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서      론

뇌전증은 아동기에서 가장 흔히 동반되는 신경질환 중 하

나로, 국내 보고에 의하면 뇌전증 유병률은 1000명 당 4명으

로 추정된다. 뇌전증 발병은 18세 미만에서 40% 이상으로 소

아청소년 시기에 발병이 많고, 어린 나이일수록 활동성 뇌전증 

비율이 높으며, 20세까지는 점차 감소하는 경향을 보였다.1) 

뇌전증은 간질발작 증상 외에도, 인지기능, 교육, 가족, 교우

관계, 직업 등 다양한 측면에 영향을 미친다. 뇌전증은 정신건

강의학적 문제에 미치는 영향이 큰데, 뇌전증이 있는 소아청

소년에서 정신질환이 동반된 경우는 51%까지 보고되어,2) 정

상 아동뿐 아니라 당뇨병과 같은 만성질환을 앓고 있는 어린

이에 비해 정신질환의 동반 이환율이 높게 나타났다.3) 뇌전증 

소아청소년에서 흔히 나타나는 정신건강의학적 문제는 전반

적 발달장애, 정신지체, 학습장애, 우울, 불안, attention defi-

cit/hyperactivity disorder(ADHD), 정신증, 행동문제, 수면

장애 등이 있다.4)5) 이 중 전반적 발달장애 및 정신지체가 있는 

뇌전증 소아를 제외하면 정신질환의 동반 이환률이 51%에서 

40%로 감소되더라도,2) 우울증은 11~60%, 불안은 19~45%, 

ADHD는 25~30%, 정신증은 2~8%로 뇌전증이 있는 경우 정
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신질환의 유병률은 매우 높다.6)7) 또한 뇌전증 소아의 우울, 불

안증상을 인식할 수 있는 전형적인 증상 외에도 파괴적인 행

동, 과민성 등의 증상도 흔하게 나타난다.7)

삶의 질이란 개인의 복지나 행복의 정도를 말하는데, 이 중 

건강 관련 삶의 질은 개인의 생활에 질병이 어떠한 영향을 미

치는지에 대한 인식을 말한다. 만성 질환은 지속적으로 개인

의 생활에 부정적인 영향을 미칠 수 있어 삶의 질에 큰 영향

을 미치게 되는데, 이중에서도 특히 뇌전증은 삶의 질 저하가 

큰 만성질환이다.8) 또한 뇌전증 환자에서 정신질환의 동반 이

환율이 높으며 이로 인해 사회적 적응의 어려움과 삶의 질 저

하가 더 심하다고 보고되어, 뇌전증 환자에서 동반된 정신질

환은 임상적으로 중요해지고 있다.8) 따라서 뇌전증 환자의 삶

의 질을 향상시키기 위해서는 뇌전증 환자의 생활에 영향을 

미치는 정신건강의학적 요인을 같이 치료하는 것이 중요하게 

여겨지고 있다.

뇌전증은 소아기에 발병하고 만성화되는 경과를 많이 보이

기 때문에 뇌전증 소아의 부모도 양육과 치료에 있어서 상당

한 스트레스를 받게 된다. Schieve 등9)은 2005년 질병 통제 

예방 센터에서 뇌전증을 비롯한 특수 건강 상태의 아동을 돌

보는 부모와 건강한 아동 부모의 스트레스 수준을 비교하였

는데, 특수 건강 상태의 아동을 돌보는 부모의 스트레스가 44%

라는 것을 발견했고, 뇌전증을 대상으로 한 Cushner-Wein-

stein 등10)도 부모의 스트레스가 45%로 유사한 결과를 보고하

였다. 또한 이전 연구에서는 아동의 삶의 질뿐 아니라 뇌전

증 환아의 가족의 삶의 질 저하도 보고하였는데, 새롭게 뇌전

증을 진단받은 환아의 부모 또는 진단 받은 지 1년 후 뇌전증 

환아의 부모가 평가한 가족의 삶의 질이 건강한 아동의 부모

가 평가한 가족의 삶의 질에 비해 유의하게 낮게 평가되었다.11)12) 

특히 뇌전증 아동의 부모는 아동의 안전, 경제 상황, 아동의 

양육을 포함하는 환경적인 영역에서의 가족의 삶의 질 저하

를 보고하였다.13)

본 연구는 뇌전증 소아청소년과 그 가족의 삶의 질을 향상

시키기 위해 뇌전증 소아청소년과 가족의 삶의 질에 어떠한 

요인이 영향을 미치는 지를 알아보고자 하였다. 이를 위해 일 

대학병원에서 뇌전증 치료를 받는 소아청소년과 보호자를 대

상으로 삶의 질을 평가하였고, 이에 영향을 미칠 수 있는 임

상적 요인과 정신건강의학적 문제를 평가하고 연관성을 분석

하였다. 

방      법

대  상

본 연구는 일 대학병원에서 뇌전증으로 진단받고 신경과, 소

아청소년의학과 외래 통원치료를 받는 만 6~17세까지의 환

자 및 가족을 대상으로 하였다. 외래 통원치료 중 환자 및 보

호자에게 동의서를 받은 후, 환자와 보호자가 자가보고식 설

문지를 작성하였고, 환자의 기본 정보와 뇌전증 치료 관련 정

보는 차트와 검사 결과를 확인하였으며, 어머니의 교육 수준 

및 가족의 경제력에 관한 정보는 보호자와의 상담을 통하여 

확인하였다. 환자들 중 연구에서 제외된 경우는 다음과 같은

데, 1) 한국판 웩슬러 지능검사(Korean-Wechsler Intelli-

gence Scale) 결과 IQ가 70 미만인 경우, 2) 유전성 대사 이

상 질환을 진단 받은 경우, 3) 뇌 자기공명영상(MRI)에서 명

백한 뇌 손상이 있거나 뇌 수술을 받은 경우, 4) 의사소통이

나 설문지 작성이 불가한 경우, 5) 경련이 조절되지 않는 심한 

뇌전증 소아청소년의 경우를 연구에서 제외하였다. 본 연구

는 동일한 기관의 기관생명 윤리심의위원회(Institutional re-

view board)의 승인을 받아 진행되었다(IRB No. 13-01A-05).

평가 방법

뇌전증 소아청소년이 자가보고식 설문지로, 우울(Children’s 

Depression Inventory, CDI), 불안(Korean-Revised Chil-

dren’s Manifest Anxiety Scale, K-RCMAS)을 작성하였고, 

보호자는 삶의 질(Impact of Childhood Illness Scale, ICIS), 

행동문제(The Child Behavior Checklist, CBCL), 주의력 

문제(Abbreviated Conners Parent Rating Scale Revised, 

CPRS-R), 불안(State-Trait Anxiety Inventory, STAI), 스트

레스(Questionnaire on Resources and Stress-F, QRS-F) 척

도를 작성하였다.

Impact of Childhood Illness Scale(ICIS) 

Hoare가 1986년, 1993년에 개발한 설문지로서 질병이 환

아와 가족에게 미치는 영향을 측정하기 위하여 개발하고 검

증된 평가 도구이다.14-16) 본 연구에서 이를 국문으로 번안하

였는데, 우선 영문 ICIS의 개별 문항을 신경과 전문의와 간호

사가 1차로 번안하였고, 정신과 전문의와 임상심리 전문가가 

이를 검토, 수정하여 합의된 문구를 채택하여 사용하였다. 

ICIS는 30가지 질문으로 이루어져 있고, 다음 4가지 항목으

로 구성된다 ; 1) 뇌전증과 그 치료에 대한 영향(1~5번 문항), 

2) 아동의 발달 및 적응에 대한 영향(6~15번 문항), 3) 부모에 

대한 영향(16~20번 문항), 4) 가족에 대한 영향(21~30번 문

항). 각 질문에 대해 문제의 빈도(frequency dimensions)와 중

요성(importance dimensions)의 2가지 차원을 고려하였다. 

문항별 점수는 0~2점이고, 2가지 차원 점수인 0~60점의 합

계로 계산하여 최대 총점은 120점이다. 높은 점수는 부모가 

인식하는 문제의 빈도 및 중요성이 높다는 것을 의미하고, 환
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아 및 가족의 삶의 질이 저하되었음을 의미한다. 즉 ICIS는 

부모와 가족이 서로 영향을 주고받는 측면을 자세히 확인할 

수 있는 도구로서, 부모가 인식하는 가족의 삶의 질을 의미

한다.

아동행동평가척도(The Child Behavior Checklist, CBCL)

Achenbach와 Edelbrock17)에 의해 개발된 척도로 아동 및 

청소년의 행동문제를 평가하기 위해 고안되었으며, 국내에서 

표준화 및 타당성 연구가 이루어졌다.18) 문제행동증후군 척도

는 총 119개의 문항으로 구성되어 있으며, 각 문항은 3점 Lik-

ert 척도(0점 = ‘전혀 없다.’, 1점 = ‘가끔 혹은 때때로 그렇다.’, 

2점 = ‘자주 혹은 매우 그렇다.’)이고, 부모나 교사가 제공한 정

보를 기반으로 하여 최근 6개월간의 아동의 행동문제를 평

가한다. 문제행동증후군 척도는 크게는 총 문제행동(total 

behavior problems), 내재화(internalizing) 문제, 외현화(ex-

ternalizing) 문제로 나뉘고, 8개의 소척도인 위축(withdrawn), 

우울/불안(anxious/depressed), 신체증상(somatic com-

plaints), 사고 문제(thought problems), 비행(delinquent be-

havior), 공격적 행동(aggressive behavior), 주의력 문제(at-

tention problems), 그리고 사회적 문제(social problems)로 구

성된다. 이 중 내재화 문제로 평가되는 소척도는 위축, 우울/

불안, 신체증상이고, 외현화 문제로 평가되는 소척도는 비행, 

공격적 행동이 있다. 본 연구에서는 총 문제행동 점수(total 

behavior problems score)와 8개 소척도를 사용하였고, 원점

수를 연령과 성별에 따라 t 점수로 변환시켜 사용하였다. 총 문

제행동 점수와 8개의 소척도를 변수로 상관분석을 시행하였

으며, 총 문제행동 점수로 단순선형회귀분석을 시행하였다.

장애 아동 부모 스트레스(Questionnaire on Resources 

and Stress, QRS)

Halroyd19)에 의해 개발된 발달지연 또는 지적장애 아동의 

가족에서 스트레스를 측정하는 척도로, 총 285문항으로 고

안되었다. 그러나 길이가 길어 널리 쓰이지 못하다가 Fried-

rich 등20)이 짧은 형식인 QRS-F를 고안하여 보다 널리 쓰이

게 되었고 본 연구에서도 QRS-F를 사용하였다. 총 52문항

으로 구성된 부모 평가로, 가족문제(family problem), 비관론

(pessimism), 아동 특성(child characteristics), 신체의 무능

력(physical incapacity)이라는 4가지 하위 구성요소로 되어

있다. 가족문제는 부모 및 가족에 대한 장애 아동의 영향을 

의미하고, 비관론은 아동의 미래에 대한 부모의 비관적 믿음

을 의미하고, 아동 특성은 부모의 요구와 관련한 아동의 특

성을 의미하며, 신체의 무능력은 아동이 활동을 수행할 수 

있는 범위를 의미한다.

Conners 부모용 평가척도(Conners Parent Rating Scale, 

CPRS)

Conners21)에 의해 개발된 ADHD 아동의 주요 증상을 평

가하는데 널리 쓰이는 행동평가척도이다. 본 연구에서는 단축

형 Conners 부모용 평가척도(CPRS-R)를 사용하였는데, 이 

척도는 부모가 가장 빈번하게 보고한 10개의 문항으로 구성

되어 있고,22) 이를 국내에서 표준화하였다.23) 부모가 아동의 

행동증상을 0~3점(0 = ‘전혀 없음’, 1 = ‘약간’, 2 = ‘상당히’, 3 

= ‘아주 심함’)으로 평가하며 모든 점수를 합산하여 총점을 

계산한다. 최대 총점 30점이며, ADHD의 부모 평가치는 16

점이 기준이 된다. 

상태·특성 불안 척도(State-Trait Anxiety Inventory, 

STAI)

성인의 상태 및 특성불안의 평가를 위한 도구이며,24-26) 국

내에서는 Kim과 Shin27)이 한국어로 번안하였다. 이 척도에

서 불안은 개념적, 현상학적으로 상태불안 및 특성불안으로 

나뉘는데, 상태불안은 특수한 상황에서 긴장, 걱정, 두려움, 

자율신경계 기능항진 등이 야기되는 일시적인 감정 상태로 정

의하였고, 특성불안은 불안을 일으키는 경향성, 즉 한 개인이 

지니고 있는 개인적인 특성으로서의 불안으로 정의하였으며, 

이들을 평가할 수 있도록 척도를 구성하였다. 이 척도는 상태

불안척도 20문항, 특성불안척도 20문항으로 구성되어 있으

며, 4점 Likert 척도(1 = ‘거의 그렇지 않다.’, 2 = ‘가끔 그렇다.’, 

3 = ‘자주 그렇다.’, 4 = ‘매우 그렇다.’)로, 최저 20점에서 최고 

80점으로 총점을 계산한다. 이때 높은 점수는 더 큰 불안을 

의미한다. 

소아우울척도(Children’s Depression Inventory, CDI)

Kovacs28)가 아동의 우울 정도를 측정하기 위해 Beck의 우

울척도를 소아청소년 연령에 맞게 수정한 척도이며 총 27문항

으로 구성된 자기보고식 검사로 Cho와 Lee29)가 한국어로 번

안하였다. 각 문항당 0~2점(0 = ‘나는 가끔 슬프다.’, 1 = ‘나는 

자주 슬프다.’, 2 = ‘나는 항상 슬프다.’)으로 측정되어 최대 총

점 54점이며, 높은 점수일수록 더 심한 우울로 해석된다.

아동발현불안척도(Revised Children’s Manifest Anxiety 

Scale, RCMAS)

Reynolds와 Richmond30)가 아동의 불안을 측정하기 위하

여 개정한 평가도구로, 본 연구에서는 Choi와 Cho31)가 번안

한 한국어판 아동발현불안척도(K-RCMAS)를 이용하였다. 

RCMAS는 보다 성격적인 특성의 불안 측정에 유용한 자가

보고식 검사이다. RCMAS는 지능이 낮거나 보다 어린 아동
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에서도 실시할 수 있다는 장점이 있어, 쉽게 드러나지 않아 관

찰되기 어려운 불안을 확인할 수 있다. 총 37개 항목으로 구

성되며 자신에 대해 어떻게 생각하고 느끼는지를 ‘예/아니오’ 

중에서 선택하여 답하도록 되어 있다.

분  석

총 63명의 연구 참여자 중 뇌전증 소아청소년과 가족의 삶

의 질과 변수들 간의 연관성을 확인하기 위하여 변수의 종류

에 따른 독립 t 검정(t-test), 일원분산분석(one way analysis 

of variance), 상관분석(Pearson correlation analysis)을 시

행하였다. 기초분석에서 연관성을 보인 변수로 단순선형회귀

분석(univariate linear regression analysis)과 다중회귀분석

(stepwise regression analysis)을 시행하였다. 통계 분석은 

Window용 SPSS 20.0(IBM corp., Armonk, NY, USA)을 

이용하였고, 통계적 유의 수준은 p ＜ 0.05으로 하였다.

결      과

연구 대상자의 사회인구학적 특성 및 임상적 변인

대상자의 나이는 만 6~17세(12.17 ± 3.27)였으며 총 63명 중 

남아가 35명으로 여아보다 더 많았고 성별에 따른 ICIS 총

점의 통계적 차이는 없었다. 또한 경제적 수준이나 환아 어머

니의 교육 수준에 따른 ICIS 총점의 유의한 차이가 없으므로 

삶의 질에 유의한 영향을 미치지 않음을 예측할 수 있었다.

뇌전증이 발병한 나이는 만 5~12세(8.73 ± 3.40)이며 뇌전

증의 평균 이환 기간은 3년(2.51 ± 1.83)이었다. 뇌전증 환아 

중 1년 내에 경련을 보였던 활동성 뇌전증(active epilepsy) 소

아청소년은 총 40명이었으며 비활동성 뇌전증 환아에 비해 

ICIS 총점의 유의한 차이를 보이지 않았다. 또한 뇌전증의 

종류에 따른 ICIS 총점의 유의한 차이는 없었다(표 1).

뇌전증 환아 및 가족의 삶의 질과 뇌전증 환아 및 

가족의 정신심리적 요인과의 연관성

ICIS 총점은 환아의 나이, 발병 연령, 치료기간, 환아의 IQ, 

환아의 CDI, 환아의 RCMAS와는 상관성이 없었지만, 부모

의 QRS(r = 0.564, p ＜ 0.01), 뇌전증 환아의 CBCL(total be-

havior problems score)(r = 0.503, p ＜ 0.01)과 유의한 양의 

상관관계를 보였다. 문제행동증후군 척도 중 하위 항목을 살

펴봤을 때는 주의력 문제(r = 0.517, p ＜ 0.001), 사회적 문제

(r = 0.521, p ＜ 0.001), 위축(r = 0.413, p = 0.001), 사고 문제

Table 1. Socio-demographic and clinical characteristics of subjects

Total Impact of Childhood Illness Scale Score p

Socio-demographic variables
Sex 0.336

Male 35 (55.6) 13.74 ± 12.43
Female 28 (44.4) 16.81 ± 12.29

Age (years) 12.17 ± 3.27 (6-17)

Maternal education 0.562
≤ Middle school 3 (4.8) 15.00 ± 9.54
≥ High school 34 (54.0) 16.64 ± 14.31
≥ College 26 (41.3) 13.12 ± 9.81

Family income (million won) 0.058
Low (≤ 2) 10 (15.9) 20.40 ± 14.74
Middle (2-5) 47 (74.6) 12.91 ± 10.13
High (5 ≤) 6 (9.5) 22.83 ± 19.45

Epilepsy-related variables
Age at epilepsy onset (years) 8.73 ± 3.40 (1-16)

Duration of epilepsy (years) 2.51 ± 1.83 (0-9)

Seizure frequency (past year) 0.347
Seizure-free 23 (36.5) 17.09 ± 12.93
≥ 1 40 (63.5) 13.98 ± 12.06

Type of seizure 0.360
Generalized 32 (50.8) 12.97 ± 9.58
Complex partial 13 (20.6) 15.85 ± 13.14
Others 18 (28.6) 18.17 ± 15.68

Variables are presented as means ± standard deviation (range) or number (percentage)
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(r = 0.402, p = 0.001), 우울/불안(r = 0.380, p = 0.002), 공격

적 행동(r = 0.328, p = 0.009)이 ICIS 총점과 유의한 양의 상

관관계를 보였다. 또한 뇌전증 환아의 CPRS(r = 0.363, p = 

0.004)와 부모의 STAI(r = 0.377, p = 0.003)와도 유의한 양의 

상관관계를 보였다(표 2).

뇌전증 환아와 가족의 삶의 질에 영향을 미치는 요인

ICIS 총점과 연관성을 보이는 변인을 분석하고자, ICIS 총

점과 통계적으로 유의한 상관관계를 보였던 뇌전증 환아의 

CPRS, 부모의 STAI, 부모의 QRS, 환아의 CBCL(total be-

havior problems score)을 독립변수로 하여 단순선형회귀분

석(univariate linear regression analysis)을 시행하였다. 그 

결과 뇌전증 환아의 CPRS(β = 0.363, p = 0.004, adjusted 

R2 = 0.118), 부모의 STAI(β = 0.377, p = 0.003, adjusted R2 = 

0.128), 부모의 QRS(β = 0.564, p ＜ 0.001, adjusted R2 = 

0.307), 뇌전증 환아의 CBCL(total behavior problems score) 

(β = 0.503, p ＜ 0.001, adjusted R2 = 0.241)이 ICIS 총점에 

통계적으로 유의한 영향력을 보였다(표 3).

또한 다중회귀분석(stepwise regression analysis)을 시행

한 결과 부모의 QRS(β = 0.415, p = 0.001, adjusted R2 = 0.345), 

뇌전증 환아의 CBCL(total behavior problems score)(β = 

0.285, p = 0.02, adjusted R2 = 0.345)이 ICIS 총점에 통계적

으로 유의한 영향을 주는 것으로 밝혀져, 뇌전증 환아와 가

족의 삶의 질이 저하됨을 예측할 수 있었다(표 4).

고      찰

본 연구의 목적은 뇌전증 소아청소년과 그 가족의 삶의 질

에 어떠한 요인이 영향을 미치는지를 알아보는 것이었는데, 

그 결과 부모의 스트레스가 클수록, 뇌전증 환아의 행동문제

가 심할수록, 부모의 불안이 높을수록, 뇌전증 환아의 주의력 

문제가 클수록 뇌전증 소아청소년과 그 가족의 삶의 질이 낮

았다. 이 중 부모의 스트레스와 뇌전증 환아의 행동문제가 뇌

전증 소아청소년과 그 가족의 삶의 질에 독립적으로 유의한 

Table 3. The univariate linear regression analysis for significant predictors of the quality of life of epilepsy children and adolescent and 
family

B SE β t p VIF

CPRS 0.919 0.304 0.363 3.022 0.004 1.000
Adjusted R2 0.118

STAI 0.227 0.073 0.377 3.130 0.003 1.000
Adjusted R2 0.128

QRS 1.404 0.265 0.564 5.293 0.000 1.000
Adjusted R2 0.307

CBCL-total behavior problems 0.649 0.144 0.503 4.509 0.000 1.000
Adjusted R2 0.241

CBCL : The Child Behavior Checklist, CPRS : Conners Parent Rating Scale, QRS : Questionnaire on Resources and Stress, STAI : 
State-Trait Anxiety Inventory, SE : Standard errors, VIF : Variance inflation factor

Table 2. Correlations between quality of life and clinical and psychological factors

Age
Age of 
onset

Duration 
of Tx.

IQ ICIS CPRS STAI CDI RCMAS QRS

Age 1
Age of onset 0.701† 1
Duration of Tx. 0.090 -0.353† 1
IQ -0.235 0.052 -0.280* 1
ICIS -0.016 0.026 0.023 -0.098 1
CPRS -0.142 -0.012 0.052 -0.192 0.363† 1
STAI 0.034 0.104 -0.058 0.178 0.377† 0.444† 1
CDI 0.137 0.057 0.173 -0.315* 0.227 0.201 0.253* 1
RCMAS 0.163 0.192 0.014 -0.079 0.104 0.138 0.403† 0.745† 1
QRS 0.096 0.115 0.154 -0.312* 0.564† 0.464† 0.491† 0.286* 0.174 1
CBCL-
  total behavior problems

-0.163 -0.008 -0.036 -0.157 0.503† 0.644† 0.475† 0.249 0.204 0.502†

* : p ＜ 0.05, † : p ＜ 0.01. CBCL : The Child Behavior Checklist, CDI : Children’s Depression Inventory, CPRS : Conners Parent Rat-
ing Scale, ICIS : Impact of Childhood Illness Scale, QRS : Questionnaire on Resources and Stress, RCMAS : Revised Children’s Mani-
fest Anxiety Scale, STAI : State-Trait Anxiety Inventory, Tx. : Treatment 
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영향을 미치는 요인이었다.

뇌전증 소아청소년의 성별, 나이, 부모의 교육 정도, 가족의 

경제적 상태 등 사회인구학적 변수는 뇌전증 소아청소년과 부

모의 삶의 질과 유의한 연관성을 보이지 않았다. 또한 뇌전증

에 이환된 나이 및 기간, 뇌전증의 활동성, 뇌전증의 종류 등 

임상적 요인도 유의한 연관성을 보이지 않았다. 이전 연구에

서 발병 연령이 낮을수록, 치료 기간이 길수록, 현재 경련 횟

수가 많을수록, 복합 약물요법을 받을수록 ICIS 총점이 높다

는 결과가 있었고,32) 실제로 ICIS는 신경학적인 측면을 잘 평

가한다는 장점이 특징임에도 본 연구에서는 임상적 요인은 

유의한 연관성을 보이지 않았다. 본 연구에서는 대상자를 선

정할 때 뇌 손상이 있거나 경련 조절이 되지 않는 환아는 배

제하였기 때문에 상대적으로 심한 증상을 보이는 환아는 대

상자에 포함되지 않았을 가능성이 있어 결과에도 영향을 미

쳤을 것이라고 추측해볼 수 있다. 

뇌전증 소아청소년과 가족의 삶의 질은 뇌전증 소아청소년의 

우울감과 불안증상과는 연관성을 보이지 않았다. Cianchetti 

등33)은 뇌전증 소아청소년이 자가보고식 검사(Scale di Auto-

somministrazione per Fanciulli e Adolescenti)를 통해 시행

한 우울감은 환아와 가족의 삶의 질 저하와 유의미한 상관관

계가 있으나, 불안증상은 환아와 가족의 삶의 질 저하와 유의

미한 상관관계는 없다고 보고했다. 반면, Eddy 등34)은 뇌전증 

아동에서 우울증상은 환아의 삶의 질에 유의한 상관관계가 

없는 반면 불안증상은 환아의 삶의 질에 유의한 상관관계가 

있다고 보고하였다. 

뇌전증 소아를 대상으로 우울감과 불안증상을 조사한 연구

에서도 Ettinger 등7)은 7~18세의 뇌전증 환아 44명 중 26%가 

중증 우울증상을 보였고, 16%는 중증 불안증상을 가졌다고 

보고했다. 이 외의 연구에서도 뇌전증 소아의 23~26%에서 우

울증상을 보고하였고,35) 12~18세의 뇌전증 청소년에서 평균 

상태 불안, 형질 불안 및 우울 점수가 대조군보다 유의하게 높

았다.6) 반면 소아 뇌전증에서 우울증의 발병 빈도가 높지 않

다는 연구 결과도 있고,6)35) 국내 다른 연구에서도 소아 뇌전증 

환아에서 정상 대조군에 비해 우울 및 불안증상이 유의하게 

심각하지 않다고 보고했다.4)

본 연구에서 소아청소년의 우울감과 불안증상은 자가보고

식 검사로 평가했는데 소아청소년이 스스로의 정서적 상태나 

불편감에 대해 잘 인식하지 못해서 실제보다 저평가했을 가

능성이 있고, 실제 우울감과 불안증상 자체가 심하지 않았을 

수도 있다. 또한 삶의 질에 대한 평가는 부모가 하였기때문에 

부모가 인식하는 것과 소아청소년 환아가 인식하는 것의 차

이가 연구 결과에 영향을 미쳤을 수도 있을 것이다. 

뇌전증 환아의 우울감, 불안증상과 같은 심리적 요인은 뇌

전증 환아와 부모의 삶의 질에 연관성을 보이지 않았던 것에 

비해 주의력 문제, 행동 문제는 유의한 연관성을 보였다. 

뇌전증 소아청소년에서 주의력과 집중력 저하는 많이 보고

되는 문제로,36)37) ADHD는 소아 뇌전증에서 가장 흔한 정신질

환 중 하나이다.38) 이전의 연구에 따르면 뇌전증 소아와 ADHD 

소아에서 삶의 질이 낮게 평가되는데,39-41) Sherman 등39)은 

심각한 뇌전증을 가진 환아에서 ADHD가 있으면 삶의 질이 

2~4배 더 낮아진다고 보고하였다. 원발성 ADHD와 뇌전증

과 ADHD를 동시에 진단받은 그룹을 비교한 다른 연구에서

도 뇌전증과 ADHD가 동반된 환아에서 삶의 질이 더 낮았

다.42) 뇌전증의 만성적인 경과, 학습 문제 및 발작에 대한 두려

움이 낮은 삶의 질과 관련 될 수 있고,40) ADHD의 핵심 증상

인 부주의함, 과다 활동 및 충동성은 환아의 학업뿐 아니라 

가족, 교우관계, 사회 생활에 전반적인 부정적인 영향을 미친

다.41) 따라서 뇌전증 환아의 주의력 문제는 환아와 가족의 삶

의 질에 부정적인 영향을 미치게 된다.

뇌전증 환아의 행동문제가 뇌전증 환아와 가족의 삶의 질

에 부정적인 영향을 미친다는 본 연구 결과와 같이 Soria 등43)

의 연구에서도 행동문제가 삶의 질에 영향을 미친다고 하였

다. 또한 Sinoo 등44)의 난치성 간질 발작, 발달지연, 음성장애 

등을 특징으로 하는 Dravet syndrome 환자를 대상으로 한 

연구에서도 총 행동문제가 삶의 질에 유의하게 상관성을 보

인다고 보고하였다. 본 연구 대상자의 행동문제 중 하위 항목

을 살펴봤을 때는 주의력 문제, 사회적 문제, 위축, 사고 문제, 

우울/불안, 공격적 행동이 뇌전증 환아와 가족의 삶의 질과 

유의한 상관관계를 보였다. 여러 연구에서 소아청소년 뇌전증 

환아는 주의력을 포함한 기억, 학습 등 인지기능의 문제로 학

업의 어려움을 가지며, 교우관계나 부모와 형제자매관계에서

의 문제도 많이 경험하게 되면서 사회적으로 고립되고 외로움

Table 4. The stepwise regression analysis for significant predictors of the quality of life of epilepsy children and adolescent and family

B SE β t p VIF

QRS 1.037 0.297 0.415 3.493 0.001 1.297
CBCL-total behavior problems 0.382 0.159 0.285 2.397 0.020 1.297

Adjusted R2 0.345
CBCL : The Child Behavior Checklist, QRS : Questionnaire on Resources and Stress, SE : Standard errors, VIF : Variance inflation 
factor



Quality of Life in Children and Adolescents with Epilepsy █ Lee ME, et al

journal.biolpsychiatry.or.kr 85

을 경험하게 된다.37)45)46) 실제로 뇌전증 소아청소년은 스스로 

이상하다고 여기거나 또래들로부터 놀림을 받거나 따돌림을 

경험하면서 뇌전증에 대한 스티그마36)37)47)로 인해 수치심을 

느끼고 자아존중감이 낮아지게 된다.48)49) 이러한 영향으로 많

은 소아청소년 뇌전증 환아의 연구에서 분노,36)37)48-50) 우울

감,36)37)45)46)48-50) 당혹감,36)48)51) 불안감,48)50) 공포감45-49)51) 등의 정

서적 문제를 보고하였다. 뇌전증은 소아청소년의 발달 단계에

서 중요한 학업, 교우관계, 자아정체성 등을 건강하게 획득하

는데 부정적인 영향을 미치며, 이는 성인기까지 영향을 미치

고 어려움이 지속될 수 있다.52) 본 연구에서는 뇌전증 소아청

소년 환아의 행동문제 중 외현화 문제는 상대적으로 적었는

데, Dunn53)의 보고에 따르면, 뇌전증 아동에서 비행, 공격성, 

반항적인 행동이 동반된다는 사례들이 있지만, 품행장애 및 반

항장애가 일반 인구집단에 비해 높지는 않다고 하였다. Wang 

등4)의 국내 연구에서도 뇌전증 아동에서 공격성이 높다고 관

찰 되었으나, 임상적으로 유의한 수준으로 비행, 공격성, 외현

화 문제를 보이는 아동의 비율이 유의하게 높지는 않았다. 또

한 뇌전증으로 인해 행동 및 감정의 통제력을 저하시켜서 외

현화 문제를 일으키지만 특정 질환의 유병률을 증가시키지는 

않는다고 보고하였다. 

본 연구에서 뇌전증 환아의 우울감, 불안증상이 뇌전증 환

아와 부모의 삶의 질과 유의한 연관성을 보이지 않은 것에 비

해, 부모의 불안감이 높을수록 삶의 질이 유의하게 저하되었

다. Williams 등54)은 소아 뇌전증 환아에서 뇌전증 합병증 중

증도가 증가할수록, 부모의 불안이 증가할수록, 발작 조절 수

준이 감소할수록 삶의 질이 현저하게 감소한다고 하였다. Lv 

등11)도 뇌전증 아동의 부모 우울, 불안이 높을수록, 간질 조절

이 안될수록 가족의 삶의 질이 낮다고 보고하였다. Coulter55)

는 뇌전증 아동의 부모는 자녀가 발작을 일으키면 사망할 것

이고, 발작 및 그 치료제인 항경련제를 통해서 지능 상실을 초

래한다는 걱정을 한다고 보고하였다. 이는 불안이 높은 부모

가 자녀의 뇌전증을 과도하게 인식하며 아동의 상태를 잘못 

해석하고 활동 제한을 초래하여 육아 행동에 영향을 줄 수 

있음을 시사한다.54) 따라서 부모의 불안이 높을수록 뇌전증

의 부정적인 측면을 더 크게 인식하고 뇌전증 자녀를 과잉보

호하고 활동을 제한하거나 다른 형제자매들과 다르게 대하는 

문제가 많기 때문에 뇌전증 환아와 가족 모두의 삶의 질을 저

하시킬 수 있다. 

본 연구에서 뇌전증 환아 부모의 스트레스는 뇌전증 환아

와 가족의 삶의 질에 영향을 미치는 독립적인 요인이었는데, 

Camfield 등56)은 2~18세 뇌전증 아동의 가족들의 스트레스

가 증가한다고 하였고, Cushner-Weinstein 등10)의 보고에서

도 뇌전증 환아 부모의 스트레스가 45%에서 나타난다고 보

고하였다. 또한 Iseri 등57)은 뇌전증 아동의 부모에게서 스트

레스 수준을 검사하였을 때 부모의 31.5%에서 외상 후 스트

레스장애로 진단할 만큼 매우 높은 수준의 스트레스가 있음

을 발견했다. 뇌전증 환아 가족의 경우 뇌전증 자체나 치료적 

요인 보다 부모와 가족의 스트레스, 두려움, 걱정, 인지된 오명 

등이 더 삶의 질에 영향을 미친다고 보고하였다.58)

뇌전증의 예측 불가능한 성격과 발작 관련 두려움이 주는 

부모의 스트레스가 아이의 과민성 증가에 밀접한 관계가 있

다.59) 결과적으로 부모의 스트레스가 아이의 과민성을 증가시

키고, 이에 따라 부모가 더욱 스트레스를 받을 수 있어서, 부

모의 스트레스가 아이의 과민성과 서로 상호작용하며 부정적

인 영향을 미칠 수 있다. 

본 연구의 제한점은 첫 번째로 연구 대상자가 일개 대학병

원 뇌전증 소아청소년이었기 때문에 연구 결과를 일반화 시키

기에 한계가 있다. 두 번째로 다양한 방법론적 제한이 있었는

데, 비교 그룹이 없는 단면적 연구였고 대상자의 수가 적다. 세 

번째로 구조화된 도구 대신 자가보고식 검사로 평가하였기 

때문에 객관적 평가가 미흡했을 수 있다.

하지만 소아청소년 환아뿐 아니라 가족이 가지는 어려움을 

같이 평가하였고, 환아와 가족의 삶의 질에 대한 영향을 주

는 요인을 알아보고자 하였다. 뇌전증은 뇌전증 자체와 치료

적인 요인들보다도 소아청소년 발달 과정에서 중요한 학업, 

교우관계, 자아정체성에 부정적인 영향을 미치게 되고 이 문

제는 성인기까지도 지속될 수 있다. 또한 뇌전증 소아청소년

은 또래관계나 새로운 대인관계가 많지 않고 가족과 같이 밀

접한 대인관계가 차치하는 비율이 크기 때문에 상대적으로 

환아와 가족이 서로 미치는 영향이 많게 된다. 따라서 뇌전증 

소아청소년의 뇌전증 치료를 넘어서 환아 개인의 발달 과제를 

잘 수립해갈 수 있도록 임상적으로도 관심을 가지고, 환아의 

가족이 겪는 불안, 스트레스 등을 평가하고 접근하는 것이 중

요하겠다. 

뇌전증 소아청소년 환아의 주의력 문제가 심할수록, 환아

의 행동문제가 많을수록, 부모의 불안감이 높을수록, 부모의 

스트레스가 클수록 뇌전증 환아와 가족의 삶의 질이 낮았다. 

이 중 뇌전증 환아의 행동문제와 부모의 스트레스는 환아와 

가족의 삶의 질에 독립적으로 영향을 미치는 요인이었다. 이

에 임상의는 뇌전증 소아청소년 환아의 주의력 문제와 행동

문제를 조기에 평가하고 치료계획을 세우고, 환아뿐 아니라 

부모의 스트레스와 불안감에 대해서도 면밀히 살펴보아야 하

겠다. 뇌전증이 환아와 가족에게 미치는 영향을 이해하는 것

이 필요하며, 특히 환아의 행동문제와 부모의 스트레스를 주

의 깊게 관찰하여 뇌전증 치료에 적극적으로 반영하도록 해

야 할 것이다. 
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