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● Storytelling Writer  홍누리

리하의 두 번째 심장  

※  어느 날 갑자기 찾아온 질병이 삶을 짓누를 때 기꺼이 희망과 위로의 동행자가 되어준 서울아산병원. ‘AMC 리얼스토리’  

코너는 험난한 치료 과정을 이겨내고 인생의 두 번째 기회를 만난 사람들과 우리 병원 의료진의 진솔한 이야기를 전합니다. 
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물 한 모금만 더    의료진은 리하가 하루에 마실 물을 60ml로 제한했다. 요구르트 한 병도 채 

되지 않는 양이었다. 심장에 무리를 주지 않으려는 조치였지만 중환자실을 오가며 진이 빠진 아이는 매

일 물을 달라고 울었다. 더 좋은 걸 먹이고 입히고 싶은 게 부모 마음인데, 물 한 모금도 줄 수 없는 엄마

가 되어버렸다. 울던 아이가 잠들면 내가 울기 시작했다. 

심장을 언제 이식받을 수 있는지, 리하가 얼마나 버텨줄 수 있는지 아무도 알 수 없었다. “심장이식 대기

를 하면서 에크모를 오랫동안 유지할 수는 없습니다. 그래서 체외형 심실보조장치 치료술을 하려고 합

니다.” 소아 환자에 시행하는 일이 드문 치료였다. 보호자의 동의 여부를 묻는 순간에 생각나는 건 딱 한 

가지였다. “그 장치만 달면 리하가 물을 마음껏 마실 수 있는 거죠? 그러면 당장이라도 할게요.” 

우리가 만난 작은 세상    2022년 5월 4일 리하는 체외형 심실보조장치를 몸에 연결했다. 소

형 냉장고 크기의 장치가 피를 순환시켰다. 계속 전기가 통해야 하다 보니 콘센트 길이만큼 리하의 행동

반경도 제한됐다. 몸과 연결된 호스가 구부러지면 피가 통하지 않았다. 그러면 병동 가득히 알람이 울렸

고 간호사들이 병실로 달려왔다. 알람이 또 울릴까 봐 온 신경이 호스에 쏠렸다. 걸음마를 막 시작한 리하

가 어디로 어떻게 움직일지 몰라 불안했다. 아예 리하를 안고 몇 달간 생활했다. 매일 열심히 소독했지만 

호스가 몸에 닿는 부분이 감염되어 2~3주간 크게 앓기도 했다. 병간호를 하면 할수록 조심할 것도 많고 

신중해졌다. 병실 문밖을 나갈 엄두가 나지 않았다. 리하와 내 세상은 작은 병실이 전부였다.  

답답함에 병실 문을 열어둔 어느 날 “리하야 굿모닝~” 복도에서 다정한 인사 소리가 들렸다. 병실 앞에

는 병동을 청소해 주는 분들의 공간이 있었다. 리하의 사정을 알고 오갈 때마다 우리의 안부를 물으며 

챙겼다. 점차 간호사, 방사선사, 사회복지사 등 모든 직원이 리하의 친구가 되어주었다. 누군가는 사탕 하

나 음료수 하나를 쥐여 주었고, 누군가는 “리하가 너무 귀여워서 늘 보고 있으려고요”라며 리하 사진이 

담긴 휴대폰 배경 화면을 보여주기도 했다. 리하는 자신을 예뻐하는 목소리들을 기억했다. 나에게도 불

안과 고립감을 잠재워주는 위로의 목소리였다. 이제 이곳에 우리 둘뿐이라는 생각은 들지 않았다. 사랑

받는 만큼 리하의 애교도 나날이 늘었다. 내가 “윙크!” 하면 리하는 눈을 깜빡이며 모두에게 화답했다. 

알람 대신 웃음소리로 가득한 병실이 되었다.  

세 번의 유산 끝에 생긴 아이였다. 이번에는 마음을 비우려고 애쓰며 열 달을 기다렸다. 

리하는 보통 신생아의 20%의 심장 기능만 가지고서 가까스로 우리와 만났다. 중환자 

치료를 받고 퇴원해 약물 치료를 이어갔지만 1년이 지나지 않아 컨디션이 급격히 떨어졌다. 

심장 이식만이 살길이었다. 서울아산병원 응급실에 도착해 누군지도 모르는 의료진에게 

울며 매달렸다. “아이에게 큰일이 나면 저희도 못 살아요. 제발 좀 살려주세요.” 

마음 아픈 선물    염증을 소독하고 나면 리하

에게 과일을 주곤 했다. 어느 날 주치의가 “오늘은 검

사해야 하니까 금식할게요”라고 했다. 리하의 컨디

션도 좋고 검사 이야기를 들은 적도 없어서 의아

했다. 이유를 캐묻자 조심스럽게 이식 가능성을 

알려 주었다. 심장 이식을 기다린 지 반년 정

도 됐을 무렵이었다. 머리가 하얘졌다. 병원 

생활을 언제까지 해야 할지 몰라 힘든 순간

에도 빨리 이식받게 해달라고 차마 기도할 

수 없었다. 내 아이에게 온 기회가 누군가

는 자식을 잃는다는 의미였다. 가슴이 미

어지는 생명의 고리에 눈물만 흘렀다. “또 

울고 계실 줄 알았다니까요~” 병실에 손님이 

찾아왔다. 담당 교수가 바뀐 뒤에도 틈틈이 리

하를 챙기던 소아청소년심장과 김미진 교수였다. 서울아

산병원에 처음 왔을 때 리하의 심장 초음파를 봐준 분이기도 했다. 당시 정신없이 울며 매달리던 나에게 

우리 병원에 무사히 왔으니 걱정하지 말라며 이제 어머니가 강해져야 한다고 주문했었다. 드디어 이식 

결정이 나자 나와 리하를 응원하러 와준 것이다. “주말에 리하가 생각나서 기도했는데 이번 수술도 잘 

이겨낼 거예요.” 

검사 이야기를 들은 때부터 모든 게 순식간에 진행됐다. 10월 21일 새벽 5시. 소아심장외과 최은석 교수

의 집도로 수술이 시작됐다. 그리고 오후 3시에 리하를 볼 수 있었다. 최 교수는 모든 게 순조롭게 진행

됐다며 리하가 수술팀을 잘 도와줬다고 했다. 그리고 덧붙였다. “그동안 어머니가 제일 수고 많으셨어요.”  

고마워, 엄마한테 와줘서    리하는 중환자실을 거쳐 5일 만에 병실로 올라왔다. 예상보다 

회복이 빨랐다. 다만 졸릴 때마다 엄마가 사라질까 봐 불안해하며 심하게 울었다. 중환자실에 다녀온 

환아들이 겪는 문제라는 걸 전해 들었다. “엄마 여기 있잖아, 이제 괜찮아. 다 괜찮아.” 리하가 엄마를 원

할 때 꼭 곁을 지키겠다고 약속했다. 2022년 12월. 우리는 9개월 만에 대전의 집으로 무사히 돌아왔다.

올봄, 이른 벚꽃 소식이 들렸다. 한동안 감기와 장염으로 옴짝달싹 못 하던 리하와 집을 나섰다. 외출이 

조심스러운 엄마의 마음도 모르고 리하는 미끄럼틀 계단을 씩씩하게 걸어 올랐다. 가장 높은 미끄럼틀 

위에 서서 걱정하지 말라는 듯 윙크했다. “어, 어, 천천히!”라는 말이 끝나기도 전에 리하는 미끄러져 내

려와 내 품에 쏙 안겼다. “고마워, 리하야. 엄마한테 와줘서.”       


