을 규명할 수 있게 하는 근거

이론 접근법을 적용하여 섬유근통증후군 환자의 질병 경

험의 특징과 의미를 확인하고 관련 변인을 파악함으로써 

섬유근통증후군 환자의 질병 경험과 그 과정을 심층적으

로 이해하고자 한다. 

1.2 연구의 목적

본 연구의 목적은 섬유근통증후군 환자의 질병 경험

에 대해 이해하고, 어떤 상황과 맥락이 질병 적응 과정의 
경험과 관련되는지를 심층적으로 확인하며 질병적응과

정을 파악함으로써 섬유근통증후군 환자의 질병 적응과

정에 대한 실체이론을 개발하고자 한다. 따라서, 본 연구
의 문제는 ‘섬유근통증후군 환자의 질병 적응 경험과 그 
과정은 어떠한가?’이다.

2. 연구 방법

2.1 연구설계

본 연구는 섬유근통증후군 환자의 질병 적응 경험의 

본질을 파악하고, 이들의 경험과 관련된 특성을 확인하
여 실체이론을 개발하기 위해 상징적 상호작용주의에 바

탕을 둔 근거이론 방법을 적용한 질적 연구이다.
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2.2 연구참여자 및 선정

본 연구의 참여자는 섬유근통증후군 진단을 받고 치

료 경험이 있는 대상자 중 연구 목적 설명 후 참여에 동

의한 참여자를 대상으로 연구를 진행하였다. 우선적으로 
첫 번째 참여자는 U시에 소재하고 있는 류마티스 내과 
외래에 등록된 자로 자신의 질병 경험에 대해 평상시 편

안하게 대화를 나누며 의사소통에 어려움이 없어 연구의 

목적을 이해하고 참여 의사를 밝혀 면담 전 주치의의 동

의를 구한 후 참여자로 선정하였다. 연구참여자 선정은 
섬유근통증후군 환자의 다양한 경험이 반영될 수 있도록 

연령, 성별, 유병기간, 직업, 결혼상태, 지지체계 등을 고
려하여 선정하였다. 또한 면담을 실시하면서 분석을 동
시에 진행하며 이론적 표본 추출 전략을 사용하여 연구

대상자를 추가로 선정해 나갔다. 참여자들의 연령은 최
저 24세부터 최고 71세까지이며, 직업이 있는 참여자는 
7명이었으며, 4명은 전업주부이었다. 결혼상태는 6명이 
기혼, 1명이 미혼, 3명이 이혼, 1명 별거, 2명이 상태이
었다. 증상경험 기간은 4년에서 30년까지이었으며, 임상
진단 후 유병기간은 2년에서 10년까지 분포하였다. 또한 
연구참여자는 연구의 목적을 듣고 자발적으로 참여를 결

정한 대상자로 선정하였다. 
 

2.3 자료수집 

본 연구는 2014년 1월에서 5월까지였으며, 참여자에 
따라 1회∼3회의 심층 면담을 시행하였다. 면담 전 본 
연구자가 전화하여 연구자 소개, 연구 목적, 면담할 내용
을 설명하면서 연구에 참여할 것을 동의하는지 확인한 

후 면담 일정을 정하고, 증상경험 시기, 진단 시기, 연령, 
결혼여부, 직업유무 등을 조사하였다. 면담은 주로 참여
자의 집이나 참여자가 원하는 카페나 공원에서 이루어졌

다. 면담 소요 시간은 참여자의 통증과 증상 정도 및 상
태를 고려하여 60분 이내로 하였다. 통증이 심한 참여자
의 경우 종종 말을 쉬었다가 다시 하는 양상을 보여 면

담을 중단할 수 있음을 설명하였지만 지속하겠다는 의지

를 표현하면 중단하지 않았다. 참여자에 따라 계속 면담
하고 싶어 하는 경우에는 90분이 소요되기도 하였다. 
자료 수집 시 사용한 도구는 휴대용 녹음기와 현장노

트였다. 면담 시 면담 내용이 녹음됨을 다시 한 번 더 설
명한 후 녹음하였다. 대부분 참여자들은 대화가 녹음되
는 것을 의식하지 않고 적극적으로 면담에 임하였다. 면
담 시 연구자는 편견이나 가치관이 개입되지 않도록 객

관적인 태도로 환자들이 자연스럽게 자신의 경험에 대해 

표현할 수 있도록 격려하였다. 면담이 진행되는 동안 관
찰되는 참여자의 감정, 표정, 몸짓과 태도, 신체적 특징 
등의 비언어적 반응을 현장노트에 작성하여 면담 당시의 

느낌과 생각을 기억할 수 있도록 하였으며, 현장 노트에 
적힌 기록 역시 연구 자료로 활용하였다. 또한 참여자에
게 면담이 끝나고 난 후에도 하고 싶은 말이 있으면 언

제라도 연구자에게 전화하여 이야기할 수 있도록 안내하

였다. 4명(3, 4, 7, 12)의 참여자는 전화 통화로 추가적인 
면담이 진행되기도 하였다. 
면담은 ‘섬유근통증후군 증상을 겪기 시작하면서 부

터의 경험에 대해 말씀해주시겠습니까?’ 라는 개방질문
으로 시작하였다. 이는 질병 증상 경험과 관련된 주요 
시점부터 지금까지의 과정에 대한 접근을 위한 것이었

다. 참여자가 자신의 질병 경험에 대해 자유롭게 이야기
하며, 자신의 이야기를 꺼내는 것에 거부감이 없어졌다
고 느낀 시기에 ‘섬유근통증후군을 앓으면서 어떠한 문
제들을 경험하셨습니까?’, ‘섬유근통증후군을 앓게 되면
서 변화된 상황이 있습니까?’, ‘그 때 마음의 상태는 어
떠하였습니까?’, ‘그런 문제와 상황을 자신과 가족, 그리
고 주변 사람들과 어떻게 적응해 나가셨습니까?’ 등의 
구체적인 질문으로 섬유근통증후군을 앓으며 살아가는 

시간 경과에 따른 다양한 삶의 경험에 대해 파악하고자 

하였다.
자료수집 초기에는 각 참여자의 연령, 가족관계, 지지

체계 등에 근거하여 면담을 진행하면서 유사한 개념과 

하위범주 및 범주를 도출해내고, 개방코딩 및 축 코딩을 
실시하여 적응경험의 패러다임을 작성하였다. 후반부 참
여자와의 면담으로 갈수록 차이점을 비교 분석하며 반대 

사례나 모순점을 파악하면서 진행하였다. 
1차면담 후 7명(1, 2, 4, 7, 9, 10, 12)의 참여자 각각

에 대한 2차면담에서는 자기통제 가능성에 대한 평가가 
긍정적인지, 부정적인지, 기대수준을 결정하는 정도의 
차이점과 유사점을 보이는 개념과 범주에 대한 질문으로 

자료를 수집하고, 비교 분석하면서 지속적으로 패러다임
을 수정해 나갔다. 2차면담 후 4명(1, 3, 4, 12)의 참여자 
각각에 대한 3차면담은 주요한 개념에 대해 누락되었거
나 부족한 부분을 질문하여 의미 있는 개념에 대한 재확

인과 분석으로 범주를 구조화하였다. 
면담이 끝난 후 녹음된 내용은 면담 당일 혹은 하루 

이내에 연구자가 직접 필사하였으며 1시간 정도의 면담 
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분량을 필사하는데 4∼5시간이 소요되었다. 작성된 녹
취록은 연구자가 다시 한 번 녹음된 내용을 들으면서 현

장 노트를 반영하여 확인 및 수정하였고 이를 원 자료로 

사용하였다.  

2.4 자료분석

연구 자료는 코딩, 메모, 도식화를 통해 분석하였으며, 
자료 분석은 자료 수집과 동시에 Corbin과 Strauss[21]
가 제시한 근거이론 분석방법을 사용하여 이론적 민감성

과 지속적 비교를 통해 실체이론을 발견하는 과정을 거

쳤다. 
자료 분석 과정에서 비교하기와 질문하기를 통하여 

개념을 생성하고 범주를 개발하고자 노력하였다. ‘섬유
근통증후군 환자들은 질병을 앓으며 무엇을 경험하고 있

는가?’, ‘다른 만성 통증 환자들의 경험과 구분되는 핵심
적인 질병 적응경험은 무엇인가?’, ‘환자들은 어떤 어려
움을 경험하고 어떻게 적응해 나가는가?’, ‘환자들의 질
병 적응과정에 영향을 미친 요인은 무엇인가?’, ‘섬유근
통증후군 질병 적응경험은 환자들의 삶에 어떤 영향을 

주었는가?’ 와 같은 질문을 계속하였다. 또한 비교하기
를 통해 개념이 얼마나 자주 출현하며 다양한 조건에서 

어떻게 나타나는지를 파악하고자 하였다. 
첫 번째 개방코딩에서는 참여자의 면담 자료를 분석

하여 개념화하였다. 면담 내용을 지속적으로 분석하여 
참여자들이 경험한 중요한 사건이나 감정 등을 중심으로 

속성과 차원을 확인하며 면담 자료 내에 숨어있는 의미 

있는 진술에서 참여자의 의미를 추상적으로 해석하여 개

념을 명명하였으며 경우에 따라 원 자료에서 사용한 어

휘로 개념을 명명하였다. 다음으로 축 코딩에서는 면담 
내용을 기록한 녹취록을 지속적으로 검토하여 개념을 발

전시키는 과정으로 자료와의 유사성과 차이점을 비교하

며 하위범주를 형성하고 이러한 개념들의 추상성을 높여

가며 상위범주로 발전시키고 주요 범주 간의 관계를 확

인하였다. 마지막 분석단계에서는 모든 범주를 최대한 
통합하고 정교화 하는 선택코딩으로 추상성이 높은 핵심

범주를 도출하였다. 그 후 인과적 조건, 맥락적 조건, 중
재적 조건, 작용/상호작용 전략과정 및 결과 간의 관계를 
규명하여 핵심범주를 중심으로 섬유근통증후군 환자의 

질병 적응경험은 어떤 과정을 거치는지를 설명하는 이론

을 도출하였다.

2.5 연구결과의 타당성 확보 

본 연구 결과의 신뢰도와 타당도를 높이기 위해 Guba
와 Lincoln [22]에 제시한 평가기준을 따르기 위해 노력
하였다. 사실적 가치를 높이기 위해 섬유근통증후군을 
앓고 있는 경험에 대해 잘 표현해줄 수 있는 참여자를 

선정하여 참여자의 말 그대로 필사하였으며, 분석 과정
에서 참여자들에게 면담 내용을 확인하였고, 최종 분석 
결과를 참여자 7명에게 보여주어 참여자의 경험과 일치
하는지 확인과정을 거쳤다. 적용가능성을 위해 이론적 
표집 방법에 의해 다양한 참여자들을  선정하였으며, 심
도 있는 면담 자료로 풍부한 기술(thick description)을 
확보하기 위해 노력하였다. 일관성을 유지하기 위해 연
구자는 연구과정 진행 동안 본 연구의 주 질문을 지속적

으로 상기하면서 자료수집과 분석과정이 순환될 수 있도

록 하였으며 질적 연구 수행 경험이 풍부한 간호학 교수 

1인과 임상심리전문가 1인에게 수집된 자료의 코딩 과
정 및 범주화 과정, 자료 분석 시 사용된 그림과 도표를 
제시하여 지속적으로 자문을 구하였다. 중립성을 유지하
기 위해 연구자는 본 연구 주제에 대한 선 이해, 선행연
구 결과와 관련된 가정 등을 개인 연구일지에 기술하고 

자료 분석 과정에서 상기하여 사전 지식이나 편견을 배

제하기 위한 작업을 진행하였다. 또한 문헌고찰의 내용
과 면담자료 및 연구자의 인식을 메모하여 지속적으로 

비교하여 구분하였다.

2.6 윤리적 고려

본 연구는 B대학교병원 임상시험심사위원회의 승인
(IRB no. 05-2014-011)을 받은 후 진행되었다. 참여자
들의 윤리적 고려를 위해 면담에 앞서 연구 목적과 방

법에 관한 내용을 설명하였으며 면담 내용을 녹음하며, 
녹음된 내용은 연구 목적 이외에는 사용하지 않으며 면

담 과정에서 참여자들을 관찰하고 녹음된 내용이 본 연

구에 인용될 수 있으나 익명을 보장하며 참여자의 신원

이 드러날 우려가 있는 내용은 인용되지 않을 것임을 

서면으로 제공하여 설명하고 연구에 대한 사전 동의서

를 받았다.
면담 시 면담 시간대와 장소는 참여자들의 정신적, 신

체적 불편함으로부터 보호하기 위해 참여자들이 선정하

게 하였고 면담 도중 언제라도 중단하고 싶은 경우 거절

할 수 있음을 알렸다. 면담 내용은 연구 책임자의 개인 
컴퓨터에 저장하고 비밀번호를 설정하여 타인이 접근할 
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Table 1. Dimensions, Categories and Sub-categories of the Adaptation Experience on People with Fibromyalgia Syndrome
 Sub-categories Categories Paradigm element
Invisible pain

Uncertainties
 Causal condition

Unpredictable symptoms
Uncertain treatment progress

Restriction of daily living
Recognizing the limits

Living with disease
Self care possible 

Evaluation of self-control Possibility  

Contextual condition

Lack of ability
 Need of help

Maintenance of functions
Pain relief

Determine the expected level    
Performs the basic role

Keeping role expectations
Loss of motivation

Try to symptoms relieve
Learning the symptoms manage in  limited 

circumstances Central phenomenon
Awaken the body signals
Managing body condition

Setting the scope of activities
Self-caring Self encourage

Intervening conditionFamily support
Support systems

Social support
Psychological ventilation

 Self-protective coping Action/interactional 
strategies

Exposing emotions
Coping to stigma
Adjusting Role

Positive response Stable
Consequences

Negative response Unstable

수 없도록 하였다. 또한 연구가 종료된 후 모든 자료는 
폐기될 것임을 설명하였으며, 참여자의 상담 요청 시 도
움을 제공할 것을 약속하였다. 매 회 면담 종료 후에는 
연구 참여에 대한 답례로 소정의 사례비를 제공하였다.

 

3. 연구 결과

면담내용에 대한 개방코딩을 통하여 98개의 개념, 26
개의 하위범주와 10개의 범주를 추출하였고, 패러다임 
모형에 근거한 축 코딩을 바탕으로 각 범주들 간의 관계

를 연결하였다[Table 1].

3.1 핵심범주 : 자기조절법 터득하기

본 연구에서 섬유근통증후군 환자의 질병 적응경험을 

설명하는 핵심범주는 ‘자기조절법 터득하기’로 도출되었
다. 본 연구에서의 의미는 ‘참여자가 섬유근통증후군 환
자이기 때문에 겪게 되는 제한된 상황에서 몸 상태를 조

절할 수 있는 자신 만의 방법을 깨달아 알아감‘을 의미
한다.  
섬유근통증후군 환자의 질병 적응경험의 중심현상은 

‘제한된 상황에서 증상관리법 터득하기’이었다. 참여자
들은 기본적인 일상생활을 하는 것에도 어려움을 느끼면

서 역할 수행에 한계를 경험하게 된다. 그러나 이러한 상
황에서 겪고 있는 통증 및 동반되는 다양한 증상으로부

터 일상을 살아가기 위해 우선적으로 약물을 챙겨먹고 

한방치료나 대체요법 등 다양한 통증치료를 탐색하여 

‘증상 완화법 시도하기’를 하였다. 인터넷과 의사로부터 
질병에 대한 정보를 획득하고 다른 환자와도 비교하면서 

통증이 나타나기 전 자신의 신체 반응을 알아차리는 ‘몸 
신호 자각’과 각자 나름대로 몸을 따뜻하게 하거나 자주 
쉬거나 눕는 등 자신 만의 방법으로 ‘몸 관리하기’를 터
득하게 된다. 또한 가족들과 집안일을 분담하거나 이제
까지 일해 온 방법을 새롭게 변경하여 힘이 덜 쓰이게 

하고 필요한 모임만을 유지하는 등 ‘활동 범위 조정하
기’를 하였다.

일단은 내가 내 몸을 아니까 무리 안 되게 조금씩 미

리미리 해놓는다거나 해야 되지 갑자기 몰아서 뭐 하면 

못해 아예 그런 거는 엄두도 못 내지요... 명절 음식도 그
것도 미리 장도 조금 조금씩 봐서 하고.. 항상...(참여자 3)
신경 쓰면 더 아프고 말이지... 이제 20년을 넘게 아프
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고 있으니까. 내가 언제 더 아픈지 알겠더라고.. 생각해
보면 항상 그 전에 나한테 큰 일이 있어서 마음이 엄청 

힘들고 그랬어.. 그러면 몸도 훨씬 더 아프고 난 머리카
락도 빠지고, 목에 임파선도 붓고... 내가 이제는 좀 알아
서...내 몸은 나밖에 몰라...(참여자 12)

‘제한된 상황에서 증상관리법 터득하기’의 원인이 되
는 인과적 조건은 ‘불확실성’ 과 ‘한계상황 인식’이었다. 
참여자들은 이전에 경험했던 통증과는 다른 생소하고 극

심한 통증의 양상과 비회복성 수면을 특징으로 낮 동안 

졸다가 실수를 하며 감당할 수 없는 피로감으로 집안에

서나 직장에서의 활동에 어려움을 겪었다. 조절되지 않
는 기분 변화와 기억력과 집중력 저하로 주위에서 성격

이 변했다거나 정신과에 가보라는 말을 들었으며 소화불

량, 편두통, 부종, 설사, 원형탈모증 등 다양해지는 증상
들이 동반되었다. 또한 찌르는 것 같고 화끈거리고 아리
고 시리며 따가운 통증들이 손, 발, 어깨 등 부위가 변화
되며 꼼짝 못할 정도로 아프다가 괜찮아지기도 하여불규

칙한 증상 발현이 호전과 완화를 반복하는 모습을 보였

다. 일상생활이 힘들어지면서 여러 병원을 방문하나 몸
살, 관절염, 강직성 척추염 등 의사마다 다른 설명을 하
였고 참여자들은 평균 7.4년을 경과하여 섬유근통증후
군이라는 진단을 받을 수 있었다. 진단을 받은 후에도 불
명확한 치료지시와 기대에 미치지 못하는 약물효과로 실

망하고 뚜렷하지 않은 치료법에 심리적 불안정은 더욱 

심화되는 양상을 보였다. 참여자들은 사소한 일도 제대
로 못하게 됨으로서 어려움에 처하고 물건을 떨어뜨리거

나 졸음운전, 회의 시간을 놓치는 등의 실수와 신체적 고
통으로 일상생활의 제한을 겪게 되었다. 참여자들은 나
름대로의 방법을 시도하나 완화되지 않는 통증과 증상들

로 인해 가사, 육아, 직장업무 전반의 한계를 실감하며 
자신의 증상이 평생 동안 지속될 것이라 인식하였다.

어깨가 그렇게 아프더니...근데 자고 일어나니 골반  
쪽이 욱신거려 걷지를 못하겠는 거예요. 같은 

손, 같은 팔, 어깨에서 아픈 게 다 다르니까... 어떨 때
는 그 통증이 막 섞여 있는 것 같을 때도 있어요...(참여
자 1)

내가 물어봐도 약 말고는 뭐 해야 하는지.... 선생님도 

뭐 뚜렷이 말해주는 것도 없고....그냥 편하게 생각하고 
힘들게 일하지 말고 사세요.. 그런 말만 하고... 난 평생  
약만 먹고... 내 병에 뭐 해볼게 있는지 물어도 말을 제대
로 해주지도 않았어요....(참여자 9)

‘제한된 상황에서 증상관리법 터득하기’ 현상에 영향
을 주는 맥락적 조건은 ‘자기통제 가능성 평가’와 ‘기대 
수준 결정’이었다. ‘자기통제 가능성 평가’에는 자가간호 
가능, 자괴감, 도움이 필요함, 기능유지가 포함되었다. 
증상을 경험하며 변화되는 자신의 상태를 몸살로 생각하

여 휴식을 취하기도 하고 근골격계의 극심한 통증의 원

인을 산후풍으로 여겨 몸조리를 하는 등 스스로 자신을 

돌보고 해결할 수 있을 것이라 인식하였다. 또한 일부 참
여자는 가정이나 직장에서 기본적인 생활도 원활하게 하

지 못하는 자신을 한심하게 생각하고 없어도 될 것 같은 

존재로 느끼며 자괴감에 빠지기도 하였다. 예전과는 다
른 신체변화와 증상으로 인해 가족의 도움에 의존하기도 

하며 지연되는 진단과 불명확한 치료지시 상황에서 지속

적으로 전문가를 찾아 도움을 구하려는 모습을 보였다. 
한편 일부 참여자는 증상이 더 악화되지 않아 기본적인 

기능을 유지할 수 있다고 스스로 평가하는 등 각자의 상

황에 따라 자신의 건강상태 조절 가능 정도를 평가하였

다. 참여자들은 통증이 너무 극심한 경우는 고통 완화만
을 바라기도 하고 기본 역할 수행을 할 수 있는 것에 만

족하기도 하였다. 한편 무리가 되어도 하고 있는 일을 놓
지 않고 사회활동을 하는 등 내외적인 기대역할을 유지

하려 하는 경우도 있었으며 기능의 제한이 증가하면서 

삶의 희망이 없다고 생각하여 의욕을 상실한 참여자도 

있었다.

몸을 좀 편하게 하고 일도 쉬고 푹 자고 그러면 좋아

질 거라 생각하고... 휴가도 내보고 집에서 아무 일 안하
고 쉬고 잠만 자고 그래도 봤죠(참여자 8)

 
내가 있어도 뭐하나 도움 되는 게 없는 것 같고 자꾸 

신경이나 쓰이게 하는 엄마라서 내가 있으나 없으나 뭐 

다를 게 있겠나 싶고 없어도 잘 살 것 같고...(참여자 2)

‘제한된 상황에서 증상관리법 터득하기’에 대한 대처
전략으로 ‘자기보호적 대처’의 작용/상호작용 전략을 사
용하였으며 심리적 부담감을 낮추기 위해 부정적인 생각
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은 하지 않으려 하고 가급적 일상에서 일어나는 일들에 

대해 단순하게 생각하려 하며 이전의 좋았던 기억이나 

경험에 집중하여 심리적 전환을 하거나 자신을 몰라주는 

사람에게 화를 내거나 짜증을 부려 주변 사람과 다투기

도 하고 견딜 수 없는 고통에 자살을 시도하여 감정을 

드러내는 경우도 있었다. 참여자들에 따라 자신의 병을 
적극적으로 알리거나 또는 병을 숨기기도 하며 자신을 

꾀병이나 정신질환으로 보는 타인의 시선을 회피하거나 

편견에 저항하기도 하면서 오명감에 대처 하였다. 한편 
스스로 또는 다른 사람들과의 협의를 통해 자신의 역할

을 조정하고 내외적 기대역할을 재설정하여 자신을 보호

하였다. 이러한 전략의 사용은 ‘자기격려’와 ‘지지체계’
와 같은 중재적 조건의 영향을 받았다. 섬유근통증후군
의 증상이 떨쳐지지 않는 것에 대해 받아들여 자신의 삶

은 물론 가족을 위해서 고통스럽지만 제한된 활동으로도 

살아갈 수 있을 것이라는 긍정적인 생각으로 자신을 보

살피며 스스로를 격려하였다. 또한 배우자와 자녀, 시댁 
식구 등 가족의 지지와 직장 동료, 친구, 자조모임, 의료
인 등의 사회적 지지체계가 참여자들의 상호작용 전략에 

영향을 미쳤다. 

나를 좀 조심 조심 살살 살라고 이러는 건가 보다 나

한테 이런 병이 왔나보다 하고 생각을 바꿔먹었죠..(참여
자 4)

난 나보다 더 힘든 사람도 있는 걸 알고 많이 바뀌었

어. 그렇게 되니까 모임에 가면 배울 거도 있고 내 이야
기 들어줄 사람도 있고 다른 사람 이야기도 들을 수 있

어서 힘도 받고 안 좋은 거는 또 거기서 해소가 되기도 

하고....(참여자 10)

참여자들이 사용한 작용/상호작용 전략에 따른 결과
로는 ‘안정됨’과 ‘불안정함’ 의 범주가 포함되었다. 가족
의 지지에 고마움을 표현하고 자신의 현재 상태에 감사

해하며 활동적인 생활을 하며 타인을 배려하는 등 긍정

적인 대응은 질병 특성으로 인한 제한된 상황에서도 안

정을 찾아가는 요인으로 작용하였다. 한편 일부 참여자
들의 경우 가족이나 생계를 위해 마지못해 버티며 견디

는 일상의 연속에 있었다. 자신이 왜 이런 병에 걸렸는지 
슬프고 남들이 몰라주는 것에 외롭고 위로해주는 사람도 

없어 우울해져 더 이상 어떻게 해야 할 것인지 방법이 

없는 것 같아 막막해하며 새로운 전략을 시도하는 것을 

체념하는 소극적 대응의 모습을 보였다. 그러나 참여자
들은 자신도 모르게 살아가기 위한 다른 전략을 찾는 등 

무의식적인 생존 욕구로 보호적 행동을 취하고 있었다. 

마음을 어떻게 먹느냐가 중요한 것 같아요... 기분 좋
게 생각하고 즐겁게 살고 그러면 보면 좋아질 거다 생각

하면서...(참여자 1) 

사람 사는 게 그래 간단하지가 않아서 또 살려면 어쩌

든지 살아갈 방법을 찾게 되더라고.. 힘들어서 포기하고 
싶다가도 사람이 참 신기한기라 조금이라도 덜 아프고  

살라고 뭐라도 해보게 되더라고...(참여자 3)

3.2 섬유근통증후군 환자의 질병 적응경험에 

대한 대처과정

3.2.1 불확실성과 한계 상황 인식단계

‘불확실성과 한계 상황 인식단계’는 참여자들이 섬유
근통증후군을 증상을 경험하기 시작하면서 시작된다. 처
음 증상을 느꼈을 때는 병이라고 생각하지도 않아 진통

제를 먹기도 하고 아플 때 마다 쉬면서 조절하는 등 질

병에 대한 인식이 거의 없었다. 통증이 심해지면서 여러 
병원을 다니며 치료하였으나 증상이 호전되지 않았으며 

무슨 병인지 조차 알 수 없고 원인이나 치료법도 명확하

지 않아 더 혼란스러웠으며 많은 시간을 통증 줄이는 것

에 소모하였다. 
통증 이외에도 환자들은 소화가 잘 안 되어 늘 더부룩

하거나 잘 체하며 몸 전체가 무겁게 느껴지기도 하였으

며, 수면을 취하기가 어렵거나 자주 깨어나는 등 숙면이 
어려워지면서 집중력과 기억력 등의 정신기능 저하를 경

험하였고 자고 일어나도 잠을 자지 않은 듯 피곤하며 부

종이 나타나고 손가락은 뻣뻣해서 움직이기가 어려웠다. 
손가락에 힘을 줄 수 없어 사소한 일조차도 할 수 없는 

것을 경험하였다. 시간이 경과할수록 참여자들은 자신의 
일상생활에 많은 제한을 경험하며 능력의 한계를 실감하

게 된다. 참여자들은 평균 7.4년이 경과한 후 섬유근통
증후군 진단을 받았다. 그러나 진단 이후에도 원인을 정
확히 알 수 없으며 약물의 효과가 기대했던 것보다 미미

하고 약 처방 이외에는 치료 방법도 없고 증상 관리에 

대한 설명도 없어 답답하고 앞으로 어떻게 해야 할지 당

황스러워하였다. 
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참여자가 느끼는 통증의 부위와 강도의 변화가 매우 

심해 언제 어느 부위에 어떤 고통이 나타날 것인지 예측

할 수 없고 동반되는 증상도 매우 다양하여 질병에 대한 

불확실성과 일상생활과 직장 및 사회생활 면에서 역할 

수행의 한계를 인식하는 신체적, 심리적으로 불안정한 
단계이다.

3.2.2 자기 통제 가능성 평가와 기대수준 결정  

단계 

섬유근통증후군의 다양하고 생소한 증상으로 인해 불

확실성과 한계 상황을 인식하여 불안정하던 참여자가 스

스로 통제 가능한 범위나 정도를 가하고 그 결과에 따라 

기대수준을 결정하게 되는 시기이다. 
참여자들은 자가진단을 하거나 임상 검사를 받고 결

과를 확인하면서 스스로 조절할 수 있을 것인지를 평가

하며 이전까지 수행해왔던 역할의 범위와 정도가 자신에

게 무리였던 것을 느끼고 하향조절하거나 때로는 상향조

절하면서 상황에 따라 자기 통제 가능성을 평가하고 삶

의 기대수준을 결정한다. 자신의 질병 특성으로 인한 신
체적, 정신적 기능 제한을 현실적인 문제로 직면하면서 
스스로 조절하며 살아가기가 어려울 수도 있다는 것을 

인식하게 된다. 자신의 상태가 악화되지 않도록 하기 위
해 수행해오던 역할과 지향하고 있던 삶의 기대 수준을 

조정하는 단계이다.

3.2.3 적응 전략 개발과 시도단계

자기통제 가능성 평가의 결과에 따라 삶의 기대수준

을 결정하고 이에 맞춰 자신이 질병으로 인해 많은 제한

을 가진 상황에서 할 수 있는 여러 가지 대처방법을 통

해서 한 가지를 선택하여 시도하는 단계이다. 
참여자들은 통증 완화를 위해 한방치료 또는 다양한 

민간 대체요법을 시도하였다. 기능감퇴로 인한 신체 활
동의 제한으로 인한 어려움을 감소하기 위해 가족과 직

장 동료들에게 도움을 청하기도 하며 스스로를 격려하

기도 한다. 또한 자조 모임이나 의료인들로부터 정보를 
얻어 적극적으로 질병을 알아가려고 하고 증상 완화를 

위한 다양한 방법을 경험하여 자신에게 알맞은 전략을 

찾으려 한다. 부모, 배우자로써의 역할과 사회적인 역할
을 수행함에 있어 한계를 느껴 스스로 또는 구성원들과

의 협의 하에 사직을 하였고 이혼이나 별거를 선택하여 

일상적인 생활에서 지속적인 문제가 발생하지 않도록 

기대 역할을 조정하였다. 오명감에 대처하기 위해 적극
적으로 질병을 알리기도 하나 숨기는 경우도 있었으며 

타인의 시선을 회피하거나 편견에 대해 강하게 저항하

기도 하였다.
자신의 몸에서 나타나는 통증이나 증상의 신호에 민

감하게 대처하기 위해 질병에 대한 상세 정보를 탐색하

고 다른 환자의 경험담을 통해 비교해보며 몸 신호에 대

한 지각을 넓히려 하였다. 여러 완화법에 대한 시도의 결
과로 자신에게 가장 적합한 증상 관리법을 터득하여 스

스로 조절하며 살아가고자 한다. 이 단계에서 지지체계
가 없고 도움이 약한 경우, 자신의 삶을 적극적으로 설계
하고자 하는 자기 격려가 약한 경우 적응 전략 개발과 

시도에서 어려움을 겪게 된다. 또한 자기 통제 가능성 평
가 결과와 삶의 기대수준이 균형을 이루지 못하는 경우 

자신에게 적절한 대처 전략을 선택하여 활용하지 못하

며, 자기통제 가능성과 기대수준이 균형을 이루어 조정
되는 경우 적응 전략 개발과 시도가 안정적으로 진행되

는 단계이다.

3.2.4 자기 조절단계

참여자들은 여러 가지 대처 전략 중 한 가지를 선택하

여 시도한 결과가 안정되면 그 전략이 자신에게 적합한 

것으로 형성되고 불안정하면 역행하여 다시 다른 전략을 

선택하거나 자기 통제 가능성을 다시 평가한다. 참여자
들은 전략을 시도한 결과 자신이 안정되었는지 불안정 

상태인지를 확인한다. 안정되면 자신의 통제 가능성 범
위와 삶의 기대 수준을 유지하게 되며 불안정하면 이를 

다시 조절하기 위한 단계로 역행한다.
자신이 경험한 질병의 증상, 역할 감소와 기능의 제한

을 돌이켜 보며 자신의 지나온 삶을 재조명하여 통증과 

질병 증상이 자신에게 주는 의미를 새롭게 해석하고자 

한다. 참여자들은 신체적, 정신적 제한을 가지는 일상을 
살아가기 위한 다양한 대처법을 참여자 마다 각기 다르

게 인식하며 스스로를 관리한다. 전반적인 기능에 제한
을 나타내는 자신의 몸을 받아들여 삶에 대한 가치관과 

생활양식 등을 변화시키며 일상생활을 조절해 나간다. 
전략 선택과 시도의 성공적인 경험으로 ‘긍정적 대응’

이 지속적으로 이루어지는 경우 자기만의 증상관리 전략

을 터득하게 된다. ‘자기조절 단계’에서 다양한 전략을 
성공적으로 경험하지 못하거나 자기격려와 지지체계의 

도움이 약한 경우, 자기통제 가능성과 기대수준이 균형
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을 이루지 못한 경우 불안정한 신체, 심리적 상태를 보이
기도 하였다. 불안정한 상태가 되면 다른 전략을 선택하
여 시도하거나 자신을 다시 평가하고 기대수준을 조정한

다. 예를 들어 별거한 후 배우자가 없는 상태에서 가정에
서 자신의 역할이 감소된 상태가 적절하여 안정되는 경

우가 있는가하면 배우자가 없는 상태가 불안정을 초래하

여 다시 재결합을 기대하는 경우도 있었다. 
자신의 기능수준과 비교하여 자기통제 가능성과 기대

수준 결정이 균형을 이루지 못한 경우에는 자기통제 가

능성을 재평가하고 기대수준을 다시 조정하는 단계로 이

동하는 등 균형과 안정을 위한 변화가 역동적으로 진행

된다.

3.3 실체이론 도출: ‘보호적 자기조절 이론’ 

(Protective Self-Regulation Theory)

섬유근통증후군 환자들은 극심한 전신 통증과 함께 

수면장애, 피로감, 집중력 저하 등의 다양한 증상이 불규
칙하게 악화와 호전을 반복하며 심화된다. 이로 인해 사
소한 일상생활에서부터  심각한 제한이 초래되며 질병의 

치료나 예후도 불명확하다. 따라서 환자들은 질병에 대
한 불확실성과 한계를 느낀다. 이러한 제한된 상황에서 
자기 통제 가능성을 평가하고 삶의 기대수준을 결정하여 

자기격려와 지지체계의 도움으로 자기보호적 대처 방법

을 개발하고 시도한다. 시도한 전략 선택이 적절하면 안
정 상태를, 적절하지 않으면 불안정 상태로 삶이 재구성
된다. 안정 상태에서는 동일한 전략 선택을 반복하여 자
기조절법을 터득하게 되고 불안정 상태에서는 다른 전략

을 시도해보거나 자기 통제 가능성을 다시 평가하고 기

대수준을 재결정하여 새로운 적응 전략을 모색한다. 이
와 같이 자신의 안정을 위한 보호적 조절 과정이 지속적

으로 진행된다. 이에 ‘보호적 자기조절’ 이론은 제한된 
상황이지만 자신을 보호하는 측면으로 조절해나가는 과

정이다.
‘보호적 자기조절’ 이론은 질병의 ‘불확실성과 한계 

인식’, ‘자기 통제 가능성 평가’와 ‘기대수준 결정’, ‘적
응 전략 개발과 시도’, 보호적 전략 활용을 통한 ‘조절하
기’의 과정을 포함한다. ‘자기 통제 가능성 평가’는 잠재
적 기대 수준을 결정하는 단서들을 규명하고 해석하는 

과정이며, 이 정보에 근거하여 ‘적응 전략 개발과 시도’
가 이루어진다. ‘자기통제 가능성 평가’와 ‘기대수준 결
정’에 활용하는 자료는 ‘신체적 단서’, ‘상황적 단서’, 

‘정서적  단서’, ‘상호작용적 단서’ 에서 도출된다. ‘신체
적 단서’는 극심한 근골격계의 통증, 감당할 수 없는 피
로감, 비회복성 수면, 조조강직, 불규칙한 증상 발현, 사
소한 일도 제대로 하지 못하는 등의 질병 증상의 정도와 

증상에 따른 활동의 제한 정도를 포함한다. ‘정서적 단
서’는 질병을 받아들이고 스스로에게 힘을 주는 등  자
기격려의 정도를 의미한다. ‘상황적 단서’는 가정에서의 
역할 수행 미흡과 직장에서의 업무 수행 능력 저하 등 

역할 수행의 정도와 기대에 미치지 못하는 의료처치의 

효과 정도를 포함한다. ‘상호작용적 단서’는 지나치게 환
자 취급하는 가족에 대한 섭섭함, 꾀병이나 정신질환으
로 여기는 직장 동료와 주변 사람들에 의한 오명감, 섬유
근통증후군을 잘 알지 못하는 의료진과의 관계에서 느끼

는 실망감 등 질병에 대한 주변의 반응을 포함한다. 
섬유근통증후군 환자들은 다양한 단서로부터 정보를 

취하여, 자기 통제 가능성을 평가한 결과와 자신의 삶의 
지향에 근거하여 정보를 해석하고, 자신의 ‘기대 수준’을 
어느 정도로 할 것인지를 결정한다. ‘적응 전략개발과 시
도’는 ‘자기통제 가능성의 평가와 기대수준 결정’에 의
해 나타나며 원하는 삶의 기대 수준에 도달하기 위해 취

할 수 있는 모든 잠정적 행동 전략을 검토하고 선택하여 

행동하는 과정이다. ‘조절하기’는 삶의 균형과 안정을 얻
기 위해 대상자가 취하는 행동의 결과를 의미한다. 대상
자가 선택한 전략으로 가족과 직장, 사회 및 의료체계 내
에서 ‘안정 찾기’가 지속되면 자신만의 증상관리법을 터
득하게 된다. 그러나 불안정 상태가 되면 새로운 전략을 
시도하거나 자기 통제 가능성을 재평가하여 기대수준을 

조정한다. ‘자기통제 가능성’과 ‘기대 수준’은 ‘보호적 
자기조절’이 일어나는 맥락이다. ‘자기통제 가능성’ 평가 
결과와 ‘기대 수준’은 변화될 수 있고, 이에 따라 취할 
보호적 행동이 변경됨으로 ‘보호적 자기조절’은 역동적
인 과정이다[Fig.1]. 

4. 논의

본 연구에서 섬유근통증후군 환자의 질병 적응경험을 

‘자기조절법 터득하기’의 핵심범주를 바탕으로 ‘보호적 
자기조절’ 이론으로 도출하였으며, 질병 적응의 과정은 
불확실성과 한계 인식단계, 자기통제 가능성 평가와 기
대수준 결정단계, 적응 전략 개발과 시도단계, 자기 조절



한국산학기술학회논문지 제17권 제12호, 2016

390

Fig. 1. Protective Self-Regulation Theory Model

의 4단계로 분석하였으나 순차적이지 않고 역행할 수도 
있으며, 이 과정에서 나타나는 적응의 유형은 확장형, 안
정형, 표출형, 위축형의 4가지로 파악하였다. 
핵심범주인 ‘자기조절법 터득하기’는 섬유근통증후군 

환자를 대상으로 한 Cunningham과 Jillings [23]의 연구
에서 핵심범주를 ‘제한영역에서 살기 위해 학습하기’로 
보고한 것과 여성 섬유근통증후군 환자들을 대상으로 한 

Traska, Rutledge, Mouttapa, Weiss와 Aquino [24]의 포
커스 그룹 연구에서 핵심범주를 ‘페이스 조절하기와 선
택하기’로 보고한 것과 유사하였다. 한편 신체 여러 부위
에 통증을 호소하는 복합부위통증증후군 환자를 대상으

로 한 Kwon [25]의 연구에서는 ‘반복적인 통증과 예기 
통증 사이의 외줄타기’로 핵심범주를 보고하여 본 연구
와 차이가 있었다.  

‘자기조절법 터득하기’의 핵심범주를 바탕으로 ‘보호
적 자기조절’ 이론을 도출한 것은 Kang [26]의 DNR 주 
결정 가족원의 사별 후 경험에 대한 연구에서 ‘자책하며 
반추하기’의 핵심범주를 바탕으로 ‘성찰적 자기치유’ 이
론을 도출한 것과 Park [27]의 여성 신부전 환자의 혈액
투석 경험에 대한 연구에서 ‘추스르며 견뎌나가기’의 핵
심범주를 도출한 것과 비교하여 유사한 점과 차이점을 

찾을 수 있다. ‘성찰적 자기치유’ 이론은 고인에게 소생
술을 하지 않기로 결정한 것에 대한 죄책감을 DNR 결
정 상황을 반추하며 합리적인 결정이었음을 반복적으로 

확인하며 심리적  안정을 찾고 치유해 나가는 것으로 본 

연구의 ‘보호적 자기조절’ 이론이 자신의 안정을 위해 
반복적으로 조절하는 측면에서 유사한 의미를 포함하고 

있다. 반면 ‘성찰적 자기치유’이론은 대상자들이 회복으
로 진행되는데 비해 본 연구의 참여자들은 섬유근통증후

군이 완치되지 않는 질환이므로 제한된 범위 내에서 살

아가야하는 한계를 갖고 있다는 것이다. 또한 ‘추스르며 
견뎌나가기’ 핵심범주는 혈액투석에 매인 참여자들이 자
신의 질병 특성과 한계를 인식하고 적응 전략을 모색하

는 측면과 자신만의 전략을 터득하여 스스로를 보살피며 

안정적으로 살아가고자 하는 것은 본 연구와 유사한 점

이나 혈액투석환자들이 터득된 자신만의 전략을 지속적

으로 유지하고 지켜야하는 것에 비해 본 연구의 참여자

들은  제한된 상황에서 자신만의 전략으로 기대했던 삶

의 수준이 충족되지 못하면 자기 통제 가능성과 삶의 기

대수준을 다시 조정하여 변경하는  역동성을 가지고 있

는 것이 차이점이었다. 
본 연구의 질병 적응과정은 불확실성과 한계 인식단

계, 자기통제 가능성 평가와 기대수준 결정단계, 적응 전
략 개발과 시도단계, 자기 조절의 4단계로 분석하였으나 
순차적이지 않으며 역행하기도 하였다. 이는 

Mannerkorpi, Kroksmark와 Ekdahl [28]의 연구에서 섬유
근통증후군 환자들이 저항, 조정, 수용의 증상 경험과정
을 거치나 순차적이지 않다고 보고한 것과 유사하였다. 
또한 본 연구에서 나타나는 적응의 유형은 확장형, 안

정형, 표출형, 위축형의 4가지로 파악되었다. 이는 섬유
근통증후군 환자들의 적응 유형을 투쟁형, 적응형, 절망
형, 포기형으로 보고한 연구와 유사하였는데[28], 본 연
구의 확장형과 안정형은 적응형, 표출형은 투쟁형, 위축
형은 절망형, 포기형과 유사한 내용을 포함하고 있다.  
 확장형 참여자는 다행감, 기분고조, 활동과다의 양상을 
보이며 기대 수준을 높여 활동영역을 확장해나가고 있었

다. 이는 성취감을 얻게 되어 자기효능감이 증진될 수 있
으나 무리하게 확장되면 오히려 증상이 악화될 가능성이 

있음을 유의해야 할 것이다. 따라서 객관적으로 자신을 
평가할 수 있도록 도울 필요가 있다. 안정형의 참여자들
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은 목소리가 낮고 표정 변화가 없으며 다소 우울한 모습

을 보였으나 안정된 모습으로 면담에 임하였다. 따라서 
이 유형의 대상자에게는 자기효능감 향상을 위한 간호중

재 적용이 우울감을 감소시켜 줄 수 있을 것이다[29]. 
또한 표출형 참여자들은 목소리가 크고 ‘절대로’, ‘전

혀’, ‘아무도’ 등의 극단적인 단어를 자주 사용하여 공격
적인 모습으로 지지체계와의 원만한 관계형성에 문제가 

있었다. 따라서 의사소통과 자기주장 훈련으로 긍정적인 
변화를 기대할 수 있을 것이라 생각한다. 그리고 위축형 
참여자들은 우울이 심하고 실제 자살을 시도한 사례도 

있었다. 이는 Choi 등[30]의 연구에서 만성 통증 질환자
가 급성 통증 질환자 보다 심리적인 문제가 심하다는 보

고와 Tang과 Crane [31]이 만성 통증 환자의 경우 일반
인보다 자살 위험성이 2배가량 높고, 일생 동안 5∼14%
가 자살을 시도하며, 자살 사고는 20% 정도까지 나타난
다고 보고한 것과 관련되는 것이라 하겠다. 정서를 표현
하지 않는 사람일수록 내적 갈등과 우울감이 높아지며 

우울이 심하면 자살위험성을 높이므로[30,32], 주의 깊
은 관찰과 억압된 정서를 적절히 표출될 수 있도록 하는 

중재가 필요하다.
‘보호적 자기조절’에 영향을 주는 맥락적 조건은 ‘자

기통제 가능성’과 ‘기대수준’이고 중재적 조건은 ‘자기
격려’와 가족, 자조모임 등의 ‘지지체계’로 나타났다. 자
기격려가 강한 참여자의 경우 증상으로 인한 어려움을 

이겨낼 수 있다고 생각하며 자신 스스로에게 힘을 북돋

우는 등 질병 적응을 위한 노력을 적극적으로 하였다. 이
는 Muller, Muller, Blumenstiel과 Bieber [33]가 섬유근
통증후군 환자들의 성공적 치료의 중요한 예측 요인을 

자기효능감이라고 보고한 것과 자기효능감이 섬유근통

증후군 환자들의 우울과 통증 영향 변수라고 한 결과와 

유사하였다[29]. 또한 Torma, Houck, Wagnild, 
Messecar와 Jones [34]는 섬유근통증후군 환자의 신체 
기능 변화의 내적 예측 요인으로 개인의 극복력을 설명

하여 본 연구를 지지하고 있다.   
지지체계 중 가족은 환자에게 중요한 역할을 하는 것

으로 나타났는데, 이는 Lempp, Hatch, Carville와 Choy 
[35]의 연구에서 섬유근통증후군 환자의 가족이 매일을 
살아갈 수 있는 힘을 주며 격려한다고 보고하여 본 연구 

결과와 유사하였다. 참여자들은 자조모임에서의 만족감
이 높고 유대감과 동질성으로 힘을 얻고 있었는데, 이는 
섬유근통증후군 환자들의 ‘경험 공유의 협력성’을 보고

한 Mannerkorpi와 Card [36]의 연구에서 환자들은 중요
한 주변인으로부터 지지가 부족한 경우 자조모임이 큰 

이점이 있다고 보고하여 본 연구의 결과와 유사하였다. 
또한 Kang [37]은 자조모임의 참여도와 도움 정도에 따
라 환자의 임파워먼트에 긍정적인 영향을 미친다고 보고

하여 자조모임의 중요성을 제시하였다. 따라서 자조모임 
조직과 활성화를 위해 적극적인 지원이 필요하다. 본 연
구의 참여자들은 직장과 취미활동 등의 사회적 모임에서 

환자임을 밝혀 오히려 실제적으로 도움을 받고 있었다. 
따라서 타인의 이해부족으로 인한 오명감에 대처하기 위

해서는 환자 스스로가 질병을 알려 도움을 요청하도록 

격려할 필요가 있다. 
연구 참여자들은 ‘제한된 상황에서 증상완화법 터득

하기’의 중심현상에서 ‘자기보호적 대처’ 전략을 활용하
였는데, 이는 Hallberg와 Carlsson [38]의 연구에서 섬유
근통증후군 환자들이 ‘자기 주도적 활동’, ‘전문적 치료’, 
‘회피행동’ 등으로 증상을 관리하는 것으로 보고한 내용
을 포함하고 있다. 본 연구의 중심현상에는 증상완화법 
시도하기, 몸 신호 자각하기, 몸 관리하기와 역할 조정하
기의 하위범주가 포함되며 자기 주도적으로 이루어진다. 
증상완화법 시도하기의 하위범주 안에는 약 챙겨먹기와 

한방치료의 개념이 포함되고 이는 전문적인 치료에 해당

되며 자기보호적 대처 전략 안에 하위범주인 오명감에 

대처하기에 회피 행동이 포함되어 있다.    
본 연구의 참여자들은 다양한 의료기관을 방문하였으

나 확진을 받기까지 평균 7년 이상을 소요한 것으로 나
타났다. 이는 의료인들조차도 섬유근통증후군에 대해 잘 
알지 못하고 있기 때문이라 생각된다[1]. 따라서 섬유근
통증후군에 대한 의료인들의 이해를 높여 진단 소요 기

간이 줄어들도록 해야 할 것이다. 또한 참여자들은 질병 
및 증상 관리에 대한 정보가 부족하여 유병 기간이 경과

할수록 심리사회적 문제를 더 많이 겪고 있었다. 따라서 
섬유근통증후군 환자들의 증상 완화와 삶의 질 향상을 

위한 심리적 치료기법, 교육과 운동 등을 포함하는 다양
한 프로그램[12,14,15]에 대한 정보를 제공하는 것이 필
요할 것이다. 한편 본 연구자는 성별에 따른 중심현상과 
결과에 대한 차이를 좀 더 이해하고 파악하기 위해 연구 

참여자 확보와 선정을 위해 노력하였으나 외래에 등록된 

남성의 인원수가 적을 뿐 만 아니라 연구에 동의하는 남

성이 한정되어 성별에 따른 비교분석이 충분히 진행되지 

못한 것은 연구의 제한점으로 생각된다. 그러나 본 연구
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는 섬유근통증후군 환자들을 대상으로 국내에서 처음 시

도한 질적연구로 환자들이 실제적으로 어떻게 느끼고 경

험하며 적응하는지를 확인한 것에 그 의의를 가진다 할 

것이다. 

5. 결론 및 제언

본 연구는 섬유근통증후군 환자를 대상으로 한 질적 

연구로 심층 면담을 통해 질병 경험의 적응 과정과 유형

을 확인하고 실체이론을 개발하고자 하였다. 이상에서 
본 연구의 참여자들은 섬유근통증후군의 증상, 진단, 예
후가 불확실한 상황에서 자신을 보호할 수 있는 안정 상

태를 찾기 위해 자기조절법을 반복적으로 시도하며 터득

해가고 있음을 알 수 있었다. 
따라서 본 연구 결과는 섬유근통증후군 환자를 위한 

보다 질적이고 개별적인 간호 중재 프로그램을 개발하기 

위한 자료로 활용될 수 있을 것이다. 그러므로 연구 결과
를 바탕으로 섬유근통증후군 환자들의 질병 적응 유형에 

따른 간호 중재 프로그램 개발 및 환자와 가족의 지지를 

강화하기 위한 교육 프로그램 개발을 제언한다. 
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