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1. 연구의 필요성

근위축성측삭경화증(Amyotrophic lateral sclerosis [ALS])은 운동 

신경계만을 선택적으로 침범하여 첫 증상이 발생한 이후 3~5년 내

에 사망에 이르게 되는 치명적인 신경계 퇴행성 질환이다[1]. 아직까

지 원인이 확실히 규명되지 않았으며, 만족할 만한 치료법이 없어 

다학제적 접근을 통해 전반적인 증상을 관리하는 것이 치료의 원

칙이 된다. 즉, 재활치료, 운동요법, 인공호흡기에 의한 호흡관리, 경
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Purpose: The purpose of this study was to describe depression, caregiving burden and the correlation of the two variables in the families 
of patients with amyotrophic lateral sclerosis (ALS) and to clarify factors predicting caregiving burden. Methods: A descriptive and cross-
sectional study was conducted with 139 family members who provided care to patients with ALS. The characteristics of patients and fami-
lies, Korean-Beck Depression Inventory (K-BDI), Korean version of Zarit Burden Interview (K-ZBI) and Korean-Amyotrophic Lateral Sclero-
sis Functional Rating Scale – Revised (K-ALSFRS-R) were used as study measures. Results: The mean score for K-BDI was 19.39 out of 
63 suggesting sub-clinical depression and 38.2% of the family members exhibited depression. The mean score for K-ZBI was 66.03 out of 
88. The predictors for K-ZBI were K-BDI, age of family member, length of time spent per day in caring, relationship to patient and K-ALS-
FRS-R. Conclusion: The results of this study suggest that levels of depression and caregiving burden are high among family members 
caring for patients with ALS. As depression is associated with caregiving burden, screening and emotional supports should be provided to 
reduce the burden of care for these family. Support programs to alleviate the care burden are also needed, considering family demograph-
ics, time per day in caring giving and K-ALSFRS-R.
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근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 우울과 간병 부담감

관급식을 통한 영양 관리 등 포괄적인 증상관리를 통해 합병증을 

예방하고 삶의 질을 높여주는 것을 치료의 목적으로 한다[2]. 국내 

역학 연구는 미비하여 유병률과 발병률이 밝혀져 있지 않지만[3], 

다기관 등록체계를 이용한 미국과 유럽권의 연구 결과, 인구 10만 

명당 평균 1.5~2.5명의 발병률을 보여[4] 우리나라도 이와 크게 다르

지 않을 것으로 예상된다[3].

근위축성측삭경화증은 운동신경의 점진적인 변성으로 팔·다리 

근력의 약화와 위축 등의 증상으로 시작하여 구음장애와 호흡장

애를 포함한 전신적인 문제를 보이게 되며, 결국 환자는 호흡부전 

등으로 인해 사망하게 된다[5]. 이 기간 동안 환자는 일상생활 수행

에 점차적으로 지장을 받게 되고, 독립성을 상실하게 되며 식사와 

개인위생을 포함한 모든 일상생활을 타인의 도움에 전적으로 의존

하게 된다[6].

최근 세계적인 탈 시설화 경향과 비용 효과적인 측면 때문에 말

기 환자의 대부분이 가정에서 지내는데[7], 특히 우리나라는 만성 

질환자를 위한 사회적 지지기반이 약하고 병원 등의 의료기관에서 

요양하는 경우 의료비의 부담이 커서 대부분의 환자가 가정에서 지

내고 있다[8]. 또한, 의료기술의 발달과 특히 가정용 인공호흡기의 

보급 등으로 많은 근위축성측삭경화증 환자들이 가정에서 요양을 

하게 됨에 따라 가족 구성원은 일상생활을 돕는 것에서부터 치료

적 의사결정을 하는 것에 이르기 까지 환자 돌봄에 있어 다양하고 

중추적인 역할을 하게 된다[9]. 이러한 가족들은 환자와 질병과정

을 함께 하면서 신체적, 정신적, 경제적으로 어려움을 겪으며, 간병

에 대한 부담감이 높고 삶의 질이 낮은 것으로 보고되었다[10]. 특히, 

질병의 악화 속도가 매우 빠르며, 발병 초기부터 죽음이 예견되는 

근위축성측삭경화증의 특성으로 인해 다른 만성질환자 가족들보

다 간병 부담이 높다[8]. 이에 따라 서양 국가를 중심으로 근위축성

측삭경화증 환자의 간병에 대한 부담감을 다루는 다양한 연구가 

이루어져 왔으며, 간병 부담감의 주요 영향요인으로 돌보는 이의 우

울이 보고되었다[10]. 일부 연구에서는 근위축성측삭경화증 환자

를 돌보는 이들의 19~23%에서 우울 증상이 있다고 보고하였으며

[6,10], 특히 일본의 경우에는 대상자의 약 61.9%에서 우울 증상이 있

다고 하여[11] 연구 대상 및 방법에 따라 우울에 대한 결과는 다양

하였다[12].

또한, 선행 연구에서는 간병 부담감에 영향을 미치는 요인으로 

환자의 기능상태[13], 돌봄 시간[6], 환자의 인공호흡기 사용여부[8], 

돌보는 이의 인구학적 특성[14] 및 환자의 인지기능 장애와 관련된 

행동의 변화를 제시하였다[15]. 이와 같이 간병 부담감에 미치는 요

인을 확인하여 적극적으로 중재함으로써 간병에 대한 부담을 낮추

는 것이 필요하다. 또한, 우리나라에서 중증 장애인에게 제공하는 

활동보조 서비스 등의 사회복지 프로그램을 보완하고 개선하기 위

해서는 이들의 간병 부담과 그 영향 요인을 밝히는 연구를 통한 근

거의 마련이 필요하다. 

국내에서 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 이들을 대상으로 

한 연구로는 간병 부담감과 건강관련 전반적 삶의 질[13,14], 근위축

성측삭경화증 환자의 임상적 특성과 간병 부담[8] 등이 있다. 하지만 

국내 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 이들의 우울과 간병 부담

감을 다룬 연구는 많지 않으며, 특히 우울과 간병 부담감과의 관련

성에 대해서는 알려진 바가 거의 없다. 우리나라는 서양권 국가와 사

회 경제적, 문화적 환경 및 이용 가능한 사회적 지지체계와 의료 체

계가 다르기 때문에 본 연구에서는 국내 근위축성측삭경화증 가족

의 우울과 간병 부담감을 파악하고, 우울과 간병 부담감과의 관련

성 및 간병 부담감에 영향을 미치는 요인을 파악하고자 하였다.

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 

우울과 간병 부담감을 파악하고 우울과 간병 부담감 간의 관련성 

및 간병 부담감에 영향을 미치는 요인을 파악하는 것으로 세부적

인 목적은 다음과 같다. 

첫째, 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 특성, 우울 및 

간병 부담감을 파악한다.

둘째, 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 특성에 따른 

우울과 간병 부담감의 차이를 파악한다.

셋째, 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 우울과 간병 

부담감 간에 상관관계를 파악한다.

넷째, 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 간병 부담감에 

영향을 미치는 요인을 파악한다.

연구 방법

1. 연구 설계

본 연구는 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 우울과 

간병 부담감을 파악하고 우울과 간병 부담감과의 관련성 및 간병 

부담감에 영향을 미치는 요인을 파악하여 우울과 간병 부담감 완

화를 위한 중재 및 사회복지 프로그램을 개발하는 데에 기초자료

를 마련하기 위한 서술적 조사 연구이다.

2. 연구 대상

본 연구에서는 서울시내에 소재한 일개 종합병원의 신경과 외래
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와 병동, 자조모임 프로그램에 방문한 근위축성측삭경화증 환자를 

돌보는 가족 중 다음의 선정기준에 합당한 자를 대상으로 하였다.

첫째, 신경과 전문의가 세계신경과학회에서 제시한 근위축성측

삭경화증의 진단기준(Revised El Escorial criteria)[16] 상 임상확정

(definite ALS), 임상추정(probable ALS), 또는 임상가능(possible ALS)

으로 진단한 환자를 돌보는 자

둘째, 만 19세 이상 성인으로 가정에서 환자와 함께 거주하면서 

주로 돌보는 사람이라고 인식하는 자

셋째, 의사소통이 가능하고 설문지의 내용을 이해할 수 있는 자

연구표본 크기는 G*Power 3.1.2 프로그램을 이용하여 양측검정

의 유의수준 α= .05, 검정력(1-β)= .80, 효과의 크기는 신경계 난치성

질환 환자 가족의 우울과 간병 부담감에 대한 선행 연구의 결과[11]

를 기초로 하여 f2 = .15로 하였으며, 분석에 필요한 표본 수에 대해 

독립변수 16개를 포함하여 산출한 결과, 143명이었으나, 탈락률 10%

를 고려하여 총 160명을 편의 표집하였다.

3. 연구 도구 

1) 근위축성측삭경화증 환자와 가족의 특성

근위축성측삭경화증 환자의 기능 상태는 ALSFRS-R (Amyo-

trophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale-Revised)을 한글로 

번안한 K-ALSFRS-R[17]로 파악하였다. 이 도구는 구음기능, 상하

지 운동기능, 호흡기능을 포함하여 총 12항목으로서 각 항목에 대

하여 기능이 거의 없는 경우 0점, 정상인 경우 4점을 주는 총 5점 

Likert 척도로 되어 있다. 점수의 범위는 0점에서 48점이며, 점수가 

높을수록 기능이 정상수준으로 높은 것을 의미한다. 도구의 신뢰

도 Cronbach’s α값은 한글 번안 시 .87이었으며[17], 본 연구에서는 

.95였다.

2) 우울

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 우울은 Beck Depres-

sion Inventory (BDI)를 번안하여 표준화한 한글판 Beck 우울척도

[18]로 측정하였다. 이 도구는 총 21문항으로 각 문항에 대하여 0~3

점으로 응답하도록 되어있고, 점수가 높을수록 우울 정도가 심한 

것을 의미한다. 우울 경향은 남자가 16~19점, 여자가 17~20점일 때

로, 우울증은 남자가 20~23점, 여자가 21~24점일 때로, 그 이상의 점

수는 심한 우울증으로 해석하였다[18]. 도구의 신뢰도 Cronbach’s α

값은 한글 번안 시 .85였으며[18], 본 연구에서는 .94였다.

3) 간병 부담감

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 간병 부담감은 Zarit 

Burden Interview를 한글로 번안하여 표준화한 ZBI-K (Korea version 

Zarit Burden Interview)[19]로 측정하였다. 이 도구는 치매 환자의 보

호자가 환자를 돌보는 일과 관련하여 경험하는 주관적인 스트레스

를 측정하기 위해 개발한 척도이나 국내외 선행 연구에서 근위축성

측삭경화증 환자를 돌보는 이들의 간병 부담을 측정하는 도구로 

널리 쓰이고 있다[12,14,20,21]. 이 도구는 총 22문항으로 건강, 재정, 

사회생활 및 대인관계 등을 반영하고 있으며, 각 문항에 대하여 0~4

점으로 응답하도록 하여 점수가 높을수록 부담감이 큰 것으로 해

석한다. 도구의 신뢰도 Cronbach’s α값은 한글 번안 시 0.91이었으며

[19], 본 연구에서는 0.94였다.

4. 자료 수집 방법 및 절차

자료는 2013년 7월부터 12월까지 약 6개월 간 서울시내에 소재한 

일개 종합병원의 신경과 외래 및 병동, 자조모임 프로그램에서 수

집하였다. 연구 참여에 동의한 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 

가족에게 구조화된 설문지의 문항을 읽어주고 대상자가 응답하도

록 하였다. 160명을 대상으로 하였으나, 인터뷰 도중 연구의 참여를 

철회한 9명과 선정기준에 적합하지 않은 12명을 제외하여 최종 대

상자는 139명이었다.

5. 윤리적 고려

본 연구의 내용과 방법에 대하여 서울시 H종합병원 연구윤리위

원회의 승인(IRB No. 2013-06-017)을 받은 후 자료를 수집하였다. 자

료 수집에 앞서 연구자가 대상자 보호를 위하여 연구의 목적, 익명

성, 철회 가능성을 설명하고 서면으로 참여 동의서를 받았다.

6. 자료 분석 방법

수집된 자료는 연구 목적에 따라 PASW Statistics 18.0(Chicago, IL, 

USA) 프로그램을 이용하여 분석하였다.

첫째, 근위축성측삭경화증 환자와 환자를 돌보는 가족의 특성, 

우울과 간병 부담감은 빈도, 백분율, 평균, 표준편차로 제시하였다. 

둘째, 대상자의 일반적 특성에 따른 우울과 간병 부담감의 차이

는 t-test, ANOVA, Scheffé test로 알아보았다.

셋째, 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 우울과 간병 

부담감의 관계는 Pearson’s correlation coefficient로 파악하였다.

넷째, 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 간병 부담감에 

영향을 미치는 요인을 알아보기 위해 단계적 다중회귀분석을 시행

하였다.
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근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 우울과 간병 부담감

연구 결과

1. 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족과 환자의 특성

1) 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 특성

가족의 연령은 평균 51.67세였으며, 여성이 59.0%(82명)였다. 환자

와의 관계는 배우자가 69.1%로 가장 많았으며, 아들·딸·며느리·사

위가 21.6%, 부모가 3.6%, 형제·친척 등 기타가 5.7%였고, 하루에 환

자를 돌보는 시간은 평균 10.74시간이었다. 간병인을 이용하는 경우

는 43.2%(60명)였으며, 하루에 간병인을 이용하는 시간은 평균 2.26

시간이었다(Table 1).

2) 근위축성측삭경화증 환자의 특성

환자의 연령은 평균 56.13세였으며, 여성이 49.6%(69명)였다. 첫 증

상이 발생한 후 경과기간은 평균 39.17개월이었으며, K-ALSFRS-R로 

측정한 환자의 기능 상태는 48점 만점에 평균 27.14점이었다. 증상

이 처음 나타난 신체부위에 따라 사지형과 연수형으로 분류했을 

때 연수형이 23.0%(32명)였다(Table 1).

2. 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 우울

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 우울은 63점 만점에 

평균 19.39점이었으며, 심한 우울증이 28.1%(39명), 우울증이 10.1%(14

Table 1. Degree of Depression & Caregiving Burden according to Demographics and Clinical Characteristics

Variables Characteristics Categories  n (%) M±SD
Depression Caregiving burden

M±SD t or F (p) M±SD t or F (p)

Family Gender Male
Female

 57 (41.0)
 82 (59.0)

18.74±13.24
19.84±11.88

0.51
 (.608)

64.42±18.96
67.15±19.43

0.82
 (.413)

Age (yr) ≤49a

50~59b

≥60c

 61 (43.9)
 30 (21.6)
 48 (34.5)

51.67±14.46 15.13±9.85
22.84±12.14
22.47±14.08

6.71
 (.002)
b,c<a

58.00±17.01
72.22±17.76
72.06±19.40

10.50
 (< .001)
b,c<a

Relationship to 
patient

Spousea

Adult childb

Parentc

Otherd

 96 (69.1)
 30 (21.6)
 5 (3.6)
 8 (5.7)

20.77±12.31
13.53±8.99
31.40±18.23
17.25±13.42

4.59
 (.004)
b<a,c

69.24±18.94
55.23±16.14
67.80±22.98
66.88±19.64

4.37
 (.006)
b<a

Education level ≤High school
≥College

 76 (54.7)
 63 (45.3)

21.30±12.81
17.08±11.62

2.02
 (.046)

70.09±18.69
61.13±18.84

2.81
 (.006)

Religiousness Yes
No

 82 (59.0)
 57 (41.0)

20.79±12.85
17.37±11.59

1.61
 (.110)

67.13±18.75
64.44±19.93

0.81
 (.418)

Occupation Yes
No

 61 (43.9)
 78 (56.1)

18.07±10.81
20.42±13.53

1.11
 (.268)

64.74±17.65
67.04±20.42

1.39
 (.486)

Caregiving time                 
(hrs/day)

<10
≥10

 68 (48.9)
 71 (51.1)

10.74±7.47 15.87±10.18
22.76±13.47

3.39
 (.001)

59.21±19.66
72.56±16.42

4.36
 (< .001)

Professional  
caregiver time     
(hrs/day)

Nonea

1~5b

≥5c

 79 (56.8)
 29 (20.9)
 31 (22.3)

 2.26±4.25 18.51±12.81
19.10±11.06
21.90±12.67

0.84
 (.434)

61.75±19.45
71.45±18.35
71.87±17.01

4.80
 (.010)
a<c

Patient Gender Male
Female

 70 (50.4)
 69 (49.6)

20.54±12.22
18.22±12.60

1.10
 (.271)

70.11±18.43
61.88±19.25

2.58
 (.011)

Age (yr) ≤49
50~59
≥60

 33 (23.7)
 47 (33.8)
 59 (42.5)

56.13±10.51 16.52±11.01
18.60±12.76
21.63±12.69

1.96
 (.144)

66.33±16.89
64.38±19.31
67.17±20.54

0.28
 (.758)

Duration of disease 
(months)

≤11
12~35
≥36

12 (8.6)
 59 (42.5)
 68 (48.9)

39.17±25.74 21.50±10.84
17.69±12.69
20.60±12.38

0.15
 (.859)

58.40±15.95
63.59±20.23
69.34±18.30

1.28
 (.282)

ALS type Bulbar
Spinal

 32 (23.0)
107 (77.0)

21.69±10.68
18.70±12.87

1.20
 (.234)

71.88±16.11
64.28±19.79

1.82
 (.049)

Gastrostomy Yes
No

 33 (23.7)
106 (76.3)

25.42±13.23
17.51±11.60

3.30
 (.001)

76.33±14.68
62.82±19.39

3.68
 (< .001)

Ventilator TV
NIV
None

 20 (14.4)
12 (8.6)

107 (77.0)

25.15±15.74
19.75±9.94
18.27±11.78

2.65
 (.074)

73.25±16.85
67.75±17.75
64.49±19.61

1.83
 (.165)

Funcional status 
(K-ALSFRS-R)

<30
≥30

 68 (48.9)
 71 (51.1)

27.14±13.96 21.66±13.03
17.21±11.49

2.13
 (.034)

71.85±17.06
60.45±19.62

3.65
 (< .001)

ALS=Amyotrophic lateral sclerosis; TV=Tracheostomy ventilation; NIV=Non-invasive ventilation; K-ALSFRS-R=Korean-Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale-Revised;  
a,b,c,d: Scheffé test.
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명), 우울 경향이 12.9%(18명)이었다(Table 2).

가족의 일반적 특성에 따른 가족의 우울은 가족의 나이가 50~59

세군(22.84점)과 60세 이상(22.47점)군이 49세 이하군(15.13점)보다 

높았으며(p= .002), 환자와의 관계가 부모일 때(31.40점) 가장 높았다

(p= .004). 고졸 이하군은 21.30점으로 대졸 이상군의 17.08점보다 높

았으며(p= .046), 하루에 10시간 이상 환자를 돌보는 가족의 우울은 

22.76점으로 10시간 미만군의 15.87점보다 높았다(p= .001).

환자가 위루술을 시행한 환자 가족의 우울은 25.42점으로 시행

하지 않은 군의 17.51점보다 높았으며(p= .001), 환자의 기능 상태가 

30점 미만인 군은 21.66점으로 30점 이상군의 17.21점보다 높았다

(p= .034) (Table 1).

3. 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 간병 부담감

가족의 간병 부담감은 88점 만점에 평균 66.03점이었다(Table 2). 

간병 부담감은 가족의 나이가 50~59세군(72.22점)과 60세 이상군

(72.06점)이 49세 이하군(58.00점)보다 높았으며(p< .001), 환자와의 

관계가 배우자일 때(69.24점) 가장 높았고(p= .006), 고졸 이하 군이 

70.09점으로 대졸 이상 군의 61.13점보다 높았다(p= .006). 하루에 10

시간 이상 환자를 돌보는 가족의 간병 부담감은 72.56점으로 10시

간 미만군의 59.21점보다 높았으며(p< .001), 간병인을 하루 5시간 이

상 이용하는 가족은 71.87점으로 간병인이 없는 군의 61.75점보다 

높았다(p= .010).

환자가 남성인 경우 간병 부담감은 70.11점으로 여성의 61.88점보

다 높았으며(p= .011), 연수형(71.88점)이 사지형(64.28점)보다 높았다

(p= .049). 환자가 위루술을 시행한 가족의 간병 부담감은 76.33점으

로 시행하지 않은 군의 62.82점보다 높았으며(p< .001), 환자의 기능

상태가 30점 미만인 가족은 71.85점으로 30점 이상군의 60.45점보

다 높았다(p< .001) (Table 1).

4. �근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 우울과 간병   

부담감 간의 상관관계

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 우울과 간병 부담감

은 양의 상관관계가 있었다. 즉, 간병 부담감이 높을수록 우울도 높

았다(r= .64, p< .001) (Table 3).

5. �근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 간병 부담감에 

영향을 미치는 요인

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 간병 부담감에 영향

을 미치는 요인들을 알아보기 위해 환자를 돌보는 가족의 우울과 

간병 부담감에 차이가 있었던 가족의 나이, 돌봄 시간, 간병인 사용 

시간, 환자의 기능 상태를 독립변수로 하고 환자를 돌보는 가족의 

교육 정도, 환자와의 관계, 환자의 성별, 질병 타입, 위루술 시행여부

를 더미변수로 변환하여 단계적 회귀분석을 실시하였다. 독립변수

들 간의 다중공선성 여부를 확인하기 위하여 허용도(tolerance), 분

산팽창지수(Variance Inflation Factor [VIF]), 더빈-왓슨검정(Durbin-

Watson test)을 실시하였다. 회귀분석에서 허용도는 .89~.99로 .4 이하

인 변수는 없었고, VIF 또한 1.01~1.11로 기준치 2.5를 넘지 않았다. 

또한, 더빈-왓슨검정 통계량의 값이 1.89로 나타나 오차항들 간에 

자기상관의 문제가 없음을 확인하여 모든 연구변수들 간에는 다

중 공선성의 문제를 배제할 수 있었다.

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 간병 부담감에 영향

을 미치는 요인은 우울(β= 0.53, p< .001), 돌봄 시간(β= 0.13, p= .021), 

가족의 나이(β = 0.19, p = .003), 환자와의 관계가 부모인 경우(β

= -0.14, p= .023), 환자의 기능 상태(β= -0.15, p= .029)였으며, 이 변수

들의 간병 부담감에 대한 설명력은 52%였다(Table 4).

Table 2. Depression and Caregiving Burden of Participants

Variables n (%)  M±SD Range

Depression (K-BDI)
Non depression
Subclinical depression
Manifest depression
Severe depression

139 (100.0)
68 (48.9)
18 (12.9)
14 (10.1)
39 (28.1)

 19.39±12.42
 9.65±4.11
17.78±1.00
22.07±1.38
35.85±8.33

0.00~54.00

Caregiving burden (K-ZBI) 139 (100.0) 66.03±19.22 28.00~101.00

K-BDI=Korean-Beck Depression Inventory; K-ZBI=Korean version of Zarit Burden Inter-view.

Table 3. Correlation between Depression and Caregiving Burden

Variable
Caregiving burden (K-ZBI)

 r (p)

Depression (K-BDI) .64 (< .001)

K-BDI=Korean-Beck Depression Inventory; K-ZBI=Korean version of Zarit Burden Interview.

Table 4. Predictors of Caregiving Burden among Families of Patients 
with Amyotrophic Lateral Sclerosis

Variables B  ß  t  p R2

Depression (K-BDI)  0.82  0.53  8.01 < .001 .41

Caregiving time  0.29  0.13  2.33 .021 .45

Caregiver age  0.25  0.19  3.07 .003 .48

Relationship to patient (parent) -14.93 -0.14 -2.31 .023 .50

Functional status (K-ALSFRS-R)  -0.22 -0.15 -2.21 .029 .52

K-BDI=Korean-Beck Depression Inventory; K-ALSFRS-R=Korean-Amyotrophic Lateral 
Sclerosis Functional Rating Scale-Revised.
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논 의

본 연구는 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는데 중추적인 역할

을 하고 있는 가족의 우울과 간병 부담감에 대한 심도 깊은 이해를 

통해 보다 포괄적인 간호중재 및 사회복지 프로그램을 개발하는데 

기초자료를 마련하고자 시도하였다.

본 연구에서 BDI로 측정한 가족의 우울은 평균 19.39점으로 일반

적인 한국 성인의 평균 12.58점 보다 높았다[18]. 본 연구와 같은 도

구로 미국에서 근위축성측삭경화증 돌보는 이의 우울을 측정한 결

과 평균 8.9점[22]과 9.6점[12]으로 본 연구보다 낮았다. 미국과 유럽

의 국가들이 보고한 근위축성측삭경화증 돌보는 이들의 우울증 

비율은 12~23% 정도로서[23,24], 일본의 약 61.9%[11], 국내의 

63.9%[13]보다 낮았다. 연구의 방법과 측정도구가 달라서 직접적인 

비교는 어렵지만 본 연구에서도 우울증과 심한 우울증에 해당하

는 가족은 38.2%로 서양권 국가 보다 높은 비율로 나타났다. 그러므

로 국내 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 우울 정도가 

서양권 국가에 비해 높은 원인에 대한 추후 연구가 필요하며, 나아

가 이들의 정신건강 문제에 대한 관심과 적극적인 중재가 필요하다.

본 연구의 결과, 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 간

병 부담감은 총점 88점 중 평균 66.03점이었다. 이는 인공호흡기를 

사용 중인 중증 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족들의 간

병 부담감을 같은 도구로 측정한 54.1점보다 높았다[14]. 본 연구에

서는 병원에 내원한 환자의 가족을 대상으로 하였으나 선행 연구

[14]에서는 중증도가 더 높은 환자를 돌보는 가족이더라도 그들의 

가정을 방문하여 측정하였기 때문에 차이가 날 수 있으며, 거동이 

어려운 근위축성측삭경화증 환자와 함께 병원으로 방문하는 것 자

체만으로도 간병 부담감을 높일 수 있을 것이라 추측해 볼 수 있다.

또한, 같은 도구로 측정한 서양의 연구 결과에서는 간병에 대한 

부담감이 23.6점[12]과 19.5점[21]으로 본 연구보다 낮았다. 이러한 결

과는 이탈리아의 연구의 대상자가 질병 이환 기간이 평균 15개월인

[21] 초기 환자를 돌보는 이들로서 본 연구의 대상자와 차이가 있었

으며, 서양과 우리나라의 사회적 서비스와 돌보는 이들에 대한 지지

체계가 다르기 때문으로 추정해 볼 수 있으나 추후 이에 대한 연구

가 필요하다고 생각한다.

연구 방법이나 측정 도구가 달라서 직접적인 비교는 어렵지만, 국

내 암 환자[25]와 뇌졸중 환자의 가족[26]보다 우울증 비율이 높았

으며, 같은 도구로 측정한 파킨슨병[27], 다발성경화증, 뇌졸중 환자

[14]의 간병 부담감 보다 높았다. 이는 근위축성측삭경화증에서 현

재까지 기대할 수 있는 치료법이 없고 질병의 진행 경과가 빠르며

[10], 질병의 초기부터 환자의 죽음이 예견되므로[2] 우울과 간병 부

담감이 높을 것으로 판단된다. 또한, 질병이 진행될수록 인공호흡기

와 인공급식 관리 등 전문적인 지식이 요구되는 상황에 대한 스트레

스와 약 50%의 환자가 동반되는 인지기능 장애로 행동변화를 일으

키는 특성이 간병 부담감을 더욱 가중 시키는 것으로 판단된다[15].

본 연구의 결과, 환자를 돌보는 가족의 나이가 50세 이상인 경우 

우울과 간병 부담감이 높았다. 일반적으로 중년기 이후 연령이 높

아짐에 따라 우울 정도가 높아지며, 신체적 건강상태가 저하된 상

태에서 환자를 돌보는 일은 신체적, 정신적 부담을 가중시켜 간병 

부담감이 높아지기 때문으로 판단된다.

본 연구의 결과, 자녀를 돌보는 경우보다 배우자나 부모를 돌보는 

경우에 우울정도가 높았고, 특히 배우자를 돌보는 경우에는 우울과 

간병 부담감이 모두 높았다. 이는 핵가족화로 다른 가족의 도움을 

받기 어렵고 배우자가 전적으로 간병을 하기 때문으로 추정된다. 

본 연구에서 가족의 하루 평균 돌봄 시간은 평균 10.74시간으로 

선행 연구의 9.5시간 보다 다소 많았다[6]. 본 연구에서 환자를 돌보

는 시간이 하루 평균 10시간 이상인 경우는 10시간 미만인 경우보

다 우울과 간병 부담감이 높았는데, 이는 돌봄 시간이 우울과 간병 

부담감에 영향을 미친다고 한 선행 연구와 유사하였다[6]. 우리나라

는 전통적으로 가족 구성원이 질병에 걸렸을 때 가족들이 돌보는 

것을 의무라고 여기므로 간병 부담이 높더라도 가정에서 돌보는 경

우가 많다. 특히, 근위축성측삭경화증 환자는 대부분 가정에서 지

내고 있으며, 지속적으로 개별적인 돌봄이 필요하기 때문에 가족들

은 하루 종일 환자를 돌보게 되어 개인적인 여가시간을 가지거나 

취미 생활을 할 수 없는 등 사회활동에 제한을 받게 된다.

한편, 본 연구에서 간병인을 하루 5시간 이상 이용하는 가족은 

간병인을 이용하지 않는 경우보다 간병 부담감이 더 높았다. 간병인

을 이용하는 환자는 그만큼 질병이 심각하여 모든 일상생활을 타

인에게 의존해야 하는 상태였을 것으로 추정되나 앞으로 이를 확

인하는 연구가 필요하다고 생각된다. 또한, 간병의 부담을 줄이기 

위하여 간병인을 지원해 주는 것도 중요하지만 더 나아가 돌보는 

가족이 실제적으로 휴식할 수 있도록 돕고, 중증 질환자를 위한 요

양시설을 건립하는 등의 방안을 마련하는 것이 필요하다. 

본 연구에서 환자가 남성인 경우 간병 부담감이 높아 선행 연구

[11]와 유사하였다. 이는 환자가 남성인 경우 체위변경 등에 대한 신

체적 부담이 높고, 우리나라 사회구조 상 남성이 가장의 역할을 잃

게 되면 경제적인 부담이 가중되기 때문으로 예상해 볼 수 있다[28].

본 연구의 결과, 가족의 우울정도는 연수형과 사지형간에 차이가 

없었으나, 간병 부담감은 연수형에서 높았다. 이는 연수형이 질병 진

행경과가 빠르며[4], 구음장애가 심하여 의사소통이 어려우므로 간

병의 부담이 심해지는 것으로 예측해 볼 수 있다. 또한, 위루술을 시

행한 환자의 가족은 우울과 간병 부담감이 높았다. 위루술을 시행

한 환자는 연하장애와 구음장애가 심하다는 것을 의미하며 급식
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경관을 포함하여 돌보는 이에게 의존도가 높은 것으로 예측해 볼 

수 있다. 

한편, 환자의 기능상태가 나쁜 가족은 기능상태가 좋은 가족보

다 우울과 간병 부담감이 높았는데, 이는 선행 연구[24,29]와 유사하

였다. 그러나 질병 이환 기간에 따른 우울과 간병 부담감은 차이가 

없었다. 즉, 환자마다 임상적 특성과 질병의 악화 속도 및 예후가 다

르므로 절대적인 질병 이환 기간이 길다고 가족의 우울과 간병 부

담감이 높을 것이라 판단하기 보다는 환자 개개인의 기능 상태와 

질병의 진행단계와 개인의 임상적 특성을 고려해야 할 것이다.

회귀분석 결과, 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 간병 

부담감에 영향을 미치는 요인은 가족의 우울·연령·돌봄 시간, 환

자와의 관계, 환자의 기능 상태 순이었으며, 이 변수들이 간병 부담

감의 총 52%정도를 설명하였다. 이 중 가족의 우울은 간병 부담감

과 양의 상관관계가 있으며, 간병 부담감에 영향을 미치는 주요한 

변수로 선행 연구와 유사하였다[13]. 그러므로 환자를 돌보는 가족

의 간병 부담감을 줄이기 위하여 우울을 감소시키기 위한 적극적

인 방안을 모색하는 것이 필요하다. 근위축성측삭경화증 환자의 

우울은 환자를 돌보는 가족의 우울과도 관련이 있는 것으로 나타

나[29] 가족 단위의 접근을 통한 정서적 지지가 필요하다. 일반적으

로 정신질환자를 대상으로 하고 있는 보건소나 정신보건센터에서

도 정신 심리적 취약계층인 만성 질환자와 그들의 가족에 대해서도 

서비스를 확대할 필요가 있다. 또한, 환자의 병원 방문 시 환자뿐만 

아니라 가족 구성원을 포함하여 우울 증상에 대한 스크리닝과 지

지적 상담 제공이 필요하며, 필요한 경우 정신과 전문의나 정신보건

간호사에게 의뢰하여 도움을 제공할 필요가 있다. 

본 연구에서 일 평균 돌봄 시간은 간병 부담감의 결정 요인 중 하

나로 나타나 가족의 돌봄 시간을 줄여줄 수 있는 사회복지서비스

가 필요하다. 현재 국내에서 근위축성측삭경화증 환자들은 주로 

바우처 제도의 활동 보조인과 노인장기요양보험제도의 요양 보호

사에 의해 공식적인 간병 도움을 받고 있다[30]. 현행 노인장기요양

보험은 65세 이상의 노인을 대상으로 하고 있지만 65세 미만이더라

도 노인성 질환으로 분류된 치매, 파킨슨병, 뇌혈관질환 환자들은 

혜택을 받고 있다. 하지만 근위축성측삭경화증은 같은 신경계 퇴행

성 질환임에도 노인성 질환으로 분류되지 않아 요양 보호사 이용

에 제한을 받는다[28,30]. 또한, 활동 보조인 서비스를 이용하기 위

해서는 장애인 1급 또는 2급으로 등록되어야 하지만 장애인 등급 

판정이 획일적으로 이루어지고 있으므로 질병의 예후가 심각하며 

빠르게 악화되는 질환의 특성을 고려한 보건 정책의 수립이 필요하

다. 또한, 근위축성측삭경화증이 다른 질환에 비해 환자의 의존도

가 높으며 가족의 간병 부담과 고통이 심함을 감안하여 환자의 기

능 상태 등 임상양상의 다양성을 고려하여 개별적 접근을 통한 근

위축성측삭경화증 환자와 가족의 요구에 부합하는 의료 및 사회

복지 서비스 제공을 해야 할 것이다.

근위축성측삭경화증은 현재까지 근본적인 치료법이 없는 희귀 

난치성 질환으로 간병 부담감이 높으며, 가족의 간병에 대한 부담

은 중요한 이슈이다. 그러므로 간호사를 포함한 의료인은 근위축성

측삭경화증 환자의 신체적인 증상뿐만이 아닌, 환자와 가족 전체

의 질병으로 인한 신체적, 정신적 부담에 관심을 갖고 환자와 가족

을 통합된 하나의 단위로 건강한 삶을 영위할 수 있도록 통합된 간

호전략의 개발이 필요할 것이다. 국내에서 근위축성측경화증 환자

의 간호가 주로 가정에서 이루어짐을 고려하여 가족 구성원에게 일

상생활 간호와 합병증 예방에 대한 교육을 제공하고 가족 전체의 

정신건강 관리를 위한 상담 프로그램을 포함시키는 것이 필요하다. 

또한, 가사 간병서비스 등의 사회복지 서비스의 연계와 가족들 간

의 역할 분담에 대한 상담 등의 중재 노력이 도움이 될 것이다. 

결 론

본 연구의 결과, 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족은 우

울경향이 있었으며, 우울증에 해당되는 가족은 1/3 이상이었다. 또

한, 가족의 간병 부담감은 높았으며, 이는 가족의 우울·연령·돌봄 

시간, 환자의 기능 상태, 환자와의 관계에 영향을 받으므로 가족의 

인구학적 특성과 환자의 기능 상태를 고려한 맞춤형 간호중재 접근

이 필요하다. 특히, 우울은 간병 부담감에 영향을 미치는 요인으로 

나타나 중재가 필요하므로 다학제적 진료 시 가족 구성원의 우울 

증상에 대한 스크리닝 및 치료적 도움 제공 등을 통해 환자를 돌보

는 가족의 정신건강 문제에 관심을 가질 필요가 있다. 또한, 돌봄 시

간을 줄이기 위하여 지역사회를 기반으로 한 간병서비스의 확충이 

요구되며, 사회적 지지체계와의 연계 및 가족 구성원 간의 역할 분

담에 대한 중재 등의 노력이 필요하다.

본 연구의 결과와 제한점을 통해 다음의 제언을 하고자 한다.

첫째, 본 연구에서는 선별 도구인 K-BDI를 이용하여 우울을 평가

하였으나, 추후 보다 정밀한 진단 방법을 이용하여 근위축성측삭경

화증 환자를 돌보는 가족의 우울을 평가하고 이에 영향을 미치는 

요인에 대한 연구가 필요하다.

둘째, 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 고통을 이해하

기 위한 질적 연구 및 우울과 간병 부담감을 완화시키기 위한 중재

프로그램을 개발하여 적용하는 연구가 필요하다.

셋째, 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족의 간병 부담감과 

돌봄 시간을 줄여주기 위해 공적 돌봄 서비스 등을 제공할 때 환자

의 기능 상태에 따라 서비스를 차등화 하는 정책을 제안한다.
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