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요  약　본 연구는 중증장애인의 대리응답 여부에 따른 심리적 ․지지적 요인의 응답 차이를 확인하기 위한 연구로 2020년 장
애인 실태조사 원시자료를 활용한 이차자료분석 연구이다. 만 19세 이상 성인 중 주장애가 지적장애가 아니고 장애의 정도가 
심한 장애인으로 등록된 738,169명을 최종 분석대상으로 하였다. 자료 분석은 IBM SPSS Statistics 26.0을 이용하여 실수, 
백분율, 평균과 표준오차를 확인하였고 χ2-test와 t-test를 실시하였다. 분석결과, 대리응답군이 자가응답군에 비해 슬픔이나 
절망감(χ2=952.20, p<.001), 자살 생각(χ2=369.45, p<.001), 주관적 건강상태(t=30.61, p<.001)에서 더 부정적인 응답을 보
였으며, 일상생활을 하는데 타인의 지원이 더 많이 필요하고(t=209.43, p<.001) 의료서비스 이용 시 의사소통에 어려움이 더 
많다(t=41.74, p<.001)고 응답하였다. 대리응답을 허용하는 경우 연구자는 대리응답자가 취해야 할 관점을 명확히 명시하고, 
대리응답은 다양한 요인에 의해 영향을 받을 수 있음을 고려하여 연구결과를 해석해야 한다.

키워드 : 대리응답, 설문조사, 연구대상, 자가응답, 장애인

Abstract　This study is a secondary data analysis study to confirm the difference in responses to psychological 
and supportive factors of severely disabled according to proxy responses using the National Survey of the 
Disabled 2020. 738,169 people with severe disabilities who were 19 years of age or older, whose main disability 
was not an intellectual disability, were analyzed. χ2-test and t-test were performed using IBM SPSS Statistics 
26.0. As a result of the study, the proxy response was more negative in sadness or hopelessness (χ2=952.20, 
p<.001), suicidal ideation (χ2=369.45, p<.001), and subjective health status (t=30.61, p<.001). And the proxy 
respondent answered that they need more support from others for daily life (t=209.43, p<.001) and have many 
difficulties in communication when using medical services (t=41.74, p<.001). When using a proxy response, the 
researcher should clearly state the point of view that the proxy respondent should take, and interpret the 
results considering that proxy response may be affected by various factors.
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1. 서론

현재 대단위 조사에서 사용되고 있는 대리응답은 대리
응답자가 연구대상자의 입장에서 응답했을 것으로 추정
하여 연구대상자의 응답으로 간주되고 있다[1]. 장애인을 
대상으로 하는 연구에서 자가보고를 통해 장애인의 경험
과 의견을 확인하는 것이 중요하다. 하지만 인지적 ․신체

적 기능이 심각하게 저하되거나 실어증 등으로 의사소통
이 어려운 장애인은 연구에 참여하지 못하고 제외될 수 
있다. 이런 경우 선택 편향이 발생할 수 있으므로 이런 위
험을 줄이기 위해 대리응답을 허용하게 된다[2]. 

대리응답은 대상자 자신이 명확하게 알지 못하거나 알
리기를 주저하는 정보까지 대리응답자가 제공해 주므로 
다양한 관점에서 포괄적인 정보를 수집할 수 있다는 장점
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을 갖기도 한다[3, 4]. 예를 들어, 대상자는 통증이 없다고 
응답할 수 있지만, 대리응답자인 배우자는 대상자가 잠결
에 신음하는 것을 알기 때문에 통증에 대한 정보를 제공
할 수 있다[5]. 암 환자의 삶의 질, 사회적 기능과 역할에 
대해 의사와 가족의 대리응답 차이를 확인한 연구에서, 
의사의 대리응답은 환자의 응답에 비해 더 부정적인 반
면, 장기간에 걸쳐 환자와 함께 지낸 가족의 대리응답은 
환자의 응답과 유사하였다[6]. 또 뇌졸중 환자의 경우 대
리응답이 자가응답에 비해 손상의 심각성을 과대평가하
는 경향을 보였는데, 이런 응답의 차이는 대리응답으로 
인한 편향인 경우도 있지만 실제 대상자의 건강상태를 확
인할 수 있는 유효한 정보이기도 했다[2, 7-9].

그러나 자가응답과 대리응답 간의 불일치는 연구의 한
계로 보고되며, 대리응답은 대리인의 주관과 추론이 개입
됨에 따라 측정 오차를 증가시킬 수 있어 사용에 대한 부
정적 견해를 나타낸 연구도 있었다[10]. 예를 들어, 뇌졸
중 환자와 대리응답자를 쌍으로 매칭하여 삶의 질에 대한 
응답을 비교한 연구에서 대리응답이 자가응답에 비해 대
상자의 삶의 질을 일관적으로 나쁘게 평가하였다[4]. 또 
백혈병 아동과 부모의 응답을 비교한 연구에서 아동의 응
답에 비해 부모의 대리응답이 아동의 사회적 ․정서적 기
능을 더 부정적으로 평가한 바 있다[11]. 이러한 불일치는 
우울, 정서, 통증, 사회적 기능과 같은 주관적인 영역에서 
특히 두드러졌다[2, 4, 12-14].  

우리나라 장애인 실태조사는 1980년부터 실시되고 있
으며 대상자의 특성을 고려하여 대리응답을 허용하고 있
다. 2020년 장애인 실태조사의 경우, 전체 대상자 중 대리
응답의 비율은 6.5%였으나 장애의 정도가 심한 장애인에
서 대리응답은 12.7%를 차지하였다. 이와 같이 중증장애
인의 경우 대리응답이 높은 비율을 차지하고 있음에도 불
구하고 자가응답과 대리응답 간의 차이를 파악하는 연구
는 비교적 드문 실정이다. 대리응답 여부에 따른 차이를 과
학적으로 확인하는 것은 대리응답을 허용하는 연구에서 
연구방법과 결과 해석을 위한 고려사항을 제시할 수 있다.

따라서 본 연구는 2020년 장애인 실태조사 자료를 활
용하여 중증장애인의 대리응답 여부에 따른 심리적 ․지지
적 요인의 응답 차이를 비교하고자 한다. 

2. 연구방법 

2.1 연구설계
본 연구는 2020년 장애인 실태조사 원시자료[15]를 활

용한 이차자료분석 연구이다.

2.2 연구대상
2020년 장애인 실태조사는 장애인복지법에 근거하여 

한국보건사회연구원 주관으로, 조사원이 가구를 방문하
여 구조화된 조사표를 이용한 면접조사로 실시되었다. 
2020년 장애인 실태조사의 모집단은 전국에 거주하는 등
록장애인이며, 표본은 모집단의 시 ․도, 장애유형, 장애정
도, 연령대를 고려하여 2단계 집락추출(two stage cluster 
sampling)을 적용하여 추출되었다. 7,025명에 대해 조사
를 완료하였고, 가중치 조정을 실시하여 우리나라 등록장
애인 262.2만 명을 추정하였다[16]. 본 연구는 2020년 장
애인 실태조사 원시자료를 활용하여 만 19세 이상 성인 
장애인 2,538,646명 중 주장애가 지적장애가 아니고 장
애의 정도가 심한 장애인으로 등록된 738,169명을 최종 
분석대상자로 선정하였다.

2.3 연구도구
2.3.1 대리응답
대리응답 여부를 묻는 문항에 ‘예’, ‘아니오’ 응답에 따

라 대리응답군과 자가응답군을 분류하였으며, 대리응답
자에는 부모, 배우자, 형제 ․자매, 자녀, 이웃 ․친척, 활동
지원사나 요양보호사 등이 포함된다.

2.3.2 일반적 특성
일반적 특성은 성별, 만 나이, 최종학력, 장애유형, 근

로 상태, 대리응답 사유 및 대리응답자와 장애인과의 관
계로 구성하였다. 

2.3.3 심리적 요인
대리응답군과 자가응답군 간의 심리적 요인의 응답 차

이를 확인하기 위해 ‘최근 1년 동안 연속적으로 2주 이상 
일상생활에 지장이 있을 정도로 슬프거나 절망감 등을 느
낀 적이 있습니까?’, ‘최근 1년 동안 죽고 싶다는 생각을 
해 본 적이 있습니까?’, ‘평소 자신의 건강은 어떻다고 생
각하십니까?’ 설문 항목에 대한 응답을 이용하였다.

2.3.4 지지적 요인
대리응답군과 자가응답군 간의 지지적 요인의 응답 차

이를 확인하기 위해 ‘최근 1년 동안 본인이 의료기관에 
가고 싶을 때 가지 못한 적이 있습니까?’, ‘어떤 이유로 본
인이 원하는 때 병의원에 가지 못했습니까?’, ‘일상생활을 
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Variables Categories Proxy response (n=62,835) Self response (n=675,334)
n(%) or M±SD n(%) or M±SD

Gender Male 33,980(54.1) 409,910(60.7)
Female 28,854(45.9) 265,425(39.3)

Age(yr) 58.78±22.02 61.29±15.01

Disability types

Physical disability 7,414(11.8) 229,737(34.0)
Brain lesion disorder 22,889(36.4) 114,552(17.0)
Visual impairment 1,338(2.1) 45,396(6.7)

Hearing impairment 11,604(18.5) 81,319(12.0)
Language disorder 2,427(3.9) 10,767(1.6)
Autism disorder 3,145(5.0) 9,173(1.4)
Mental disorder 10,898(17.3) 92,927(13.8)
Kidney disorder 2,601(4.1) 69,507(10.3)
Heart disorder 48(0.1) 3,802(0.6)

Respiratory disorder 288(0.5) 11,573(1.7)
Hepatic impairment 0(0.0) 771(0.1)

Facial disorder 39(0.1) 1,858(0.3)
Stoma・urostomy disorder 48(0.1) 1,460(0.2)

Epilepsy disorder 95(0.2) 2,492(0.4)

Education

Uneducated 10,639(10.0) 205,161(9.1)
Elementary school 35,720(33.7) 637,111(28.2)

Middle school 13,593(12.8) 416,428(18.4)
High school 34,702(32.7) 659,211(29.2)

College or more 11,424(10.8) 341,366(15.1)

Work Yes 5,974(9.5) 129,608(19.2)
No 56,860(90.5) 545,726(80.8)

Reasons for proxy response

Unable to communicate 47,200(75.1) None
Failure to meet disabled 10,956(17.4) None

Young disabled 1,343(2.1) None
Etc. 3,336(5.3) None

Respondent's relationship 
with the disabled

Parents 17,200(27.4) None
Spouse 19,590(31.2) None

Brothers・sisters 6,004(9.6) None
Descendant 16,328(26.0) None

Neighbors・relatives 210(0.3) None
Activity supporter 499(0.8) None

Etc. 3,004(4.8) None

Table 1. Characteristics of the participants                                                                                          (N=738,169)

하는데 남의 지원을 어느 정도 받아야 합니까?’, ‘의료기
관에서 서비스를 이용하는 과정에서 의사소통이 원활하
였습니까?’ 설문 항목에 대한 응답을 이용하였다.

2.4 자료분석
사후 층화(post stratification)를 하여 가중치 조정이 

실시된 자료[16]를 IBM SPSS Statistics 26.0을 이용하여 
분석하였으며 구체적인 방법은 다음과 같다.
∙대상자의 일반적 특성에 대해 실수, 백분율, 평균과 

표준오차를 확인하였다. 
∙대리응답 여부에 따른 심리적 요인과 지지적 요인의 

응답은 χ2-test와 t-test로 분석하였다.

3. 연구결과 

3.1 대상자의 일반적인 특성
연구대상자 738,169명 중 대리응답은 62,835명(8.5%), 

자가응답은 675,334명(91.5%)이었다. 성별은 대리응답

군과 자가응답군 모두 남자가 더 많았으며, 만 나이는 대
리응답군은 58.78±22.02세, 자가응답군은 61.29± 
15.01세로 자가응답군의 연령이 더 높았다. 장애유형은 
대리응답군은 뇌병변장애(36.4%)가 가장 많았으며 청각
장애(18.5%), 정신장애(17.3%) 순이었고 자가응답군은 
지체장애(34.0%), 뇌병변장애(17.0%), 정신장애(13.8%) 
순이었다. 최종학력은 대리응답군은 초등학교(33.7%), 고
등학교(32.7) 순이었고, 자가응답군은 고등학교(29.2%), 
초등학교(28.2%) 순이었다. 수입을 목적으로 하는 일을 
하지 않는 대상자는 대리응답군에서는 90.5%, 자가응답
군에서는 80.8%이었다. 대리응답의 사유는 ‘의사소통 불
가’(75.1%)가 가장 많았으며, 그 다음으로 ‘장애인을 만날 
수가 없어서’(17.4%)였다. 대리응답자는 장애인의 배우
자(31.2%)가 가장 많았으며 부모(27.4%), 자녀(26.0%) 순
이었다(Table 1 참고).

 
3.2 대리응답 여부에 따른 심리적 요인의 응답 차이
슬픔이나 절망감(χ2=952.20, p<.001), 자살 생각(χ2= 
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Variables (range)
Proxy response 

(n=62,835)
Self response 
(n=675,334) χ2/t(p)

n(%) or M±SD n(%) or M±SD
Psychological factors

Sadness or despair
Yes 18,400(29.3) 160,513(23.8) 952.20(<.001)

No 44,435(70.7) 514,821(76.2)

Suicidal ideation
Yes 11,702(18.6) 105,953(15.7) 369.45(<.001)

No 51,133(81.4) 569,382(84.3)
Perceived health status (1~5) 3.75±0.99 3.62±0.87 30.61(<.001)

Supportive factors

Unmet needs in health care
Yes 21,755(34.6) 234,634(34.7) 0.37(.545)

No 41,080(65.4) 440,700(65.3)

Reasons for unmet 
needs in healthcare

Economic reasons 2507(11.5) 48699(20.8) 11,706.53(<.001)

Difficulty in moving 9295(42.7) 86039(36.7)
Lack of understanding of medical staff 0(0.0) 1614(0.7)

Communication difficulties 3293(15.1) 8323(3.5)
Lack of time 0(0.0) 15169(6.5)

Inconvenience of medical facilities 840(3.9) 2214(0.9)
No one to go with 1721(7.9) 21646(9.2)

Lack of understanding of medical institutions 0(0.0) 3592(1.5)
Difficulty in reservation 0(0.0) 895(0.4)

Mild symptoms 2500(11.5) 30447(13.0)
Long waiting time 0(0.0) 7158(3.1)

Etc. 1599(7.4) 8839(3.8)
Degree of need for help in daily life (1~5) 3.63±1.32 2.48±1.34 209.43(<.001)

Degree of communication when using medical services (1~5) 2.54±0.93 2.38±0.73 41.74(<.001)

Table 2. Differences in responses between psychological factors and supportive factors according to the 
presence of a proxy response                                                                                                (N=738,169)

369.45, p<.001)은 대리응답군이 자가응답군에 비해 통
계적으로 유의하게 더 높았으며, 주관적 건강상태는 대리
응답군이 자가응답군에 비해 통계적으로 유의하게 더 나
쁘다고 응답하였다(t=30.61, p<.001)(Table 2 참고).

3.3 대리응답 여부에 따른 지지적 요인의 응답 차이
미충족 의료 경험 유무는 대리응답군과 자가응답군 간

의 통계적으로 유의한 차이는 없었다. 미충족 의료 경험
의 이유는 대리응답군에서는 ‘의료기관까지 이동하는 것
이 불편해서’(42.7%)가 가장 많았으며 그 다음은 ‘의사소
통의 어려움이 있어서’(15.1%)였고, 자가응답군에서는 
‘의료기관까지 이동하는 것이 불편해서’(36.7%), ‘경제적
인 이유로’(20.8%) 순이었으며 두 군 간의 차이는 통계적
으로 유의하였다(χ2=11,706.53, p<.001). 대리응답군이 
자가응답군에 비해 통계적으로 유의하게 일상생활을 하
는데 타인의 지원이 더 많이 필요하다고 응답하였으며
(t=209.43, p<.001), 의료기관에서 서비스를 이용하는 과
정에서 의사소통의 어려움이 더 많았다고 응답하였다
(t=41.74, p<.001)(Table 2 참고).

4. 논의

본 연구는 만 19세 이상 성인 중증장애인에서 대리응
답 여부에 따른 심리적 ․지지적 요인의 응답 차이를 비교
하였다. 그 결과 심리적 요인에서 대리응답군은 자가응답
군에 비해 통계적으로 유의하게 부정적인 응답을 보였다. 
지지적 요인에서는 대리응답군이 자가응답군에 비해 일
상생활을 하는데 타인의 지원이 더 많이 필요하고 의료서
비스 이용 시 의사소통의 어려움이 더 많다고 응답하였
다.

심리적 요인인 슬픔이나 절망감, 자살 생각, 주관적 건
강상태에서 대리응답이 자가응답보다 부정적인 응답을 
보인 결과는 선행연구의 결과와 일치한다. 뇌졸중 환자를 
대상으로 한 선행연구[4, 13], 발달장애인을 대상으로 한 
선행연구[1]에서도 대리응답은 자가응답에 비해 삶의 질
이나 주관적 건강상태, 자살 생각을 더 부정적으로 보고
하였으며, 주관적인 영역에서 자가응답과 대리응답 간의 
불일치가 크게 나타난 바 있다. 이런 결과로 보아, 대리응
답자가 대상자의 심리적 상태를 더 불안정하다고 평가하
는 경향이 있음을 확인할 수 있다. 그러나 이러한 해석은 
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자가응답자가 관찰 가능한 신체적 ․기능적 특성에 대해
서는 자신을 과소평가하는 경향이 있으나 관찰이 어려운 
심리사회적 특성은 오히려 과대평가하는 경향이 있기 때
문에[14] 자가응답이 대리응답에 비해 더 긍정적으로 보
고되었다고 해석할 수도 있다. 따라서 중증장애인의 심리
적요인이나 지지적 요인에 대한 연구를 위한 자료수집 시 
자가응답과 대리응답은 상호보완적으로 의미 있는 자료
가 될 수 있다.

본 연구에서 미충족 의료 경험 여부는 대리응답과 자
가응답 간에 통계적으로 유의한 차이는 없었으나, 연구대
상자의 34% 이상이 미충족 의료를 경험하였다는 것은 의
미있는 결과이다. 우리나라 성인 인구의 미충족 의료율이 
7.1%인 것[17]과 비교할 때 중증장애인에서는 거의 5배
가 높은 결과이다. 또한 일반 성인의 미충족 의료 경험 사
유는 경제적 ․시간적인 이유가 많았지만[18], 본 연구에
서 대리응답군과 자가응답군 모두 가장 많은 이유는 의료
기관까지의 이동이 불편하기 때문이었다. 이는 본 연구의 
대상자가 중증장애인이었으므로 신체 기능의 제한으로 
인해 이동의 어려움이 컸을 것이다. 따라서 중증장애인을 
위한 의료서비스 이용 접근성을 적극적으로 개선할 필요
가 있다. 

미충족 의료 경험의 두 번째 이유는 대리응답군에서는 
의사소통의 어려움이었고, 자가응답군에서는 경제적인 
이유였다. 대리응답군은 자가응답군에 비해 뇌졸중을 포
함하는 뇌병병장애가 많았으며, 이는 실어증을 가진 대상
자가 많아 나타난 결과로 볼 수 있다. 장애인의 의사소통 
어려움은 생리적인 문제를 넘어 자아 정체성이나 정서적 
혼란, 사회적 관계의 단절로 이어진다[19]. 그러므로 장애
특성, 개인의 기능과 환경 등을 고려하여 의사소통 조력
자 양성과 같은 현실적인 지원체계 구축이 필요하다[20]. 
또 의료서비스 이용 시의 의사소통 정도를 묻는 문항에서
도 대리응답군은 자가응답군에 비해 의사소통이 더 원활
하지 않았다고 응답했다. 이는 대리응답자가 대상자의 뇌
병변장애 특성과 보호자로서의 경험을 반영하여 대상자
의 의사소통 능력을 더 부정적으로 평가한 결과로 해석할 
수도 있다. 뇌병변장애인을 대상으로 한 선행연구[20]에
서도 가족은 장애인에게 필요한 의사소통에 대해 알려고 
하기보다는 장애인을 아이처럼 대하고, 의사소통이 원활
하지 않기 때문에 자기 결정권이 없다고 인식하는 것으로 
나타났다. 이런 인식은 불필요한 대리응답을 높이는 요인 
중의 하나일 것이다. 그러므로 장애인의 가족이나 돌봄 
제공자에게 장애인과의 의사소통에 대한 인식의 변화를 

위한 교육과 의사소통 방법에 대한 훈련이 제공되어야 한
다.

일상생활을 하는데 타인의 지원은 대리응답군이 자가
응답군에 비해 더 많은 지원이 필요하다고 응답하였다. 
이는 장애인을 대상으로 한 선행연구[21]에서 대리응답
이 자가응답에 비해 일관되게 장애인의 손상은 과대평가
하고 기능적 역량은 과소평가하는 것과 일치한다. 이런 
결과는 대리응답군이 자가응답군에 비해 실제 건강상태
가 더 나쁘고 이로 인해 장애인을 돌보는 가족의 부담이 
크며, 이런 돌봄 부담이 응답에 영향을 미쳤을 것으로 생
각된다. 선행연구[22]에서도 돌봄 부담은 부정적인 응답
에 영향을 미치는 것으로 나타났다. 또, 가족이 돌봄 부담
을 적게 인식할수록 대리응답과 자가응답의 일치도가 높
아진다는 연구보고도 있었다[4]. 가족의 돌봄 부담을 줄
일 수 있도록 넓은 범위의 돌봄 지원과 다차원적 자원을 
제공하는 방안이 지속적으로 논의되어야 하겠다.

이와 같이 중증장애인의 대리응답에 여부에 따른 심리
적 ․지지적 요인에서의 응답 차이를 확인하였고 여러 선
행연구의 결과와 일관된 결과를 보였다. 그러나 본 연구
는 2020년 장애인 실태조사에서 응답유형에 따라 분류하
여 분석하였기 때문에 정확한 비교분석에는 한계가 있다. 
향후 연구에서는 자가응답-대리응답 짝짓기 자료를 이용
한 비교분석이 필요하다. 또한 본 연구의 분석에 사용된 
대리응답자의 인구사회학적 정보가 충분하지 않아 대리
응답자의 특성에 따른 응답편향을 배제할 수 없었다. 여
러 선행연구에서 대리응답자의 교육수준이 높을수록, 가
까운 가족일수록, 장애가 심하지 않을수록, 우울이 심하
지 않을수록 자가응답과 대리응답의 일치도가 증가한다
고 보고하였다[3, 4, 14, 21, 23]. 그러므로 향후 대리응답
을 허용하는 연구에서는 대리응답자의 나이, 교육수준, 
관계, 장애 수준, 우울 정도에 대한 정보를 확인하여 결과 
해석에 반영할 필요가 있다. 

5. 결론 

본 연구는 2020년 장애인 실태조사 자료를 활용하여 
중증장애인에서 대리응답 여부에 따른 심리적 ․지지적 
요인의 응답 차이를 비교하였으며 자가응답과 대리응답
간의 차이가 있음을 확인하였다. 그러므로 대단위 조사연
구 혹은 대리응답이 불가피한 연구를 수행할 때 연구대상
자의 의견이 반영되도록 대리응답자가 취해야 할 관점을 
명확히 명시하고, 대리응답은 다양한 요인에 의해 영향을 
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받을 수 있음을 고려하여 연구결과를 해석해야 한다. 나
아가 대리응답자의 유형에 따른 편향의 방향과 패턴을 표
준화할 필요가 있다.
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