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서    론

1. 연구의 필요성

근위축성측삭경화증(Amyotrophic Lateral Sclerosis [ALS])은 대

뇌 및 척수의 상·하위 운동세포의 퇴행성 변화로 인해 비교적 짧은 

기간 안에 근력손실, 호흡장애, 인지기능 저하 및 행동심리증상 등

의 전신적인 증상을 보이는 신경계 퇴행성질환이다. ALS환자는 진

단 후 5년 안에 대부분의 일상생활수행능력을 상실하게 되며, 결국

에는 위루관을 통한 경관영양요법, 인공호흡기 등과 같은 의료기기

와 타인에게 전적으로 의존하여 삶을 연명하게 된다[1]. 높은 의료비 
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부담, 가정용 인공호흡기의 보편화 등으로 대부분의 ALS환자는 가

정에서 생활하고 있다[2]. ALS환자를 가정에서 돌보는 가족 돌봄제

공자는 일상생활보조부터 경관급식, 인공호흡기 관리, 응급상황 대

처 등 치료적 행위까지 환자를 돌보는데 있어서 다양한 역할을 담당

하게 된다[2]. 또한, ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자는 환자를 

대신하여 치료와 간호에 대한 의사결정 상황에 자주 노출되며[3], 발
병 초기부터 죽음이 예견되는 질병과정을 함께함으로써 신체적 건강

문제 뿐만 아니라 다양한 심리사회적 건강문제를 경험하고 있다

[4,5]. 이러한 가족 돌봄제공자의 심리사회적 건강문제는 ALS환자

를 돌보는데 있어 장해요인으로 작용하며, ALS환자의 삶의 질에 부

정적 영향을 미치는 악순환으로 이어지게 된다. 가족 돌봄제공자의 

적응을 돕는 것은 가족 돌봄제공자 개인의 건강에 중요할 뿐만 아니

라 ALS환자의 삶의 질 유지 및 증진에도 중요한 간호영역이라고 볼 

수 있다. 

지금까지 만성질환자를 돌보는 가족 돌봄제공자와 관련된 연구에

서 정신건강의 개념은 주로 우울, 불안 및 신체화 증상과 같은 정신

질환의 유무에 초점을 두어왔으나, 세계보건기구는 정신건강을 “개

인이 자신의 잠재능력을 발휘하고, 일상생활과 관련된 스트레스에 

적절히 대처할 수 있으며, 그가 속한 공동체에 기여할 수 있는 웰빙”

으로 정의하고 있다[6]. 이는 질병모델 개념으로부터 벗어나 심리사

회적 안녕감으로 개념을 확장하고 있다. 심리사회적 안녕감은 최상

이 아닌 최적의 기능으로부터 얻어지는 만족 또는 행복을 의미하는 

것으로 절대적으로 완벽한 상태가 아닌 주관적이며 상대적인 정신건

강을 의미한다[7]. ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자의 정신건강

과 관련된 변인들은 기존 가족 돌봄제공자의 성별, 환자와의 관계 

같은 사회·인구학적 특성과 지각된 건강상태, 대처, 사회적 지지 및 

종교활동 등이 있으며, 환자의 신체적 기능상태나 행동심리증상과 

같은 변인과의 관계는 연구에 따라 다른 결과를 보인다[1,2,5].
한편, 가족 돌봄제공자는 부담감, 소진과 같은 돌봄의 부정적 결

과 뿐만 아니라 돌봄을 통한 개인적 성장, 삶의 의미 재발견과 같은 

의미중심 대처(meaning-focused coping)를 경험하는 것으로 보고

되고 있다[8]. 의미중심 대처는 가족 돌봄제공자로서 역할을 의미있

는 인생의 과정으로 인식하며, 인지·정서적으로 긍정적인 의미를 부

여하는 것을 의미한다. 가족 돌봄제공자의 높은 수준의 의미중심 대

처는 낮은 우울 및 불안 수준과 관련이 있으며, 심리적 안녕감의 주

요한 영향요인으로 제시되고 있다[9,10]. ALS환자를 돌보는 가족 돌

봄제공자는 돌봄 경험을 통해 “작은 일에 감사하게 됨”, “성숙하고 

강인해짐”, “자신의 삶을 통찰하게 됨” 등의 의미중심 대처를 경험

하는 것으로 보고하였다[11]. 의미중심 대처는 단순하게 ALS라는 

진단을 수용하고 질병의 심각성을 인지하는 것을 의미하는 것이 아

니라 환자를 돌보는 것에 대한 새로운 가치를 발견하고 자신만의 의

미를 부여하는 것이므로 기존의 ALS환자를 돌보는 가족원을 대상

으로 한 연구들과 다른 관점을 통해 살펴볼 필요가 있다. 

사회적 지지는 가족 돌봄제공자의 역할적응과 정신건강에 긍정적 

영향을 미치며, 부담감, 소진, 우울과 같은 돌봄의 부정적 결과를 완

충하는 역할을 하는 것으로 보고되고 있다[12]. 가족 돌봄제공자는 

사회지지체계를 통해 물질적·정서적 지지를 제공받으며, 건강증진 행

위 및 건강정보를 습득할 수 있다[13]. ALS환자를 돌보는 가족 돌봄

제공자를 대상으로 한 Qutub 등[14]의 연구에서도 사회적 지지는 부

담감, 우울 등과 같은 정신건강과 관련성이 확인되었다. 

Lazarus와 Folkman의 스트레스 평가-대처 모델에서 스트레스 

경험은 인간과 환경 간의 상호작용이며, 스트레스 상황에 있어서 적

응의 중요한 요소로 대처와 지지자원을 강조한다[15]. 또한, Lazarus

와 Folkman의 모델은 가족 돌봄제공자를 대상으로 하는 연구에서 

스트레스원이 되는 돌봄요구, 대처 및 지지자원, 그리고 결과요인으

로서 적응 또는 부적응을 일련의 관계로 설명하는 개념적 틀을 제공

한다. 돌봄 스트레스에 대한 적응에 있어서 문제중심 대처의 중요성

을 강조했던 과거와 달리, 최근 스트레스 평가-대처 모델에서는 질

환의 심각성이 높고 치료 가능성이 낮은 상황에서 적응의 중요한 요

소로 부정적 상황을 긍정적 측면에서 재평가하는 의미중심 대처를 

강조하고 있다[16].

가족 돌봄제공자의 정신건강과 관련한 많은 변인들은 돌봄에 대

한 사회·문화적 배경 및 보건의료체계에 따라 차이가 있을 것으로 

예상되나, 국내에서 희귀·난치성질환인 ALS환자를 돌보는 가족 돌

봄제공자를 대상으로 한 연구 자체가 소수에 불과할 뿐만 아니라, 
대부분의 선행연구는 ALS환자의 임상적 특성에 따른 부담감, 우울, 
불안 등과 같이 정신·병리적 변인에 집중되어 있다[4,17]. 따라서, 질
병모델 개념으로부터 벗어나 심리사회적 안녕감이라는 새로운 시각

에서 가족 돌봄제공자의 정신건강을 평가하고, 이를 토대로 한 효과

적인 중재의 필요성이 대두되고 있다. 이에 본 연구는 Lazarus와 

Folkman의 스트레스 평가-대처 모델을 연구의 개념적 기틀로 하여 

ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자의 심리사회적 안녕감과 그에 

영향을 미치는 요인을 확인하고자 시도되었다.

2. 연구목적

본 연구는 ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자의 심리사회적 안

녕감에 영향을 미치는 요인을 파악하기 위함이며 구체적인 목적은 

다음과 같다.

첫째, 가족 돌봄제공자의 사회인구학적 특성, 돌봄관련 특성, 
ALS환자의 임상적 특성, 의미중심 대처, 사회적 지지 및 심리사회적 

안녕감 수준을 파악한다.

둘째, 가족 돌봄제공자의 사회인구학적 특성, 돌봄관련 특성 및 
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ALS환자의 임상적 특성에 따른 심리사회적 안녕감의 차이를 파악

한다.

셋째, 가족 돌봄제공자의 심리사회적 안녕감 관련 변수들 간의 상

관관계를 파악한다.

넷째, 가족 돌봄제공자의 심리사회적 안녕감 관련 영향요인을 파

악한다.

3. 개념적 기틀

본 연구는 ALS환자를 가정에서 돌보는 가족 돌봄제공자의 심리

사회적 안녕감 영향요인과 변수들의 관계를 확인하기 위해 Lazarus

와 Folkman의 스트레스 평가-대처 모델을 근거로 하여 개념적 틀

을 구성하였다[15]. 본 연구의 개념적 기틀은 Figure 1과 같으며, 스
트레스 평가-대처 모델의 구성개념 중 선행요인으로 ALS환자 요인

(신체적 기능상태, 행동심리증상, 위루관, 기관절개관)과 가족 돌봄

제공자 요인(성별, 종교, ALS환자와의 관계, 일평균 돌봄시간, 신체

적 건강상태), 대처 및 지지자원으로 의미중심 대처와 사회적 지지, 
그리고 결과요인으로 심리사회적 안녕감을 구성하였다.

연구 방법

1. 연구 설계 

본 연구는 ALS환자를 가정에서 돌보는 가족 돌봄제공자의 심리

사회적 안녕감 수준을 확인하고, 그 영향요인을 파악하기 위한 서술

적 상관관계 연구이다. 

2. 연구 대상

본 연구의 대상자는 S시 소재 H대학 부속병원 루게릭병 클리닉에 

등록되어 정기적으로 방문하는 ALS환자의 가족 돌봄제공자 중 대

상자 선정기준에 부합되며, 본 연구의 목적을 이해하고 연구 참여에 

동의한 148명이었다. 구체적인 대상자 선정기준은 다음과 같다.

신경과 전문의에 의해 Revised El Escorial Criteria [18]를 근거로 

임상확정, 임상추정, 임상가능으로 진단받은 환자를 가정에서 돌보

는 자, 만 19세 이상으로 ALS환자와 함께 가정에서 거주하며, 자신

을 주 가족 돌봄제공자로 인식하는 자이다.

본 연구의 표본크기는 G*POWER 3.1 program [19]을 이용하여 

다중회귀분석을 위한 양측검정,  유의수준(α)=.05,  검정력

(1-β)=80%, 효과크기(f2)=.15 (medium), 예측요인 11개로 설정하

여 산출했을 때 최소 표본크기 123명을 근거로 하였다. 효과크기는 

ALS환자의 가족 돌봄제공자를 대상으로 한 선행연구를 참고하였다

[17]. 본 연구에서는 총 148명이 설문조사를 하였으며, 불성실한 응

답 11부를 제외한 총 137명의 자료가 최종분석에 사용되었다.

3. 연구도구

1) 가족 돌봄제공자의 사회인구학적 특성 및 돌봄관련 특성

본 연구에서 대상자의 사회인구학적 특성은 연령, 성별, 교육수준, 
결혼상태, 종교, 월평균 가구 총소득, 신체적 건강상태를 설문하였으

며, 교육수준은 고등학교 졸업 이하와 대학졸업 이상으로 분류하였

고, 결혼상태는 배우자 유무, 신체적 건강상태는 최저의 건강상태 0

부터 최상의 건강상태 100점까지 범위로 측정하였다. 돌봄관련 특성

으로는 ALS환자와의 관계, 총 돌봄기간, 일평균 돌봄시간, 전문적 
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Social support

Psychosocial
well-being
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Care recipient factors
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Behavioral-psychological
symptoms
Gastrostomy
Tracheostomy

Caregiver factors
Gender
Religion
Relationship to care
recipient
Caregiving time
Physical health status

Figure 1. Conceptual framework of this study.



돌봄서비스 이용 여부와 종류를 설문하였으며, 전문적 돌봄서비스

는 장애인 활동보조인, 요양보호사, 사설 간병인으로 구분하였다.

2) ALS환자의 임상적 특성

본 연구에서 ALS환자의 임상적 특징은 ALS 종류, 위루술 및 기

관절개관 여부를 조사하였으며, ALS 종류는 첫 증상 발생부위에 따

라 사지형과 연수형으로 구분하였다.

3) ALS환자의 신체적 기능상태

신체적 기능상태는 Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional 

Rating Scale-Revised (ALSFRS-R)을 Kim 등[20]이 한국어로 번

안하여 표준화한 K-ALSFRS-R로 측정하였다. 이 도구는 구기능

(Bulbar), 상하지 기능, 호흡기능을 포함한 총 12문항이며, 각 문항

에 대하여 정상인 경우 4점, 기능을 거의 상실한 경우 0점으로 평가

하는 5점 Likert척도로 구성되어 있다. 점수범위는 최소 0점에서 최

대 48점으로 점수가 높을수록 정상 기능상태에 가까움을 의미한다. 

본 도구의 신뢰도 Cronbach’s α는 한국어판 표준화 당시 .87이었으

며[20], 본 연구에서는 .95였다.

4) ALS환자의 행동심리증상

행동심리증상은 Neuropsychiatric Inventory-Questionnaire 

(NPI-Q)를 Kim 등[21]이 한국어로 번안하여 표준화한 한국어판 

NPI-Q로 측정하였다. 본 도구는 우울, 불안, 무감동 및 무관심 등 

12가지 행동심리증상을 심각도와 보호자의 고통 정도로 평가하도록 

구성되어 있으며, 치매환자 뿐만 아니라 ALS환자의 행동심리증상 

평가에 빈번히 사용되는 도구이다. 본 연구에서는 ALS환자의 행동

심리증상 수준을 파악하고자 하였으므로, 가족 돌봄제공자의 고통

정도를 제외한 행동심리증상의 심각도만을 측정하였다. 심각도는 12

가지 각 증상에 대해 ‘증상없음’ 0점부터 ‘심한 변화’ 3점으로 평가하

며, 점수범위는 최소 0점에서 최대 36점이다. 점수가 높을수록 행동

심리증상이 많음을 의미한다. 한국어판 표준화 당시 도구의 신뢰도 

Cronbach’s α는 .85, 본 연구에서는 .77이었다.

5) 사회적 지지

사회적 지지는 Multidimensional Scale of Perceived Social Sup-

port (MSPSS)를 Shin과 Lee [22]의 연구에서 한국어로 번안한 도

구를 원저자 승인 후 사용하여 측정하였다. 본 도구는 가족, 친구 그

리고 의미있는 타인으로부터의 지지 정도를 측정하는 총 12문항으

로 구성되어 있으며, ‘매우 그렇지 않다’ 1점에서 ‘매우 그렇다’ 5점까

지 5점 Likert척도로 평가하였다. 점수범위는 최저 12점에서 최대 

60점으로 측정된 점수의 총합이 높을수록 사회적 지지 수준이 높은 

것을 의미한다. Shin과 Lee [22]의 연구에서 신뢰도 Cronbach’s α는 

.89였으며, 본 연구에서는 .91이었다.

6) 의미중심 대처

의미중심 대처란 환자의 가족원이 돌봄제공자로서 자신의 역할에 

인지·정서적으로 긍정적 의미를 부여하고 돌봄을 의미있는 인생의 

과정으로 인식하는 것을 뜻하며[15,16], Tarlow 등[23]이 개발한 

Positive Aspects of Caregiving (PAC)을 본 연구자가 한국어로 번

안하여 내용 타당도와 신뢰도를 확보하여 측정한 점수를 의미한다. 

PAC의 내용타당도(Content Validity Index [CVI]) 검증을 위해 간호

학과 교수 1인, 간호학박사 1인, 신경과 전문의 1인, 신경과 전담간호

사 1인, 임상 신경심리사 1인으로 구성된 전문가 집단을 선정하였다. 

각 문항은 ‘전혀 적절하지 않다(1점)’부터 ‘매우 적절하다(4점)’까지

의 4점 Likert척도로 평가하여 CVI를 산출하였다. PAC의 모든 문항

은 3점 이상이었으며, CVI는 평균 1.00점으로 평가되었다. 또한, 본 

연구의 대상자와 동일한 조건의 ALS환자의 가족 돌봄제공자 7명을 

대상으로 예비조사를 실시하였으며, 이를 통해 내용상 모호함이나 

이해하기 어려운 문항이 있는지 확인하였다. PAC는 총 9문항으로 

‘전혀 동의하지 않음’ 0점, ‘매우 동의함’ 4점으로 5점 Likert척도로 

평가하며, 본 연구에서도 원도구와 동일한 점수체계를 사용하였다. 

총 점수범위는 최소 0점에서 최대 36점이며, 점수가 높을수록 의미

중심 대처 정도가 높음을 의미한다. 본 도구의 신뢰도는 도구개발 당

시 Cronbach’s α .89, 본 연구에서는 .91이었다.

7) 심리사회적 안녕감

심리사회적 안녕감은 Warwick–Edinburgh Mental Well-Being 

Scale (WEMWBS)을 Kim 등[7]이 한국어로 표준화한 도구를 사용

하여 측정하였으며, 원저자와 번역자의 승인을 받은 후 사용하였다. 

본 도구는 긍정적 의미를 가진 총 14문항으로 구성되어 있으며, 각 

항목은 긍정적 정서 및 정신기능, 대인관계에 대한 만족과 같은 요인

을 포함하고 있다. 이 도구는 5점 Likert 척도로 각 문항에 대해 ‘전

혀 없었음’ 1점부터 ‘항상 그랬음’ 5점까지 평가하며, 점수범위는 최

소 14점부터 최대 70점까지이다. 점수가 높을수록 심리사회적 안녕

감이 높음을 의미하며, 한국어판 표준화 당시 Cronbach’s α는 .94, 
본 연구에서는 .92였다.

4. 자료수집 및 윤리적 고려

본 연구는 2015년 12월 S시 소재 대학 부속병원 기관생명윤리심

의위원회(Institutional Review Board [IRB])의 승인(IRB No. 2015-

12-018-002)을 받았으며, 모든 도구는 E-mail과 인터넷 홈페이지

를 통해 원저자와 번역자의 승인을 받은 후 사용하였다. 자료수집은 
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2016년 1월부터 11월까지 약 10개월 간 S시 소재 H대학 부속병원 

루게릭병 클리닉에서 시행되었고, 연구자는 자료수집 전 연구목적, 
자유의사에 의한 연구 철회 및 중단 가능성, 익명성 등을 설명하고, 
연구 참여 동의서 취득 후 설문을 진행하였다. 설문소요시간은 약 

20분 내외였으며, 설문응답에 대한 신뢰성을 높이고 설문에 대한 감

사의 표시로 모든 대상자에게 소정의 기념품을 제공하였다. 설문조

사 내용 이외에 ALS환자의 임상적 특성은 의무기록 분석을 통해 조

사되었다.

5. 자료분석

본 연구에서 수집된 자료는 SPSS Statistics 21.0 프로그램을 사

용하여 분석하였으며 통계적 유의성은 양측검정 .05를 기준으로 판

단하였다. 대상자의 사회인구학적 특성, 돌봄특성 및 ALS환자의 임

상적 특성은 실수, 빈도, 백분율, 평균과 표준편차를 구하였으며, 변
수 간의 상관관계는 Pearson’s correlation coefficient로 분석하였다. 

대상자의 사회인구학적 특성, 돌봄관련 특성 및 ALS환자의 임상적 

특성에 따른 심리사회적 안녕감의 차이는 independent t-test 및 

one-way ANOVA를 실시하였으며, 개념적 기틀에서 제시한 변수들

이 대상자의 심리사회적 안녕감에 미치는 영향력을 파악하기 위해 

위계적 회귀분석(hierarchical regression analysis)을 실시하였다.

연구 결과

1. �가족 돌봄제공자의 사회인구학적 특성 및 돌봄관련 

특성

본 연구의 대상자인 가족 돌봄제공자의 평균연령은 49.41±12.59

세, 성별은 여성이 59.1% (81명)로 나타났다. 배우자가 있는 가족 돌

봄제공자는 83.2% (114명)이었으며, 교육수준은 고등학교 졸업 이하

가 55.5% (76명)이었다. 종교가 있는 가족 돌봄제공자는 53.3% (73

명)를 차지하였으며, 월평균 가구 총소득은 300만원 이상이 38.2% 

(50명)로 조사되었다. 가족 돌봄제공자의 신체적 건강상태는 100점 

만점에 평균 54.01±20.43점이었다.

ALS환자와 가족 돌봄제공자의 관계는 배우자가 73.0% (100명)

로 가장 많았으며, 총 돌봄기간은 평균 28.37±26.40개월이었고, 13
개월 이상 36개월 이하가 40.6% (54명)으로 가장 많았다. 일평균 

돌봄시간은 13.24±7.91시간이었으며, 가족 돌봄제공자의 37.8% (51

명)는 하루 17시간 이상 ALS환자를 돌보고 있었다. 전문적인 돌봄

서비스를 이용하는 경우가 42.3% (58명)이었으며, 전문적인 돌봄서

비스의 종류는 장애인 활동보조인 22.6% (31명), 요양보호사 10.9% 

(15명), 사설 간병인 8.8% (12명) 순으로 나타났다(Table 1).

2. ALS환자의 임상적 특성

본 연구에서 ALS환자의 신체적 기능상태(K-ALSFRS-R) 점수

는 평균 21.47±13.03점이었으며, 행동심리증상은 평균 6.75±5.79점

이었다. 증상이 처음 발생한 부위에 따라 사지형과 연수형으로 분류

하였을 때, 사지형이 79.6% (109명), 연수형이 20.4% (28명)로 나타

났다. 본 연구에서 ALS환자 중 32.8% (45명)가 위루관을 통해 경

관급식을 제공받고 있었으며, 29.2% (40명)가 기관절개관을 통해 

가정용 인공호흡기를 적용하고 있었다(Table 1). 

3. �가족 돌봄제공자의 심리사회적 안녕감, 의미중심 대

처, 사회적 지지

본 연구에서 가족 돌봄제공자가 지각한 사회적 지지는 평균 40.54±

9.10점, 의미중심 대처의 점수는 평균 21.83±7.83점, 그리고 심리사회

적 안녕감은 평균 42.88±11.51점이었다(Table 2).

4. �가족 돌봄제공자의 사회인구학적 특성, 돌봄관련 특

성 및 ALS환자의 임상적 특성에 따른 심리사회적 안

녕감의 차이

가족 돌봄제공자의 사회인구학적 특성에 따른 심리사회적 안녕감

은 종교유무(t=2.13, p=.035)에 따라 통계적으로 유의한 차이가 있

었다. ALS환자의 임상적 특성에 따른 가족 돌봄제공자의 심리사회

적 안녕감은 위루관(t=-2.34, p=.021)과 기관절개관(t=-2.73, 
p=.007)에 따라 통계적으로 유의한 차이를 보였다(Table 1).

5. 측정변수 간의 상관관계

가족 돌봄제공자의 심리사회적 안녕감은 ALS환자의 신체적 기능

상태(r=.20, p=.020), 가족 돌봄제공자의 신체적 건강상태(r=.33, 
p<.001), 사회적지지(r=.44, p<.001) 및 의미중심 대처(r=.58, 
p<.001)와 통계적으로 유의한 정적 상관관계를 보였으며, ALS환자

의 행동심리증상(r=-.23, p=.007)과는 부적 상관관계를 나타냈다. 

한편, 일평균 돌봄시간은 심리사회적 안녕감과 유의한 상관관계가 

성립되지 않았다(Table 3).

6. 가족 돌봄제공자의 심리사회적 안녕감 영향요인

본 연구는 Lazarus와 Folkman의 스트레스 평가-대처 모델을 기

반으로 수행되었기에 위계적 회귀분석을 실시하였으며, 회귀모형에 

투입된 독립변수는 ALS환자의 신체적 기능상태, 행동심리증상, 위
루관, 기관절개관, 가족 돌봄제공자의 성별, 종교, 환자와의 관계, 일
평균 돌봄시간, 신체적 건강상태, 사회적 지지 및 의미중심 대처를 

투입하였다. 단변량 분석에서 통계적으로 유의한 관련성을 보이지 
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Table 1. The Difference of Psychosocial Well-Being by Family Caregivers’ Socio-Demographic, Caregiving-Related and Clinical Variables (N=137)

Characteristics n (%) or M±SD
Psychosocial Well-being

t or F p
M±SD

Socio-demographic variables

   Age (yr)

      ≤ 54

      ≥ 55

49.41±12.59

88 (64.2)

49 (35.8)

41.52±10.63

45.33±12.70

-1.87 .063

   Gender

      Male

      Female

56 (40.9)

81 (59.1)

44.96±09.82

41.44±12.40

1.77 .079

   Marital status

      Single

      Partnered

23 (16.8)

114 (83.2)

42.91±10.36

42.87±11.77

0.02 .988

   Educational attainment

      ≤ High school

      ≥ College

76 (55.5)

61 (44.5)

43.61±12.49

41.97±10.18

0.83 .408

   Religion

      Yes

      No

73 (53.3)

64 (46.7)

44.82±12.23

40.67±10.28

2.13 .035

   Monthly household income† (10,000 won)

      <100

      100~299

      ≥300

32 (24.4)

49 (37.4)

50 (38.2)

42.38±11.34

41.32±12.98

44.18±10.39

0.76 .469

   Physical health status (0~100) 54.01±20.43

Caregiving-related variables

   Relationship to care-recipient

      Spouse

      Adult-child

      Other

100 (73.0)

32 (23.4)

5 (3.6)

42.66±11.77

42.09±10.71

52.40±08.08

1.83 .165

   Duration of caregiving (month)† 

      ≤12

      13~36

      ≥37

28.37±26.40

43 (32.3)

54 (40.6)

36 (27.1)

43.07±11.16

41.80±10.87

43.99±13.15

0.40 .670

   Caregiving time (hours/day)†

      ≤8

      9~16

      ≥17

13.24±7.91

49 (36.3)

35 (25.9)

51 (37.8)

45.38±09.00

39.89±13.26

42.55±12.08

2.40 .094

   Use of formal caregiving service

      Yes

         Personal assistant for disabled

         Care helper

         Private caregiver

      No

58 (42.3)

31 (22.6)

15 (10.9)

12 (8.8)

79 (57.7)

41.06±12.51

44.22±10.60

-1.59 .113

Clinical variables

   Functional status (0~48) 21.47±13.03

   Behavioral-psychological symptoms (0~36) 6.75±5.79

   ALS Type

      Bulbar onset ALS

      Spinal onset ALS

28 (20.4)

109 (79.6)

42.68±13.03

42.93±11.15

-0.10 .918

   Gastrostomy

      Yes

      No

45 (32.8)

92 (67.2)

39.64±13.00

44.46±10.42

-2.34 .021

   Tracheostomy

      Yes

      No 

40 (29.2)

97 (70.8)

38.00±13.30

44.56±10.30

-2.73 .007

 ALS=Amyotrophic lateral sclerosis; M±SD=Mean standard deviation.

 †Missing value was excluded.



않았으나 환자와의 관계, 가족 돌봄제공자의 성별 및 일평균 돌봄시

간은 선행연구에서 ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자의 심리사회

적 안녕감에 영향을 미치는 중요한 변인이므로 회귀모델에 투입하였

다[1,17,24]. 독립변수 중 가족 돌봄제공자-환자의 관계는 배우자 관

계와 비배우자 관계로 더미 처리하여 분석하였다. 

선형회귀분석의 가정을 검정하기 위해 모든 변수의 정규성과 선형

성을 확인하였고, Durbin-Watson 통계량은 2.08로 기준값인 2에 가

까워 자기상관의 문제가 없었다. 표준화 잔차의 산점도와 p-p plot을 

통해 잔차의 등분산성과 정규성을 확인하였으며, 독립변수들 간 상

관계수는 절대값 .03~.30으로 모든 변수들이 독립적임을 확인하였

다. 공차한계(tolerance)는 .24~.95으로 0.1 이상이었으며, 분산팽창

인자(variance inflation factor)도 모든 모형에 포함된 변수들의 값이 

10보다 크지 않아 다중공선성의 문제가 없음을 확인하였다. 특이값 

검증결과, 표준화 잔차가 절대값 3 미만이며, Cook’s distance 값의 

범위가 절대값 1을 초과하지 않아 특이값이 없음을 확인하였다.

위계적 회귀분석 결과를 보면, ALS환자의 임상적 특성을 투입한 

1단계 회귀모형은 통계적으로 유의하였으며(F=3.72, p=.007), 1단
계 모형의 설명력은 7%였다. 통계적으로 유의한 특성은 ALS환자의 

행동심리증상(β=-.22, p=.010)이었다. 

2단계는 가족 돌봄제공자의 사회인구학적 특성과 돌봄관련 특성

을 추가로 투입하였으며, 2단계 회귀모형은 통계적으로 유의하였다
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Table 2. Descriptive Statistics of the Measured Variables      (N=137)

Variable  M±SD Range
Observed 

range

Social support 40.54±9.10 12~60 13~60

Meaning-focused coping 21.83±7.83 0~36 0~36

Psychosocial well-being 42.88±11.51 14~70 15~68

M±SD=Mean standard deviation.

Table 3. Inter-Correlation Coefficients among the Measured Variables 	 (N=137)

Variable 1 2 3 4 5 6 7

1. Functional status 1 -.17 (.044) -.26 (.003) .24 (.005) .13 (.131) .13 (.145) .20 (.020)

2. Behavioral-psychological symptoms 1 .12 (.157) -.17 (.054) -.11 (.198) -.30 (<.001) -.23 (.007)

3. Caregiving time 1 -.12 (.162) -.25 (.004) .03 (.717) -.06 (.481)

4. Caregiver’s physical health status 1 .20 (.017) .18 (.039) .33 (<.001)

5. Social support 1 .23 (.006) .44 (<.001)

6. Meaning-focused coping 1 .58 (<.001)

7. Psychosocial well-being 1

Table 4. Hierarchical Regression Analysis for Psychosocial Well-Being in Family Caregivers of Patients with ALS 	 (N=137)

Predictors
Model I Model II Model III Model IV

B S.E. β (p) B S.E. β (p) B S.E. β (p) B S.E. β (p)

Constant 49.11 4.57 38.12 6.24 17.44 6.90 　 13.43 6.03

Functional status -0.05 0.14 .06 (.073) 0.02 0.14 .03 (.876) 0.02 0.13 .02 (.883) -0.04 0.11 -.04 (.738)

Behavioral-psychological  

symptoms

-0.44 0.17 -.22 (.010) -0.28 0.17 -.14 (.091) -0.24 0.15 -.12 (.117) -0.07 0.14 -.03 (.619)

Gastrosotmy (Ref: No) -1.62 3.37 -.07 (.632) -1.69 3.22 -.07 (.600) -0.94 2.93 -.04 (.749) 0.60 2.56 .03 (.816)

Tracheostomy (Ref: No) -5.46 3.48 -.22 (.118) -3.46 3.57 -.14 (.334) -3.36 3.25 -.13 (.303) -6.24 2.86 -.25 (.031)

Caregiver’s gender (Ref: Male) -3.79 1.98 -.16 (.059) -5.30 1.83 -.23 (.004) -2.88 1.63 -.12 (.080)

Religion (Ref: No) 2.51 0.88 .24 (.005) 1.94 0.81 .18 (.017) 1.28 0.71 .12 (.072)

Relationship to patient  

(Ref: Non-spousal)

-3.39 2.25 -.13 (.135) -1.54 2.08 -.06 (.460) -3.93 1.85 -.15 (.035)

Caregiving time 0.04 0.13 .03 (.767) 0.17 0.12 .11 (.172) 0.07 0.11 .05 (.488)

Physical health status 0.13 0.05 .23 (.007) 0.10 0.04 .17 (.026) 0.07 0.04 .13 (.058)

Social support 0.52 0.10 .41 (<.001) 0.36 0.09 .29 (<.001)

Meaning-focused coping 0.67 0.11 .46 (<.001)

R2 (△R2) .10 .24 (.14) .37 (.13) .53 (.16)

Adjusted R2 .07 .18 .33 .49

F(p) 3.72 (.007) 4.38 (.001) 7.54 (<.001) 12.80 (<.001)

Ref=Reference; S.E.=Standard error.



(F=4.38, p=.001). ALS환자의 임상적 특성과 가족 돌봄제공자의 

사회인구학적 특성 및 돌봄관련 특성을 투입한 2단계 회귀모형에서 

유의한 영향요인은 가족 돌봄제공자의 종교(β=.24, p=.005)와 신체

적 건강상태(β=.23, p=.007)이었으며, 회귀모형의 설명력은 18%로 

증가하였다. 

3단계 회귀모형은 사회적 지지를 추가로 투입하였으며, 회귀모형

은 통계적으로 유의하였다(F=7.54, p<.001). 3단계 회귀모형에서 유

의한 영향요인은 사회적 지지(β=.41, p<.001), 가족 돌봄제공자의 성

별(β=-.23, p=.004), 종교(β=.18, p=.017), 신체적 건강상태(β=.17, 
p=.026) 순으로 나타났으며, 3단계 회귀모형의 설명력은 33%로 증

가하였다. 사회적 지지는 심리사회적 안녕감을 15% 더 설명하는 것

으로 나타났다.

최종 모형인 4단계 회귀모형은 의미중심 대처를 추가로 투입하였

으며, 회귀모형의 적합도는 통계적으로 유의하였다(F=12.80, 
p<.001). 4단계 회귀모형에서 유의한 영향요인은 의미중심 대처

(β=.46, p<.001), 사회적 지지(β=.29, p<.001), ALS환자의 기관절개

관(β=-.25, p=.031), ALS환자-가족 돌봄제공자 관계(β=-.15, 
p=.035) 순으로 나타났다. 최종 모형의 설명력은 49%였으며, 가족 

돌봄제공자의 의미중심 대처는 심리사회적 안녕감을 16% 더 설명하

였다. 즉, ALS환자가 기관절개관을 통해 가정용 인공호흡기를 적용

하고 있는 경우, ALS환자를 배우자가 돌보는 경우, 가족 돌봄제공자

의 사회적 지지 및 의미중심 대처가 낮을수록 심리사회적 안녕감이 

낮은 것으로 확인되었다(Table 4).

논    의

본 연구는 Lazarus & Folkman의 스트레스 평가-대처 모델을 기

반으로 하여 ALS환자를 가정에서 돌보는 가족 돌봄제공자의 심리

사회적 안녕감과 그 영향요인을 파악하고자 시도되었다. 

ALS는 아직까지 만족할만한 치료법이 없는 질환으로, 질병과정

을 함께하는 가족 돌봄제공자는 전환기적 위기(transitional crisis)를 

경험하게 된다. 본 연구에서 심리사회적 안녕감은 가족 돌봄제공자

가 긍정적 정서와 정신기능을 갖고, 사회적인 관계 속에서 자신에 대

해 만족하는 것으로 정의하였다[7]. 이러한 심리사회적 안녕감은 환

자의 가족원이 돌봄제공자 역할을 지속할 수 있도록 하며, 더 나아

가 환자의 건강에도 영향을 미치는 중요한 요인으로 작용한다. 그러

므로 ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자의 상황적 맥락 안에서 심

리사회적 안녕감과 그 영향요인을 확인하는 연구는 큰 의미를 갖는

다고 할 수 있다.

본 연구 대상자인 가족 돌봄제공자의 심리사회적 안녕감은 70점 

만점에 평균 42.88점이었다. 동일한 도구로 측정한 선행연구[7]에서 

일반인 평균 51.79점에 비해 매우 낮았으며, 영국의 정신질환자 가

족원을 대상으로 한 Sin 등[25]의 연구에서 평균 46.81점보다도 낮

은 수준을 보였다. 이는 ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자는 돌봄

으로 인해 심리사회적 건강을 심각하게 위협받고 있음을 의미한다. 

본 연구결과, ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자의 심리사회적 

안녕감에 유의한 영향을 미치는 요인은 ALS환자의 기관절개관, 
ALS환자-가족 돌봄제공자의 관계(배우자), 사회적 지지, 의미중심 

대처로 나타났다. 치매노인을 돌보는 가족 돌봄제공자를 대상으로 

한 Orgeta 등[26]의 연구에서 심리사회적 안녕감의 영향요인이 연령, 
건강상태, 돌봄관련 스트레스 및 사회적 지지로 나타난 것과 유사한 

양상의 결과를 보였으나, 본 연구의 최종 회귀모형에서는 가족 돌봄

제공자의 신체적 건강상태는 통계적으로 유의하지 않았다. 이는 

ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자는 치매노인을 돌보는 가족 돌

봄제공자보다 상대적으로 젊고, 신체적 건강보다 정서 및 사회적 건

강이 더욱 위협받는 특성에 기인한 것으로 사료된다[4]. 또한, 국내 

ALS환자를 돌보는 가족원을 대상으로 한 Oh 등[17]의 연구에서는 

일평균 돌봄시간이 부담감의 유의한 영향요인이며, 가족 돌봄제공자

가 부모인 경우에 부담감이 높다고 보고한 결과와 차이점을 보였다. 

가족 돌봄제공자는 환자를 장시간 돌보는 일로 부담감을 경험하나 

그와 동시에 ALS환자와 시간을 함께함으로써 환자로부터의 지지와 

가족 돌봄제공자로서 자신의 역할에 대한 확신과 자부심을 갖는 계

기가 되기 때문으로 추측해볼 수 있다[11].

본 연구에서 의미중심 대처는 가족 돌봄제공자의 심리사회적 안

녕감에 가장 강력한 영향을 미치는 요인이었다. 의미중심 대처는 심

각한 스트레스 상황에서 가치, 신념 및 삶의 목표 등의 수정을 통해 

긍정적 삶의 의미를 찾는 대처로[15,16], 특히 ALS처럼 치료 가능성

이 낮고 생명을 위협하는 질환에서 의미중심 대처는 환자와 가족 돌

봄제공자의 심리사회적 적응과 관련이 있음이 보고되었다[27]. 최근 

의미중심 대처를 기반으로 한 중재프로그램은 암이나 치매와 같은 

만성질환의 가족 돌봄제공자의 정신건강에 긍정적 효과를 보이는 것

으로 보고되고 있다[28,29]. 본 연구결과에서도 ALS 가족 돌봄제공

자를 대상으로 심리사회적 안녕감 유지 및 증진을 위한 의미중심 대

처 기반 중재프로그램의 가능성을 시사하고 있다.

가족 돌봄제공자가 인지하는 사회적 지지는 본 연구에서 두 번째

로 중요한 가족 돌봄제공자의 심리사회적 안녕감 영향요인으로 제시

되었으며, Orgeta 등[26]의 연구에서 사회적 지지가 심리사회적 안

녕감의 주요한 영향요인이라는 결과와 일치하였다. ALS환자를 돌보

는 기간이 장기화됨에 따라 가족 돌봄제공자는 적절한 사회적 지지

체계 발견 및 유지에 어려움을 경험하며, 비공식적 지지체계로부터 

상호작용 및 사회적 접촉이 감소되는 경향을 보이게 된다[30]. 또한, 
ALS환자가 기관절개관을 통한 인공호흡기를 적용하거나 위루관을 
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통한 경관영양요법을 실시하는 말기에 가까울수록 가족 돌봄제공자

는 대부분의 시간을 환자와 함께 보내게 되므로 사회적 고립을 경험

하게 된다. 이에 대한 방안으로는 ALS 가족 돌봄제공자 간 정보교

환 및 상호적 정서지지를 위한 자조집단 운영과 같은 사회적 지지체

계와 ALS의 질환 특수성을 반영한 단계별 교육프로그램 제공이 필

요할 것으로 사료된다. ALS를 확진받는 시점에서는 진단의 충격을 

완충하고 적절하게 상황에 대처할 수 있도록 정확한 질환관련 지식

과 정서적 지지가 필요하며, ALS환자가 부분적인 일상생활이 가능

한 시점에는 사회적 활동을 지속할 수 있도록 일상생활보조 서비스

가 필요하다. 질병이 진행되어 위루관을 통한 경관영양요법과 가정

용 인공호흡기가 필요한 시점에는 가정에서 위루관과 인공호흡기를 

올바르게 관리하고 응급상황에 대처할 수 있도록 하는 기술습득과 

전문적 돌봄서비스 제공이 필요할 것으로 생각된다.

본 연구에서 심리사회적 안녕감의 세 번째 영향요인은 ALS환자

의 기관절개관이었다. 호흡근 약화증상이 발생한 ALS환자는 기관

절개관을 통한 가정용 인공호흡기를 적용하게 되며, 이는 ALS환자

의 생존기간과 건강관련 삶의 질에 크게 기여한다고 하였다[4]. 하지

만 모순적으로 가족 돌봄제공자의 부담감을 증가시키며, 정신건강에 

부정적 영향을 끼치게 된다. Oh 등[17]의 국내연구에서 가정용 인공

호흡기 적용과 적용방법의 차이에 따른 가족 돌봄제공자의 우울과 

부담감은 유의한 차이가 없었던 결과와는 차이가 있었다. 하지만, 기
관절개관을 통한 침습적 호흡보조를 받는 환자군과 그 외 환자군의 

우울과 부담감의 점수 차이가 크게 났던 것을 고려할 때, 임상적으

로 기관절개관을 통한 호흡보조 여부가 가족 돌봄제공자의 심리사회

적 안녕감에 유의한 영향요인으로 판단된다.

기관절개관을 가진 ALS 환자를 돌보는 가족 돌봄제공자는 객담

흡인, 인공호흡기 알람해결, 응급상황 대처 등 전문적인 돌봄에 많

은 부담감을 가지고 있으며, 일평균 19시간 이상을 환자와 함께하게 

된다[1]. 이러한 돌봄에 대한 부담감을 경감시킬 수 있는 사회복지 

서비스의 제공이 필요하다. 현재 국내에서 ALS환자 가족들의 대부

분은 장애인복지법에 근거한 장애인 활동지원 서비스(장애인 활동보

조인)와 노인장기요양보험의 방문요양 제도(요양보호사)를 이용하고 

있다. 하지만 장애등급 판정받기까지 장시간이 소요되어, 질병악화 

속도가 매우 빠른 ALS 특성상 적절한 복지서비스 이용에 어려움을 

경험하고 있다. 또한, 지자체마다 희귀·난치성질환 환자에게 적용되

는 복지서비스의 편차가 존재하여 환자가 비슷한 장애 수준이라도 

제공되는 사회복지 서비스의 양·질적 차이가 있는 실정이다. 그와 더

불어 장애인 활동보조인이나 요양보호사는 가사활동이나 신체활동

보조가 주된 업무이므로, ALS환자가 가정용 인공호흡기 적용 또는 

경관급식이 필요한 단계에서는 그와 관련된 전문적 돌봄서비스를 

제공하기에 한계가 있다고 생각된다.

본 연구에서 심리사회적 안녕감의 네 번째 영향요인은 ALS환자

와 가족 돌봄제공자의 관계로 나타났다. ALS는 중년 이후, 여성보다 

남성에서 호발하는 질병특성으로 인해 가족 돌봄제공자는 여성 배

우자가 가장 많은 것으로 알려져 있다[17,24]. 본 연구에서도 가족 

돌봄제공자의 73%가 배우자로 나타났다. Tramonti 등[24]의 연구

에서 ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자가 자녀인 경우와 배우자

인 경우를 비교했을 때, 배우자 관계의 가족 돌봄제공자가 유의하게 

부담감이 높았던 결과와 유사하였다. Oh 등[17]의 국내연구에서도 

가족 돌봄제공자가 배우자인 경우가 자녀인 경우보다 부담감이 통계

적으로 유의하게 높았던 결과와 일치하였다. ALS환자와의 관계가 

배우자인 경우에는 ALS환자를 돌보는 일 뿐만 아니라 자녀를 양육

하거나 생계를 위해 경제활동을 병행해야 하는 등의 다중역할을 수

행하기 때문으로 사료된다.

마지막으로, ALS환자의 임상적 특성인 신체적 기능상태, 행동심

리증상 및 위루관은 가족 돌봄제공자의 부담감과 관련이 있는 것으

로 알려져 있으나, 본 연구에서는 심리사회적 안녕감의 유의한 영향

요인이 아니었다. 이는 여러 선행연구에서 심리사회적 안녕감은 상대

적으로 ALS환자의 특성보다 가족 돌봄제공자의 개인 내적특성과 

높은 관련성이 있다는 결과와 유사한 맥락이라고 사료된다[1,4].
본 연구 결과를 토대로 ALS환자를 가정에서 돌보는 가족 돌봄제

공자의 심리사회적 안녕감을 증진하기 위해서는 단편적인 ALS관련 

지식이나 정서적 지지를 제공하는 것보다 ALS환자의 기관절개관을 

통한 호흡보조 시점과 같은 질병단계를 반영하고, 돌봄으로 인한 사

회적 고립을 예방하기 위한 사회적 지지체계 제공 및 의미중심 대처 

기술을 습득하는 교육을 포함한 맞춤형 복합중재 프로그램이 효과

적일 것이다.

본 연구는 다음과 같은 제한점이 있어 결과를 해석하는데 주의를 

요한다. 첫째, 표본수가 작고, 일개 대학병원 신경과 루게릭병 크리닉

을 방문하는 ALS환자의 가족 돌봄제공자를 대상으로 편의 추출하

였기 때문에 연구결과를 일반화하기에 한계가 있다. 둘째, 횡단적 조

사연구로 가족 돌봄제공자의 심리사회적 안녕감을 설명하는 인과관

계를 유추하기에는 제한이 있다. 셋째, 자가보고 설문을 이용한 측정

이라는 점에서 사회적으로 기대되는 역할로 설문 응답을 왜곡하는 

등의 주관적인 요소가 개입될 수 있다는 점이다. 이러한 제한점에도 

불구하고 본 연구는 ALS환자를 가정에서 돌보는 가족 돌봄제공자

의 심리사회적 요구와 건강에 관한 최근 관심을 객관화한 탐색적 연

구이며, 가족 돌봄제공자의 의미중심 대처가 심리사회적 안녕감에 

미치는 영향을 국내에서 처음으로 조사한 연구라는 점에서 의의가 

있다.
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결    론

다른 만성질환보다 증상 악화속도가 매우 빠른 질병특성을 가진 

ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자는 다양한 심리사회적 문제를 

경험하고 있으며, 이는 가족 돌봄제공자 뿐만 아니라 ALS환자의 건

강에도 영향을 미칠 수 있는 중요한 이슈로 대두되고 있다. 본 연구

는 Lazarus와 Folkman의 스트레스 평가-대처 모델을 근거로 ALS

환자를 가정에서 돌보는 가족 돌봄제공자의 심리사회적 안녕감 수

준을 파악하고, 그 영향요인을 확인하기 위해 시행되었다. 

본 연구결과에 따르면, ALS환자의 가족 돌봄제공자의 심리사회

적 안녕감은 낮은 수준이었으며, 그 영향요인은 의미중심 대처, 사회

적 지지, 환자와의 관계(배우자), 기관절개관으로 나타났다. ALS환

자를 돌보는 가족 돌봄제공자는 상대적으로 ALS환자의 임상적 특

성보다도 가족 돌봄제공자 개인의 특성이 심리사회적 안녕감에 더 

많은 영향을 미치는 것을 확인되었다. 빠른 질병 악화속도로 인해 

ALS환자를 돌보는 가족 돌봄제공자는 환자의 상태변화에 따라 적

절하게 대응해야 하며, 지속적인 돌봄을 제공해야 하기 때문에 강도 

높은 스트레스를 경험하게 된다. 이러한 스트레스 영향을 극복하기 

위해 인지적이고 행동적인 노력의 과정으로 의미중심 대처가 효과적

임을 본 연구결과에서 확인하였다. 또한, 희귀·난치성질환인 ALS환

자와 가족 돌봄제공자는 사회적으로 고립되고 소외되기 쉬운 집단

이며, 본 연구에서도 사회적 지지가 심리사회적 안녕감에 유의한 요

인으로 확인되었다. 그러므로, 현재 보건소의 방문간호사/복지플래

너 제도를 이용한 파트너쉽 구축과 같은 지역사회 지지체계 강화가 

되어야 할 것이며, 이와 더불어 ALS의 질환특성과 질병단계를 반영

한 사회적 서비스 접근이 필요할 것이다.

본 연구결과를 근거로 다음과 같이 제언하고자 한다. 첫째, 본 연

구는 일개 대학부속병원의 근위축성측삭경화증 가족 돌봄제공자를 

대상으로 한 연구이므로, 추후 유사한 질병특성을 공유하는 운동신

경원질환으로 대상을 확대하여 반복 연구를 시행할 것을 제언한다. 

둘째, 근위축성측삭경화증 질병단계에 따른 심리사회적 안녕감의 차

이를 규명하는 연구가 필요하다. 셋째, 본 연구결과에서 확인된 의미

중심 대처 및 사회적 지지를 포함하는 중재프로그램을 개발하고 효

과를 검증하는 후속 연구를 제언한다. 
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