
Journal of the Korea Academia-Industrial 
cooperation Society
Vol. 19, No. 4 pp. 265-275, 2018

https://doi.org/10.5762/KAIS.2018.19.4.265
ISSN 1975-4701 / eISSN 2288-4688

265

*Corresponding Author : Gyeong-Yub Park(Hanyang Univ.) 
Tel: +82-10-3204-4038  email: pgy1408@hanmail.net 
Received January 23, 2018 Revised February 22, 2018 
Accepted April 6, 2018 Published April 30, 2018

장기혈액투석환자의 투석경험
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한양대학교 간호학부

Experience of Dialysis in Long-Term Hemodialysis Patients

Gyeong-Yub Park*, Eun-Kwang Yoo  
College of Nursing, Hanyang University

요  약  본 연구는 만성신부전으로 30년 이상 혈액투석치료를 받는 8명의 환자를 대상으로 투석경험의 의미와 본질을 탐색
하고자 Colaizzi(1978)의 현상학적 방법을 적용한 질적 연구이다. 2017년 2월 27일부터 5월 30일 까지 심층면담에 의한 자료
를 수집하였다. 연구결과 장기간 혈액투석환자의 투석경험은 전혀 다른 삶의 시작의 범주는 ‘힘든 투석생활’, ‘투석치료라는 
굴레에 매임’, ‘끝나버린 이전의 삶’, 다시 일어서는 삶의 범주는 ‘투석을 받아들임’, ‘힘이 되는 울타리’, ‘사회생활로 다가서
는 삶’, 현존하는 삶의 범주는 ’투석경험을 나누는 삶‘, ‘피할 수 없는 신체적 한계‘, ‘살고자 하는 마음가짐‘의 3개의 범주와 
9개의 주제모음과 22개의 주제로 도출되었다. 장기간 혈액투석환자의 투석경험은 전혀 다른 삶으로 시작되는 초기 투석 
경험을 통해 힘듦을 이겨내고 각 개인에 맞는 자기 관리 방법을 알고 투석경험을 나누며 장기간의 투석생활을 현존의 삶으

로 이어가고 있었다. 혈액투석간호는 투석경험에 따른 다양한 교육방법의 개발과 만성질환자의 투석에 대한 적응 및 지속적
인 자기관리 향상을 가져오는 간호가 필요하다.

Abstract  This study is a qualitative investigation that used Colaizzi’s (1978) phenomenological method to evaluate 
the meaning and nature of the experience of dialysis of eight long-term (>30 years) hemodialysis patients with 
chronic renal failure. Data were collected from February 27, 2017 to May 30, 2017 by in-depth interviews. 
Respondents were then divided into three categories, ‘entirely different life’, ‘getting back up again’ and ‘focusing 
on survival’with nine theme clusters and 22 themes. In general, patients initially experienced an entirely different 
life and overcame a difficult situation when beginning dialysis, then came to know methods for self-care, shared the 
experience of dialysis, and focused on survival while receiving dialysis over the long-term. Development of variety 
of education methods depending on long-term experience of dialysis and nursing care intervention to enable chronic 
patients to adapt to dialysis and continue their own self-management is necessary.

Keywords : Experience of hemodialysis, Hemodialysis patients, Long-term, 30years, Phenomenological study

1. 서론

1.1 연구배경

혈액투석이 필요한 만성신부전환자는 매년 증가하고 

있고, 대부분 당뇨, 고혈압의 합병증으로 혈액투석을 시
작한다. 30년 전인 1986년에는 만성신부전으로 등록된 
환자는 2,534명으로 혈액투석치료를 받는 환자는 1,335

명이었다. 2016년 87,014명의 만성신부전환자 중에 혈
액투석 환자는 62,634명으로 10년 이상 투석을 유지하
는 환자는 18%정도로 보고되고 있다[1]. 
혈액투석을 시작한 후 대부분의 환자들은 투석기계에 

대한 두려움과 동정맥루(AV fistula) 혈관의 수술, 제한
된 식이요법으로 힘들어하고, 두통과 불안, 피로 및 수면
장애 등의 증상을 경험한다[2]. 투석생활을 오래 할수록 
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증상경험 정도는 더 높게 나타났다[3]. 평생 혈액투석으
로 생명을 유지하기 때문에 스트레스와 우울감이 높고 

삶의 질은 떨어지는데, 혈액투석환자가 우울을 느낄수
록, 사회적 지지가 낮을수록, 자살하려는 생각에도 영향
을 주는 것으로 나타났다[4.5]. 
혈액투석 초기에는 적응하기가 힘이 들고 투석기간이 

짧을수록 질병에 대한 불확실성이 높았다[6]. 불확실성
에 영향을 미치는 요인에는 투석기간이 5년 미만인 환자
에서는 우울과 교육수준 및 가족지지가 영향요인이었고, 
투석기간이 5년 이상인 환자에서 월수입이 불확실성의 
영향요인으로 나타났다[7]. 5년 이상 투석생활을 하는 
환자들에서 투석치료를 오랫동안 할수록 자신의 건강관

리와 질병에 대한 이해가 높아지고, 해결능력도 높아진
다고 하였다[8]. 직장생활을 하는 투석 환자들은 건강의 
균형이 깨지는 것과 직장생활을 유지해야 하는 부담감의 

양가감정을 가지고 있는 것으로 나타났다. 하지만 장기
간의 혈액투석 생활이 신체적, 정신적, 경제적으로 힘든 
상황이지만 사고를 전환하고, 의지력을 강화하는 내적 
통제가 투석생활을 이겨내는데 중요한 것으로 보고되었

다[9-11]. 
국내 혈액투석환자의 경험연구에서 3개월에서 18년

간 투석을 해 온 여성혈액투석 환자들은 부정기와 절망

기로 수용기와 유지기를 반복하였고[12], 1년에서 18년 
동안의 수분관리 경험연구에서는 합병증을 예방하기 위

해 수액관리의 필요성을 인식하고, 통제하며, 익숙해지
는 과정을 통해 단계적으로 적응하였다[13]. 이러한 과
정 속에서 지지체계의 도움이 필요하며, 그 중 가족과 의
료인의 지지가 중요하다고 하였다. 국외 현상학연구에서
는 1년 6개월에서 20년 환자들의 경험은 스트레스 속에
서도 투석을 좋은 것으로 받아들이는 것으로 나타났다

[14]. 하지만 1년에서 10년 이내의 환자들로서 연구되어
진 투석 경험은 제한적인 투석세상으로 끝없는 과정 속

에서 자기조절을 잃어버린다고 하였다[15]. 이러한 연구
결과들은 혈액투석환자들의 투석기간과 환경과 지지체

계에 따라 혈액투석환자의 요구가 다르게 나타나므로 만

성질환인 혈액투석환자를 위한 종합적인 관리와 지지가 

필요함을 시사한다.  
혈액투석실의 간호사의 역할은 투석치료를 받는 동안

의 간호 외에도 다음 투석치료를 받으러 오는 사이의 자

기관리에 대한 지식과 식이제한의 정도와 약물복용의 이

행에 대한 확인이 필요하다. 혈액투석 간호에 대한 환자

와 간호사의 차이를 보면 혈액투석실 간호사들은 환자에

게 연민과 좋은 관계를 유지하면서 투석 중에 발생할 수 

있는 신체적인 합병증 증상과 투석기계 관리와 전반적인 

환경문제 등에 더 집중하기를 원하는 반면, 투석환자들
은 혈액투석실 간호사가 신체적인 것과 정신적 및 심리

적으로 모든 면에서 수용하고 지지해주기를 원한다[16]. 
최신의 혈액투석기계와 투석치료병원으로 인해 혈액

투석환자가 복막투석이나 신장이식환자보다 환자 수가 

증가하였고, 평균 수명과 기대수명이 늘어나 30년 이상 
혈액투석을 유지해 온 환자들이 있음에도 선행연구를 검

토한 결과 투석기간이 20년 이내로 장기간 30년 이상 투
석을 해 온 환자의 요구와 경험에 대한 연구가 없었다. 
이에, 30년 이상 혈액투석치료를 받아 온 환자의 경험

에 관한 연구를 통해 장기간 투병중인 투석환자의 경험

의 본질과 그 의미를 확인함은 혈액투석실 간호사의 장

기 투석환자에 대한 이해를 높이고, 투석을 처음 시작하
는 환자의 적절한 안내와 투석환자의 장기간의 투병 기

간 동안 초기, 중기, 장기에 따른 투석 생활에 적응을 돕
는 간호와 일상의 삶 속에서 긍정적인 영향을 미칠 수 

있는 효과적인 간호 중재 개발에 필수적인 단계이다.
 

1.2 연구 목적

본 연구의 목적은 장기 혈액투석환자의 투석 생활 경

험의 본질과 의미를 탐색하고자 함이며, 연구문제는 ‘30
년 이상 된 혈액투석 환자의 투석생활 경험은 어떠한가? 
이다.

2. 연구방법 

2.1 연구설계

본 연구는 장기 혈액투석환자들의 오랜 투석생활 경

험의 의미와 본질을 탐색하기 위해 개인의 경험뿐만 아

니라 참여자 전체의 경험을 도출해 낼 수 있는 

Colaizzi(1978)[17]의 현상학적 방법을 적용한 질적 연
구이다.

 

2.2 연구 참여자의 선정 

본 연구의 대상은 서울에 소재하고 있는 혈액투석전

문병원에서 30년 이상 투석을 하고 있는 환자를 대상으
로, 더 이상의 새로운 개념이나 범주의 속성이 나타나지 
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않는 자료의 포화시점으로 총 8명이었다. 연구 참여자의 
연령은 평균 53세로 남자 7명, 여자 1명이었으며, 혈액
투석 유지기간은 30년 2명, 30년 이상이 6명이며, 직업
이 있는 참여자는 4명으로, 회사원 3명과 자영업 1명이
었다. 결혼 상태는 미혼은 5명, 기혼 1명, 사별 1명, 이혼 
1명이었으며, 합병증으로 관절의 변형으로 전동휠체어
로 움직이는 참여자는 1명이었다.

2.3 자료수집

본 연구의 자료 수집은 모든 참여자에게 연구의 목적

을 설명한 후 연구의 목적을 이해하고 자발적으로 연구

에 참여하기로 서면동의를 한 환자를 대상으로 하였다. 
면담 장소는 투석치료가 끝난 후 투석실의 휴게소나 면

담자의 이동이 가까운 집 근처의 조용한 장소로 하였다. 
직장이 끝난 후에는 면담자의 의사에 따라 정하였다. 본 
연구는 연구자가 비 구조화된 면담을 시작으로 “요즘 어
떠세요?”  ”투석생활은 어떠하십니까?”  “혈액투석을 받
으면서 어떠한 경험들을 하셨습니까?” “ 그 때 심정이 
어떠했습니까?” 등의 개방적 질문으로 꼬리를 물고 심층
면담을 통한 인터뷰를 실시하였고, 면담동안 비언어적인 
몸짓, 태도, 표정 등을 관찰하며 내용의 진위성을 확인하
며 자료 수집을 하였다. 
면담의 진행방식은 초기에는 면대 면으로 진행하고 1

회 면담시간은 약 40분~90분 정도 소요되었고, 녹취와 
메모를 병행하였다. 면담 후 정확한 기록을 위해 즉시 녹
음된 내용을 반복해서 들으며 연구자가 직접 필사하였

고, 동시에 면담 동안 생각나는 것을 기록하였다. 필사내
용을 집중적으로 여러 번 읽으면서 참여자의 진술 내용

을 파악하였고, 인터뷰 분석과정에서 내용이 불충분한 
부분에 대해 추후 전화를 하여 면담을 통해 재확인하였

다. 또한, 분석과정에서 다음 대상자와 인터뷰할 질문 내
용을 찾아내고 더 이상 새로운 내용이 나오지 않을 때 

까지 진행하며 순환과정을 거쳤다. 장기간의 관찰과 인
터뷰 내내 혈액투석 간호사로서의 경험이 연구진행과정

에 영향을 미치지 않도록 계속적인 반성과정을 거치며 

진행하였다. 

2.4 연구의 신뢰도과 타당성

본 연구는 Guba와 Lincoln(1988)[18]의 질적연구의 
평가기준인 엄정성에 근거하여 사실적 가치, 적용성
(applicability), 중립성(neutrality), 일관성(consistency)

으로 연구 결과의 신뢰도과 타당성을 확보하였다. 사실
적 가치는 혈액투석환자의 경험에 대한 실제를 반영하기 

위해 참여자들의 표현을 그대로의 내용으로 수집하였다. 
그 내용이 말한 것인지 반복적으로 확인하였고 부정확하

거나 부족한 내용을 전화로 재확인하며 대상자의 경험을 

충분히 확인하였다. 적용성은 연구 주제와 관련 된 다양
한 범주를 도출하기 위해 노력하였고, 새로운 자료가 나
오지 않는 포화 때까지 자료를 수집하였다. 일관성은 질
적 연구방법론을 이수한 동료들에게 피드백을 받았고, 
질적 연구자인 교수 1인의 자문을 받아 수정하는 절차를 
거쳤다. 경험이 많은 혈액투석실 수간호사와 환자에게 
분석 내용을 제시하였고, 경험한 내용을 잘 함축하고 있
는지 그들의 반응도 확인하였다. 중립성은 혈액투석실에 
오랫동안 근무한 연구자가 가지고 있는 선 경험이 자료

판단에 방해가 될 수 있으므로 이해, 가정, 편견 등을 개
인일지에 기술하고 자료수집과 분석 과정에 이르기까지 

반성적인 자료로 삼고, 연구자의 이론적인 편견이 참여
자의 기술내용에 들어가지 않도록 지속적으로 노력하여 

결과를 도출하였다.

2.5 자료 분석

본 연구에서는 Colaizzi(1978)[22]의 분석방법을 사용
하여 참여자들의 장기간 혈액투석의 본질과 의미를 밝히

고자 한다. 이에 개인의 경험뿐만 아니라 참여자 전체의 
경험을 도출해 낼 수 있는 내용에서 의미 있는 문장이나 

구를 추출하고 이를 기반으로 일반적이며 추상적인 진술

을 만들어 의미를 구성하여 주제모음으로 범주화하였다. 
경험의 본질적 구조를 기술하고, 경험의 본질적 구조의 
타당성을 참여자로부터 다시 확인하는 과정을 거쳐 그 

주제에 의미가 반영되도록 분석방법을 사용하였다. 

2.6 윤리적 고려

연구자는 먼저 H 대학교 연구윤리위원회의 규정에 
따라 연구승인(HYI-17-015-2)을 받은 후 2017년 2월 27
일부터 5월 30일 까지 진행하였다. 본 연구에 참여한 환
자에게 연구목적과 연구방향을 설명하고 이에 동의한 대

상을 참여자로 선정하여 연구과정에서 인터뷰 내용이 녹

음된다는 것과 녹음된 자료는 익명으로 사용된 후 반드

시 폐기됨을 알려주고 참여자들이 긴장하지 않도록 배려

하며 진행하였다. 
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Category  Theme cluster Theme

Beginning of Entirely 
different life 

Difficult life in receiving hemodialysis 
Strength of the adaptation process of dialysis
Suffering from complications affected by dialysis

Tied to the yoke of dialysis therapy
Dialysis that became everything of my life
Treatment hours that cannot be adjusted by me

Saying hello to the previous life that ended
Denial of myself 
Future hours that are given up

The life of Getting 
back up again

Accepting dialysis
Acknowledging that I have dialysis 
Surrounding environment is seen

Support system

Benefits from welfare policy
Supported by medical personnel
Helping hand
Sympathizing with the patients who have the same disease

Going back to social life
Looking for a job
Recovering of Health 

Life of Being present 

Sharing the experience of dialysis
Self-management while writing a dialysis diary 
Experience of becoming a Maruta (i.e. material for experiment)
Be punctual to dialysis time.

Unavoidable physical limitations
Mind and body that wanes
Situations that make me think about dying

Will to live 
Thankful to be alive
Promise to be alive for 5 years
Dialysis is a part of life. 

Table 1. Analysis of the Experience of Long-Term Hemodialysis Patients

2.7 연구자의 준비

질적연구는 연구자가 도구이므로 현상학적 연구방법

의 훈련과 심층면담 기술 훈련이 필요하다. 이를 위해 연
구자는 박사과정에서 질적연구방법론, 일상생활기술적 
연구방법을 이수과정을 통해 현장연구에 대한 기본적인 

지식과 인터뷰, 관찰 및 분석 훈련을 하였다. 이외에도 
질적연구 및 이와 관련된 질적연구학회 학술대회에 참석

하며 질적연구에 대한 능력을 키웠고, 연구 참여자에 대
한 편견과 선입견을 배제하려 의식적으로 노력하였다.

3. 연구결과

본 연구는 혈액투석 치료를 받은 지 30년이 넘은 혈
액투석 환자를 대상으로 투석생활의 경험을 깊이 이해하

기 위해 심층면담과 비언어적인 표현의 관찰 및 재확인

을 통해 얻은 자료를 분석한 결과 장기 혈액투석환자의 

경험은 22개의 주제, 9개의 주제모음, 3개의 범주로 도
출되었다. 세 범주는 전혀 다른 삶의 시작, 다시 일어서
는 삶, 현존하는 삶˼이었다. 전혀 다른 삶의 시작의 범주
는 ‘힘든 투석생활’, ‘투석치료라는 굴레에 매임’, ‘끝나
버린 이전의 삶’, 다시 일어서는 삶의 범주는 ‘투석을 받
아들임’, ‘힘이 되는 울타리’, ‘사회생활로 다가서는 삶’, 

현존하는 삶˼의 범주는 ’투석경험을 나누는 삶‘,’피할 수 
없는 신체적 한계‘,’살고자 하는 마음가짐‘의 3개 주제모
음으로 도출되었다(Table 1).

3.1 전혀 다른 삶의 시작

혈액투석환자들이 30년 투석을 통해 ‘전혀 다른 삶의 
시작‘을 한다는 것은 처음 투석을 시작하였을 때 ’힘든 
투석생활‘ ’투석치료라는 굴레에 매임‘ ’끝나 버린 이전
의 삶‘의 의미를 나타냈다. 

3.1.1 힘든 투석생활  

투석의 부작용은 투석을 하는 도중에 나타나는 두통, 
메스꺼움, 어지러움과 혈압이 떨어져서 힘들고 팔이 아
파서 힘들어했다. 복용하는 약을 시간에 맞추어 먹어야
하는 것과 체중을 늘려오면 안된다고 하는데, 처음에는 
아무것도 몰랐음을 드러냈다. 

힘든 투석의 적응 과정  

처음에 투석을 돌려야 된다 해서 혈액투석기를 몸속

에 넣고 돌리는 거라 생각하고 무서웠어요.. 투석실에 갔
더니 투석기계는 엄청 큰데 저걸 어떻게 넣나 하고 두려

웠어요.(웃음) 처음에 피가 몸 밖으로 나올 때는 기계를  
쳐다보기도 싫었어요.(참여자4)
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체중을 조절해야 된다는데 뭘 말하는 지도 몰랐어요.. 
투석이라는 말도 처음에는 뭘 하는 건지.. 의사나 간호사
가 포타슘, 인, 먹는 약, 가르쳐줘도 이름도 영어라 생전  
처음 듣는 말 이었어요. 뭐가 뭔지 하나도 몰랐어요. 3년
이 지나면서 적응이 되는 것 같았어요.(참여자1) 

투석을 하러 가면 간호사가 독소가 차니까 뭘 먹으면 

안 된다는데.. 집에 가면 하나도 생각이 안 나요. 근데 몇 
번 들으니까 조금씩 알아졌어요.(참여자8) 

투석합병증으로 오는 고통

투석하는 중에 머리도 아프고 혈압도 오르고 토하기

도 하고 힘들었어요. 입맛도 없고 죽는 게 낫지 하는 생
각도 했어요.(참여자4)
혈관을 처음에는 찌를 때 아프고 잘못 움직이면 붓고  

그랬지요. 무서웠지요.. 조금 나아지면 또 병원 가니까 
사실은 병원 가는 것도 겁나고 안 가도 겁나지요.(참여자
6)

처음 투석할 때 투석하고 집에 걸어갔는데 20분 가는 
거리를 2시간 넘게 걷다가 쉬다가 갔어요. 어지럽고 기
운이 없었고, 넘어질 것 같았어요.(참여자7)

3.1.2 투석 치료라는 굴레에 매임 

일주일에 3회 규칙적인 투석치료를 받아야 하므로 직
장이나 사회생활에 복귀할 수 없고 투석 후에도 혈압의 

변화로 힘이 없어져서 움직이기도 힘들어 하였다.

생활의 전부가 된 투석생활

불편한 게 이제 시간하고 투석시간이 하루가 뺏기죠. 
병원에 오고 가고 투석자리 순서 될 때 까지 또 기다리

고.(참여자1)

투석 끝나고 집에 가면 그 다음날 까지 힘이하나도 없

어서 누워만 있었어요. 정신 차리면 또 투석하러 가야해
요.(참여자2)

내 의지로 할 수 없는 치료시간

4시간 동안 침대에 누워서 있으니 내 의지대로 할 수 
없다는 것, 식사 관리나 체중관리나 이런 게 내 의지대로 
할 수 있는 게 아니라서.(참여자1)

친한 친구 결혼식도 못 갔어요. 미안하죠.. 내 의지로 
투석을 안 하고 갈수는 없잖아요. 친척이나 집안 모임도 
마음대로 갈 수 없고 투석시간도 줄일 수도 없어서.(참여
자 8)  

3.1.3 끝나버린 이전의 삶

투석생활로 인해 마음의 힘듦이 먼저 다가와 말이 없

어지고, 눈물이 나며, 죽고 싶다는 생각이 들고, 아프기 
전으로 돌아가고 싶어 하였다.

나를 부정함

처음에 진단 받고, 치료 방법을 설명 들었을 때는 모
든 게 끝났잖아요. 내가 생각했던 꿈... 그래서 더 힘든  
거야.. 과거의 생활을 다 잊고 생활 일부로 받아들여야 
한다는 게 무섭고, 절망감이 있지.. 이 환자들은 자살이
라는 생각을 한번 씩 했을거야.(참여자1)

1년 6개월 되는 것 같아요 정신적으로 조금 그런게  
받아들이기가 힘들었어요. 그때는 여자 친구도 있고 그
랬었는데. 이걸 어떻게 해야 하나.... 고민들이 많아서 힘
들었어요.(참여자2) 

포기되어지는 미래의 시간들

투석을 하라고 해서. 한번 치료 받고 퇴원하는 게 아
니라 평생 한다는 소릴 듣고 아무 생각도 안 나고 하늘

이 노래지더라구요. 어린 나이에 결혼도 했고 아이도 있
는데 몇 달 투석하다보니 와이프랑 헤어지게 되고.. 삶이 
끝나는 느낌 이었어요.(참여자7)

19살에 처음 입원해서 투석을 받고 퇴원할 때는 투석  
한번 받으면 나아진다고 생각했는데.. 투석을 하러 엄마
가 데리고 다니면서 대학교를 다녔는데 수업을 해도 집

중이 안 되고 속이 메스껍고 힘들어서 몇 번 결석하다가 

학교를 중도 포기했어요.(참여자4)

3.2 다시 일어서는 삶

다시 일어서는 삶의 의미는 ‘투석을 받아들임’ ‘힘이 
되는 울타리’ ‘사회생활로 다가서는 삶’ 으로 나타났다. 
사회생활 시작은 일을 찾아서 시작하고, 일을 해도 될 정
도의 건강이 허락되어지고, 사회생활에 복귀되어지는 재
활이었다.
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3.2.1 투석을 받아들임

투석을 받아들임은 투석생활을 유지하면서 투석을 인

정하고, 수용하니 주변 환경이 눈에 보이고 다른 환자가 
투석생활을 어떻게 적응하는지 알아진다고 하였다. 

투석을 인정 함

생활의 제일 1순위로 투석을 두니까. 마음이 편해지
죠. 그러니까 그 안에서 내가 살아갈 수 있는 요령이 생
기죠. 현실을 빨리 보는 거야. 자기 현실도 그렇고, 자기  
주위 환경도 그렇고, 투석이라는 것을 빨리 인정해야 제 
2의 활동을 할 수 있어.(참여자5) 

투석은 재활이고 사회 복귀죠. 치료라고 생각하는 게 
아니라  환자 스스로 투석하는 것을 받아들이면서 그걸  

사회복귀로 생각해야한다.(참여자1)

주변 환경이 보임

투석 후 다른 환자분은 어떻게 하나 궁금하고 투석기

계도 어떤 건지  궁금해지고 다른 환자는 어떻게 투석하

는지 보이더라구요.(참여자7)

옆자리 투석하시는 분과 얘기도 나누고 서로 궁금한 

것도 묻게 되더라구요. 누가 입원하면 왜 입원했는지, 걱
정도 하고 두렵기도 하죠.. 나는 어떻게 관리하는 게 맞
는지 자꾸 의문이 생겼어요.(참여자8)

  
3.2.2 힘이 되는 울타리

투석실의 간호사는 환자의 어려움을 들어 주었고, 치
료해주는 의료진이 있어서 의지가 되었다. 또한 정부의 
지원인 복지혜택이 많아 다행이었다. 가족들의 위로와 
아픔을 이해해주는 친구가 옆에 있어서 힘이 되었다. 환
자들의 모임은 같은 질병을 가진 환자와의 모임과 대화

가 서로에게 울타리가 된다고 하였다. 

복지 정책의 혜택

지금 정부 혜택을 많이 받잖아요. 나 같은 경우는 병
원비도 안내고, 지금 시스템 같으면 환자들이 엄청난 도
움을 받기 때문에.(참여자2)

1년에 김치 10kg 도 나오고, 옛날에는 쌀도, 기부도 
나눠줬는데, 요새는 조금 없어지긴 했어요.(참여자3)

의료인의 지지

제일 처음에 간호사가 나에게 엄청난 도움이 되었거

든요. 이 병에 대해 설명을 해줬어요. 어떻게 해야 하고, 
어떻게 사회생활을 해야 하고, 그런 이야기를 계속 해줬
다고. 이 병에 대한 앞으로의 진행 사항을 자세하게 이야
기 해줬기 때문에, 거기서 엄청난 도움이 되었지. 그냥 
기계만 다루는 게 아니라.(참여자1)

도움의 손길

집에서 기다리는 집사람 생각에 오래 살아야지 하는  

마음에... 혼자 집에 있는 날은 아프거나 몸이 더 불편하
고 우울한 생각이 나는데 식구가 있으면 잊어버리고 시

간이 잘 가요.(참여자5) 

죽으라는 법은 없어요. 어떻게 해서든 먹고 살죠. 내
가 생명을 결정할 수 없고, 도와주는 사람이 있으면 살아
나가는 거지요.(참여자6)

혼자 있을 때 죽어버리고 싶은 심정이 들지, 부부끼리  
북적대고 살아도 우울증이 오는데. 혼자 사는 게 얼마나 
힘들겠냐고. 내가 노래 부르기 좋아하는 줄 친구가 알고  
잊어버릴 만하면 데리고 나가서 노래 부르고 오면 기분

이 좋아져요.(참여자2)

동병상련

같은 환자들과 대화를 많이 하고, 투석 생활에 대한  
정보.. 이걸 자기가 다 습득을 해야 관리가 되고 무리하
게 할 필요는 없지만은 여행도 같이 다니고, 음식도 같이  
먹고. 대화의 공통점이 생기잖아요. 일반인이랑 만나면 
자식 이야기, 현실적인 이야기지만 우리는 내 몸을 위주
로 이야기 하니까 똑같아. 자기 상태도 이야기 하고 약을  
이야기 하고 그렇기 때문에 반드시 필요해요.(참여자1) 

3.2.3 사회생활로 다가서는 삶

투석생활에 적응이 되고 신체적 정신적 상태가 차차 

나아지면서 일을 할 수 있고 일을 찾아서 시작하고, 일을 
해도 될 정도의 건강이 허락되어지면 사회에 복귀되는 

재활이 필요하다고 표현하였다.

일거리 찾아서 하기

뭔가를 해야 한다는 생각에 일을 시작하면서 1,2년은  
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남대문 알바도 하고, 알바 여러 가지 하다가 개인 사업하
면서 사회 활동도 하고 금전적인 여유도 생기고 그러다  

보니까 자신감이 생긴 거지.(참여자1)

일거리를 찾았어요. 컴퓨터도 배우고 사회복지사 자
격도 따고 두세 달 일하기도 하고 지금은 4년 째 직장을 
나가고 있어요..  뭘 하면서 지낼까 하고 찾는 마음이 지
금까지 사는 것 같아요.(참여자4)

일하면서 투석하면서 사는 게 힘들기도 하지만 일을  

하는 동안은 환자라고 생각 안하고... 같이 일하는 동료
가 환자라는 말에 놀랄 때 기분도 좋고... 수입도 있어서  
삶의 질도 좋아지는 게 보이고 직장생활을 길게 유지하

기는 힘들어도 계속 일을 찾아서 하고 있어요.(참여자5) 

건강이 회복되어 짐

일주일에 3번씩 투석만 잘하면 건강상태는 좋아질 거
고. 몸 관리를 나 스스로 알아가면서 오히려 음식 같은  
것도 여유롭게 관리가 되니까.. 차차 나아져요(참여자
1.4)

건 체중이 정해지면 음식 적당히 먹어서 물 종류는 거

의 안 먹고 투석과 투석사이 체중증가를 적정수준으로 

하면서 운동 꾸준히 해주고 하면 힘들 이유가 없어요.(참
여자7) 

3.3 현존하는 삶

현존하는 삶의 의미는 투석경험을 나누는 삶, 피할 수 
없는 신체적 한계, 살고자 하는 마음가짐으로 나타났다.

3.3.1 투석경험을 나누는 삶 

투석일지 쓰면서 자기관리를 하고, 마루타처럼 이것
저것 경험해 본 것을 다른 환자들과 얘기하면서 도움을 

주고받았고, 투석시간 잘 지키기는 것이 꼭 필요함을 확
인하였다. 

투석일지 쓰면서 자기관리하기

일단은 환자가 공부를 해야 해. 기계, 약, 시기 등 이 
병에 대한 공부를 해야 간호사의 말을 이해를 할 수 있

고, 자기 관리도 하고. 나는 아프고 나서 15년 동안은 매
일 혈압하고 매 월 먹는 약, 검사 기록 이것을 다 내가  

기록을 했는데, 가계부 쓰듯이 해야 한다니까. 시작할 때 
혈압, 끝난 것, 뺄 때 혈압, 혈압이 떨어졌다던가, 일어났
던 일들 그래야 자기 관리가 되어요.(참여자1)

많이 안 먹고 하루에 두 끼 식사를 계속 하고. 스트레
스가 오면 노래를 듣고 그런 걸로 해소하고. 혼자 있는 
사람이 스트레스 받아서 화내면 누가 봐주나.. 긍정적인 
마음을 가지고 있는 거지 뭐. 내가.(참여자2)
투석하면 갈증도 엄청 심해지는데  음식을 먹을 때 입

맛에 맞게 해먹되 양 조절이 중요해요.(참여자4).
 
마루타가 되는 경험

검사수치를 쭉 살펴가며 자기가 먹는거랑 비교하고 

몸 상태를 살펴서 먹을 수 있는 종류와 양을 정하고 이

게 정해지면 그때부턴 그대로 만 먹으면 되는데, 그럼 검
사수치가 항상 일정하고 몸 컨디션도 좋고, 근데 이건 환
자가 스스로 마루타가 되어서 연구를 해봐야 알아지더라

구요.(참여자6)

생선회 먹고 싶어서. 먹고는 힘이 빠지고 죽을 것 같
았어요.. 그 날 저녁 응급실에 갔다가 포타슘 높아서 투
석 받고 살아났어요.. 그 다음 부터는 절대 안 먹어요.(참
여자 8). 

투석시간 잘 지키기

투석시간 4시간은 꼭 지키고 병원 가기 싫을 때도 많
이 있지만.. 누워 있는 게 지루해서 10분, 20분 일찍 치
료를 끝내고 싶어도 시간은 꼭 지켰어요.(참여자5)

약 먹는 것은 30년 동안 한 번도 빼먹지 않았다 얘기  
할 수 있어요... 치과나 다른 병원에서 주는 약도 꼭 투석
할 때 의사에게 확인 하고 먹으라는 데로 먹었어요.(참여
자4)

3.3.2 피할 수 없는 신체적 한계

피할 수 없는 신체적 한계는 심장이나 관절에 불편감

이 와서 건강유지를 위한 운동과 움직임에 제한이 오고, 
기력이 점점 다해지고 마음도 약해졌다. 죽음이 의식되
는 삶은 가슴이 뛰는 합병증으로 응급실을 갔을 때는 죽

음의 문턱을 경험하기도 하였다. 죽음이 가까이 보이는 
느낌을 말하였다. 
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약해져 가는 몸과 마음

30년 지나니까 신장 쪽 하고 관절이 약해지더라고.. 
신장은 체중관리하고 하면 괜찮을 것 같은데,. 바닥에 앉
는 게 제일 안 좋더라고. 그 외에는 별로 그렇게 이상을 
느껴보지는 못했어. 작년 여름부터 힘들었지. 최상의 상
태가 계속 가지고 가지는 못한다는 것이지.(참여자1) 

손가락의 움직임이 둔하고 물건을 잡기도 힘들고 오

래 살았다 싶고..(참여자3)

죽음이 의식되어지는 상황들

이것도 만성질환인데, 결국은 몸이 자꾸 약해지니까 
끝이 보인다는 것이지. 무엇이든 그렇잖아요. 기계도 오
래되면 가치가 떨어지듯이 병을 안고 산다는 것이 남들

보다 모든 면이 떨어진다는 거지 그게 제일 커요.(참여자
1)

옆자리 투석하시는 환자가 갑자기 입원하고 돌아가셨

다고 하면 힘든 마음이 생기고, 무섭기도 하죠. 아는 환
자도 많이 돌아가셨으니까요...(참여자 8)

 
다른 문제는 없는데...투석하는 혈관을 몇 번 수술 했

어요 왼팔, 오른팔 다 수술해서 이거 망가지면 투석도 못
하면 그러다 죽으면 어쩌나 큰 일이 날까봐 걱정이 되지

요.(참여자7) 

3.3.3 살고자하는 마음가짐

살고자 하는 마음가짐은 투석생활이 아무런 느낌이 

안 들고 익숙해진 느낌, 그냥 살아가는 과정이라고 하였
다.

살아 있음에 감사

주변에 건강한 친구가 먼저 가버렸어요... 이 병 처음  
걸렸을 때 내가 먼저 죽을 줄 알았는데 아직 살 수 있어

서 감사하죠.(참여자3)

신장이식하고 투석 안하는 환자들이 부러웠는데 다시 

투석하러 오는 경우도 봤어요.. 부작용으로 목숨을 잃은  
친구도 있었어요.. 그낭 투석 잘 하는 것이 아직 살아 있
어서 좋구나 하고 생각이 들었어요(참여자1)  

처음 투석할 때 이혼하고 어린 딸을 데리고 투석 받으

러 다녔어요. 한 침대에 눕혀 놓고 투석 받고 ...그 딸 시
집가는 거 보고 죽어야지 했는데 작년에 시집보내서 죽

어도 좋아요.(참여자7)

5년의 약속으로 이어감

같이 투석하는 환자들이랑 만나면서 5년만 살아보자 
약속을 했는데 또 5년이 지나고 또 벌써 30년이 지나가
네요... 20살에 시작해서 농담으로 60까지 살아보자며
(웃음) 고맙다는 생각도 들고, 살고자 하는 마음가짐이 
중요하더라구요.(참여자4,5)

투석은 삶의 일부분

일단 지금은 투석이 무엇이냐 뭐 이런 거 생각안하고 

살고 있고 내가 환자란 생각도 안 하고 살고 있기 때문

에..(참여자6) 
 
내가 생각하는 투석은 그냥 아무것도 아님. 그냥 삶의 

한 부분이기 때문에 특별하게 생각 안하고 운동도 하고 

임시직으로 일도 하면서 투석 받으며 살고 있어요.(참여
자5.8)

4. 논의

본 연구의 자료를 분석한 결과 30년 혈액투석 경험은 
처음 투석의 시작이 “전혀 다른 삶의 시작”이 되었고, 생
명유지를 위해 꼭 해야만 하는 치료방법으로 벗어날 수 

없었다는 것과 생활의 전부로 받아들이는 것이 힘들었다

는 것이 Lin 등(2015)[15]과 Chantira(2016)[19]의 연구
결과와 동일하였다. 즉, 혈액투석환자들은 기계에 의존
하며, 미래가 불확실하고, 제한된 삶으로, 투석생활에 미
끄러져 들어가 투석이라는 굴레에 묶여지는 상황에서 스

스로 조절하는 것을 잊어버리고, 끝이 보이지 않는 과정 
속에 붙어 매달리듯 투석을 유지하는 것이었다. 만성질
환으로 살아가는 환자는 질병과 함께 사는 것 이상이며 

치열한 삶을 의미한다고 하였는데[20], 투석환자의 삶이 
벗어날 수 없고  투석 합병증으로 인한 여러 가지 증상

과 혈관관리와 식이요법을 지켜야하는 제한점[2,3,21]등
으로 인해 힘들어 한다. 혈액투석환자가 제한해야 하는 
식이 중에 인이 많이 포함 된 음식이나 칼륨이 높은 음
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식을 제한하고 주의해야 하는데, 제한 음식이나 약물 복
용에 대한 지식이 오히려 일반인 보다 낮은 것으로 나타

났다[22]. 또한 부적절한 식이제한으로 인해 식욕의 감
소가 영양 상태를 떨어뜨리고 삶의 질에도 영향을 미치

는 것으로 나타났다[23]. 그러므로 초기 투석환자의 투
석에 관한 지식과 정보에 대한 교육이 자기관리를 유지

하는 투석 간호에 중요함을 시사한다. 
본 연구에서 나타난 “힘든 투석생활”은 투석에 대한 

불확실성으로 힘들어하는 것과 연결되고, 본 연구의 대
상자 중에도 죽고 싶다는 생각이 들었다고 표현하는 것

은 투석 환자가 자살 생각과 우울이 높은 것[3,5]으로 이
해할 수 있다. 이는 투석실 간호사와 의료인의 지지 뿐만 
아니라 사회와 가족의 지지가 필요함을 시사한다. 혈액
투석생활을 유지하면서 상황을 받아들이는 것과 일을 찾

아서 시작하는 것은 극복을 통한 행동의 변화를 의미하

며[24], 일을 해 낼 수 있는 신체적, 정서적 건강이 허락
되어지는 것은 다시 일어서는 삶에서 나타났다. 이는 투
석생활 5년이 지나면 질병에 대한 이해가 높아지는 것과 
경제적인 능력이 요구되어진다는 연구[3,8]와 같은 맥락
으로 보여 진다. 당장 생명에 위협이 오는 것이 아님에 
감사하고 살아 있음에 재활과 안정으로 사회에 복귀 되

는 순간들이었다고 하였다. 이는 만성질환을 가진 환자
가 적응하는 과정에서 자가 관리를 하며, 의미 있는 생활
을 위해 개인이 선택해 가는 과정이 통합의 과정[20.24]
이라고 한 연구를 지지하였다.

2015년에 25000명의 혈액투석 환자 중에서 일을 하
는 환자는 22%[1]이었다. 본 연구의 대상자 8명 중에 4
명이 직장생활과 자영업을 하고 있었다. 직장생활을 하
는 투석환자는 아플 것을 두려워하는 양가감정을 가지고 

다녔고[11], 본 연구에서도 야간 투석병원이 많이 있어
서 일을 마친 후 원하는 시간에 투석을 자유롭게 조정하

고 싶어 하였다. 하지만 투석환자의 투석시간은 정해진 
규칙과 시간에 따라 치료를 받기 때문에 투석시간의 조

정은 힘든 상황이다. 일과 투석을 병행하며 직장을 유지
할 수 있는 단기간의 일자리나 투석을 하지 않는 시간에 

일을 할 수 있는 복지제도와 다각적인 접근이 필요함을 

시사한다.
만성질환자는 사회적 지지와 의료인의 지지에 의해 

삶의 질이 높아진다[25]는 것처럼 본 연구에서도 가족과 
친구들이 위로해주고, 투석의 어려움을 들어 주고, 함께
해주는 의료진이 있어서 울타리가 되었다. 이것은 지지

관계의 상호작용도 중요함을 보여준다. 같은 질병을 가
진 환자와의 모임과 대화가 서로에게 힘이 되는 지지관

계가 형성되었다는 것은 힘든 상황에 적응하며, 다가 올 
미래를 생각하면서 아이들이 성장해 가는 것을 바라보듯 

기대하고 사는 것이 혈액투석환자의 희망이라고 한 연구

[26]처럼 장기간 투석을 유지해야 하는 환자에게 30년 
투석을 해온 환자의 조언과 경험들이 초기 투석환자의 

투석생활에 영향을 미칠 수 있음을 나타낸다. 
투석을 하는 환자에게 경험을 나누는 삶은 힘든 가운

데도 투석일지를 매일 기록하여 식이섭취와 투석 중에 

일어나는 변화에 대해 이해하고 약물 복용의 변화에도 

민감하게 알고 의료인에게 묻고 이해하여 몸의 변화에 

빠른 대처를 할 수 있다고 하였다. Nazly, 등(2013)[27]
의 연구에서도 식사조절의 시행착오를 경험하여 자신의 

몸 상태에 맞는 적절한 식사량과 제한식이의 종류를 찾

고 알아간다고 하였다. 만성질환자인 투석환자는 스스로 
질병에 참여하고 투석환자 스스로의 관점에서 영향을 받

는 것으로 나타내어진다. 
투석생활을 오래할수록 추가되는 약의 종류가 많아지

고, 심장질환의 합병증으로 응급실을 갔을 때는 죽음의 
문턱을 경험하기도 하였다고 표현하였다. 10년 이상 투
석을 하는 환자 중에 당뇨병을 가진 환자는 9%이고 당
뇨병이 없는 환자는 26%로, 합병증이 없는 환자의 생존
율이 높았다. 투석환자의 사망 원인에 심장질환이 
36.1%로 가장 높았다[1]. 이는 투석 합병증에 대한 예방
과 지식에 대한 교육과 만성질환자의 자기관리가 중요하

다는 것을 시사한다. 본 연구의 환자 중 매일 투석을 하
러 오가는 길을 30분에서 1시간 정도를 꾸준히 걸어 다
니며 규칙적인 생활을 하고, 또 다른 환자는 자기와의 약
속을 정하여 1년, 또 1년을 살아내겠다는 의지를 붙잡고 
장기간의 투석생활을 극복해 내고 있었다. 혈액투석환자
의 자기관리에 대한 문화적 신념과 가치에 관한 접근이 

필요하리라 사료된다.
본 연구의 결과는 30년 이상의 투석기간 동안 투석의 

시작을 받아들이고 적응하는 것이 힘들어, 초기 투석생
활은 투석에 대한 지식과 경험의 부족으로 나타났고, 투
석을 인정하고 사회생활을 통한 재활로 복귀되었고 지지

체계의 도움을 알았다. 현재의 몸은 합병증의 고통은 있
지만 마음은 살고자하는 마음으로 투석 적응 이후는 환

자가 아닌 생각으로 지내고, 투석 치료만 잘 받고 관리하
면 생활의 일부로 투석은 삶의 한 부분으로 느껴진다고 
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하였다. 투석일지를 써 보면 자신에게 맞는 규칙적인 투
석 치료생활을 지킬 수 있다고 하였다. 취미생활과 하고 
싶은 일을 할 수 있다면 자신의 건강 상태와 맞는 일을 

찾아서 사회생활을 하는 것이 자신감과 삶의 질을 높일 

것이라 하였다. 하지만 10년 투석을 한 환자의 연구에서
는 의료인과 기계와 약물에 의지한다고 하였고 20년 동
안 투석한 환자의 연구에서도 약물에 의지하고 이유 없

이 우울과 분노가 있다고 하였다[15.19]. 이는 본 연구와
는 다르게 나타났고 장기간의 투석생활은 적응과 관리에 

따라 복합적인 의미를 나타낸다고 보여 진다. 
본 연구에서 간호실무와 교육적인 측면에서 살펴보면 

장기 혈액투석환자의 경험을 이해하는 것이 초기 혈액투

석환자의 간호에 총체적인 접근을 통한 전인간호를 제공

할 수 있을 것이다. Prezerakos 등(2015)[28]의 연구와 
같이 환자와 간호사의 이해관계가 잘 유지되는 것이 환

자에게 긍정적인 영향을 주는 것으로 투석시작부터 다양

한 투석경험에 따라 이해하기 쉬운 교육방법의 개발로 

만성질환자의 자기관리에 영향을 주어야 한다. 또한 가
족을 포함한 지지관계인 대상자에게 혈액투석에 대한 약

물요법, 혈관관리, 식이요법, 합병증 예방 등에 관한 교
육을 제공해야 할 것이다.

5. 결론 및 제언

본 연구는 장기 혈액투석환자들이 오랜 투석생활에 

따른 경험의 의미와 본질을 탐색하기 위해 현상학적 질

적 연구방법으로 시행한 결과 30년 이상의 투석기간 동
안 신체, 정신, 사회, 심리적인 측면으로 다양한 경험을 
하고 있고, 또한, 초기 투석생활의 힘듦을 극복하고 적응
과 다시 일어서는 삶을 통해 살고자 하는 마음가짐과 각 

개인에 맞는 자가 관리 방법을 알고 현존하는 삶으로 이

어감을 알 수 있다. 이러한 경험을 기초로 초기 혈액투석
환자의 성공적인 투석생활 시작과 계속되는 투석생활 및 

장기간 투석유지에 필요한 총체적인 전인간호를 위한 간

호중재 개발이 필요하며 이를 통한 성공적인 적응방안을 

제공할 수 있을 것으로 기대된다. 이외에도 본 연구에서 
상세히 밝혀내지 못한 장기간 투석유지에 필요한 혈액투

석환자의 상세한 자가 관리 내용과 자기관리 실행 경험

에 관한 후속연구가 필요하다.   
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