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Purpose: The purpose of this study was to investigate QOL and the factors related to family caregivers who care 
for Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) patients. Methods: The subjects were 83 family caregivers caring for ALS 
patients who visited the neurology outpatient section of a tertiary hospital located in Seoul between January and 
July of 2008. Their demographic characteristics were assessed and data were collected using the amyotrophic 
lateral sclerosis functional rating scale (ALSFRS), the caregiver burden inventory (CBI), HADS, and SF-36. 
Results: The mean score of the physical health component (PHC) of the family caregiver’s QOL was 62.6±24.4, 
and the mean score of the mental health component (MHC) of their QOL was 57.7±22.4. The mean score of 
caregiver burden was 76.5±30.7. Anxious family caregivers amounted to 55.4% and depressed family caregivers 
accounted for 63.9% overall. In a multivariate analysis, the PHC of QOL was explained by caregiver burden 
(41.1%), depression (9.4%), caregiver gender (3.8%), and caregiver age (3.1%). Anxiety (39.8%), caregiver 
burden (10.9%), patient gender (5.4%) and depression (1.7%) were predictive factors of the MHC of QOL. 
Conclusion: Caregiver burden and depression affected both the PHC and the MHC. Caregiver burden affected 
the PHC more than it did the MHC of QOL, but anxiety affected the MHC more than it did the PHC of QOL.
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서 론

1. 연구의 필요성

근위축성측삭경화증은 주로 성인에게 나타나는 운동 신

경계의 퇴행성질환으로, 증상 시작 후 평균 생존 기간이 3~ 

5년이다(Leigh et al., 2006). 이 질환은 운동신경이 점차 

손상되어 근력이 약화되고, 근위축, 언어장애 등을 보이

다가 결국 호흡 장애로 사망한다(Charles & Swash, 2001; 

Hunter, Robinson, & Neilson, 1993; Leigh et al., 2006). 국

내에서 근위축성측삭경화증으로 투병하고 있는 환자는 약 

1,300명 정도인 것으로 추정되고 있다(김승현, 2006). 근위
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축성측삭경화증 환자는 병의 진행 특성상 침대에 누워지내

게 되므로 모든 활동을 타인에 의해 도움을 받아야만 한다

(Charles & Swash, 2001). 그러나 우리나라의 경우 만성질

환자를 위한 사회적 지지기반이 약하고 기관에서 돌보는 

경우 경제적 부담감이 높아 대부분의 환자들이 가정에서 

가족원에 의해 간호를 받고 있다(박기형, 2005; 백숙희, 

2005; 오현진, 2003). 

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족간호자는 우울

하며(Bromberg, 2007), 불안하고(Goldstein, Atkins, Lan-

dau, Brown, & Leigh, 2006), 부담감이 높다(박기형, 2005; 

Baek, 2005). 근위축성측삭경화증 환자 가족간호자의 삶

의 질을 저하시키는 요인으로는 가족간호자의 우울(Brom-

berg, 2007; Gauthier et al., 2007), 가족간호자의 부담감

(Chio et al., 2005; Rabkin, Wagner, & Del Bene, 2000) 등

이 보고되었다. 

그러나 아직까지 국내외에서는 근위축성측삭경화증 환

자를 돌보는 가족간호자들의 삶의 질 정도 또는 삶의 질에 

영향을 미치는 요인을 조사한 연구가 거의 없다. 그리고 부

담감, 불안, 우울과 삶의 질의 연관성에 대해 조사한 연구도 

없다. 

우리나라는 특히 서구 다른 나라와 사회, 문화적, 경제적 

환경이 다르고 지역 사회 이용 가능한 시설 및 자원이 부족

하다. 따라서 국내의 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가

족간호자들 삶의 질은 국외에 비해 더 낮고, 삶의 질 관련 요

인 또한 국외의 연구결과와 다를 수 있다. 또한 근위축성측

삭경화증 환자는 발병 후 3년 이내에 사망하는 중증 퇴행성

질환이므로 국내에서 보고가 된 다른 만성질환자의 삶의 질

에 비해 가족간호자들의 삶의 질이 더 낮을 것으로 보인다. 

이에 본 연구에서는 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 

가족간호자의 삶의 질 정도를 파악하고, 이에 영향을 미칠 

수 있는 요인을 조사하고자 한다.

2. 연구목적

본 연구의 목적은 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가

족간호자의 삶의 질 정도를 파악하고, 가족간호자의 삶의 

질에 영향을 미치는 요인을 조사하고자 한다.

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족간호자의 삶

의 질 정도를 파악한다. 

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족간호자의 삶

의 질에 영향을 미치는 요인을 파악한다.

연구방법

1. 연구설계

본 연구는 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족간호

자의 삶에 질 정도를 조사하고, 이에 영향을 미치는 요인을 

파악하기 위한 서술적 상관관계 연구이다. 

2. 연구대상

서울시에 소재한 S대학 종합병원에 근위축성측삭경화증

으로 등록된 217명(2007년 9월 기준)의 환자 중에서 연락

이 되지 않은 53명을 제외하고 2008년 1월부터 7월까지 신

경과 외래에 내원한 164명 환자 중 다음에 해당하는 경우를 

제외하였다.

환자를 돌보는 가족간호자가 없는 경우(N=2)

환자가 다른 병원에 입원해 있는 경우(N=8)

가족간호자가 환자와 함께 거주하지 않으며, 직접 환자

를 돌보지 않는 경우(N=33)

환자와 가족간호자가 본 연구에 동의하지 않는 경우

(N=38)

총 164명의 내원 환자의 가족간호자 중 제외대상자 81명

을 제외한 총 83명을 최종 분석하였다. 

3. 연구도구

1) 환자와 가족간호자의 인구사회학적 특성과 일반적 특성

환자와 가족간호자의 연령, 성별, 결혼상태, 교육정도, 

종교, 현재직업, 경제상태, 주소득원, 가족상태 등을 설문

지를 이용해 조사하였다.

2) 환자의 기능 상태

환자의 기능상태는 선행연구에서 가장 많이 사용된 ALS 

CNTF (Amyotrophic Lateral Sclerosis Ciliary Neurotrophic 

Factor) Treatment Study Phase I-II Group(1996)이 개발한 

‘Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale 

(ALSFRS)’을 오현진 (오현진, 2003)이 번안한 ‘근위축성측

삭경화증 기능 측정 도구’를 사용하여 측정하였다. 이 도구

는 말하기, 침 흘림, 삼키기, 쓰기, 식사하기, 옷 입기와 위

생관리, 이불에서 몸 돌리기와 이불을 편하게 정리하기, 걷

기, 계단 오르기, 숨쉬기의 10개 항목으로 구성되어 있다. 
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각 항목은 0~4점으로 하는 5점 척도로 구성되며, 각 문항

별 점수를 합산하여 점수가 높을수록 기능수준이 높음을 

의미한다. 선행연구 (오현진, 2003)에서 이 도구의 신뢰도는 

Cronbach's ⍺=.92이었다. 본 연구에서 신뢰도 Cronbach's 

⍺=.90이었다.

3) 가족간호자의 부담감

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족간호자의 부담

감을 측정하기 위하여 Novak과 Guest (1989)가 개발한 

Caregiver Burden Inventory (CBI) 24문항을 김은하(2002)

가 수정보완한 29문항의 설문을 사용하였다. 이 도구는 가

족간호자의 부담감을 6개의 세부항목, 시간에 대한 부담감

(5문항), 자기 발전에 대한 부담감(5문항), 신체적 부담감(4

문항), 사회적 부담감(5문항), 정서적 부담감(5문항), 재정

적 부담감(5문항)으로 구분하여 측정하였다. 각각 문항은 

전혀 그렇지 않다 0점, 그렇지 않다 1점, 그저 그렇다 2점, 

약간 그렇다 3점, 매우 그렇다 4점으로 하는 5점 척도로 구

성되어 있다. 각 영역별 부담감 점수와 항목별 부담감 점수

를 합산하여 총 부담감 정도를 산출하는데, 그 범위는 최하 

0점에서 최고 116점이다. 점수가 높을수록 부담감이 높은 

것을 의미한다. 선행연구(김은하, 2002)에서 이 도구의 신

뢰도는 Cronbach's ⍺=.91이었다. 본 연구에서 신뢰도 

Cronbach's ⍺=.95이었다.

4) 불안, 우울 정도 

Zigmonnd 등(1983)이 근위축성측삭경화증 환자를 돌

보는 가족간호자의불안, 우울을 평가하기 위해 사용한 

HAD를 오세만(1998)이 한국판으로 번안한 병원-우울 척

도를 사용하였다. 이 척도는 모두 14개의 문항으로 홀수 번

호 7개는 불안에 관한 문항이며 짝수 번호 7개는 우울에 관

한 문항이다. 각각의 문항은 4점 척도(0~3점의 범위)로 구

성되어 있으며, 점수가 높을수록 불안, 우울이 심한 것을 의

미한다. 불안 점수와 우울 점수의 합계가 각각 8점 미만이

면 불안, 우울이 없는 것이고, 8~10점이면 경계선상, 11점 

이상이면 임상적으로 의미있는 불안, 우울을 의미한다(오

세만, 1998). 본 연구에서 경계선상 불안과 우울은 불안과 

우울이 있는 것으로 포함하여 분석하였다. 선행연구(오세

만, 1998)에서 이 도구의 불안, 우울의 신뢰도 Cronbach's 

⍺=.89와 .86이었다. 본 연구에서 불안, 우울의 신뢰도 

Cronbach's ⍺=.93과 .84이었다.

5) 가족간호자의 삶의 질

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족간호자의 삶의 

질(Quality Of Life, QOL) 측정 도구는 Ware와 Sherboune 

(1992)이 개발한 The Short-Form-36 Health survey 36 (SF- 

36)을 차봉석, 고상백, 장세진, 박종구와 강명근(1997)이 

한국판으로 번안한 SF-36을 사용하였다. 이 도구는 인구집

단을 대상으로 전반적인 건강상태를 측정하거나 임상과 연

구에서 특정 질병과 관련하여 널리 사용되어 오고 있으며, 

여러 연구자들에 의해 도구의 타당도가 증명되었다(차봉석 

등, 1998에 인용됨). SF-36은 신체적 건강(physical health), 

정신적 건강(mental helath) 2개의 하부 영역으로 구성되

며, 구체적으로 9개 하부영역의 총 36문항으로 구성되어 있

다. 그 중 신체적 건강 영역은 신체적 기능, 신체적 역할제

한, 통증, 일반적 건강 4개의 하부영역을 포함하며, 정신적 

건강 영역은 활력, 사회적 기능, 감정적 역할제한, 정신건강 

4개의 하부영역을 포함하고, 나머지 하부영역인 건강 상태

의 변화(health change)는 통계 처리되지 않는다. 8개 하부

영역인 신체적 기능(physical function, PF)의 10문항, 사회

적 기능(social function, SF)의 2문항, 신체적 역할제한(role 

limitation-physical, RP)의 4문항, 감정적 역할제한(role 

limitation-emotion, RE)의 3문항, 정신건강(mental health, 

MH)의 5문항, 활력(vitality, VT)의 4문항, 통증(body pain, 

BP)의 2문항, 일반적 건강(general health, GH)의 5문항을 

통해 건강수준을 측정하고, 나머지 하부영역인 건강 상태

의 변화(health change)는 1문항으로 되어 있다. 각 문항의 

응답은 Likert척도를 이용하여 건강에 가장 나쁜 영향을 미

치는 내용을 1점으로 하고 문항에 따라 최고 6점까지이나, 

10개 문항(BP1, BP2, GH1, GH3, GH5, VT1, VT2, SF1, 

MH3, MH5)에서 최고점수가 정반대의 의미인 건강에 가장 

나쁜 영향을 미치는 것을 의미한다. SF-36의 점수화(0~100 

scoring)는 8개영역 해당 문항의 합을 구한 후 평균값을 구

하여 그 영역의 점수로 사용하고, 원점수를 0점에서 100점

으로 분포하게 변환 시킨다. 점수가 높을수록 해당 영역의 

삶의 질이 높은 것을 의미한다. 개발 당시의 신체적 건강 영

역과 정신적 건강 영역의 신뢰도 Cronbach's ⍺=.88, .91이

었다. 본 연구에서 신체적 건강 영역과 정신적 건강 영역의 

신뢰도 Cronbach's ⍺=.94, .92이었다.

4. 자료수집 및 분석

본 연구는 S대학 종합병원 신경과 외래를 2008년 1월부
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터 7월까지 방문한 근위축성측삭경화증 환자의 가족간호

자를 대상으로 하였다. 본 연구에 사용된 설문지는 S대학 

종합병원의 연구 허가를 받아 사용하였다. 연구 기간 동안 

환자와 함께 외래를 방문한 환자의 가족간호자를 대상으로 

연구자가 직접 면담을 통해 자료를 수집하였다(n=73). 가

족간호자를 동반하지 않은 환자의 경우 환자의 동의를 구

한 후, 환자편에 설문지를 보내 가족간호자가 연구에 동의

를 하는 경우 가족간호자 본인이 동의서에 자필 서명을 한 

후 동의서와 설문지를 함께 우편으로 보내 회수하는 방법

으로 자료를 수집하였다(n=10). 자료수집소요시간은 30분

에서 1시간이었다. 

수집된 자료는 SPSS/WIN 17.0 프로그램을 이용하여 가

족간호자의 일반적 특성, 환자의 일반적, 임상적 특성, 가

족간호자의 부담감, 불안, 우울, 삶의 질은 기술통계를 산

출하였다. 가족간호자의 일반적 특성, 환자의 일반적, 임

상적 특성과 삶의 질은 단변량분석, Pearson's correlation 

coefficient, 일원분산분석을 산출하였고, 가족간호자의 부

담감, 불안, 우울과의 삶의 질은 일원분산분석을 산출하였

다. 삶의 질에 영향을 미치는 요인을 규명하기 위하여 다단

계 다중회귀분석(stepwise multiple regression)을 실시하

였다.

연구결과

1. 가족간호자 특성 

가족간호자의 연령은 평균 52.3세이며 여성이 47명으로 

56.6%를 차지하였다. 환자와의 관계는 배우자가 67.5%으

로 가장 많았으며, 자녀가 24.1%, 부모가 6.0%를 차지하였

다. 가족간호자의 85.5%가 기혼상태였으며, 가족간호자의 

학력은 대학교 졸업 이상이 48.2%로 가장 많았다. 가족간호

자의 44.6%만이 직업을 갖고 있었다. 가족의 소득수준은 

2,000,000원 이상인 경우가 43.6%로 가장 많았다. 가족간

호자 중에서 친지나 가족의 도움이 없는 경우는 56.8%이었

다. 가족간호자의 불안정도는 평균 8.8점(21점 만점)으로, 

불안이 있는 가족간호자는 55.4%였다. 가족간호자의 우울정

도는 평균 9.5점(21점 만점)으로, 우울이 있는 가족간호자

는 63.9%였다. 가족간호자의 일 평균 간호시간은 평균 13.8 

(범위; 0~24시간)로 높게 나타났다. 가족간호자의 환자에 대

한 부담감은 평균 76.5점(116점 만점)이었다(표 1). 

2. 환자의 특성

가족간호자가 돌보고 있는 환자의 연령은 평균 56.3세이

며 남성과 여성 각각 50%로 같았다. 환자의 88.9%가 기혼

상태였으며, 환자의 73.6%가 고등학교 졸업 이상의 학력을 

가졌다. 대상 환자의 질병 기간은 평균 35.5개월(범위; 3 

~121개월)이었다. 대상 환자의 18.1%가 위관루를 가지고 

있었다. 환자의 20.8%는 호흡기를 가지고 있었고, 18.1%는 

흡인기를 사용하고 있었다. 환자의 기능상태는 평균 20.9

점(40점 만점)이었다(표 1). 

3. 가족간호자의 삶의 질

가족간호자의 삶의 질의 신체적 건강 영역은 평균 62.6

점, 정신적 건강 영역은 57.7점이었다(표 2). 삶의 질의 각 하

부 영역별 평균 점수는 신체적 기능 75.5, 사회적 기능 66.4, 

감정적 역할제한 65.7, 신체적 역할제한 64.7, 통증 61.9, 정

신건강 56.3, 일반적 건강 48.1, 활력 42.6 순이었다. 

4. 가족간호자의 삶의 질

1) 가족간호자 특성에 따른 삶의 질

가족간호자의 특성과 삶의 질의 관계를 분석한 결과는 

다음과 같다. 가족간호자의 삶의 질 중 신체적 건강 영역은 

가족간호자의 특성 중 가족간호자의 연령이 높을수록

(F=4.300, p=.017), 가족간호자가 기혼인 경우(F=4.225, 

p=.043), 가족간호자의 교육정도가 낮을수록(F=3.399, 

p=.022), 월소득액이 낮을수록(F=3.306, p=.042) 삶의 질

이 낮았다. 가족간호자와 환자와의 관계는 Scheffe test결

과 가족간호자가 배우자(p=.006), 부모인 경우(p=.021)

가 자녀보다 더 낮은 것으로 나타났다. 또한 가족간호자가 

불안할수록(F=22.896, p<.001), 그리고 우울할수록

(F=26.329, p<.001) 삶의 질은 낮은 것으로 나타났다. 가

족간호자가 환자를 돌보는 일 평균 간호시간은 신체적 건

강 영역 삶의 질과 음의 상관관계가 있는 것으로 나타났다

(r= -.251, p=.028). 환자에 대한 가족간호자의 부담감은 

신체적 건강 영역 삶의 질과 음의 상관관계가 있는 것으로 

나타났다(r=-.607, p<.001).

가족간호자의 삶의 질 중 정신적 건강 영역은 가족간호

자와 환자와의 관계에 따라 유의한 차이가 있는 것으로 나

타났다(F=2.738, p=.049). 가족간호자의 정신적 건강 영
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표 1. 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 간호제공자와 근위축성측삭경화증 환자의 특성 (N=83)

항목 분류
간호 제공자 환자

n (%) or M±SD 범위 n (%) or M±SD 범위

나이
＜40
40~59
≥60

52.3±14.8
18 (21.7)
36 (43.4)
29 (34.9)

56.3±11.9
8 (11.1)
33 (45.8)
31 (43.1)

성별 남성
여성

36 (43.4)
47 (56.6)

36 (50.0)
36 (50.0)

환자와의 관계 배우자
자식
형제/자매
부모

56 (67.5)
20 (24.1)
2 (2.4)
5 (6.0)

교육 정도 없음
초등학교
중학교
고등학교
대학교 

0 (0.0)
11 (13.3)
7 (8.4)

25 (30.1)
40 (48.2)

1 (1.4)
11 (15.3)
7 (9.7)

27 (37.5)
26 (36.1)

결혼 상태 배우자 있음
혼자

71 (85.5)
12 (14.5)

64 (88.9)
8 (11.1)

직업 있음
없음

37 (44.6)
46 (56.4)

17 (23.6)
55 (76.4)

수입(10,000 원) ＜100
100~200
＞200

23 (29.5)
21 (26.9)
34 (43.6)

다른 가족 간호 제공자 있음
없음

35 (43.2)
46 (56.8)

불안 있음
없음

46 (55.4)
37 (44.6)

우울 있음
없음

53 (63.9)
30 (38.6)

간호시간/일 13.8±10.0 0~24

간호제공자 부담감 76.5±30.7  8~136

질병 기간(개월)
≤12
13~36
37~60
＞60

35.5±31.9
16 (22.2)
31 (43.1)
11 (15.3)
14 (19.4) 

위관루 있음
가질 예정
없음

13 (18.1)
2 (2.8)

57 (79.1)

인공호흡기 있음
없음

15 (20.8)
57 (79.2)

흡입기 사용
사용안함

13 (18.1)
59 (81.9)

환자 기능상태 20.9±11.8 0~40
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표 3. 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 간호제공자의 특성에 따른 삶의 질 (N=83)

항목 분류
신체적 건강 영역 정신적 건강 영역

M±SD r or F  p M±SD r or F  p

나이 ＜40
40~59
≥60

76.4±17.5
60.8±22.5
56.1±27.5

4.300 .017 67.1±16.9
54.6±22.8
55.8±24.0

2.076 .132

성별 남성
여성

65.8±25.2
60.1±23.7

1.109 .295 62.0±22.7
54.4±21.9

2.367 .128

환자와의 관계 배우자
자식
형제/자매
부모

55.6±23.6
78.9±16.7
87.4±5.5
43.3±28.0

6.617 ＜.001 54.0±22.4
66.1±17.6
86.4±3.8
54.5±30.5

2.738 .049

교육 정도 초등학교
중학교
고등학교
대학교 

48.1±29.0
52.7±27.2
59.4±23.6
70.2±20.9

3.399 .022 48.0±24.2
49.3±24.6
55.1±22.8
63.5±20.4

2.073 .111

결혼 상태 배우자 있음
혼자

60.3±24.0
75.7±23.4

4.225 .043 56.5±22.8
65.1±19.2

1.550 .217

직업 있음
없음

64.2±25.6
61.2±23.6

0.307 .581 58.6±23.3
57.1±21.9

0.091 .763

수입 (10,000 원) ＜100
100~200
＞200

53.0±23.6
60.3±23.4
69.0±23.1

3.306 .042 51.0±22.0
56.3±21.8
61.8±23.3

1.614 .206

다른 가족 간호 제공자 있음
없음

65.6±22.2
59.8±26.2 

1.092 .299 61.5±21.1
54.5±23.6

1.899 .172

불안 있음
없음

52.3±24.9
75.2±16.8

22.896 ＜.001 45.9±19.5
72.4±16.5

43.137 ＜.001

우울 있음
없음

53.5±23.0
78.5±17.9

26.329 ＜.001 48.3±19.9
74.3±16.3

37.266 ＜.001

간호시간/일 62.6±24.4 -.251 .028 57.7±22.4 -.151 .189

간호제공자 부담감 62.6±24.4 -.607 ＜.001 57.7±22.4 -.590 ＜.001

표 2. 근위축성측삭경화증 환자 가족간호자의 삶의 질 
(N=83)

항목 M±SD

신체적 건강 영역
   신체적 기능
   신체적 역할제한

통증
   일반적 건강

62.6±24.4
75.5±27.2
64.7±34.0
61.9±31.2
48.1±24.5

정신적 건강영역
활력
사회적 기능
감정적 역할제한
정신 건강

57.7±22.4
42.6±25.0
66.4±28.6
65.7±34.8
56.3±20.6

역 삶의 질은 가족간호자가 불안할수록(F=43.137, p< 

.001), 우울할수록(F=37.266, p<.001) 낮은 것으로 나타

났다. 환자에 대한 가족간호자의 부담감은 정신적 건강 영

역 삶의 질과 음의 상관관계가 있는 것으로 나타났다

(r=-.590, p<.001)(표 3). 

2) 환자의 특성에 따른 삶의 질

환자의 특성과 가족간호자의 삶의 질의 관계를 분석한 결

과는 다음과 같다. 가족간호자의 정신적 건강 영역 삶의 질은 

환자의 특성 중환자가 남자인 경우 (F=4.351, p=.041) 유의

하게 낮은 것으로 나타났다. 그러나 환자의 특성 중 신체적 
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표 4. 간호제공자 삶의 질 다중회귀 분석 (N=83)

변수 분류 B β t p R2

신체적 건강 영역 간호 제공자 부담감
우울
간호제공자 성별
간호제공자 나이

-0.383
-17.550
-9.158
-6.116

-.489
-.353
-.191
-.181

-5.422
-3.976
-2.364
-2.162

＜.001
.000
.021
.034

.411

.505

.538

.569

정신적 건강 영역 불안
간호제공자 부담
환자의 성별
우울

-13.524
-0.294
10.051

-10.559

-.293
-.400
.222

-.224

-2.968
-4.344
2.754

-2.459

.004
＜.001

.008

.017

.398

.507

.561

.597

표 5. 가족간호자의 부담감, 불안, 우울의 다중회귀분석 (N=83)

변수 분류 B β t  p R2

가족간호자의 부담감 불안
환자의 기능상태
가족간호자의 교육 수준

22.855
-0.939
-7.682

.371
-.365
-2.60

3.661
-3.703
-2.609

.001
＜.001

.011

.501

.601

.651

불안 우울
간호제공자 연령

0.797
1.830

.751

.170
10.559
2.388

＜.001
.019

.753

.772

우울 불안 0.469 .486 5.001 ＜.001 .486

건강 영역 삶의 질과 유의한 영향을 미치는 요인은 없었다. 

3) 가족간호자의 삶의 질 예측 요인

가족 간호자의 삶의 질에 영향을 미치는 요인을 예측하

기 위해 단변량 분석에서 신체적 건강 영역과 정신적 건강 

영역 삶의 질에 영향을 미치는 요인과 인구학적 요인인 가

족간호자의 성별을 포함하여 단계적 다중회귀분석을 실시

하였다(표 4). 

단계적 다중회귀분석 결과 삶의 질의 신체적 건강 영역 

관련 예측 요인은 가족간호자의 부담감(R
2
=.411, p<.001), 

우울(R2=.094, p<.001), 가족간호자의 성별(R2=.038, p= 

.021), 가족간호자의 나이(R2=.031, p=.034)이었으며, 이 

변수들은 신체적 건강 영역 삶의 질을 56.9% 설명하였다

(R2=.569, p=.000). 정신적 건강 영역 삶의 질 관련 예측 요

인은 가족간호자의 불안(R2=.398, p=.004), 가족간호자의 

부담감(R
2
=.109, p<.001), 환자의 성별(R

2
=.054, p=.008), 

우울(R2=.036, p=.017)이었으며, 이 연구 변수들은 정신적 

건강 영역 삶의 질을 59.7% 설명하였다(R2=.597, p<.001).

5. 가족간호자의 부담감, 불안, 우울의 특성과 관련요인

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족간호자의 삶의 

질 예측요인인 가족간호자 부담감, 불안, 우울의 특성과 관

련 요인을 조사하기 위해 추가 분석을 실시하였다. 가족간

호자 부담감, 불안, 우울 관련 요인을 각각 조사 한 후 단변

량 분석결과를 이용해 단계적 다중회귀분석을 실시하였다. 

부담감 예측 요인은 불안(R2=.501, p=.001), 환자의 기능상

태(R2=.100, p<.001), 가족간호자의 교육 수준(R2=.050, p= 

.011)이었으며, 이 연구변수들은 부담감을 65.1% 설명하

였다(R2=.100, p<.001). 불안 예측 요인은 우울(p<.001), 연

령(p=.019)이었으며, 이 변수들은 77.2%로 설명하였다(R2= 

.772, p=.264). 우울 예측 요인은 불안(p<.001)으로, 우울

을 48.6% 설명하였다(R2=.486, p<.001) (표 5).

논 의

본 연구는 희귀성질환이며 만성질환인 근위축성측삭경

화증 환자를 돌보는 가족간호자의 삶의 질을 파악하고, 가

족간호자의 삶의 질에 영향을 미치는 요인을 조사하기 위

하여 시행되었다.

본 연구는 국내에서 처음으로 3차 대학병원에 등록된 환

자 중 연락이 안 된 환자를 제외하고 전수의 환자를 대상으

로 근위축성측삭경화증 환자 가족간호자의 삶의 질과 관련

요인을 조망하였다는 점에서 의의가 있다. 



Vol. 8, No. 1, 2011 69

근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족간호자의 삶의 질과 영향 요인

본 연구결과 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족간

호자의 신체적 건강 영역 삶의 질은 62.6점, 정신적 건강 영

역 삶의 질은 57.7점이었다. 국내에서 아직 근위축성측삭

경화증 가족간호자의 삶의 질 정도를 조사한 연구가 없어 

직접적인 비교가 어려우나, 본 연구대상자의 삶의 질은 같

은 도구를 사용하여 조사한 일반인보다 전체 삶의 질(윤재

희 등, 2004) 그리고 8개 하부영역의 삶의 질이 모두 낮았다

(차봉석 등, 1998; 송영숙과 이정선, 2008; 윤재희 등, 2004). 

이는 근위축성측삭경화증 가족간호자를 대상으로 한 국외 

선행연구에서 가족간호자의 삶의 질이 일반인의 삶의 질보

다 낮았다는 결과를 지지한다(Bromberg, 2007; Bromberg 

& Forshew, 2002; Lo coco et al., 2005). 

본 연구에서 가족간호자의 삶의 질은 국외 근위축성측삭

경화증 환자의 가족간호자의 삶의 질과 유사하거나 낮았다

(Jenkinson et al., 2000). 이러한 결과는 우리나라의 일반인

의 삶의 질이 영국, 미국의 일반인의 삶의 질보다 낮거나 유

사한 것에 기인할 수 있다(차봉석 등, 1998). 또한 국내 다

른 만성질환자의 삶의 질이 외국에 비해 낮은 것과 관련이 

있을 수 있다(Choi-Kwon et al., 2003). 반면 근위축성측삭

경화증 환자의 가족간호자 삶의 질은 같은 도구를 사용해 

조사한 파킨슨병 환자 가족간호자의 삶의 질에 비해 대부

분 높은 것으로 나타났다(김금순 등, 2007). 이러한 차이는 

아마도 본 연구와 선행연구의 가족간호자의 인구사회학적 

특성의 차이에서 기인할 수 있다. 본 연구에서 가족간호자

의 연령이 파킨슨 환자 가족간호자보다 낮았던 점, 그리고 

본 연구에서 남성 가족간호자가 더 많았던 것이 원인일 수 

있다. 본 연구결과 가족간호자가 남성인 경우 삶의 질이 더 

높았으며 나이가 적을수록 삶의 질이 높아 위의 주장을 뒷

받침한다. 또한 삶의 질에 영향을 미치는 중요한 변수로 선

행연구에서 보고된 우울이 본 연구대상자에서 높게 나타난 

것 또한(김금순 등, 2007; Bromberg, 2007; Gauthier et al., 

2007) 일부 삶의 질의 차이를 설명할 수도 있다. 

단계적 다중회귀분석 결과 가족간호자의 신체적 건강 영

역 삶의 질을 가장 많이 설명하는 요인은 가족간호자의 부

담감이었다(R2=.411, p<.001). 가족간호자의 삶의 질이 

가족 간호자의 부담감과 음의 상관관계를 갖는다는 본 연

구결과는 근위축성측삭경화증 가족간호자를 대상으로 한 

선행연구에서 부담감이 가족간호자의 삶의 질을 저하시킨

다는 연구결과를 지지한다(Chio ́ et al., 2005; Rabkin et al., 

2000). 또한 본 연구결과는 희귀난치성질환자, 뇌졸중환

자, 뇌손상 환자, 혈액투석 환자 등과 같은 만성질환자들을 

돌보는 가족간호자를 대상으로 한 국내 연구에서 가족 부

담감과 삶의 질이 음의 상관관계가 있다는 결과와도 일치

한다(양화영, 2002; 이영미, 1999; 정승희와 유양경, 1997; 

최경자, 2006). 

본 연구결과 가족간호자의 부담감은 신체적 건강 영역 

삶의 질을 예측할 뿐만 아니라 정신적 건강 영역 삶의 질을 

설명하는 주요 요인으로 나타났다(R
2
=.109, p<.001). 이

러한 결과는 가족간호자가 신체적으로 환자를 간호하는데 

부담을 느끼는 것뿐만 아니라 정신적인 부담 또한 많은 것

으로 해석할 수 있다. 이러한 결과는 가족간호자의 부담감 

측정 도구가 신체적 부담감뿐만 아니라 정서적 부담감을 

세부항목으로 포함하고 있어서 일 수 있다(김은하, 2002). 

또한 타 연구에 비해 가족간호자의 간호시간이 긴 것과도 

관련이 있을 수 있다. 본 연구대상자의 일평균 간호시간은 

평균 13.8시간으로 이는 같은 만성질환자인 파킨슨씨 병 

환자 간호시간 보다 4배 이상이었다(김금순 등, 2007). 또

한 일평균 간호시간을 24시간으로 답한 경우가 44.2%이며, 

4시간 이하라고 답한 경우는 겨우 22.1%였다. 

본 연구결과 근위축성측삭경화증 가족간호자의 불안 정

도는 같은 불안 도구를 이용한 정상집단(오세만, 1998; 이

철 등 2001)의 불안 정도보다 더 높았다. 또한 불안은 근위

축성측삭경화증 가족간호자의 정신적 건강 영역 삶의 질 

예측 요인으로 나타났다. 선행연구에서 근위축성 측상경화

증 가족간호자의 삶의 질과 불안에 대한 연구가 거의 없어 

직접적인 비교가 어려우나, 본 연구결과는 조광호(2003)의 

연구에서 정신분열병 환자를 돌보는 가족간호자의 삶의 질

은 불안에 의해 영향을 받는다고 보고된 것과 유사한 결과

이다. 

불안은 가족간호자의 부담감과 무관하게 단독으로 삶의 

질을 예측하였는데 이러한 결과는 본 연구 에서 가족간호

자의 불안정도는 평균 8.8점(21점 만점)으로 높은 수준이

었으며, 불안이 있는 가족간호자가 절반 이상(55.4%)으로 

많았던 것과 관련이 있을 수 있다. 본 연구에서 불안정도는 

같은 도구를 사용한 선행연구에서 가족간호자의 불안정도

가 경계선상에 있다고 보고된 것과 유사한 결과를 보였다

(Goldstein et al., 2006). 본 연구에서 불안 관련 요인을 조

사한 결과 가족간호자의 교육 수준이 낮을수록 불안이 높

은 것으로 나타났다(r=-.24, p= .029). 이는 가족이 환자의 

병에 대한 이해와 지식 없이 대할 때 불안을 경험하게 된다

(조광호, 2003)는 선행연구결과와 유사한 결과이다. 본 연

구에서는 가족간호자의 질환에 대한 이해와 지식 정도를 
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직접 조사하지 않아 정확히 알 수 없으나 가족간호자의 교

육 수준이 낮을수록 질환에 대한 이해와 지식 정도가 낮아 

불안이 높은 것으로 생각된다. 또한 가족간호자의 불안이 

높은 것은 근위축성측삭경화증이 일반적으로 회복되는 경

우가 드물고, 증상이 나타난 후 약 3~5년에 사망하는 치명

적인 진행성질환이라는 특성으로(Leigh et al., 2003), 환자

가 회복되지 못하고 점점 상태가 악화될 것이라는 두려움

과 불길한 예감 등의 감정으로 인한 것으로 생각된다. 

본 연구결과 가족간호자의 우울은 가족간호자의 삶의 질

의 신체적 건강 영역(p<.001)과 정신적 건강 영역(p=.017) 

모두 영향을 미치는 요인으로 나타났다. 이러한 연구결과

는 선행연구에서 우울이 삶의 질을 결정하는 중요 인자로 

보고된 결과를 지지하는 것이다(Bromberg, 2007; Gauthier 

et al., 2007). 또한 국내 연구에서 파킨슨병 환자를 돌보는 

가족간호자(김금순 등, 2007), 뇌혈관질환 노인을 돌보는 

가족간호자(노국희, 2000), 정신분열병 환자를 돌보는 가

족간호자(조광호, 2003)의 우울이 삶의 질에 큰 영향을 미

치는 요인으로 보고한 연구결과와 일치하는 결과였다. 본 

연구의 가족간호자의 우울정도는 평균 9.5점(21점 만점)으

로, 우울이 있는 가족간호자는 63.9%로 본 연구의 가족간

호자 우울은 같은 우울 도구를 이용한 연구에서 국내의 정

상집단보다 높았으며(오세만, 1998; 이철 등 2001), 국외 근

위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족간호자보다 더 높았

다(Goldstein et al., 2006). 선행연구결과 가족간호자의 우

울은 환자의 질병이 진행될수록 심해진다고 보고되었으며

(Bromberg, 2007; Gauthier et al., 2007; Goldstein et al., 

2006), 국내 파킨슨병 환자를 돌보는 가족간호자의 우울 또

한 가족간호자의 일평균 간호시간, 환자의 유병기간과 뚜

렷한 양의 상관관계를 가지는 것으로 보고되었다(김금순 

등, 2007). 그러나 뇌혈관질환자를 돌보는 가족간호자의 우

울은 환자의 재원일수, 질환의 심각도와 상관관계가 없는 

것으로 보고되었다(노국희, 2000). 선행연구결과의 대조적

인 결과에서 본 연구결과 가족간호자의 우울은 환자의 질

병 기간, 가족간호자의 일평균 간호 시간에 따라 차이가 없

었다. 또한 환자가 호흡기를 사용하는 경우와 흡인기를 사

용하는 경우에도 가족간호자의 우울은 차이가 없었다. 이

러한 결과는 환자의 유병기간의 차이에서 기인할 수 있는

데 파킨슨병 환자의 유병기간이 평균 66.47개월인데 비해, 

본 연구는 35.46개월로 짧았으며, 뇌혈관질환자의 50% 이

상이 재원일수가 한 달 이하였다. 또는 본 연구에서 질병의 

특성상 가족간호자의 우울 정도가 타 연구에 비해 이미 심

해서 일수도 있다. 

단계적 다중회귀분석 결과 가족간호자가 여성인 경우 남

성에 비해 신체적 건강 영역 삶의 질이 더 낮은 것으로 나타

났다(p= .021). 이러한 결과는 아마도 가족간호자가 여성

인 경우 남성보다 가족간호자 본인이 자각하는 건강상태가 

더 나쁜 것으로 나타난 것과 관련이 있을 수 있다(F=3.163, 

p= .049). 그러나 본 연구결과는 근위축성측삭경화증 혹

은 만성질환자 가족간호자의 일반적 특성은 삶의 질에 영향

을 미치지 않는다는 선행연구결과와 차이를 보인다(양화영, 

2002; 이영미와 박정숙, 1999; Bromberg & Forshew, 2002; 

Gauthier et al., 2007; Lo coco et al.., 2005). 이는 선행연

구에서 가족간호자의 삶의 질을 측정하기 위해 사용된 측

정도구가 삶의 질의 신체적 측면을 반영하는 정도가 더 작

은 것과도 관련이 있을 수 있다. 또한 본 연구결과는 가족간

호자가 돌보는 환자가 남성인 경우 가족간호자의 정신적 

건강 영역 삶의 질이 더 낮은 것과도 관련이 있을 수 있다

(p=.008). 또한 재가 희귀 ․ 난치성질환을 돌보는 가족간호

자(최경자, 2006), 뇌혈관질환자를 돌보는 가족간호자(노

국희, 2000)를 대상으로 한 연구에서 환자가 남성인 경우 

삶의 질이 더 낮다고 보고한 것과는 같은 맥락이다.

단계적 다중회귀분석 결과 가족간호자의 연령 또한 신체

적 건강 영역 삶의 질의 예측요인으로 나타났다(p=.034). 

본 연구에서 가족간호자의 연령이 높을수록 가족간호자 본

인이 자각하는 건강상태는 나쁜 것으로 나타났다(r=.260, 

p=.018). 이는 가족간호자의 나이가 많을수록 노화로 인해 

신체적 건강 상태가 저하된다는 것을 의미한다. 따라서 신

체적 건강 상태가 저하되면서 특히 신체적 건강 영역의 삶

의 질이 낮아지는 것으로 생각된다. 이는 국내의 다른 질환 

가족간호자의 연령이 많을수록 삶의 질이 낮다고 보고된 

것과도 일치한다(김금순 등, 2007; 정승희와 유양경, 1997; 

최경자, 2006). 

본 연구결과 가족간호자의 부담감은 다른 만성질환자의 

가족간호자 부담감보다 높은 것으로 나타나 선행연구결과

를 지지하였다(김은하, 2002; 백숙희, 2005). 이러한 결과

는 근위축성측삭경화증 환자가 다른 만성질환자에 비해 예

후가 좋지 않고 중증이어서 그럴 가능성이 있다. 본 연구에

서 단계적 다중회귀분석 결과 가족간호자의 불안(R
2
=.501, 

p=.001)과 환자의 기능 상태(R2=.100, p<.001)가 가족간

호자의 부담감 예측 요인으로 나타나 위의 주장을 부분적

으로 지지한다. 가족간호자의 교육 수준(p=.008), 가족간

호자의 연령(p=.043), 가족간호자의 소득수준(p=.034), 
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우울(p<.001)은 단변량 분석 결과 신체적 건강 영역 삶의 

질에 영향을 주는 요인이었으나 다변량 분석에서는 영향 

요인이 아닌 것으로 나타났다(p=.000, p=.022, p=.017, 

p=.042, p<.001). 이러한 결과는 우울, 가족간호자의 교

육수준, 가족간호자의 연령, 가족간호자의 소득수준이 직

접적으로 근위축석측삭경화증 가족간호자의 신체적 건강 

영역 삶의 질을 설명할 수는 없지만, 가족간호자 부담감을 

증가시켜 간접적으로 삶의 질에 영향을 미치고 있다는 것

을 뒷받침한다고 할 수 있다. 

우리나라에서는 2008년 1월 1일부터 근위축성측삭경화

증 환자의 보장구 구입비, 호흡보조기 대여료, 산소호흡기 

대여료, 간병비 등에 대해 국가 지원이 이루어졌고, 2008년 

4월 1일부터는 희귀 ․ 난치성질환 및 그 합병증으로 인한 진

료비의 법정본인부담금에 대해 국가 지원이 이루어졌다. 

본 연구결과 경제 수준과 가족간호자의 부담감이 양의 상

관관계가 있는 것으로 나타나, 추후 이러한 국가 지원이 좀 

더 정착이 된다면 근위축성측삭경화증 환자의 부담감은 감

소될 수 있을 것이다. 따라서 가족간호자의 삶의 질을 높이

기 위해서는 위와 같은 환자의 부담감을 줄일 수 있는 방법

을 정부차원에서 좀 더 모색하고, 부담감을 줄이기 위해 가

족간호자의 불안과 우울을 줄일 수 있는 간호중재방법을 

모색해야 할 것이다.

본 연구의 제한점은 다음과 같다. 대상자가 서울 소재 한 

대학병원에 등록된 근위축성측삭경화증 환자의 가족간호

자로 제한된 점, 그리고 대상자 수가 적었다는 점을 제한점

으로 둘 수 있다. 또한 자료를 면담과 우편의 두 가지 방법

을 통하여 수집하여 자료수집방법이 제한점이 될 수 있다. 

그러나 면담을 통해 수집한 경우(n=73)와 우편을 통해 수

집한 경우(n=10)의 성별, 연령의 차이는 없었으며, 가족간

호자의 삶의 질 또한 차이가 없어 자료수집방법의 차이에 

의한 연구결과의 차이는 거의 없다고 할 수 있다. 마지막으

로 S대학 종합병원에 근위축성측삭경화증으로 등록된 217

명(2007년 9월 기준)의 환자 중에서 연구에 포함되지 않은 

53명의 환자들은 사망 또는 연락이 되지 않았다. 연락이 불

가해 본 연구에 포함되지 않은 환자들은 질병의 중증도가 

더 심하고, 질병 기간도 더 길다고 할 수 있다. 그러나 본 연

구에서 환자의 중증도와 질병기간은 가족간호자의 삶의 질

에 영향을 미치지 않았으므로 53명의 가족간호자의 삶의 

질은 본 연구대상자의 삶의 질과 큰 차이가 없을 것이라 생

각되면 연구결과에 크게 영향을 미치지 않았을 것으로 생

각할 수 있다. 

결론 및 제언

본 연구결과 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족간

호자의 부담감, 우울이 높을수록 삶의 질 전체가 낮아지고, 

가족간호자가 여성인 경우 신체적 건강 영역의 삶의 질이 

낮으며, 가족간호자의 연령이 높을수록 신체적 건강 영역

의 삶의 질이 낮음을 알 수 있었다. 또한 가족간호자의 불안

이 높을수록, 환자가 남자인 경우 정신적 건강 영역의 삶의 

질이 낮음을 알 수 있었다. 따라서 간호사는 환자는 물론 그 

가족도 중요한 간호의 대상임을 인식하여 가족간호자의 우

울과 불안을 낮출 수 있는 간호중재 전략의 개발이 필요하

다고 본다. 또한 간호의 궁극적 목적이 대상자들의 최적의 

안녕상태를 유지하도록 돕는 것이므로 가족간호자의 삶의 

질을 향상시키기 위한 방안으로 가족원의 부담감을 줄일 

수 있도록 다각적으로 돕는데 간호의 초점을 두어야 하겠

다. 추후 국내 근위축성측삭경화증 환자 가족간호자의 삶

의 질에 영향을 미치는 요인인 불안, 부담감, 우울을 낮추기 

위한 간호중재의 개발을 위한 연구가 필요하다.
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