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Over the past several decades, the assessment of quality of life (QoL) has increasingly played a prominent role 
in both clinical practice and research regardless of the medical field. Palliative care is defined as an approach that 
improves the QoL of patients and their families and optimizing their QoL is the primary goal of palliative care. 
However, it is difficult to compare related studies due to several obstacles such as discrepancies in definitions for 
palliative medicine, lack of consensus on the central domains and diverse instruments. In this paper, we examined 
the current status of and challenges in QoL studies and discussed possible solutions. We are convinced this review 
will be helpful for further palliative care studies. (Korean J Hosp Palliat Care 2012;15:141-146)
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서      론

완화의학만큼 여러 학문분야를 아우르는 것이 또 있

을까 의문이다. 초창기 호스피스는 임종 전ㆍ후의 집중

적인 관리를 목표로 하여 인문사회학적인 측면이 상당

히 강했다. 하지만, 완화의료의 개념이 접목되면서 보다 

광범위한 환자군이 포함되었고, 생존율이나 약물반응률 

등 전통적인 종말점(endpoint) 못지 않게 그들의 삶의 질

에 대한 측면이 폭발적으로 각광을 받으면서(1), 최근 

이슈화되고 있는 ‘통섭(Consilience, 지식의 대통합)’의 개

념에 가장 부합되는 영역이 되고 있다. 완화의학은 다

른 자연과학과는 달리 대상자들의 주관적 만족도나 그

들의 삶의 질 향상을 주요 목표로 하기 때문에(2), 이 분

야의 연구들 상당부분에서 생존율이나 치료반응보다는 

삶의 질, 만족도, 인식도, 심리적 부담 등과 같이 다소 

주관적인 지표들을 사용하고 있다. 따라서, 연구자의 의

도와 방향에 따라 매우 다양한 도구들이 사용되어 연구 

간 비교를 어렵게 하고 있기에, 본 고에서는 지금까지 

완화의료 연구에서 결과 평가(outcome assessment)에 대한 

동향과 그 문제점들을 살펴보고, 향후 ‘삶의 질’을 주요 

결과물로 다룰 연구에 있어 고려할 점들을 살펴보고자 

한다.

본      론

1. 결과 평가(outcome assessment)

1) 최신동향: 이미 오래 전부터 미국임상종양학회(Ame-

rican Society of Clinical Oncology, ASCO)에서는 환자의 치

료목표를 생존이나 삶의 질로 대변되는 환자측면과 암
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Table 1. Recommended Instruments in Palliative Care Research.

Target Domain Questionnaire

Patient Quality of life EORTIC QLQ-C30 (The European Organization for Research and 
Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire)

MQOL (McGill Quality of Life Questionnaire)

SF 36 (Short Form Health Survey)

FACIT-F (Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-Fatigue scale)

SEIQoL (Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life)

Symptom assessment ESAS (Edmonton Symptom Assessment system)

POS (Palliative care Outcome Scale)

MSAS (Memorial Symptom Assessment Scale)

Performance assessment KPS (Karnofsky Performance Scale)

PPS (Palliative Performance Scale)

Family member/Caregiver Quality of Life CQOL-C (Caregiver Quality of Life Index)

End-of-life need Caregiving at Life’s End questionnaire

Staff/professionals Attitude/motivation/perception/experience PCQN-F (Palliative Care Quiz for Nursing into French)

Health care system None

의 치료에 대한 반응과 같은 암 측면으로 나누었고, 궁

극적으로 전자에 더 무게를 두어야 함을 주장하였다(3). 

최근 Buchanan 등(4)은 국립암연구소(National Cancer In-

stitute, NCI)의 연구지원을 받은 증상관리 임상연구를 

분석하여, ‘삶의 질’을 측정한 연구가 차지하는 비율이 

1987∼1994년에는 26.2%였던 것이 2001∼2004년에는 

73.5%로 증가했음을 보고하였고, 이듬해 Siddiqui 등(5)은 

‘삶의 질’을 중심단어로 하는 연구가 1973년 32편에서 

2004년 5,444편으로 급증하였음을 발표하는 등 ‘삶의 

질’에 대한 연구가 분야를 막론하고 주목 받고 있음을 

시사하였다.

한편, 2011년 Hui 등(6)은 기존 연구를 다른 시각에서 

분석하였는데, 암관련 연구를 완화의료 연구와 비완화

의료 연구로 나누었을 때, 완화의료 연구가 전체에서 

차지하는 비율이 2004년 0.81%였던 것이 2009년에는 

0.69%로 상대적인 편수는 오히려 감소하고 있음을 보고

하였다. 또한, 완화의료 연구에 대한 세부분석에서 몇 

가지 문제점을 지적하였는데 첫째, 환자를 대상으로 한 

연구가 전체의 84%였고, 주제 면에서도 신체적 증상이 

전체의 53% (그 중 절반이상이 통증과 장폐쇄에 국한)

를 차지하는 등, 그 대상이나 주제가 너무 편중되어 있

었다는 점 둘째, 원저 2편에 종설이 한편 꼴로 원저가 

차지하는 비중이 너무 낮고, 원저의 절반가량이 증례보

고였으며, 그 중 무작위 대조 연구는 6%밖에 차지하지 

않아 이 분야에 있어서는 실제 임상에 적용할 수 있는 

내용이 적다는 점을 들었다.

2) 문제점

(1) 모호한 정의: 학문의 명칭은 그 학문의 기본적인 

개념과 관점 그리고 나아갈 방향까지 내포한다. 종양학

(oncology)은 병리학에 근거하여, 내분비학(endocrinology)

은 신체기관에서 유래하여, 그리고 노인의학(geriatrics)은 

연령에 기반하여 명명되었다. 하지만, 완화의학은 완화

(palliation)라는 상당히 모호한 개념에서 시작되었고, 아

직도 그 명칭에 대한 이견이 있어 여러 연구에서 다양

한 명칭으로 사용되고 있다(7). 지금까지 어느 정도 합

의가 된 것은 완화의료의 목표가 삶의 질을 높이고 고

통을 줄이는 것이라는 점, 대상이 환자뿐 아니라 그 가

족까지 포함된다는 점, 그리고 여러 전문분야적 접근

(multidisciplinary approach)이 필요하다는 점 등이고, 아직

도 논란이 되고 있는 것은 과연 어느 정도의 여명이 있

는 환자를 그 대상으로 할 것인지, 어떤 의학적 상태까

지 포함할 것인지, 그래서 결국 어느 시점부터 개입을 

해야 하는지에 대한 것이다(7).

(2) 세부영역(domain)의 불일치: 연구의 표준화를 위해

서는 무엇보다 세부영역에 대한 통일된 합의가 필요하

다. 약 10년 전부터 유럽과 미국 그리고 일본을 주축으

로 한 여러 그룹에서 다양한 목록을 제안한 바 있으나

(8-11), 아직도 전문가 간 이견이 있는 상태이다. 가장 

최근에 발표된 문헌에서는, ‘quality of life’, ‘needs 

assessment of patients and relatives’, ‘resource assessment’, 

‘surveillance of decision making process’, ‘symptom control’, 

‘spiritual well-being’으로 주요 목록을 분류한 바 있다(12).

(3) 다양한 도구: 2009년까지 이 분야에서 발표된 연구

들의 결과물에 대한 문헌고찰이 최근 발표되었는데, 가

장 많이 다루어진 연구주제는 환자들의 ‘삶의 질’이었

고, 이에 사용된 도구는 무려 80가지에 달했다(13). 또
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Figure 1. Points of quality of life 
concerns along the breast cancer care 
continuum. DCIS denotes ductal carci-
noma in situ. Source: Ganz PA. Qual-
ity of Life Across the Continuum of 
Breast Cancer Care. Breast J 2000;6: 
324-30. Copyright ⓒ 1999-2011 John 
Wiley & Sons, Inc. Reprinted with 
permission of John Wiley & Sons, Inc.

한, 이러한 도구들은 특정 세부영역에 치중되었을 뿐 

아니라, 표준화되어 있지 않거나 타당도가 검증되지 않

은 도구들이 사용되어 연구 간 비교를 불가능하게 만든

다는 점을 지적한 바 있다. 이 연구에서 권고한 표준화 

및 타당도가 검증된 도구들의 목록은 Table 1과 같다.

2. ‘삶의 질’ 측정의 임상적 의의

이미 여러 연구에서 환자의 ‘삶의 질’은 주요 예후 예

측인자로 자리매김 하였으며(5), 치료 효과의 판정에 있

어서도 기존의 종말점과 더불어 중요한 지표가 되었다. 

1997년 식욕유발제(orexigenic agent)의 효과를 살펴본 연

구에서, 식욕의 항진으로 인해 예상되었던 체중이나 체

지방 지표의 증가, 또는 영양상태를 반영하는 혈액학적 

표지자의 호전은 유의한 결과를 나타내지 않았던 반면, 

환자의 ‘삶의 질’ 지표는 용량에 비례하여 증가하는 경

향을 보였다(14). 이후 여러 임상연구에서 ‘삶의 질’ 지

표를 연구의 이차 종말점(secondary endpoint)으로 선정하

고 있다. 이 외에도, 보건학적 측면에서 중요시 되고 있

는 비용-효과 분석에서 Quality adjusted life years (QALY)

를 산출하는데 중요한 요소가 된다.

보다 임상적인 측면에서는 무엇보다 환자가 선호한

다는 점인데, Detmar 등은 환자의 대부분이 자신의 신

체적, 정신적, 사회적 문제에 대해 의료진과 논의하는 

것을 바라고(15), ‘삶의 질’을 측정하는 것 자체가 의료

진이 환자의 상태를 파악하는데 도움이 된다고 하였다

(16). 나아가 측정자체로 인해 특히, 환자의 심리상태에 

매우 긍정적인 영향을 미치는 것으로 알려져 있다(17).

3. ‘삶의 질’ 연구를 위한 전략

1) 일반적인 원칙: 우선 진행하고자 하는 연구에서 ‘삶

의 질’을 측정하는 것이 과연 의미가 있는지에 대해 점

검을 해야 한다. 그리고, 측정을 하기로 결정하였다면, 

‘삶의 질’의 세부항목 중 어떤 면을 측정할 것인지, 그

리고 어떠한 기전에 의해 ‘삶의 질’이 변화할 것인지에 

대한 명확한 가설을 세워야 한다. 예를 들어, 오심의 치

료에 있어 약물치료와 행동치료의 효과를 비교 분석하

는 연구에서 영적 측면의 ‘삶의 질’을 측정하는 것은 바

람직하지 않다.

2) 도구 선정: 앞서 언급한 수많은 도구들 중 어떤 것

을 선정하느냐 하는 것은 연구의 질을 결정하는 매우 

중요한 요소이다. 설문은 크게 일반 설문(generic), 질병

관련 설문(disease-specific), 세부항목 설문(domain-specific)

으로 나눌 수 있는데, 일반 설문은 질병이나 상태의 유

무에 따른 비교 연구에서는 유용하나, 같은 질병상태 

내에서의 비교 연구에서는 적절치 않다. 예를 들어, 암

환자와 비암환자의 ‘삶의 질’ 비교연구에서는 적절하지

만, 전이성 뼈 통증환자에서 특정 중재술의 유무에 따

른 ‘삶의 질’ 비교연구에서는 사용하지 않는 것이 좋다. 

이 때는 암환자에 특화된 질병관련 설문 하나와 세부항

목 설문 중 통증관련 설문 하나 정도를 측정하는 것이 

바람직하다. 너무 많은 설문을 연구에 포함시키는 것은 

환자나 연구자 모두에게 부담이 된다. 다음으로는 타당

도가 입증된 설문을 선택해야 하는데, 앞서 언급한 

Table 1을 참고하고, 추가적으로 도움이 될 만한 웹 페이

지(http://www.chcr.brown.edu/pcoc/toolkit.htm)를 소개한다. 

Teno에 의해 만들어진 Toolkit of Instruments to Measure 

End-of-life care (TIME)는 1967년부터 2000년까지 발표된 

1,000여 개의 문헌을 토대로 가장 적절한 설문을 선정

하여 개시하고 있으며, 계속 갱신되고 있다(18).

3) 고려할 점

(1) 대상자의 특성: 설문지를 이용한 연구에서 중요하

게 고려해야 할 사항 중 하나는 대상자의 순응도 이다. 

특히, 완화의료 연구에서 설문에 참여하지 못하는 환자

는 우연히 선정되는 것이 아니라, 가장 나쁜 건강상태 
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혹은 가장 짧은 여명을 반영할 개연성이 매우 높기 때

문에 선택 치우침(selection bias)의 오류를 범할 수 있다. 

또한, 증상발현이 매우 다양한 복잡하고(19), 환자의 질

병상태에 따라 기대치가 달라질 수 있음을 염두에 두어

야 한다(Figure 1)(20).

(2) 인식의 전환: 만성질환을 갖고 있는 환자가 일반인

에 비해 더 높은 삶의 질을 보인다거나 환자가 그들의 

보호자보다 현재 상태에 대해 더 만족하는 등 객관적으

로 예측되는 결과와 상반된 현상이 적지 않게 발생한

다. 이는 ‘삶의 질’의 개념이 얼마나 복잡하고 그것에 

미치는 인자들이 얼마나 다양한지에 대한 반증이기도 

하다. 이러한 현상을 이해하는 데 도움이 될 만한 몇 가

지 이론을 소개한다.

① Calman’s gap: 코넬대 심리학과 연구팀에서는 1992

년 바르셀로나 올림픽 메달리스트의 표정을 분석한 결

과 그들이 느끼는 기쁨의 정도는 금메달 다음으로 은메

달이 아닌 동메달 순이었다는 연구 결과를 발표한 바 

있다(21). 즉, 처한 상황에 따라 또는 환자 개인의 성향

에 따라 그 기대치가 다르고 그로 인해 같은 성과를 보

이더라도 그 만족도는 달라질 수 있으며(22), 절대적인 

성과를 높이는 노력 못지않게 이러한 차이를 줄이는 것

이 삶의 질을 향상시키는 주요 요인이라는 점을 인식해

야 한다.

② Response shift vs. implicit theories of change: 만성신

부전 환자가 신장이식을 앞두고 그들의 삶의 질을 평가

했을 때 5점이었으나, 신장이식 후 그들이 건강을 되찾

았을 시점에 신장이식 전의 상황을 회상하며 그 당시의 

삶의 질을 평가했을 때 3점이었으며, 이 수치는 정상인

에게 본인이 만성신부전 환자라 상상하고 삶의 질을 평

가하라고 했을 때의 점수와 같은 것이었다(23). 이러한 

현상을 두고 response shift theory에서는(24), 신장이식 전 

환자들은 그들의 건강상태에 적응하여 현재의 상황을 

전제로 한 상태에서 삶의 질을 평가했기 때문에 상대적

으로 더 높은 만족도를 느꼈다고 설명한다. 한편, Im-

plicit theories에서는(25), 환자들은 과거의 상태를 전혀 

기억하지 못하고 오로지 현 상태를 기준으로 판단할 뿐

이며, 단지 그들이 신장이식 전 상태에서 그들이 느꼈

던 고통이 가치 있었다는 확신 때문에 신장이식 후에 

더 낮게 평가한다는 것이다.

(3) 통계기법 활용

① 결측치 보정: 앞서 언급한 대상자의 특성으로 인

해 완화의료연구에서 결측치의 발생이 무작위가 아닌 

경우가 적지 않다. 이러한 경우, 결측치가 발생한 자료

를 제외하여 분석하면 잘못된 결론에 도달할 가능성이 

높다(26). 따라서 결측치를 보정한 분석으로서 imputation

을 이용한 통계분석을 실시하도록 한다. Imputation에는 

simple imputation과 multiple imputation이 있다. Simple 

imputation은 결측치를 자료의 평균값(또는 조건부 평균

값)으로 모두 대체하여 하나의 data set을 생성한 후 분

석을 실시한다. 분석 과정이 단순 명료한 반면 결측치

의 불확실성이 고려되지 않아 표준오차를 과소 추정하

는 문제가 있다. Multiple imputation은 각 결측치를 대체 

가능한 값들로부터 무작위 추출을 통해 정한다. 따라서 

결측치가 다양한 값으로 대체 가능하여 여러 개의 data 

set이 생성될 수 있다. 일반적으로 3∼5개의 data set을 

생성한 후, 각 data set에 대한 분석 결과를 결합하여 최

종 결론을 도출해 낸다(27). Multiple imputation은 무작위 

추출이 관여되어 결측치의 불확실성이 분석에 반영된 

것으로 이해될 수 있다. 분석 결과의 유의성에 있어서

는 일관된 결론을 보여주지만, 예를 들어, 통계치가 분

석할 때마다 항상 동일하지 않을 수 있으므로 통계치의 

미세한 불일치로 인한 혼란에 주의하도록 한다.

② 설문문항 관리: 전통적으로 문항의 척도는 개발자

의 경험과 판단에 의해 선정되고, classical test theory 

(CTT)에 기반한 신뢰계수(Cronbach’s coefficient α)를 산

출하여 그 적절성을 판단해 왔다. 하지만 ‘삶의 질’과 

같이 심리 상태를 측정하는 도구, 특히 ‘여러 문항’의 

존재로 인해 응답 bias 또는 무응답이 많이 발생할 가능

성이 있는 대상을 상대로 하는 설문 도구의 개발에 더 

체계적인 접근법이 요구되고 있다. Item response theory 

(IRT)는 개인의 문제해결능력에 따른 설문항목에서의 

응답관련성과 설문문항의 난이도, 변별력 등의 특성을 

계량화하여 설문조사의 효율은 극대화하면서 설문문항 

수의 최소화를 도모하는데 유용한 도구로 사용될 수 있

다(28). CTT에 의한 설문문항 개발은 매우 간편하게 사

용할 수 있는 반면 IRT는 분석에 있어 요구되는 가정의 

성립 하에 매우 효율적인 분석이 가능하다는 점이 특징

이다.

③ 통계적 차이 vs. 임상적 차이: 통계분석을 이용하

여 연구를 하는 궁극적 이유는 그 결과를 임상에 적용

하기 위함이다. 여타 많은 연구에서 통계적 차이를 임

상적 차이와 동일시하여 해석하는 경향이 다분한데, 

‘삶의 질’ 연구와 같이 상당히 주관적인 개념이 가미된 

결과물을 해석할 때는 보다 주의가 요한다(29).

­ Anchor-based method: Minimal important differences (MID)

라는 주관적인 지표를 도입하여, 임상적 유의성을 
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나타내는 통계기법

­ Distribution-based method: 효과의 크기를 보다 세분

화하여 표준편차의 정도에 따라 임상적 의미를 부

여하는 통계기법

결      론

완화의료에서 ‘삶의 질’은 가장 핵심적인 개념이며, 

본 고에서 다룬 내용들이 향후 ‘삶의 질’연구에 도움이 

되길 기대한다. 아울러, 연구를 하는 궁극적 목적은 그 

결과물을 임상에 적용하는 것임을 명심하고, 현재 연구

에서 사용되고 있는 수많은 ‘삶의 질’ 측정도구들 중 과

연 어떤 것이 임상적용에 적합한가에 대한 논의가 있어

야 하겠다. 또한, 인간이 경험하는 ‘삶의 질’을 - 단지, 

객관적인 재현을 위해 단순히 수치화하였을 뿐인 - 임

상에서 어떻게 해석하고 받아드릴 것인지에 대한 성찰 

또한 필요해 보인다.

요      약

과거 수십 년에 걸쳐 ‘삶의 질’은 의학의 분야를 막론

하고 임상과 연구 모두에서 그 중요성이 더해 가고 있

다. 완화의료는 환자와 그 가족의 삶의 질 향상시키기 

위한 활동으로 정의되며, 그들의 삶의 질 향상이 완화

의료의 가장 중요한 목표이다. 하지만, 이질적인 정의, 

세부항목의 불일치, 도구의 다양성 등으로 인해 연구간 

비교가 어려운 실정이다. 본 고에서는 지금까지의 연구

동향과 문제점, 그리고 그 해결책에 대해 논의해 보았

으며, 향후 완화의료분야 연구에 도움이 되리라 확신한

다.

중심 단어: 완화의료, 결과평가, 삶의 질
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