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국국국 문문문 요요요 약약약
  

  본 연구는 근위축성측삭경화증 환자 중 호흡기를 사용하는 환자 가족원

의 부담감을 파악하고 영향을 미치는 요인을 파악하는 서술적 조사 연구이

다. 연구대상은 근위축성측삭경화증으로 진단받고 한국 ALS 협회에 등록된 

환자 중 현재 호흡기를 사용하는 환자의 가족 63명이었다.  

  연구도구는 서미혜와 오가실(1993)의 부담감 측정도구를 보완하여 사용하

고 수집된 자료는 SPSS 통계 프로그램을 이용하여 분석하였다. 환자와 가족

원의 특성은 실수와 백분율로 분석하였으며, 환자와 가족원의 특성과 부담

감의 관계는 t-test, ANOVA, 부담감 예측변수를 파악하기 위해 다중회귀분

석을 시행하였다.

본 연구의 결과를 요약하면 다음과 같다.

1. 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 평균연령은 48세였다. 여자가 75%로 

대부분이었고 기혼이 89% 이었다. 환자와의 관계는 배우자가 75%이었다. 

81%가 직업이 없었고, 평균 월수입은 56%가 200만원 이하였다. 71%의 가족

원이 평균 월수입의 30%이상을 환자의 의료비로 지출하고 89%의 가족원이 

하루 12시간 이상 환자를 돌보고 있었으며, 68%가 친지 도움을 받지 못하고 

있었다. 

2. 근위축성측삭경화증 환자의 평균연령은 55세였다. 남자가 73%로 대부분

이었고 진단 후 경과시간은 평균 45개월이었고, 48개월 이상인 경우는 

41.3% 이었다. 89%의 환자가 가정에서 보살핌을 받고 있었고, 78% 가 호흡

기를 6개월 이상 사용하였다. 환자의 60%가 기관절개술을 시행하고, 78%가 
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흡인기를 6개월 이상 사용하고, 환자의 83%가 체위변경이 불가능하였다.

3. 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감은 5점 만점에 3.45점으로 보

통보다 높았다. 영역별로는 신체적 부담감과 경제적 부담감이 보통보다 높

게 나타났고, 관계적 부담감은 보통보다 낮았다.

4. 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 특성과 가족 부담감의 관계는 평균 

수입 중 의료비 지출이 30% 이상인 가족원의 부담감이 의료비 지출 30% 미만

인 가족원의 부담감보다 높았고(t=-2.45, p=0.017), 하루 중 12시간 이상 

환자를 돌보는 가족원이 12시간 미만 환자를 돌보는 가족원보다 부담감이 

높았다(t=-4.04, p=0.0002). 

5. 근위축성측삭경화증 환자 특성과 가족 부담감의 관계는 체위변경을 할 

수 없는 환자의 가족원이 체위변경을 할 수 있는 환자의 가족원보다 부담감

이 높았다(t=-2.37, p=0.0209).

6. 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감에 영향을 미치는 요인은 하루 

간호시간이며, 하루 간호시간이 12시간 이상인 가족원 부담감이 높았으며 

가족 부담감의 28%를 설명하였다.   

  

  결론적으로 근위축성측삭경화증 환자는 질병의 정도가 심각하고 특히 장

애 정도가 심해 이들을 돌보는 가족은 다른 어떤 질병을 가진 환자의 가족원

보다 높은 부담감을 경험하고 신체적, 경제적, 사회적인 부담감이 높은 것

으로 나타났다. 그리고 환자 가족원의 부담감에 영향을 미치는 요인은 하루 

간호시간으로 하루 12시간 이상 환자를 돌보는 가족원의 부담감이 높았다.

* 핵심어 : 부담감, 가족원, 근위축성측삭경화증
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서서서 론론론

111...연연연구구구의의의 필필필요요요성성성

근위축성측삭경화증(Amyotrophic lateral sclerosis : ALS)은 영국의 물

리학자 스티븐 호킹이 앓고 있는 질환으로 유명하며, 이는 뉴욕 양키스팀

의 루 게릭이 38세의 젊은 나이로 사망한 이후 그의 이름을 따서 흔히‘루

게릭병’이라 부르고 있다(www.alsa.org). 

근위축성측삭경화증은 주로 성인에게 나타나며, 운동신경계의 퇴행성 변

화로 인해 운동 신경이 손상 받아 근력 약화와 근위축, 언어장애 등을 보

이다가 결국 호흡장애로 사망하게 되는 질병이다(Young et al., 1995; 

Hunter et al., 1993; Thomson et al., 2001). 

근위축성측삭경화증은 인구 10만 명당 대략 2-3명이 발병하며 전 세계적

으로 10만 명, 미국의 경우 약 3만 명(Kondo, 1995), 국내에는 약 1,200

명의 환자가 이 질환으로 투병 중인 것으로 추정되고 있다(보건사회연구

원, 2004). 

우리나라는 2001년부터 국민기초생활보장법의 시행으로 근위축성측삭경

화증 환자도 희귀난치병 환자로 등록하면 인공호흡기 대여료, 간병비와 같

은 의료비 지원을 부분적으로 받을 수 있게 되었고, 최근 안락사, 의료기

기, 줄기세포 복제 등과 관련된 보도 자료를 통해 질환에 대한 사회적 관

심이 높아졌다. 

근위축성측삭경화증은 사지의 근육이 마비되어, 진단 후 빠르게는 1년 
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이내에 걸을 수 없게 되고 침대에만 눕게 되며 결국에는 호흡장애로 사망

하기까지 간단한 의학적 처치와 일상생활은 물론 식사와 개인위생 등의 모

든 활동을 타인에 의해 도움을 받아야만 하는 질병이다(Thomson et al., 

2001). 

그러므로 근위축성측삭경화증 환자들은 진단 후 부터 사망하기 까지 수

없이 많은 건강 문제를 가지고 살아가야 하며, 이러한 환자를 돌보는 가족

은 거의 모든 시간을 환자를 돌보는데 사용해야만 한다. 그러나 근위축성

측삭경화증 환자를 돌보는 가족원은 다른 어떤 질환 환자의 가족원 보다 

더 많은 부담감으로 압박을 받으며 도움을 받아야만 하는데도 불구하고 희

귀성 질환이고 소수라는 이유로 소외되어 왔다. 

또한 이러한 환자들은 대부분 마지막 단계에서는 호흡기계의 도움으로 

생명을 연장하게 되어 이들 환자를 돌보는 가족은 환자를 돌보는 일에 더 

큰 부담감을 갖게 되므로 이들을 위한 간호중재가 절실히 요구되는 실정이

다.    

그러나 우리나라는 아직까지 근위축성측삭경화증 환자에 대한 정확한 현

황파악 조차 이루어지지 않고, 의료제도의 지원이 아직 시작 단계에 있어 

환자를 간호하는 가족들은 환자를 돌보는 과정에서 신체적, 정신적인 많은 

문제를 겪게 되며 더불어 질환의 장기화로 경제적인 부담도 감수하게 되

며, 이러한 모든 상황으로 비추어 보면 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 

가족의 부담감이 매우 클 것임을 알 수 있다. 

국내에는 일반인뿐 아니라 의료인도 이러한 환자에 대해 잘 알지 못하고 

있고, 환자와 그의 가족들은 적절한 의료체계의 관리를 받지 못하고 있는 

실정이며, 연구의 경우에도 생물학과 신경학의 연구가 일부 이루어지고 있
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을 뿐이며, 최근에 환자와 보호자를 대상으로 한 삶의 질 연구가 시행되어

졌을 뿐이다. 

 근위축성측삭경화증 환자에 대한 국외의 연구를 살펴보면 대부분 세포 

생물학, 신경과학, 유전학, 호흡기계 보조를 포함한 질병관리, 식이와 영

양, 물리치료분야에서 국가적 차원의 대규모 연구들이 중점적으로 연구되

고 있으며(Mitsumoto et al., 1998), 최근 환자의 심리 사회적 측면에 관

한 연구도 이루어지고 있다(Janice et al., 2002). 

부담감에 관한 연구는 1963년 Grad등이 정신과 환자가족의 부담감에 대

한 연구를 효시로 노인성 치매, 만성질환자 특히 최근에는 급증하는 뇌졸

중과 말기 암, 퇴행성 질환 환자 간호 가족원의 간호 부담감을 측정하고, 

이를 중재하기 위한 중재 프로그램에 관한 연구들이 시행되어 왔다(김은

경, 2003. 재인용). 

국내의 경우 근위축성측삭경화증 환자는 그 사례도 많지 않고 단순히 환

자의 질병치료에 중점을 두는 것이 우리 의료의 현실이며, 특히 근위축성

측삭경화증 환자 가족의 부담감에 관한 연구는 전혀 이루어지지 않았다. 

이에 본 연구자는 근위축성측삭경화증 환자 가족을 대상으로 이들이 경

험하는 부담감의 정도를 파악하고, 이와 관련된 요인들을 파악하여 환자를 

돌보는 가족이 좀 더 편안한 상태로 환자를 돌볼 수 있고 이들의 부담감을 

완화시킬 수 있는 간호중재 마련을 위한 기초자료를 제공하기 위해 본 연

구를 시도하였다. 
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222...연연연구구구 목목목적적적

  본 연구의 전반적 목적은 근위축성측삭경화증 환자와 이들을 돌보는 가

족원이 경험하는 부담감을 파악하고 이에 영향을 미치는 요인을 파악하여 

가족원의 부담감을 감소시키기 위한 간호중재의 기초 자료를 제공하기 위

함이다. 이를 달성하기 위한 구체적인 목적은 다음과 같다. 

 1) 근위축성측삭경화증 환자 가족원 부담감을 파악한다.

 2) 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 특성과 가족원 부담감과의 관계를  

    파악한다.

 3) 근위축성측삭경화증 환자의 특성과 가족원 부담감과의 관계를 파악한  

    다.

 4) 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감에 영향을 미치는 요인을 파  

    악한다.     

333...용용용어어어 정정정의의의

1) 근위축성측삭경화증 

  근위축성측삭경화증은 운동신경원의 퇴행성 변화로 강직성 마비와 이완성

근력약화, 근위축, 섬유속성연축이 함께 나타나는 진행성 질환이며(Kondo, 

1995; Thomson et al., 2001), 이는 연수형(bulbar type)과 사지형(limb 

type)으로 분류한다. 연수형은 조음장애, 삼킴장애 등의 연수로 마비증상이 

우세하게 나타나는 경우로 근위축성측삭경화증 환자의 20~25%에서 발생하
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고, 예후는 아주 좋지 않으며 남자보다 노인 여성에게서 흔하게 나타난다. 사

지형은 사지근력마비가 연수근 마비보다 우세하게 나타나는 경우로 연수형 

보다 예후는 좋은 편이며 40~50대 남자에게서 주로 발병하고, 질병의 진행속

도가 연수형 보다는 느린 편이며(Thomson et al., 2001; Mitzumoto, 1997), 

궁극적으로는 두 형태의 마비가 혼합되어 심한 마비증상을 보이게 된다.

2) 가족원 

  어버이와 자식, 부부 등의 관계로 맺어져 한 집안에서 생활을 함께 하는 집

단으로 부부를 기초로 하여 한 집안을 이루는 사람들을 말한다(이희승, 

1990). 본 연구에서는 근위축성측삭경화증으로 진단받고 한국 ALS 협회에 

등록한 환자 중 현재 호흡기를 사용하고 있는 환자와 한 집안을 이루는 사람

들 중 주로 환자를 돌보는 사람을 의미한다. 

3) 부담감 

  환자를 돌보는 가족원이 환자의 행동이나 상태 변화와 같은 상황 및 사건과 

관련되어 경험하게 되는 정서, 사회, 사회 및 재정적 어려움과 불편함의 정도

(Zarit, 1980, 서미혜, 재인용)이다. 본 연구에서는 서미혜와 오가실(1993)이 

개발한 부담감 측정도구에 의해 측정된 점수로써 점수가 높을수록 부담감이 

큰 것을 의미한다. 
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ⅡⅡⅡ 문문문헌헌헌고고고찰찰찰

111...근근근위위위축축축성성성측측측삭삭삭경경경화화화증증증(((AAAmmmyyyoootttrrroooppphhhiiiccclllaaattteeerrraaalllssscccllleeerrrooosssiiisss:::AAALLLSSS)))
  근위축성측삭경화증은 상부운동신경원과 하부신경운동원의 퇴행성 변화로 

강직성 마비와 이완성 근력약화, 근위축, 섬유속성연축이 함께 나타나는 진행

성 질환이다(Kondo, 1995; Thomson et al., 2001).

   근위축성측삭경화증은 미국의 경우 해마다 10만 명당 3명 정도 발생하는 

것으로 추산되고 있으며(Kondo, 1995), 이는 전 세계적으로 유사한 경향이다

(PARALS, 2001).  성별 발생율은 남성이 여성보다 약 1.5-2배의 비율로 많

으며 특히 노인에게서 발병율이 증가하고 있다(Lilienfeld et al., 1989).  근

위축성측삭경화증의 역학적 특성에 관한 연구들에서는 인종, 성별, 질병 등과 

관련이 있다고 보고되고 있다. 근위축성측삭경화증은 유색인보다 백인에게서 

더욱 높은 발생율을 보이며, 여자보다는 남자에게서 우세하게 발병한다

(Mitsumoto et al., 1998).

  근위축성측상경화증은 일반적으로 증상이 나타난 후 약 3-5년 안에 사망하

는 치명적인 질환으로 회복하는 경우가 드물다. 그러나 1976년, Mulder에 의

하면 진단 후 5년 이상 생존하는 환자들도 상당수 있다고 하였고, 근위축성측

삭경화증 으로부터 회복된 예나 이와 유사한 운동신경질환으로부터 자연적으

로 회복된 경우도 보고되고 있으며(Tucker et al., 1991), 근위축성측삭경화

증도 65세 이전에 발병한 경우에는 좀 더 좋은 예후를 나타내고 있다

(Mitsumoto et al., 1998). 

  근위축성측삭경화증는 연수형(bulbar type)과 사지형(limb type)으로 분류
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되며, 이러한 분류는 생존률과 관련하여 매우 중요한 결정인자이다. 연수형은 

근위축성측삭경화증 환자의 약 20~25%에서 발생하고, 침범 후 예후는 아주 

좋지 않으며 남자보다 노인 여성에게서 흔히 나타나는데, 70세 이후에 발생하

는 경우는 34~55%가 연수형이다. 사지형의 경우는 연수형보다 예후가 좋은 

편으로 40~50대의 남자에게서 흔히 발병하며 발병 후 진행속도는 연수형 보

다는 느리게 진행되는 편으로 근위축성측삭경화증 환자의 75%가 사지형이다

(Thomson et al., 2001; Mitzumoto, 1997). 

  근위축성측삭경화증의 발병원인은 아직 밝혀지지 않고 있으나, 환경설과 

유전설, 바이러스설이 알려져 있다. 수은과 납, 비소 등의 중독이 근위축

성측삭경화증의 원인이라고 의심되고 있으며, 근위축성측삭경화증 환자의 

척수에서 enterovirus RNA가 발견되었으나 아직 입증되지 못하고 있다. 

최근 근위축성측삭경화증 환자의 뇌 ‧ 척수액에서 흥분성신경전달물질인 

글루탄산염이 의미 있게 증가된 현상 등이 신경세포 파괴에 중요한 역할을 

하는 것으로 알려져 글루탄산염 길항제인 Riluzole 약물이 미국의 식약청

(FDA)에 등록되어 유일한 치료제로 사용되고 있다. 그러나 Riluzole은 근

력을 강화시키거나 병의 진행을 멈출 수 있는 약은 아니며 생명 연장에 효

과가 있다고 알려져 있다(Thomson et al., 2001; Ingrid et al., 2001). 

  근위축성측삭경화증 환자의 20~25%는 연수형의 증상인 연하곤란, 언어장

애, 침 흘리기, 말하기 어려움 등을 호소한다. 근위축성측삭경화증은 주로 

천천히 진행하는 양상으로 몇 달 혹은 몇 년에 걸쳐 사지의 근력약화, 피

로, 섬유속성연축이 나타나고, 점차 연하곤란과 언어장애, 호흡마비가 진

행된다. 근위축성측삭경화증 환자들의 약 40~60%는 팔부터 증상이 나타나

기 시작하며, 약 20%는 다리에서부터 증상이 시작된다. 주로 단추 채우기
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와 같은 일상생활의 활동수행에 어려움을 느끼거나, 물건을 들 수 없게 되

고 보행 시 자주 넘어지거나 굴곡진 길에서 균형 잡기 어려움을 호소하게 

된다(Mitsumoto, 1994; Thomson et al., 2001). 

222...근근근위위위축축축성성성측측측삭삭삭경경경화화화증증증 환환환자자자 가가가족족족원원원의의의부부부담담담감감감
  부담이란 ‘어떤 일을 맡아서 의무나 책임을 져 짐스런 느낌’(양주동, 

1997), ‘어떤 일을 맡아서 의무나 책임을 지는 것’(이희승, 1990) 등의 

의미를 지니고 있다.

  돌봄으로 인한 부담감은 가족 구성원의 일원이 질병을 갖게 되는 경우 

돌보는 가족이 환자의 상태 변화와 같은 상황 및 사건과 관련되어 경험하

게 되는 정서, 신체, 사회 및 재정적 어려움과 불편함의 정도(Zarit et 

al., 1986)라고 하였고, 노영숙(1997)은 여러 학자들의 공통적인 정의 차

원을 종합하여 부담감은 만성질환자를 돌보는 가족이 경험하는 신체, 사

회, 경제 및 심리적 차원에서의 복합적이고 부정적인 반응이라 하였다. 

  가족 부담감에 대한 연구는 Grad와 Sainsbury(1968)에 의해 정신질환자

를 돌보는 가족의 충격과 이에 따르는 안녕에 관심을 갖게 되면서 시작되

었으며, 이후, 의료적인 측면에서의 부담감에 관한 연구는 Zarit, Reever

와 Bach Peterson(1980)에 의해 체계화되기 시작하였다.

   가족이 인지하는 부담감은 주관적인 측면과 객관적인 측면으로 나누어 

설명할 수 있다. Montgomery, Gonyea와 Hooyman(1985)에 의하면 객관적인 

부담감은 돌보는 가족의 삶과 생활의 다양한 측면에서의 변화 또는 붕괴의 

범위라고 하였고, 주관적인 부담감은 돌봄 경험에 대한 정서적 반응 또는 

태도라고 하였다. 주관적인 부담감과 관계된 변수로는 가족의 수입과 연령
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이, 객관적인 부담감과 관계된 변수로는 간호활동 유형 및 도움을 주는 다

른 가족의 수라고 보고하고 있다. 

  가족원의 부담감에 대한 연구는 인지능력의 장애를 갖는 노인성 치매나 

정신질환, 기타 뇌 ․ 척수손상 환자의 가족을 대상으로 연구되어지고 있으

며, 부담감의 정의나 그에 따른 측정에 있어서도 계속적인 검증과정에 있

다. 그러나 이러한 부담감에 대한 연구는 대부분 외국에서 이루어졌으며, 

우리나라의 연구도 뇌손상환자, 정신질환자, 뇌졸중 환자, 투석환자, 소아

암 환자의 가족에 대한 연구가 대부분이며 근위축성측삭경화증 환자를 대

상으로 한 부담감 연구는 전혀 이루어지지 않았다. 

  부담감에 대한 다른 질환에서의 연구를 살펴보면 부담감의 관련 요인으

로 크게 환자 가족원의 특성, 돌보는 환경에 관한 특성, 가족원의 부담감

에 영향을 중재 시킬 수 있는 변인 등으로 범주화 시켜 볼 수 있다.

  환자 가족원의 특성에 관한 연구에서는 연구 결과들이 서로 일치하지 않

는 것을 볼 수 있다. 그 주요 변수들은 환자와의 관계, 가족원의 연령, 성

별, 교육정도, 경제상태 등인데, 환자와의 관계로는 부모의 부담감이 높고

(박명희, 1991) 배우자와 출가한 자녀가 형제, 자매와 미혼자녀 보다 부담

감이 높다고 하였지만(이인정, 1989), Geroge와 Gwyther (1986)의 연구에

서는 배우자가 다른 가족원보다 낮은 건강상태를 갖고 있는 것으로 나타났

다. 또한 Cantor(1983)는 배우자보다 성인인 자녀가 더 부담감이 높았다

고 한 반면 Quayhagen(1988)은 성인인 자녀보다 배우자가 부담감이 높았

다고 하였다. 자녀가 배우자보다 부담감이 더 높은 이유는 환자인 부모의 

기대가 돌보는 능력 이상을 기대하고, 자녀가 사회생활에서의 역할갈등을 

느끼며, 환자를 돌보는 자체의 역할에 긴장을 더 받기 때문이며 한편, 배
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우자의 부담감이 높은 이유는 가장 큰 지지원이라고 할 수 있는 상대 배우

자의 장애는 곧 자신의 지지원이 상실된 것으로 경험을 하기 때문인 것으

로 나타났다(Johnson, 1983).  

  연령별로는 나이가 어린 경우에 더 많은 외로움을 경험하여(Wilson, 

1989; Montgomery et al., 1985) 부담감을 더 많이 느낀다고 한 반면 

Cantor(1983)는 연령이 많을수록 부담감이 높다고 하여 결과의 불일치를 

보이고 있다.

  성별에 따른 부담감의 차이를 살펴보면 대부분의 연구에서 돌보는 가족

원이 부인인 경우가 남편보다 더 많은 부담감을 느끼는 것으로 보고되고 

있다. Fitting 등(1986)은 치매환자를 돌보는 가족원이 부인인 경우에 남

편보다 더 우울한 것으로 나타났으며, 또한 발병 이후 부부관계의 변화에

서도 돌보는 가족원이 남편일 경우에는 부부관계가 더 좋아졌다고 보고한 

반면, 부인인 경우에는 부부관계가 나쁘게 변화됐음을 보였다고 하였다. 

Barusch 등(1989)의 노인환자 가족원을 대상으로 한 연구에서도 부인이 

남편보다 더 많은 부담감을 경험하는 결과를 보이고 있다.

  가족원의 교육정도는 학력이 낮을수록 대체로 부담감이 낮았다는 이강이

와 송경애(1996)의 연구가 있었으나, 정승희와 유양경(1997)이 혈액투석 

환자 가족원을 대상으로 가족의 부담감과 삶의 질 연구결과에서는  교육정

도가 낮을수록 부담감의 정도가 높았고, 이는 Printz-Fedderson(1990)의 

연구결과 고학력, 고수입의 가족원이 부담감이 적다는 결과와 일치하였다. 

  부담감은 경제적 요인에 의해 많은 영향을 받는 것으로 나타나는데, 환

자를 돌보는 가족의 직업유무에 따라 차이가 있는 것으로 보고되고 있다. 

가족원이 직업을 가진 경우 환자를 전적으로 돌보아야 하는 책임이 적으므
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로 직업이 없이 환자를 돌보아야 하는 가족원이 더 많은 부담감을 경험하

는 것으로 보고되고 있다(김소선, 1992; 신혜경, 1994). 또한 가족들은 

직접적인 수입이 적을수록 재정적인 측면의 부담감을 높게 경험하는 경향

을 보였다(박명희, 1991).

  돌보는 상황에 대한 특성인 환자의 신체상태, 손상정도, 돌봄의 양에 대

해 살펴보면, Deimiling 등(1986)은 환자의 일상생활 활동의 의존정도와 

환자의 인지, 기능 및 행위 장애 정도가 가족의 부담감에 영향을 준다고 

하였다. 

  돌본 기간 또한 부담감을 예측하는 변수로 고려되어야 하는데, Holicky 

(1996)는 가족구성원에 대한 수년의 돌봄으로 인한 지속되는 신체적, 정서

적 작업은 인지된 부담감을 높인다고 하였으며, 박명희(1991)는 환자의 유

병기간이 길어질수록 간호제공자의 부담감이 높아지는데, 13-24 개월에 가

장 높았다가 다시 감소하였다고 하였다.  

  근위축성측삭경화증 환자와 가족을 대상으로 한 국내의 연구는 10여개에 

지나지 않는다. 또한 연구의 대부분도 신경학, 분자유전학적 연구만이 이

루어진 실정이다. 국외의 연구도 이러한 경향은 마찬가지이며 최근에 이들 

환자와 가족의 스트레스와 우울, 부담감에 관한 연구가 이루어지고 있다

(Mitzumoto, 1997). 연구의 대부분이 환자의 질병 특성상 대상자가 50~60

명 정도이고 환자와 가족원을 대상으로 인터뷰 등을 기초로 한 질적 연구

들이 대부분이었다. 근위축성측삭경화증 환자와 가족원을 대상으로 국외에

서 이루어진 부담감에 관한 연구를 살펴보면 다음과 같다.

  Judith 등(2000)은 근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족들은 환자의 

질병이 진행됨에 따라 연하곤란, 말하기 어려움, 사지의 마비, 호흡곤란 
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등으로 환자의 모든 일상적 활동을 돌보아 주어야 하며, 또한 위루술, 흡

인기, 호흡기계 등의 사용으로 인해 이러한 여러 가지 기계사용으로 인한 

두려움, 긴장과 함께 경제적 부담을 갖게 되고 환자의 신체적 고통을 직면

하게 되는 죽음에 대한 고뇌와 공포, 의존의 위협과 상실을 초래하는 치료

과정에 대한 분노 등 여러 가지 어려움을 겪게 된다고 하였다. 또한 환자

와 간호제공자의 스트레스나 우울은 환자의 진단기간, 기능상태, 질병의 

진행 등과는 큰 영향은 없으며, 간호제공자는 특히 정신적 스트레스가 심

하고, 간호 과정동안 스스로 긍정적 의미를 부여하여야 하며 정신건강 요

구에 관심을 기울여야 한다고 보고 하였다. 

  Adelman 등(2004)은 근위축성측삭경화증 환자와 간호제공자 69명을 대

상으로 부담감에 대한 인식불균형에 대해 연구하였는데, 간호 제공자는 실

제로 그들이 보고한 것 보다 훨씬 많은 부담감을 가지고 있었고 환자가 생

각하는 것 보다 간호제공자는 덜 열정적이고, 심리적 고통과 권태로움이 

크다고 보고 하였다. 

  Kaub-Wittemer 등(2003)은 비침습적 호흡기계를 사용하는 환자와 기관 

절개술을 시행하고 호흡기를 사용하는 환자와 간호제공자 52명을 대상으로 

비교 조사하였는데, 기관 절개술을 한 환자와 간호제공자 그룹이 비침습적 

호흡기를 사용하는 그룹보다 훨씬 많은 부담감을 보이고, 두 그룹 모두 기

계와 관련된 사용법 뿐 아니라 환자의 성 정체성도 중요한 이슈로 나타났

다고 보고 하였다.    

  Ingrid 등(2001)은 환자와 간호제공자를 대상으로 직접 면담을 실시한 

결과 환자와 가족, 간호제공자들은 요구도, 질병과 질병과정에 대해 관점, 

판단, 평가가 다르기 때문에 이들은 각각 다른 요구도를 가진 하나의 ‘개
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인’으로 받아들여져야 하며, 환자 가족은 심리적 상담과 신체적 간병도움 

활동, 환자의 질병과정과 말기상태에 대한 정보를 알고자 하는 간호요구가 

절실하다고 보고하였다. Hecht 등(2003)의 연구에서도 같은 결과를 나타

내었는데 간호제공의 부담감은 신체적, 정서적인 요소가 중요하며 사회적 

지지그룹이 많은 도움이 된다고 보고하였다. 

   Trail 등(2004)은 66명의 근위축성측삭경화증 환자와 간호제공자를 대상

으로 조사한 결과 환자와 간호제공자 모두에게서 환자의 죽음, 신체적, 정

신적인 부담감에서는 특별한 차이를 보이지 않는데 비해, 환자의 의존도에 

대한 부담감에는 환자와 간호제공자 사이에 차이를 보였으며, 이들에 대해 

총체적인 접근을 적용해야 한다고 보고하였다. 

  이상의 문헌고찰을 통해 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감은 신

체적 부담감 뿐 아니라 정신, 경제, 의존, 사회, 성적 측면까지도 다양하

고 높은 부담감을 가지고 있으며 이들의 부담감을 중재하기 위한 사회적 

지지 자원의 제공, 정보제공과 교환 등이 매우 유용하게 이용되는 것을 알 

수 있었다.

  본 연구자는 임상에서 최근 몇 년 사이에 근위축성측삭경화증 환자와 그

의 가족원들을 대하는 기회가 늘어나면서 환자와 가족원들이 경험하는 어

려움을 많이 보아왔으며 어떠한 질환보다 더 많은 고통과 직면하는 이들에 

대한 관심이 절실하다고 느끼게 되었다. 이에 연구자는 국내에서는 연구되

지 않은 근위축성측삭경화증 환자 가족원을 대상으로 그들이 환자를 돌보

는 동안 경험하는 부담감을 파악하여 이들을 위한 간호중재 프로그램 개발

의 기초 자료를 마련하여 간호계획에 효율적으로 적용하기 위하여 본 연구

를 시도하였다.   
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ⅢⅢⅢ 연연연구구구방방방법법법

111...연연연구구구설설설계계계
  

  본 연구는 근위축성측삭경화증 환자 가족원이 경험하는 부담감을 파악하

기 위한 서술적 조사 연구이다.     

222...연연연구구구대대대상상상

  본 연구의 대상은 근위축성측삭경화증으로 진단받고 한국 ALS협회에 등록

된 환자와 가족원을 대상으로 하였으며 다음의 선정기준에 의하여 임의 표

출하였다. 

 1) 근위축성측삭경화증으로 진단받고 한국 ALS협회에 등록된 환자 중 호흡  

    기를 사용하는 환자와 가족원

 2) 질문지의 내용을 이해하고 의사소통이 가능하며 연구의 목적을 이해   

    하여 연구에 참여를 동의한 가족원 

333...연연연구구구도도도구구구
  

  본 연구의 도구는 구조화된 설문지를 사용하였다. 설문지의 내용은 일반

적 특성 25문항(가족원특성 13문항, 환자특성 12문항), 부담감에 관한 29문
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항, 총 54문항으로 구성되었다. 

1) 1) 1) 1) 일반적 일반적 일반적 일반적 특성특성특성특성

  근위축성측삭경화증 환자를 돌보는 가족원의 일반적 특성에는 연령, 성

별, 학력, 종교, 결혼상태, 직업, 경제상태, 환자와의 관계, 가족의 월수

입, 의료비 지출, 치료비의 출처, 환자를 하루에 돌보는 평균시간, 가족이

나 친지로부터의 도움여부, 가족원의 신체적, 정신적 건강상태 등 13문항으

로 구성되었다. 환자의 특성에는 연령, 성별, 환자의 진단명과 진단유형, 

진단기간, 병원입원 경험과 현재의 입원여부, 환자의 상태, 호흡기 사용기

간, 기관절개 유무, 흡인기 사용여부와 체위변경의 상태 등 12문항으로 구

성되었다.

2) 2) 2) 2) 부담감 부담감 부담감 부담감 측정도구 측정도구 측정도구 측정도구 

  부담감 측정도구는 서미혜와 오가실(1993)이 개발한 부담감 도구를 보완

하여 사용하였다. 이 도구는 경제, 사회, 신체, 정서, 의존에 관한 5개 영역

으로 총 25문항으로 구성되어 있으며, 연구자가 임상에서 관찰한 것을 기초

로 환자와 가족원의 관계와 관련된 4개 문항을 추가하였다. 각 문항은 “전

혀 그렇지 않다”를 1점으로“매우 그렇다”를 5점으로 하는 5점 Likert 

Scale로 측정되며 점수가 높을수록 부담감 정도가 높은 것을 의미한다. 이

때 긍정적으로 질문한 문항은 역환산하였다. 도구개발 당시의 신뢰도는 

Cronbach's alpha= 0.89 이었고 본 연구에서는 Cronbach's alpha= 0.85 이

었다. 
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444...자자자료료료수수수집집집 기기기간간간 및및및 방방방법법법

  자료수집기간은 2005년 3월 20일부터 5월 1일까지 총 43일간 이었다. 근

위축성측삭경화증 환자의 질환 특성상 자료를 수집 하는 데에는 어려움이 

많아 다음과 같은 네 가지 방법으로 자료를 수집하였다.

 1) 서울소재의 Y 대학병원 재활의학과 외래를 방문한 경우에는 질문지를  

    연구자가 직접 배부하고 연구목적과 질문지 내용을 설명한 후 가족원이  

    직접 작성토록 하였다. 

 2) 외래를 방문하지 않는 환자 중 서울에 거주하는 환자는 가족원의 동의하  

    에 가정방문을 실시하여 가족원과 직접면담 후 설문 조사하였다. 

 3) 지방에 거주하는 경우는 전화로 연구내용을 설명하고 연구 참여에 동의  

    한 가족을 대상으로 우편조사를 실시하였다. 

 4) 5월 1일, 서울의 S 대학병원에서 열린 한국 ALS 협회 총회에 참석하여  

    설문지를 배부하고 같은 방법으로 가족원이 직접 작성토록 하였다. 

555...자자자료료료분분분석석석방방방법법법

  수집된 자료는 SPSS 통계 프로그램을 이용하여 전산처리 하였으며 분석방

법은 다음과 같다. 

 1) 근위축성측삭경화증 환자와 가족원의 일반적 특성과 부담감은 실수와  

    백분율로 분석하였다.

2) 근위축성측삭경화증 환자와 가족원의 특성과 부담감과의 관계는 t-test  

    와 ANOVA test를 시행하였다. 
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 3) 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감에 영향을 미치는 요인을 파  

    악하기 위해서는 다중 회귀분석을 시행하였다. 

 666...연연연구구구의의의제제제한한한점점점
  대상자의 제한으로 인해 동일한 자료수집 방법이 아닌 다양한 방법을 사

용하였으며 이로 인한 타탕도에 제약을 받았을 가능성이 있다.
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ⅣⅣⅣ 연연연구구구결결결과과과

111...대대대상상상자자자의의의 일일일반반반적적적특특특성성성
1) 1) 1) 1) 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 환자 환자 환자 환자 가족원의 가족원의 가족원의 가족원의 일반적 일반적 일반적 일반적 특성  특성  특성  특성  

  환자 가족원의 일반적 특성은 다음과 같았다<표1>. 근위축성환자 가족원

의 연령은 최저 23세에서 최고 75세까지 평균 48세, 여성이 75% 이었다. 학

력은 고졸이하가 54.0%로 가장 많고, 대졸이상이33.3%, 중졸이하 13.1% 순 

이었다.

  대상자인 환자 가족원의 66.7%가 종교가 있고 직업은 가족원의 81.1%가 

없는 것으로 나타났으며, 경제 상태는 월 평균 수입 100 만원 이상 ~200 만

원 미만인 경우가 55.6%로, 그 중 30% 이상의 의료비 지출을 하는 경우가 

75%이었다. 결혼 상태는 기혼이 89% 이었고, 배우자가 75%로 가장 많았다.

  하루 평균 환자를 돌보는 시간은 평균 20.32 시간으로 나타나 하루의 거의 

모든 시간을  환자를 돌보는데 사용하고 있었으며, 특히 이들 중 24시간 모

두 환자를 돌보는 가족원이 66.7% 로 나타났다. 또한 이들은 환자를 돌보는

데 친지나 가족의 도움이 없는 경우가 68.3% 이었고, 현재 가족원의 신체건

강상태는 좋지 않다고 답한 경우가  58.7% , 정신건강 상태는 좋지 않다는 

경우가 54.0% 이었다. 
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<표1> 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 일반적 특성            (n=63)

     특성 구분 실수 백분율(%) 평균 표준편차

연령 40세 미만 16 25.4 48.43   12.61

40~50세미만 21 33.3

50~60세 미만 13 20.6

60세 이상 13 20.6

성별 남 16 25.4

여 47 74.6

학력 중졸이하 8 12.7

고졸이하 34 54.0

대재이상 21 33.3

종교 유 42 66.7

무 21 33.3

결혼상태 미혼 7 11.1

기혼 56 88.9

직업 유 12 19.0

무 51 81.0

환자와의 관계 배우자 47 74.6

자녀 13 20.6

며느리 1 1.6

부모 2 3.2

평균 월수입 100만원 미만 5 7.9

100만원이상~200만원미만 35 55.6

200만원 이상 23 36.5

의료비 지출(%) 평균 월수입의 30% 미만 18 28.6

평균 월수입의 30% 이상 45 71.4
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 *무응답 제외

 

 

특성 구분 실수 백분율(%) 평균 표준편차

치료비 출처 의료보험 42 66.7

의료보호 20 31.7

후원금 1 1.6

환자 돌보는 시간 12시간 미만 7 11.1 20.32  5.66

12시간 이상 56 88.9

친지도움여부 예 20 31.7

아니오 43 68.3

신체적 건강상태 비교적 좋은편 7 11.1

그저 그렇다 19 30.2

좋지 않다 23 36.5

매우 좋지 않다 14 22.2

정신적 건강상태 비교적 좋은편 8 12.7

그저 그렇다 21 33.3

좋지 않다 17 27.0

매우 좋지 않다 17 27.0
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2) 2) 2) 2) 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 환자의 환자의 환자의 환자의 일반적 일반적 일반적 일반적 특성특성특성특성

  환자의 일반적 특성은 <표2>와 같았다. 환자의 연령은 최저 34세에서 최

고 72세로 평균 55세, 성별은 남자가 73.0%로 나타났다. 진단 후 경과시간

은 48개월 이상이 41.3%로 가장 많았고 24개월 이상 36개월 미만이 20.6%로 

나타나 진단 후 24개월 이상 경과된 경우가 환자의 73%로 나타났다. 

  병원 입원경험은 88.9% 가 병원에 입원한 경험이 있는 것으로 나타났으나 

현재 81.0% 가 가정에서 가족원에 의해 보살핌을 받고 있는 것으로 나타났

다. 환자 중 69.8% 는 정기적인 병원치료를 받고 있는 것으로 나타났으나 

30.2%의 환자들은 정기적 병원치료를 받지 않는 것으로 나타났다. 이들이 

병원치료를 정기적으로 받지 않는 이유는 43%가 ‘별 도움이 되지 않는다’ 

‘장애가 심해 움직이기 어려워서’ 라고 답했고, 15.8% 는 ‘비용이 부담

스러워서’라고 답했다. 또한 이들이 도움 받기를 원하는 항목은 의학적 치

료뿐 아니라 물리 ‧ 운동치료 받기와 가정 간호사의 방문, 자원 봉사자의 간

병 활동 등에 대한 요구가 높은 것으로 나타났다. 

  환자의 질병 특성을 살펴보면 호흡기를 6개월 이상 사용한 경우가 전체의 

77.8% 로 나타났고 이들 중 60.3% 는 기관절개술을 하고 있었으며, 63.5%가 

24시간 모두 호흡기를 사용하고 있는 환자들이었다. 

  또한 환자의 73.0%의 환자가 흡인기를 사용하며, 흡인기의 사용도 6개월 

이상 사용한 경우가 78.3% 이고 이러한 흡인기를 자주 사용, 늘 사용하는 경

우가 95.7%, 환자의 82.5% 가 스스로 체위변경을 할 수 없는 상태이고 이들

은 2시간에 1회 이상 체위변경을 위해 가족원의 도움을 받아야만 하는 것으

로 나타났다.
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<표2> 근위축성측삭경화증 환자의 일반적 특성                    (n=63)

특성 구분 실수 백분율(%) 평균 표준편차

연령 40세 미만 2  3.2 54.86  9.03

40~50세 미만 18 28.6

50~60세 미만 26 41.3

60세 이상 17 27.0

성별 남 46 73.0

여 17 27.0

진단 후 경과시간 12개월 미만 8 12.7 44.88  9.76

12개월~24개월미만 9 14.3

24개월~36개월미만 13 20.6

36개월~48개월미만 7 11.1

48개월 이상 26 41.3

입원경험 예 56 88.9

아니오 7 11.1

현재 입원여부 예 12 19.0

아니오 51 81.0

환자상태 위중하지 않다 1  1.6

비교적 위중하다 12 19.0

그저 그렇다 19 30.2

조금 위중하다 15 23.8

매우 위중하다 16 25.4

정기적 병원치료 예 44 69.8

아니오 19 30.2

병원치료를 안받는이유 별 도움이 안되서 8 42.1

비용이 부담스러워서 3 15.8

장애가 심해서 8 42.1
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* 무응답 제외

특성 구분 실수 백분율(%)

호흡기 사용기간 6개월 미만 14 22.2

6개월 이상 49 77.8

기관절개 유무 예 38 60.3

아니오 25 39.7

호흡기 하루 사용시간 24시간 40 63.5

24시간 미만 23 36.5

흡인기 사용여부 예 46 73.0

아니오 17 27.0

흡인기 사용기간 6개월 미만 10 21.7

6개월 이상 36 78.3

흡인기 하루 사용시간 늘 사용한다 31 67.4

가끔 사용한다 15 32.6

체위변경 가능 11 17.5

불가능 52 82.5

체위변경 시행횟수 2시간에 1회 미만 13 25.0

2시간에 1회 이상 39 75.0
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222...근근근위위위축축축성성성측측측삭삭삭경경경화화화증증증 환환환자자자 가가가족족족원원원의의의부부부담담담감감감
  환자 가족원의 부담감을 분석한 결과는 <표3>에 제시되었다. 근위축성측

삭경화증 환자 가족원의 부담감의 평균평점은 5점 만점에 3.45점으로 나타

나 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감은 보통보다 높은 것으로 나타

났다.

  근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감 정도를 6개영역별로 분석한 결

과 신체적 부담감은 평균평점 4.03점, 경제적 부담감은 평균평점 3.97점, 

개인여가 시간의 제한, 사회적 격리를 포함하는 사회적 부담감은 평균평점 

3.69점 순으로 부담감이 높은 영역이었다. 그 다음이 환자의 가족에 대한 의

존도를 나타내는 의존적 부담감은 평균평점 3.50점, 가족원의 정신적 건강

상태를 나타내는 정서적 부담감은 평균평점 3.22점으로 부담감이 보통보다

는 높았다. 가장 부담감이 낮은 영역은 환자와 가족원간의 관계를 나타내는 

관계적 부담감으로 평균평점은 2.83점으로 보통보다 낮았다.

<표3> 근위축성측삭경화증    환자 가족원의 부담감                 (n=63)

영역  평균 ± 표준편차 문항 평균평점±표준편차

신체적 부담감  12.10±2.54 3     4.03±0.85

경제적 부담감   11.9±2.38 3     3.97±0.79

사회적 부담감  14.75±3.11 4     3.69±0.78

의존적 부담감  21.02±3.58 6     3.50±0.60

정서적 부담감  28.97±4.29 9     3.22±0.48

관계적 부담감  11.32±3.93 4     2.83±0.98
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    가족원의 부담감을 문항별로 분석한 결과는 다음과 같다<표4>. 각 항목

은 ‘전혀 그렇지 않다(1점)’에서 ‘매우 그렇다(5점)’으로 측정하였으나 

내용 중 이와 반대되는 내용의 항목은 역환산 하였다.

  부담감이 높은 항목을 순서대로 보면 “나는 환자에게 필요한 사람이

다”(4.84), “나는 환자의 장래가 염려 된다”(4.68), “내가 도와주지 않

으면 환자는 거의 아무것도 할 수 없다”(4.63), “나는 환자 간호 때문에 

내 시간을 충분히 가지지 못 한다”(4.41), “나는 환자 간호로 인해 몸이 

고달프다”(4.29), “나는 환자를 보면 고통스럽다”(4.29), “나는 환자를 

간호하다 보면 긴장 된다”(4.14), “나와 내 가족은 환자에게 드는 비용 때

문에 경제적 여유가 없다”(3.98), “지금보다 더 많은 비용을 환자를 위해 

사용할 수 있었으면 좋겠다”(3.97), “나는 환자를 간호하다보면 우울해진

다”(3.84) 순으로 나타났다. 

  부담감이 낮은 항목은“환자를 간호하는데 보람을 느낀다”(2.25),“나는 

환자가 원망스럽다”(2.25), “나는 환자에게 도움을 주고 있다”(1.51)

“나는 환자 때문에 수치심을 느낀다”(1.44) 등 이었다.
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<표4> 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 영역별 부담감

영역 문항 평균평점±표준편차

신체 나는 환자간호로 인해 몸이 고달프다     4.29±0.91

나는 환자를 간호하다보면 긴장 된다     4.14±1.00

나는 환자간호로 인해 식욕이 떨어졌다     3.67±1.09        

경제 나와 내가족은 환자에게 드는 비용 때문에 경제적 여유가 

없다
    3.98±1.11
  

지금보다 더 많은 비용을 환자를 위해 사용할 수 있었으면 

좋겠다   

    
    3.97±1.08

환자에게 드는 비용이 너무 비싸다     3.95±1.01

 

사회 나는 환자간호 때문에 내 시간을 충분히 가지지 못한다

내가 환자를 돌봐야 하므로 친구들이 쉽게 집을 방문하지 못

한다
    4.24±1.10

나는 환자간호 때문에 사회생활에 지장을 받는다     4.22±1.02

우리 가족은 예전처럼 잘 지내지 못한다     3.40±1.33

의존 나는 환자에게 필요한 사람이다     4.84±0.57

내가 도와주지 않으면 환자는 거의 아무것도 할 수 없다     4.63±0.75

나는 환자가 의존적이라고 생각한다     4.02±1.34

나는 환자가 필요 이상으로 많은 것을 요구한다 생각한다     3.27±1.42

나는 환자가 나를 마음대로 조정하려 든다고 생각한다     2.75±1.41

*나는 환자에게 도움을 주고 있다     1.51±0.86

정서 나는 환자의 장래가 어떻게 될 지 염려된다     4.68±0.74

나는 환자를 보면 고통스럽다     4.29±0.91

나는 환자를 간호하다보면 우울해진다     3.84±0.99

*나는 환자를 간호하는 일이 즐겁다     3.41±0.99

나는 환자를 간호하다보면 화가 난다     3.32±1.29

나는 환자를 간호할 때 죄책감을 느낀다     2.89±1.25

*나는 환자를 간호하는데 보람을 느낀다     2.25±1.09
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 *역환산 항목

영역 문항 평균평점±표준편차 

정서 나는 환자가 원망스럽다     2.25±1.09

나는 환자 때문에 수치심을 느낀다     1.44±0.67    

  

관계 나는 환자를 간호하다보면 환자와 많이 다투게 된다     2.92±1.35

환자를 이해하기 어려울 때가 있다     2.89±1.31

나는 환자가 오래 살수록 고생이라고 생각한다     2.78±1.25

나는 나도 모르게 환자에게 심한 말을 할 때가 있다     2.73±1.25
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333...근근근위위위축축축성성성측측측삭삭삭경경경화화화증증증 환환환자자자 가가가족족족원원원 특특특성성성과과과 부부부담담담감감감과과과의의의관관관계계계
1) 1) 1) 1) 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 환자 환자 환자 환자 가족원 가족원 가족원 가족원 특성과 특성과 특성과 특성과 부담감과의 부담감과의 부담감과의 부담감과의 관계관계관계관계

  환자 가족원의 특성과 가족원 부담감의 관계를 분석한 결과는 <표5>에 제

시되었다. 환자 의료비 지출은 평균 월수입의 30% 이상인 가족원이 30% 미만

인 가족원보다 부담감이 많았고 이는 통계적으로 유의하였다(t=-2.45, 

p=0.0173).  또한 하루 간호시간이 12시간 이상인 가족원이 12시간 미만인 

가족원보다 부담감이 많은 것으로 나타났으며 이는 통계적으로 유의 하였다

(t=-4.04, p=0.0002). 가족원 중 여자는 남자에 비해 부담감이 높은 것으로 

나타났으나 통계적으로 유의하지 않았고(t=-1.33, p=0.1897), 결혼한 가족

원이 미혼인 가족원보다 부담감이 높았으나 통계적으로 유의하지 않았다

(t=-0.37, p=0.7145). 직업이 없는 가족원이 직업이 있는 가족원보다 부담

감이 높은 것으로 나타났으나 이 또한 통계적으로 유의하지 않았다

(t=-0.45, p=0.6513). 환자의 배우자는 환자의 자녀나 부모보다 부담감이 

높았으나 통계적으로 유의하지 않았고(t=1.04, p=0.3582), 월수입 200만원 

미만의 가족원이 월수입 200 만원 이상의 가족원에 비해 부담감이 높았으

나, 이 또한 통계적으로 유의하지 않았다(t=1.39, p=0.1698). 따라서 가족

원의 특성과 가족원 부담감이 통계적으로 유의한 관계가 있는 항목은  평균 

월수입 중 환자 의료비 지출과 하루 간호시간 이었다. 
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<표5> 근위축성측삭경화증    환자 가족원 특성과 부담감과의 관계

특성 구분 평균±표준편차  T or F p-value

연령 30세 이하 3.05±0.37   1.97 0.1114

31~40세 이하 3.55±0.34

41~50세 이하 3.49±0.60

51~60세 이하 3.64±0.44

61세 이상 3.27±0.43

성별 남 3.31±0.46  -1.33 0.1897

여 3.50±0.51

교육수준 중졸이하 3.32±0.44   0.41 0.6643

고졸이하 3.49±0.52

대졸이상 3.43±0.50

종교 유 3.45±0.49  -0.06 0.9563

무 3.45±0.52

결혼 미혼 3.38±0.53  -0.37 0.7145

기혼 3.46±0.50

직업 유 3.39±0.51  -0.45 0.6513

무 3.46±0.50

환자와의 관계 배우자 3.50±0.50   1.04 0.3582

자녀, 며느리 3.28±0.50

부모 3.47±0.37

평균 월수입 200만원 미만 3.52±0.48   1.39 0.1698

200만원 이상 3.34±0.52

의료비 지출% 30%미만 3.22±0.53  -2.45 0.017

30%이상 3.45±0.46

치료비 출처 의료보험 3.41±0.50  -0.94 0.3493

의료보호 3.53±0.50

하루간호시간 12시간 미만 2.81±0.26  -4.04 0.0002

12시간 이상 3.53±0.46
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특성 구분 평균±표준편차  T or F p-value

친지도움 예 3.43±0.44  -0.20 0.8393

아니오 3.46±0.53

가족원신체건강 좋다 3.35±0.47  -1.32 0.1906

좋지 않다 3.52±0.51

가족원정신건강 좋다 3.32±0.42  -1.88 0.0646

좋지 않다 3.56±0.54
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2) 2) 2) 2) 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 환자 환자 환자 환자 가족원 가족원 가족원 가족원 특성과 특성과 특성과 특성과 영역별 영역별 영역별 영역별 부담감과의 부담감과의 부담감과의 부담감과의 관계관계관계관계

  가족원 특성과 영역별 부담감과의 관계를 분석한 결과는 <표6>에 제시 되

었다. 가족원의 연령과 관계적 부담감과는 관계가 있었으며 통계적으로 유

의하였다(F=5.10, p=0.01). 가족원의 월수입은 200만원 이상인 가족원이 

200만원 이하인 가족원에 비해 경제적 부담감이 높았으며 통계적으로 유의

하였다(t=2.05, p=0.04). 의료비 지출은 월수입의 30% 이상인 가족원이 30% 

미만인 가족원보다 사회적 부담감(t=-2.27, p=0.03), 의존적 부담감

(t=-3.81, p=0.0003), 신체적 부담감(t=-3.69, p=0.0005)이 높았으며 이는 

통계적으로 유의하였다. 하루 간호시간은 12시간 이상인 가족원이 12시간 

미만인 가족원보다 경제적 부담감(t=-3.77, p=0.0004), 사회적 부담감

(t=-3.06, p=0.003), 의존적 부담감((t=-5.45, p=0.0001), 신체적 부담감

(t=-3.76, p=0.0004), 정서적 부담감(t=-2.09, p=0.04) 등이 높은 것으로 

나타났고 통계적으로 유의하였다. 또한 신체상태가 좋지 않은 가족원이 신

체상태가 좋은 가족원보다 경제적 부담감이 높았으며 통계적으로 유의하였

으며(t=-2.16, p=0.04), 정신건강상태가 좋지 않은 가족원이 정신건강상태

가 좋은 가족원보다 의존적 부담감이 높았으며 통계적으로 유의하였다

(t=-2.06, p=0.04).
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<표6> 근위축성측삭경화증 환자 가족원 특성과 영역별 부담감과의 관계

특성 구분

경제 사회 의존 신체 정서 관계

평균
표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차

연령

50세 이하 3.95 0.87 3.75 0.77 3.51 0.67 3.95 0.96 3.19 0.43 2.89 0.86

51~60 3.97 0.54 3.83 0.63 3.58 0.46 4.15 0.75 3.45 0.59 3.31 1.15

61세 이상 4.03 0.84 3.37 0.88 3.40 0.50 4.15 0.57 3.08 0.43 2.17 0.84

F값 0.05 1.47 0.30 0.45 2.33 5.10

p-value 0.95 0.24 0.74 0.64 0.11 0.010.010.010.01

성별

남 4.08 0.86 3.45 0.75 3.33 0.58 4.02 0.85 3.09 0.41 2.50 0.73

여 3.93 0.78 3.77 0.78 3.56 0.48 4.04 0.86 3.26 0.49 2.94 1.04

t값 0.67 -1.40 0.55 -0.06 -1.25 -1.86

p-value 0.51  0.17 0.58  0.95  0.21  0.07

중졸이하 4.00 0.67 3.44 0.95 3.40 0.48 4.13 0.67 3.15 0.32 2.34 0.97

학력

고졸이하 4.07 0.77 3.78 0.71 3.46 0.61 4.11 0.84 3.26 0.53 2.88 1.02

대재이상 3.79 0.87 3.63 0.82 3.61 0.63 3.87 0.94 3.17 0.45 2.94 0.91

F값 0.78 0.70 0.55 0.54 0.34 1.15

p-value 0.46 0.50 0.58 0.58 0.71 0.32

유 3.95 0.71 3.72 0.76 3.48 0.59 4.06 0.75 3.23 0.49 2.79 1.06

종교 무 4.00 0.96 3.62 0.82 3.56 0.61 3.97 1.03 3.20 0.45 2.92 0.84

t값 -0.22 0.48 -0.49 0.42 0.21 -0.50

p-value  0.82 0.63  0.62 0.68 0.84  0.62

결혼상태

미혼 3.67 0.79 3.71 0.83 3.52 0.73 3.57 1.01 3.16 0.44 3.00 0.89

기혼 4.01 0.79 3.68 0.78 3.50 0.59 4.09 0.82 3.23 0.48 2.81 1.00

t값 -1.07 0.10 0.10 -1.54 -0.35 0.48

p-value  0.29 0.92 0.92  0.13  0.73 0.63

직업

유 4.14 0.89 3.71 0.76 3.38 0.73 4.08 0.98 3.08 0.57 2.71 0.66

무 3.93 0.77 3.68 0.79 3.53 0.57 4.02 0.83 3.25 0.45 2.86 1.05

t값 0.83 0.11 -0.82 0.23 -1.10 -0.62

p-value 0.41 0.91  0.41 0.82  0.28  0.54

배우자 4.06 0.78 3.74 0.83 3.54 0.59 4.17 0.81 3.26 0.48 2.82 1.06

환자와의 

관계

자녀 3.64 0.79 3.46 0.60 3.42 0.67 3.57 0.82 3.06 0.49 2.89 0.78

부모 4.00 0.94 4.00 0.35 3.25 0.35 4.00 1.41 3.44 0.16 2.50 0.35

F값 1.55 0.84 0.40 2.85 1.11 0.14

p-value 0.22 0.44 0.67 0.7 0.34 0.87

월수입

이백만원이상 4.09 0.78 3.80 0.80 3.53 0.59 4.22 0.61 3.24 0.44 2.86 1.04

이백만원이하 3.75 0.79 3.49 0.71 3.45 0.61 3.71 1.09 3.17 0.54 2.78 0.90

t값 1.65 1.55 0.54 2.05 0.56 0.28

p-value 0.10 0.13 0.59 0.040.040.040.04 0.58 0.78
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특성 구분

경제 사회 의존 신체 정서 관계

평균
표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차

의료비

지출

30%미만 3.67 0.91 3.35 0.75 3.09 0.67 3.46 1.00 3.22 0.51 2.74 0.82

30%이상 4.09 0.72 3.82 0.75 3.67 0.48 4.26 0.66 3.22 0.47 2.87 1.05

t값 -1.95 -2.27 -3.81 -3.69 0.04 -0.47

p-value  0.06     0.030.030.030.03 0.00030.00030.00030.0003 0.00050.00050.00050.0005 0.97  0.64

치료비

출처

의료보험 3.93 0.84 3.58 0.75 3.48 0.56 3.94 0.83 3.20 0.52 2.80 1.07

의료보호 4.05 0.70 3.89 0.80 3.55 0.68 4.21 0.88 3.25 0.39 2.89 0.81

t값 -0.56 -1.51 -0.42 -1.16 -0.41 -0.36

p-value  0.58  0.14  0.68  0.25  0.68  0.72

하루 

간호시간

12시간미만 3.00 0.72 2.89 0.63 2.83 0.30 3.00 0.96 2.87 0.31 2.25 0.68

12시간이상 4.09 0.72 3.79 0.74 3.59 0.57 4.16 0.75 3.26 0.48 2.90 1.00

t값 -3.77 -3.06 -5.45 -3.76 -2.09 -1.68

p-value 0.00040.00040.00040.0004 0.0030.0030.0030.003 0.00010.00010.00010.0001 0.00040.00040.00040.0004     0.040.040.040.04  0.09

친지도움

예 3.95 0.87 3.73 0.73 3.53 0.58 3.92 0.76 3.15 0.44 2.86 0.80

아니오 3.98 0.77 3.67 0.81 3.49 0.61 4.09 0.89 3.25 0.49 2.81 1.07

t값 -0.12 0.27 0.28 -0.73 -0.78 0.18

p-value  0.90 0.79 0.78  0.47  0.44 0.86

신체상태

좋다 3.72 0.79 3.52 0.61 3.37 0.51 3.79 0.95 3.22 0.48 2.84 0.98

좋지 않다 4.14 0.76 3.80 0.86 3.59 0.64 4.20 0.73 3.22 0.48 2.82 1.00

t값 -2.16 -1.54 -1.47 -1.90 0.05 0.05

p-value     0.040.040.040.04  0.13  0.15  0.06 0.96 0.96

정신상태

좋다 3.86 0.77 3.59 0.61 3.34 0.53 3.90 0.76 3.13 0.49 2.65 0.95

좋지 않다 4.06 0.81 3.77 0.90 3.64 0.62 4.15 0.91 3.29 0.45 2.99 1.00

t값 -0.98 -0.95 -2.06 -1.17 -1.37 -1.37

p-value  0.33  0.35     0.040.040.040.04  0.24  0.18  0.18
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444...근근근위위위축축축성성성측측측삭삭삭경경경화화화증증증 환환환자자자특특특성성성과과과 부부부담담담감감감과과과의의의관관관계계계
1) 1) 1) 1) 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 환자 환자 환자 환자 특성과 특성과 특성과 특성과 부담감과의 부담감과의 부담감과의 부담감과의 관계관계관계관계

  환자특성과 가족원의 부담감과의 관계를 분석한 결과는 <표7>에 제시되었

다.  체위변경을 할 수 없는 환자의 가족원은 체위변경을 할 수 있는 환자의 

가족원보다 부담감이 높았고 이는 통계적으로 유의 하였다(t=-2.37, 

p=0.0209). 환자가 남자인 경우가 여자 환자인 경우보다 가족원의 부담감이 

높았으나 통계적으로 유의하지 않았다(t=1.30, p=0.1982). 진단 후 경과 시

간이 48개월 이상인 환자의 가족원이 24개월 미만인 환자의 가족원보다 부

담감이 높았으나 통계적으로 유의하지 않았다(F=1.52, p=0.2273). 또 위중

한 환자를 돌보는 가족원이 위중하지 않은 환자를 돌보는 가족원보다 부담

감이 높았으나 통계적으로 유의하지 않았고(t=-1.29, p=0.2019), 호흡기 사

용기간이 6개월 이상인 환자의 가족원이  호흡기 사용기간이 6개월 미만인 

환자의 가족원보다 부담감이 높았으나 통계적으로 유의하지 않았다

(t=-1.09, p=0.2818). 기관절개술을 시행한 환자를 돌보는 가족원이 기관절

개술을 시행하지 않고 호흡기를 사용하는 환자의 가족원보다 부담감이 높았

으나 또한 통계적으로 유의하지 않았다(t=-1.84, p=0.0708). 따라서 환자특

성과 가족원의 부담감이 통계적으로 유의한 관계가 있는 항목은 환자의 체

위변경이었다.
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<표7> 근위축성측삭경화증 환자 특성과 부담감과의 관계

 

특성 구분 평균±표준편차  T or F p-value

연령 50세 이하 3.56±0.44   0.84 0.4352

51~60세 이하 3.42±0.55

61세 이상 3.36±0.49

성별 남 3.50±0.51   1.30 0.1982

여 3.32±0.45

진단 후 경과시간 24개월 미만 3.31±0.54   1.52 0.2273

24개월~48개월 미만 3.42±0.53

48개월 이상 3.57±0.44

입원경험 예 3.48±0.47   1.50 0.1400

아니오 3.19±0.63

환자 상태 위중안함 3.37±0.51 -1.29 0.2019

위중하다 3.53±0.48

정기적 병원치료 예 3.46±0.46   0.26 0.7939

아니오 3.42±0.59

호흡기 사용기간 6개월 미만 3.32±0.59  -1.09 0.2818

6개월 이상 3.49±0.47

기관절개술 예 3.54±0.47  -1.84 0.0708

아니오 3.31±0.51

흡인기 사용 예 3.46±0.48   0.29 0.7736

아니오 3.42±0.56

자가 체위변경 예 3.14±0.51  -2.37 0.0209

아니오 3.52±0.47
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 2) 2) 2) 2) 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 근위축성측삭경화증 환자 환자 환자 환자 특성과 특성과 특성과 특성과 영역별 영역별 영역별 영역별 부담감과의 부담감과의 부담감과의 부담감과의 관계관계관계관계

        환자특성과 영역별 부담감과의 관계를 분석한 결과는 다음 <표8>과 같았

다. 환자의 진단 후 경과 시간과 가족원의 의존적 부담감과는 관계가 있었는

데 통계적으로 그 차이가 유의하였다(F=3.35, p=0.04). 입원경험이 있는 환

자의 가족원이 입원경험이 없는 환자의 가족원보다 신체적 부담감이 높았고 

통계적으로 유의하였다(t=2.22, p=0.03). 호흡기 사용기간이 6개월 이상인 

환자의 가족원이 6개월 미만인 환자의 가족원보다 신체적 부담감이 높았고 

통계적으로 유의하였다(t=-2.52, p=0.01). 또한 기관절개술을 시행한 환자

를 돌보는 가족원이 기관절개술을 시행하지 않고 코로 호흡기를 사용하는 

환자의 가족원보다 의존적 부담감(t=-2.5, p=0.02)과 신체적 부담감

(t=-2.82, p=0.01)이 높은 것으로 나타났고 통계적으로 유의하였다. 체위변

경이 불가능한 환자의 가족원은 체위변경이 가능한 환자의 가족원보다 경제

적 부담감(t=-3.47, p=0.001)과 의존적 부담감(t=-2.32, p=0.02)이 높았고 

통계적으로 유의하였다.
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<표8> 근위축성측삭경화증 환자 특성과 영역별 부담감과의 관계

특성 구분

경제 사회 의존 신체 정서 관계

평균
표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차

연령

50세이하 4.18 0.75 3.99 0.63 3.52 0.70 4.30 0.82 3.31 0.48 2.78 0.81

51~60 3.79 0.84 3.65 0.83 3.42 0.58 3.78 0.93 3.27 0.44 2.98 1.04

61세이상 3.98 0.76 3.38 0.77 3.61 0.50 4.10 0.66 3.04 0.51 2.66 1.11

F값 1.37 3.01 0.49 2.27 1.72 0.58

p-value 0.26 0.06 0.61 0.11 0.19 0.56

성별

남 4.02 0.77 3.74 0.80 3.54 0.60 4.14 0.86 3.25 0.50 2.88 1.06

여 3.82 0.87 3.53 0.70 3.40 0.59 3.73 0.76 3.14 0.42 2.69 0.77

t값 0.88 0.98 0.81 1.77 0.82 0.67

p-value 0.38 0.33 0.42 0.08 0.41 0.50

진단 후 

경과시간

24개월미만 3.80 0.75 3.49 0.82 3.22 0.48 3.78 0.97 3.23 0.50 2.71 1.06

24~48개월

미만
3.83 0.72 3.78 0.72 3.52 0.59 3.93 0.90 3.13 0.46 2.85 0.88

48개월이상 4.18 0.85 3.75 0.79 3.68 0.61 4.27 0.68 3.28 0.48 2.89 1.03

F값 1.61 0.78 3.35 1.93 0.52 0.19

p-value 0.21 0.46 0.040.040.040.04 0.15 0.59 0.83

입원경험

예 3.98 0.77 3.73 0.74 3.54 0.59 4.11 0.76 3.23 0.48 2.87 0.98

아니오 3.86 1.00 3.32 1.05 3.17 0.62 3.38 1.28 3.14 0.44 2.54 1.06

t값 0.39 1.33 1.60 2.22 0.44 0.84

p-value 0.69 0.19 0.11 0.030.030.030.03 0.66 0.41

환자상태

위중안함 3.95 0.78 3.64 0.79 3.41 0.56 3.85 0.94 3.13 0.40 2.80 0.92

위중함 3.99 0.82 3.73 0.78 3.60 0.63 4.22 0.71 3.32 0.53 2.86 1.06

t값 -0.21 -0.47 -1.24 -1.71 -1.61 -0.26

p-value  0.84  0.64  0.00  0.09  0.11  0.79

정기적 

병원치료

예 3.98 0.77 3.72 0.73 3.51 0.60 4.05 0.83 3.21 0.45 2.85 0.96

아니오 3.93 0.86 3.61 0.89 3.48 0.61 3.98 0.91 3.24 0.55 2.78 1.06

t값 0.25 0.54 0.18 0.30 -0.23 0.28

p-value 0.80 0.59 0.86 0.76  0.82 0.78

호흡기 

사용기간

6개월미만 3.69 0.91 3.39 0.82 3.42 0.70 3.55 1.09 3.13 0.57 3.11 0.86

6개월이상 4.05 0.75 3.77 0.75 3.53 0.57 4.17 0.72 3.24 0.45 2.75 1.01

t값 -1.50 -1.63 -0.61 -2.52 -0.81 1.20

p-value  0.14  0.11  0.54     0.010.010.010.01  0.42 0.23

기관절개

예 3.79 0.85 3.50 0.86 3.28 0.58 3.68 0.88 3.20 0.44 2.79 0.93

아니오 4.09 0.74 3.81 0.70 3.65 0.57 4.26 0.75 3.23 0.50 2.86 1.03

t값 -1.49 -1.56 -2.5 -2.82 -0.31 -0.26

p-value  0.14  0.13     0.020.020.020.02     0.010.010.010.01  0.76  0.79
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특성 구분

경제 사회 의존 신체 정서 관계

평균
표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차
평균

표준

편차

흡인기 

사용

예 4.04 0.71 3.71 0.72 3.57 0.57 4.13 0.76 3.18 0.50 2.74 0.98

아니오 3.76 0.98 3.63 0.94 3.33 0.64 3.76 1.02 3.31 0.41 3.06 0.99

t값 1.24 0.33 1.38 1.54 -0.96 -1.13

p-value 0.22 0.74 0.17 0.13  0.34  0.26

자가체위

변경

가능 3.27 0.83 3.32 0.98 3.14 0.51 3.42 1.16 3.10 0.43 2.73 0.92

불가능 4.12 0.71 3.76 0.71 3.58 0.59 4.16 0.72 3.24 0.49 2.85 1.00

t값 -3.47 -1.76 -2.32 -2.03 -0.90 -0.38

p-value 0.0010.0010.0010.001  0.08     0.020.020.020.02  0.07  0.37  0.71
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555...근근근위위위축축축성성성측측측삭삭삭경경경화화화증증증 환환환자자자 가가가족족족원원원의의의부부부담담담감감감에에에 영영영향향향을을을미미미치치치는는는요요요인인인
        환자 가족원의 부담감에 영향을 미치는 변수를 확인하기 위하여 환자 가

족원의 부담감과 통계적으로 유의한 관계가 있는 변수인 의료비 지출, 하루 

간호시간, 체위변경을 독립변수로, 가족원의 부담감을 종속변수로 하여 다

중회귀분석을 실시하였다<표9>. 

  분석결과 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감에 영향을 미치는 요

인은 하루 간호시간이었으며 이는 환자 가족원 부담감의 28%를 설명하는 것

으로 나타났다.  

<표9> 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감 예측변수

  unstandardized coefficients

  B Std. error t p

constant  2.60 0.19 13.70 0.0000

의료비지출 %  0.20 0.13 1.62 0.1106

하루 간호시간
 

 0.59 0.18 3.26 0.0019

자가 체위변경  0.22 0.15 1.47 0.1456

model summary  R square  0.28
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ⅤⅤⅤ 논논논 의의의

111...연연연구구구방방방법법법에에에 대대대한한한 논논논의의의
  근위축성측삭경화증 환자들은 진단 후 빠르게는 1년 이내에 걸을 수 없게 

되고 호흡장애가 오면 호흡기계에 의존하여 삶을 살아야 하고, 기계사용과 

직업상실로 인해 경제적 부담이 커지며 외모나 장기간의 치료로 사회적으로 

격리되는 등 신체, 정신, 사회적 문제를 갖게 된다(Thomson et al.,  2001). 

  그러므로 이러한 문제를 지닌 환자와 함께 생활하는 가족의 역할이 매우 

중요한데, 건강하지 못한 가족을 돌보는 일은 가족의 일차적 기능이며, 규

범이 부여되는 역할로서 만성질환 환자 가족은 이에 따른 스트레스 증상을 

많이 경험하고, 정서적으로 불안하며 삶의 만족도가 낮고 정신적 약물의 사

용정도도 높은 것으로 나타났다(서미혜, 오가실., 1993).

  운동신경의 퇴행으로 환자의 모든 일상생활을 돌봐야 하는 근위축성측삭

경화증 환자 가족원은 다른 어떠한 질환의 가족원보다 높은 부담감을 경험

하는 것으로 예상되었고  높은 부담감은 환자와 가족원의 정서적 불안을 가

져와 환자와 가족원 모두에게 부정적인 영향을 미칠 수 있기 때문에 근위축

성측삭경화증 환자 가족원이 경험하는 부담감을 측정하고 가족원의 부담감

에 영향을 미치는 요인을 조사하였다.

  근위축성측삭경화증 환자 가족원은 희귀난치병이라는 질병 특성상 사회와 

의료계로부터 관심을 적게 받으며 장애가 심한 환자를 돌봄으로 인한 신체

적 부담감, 환자와 가족원의 직업상실, 호흡기, 흡인기, 위루술과 기관절개

술 등의 시행으로 인한 경제적 부담감과 함께 계속적으로 환자를 돌보게 되
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어 발생하는 사회적인 고립 등으로 힘들어 한다. 

  근위축성측삭경화증은 진단 후 빠르게 진행되나 48개월 이상 경과되는 경

우도 40% 이상 되는 만성질환이며, 질병의 정도가 심각하여 의학적 처치가 

많이 필요함에도 불구하고 거동이 불편하고 장애가 심각성과 경제적 부담감 

등으로 인해 대부분 가정에서 돌봐지고 있다. 그러므로 이러한 환자를 돌보

는 가족원을 대상으로 환자를 돌보는데 필요한 간호기술과 의학적 지식, 정

보를 제공하는 일은 매우 중요하다. 이러한 책임은 의료인에게 있고, 특히 

지속적으로 환자를 돌보는 가족원을 돕기 위한 간호사의 역할이 매우 중요

하다고 생각된다.    

  근위축성측삭경화증은  환자와 가족원 개인에게 국한된 문제가 아니며 이

들을 위한 적극적인 국가적 정책지원이 필수적으로 이루어져야 하고 이들에 

대한 사회적 관심과 연구, 이들을 돕기 위한 의료 서비스의 필요성이 더욱 

절실히 요구된다. 또한 현재까지 뚜렷한 완치방법이 개발되지 않아 환자들

의 완쾌가 불가능하고 계속적으로 진행 ‧ 퇴행하는 질병이므로 환자들의 질

병과 삶에 관심을 기울이고 그들의 경험을 이해하는 것은 매우 중요한 간호 

문제이다. 

  연구의 대상자인 근위축성측삭경화증 환자는 사지마비 등으로 장애가 심

하여 거동이 불편하고 환자를 돌보는 가족원은 환자를 위하여 간단한 의학

적 처치를 포함한 모든 일상적 활동을 수행해야 하므로 하루의 거의 모든 시

간을 환자를 돌보는데 사용하며, 특히 호흡기를 사용하고 있는 환자를 돌보

는 가족원을 대상으로 하였기 때문에 이런 상태의 환자 가족원이 병원 외래

를 방문하는 일은 매우 어려운 일이다. 그러므로 연구 기간 동안 입원한 환

자의 가족원과 외래를 방문하는 환자의 가족원만을 대상으로 하기에는 표본
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이 적어 한국 ALS 협회에 도움을 요청하여 협회에 등록된 환자 중 지방에 있

는 환자와 가족원에게는 우편설문지법을 이용하였고, 연구기간 중 외래를 

방문하지 않는 환자의 가족원은 직접방문과 면담을 통한 설문지법을 사용하

는 등 여러 가지 방법을 이용하였다. 따라서 동일한 자료 수집 방법을 사용

하지 않은 것이 본 연구의 제한점이다.

222...연연연구구구결결결과과과에에에 대대대한한한 논논논의의의
  환자를 돌보는 가족원은 배우자가 가장 많았는데(74.6%), 이것은 배우자

가 돌봄의 대부분을 차지한다는 서미혜와 오가실(1993), 노영숙(1997)의 연

구결과와 일치 하였다. 또한 가족원의 대부분이 여성(74.6%)이었는데 이는 

많은 연구에서 만성질환자를 돌보는 가족이 여성이라는 연구와 일치된 현상

을 보였다(서미혜, 오가실., 1993; 박명희, 1991). 

   돌보는 가족원의 특성에 따른 부담감 정도를 살펴보면 연령과는 별다른 

관계가 없는 것으로 나타났는데 연령에 따라 가족원의 부담감이 다르다는 

기존 연구(서미혜, 오가실., 1993)와 본 연구와는 차이가 있어 추후 연구가 

더 필요하다고 생각된다.

  성별과 부담감의 관계에서는 여성이 환자 간호뿐만 아니라 가정관리나 양

육, 재정 등의 책임으로 남성에 비해 부담감이 높다는 Holicky(1996)와 

Lea(1994)의 보고와 같이 여성의 부담감이 3.50점으로 남성의 3.31점보다 

다소 높았으나 통계적으로 유의한 차이는 없는 것으로 나타났다. 이 결과는 

노영숙(1997), 이현주(2000)의 연구에서 유사한 결과를 나타내고 있다.

  가족원의 직업 유무에서는 직업이 있는 경우가 부담감이 낮았다. 이는 직

업이 있는 경우 환자를 전적으로 돌보아야 하는 책임이 적으므로 직업이 없
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이 하루 종일 환자를 돌보아야 하는 가족이 더 많은 부담감을 경험하는 것으

로 이는 김소선(1992)과 신혜경(1994)의 연구 결과와 일치하였다.     

  환자특성에 따른 가족의 부담감을 살펴보면 환자의 진단 후 경과 시간에 

따라 부담감에 차이를 보였는데 환자의 진단 후 경과 시간이 많아질수록 부

담감은 높게 나타났다. 이는 박명희(1991)의 연구결과 돌본 기간이 길어질

수록 부담감이 높다는 것과는 일치하나 민영순(2003)의 연구 결과 돌본 기

간에 따른 부담감 정도가 유의한 차이가 없다는 것과는 다르게 나타났다.

  호흡기 사용으로 인한 부담감은 기간이 길수록, 기관 절개술을 시행한 경

우가 호흡기 사용기간이 짧고 비침습적 호흡기를 사용하는 경우보다 높게 

나타났으나 통계적으로 유의한 차이는 없었으며, 이는 Kaub과 Steinbuchel 

(2003)의 연구결과와 일치하였다.  

  본 연구의 대상인 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감은 평균 3.45

점으로 높은 정도의 부담감 수준을 보였다. 이것은 같은 부담감 측정도구를 

사용한 선행연구와 비교해 보았을 때 만성질환자를 돌보는 가족의 부담감 

2.16점(서미혜, 오가실., 1993), 재가 노인 환자를 돌보는 가족의 부담감 

2.8점(신혜경, 1994), 뇌졸중 환자를 돌보는 가족의 부담감 2.96점(노영

숙,1997), 혈액투석 환자의 가족부담감 3.13점(민영순 등, 2003)보다 높은 

것이어서 다른 어떠한 만성 질환이나 노인 등을 돌보는 가족원보다 근위축

성측삭경화증 환자 가족원이 더 높은 부담감을 경험한다는  것을 알 수 있었

다. 이는 근위축성측삭경화증 환자의 가족원은 질환의 치료방법이 없고 사

지근육의 마비로 운동기능이 상실되어 환자의 진단 후 사망 전까지 간단한 

의학적 처치 뿐 아니라 모든 일상생활을 돌봐야 하고, 환자가 호흡기를 하는 

상태가 되면 기계사용과 함께 하루 모든 시간을 환자를 돌보는데 제공해야 
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하기 때문인 것으로 사료된다.     

  부담감의 영역에서는 신체적 부담감이 가장 높았고, 경제, 사회, 의존, 

정서, 관계적 부담감의 순이었다. 이는 근위축성측삭경화증 환자의 경우 모

든 운동신경의 퇴행성 변화와 감각, 인지기능의 정상적인 기능으로 환자의 

요구도가 다른 어떤 질환보다 많아지게 되어 이를 돌보는 가족은 신체적 부

담감이 커지게 되고, 호흡기계 등의 사용과 함께 환자의 직업상실로 경제적

인 부담감이 커지게 된다고 생각된다. 이는 혈액투석 환자의 경우 투석치료

의 과다한 투석비용과 직업상실로 인해 경제적인 부담감이 커진다고 하였던 

박정숙(1989), 정승희와 유양경(1997)의 연구결과와 일치되는 연구결과를 

보였다.

  개인시간의 제한이나 사회적 격리로 인한 사회적 부담감이 세 번째로 높

게 나타났는데 이는 호흡기계 사용과 환자의 계속적인 돌봄 요구로 인해 가

족원의 사회적 고립이 심한 것으로 생각된다. 

  낮은 부담감을 보인 정서적 부담감과 관계적 부담감은 박정숙(1989), 김

은경(2003)의 연구에서와 같이 환자의 수발을 드는 것을 당연하게 여기고 

남에게 좋게 보이는 것을 미덕으로 여겨 자신의 솔직한 생각이나 감정의 노

출을 꺼려하는 경향이 있기 때문에 나타난 결과라고 생각되며, 특히 관계적 

부담감의 경우 임상에서 연구자가 경험했던 것과는 다르게 실제로는 환자와 

가족원의 다툼이나 마찰이 많이 관찰되었음에도 불구하고 부담감은 낮게 측

정되었다. 이것도 또한 같은 이유인 것으로 생각된다. 
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ⅥⅥⅥ 결결결론론론 및및및제제제언언언

111...결결결론론론

   본 연구는 근위축성측삭경화증 환자 중 호흡기를 사용하는 환자 가족원

의 부담감을 파악하고 영향을 미치는 요인을 파악하는 서술적 조사 연구이

다. 연구대상은 근위축성측삭경화증으로 진단받고 한국 ALS 협회에 등록된 

환자 중 현재 호흡기를 사용하는 환자의 가족 63명이었다.  

  연구도구는 서미혜와 오가실(1993)의 부담감 측정도구를 보완하여 사용하

고 수집된 자료는 SPSS 통계 프로그램을 이용하여 분석하였다. 환자와 가족

원의 특성은 실수와 백분율로 분석하였으며, 환자와 가족원의 특성과 부담

감의 관계는 t-test, ANOVA, 부담감 예측변수를 파악하기 위해 다중회귀분

석을 시행하였다.

본 연구의 결과를 요약하면 다음과 같다.

1. 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 평균연령은 48세였다. 여자가 75%로 

대부분이었고 기혼이 89% 이었다. 환자와의 관계는 배우자가 75%이었다. 

81%가 직업이 없었고, 평균 월수입은 56%가 200만원 이하였다. 71%의 가족

원이 평균 월수입의 30%이상을 환자의 의료비로 지출하고 89%의 가족원이 

하루 12시간 이상 환자를 돌보고 있었으며, 68%가 친지 도움을 받지 못하고 

있었다. 
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2. 근위축성측삭경화증 환자의 평균연령은 55세였다. 남자가 73%로 대부분

이었고 진단 후 경과시간은 평균 45개월이었고, 48개월 이상인 경우는 

41.3% 이었다. 89%의 환자가 가정에서 보살핌을 받고 있었고, 78% 가 호흡

기를 6개월 이상 사용하였다. 환자의 60%가 기관절개술을 시행하고, 78%가 

흡인기를 6개월 이상 사용하고, 환자의 83%가 체위변경이 불가능하였다.

3. 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감은 5점 만점에 3.45점으로 보

통보다 높았다. 영역별로는 신체적 부담감과 경제적 부담감이 보통보다 높

게 나타났고, 관계적 부담감은 보통보다 낮았다.

4. 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 특성과 가족 부담감의 관계는 평균 

수입 중 의료비 지출이 30% 이상인 가족원의 부담감이 의료비 지출 30% 미만

인 가족원의 부담감보다 높았고(t=-2.45, p=0.017), 하루 중 12시간 이상 

환자를 돌보는 가족원이 12시간 미만 환자를 돌보는 가족원보다 부담감이 

높았다(t=-4.04, p=0.0002). 

5. 근위축성측삭경화증 환자 특성과 가족 부담감의 관계는 체위변경을 할 

수 없는 환자의 가족원이 체위변경을 할 수 있는 환자의 가족원보다 부담감

이 높았다(t=-2.37, p=0.0209).

6. 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감에 영향을 미치는 요인은 하루 

간호시간이며, 하루 간호시간이 12시간 이상인 가족원 부담감이 높았으며 

가족 부담감의 28%를 설명하였다. 

  결론적으로 근위축성측삭경화증 환자는 질병의 정도가 심각하고 특히 장

애 정도가 심해 이들을 돌보는 가족은 다른 어떤 질병을 가진 환자의 가족원

보다 높은 부담감을 경험하고 신체적, 경제적, 사회적인 부담감이 높은 것
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으로 나타났다. 그리고 환자 가족원의 부담감에 영향을 미치는 요인은 하루 

간호시간으로 하루 12시간 이상 환자를 돌보는 가족원의 부담감이 높았다.

  그러므로 근위축성측삭경화증 환자 가족원의 부담감을 줄이기 위하여 지

역 사회 내 자원봉사자, 후원회 등의 지지체계를 구축하고 이들과의 연계를 

조직적으로 운영하며 국가적인 정책지원이 필요하다. 또한 환자와 가족원의 

사회적 고립을 막기 위한 자조집단, 환자 협회 등의 활성화가 필요하며, 환

자의 장애를 최소화하고 질병의 단계에서 올 수 있는 합병증을 막아 환자와 

가족원의 부담감을 줄여줄 수 있는 효율적이고 통합적인 재활 프로그램과 

간호중재 프로그램의 개발이 필요함을 확인하였다. 

222...제제제언언언

  본 연구결과를 기반으로 다음과 같이 제언한다.

1. 근위축석측삭경화증 환자 대상자의 표본을 확대하여 반복연구를 시행 하  

   는 것이 필요하다.

2. 근위축석측삭경화증 환자 가족의 부담감과 관련된 다른 영향요인을 찾는  

   연구가 필요하다.

3. 근위축성측삭경화증 환자 가족의 부담감에 영향을 주는 요인인 가족원의  

   하루 간호시간을 줄여주기 위해 지역사회와 자조집단, 환자협회를 통   

   한 지지체계를 구축하고 자원 봉사자의 간병활동 연계를 조정하는 간호  

   중재 프로그램의 개발이 필요하다. 

4. 근위축성측삭경화증 환자와 가족원을 위해 환자의 장애를 최소화하고   
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   합병증을 막아 환자와 가족원의 부담감을 줄여줄 수 있는 효율적인 재활  

   프로그램의 개발이 필요하다.
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 <설문지>

           

안녕하십니까

저는 영동세브란스 병원
재활의학과 병동에 근무하고 있으며
연세대학교 보건대학원에 재학 중인 학생입니다

귀하께 드리는 본 설문지는
근위축성측삭경화증 환자를 돌보고 있는
가족원의 부담감을 덜기위한
기초자료를 수집하기 위해 작성되었습니다

귀하의 솔직한 응답은
근위축성측상경화증 환자 가족의
간호 부담감을 덜어주는데 필요한
간호중재 내용을 개발하는데 기여할 것입니다

귀하께서 응하신 답변은 비밀이 보장되며
본 연구의 목적 외에는 절대 사용되지 않을 것입니다

귀하의 답변이 의미 있는 자료가 될 수 있도록
한 문항도 빠지지 않고 기입해 주시기를 부탁드립니다

바쁘신 중에도 협조해 주심에 진심으로 감사를 드립니다

년 월
연세대학교 보건대학원
간호학전공 백 숙 희 올림
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다음의 내용은 가족 중 환자를 가장 많이 돌보고 있는 분에 대한 내용입니다.

해당란에 “0”표 하시거나 내용을 기입해 주십시오.

1. 연령              만        세

2. 성별              1) 남       2) 여 

3. 최종학력          1) 중졸 이하      2) 고졸 이하     3) 대졸 이상

4. 종교              1) 유       2) 무

5. 결혼상태          1) 미혼     2) 기혼     3) 기타

6. 현재직업          1) 유       2) 무  

7. 환자와의 관계

     1) 배우자       2) 자녀     3) 며느리         

     4) 손자녀       5) 부모     6) 기타    

8. 가족의 월 총 수입             만원 / 월

9. 환자의 의료비 지출은 가계소득의 몇%나 됩니까?           %     

10. 환자의 치료비 출처

     1) 일반   2) 의료보험   3) 의료보호   4) 후원금   5) 기타     

11. 하루에 환자를 돌보는 시간은?           시간 / 하루

12. 환자를 돌보는데 가족이나 친지로부터 도움을 받습니까?

     1) 예         2) 아니오

13. 최근에 귀하의 신체 상태는? 

     1) 매우 좋다       2) 비교적 좋은 편이다    3) 그저 그렇다

     4) 좋지 않다       5) 매우 좋지 않다

13. 최근에 귀하의 정신적인 건강상태는? 

     1) 매우 좋다       2) 비교적 좋은 편이다    3) 그저 그렇다

     4) 좋지 않다       5) 매우 좋지 않다
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다음은 환자와 관련된 내용입니다.

해당란에 “0”표 하시거나 내용을 기입해 주십시오.

1. 환자의 연령       만       세

2. 환자의 성별       1) 남      2) 여

3. 환자의 진단명을 알고 있습니까?  1) 예      2) 아니오

   3-1. 진단명을 알고 있다면 유형은?

         1) 연수형     2) 사지형     3) 잘 모르겠다

4. 환자가 이 질환을 처음으로 진단받은 때는 언제입니까?          년       월

5. 환자가 이 질환으로 입원한 경험이 있습니까?    1) 예     2) 아니오

6. 환자는 이 질환으로 현재 입원 치료 중입니까?   1) 예     2) 아니오

7. 환자의 상태는? 

    1) 위중하지 않다      2) 비교적 위중하다

    3) 그저 그렇다        4) 조금 위중하다      5) 매우 위중하다

8. 환자는 정기적으로 병원치료를 받고 있습니까?   1) 예     2) 아니오

   8-1. 정기적으로 병원치료를 받고 있지 않다면 그 이유는 무엇입니까?

    1) 별로 도움이 되지 않을 것 같아서

    2) 비용이 부담스러워서

    3) 장애가 심해 움직이기 어려워서

    4) 병원까지 가는 길이 불편해서

    5) 시간이 없어서

    6) 기타

9. 다음의 내용 중 도움을 받기 원하는 항목에  모두 Ⅴ표 해 주세요

  항   목
도움 유무

유 무

 의료서비스 내용

의학적 치료받기

물리/운동치료 받기

정기적인 건강검진

침이나 뜸 등 민간요법

의료서비스 방법

병원에 직접 방문하기

가정 간호사의 방문

종합병원 입원하기

장기 요양소 입원하기

자조집단, 동호인집단 참여

일상  생활

가사일 도우미

심리적 상담

직업 상담

자원 봉사자의 간병활동
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10. 환자의 호흡기에 관한 내용입니다.          

    10-1. 환자의 호흡기를 사용기간은?

           1) 6개월 미만       2) 6개월 이상

    10-2. 환자는 호흡기를 코로 사용하십니까?

           1) 예            2) 아니오           

    10-3. 환자는 호흡기를 하루에 얼마나 사용하십니까?

           1) 밤에만 사용   2) 밤에 사용, 낮에 가끔 사용

           3) 모두 사용 

11. 환자는 가래를 뱉기 위해 흡인기를 사용하십니까?

           1) 예      2) 아니오

    11-1. 흡인기를 사용하신다면 사용하신 기간은?

           1) 6개월 미만       2) 6개월 이상

    11-2. 흡인기는 얼마나 사용하십니까?

           1) 거의 사용하지 않는다     2)가끔씩 사용한다.         

           3) 자주 사용한다           4) 늘 사용한다

12. 환자는 체위변경을 스스로 할 수 있습니까?

           1) 예      2) 아니오

    12-1. 환자가 스스로 체위변경을 할 수 없다면 얼마나 자주 시행합니까?

           1) 2시간에 1회 미만      2) 2시간에 1회 이상
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다음의 질문 내용들은 귀하께서 환자를 돌보면서 경험하게 되는 것들입니다.

질문의 내용을 읽어보시고 귀하의 현재 느낌이나 생각과 가장 일치되는 응답란에 

“0”표 해주십시오. 

문      항
매우

그렇다

거의 

그렇다

그저   

그렇다

거의 

그렇지   

않다

전혀 

그렇지   

않다

  내가 도와주지 않으면 환자는 거의 

  아무 것도 할 수가 없다

  나는 환자가 의존적이라고 생각한다.

  나는 환자가 필요이상으로 많은 것을 

  요구한다고 생각한다. 

  나는 환자가 나를 마음대로 조정하려 

  든다고 생각한다.

  나는 환자간호 때문에 내 시간을 

  충분히 가지지 못한다.

  내가 환자를 돌봐야 하므로 친구들이 

  쉽게 집을 방문하지 못한다.

  나는 환자간호 때문에 사회생활에 

  지장을 받는다.
 

  나는 환자간호로 인해 몸이 고달프다.
 

  나는 환자간호로 인해 식욕이 떨어졌   
  다. 

  나는 환자를 간호하다보면 긴장된다.

  나는 환자를 보면 고통스럽다.

  나는 환자를 간호하다보면 화가 난다.

  나는 환자를 간호할 때 죄책감을 

  느낀다.
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  문   항 매우 

그렇다

거의 

그렇다

 그저 

그렇다

거의 

그렇지   

않다

전혀 

그렇지   

않다

  

  나는 환자를 간호하다보면 우울해 진다

  나는 환자에게 필요한 사람이다.

  나는 환자의 장래가 어떻게 될지 

  염려된다.

  나는 환자에게 도움을 주고 있다.

  나는 환자를 간호하는 일이 즐겁다.

  나는 환자 때문에 수치심을 느낀다.

  나는 환자가 원망스럽다.

  나는 환자를 간호하는데 보람을 

    느낀다.

  나와 내 가족은 환자에게 드는 비용  

  때문에 경제적 여유가 없다.  

  환자에게 드는 비용이 너무 비싸다.  

  지금보다 더 많은 비용을 환자를 

  위해 사용할 수 있었으면 좋겠다. 

  환자를 이해하기 어려울 때가 있다. 

  환자를 간호하면서 환자와 많이

  다투게  된다.

  나는 환자가 오래 살수록 고생이라고 

  생각한다.

  나는 나도 모르게 환자에게 심한 

  말을 할 때가 있다.

  우리 가족은 예전처럼 잘 지내지 

    못한다.
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(Directed by Professor Il-Sun Ko, R.N., Ph.D)

  This was a descriptive study to identify the burden of family 

caregivers of amyotrophic lateral sclerosis(ALS) patients and the 

factors affecting their burden. The subjects were 63 family 

caregivers of the ALS patients that were registered in the Korea 

Association of ALS and using a respirator. 

  The research instrument was the measuring scale of burden by 

Suh Mi-hye and Oh Ga-shil(1993) that was revised. Statistical 

analysis included percentage, t-test, ANOVA and multiple regression 
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analysis. 

The result of this study were as follows:

1. The average age of the family caregivers of the ALS patients 

was 48 years old . 49% of them were female, and 89% of them 

were married. 75% of them were spouses of the patients. 81% of 

them had no jobs and 56% of them had average monthly income of 

2 million won or less. 71% of them spent 30% of the income for 

the patients' medical fees, and 89% of them spent 12 hours or more 

a day taking care of the patients. 68% of them didn't have help 

from relatives. 

2. The average age of the ALS patients was 55 years old. 56% of 

them were male. The average time after  diagnosing the  ALS was 

45 months, and 41.3% of them has lived more 48 months after  

diagnosing the  ALS. 89% of them were taken care of at home, and 

78% of them has used a respirator for six months or longer. 60% 

of them had tracheostomy, 78% of them has used an aspirator for 

six months or longer, and 83% of them couldn't change a position 

by themselves . 

3. The mean score of burden of the family caregivers were 3.45 

out of total 5, which was higher than average. Their burden was 

high in the area of physical and economical burden, while their 
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relationship burden was lower than average. 

4. There were significant difference between the family caregivers' 

characteristics and burden in the medical fees and caregiving hours 

a day. The level of burden  was higher in the family caregivers 

that spent 30% or more of family income on the medical fees than 

those who spent 30% or less(t=-2.45, p=0.017) and in the family 

caregivers that spent 12 hours or more a day taking care of the 

patients than in those who spent 12 hours or less a day(t=-4.04, 

p=0.0002). 

5. There were also significant difference between the ALS patients' 

characteristics and burden in position change. The burden of those 

who took care of ALS patients that could change position was 

higher than those who took care of ALS patients that could not 

change position(t=-2.37, p=-0.0209). 

6. The factor affecting the burden of the family caregivers of the 

ALS patients was 12 hours or more nursing hours a day, which 

explained 28% of the entire burden. 

  

  In conclusion, ALS patients was suffering severely. Since the 

disabled conditions of ALS patient are getting worse, the family 

caregivers experience a high level of burden especially in physical, 

economic, and social areas. The factor affecting the burden of the 

family caregivers of the ALS patients was nursing hours a day and 
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the family caregivers burden was higher in the group of spent 12 

hours or more a day taking care of the patients. 

                                                                     

* Keywords : burden, family caregiver, amyotrophic lateral sclerosis
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