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국문요약 

뇌전증 아동 가족의 적응 영향 요인 

 

    이 연구는 가족극복력의 관점에서 뇌전증 아동 가족의 적응 영향 요인을 

확인하기 위해 시도된 서술적 조사연구이다.  자료 수집은 2023년 4월 9일부터 5월 

25일까지 서울소재 대학병원에서 뇌전증을 진단받고 해당 병원 외래 진료를 받거나, 

입원 치료를 받은 만 18세 미만의 뇌전증 아동의 부모 중 한 명을 대상으로 하여 

구조화된 설문지를 통한 자가보고식으로 이루어졌다. 주요 변수는 가족극복력 

위험요인(뇌전증 중증도, 유병기간, 부모의 우울 수준, 낙인), 가족극복력 

보호요인(아동의 기질, 뇌전증 지식수준, 의사소통 능력, 부모의 교육수준, 경제수준, 

사회적 지지)이며, 종속 변수는 가족적응이다. 최종적으로 총 131명의 대상자를 

모집하였으며, SPSS IBM 26.0을 사용하여 기술 통계, 독립표본 t-검정과 일원배치 

분산분석(One-way ANOVA), 피어슨의 상관관계 분석(Pearson’s correlation 

coefficient), 다중 선형 회귀분석(Multiple linear regression analysis) 방법으로 

분석하였다. 연구 결과는 다음과 같다.  

1. 가족적응은 부모의 교육수준(F=3.415, p<.05), 가족의 형태(t=-2.645, 

p<.05)에 따라 차이가 있었다.  

2. 가족적응은 아동의 기질(r=.176, p<.05), 뇌전증 지식(r=.253, p<.01), 

의사소통 능력(r=.603, p<.001), 사회적 지지(r=.637, p<.001), 부모의 
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주관적 건강수준(r=.383, p<.001), 경제수준(r=.206, p<.05)와 유의한 

양적 상관관계였다. 부모의 우울 수준(r=-.532, p<.001), 낙인(r=-.259, 

p<.01), 아동의 유병기간(r=-.193, p<.05), 돌봄시간(r=-.217, 

p<.05)과는 음적 상관관계였다.  

3. 가족적응에 영향을 주는 요인을 확인하기 위한 회귀모형은 통계적으로 

유의하였고(F=11.086, p<.001), 설명력은 50.2%였다.  

4. 가족적응에 영향을 주는 요인은 의사소통 능력(β=.362, p<.001), 사회적 

지지(β=.280, p<.01), 아동의 유병기간(β=-.143, p<.05), 돌봄제공자가 

부모인 경우(β=-.147, p<.01)였다.  

    따라서 뇌전증 아동 가족의 적응을 향상시키기 위하여 가족 내 의사소통 능력을 

향상시키고, 부모가 인식하는 사회적 지지 수준을 높이며, 부모 외 돌봄제공자의 

외부지원 체계의 사용을 고려하는 것이 도움이 된다. 또한 유병기간이 짧을수록 

가족적응에 긍정적 영향을 주는 바, 유병기간이 장기화될 가능성이 높은 뇌전증 

가족을 사전에 사정하고 관리할 수 있는 시스템 구축이 필요하다.  

이 연구를 통하여 확인된 가족적응의 영향 요인을 바탕으로 향후 뇌전증 아동 

가족의 적응을 증진시킬 수 있는 전략을 수립하는데 기초자료로 활용되기를 기대한다.  

 

 

 

 

핵심 되는 말: 뇌전증, 가족극복력, 가족적용 
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Ⅰ. 서론 

A. 연구의 필요성 

뇌전증은 아동기에 가장 흔한 신경학적 질환의 하나로 약 88%가 아동기에 발병

하며 점차 만성화되는 특징이 있다(김성희, 2020). 또한 발병 원인과 증상이 다양하

고, 경련의 예측 불가능성, 높은 합병증 발생률, 돌연사 위험, 사회적인 낙인 등으로 

인해 아동과 그 가족에게 정서적 부담을 줄 뿐만 아니라, 신체적, 심리사회적 발달에 

부정적인 영향을 끼친다(Wu et al., 2023).  

부모에게 아동의 뇌전증 진단은 그 자체로 큰 스트레스원이다. 뇌전증으로 인해 

부모는 불안이나 우울, 무기력과 같은 심리적 문제와 더불어 심하게는 외상 후 스트

레스 장애를 호소한다(Koliouli et al., 2022). 또한 치료의 복잡성, 지속적인 의료시설 

이용 등으로 스트레스의 중첩을 경험하며(Yang et al., 2020), 이러한 부담은 뇌전증

을 가진 아동 가족의 기능 장애를 초래할 수 있다(Wood, 1993; Puka et al., 2018; 

Qiu et al., 2021).  

하지만 이러한 역경에도 불구하고, 일부 가족은 효과적 의사소통이나 외부의 지

원을 통하여 뇌전증으로 인해 발생한 스트레스 상황과 부정적 감정에 잘 대처할 뿐만 

아니라, 향상된 가족기능을 보이며, 스트레스 상황에 적응한다(Ma et al., 2021; 

Krantz et al., 2022). 이러한 가족을 가족극복력이 높다고 표현하는데, 이때 가족극복

력이란 가족이 처한 스트레스 상황에서 회복하고 변화에 대처하는 능력으로 정의할 

수 있다(Patterson, 2002). 가족극복력이 높은 가족은 위기 상황에서 적절히 응집하

고, 위기상황에 적응할 수 있는 새로운 능력을 개발함과 동시에 가족 내 유대감을 발
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전시켜 질병적응에 유리하다(Rolland & Walsh, 2006).  

가족극복력은 위험요인과 보호요인으로 나누어 설명할 수 있다. 뇌전증을 가진 

아동 가족의 경우, 질병의 중증도가 높거나 (Baker et al., 2019; Wei et al., 2022), 

부모의 우울 수준 수준이 높은 경우(Puka et al., 2019), 또는 사회적 낙인이 심한 경

우 (Mayor et al., 2022) 등이 가족극복력의 위험요인이 될 수 있다. 반대로 아동의 

기질이 순하거나(Sugao et al., 2022), 질병에 대한 부모의 지식수준이 높고(Park et 

al., 2016), 가족 내 의사소통이 효과적이거나(Chew et al., 2018; Ma et al., 2021) 사

회적 지지체계가 있는 경우 (Carlson & Miller, 2017; Wei et al., 2022)에는 가족극

복력의 보호요인으로 작용할 수 있다. 따라서 위험요인의 영향을 줄이고, 보호요인을 

강화할 때 가족극복력이 높아지며 가족적응이 촉진된다고 할 수 있다(Patterson, 

2002).  

국내에서 가족극복력을 이론에 근거하여 통합적 관점에서 확인한 연구로는 

소아암 아동 가족(Park et al., 2022), 이분척추증 아동 가족(Choi et al., 2018)을 

대상으로 한 바가 있다. 하지만 뇌전증 아동 가족 대상의 가족극복력 연구는 

한정적이며, 가족극복력을 통합적으로 확인한 연구는 더 제한적이다. 국외에서는 

뇌전증 아동 가족을 대상으로 한 가족극복력 연구가 진행된 바 있으나, 뇌전증 

아동의 적응을 매개하는 요인으로서 가족극복력(Chew et al., 2017)이나, 가족극복력 

증진을 위한 부모의 인지 대처 전략을 알아보는(Nguyen et al., 2015) 등의 영향 

요인 연구가 시행되었을 뿐이다. 이러한 연구들은 가족극복력을 개인, 가족, 사회가 

다각적으로 얽힌 적응의 과정이기보다, 질병 적응의 단독요인으로 고려한 경향이 

크므로 이 연구에서는 가족극복력을 개인, 가족과 사회의 복합적 상호작용을 통한 
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과정으로 제시한 Patterson(2004)의 이론에 따라 가족적응의 영향 요인을 

확인해보고자 한다.  

가족은 속해 있는 국가 혹은 구성된 인종의 영향을 받기 때문에 (Persike & 

Seiffge-Krenke, 2016; Zuckerbrot et al., 2018), 가족극복력 연구 시에는 가족이 

속한 사회의 문화적 배경을 염두에 두어야 한다. 한국 사회의 경우에는 여전히 소수

자에게 ‘나와 다름’에 대한 편견과 차별이 존재하며(이영미 & 유창민, 2021), 특히 일

반 대중들의 뇌전증에 대한 무지와 편견은 뇌전증을 가진 대상자의 차별로 이어져 사

회적 낙인을 형성하고(Kim & Im, 2015; 이상암, 2021), 이는 뇌전증 대상자들이 사

회적 지지를 찾기 어렵게 하며 부적절한 적응으로 이어지기에 문화적 배경을 고려한 

접근이 필요하다 할 수 있다. 

따라서 이 연구를 통하여 뇌전증 아동 가족의 적응에 영향을 주는 가족극복력 요

인을 다차원적으로 파악하고, 가족적응 증진을 위한 효과적인 중재 개발에 도움이 되

는 기초자료를 제공하고자 한다.   
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B. 연구 목적  

이 연구에서는 뇌전증 아동 가족의 가족극복력 위험요인, 보호요인을 파악하고, 

가족적응에 미치는 영향을 확인하고자 한다. 연구의 구체적 목적은 다음과 같다.  

첫째, 뇌전증 아동 가족의 일반적인 특성, 질병적 특성과 가족극복력 위험요인, 

보호요인, 가족적응 수준을 파악한다.  

둘째, 뇌전증 아동 가족의 일반적인 특성, 질병적 특성에 따른 가족적응의 차이를 

파악한다. 

셋째, 뇌전증 아동 가족의 가족극복력 위험요인, 보호요인, 일반적인 특성, 질병적 

특성과 가족적응 사이의 관계를 파악한다.  

넷째, 뇌전증 아동 가족의 가족극복력 위험요인, 보호요인, 일반적인 특성, 질병적 

특성이 가족적응에 미치는 영향 요인을 파악한다.  

 

C. 용어의 정의  

1. 뇌전증 아동의 가족 

1) 뇌전증 

 이론적 정의: 24시간 이상 간격을 두고 발생하는 최소 2회의 비유발(또는 

반사) 발작이나 뇌전증 증후군을 뇌전증이라 한다 (Fisher et al., 2014). 

2) 뇌전증 아동의 가족 

 조작적 정의: 이 연구에서는 만 18세 이전에 처음 뇌전증 진단을 받고 

치료하고 있는 아동의 부모를 의미한다. 
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2. 가족극복력 

 이론적 정의: 가족극복력은 가족이 역경상황에서 회복하고 변화에 적응하는 

능력이다(Patterson, 2002). 

 조작적 정의: 이 연구에서는 자녀의 뇌전증 진단이라는 위기를 극복하고 

적응하는 가족의 능력을 의미하며, 위험요인과 보호요인으로 구성된다. 

가족극복력의 위험요인은 질병 중증도, 부모의 우울 수준, 사회적 낙인이며, 

보호요인은 아동의 기질, 부모의 뇌전증 지식수준, 가족의 의사소통 능력, 

사회적 지지 점수이다.   

 

3. 가족적응  

 이론적 정의: 가족적응은 위기 상황을 극복한 후, 그에 적응한 가족구성원, 

가족 하위 체제와 가족 생태 체계 각각의 역량을 의미한다(Patterson, 

2002). 

 조작적 정의: 이 연구에서는 가족기능도지수(Family APGAR) (윤방부 & 

곽기우, 1985)를 사용하여 측정된 점수를 의미한다.  
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Ⅱ. 문헌고찰 

뇌전증 아동 가족의 적응에 영향을 주는 가족극복력 요인과 가족적응 사이의 

관계를 알아보기 위해, 뇌전증을 가진 아동 가족의 특성과 가족극복력에 대한 선행 

연구에 대해 고찰하고자 한다. 

 

A. 뇌전증이 아동과 가족에게 미치는 영향 

뇌전증의 평생 유병률은 인구 1,000명당 7.6명이며, 발생률은 인구 10만 

인년(person-year)당 61.4명이다(정기영, 2020). 한국에서 뇌전증을 진단받은 

대상자 중 약 88%는 아동이며(김성희, 2020), 전 세계적으로는 약 5천만 명 정도가 

뇌전증을 가졌다고 추정한다(Fiest et al., 2017).  

뇌전증은 아동의 인지, 행동, 심리적 영역 뿐만 아니라, 사회경제적 요소를 

비롯한 가족의 기능에도 영향을 미친다(Sharma et al., 2019). 한국의 뇌전증 아동 중 

18.3%는 적어도 하나의 정서적 또는 행동적 문제를 가지고 있으며(Seo et al., 2023), 

미국에서는 뇌전증을 가진 아동의 25% 정도가 우울증과 불안 장애가 있다고 

보고되었다. 이는 다른 만성질환인 알레르기(8.3%)나 천식(6.2%)을 가진 아동에서 

우울증과 불안 장애 발생률을 비교하였을 때에도 높은 수치이다(LaGrant et al., 

2020). 뇌전증 아동들은 또래보다 행동 및 심리 문제 발생 가능성이 높으며, 학습에 

뒤쳐질 확률이 높고, 성장하면서 사회적 낙인과 같은 다양한 측면의 심리학적, 사회적, 

인지적 문제와 직면하게 된다(Johnson et al., 2022). 이러한 성장 과정 중의 

장애물들로 인해 뇌전증 아동은 또래집단에 비해 낮은 삶의 질을 보이는 경우가 
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많으며(Ünalp et al., 2022), 뇌전증은 그 자체로 아동의 삶에 영향을 끼친다고 할 수 

있다(Tekin et al., 2022).  

뇌전증은 가족 전체에도 영향을 미친다. 뇌전증 아동 부모의 경우, 경련의 

불확실성으로 인하여 높은 수준의 양육부담감을 가지며(Carter et al., 2022; Yu et al., 

2022), 뇌전증을 가진 아동을 낳았다는 죄책감과 혹시나 경련 중에 아동이 죽을 

수도 있다는 불안감, 뇌전증이라는 질병 자체로 인한 혼란으로 인해(Harden et al., 

2016; Fayed et al., 2021) 치료를 받아야 하는 수준의 우울증을 갖는 경우가 

많다(Han et al., 2015). 또한 뇌전증 아동 가족은 건강한 아동의 가족에 비해 

의사소통 능력, 가족 및 사회적 지원, 경제 수준이 낮았으며, 이러한 부담은 가족 

기능 장애를 초래할 수 있는 위협요인이 된다(Wood, 1993; Austin et al., 1994).  

또한 뇌전증은 아동과 가족의 일반적인 사회생활에도 영향을 준다. 최근 

한국에서 실시한 연구에 따르면 뇌전증을 가진 대상자의 가족 절반 이상(54.1%)은 

사회적 낙인을 경험하였으며, 그 중 10%는 중등도 이상의 낙인을 느꼈다고 

하였다(Lee et al., 2020). 대부분의 문화권에서는 오래 전부터 뇌전증이 있는 사람을 

기피하였고, 특히 한국에서는 뇌전증에 대한 사회적인 낙인이 심해 간질(癇疾)이라는 

용어를 뇌전증(腦電症)이라는 새로운 용어로 개정하기도 하였다(Kim et al., 2014). 

이렇듯 뇌전증에 대한 오해는 대중의 부정적인 태도로 이어져 뇌전증을 가진 

사람들의 구직, 결혼 및 기타 많은 사회적 관계 맺음에도 어려움을 준다(이상암, 

2021). 따라서 뇌전증이라는 만성질환 진단 자체가 가족 기능을 저하시키는 

스트레스 상황이라 할 수 있다(Qiu et al., 2021). 
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하지만 이러한 위기상황을 극복하는 과정이 가족 관계가 개선되고 가족 기능이 

더 좋아지는 계기가 되기도 한다(Koliouli et al., 2022). 가족의 가장 가치 있는 특징 

중 하나는 구성원들 사이의 상호작용이라 할 수 있는데, 가족의 상호작용은 구성원 

간의 이해, 신뢰감 및 행동을 통해 형성할 수 있다(Ferro, 2014). 이러한 상호작용을 

긍정적인 방향으로 발전시키기 위해서 가족 내외의 자원들을 적절히 활용해야 한다.  

따라서 뇌전증으로 야기된 스트레스 상황을 직면하여 가족 내 상호작용을 

증진시키고, 적응수준을 높이기 위해 뇌전증 아동 가족은 부모의 우울 수준 수준을 

낮추거나(Puka et al., 2019), 가족 내 의사소통 능력을 향상시키고(Park et al., 2022), 

사회적 지지수준을 높이는(Carlson & Miller, 2017) 등 아동, 가족, 사회의 수준에서 

뇌전증 아동 가족의 적응 영향 요인을 포괄적으로 고려해보아야 할 것이다.  

 

B. 가족극복력 영향 요인 

극복력에 대한 초기 연구에서는 개인이 가지고 있는 강점과 능력에 집중하며 

위기상황이 발생하더라도 극복 가능하고, 적절한 대처능력을 길러 건강한 적응을 

보인다는 점을 강조하였다 (Henry et al., 2015). 이후 가족학자들이 극복력의 개념을 

개인으로 제한하지 않고 가족차원으로 확대하여, 위기 및 스트레스 상황에 적응 

하려하는 가족의 특성을 가족극복력으로 정의했다 (Walsh, 1996; Patterson, 2002) 

이러한 개념의 확대는 가족의 강점과 자원에 집중하며, 위기상황에 맞서 가족이 

어떻게 실패하는가 보다 어떻게 성공할 수 있는가에 초점을 둔다(Walsh, 1996). 

따라서 가족극복력의 과정에서 위기나 역경의 경험은 단지 부정적이지만은 않고, 

오히려 성장과 회복의 가능성을 확인시키는 새로운 기회이다. 이와 같이 
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가족극복력이라는 개념의 대두는 개인 혹은 가족의 부적응이나 실패가 아니라 

적응이나 성공이라는 긍정적인 측면으로의 관점 변화를 시켰다고 볼 수 

있다(Patterson, 2002).  

가족극복력은 여러 학자들에 따라 정의가 조금씩 다르고, 하위 요인 또한 다르게 

제시하고 있는데, Patterson(2002)의 경우 가족극복력은 역경 상황에서 회복하고 

변화에 긍정적 적응을 하는 역동적 과정으로 정의하였다. 이때 가족극복력은 고정 

되어있는 속성 혹은 결과라고 하기보다는 위기상황에 대해 유연하게 스트레스원을 

관리하며, 위기상황이 요구하는 바와 가족기능 사이의 균형을 맞추는 일련의 

과정으로 정의된다. 

Patterson(2002)은 가족극복력 관련요인을 위험요인과 보호요인으로 분류하고, 

이를 개인, 가족, 사회 수준으로 나누어 궁극적으로는 가족적응과 연관된다 하였다.  

위험요인은 아동의 특성, 가족 내 스트레스, 사회적 스트레스로 나뉘며, 보호요인은 

아동의 자원, 가족 자원, 사회 자원으로 구성된다. 이때 어떠한 특성이 위험요인으로 

결정된다고 하여서 계속 위험요인으로 구분되는 것은 아니고, 위험요인을 잘 

기능하게 한다면 그 자체가 보호요인이 되며, 이는 보호요인의 경우에도 동일하다.  

아동의 특성으로 인한 위험요인으로 뇌전증 중증도가 있다. 경련의 빈도나 강도, 

많은 개수의 항경련제 복용 등으로 대변되는 질병의 중증도는 가족 기능에 부정적 

영향을 준다(Seo et al., 2023). 특히 이른 나이의 뇌전증 발병은 난치성 뇌전증, 

발달지연, 뇌전증성 뇌병증 등 높은 중증도를 가진 질병으로 이행될 확률이 

높으며(McTague et al., 2016), 이와 마찬가지로 질병의 유병기간이 길수록 

가족적응에 부정적 영향을 주었다(Park et al., 2022).  
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이는 부모의 심리적 건강과도 연관이 되는데(Puka et al., 2019), 경련이 

지속되는 아동의 부모는 그렇지 않은 부모에 비해 우울 증상이 더 높았다(Phillips et 

al., 2020; Wei et al., 2022). 이러한 가족 수준의 위험은 부모의 정서적 건강에 

부정적 영향을 주고 삶의 질을 낮출 뿐만 아니라, 결과적으로는 부모-자녀 간의 

부적절한 상호작용을 초래하여 가족기능을 저하시키고 적응에 부정적 영향을 준다 

( Van Schoors et al., 2015; Operto et al., 2019; Jakobsen & Elklit, 2021). 가족 

수준에서 또 다른 위험요인으로는 뇌전증으로 인한 장기적 치료로 인해 발생하는 

의료비 지출이 있다(Yang et al., 2020). 또한 부모의 소득 수준이 낮거나, 교육 

수준이 낮은 경우도 위험요인으로 작용할 수 있다. 이런 경우 가족 내 삶의 질이 

저하되고(He et al., 2023), 뇌전증 아동의 교육 및 사회생활 등에 대해 부정적 

태도를 보였다(Yang et al., 2020). 반대로 부모의 학력이 높을수록 아동의 질병에 

대해 긍정적인 태도를 보이며, 아동이 일상생활에서 더 잘 기능하는 것과 관계가 

있었다(Rozensztrauch & Kołtuniuk, 2022).  

뇌전증으로 인한 사회적 낙인도 가족극복력에 영향을 준다. 뇌전증의 진단 

자체로 낙인이 발생하며(Zhang et al., 2023), 특히 한국에서 일반 대중은 뇌전증에 

대한 잘못된 오해나 편견이 비교적 심한 편이고 이는 다른 만성질환과 비교해도 더 

심한 수준이다(이상암, 2021). 이러한 사회적 낙인은 건강한 부모-자녀 관계를 

발전시키는데 어려움을 겪게 하고(Pekcanlar Akay et al., 2011), 가족 내 의사소통을 

방해하기도 한다(Alfstad et al., 2011). 특히 사회적 낙인 인식 수준이 높은 부모의 

아동은 그렇지 않은 경우에 비해 정서적, 행동적 문제 수준이 높았다(Seo et al., 
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2023). 또한 부모의 사회적 낙인 수준이 높을수록 우울 수준 또한 높았으며, 

가족적응에도 부정적 영향을 주었다(Maya Kaye, 2021). 이러한 일련의 위기상황은 

가족 내 심리적 스트레스를 높여 가족적응의 저하를 초래한다(Kim & Yi, 2014).  

한편 아동 수준의 보호요인으로는 아동의 기질이 있다. 순한 기질의 아동은 

부모의 양육부담을 줄이는데(Sugao et al., 2022), 이와 반대로 뇌전증 아동이 기질 

차원의 어려움이 있는 경우 행동문제가 발생할 확률이 높다. 이러한 어려운 기질은 

가족의 적응에 부정적이기 때문에(Baum et al., 2007), 순한 기질을 가진 아동일수록 

가족의 적응에 긍정적 영향을 준다 할 수 있다.  

가족수준에서 가족 구성원들이 효과적인 의사소통을 하는 경우도 가족극복력의 

보호요인으로 작용한다(Choi et al., 2018; Park et al., 2022). 가족 내 의사소통은 

일반적으로 가족 기능의 중요한 구성 요소로 간주될 뿐만 아니라 적응을 촉진한다. 

극복력이 높은 가족은 스트레스 상황에 대응하여 가족 내 의사소통을 유지하거나 

증가시키고, 의사소통 패턴은 개방적이며 명확하고 효과적이다(Olson, 2000; Deist & 

Greeff, 2017). 특히 아동과 부모의 의사소통 능력을 향상시키기 위한 중재적 개입은 

부모-자녀간 관계 만족도를 높이고, 가족적응에도 긍정적 영향을 주었다(Sillars et 

al., 2005; Chen & Boore, 2009; Chew et al., 2018). 또한 건강한 가족 환경을 위해 

아동의 뇌전증 발병 시 질병에 대한 지식을 높일 필요가 있다. 질병에 대한 지식이 

부족하면 부모의 뇌전증에 대한 인식에 부정적인 영향을 미쳐 가족 내 위기상황을 

초래할 수 있기 때문이다(Turky et al., 2008). 가족수준에서 고려할 만한 다른 

보호요인으로는 부모의 주관적 건강수준도 있는데, 부모가 인지한 주관적 건강수준이 

높을수록 가족의 적응 수준이 높아지는 경향이 있다(Choi et al., 2018). 
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사회적 지지도 가족극복력에 보호요인으로 작용한다. 가족구성원, 친구 등의 

지지는 가족극복력 증진에 중요하며(Gauvin-Lepage et al., 2015), 질병이나 정신 

혹은 신체적 질환에 대한 유사한 경험을 가진 사람들은 사회적, 정서적 측면에서 

서로 도움이 될 뿐만 아니라 함께 어려움을 극복해 나가며 서로에게 긍정적 영향을 

준다(Velloze et al., 2022). 

가족은 가족 구성원과 가족 그 자체, 그리고 가족이 속해 있는 사회의 영향을 

받는다(Hawley & DeHaan, 1996). 최근 한국 사회는 다문화 시대로 이행 중임에도 

여전히 전통적인 유교 문화가 가족 역동에 강력한 영향을 미치고 있으며, 대체로 

민족적, 인종적 순수성이 강하고, 가족 중심적인 문화적 특성을 가진다(Kim & Im, 

2015), 한국 사회의 일반 대중들은 뇌전증에 대한 잘못된 인식을 가진 경우가 

흔하고, 이러한 오해는 사회의 부정적인 인식으로 이어져 뇌전증을 가진 경우, 구직, 

결혼 및 기타 많은 사회적 관계 맺음에 어려움이 다수 발생한다(이상암, 2021). 이에 

뇌전증 대상자와 그 가족은 사회적 지지를 구하기 보다 질병 사실을 숨기고 감추며 

질병 적응에 어려움을 겪는다(Lee et al., 2022). 따라서 이러한 한국의 사회적 

요소를 고려한 통합적인 관점에서 가족극복력과 가족적응에 대한 접근이 필요하다. 
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Ⅲ. 연구의 개념적 기틀 

이 연구에서는 Patterson(2004)이 제시한 가족극복력 모델(Family Resilience 

Model)<Figure 1>을 한국의 만성질환을 가진 아동청소년 가족을 위해 수정한 

모델을 사용하였다(Choi et al., 2018). 

 

 

 

이 연구에서 가족극복력의 위험요인 중 아동 수준의 변수로는 뇌전증 중증도, 

유병기간, 가족 수준의 변수는 부모의 우울 수준, 지역사회 수준에서는 낙인을 

선정하였다. 가족극복력 보호요인 중 아동 자원의 변수로는 아동의 기질, 가족의 

Figure 1. Family Resilience Model (Patterson, 2004; Choi et al., 2018) 
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자원으로는 뇌전증 지식수준, 의사소통 능력, 부모의 교육수준, 경제 수준, 지역사회 

자원으로는 사회적 지지를 변수로 선택하였다. 종속변수는 가족적응이고 본 연구의 

개념적 기틀은 <Figure2>와 같다. 

 

 
 

Figure 2. A conceptual framework of this study 
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Ⅳ. 연구방법 

A. 연구설계 

이 연구는 뇌전증을 가진 아동 가족의 적응에 영향을 미치는 가족극복력 요인을 

파악하고, 가족극복력 요인과 가족적응 사이의 관계를 확인하는 서술적 조사연구로서 

이퀴에이터 관찰연구 표준 보고 지침(STROBE guideline in EQUATOR)에 따라 기술

하였다. 

 

B. 연구대상 

연구대상은 대한민국 S시 상급종합병원 S 어린이병원에서 뇌전증을 치료 중인 

만 18세 미만의 자녀를 둔 부모로서, 연구의 목적을 이해하고 참여에 동의한 자에 한

해 선정하였다. 

연구의 대상자 선정기준은 다음과 같다.  

1) 뇌전증을 진단받고 치료 중인 만 18세 미만의 자녀를 둔 부모 중 한 명 

2) 한국어로 의사소통이 가능한 자  

3) 국문 해독이 가능하며 온라인 설문을 이용할 수 있는 자 

4) 연구의 목적을 이해하고 참여하기로 동의한 자 

    연구의 대상자 제외 기준은 다음과 같다. 

1) 설문의 내용을 이해하지 못하고 온라인 설문에 응답이 불가능한 자 

2) 연구 참여를 거절한 자  

    대상자 수는 Park(2022)의 선행 연구에 근거하여 검정력 0.80, 유의수준 0.05, 
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중간효과크기 0.15, 예측변수 10개(질병 중증도, 유병기간, 부모의 우울 수준, 낙인, 

아동의 기질, 뇌전증 지식수준, 의사소통 능력, 부모의 교육수준, 경제 수준, 사회적 

지지)로 설정하였고, 이에 연구대상자로 118명이 산출되었으며 중도 탈락률 10%를 

고려하여 130명으로 대상자 수를 선정하였다.  

 

C. 연구도구 

이 연구에서는 가족극복력의 위험요인(아동의 특성, 부모의 우울 수준, 낙인)과 

보호요인(아동의 특성, 부모의 뇌전증 지식수준, 의사소통 기술, 사회적 지지), 가족적

응을 측정하기 위해 개발된 구조화된 온라인 설문지를 이용하여 자료를 수집하였다. 

구조화된 설문지는 위험요인(질병 중증도 3개 문항, 부모의 우울 수준 21개 문항, 

낙인 5개 문항), 보호요인(아동의 기질 34개 문항, 뇌전증 지식수준 9개 문항, 의사

소통 능력 10개 문항, 지역사회 지지도 12개 문항), 가족적응 5개 문항, 대상자의 일

반적 특성(부모와 아동의 일반적 특성 요소 13개 문항, 아동의 질병 특성 요소 6개 

문항)의 총 118개 문항으로 구성된다<Table 1>. 

  

1. 위험요인 

1) 아동의 특성: 뇌전증 중증도 점수  

뇌전증 중증도(Composite epilepsy severity score)는 뇌전증 중증도 점수를 조

사하는 명목형 척도이다(Austin et al., 1996). 이때 각 항목은 0-3점으로 측정되고, 

발작의 형태 항목에서 3점은 전신 발작, 2점은 의식 소실이 동반된 국소 발작, 1점은 

의식이 유지되는 국소 발작, 0점은 1년 이상 발작이 없는 경우이다. 경련의 횟수에서 
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3점은 매주 또는 매일 발작하는 경우, 2점은 매 월마다 하는 경우, 1점은 1년에 1-

11회, 0점은 1년 이상 발작이 없는 경우이다. 항경련제 개수가 3가지 이상인 복합 요

법의 경우 3점, 2가지 약물을 복용 중이면 2점, 단일 요법은 1점, 0점은 약을 먹고 있

지 않는 경우이다. 세 항목의 총점은 0-9점이고, 점수가 높을수록 중증도가 높다. 0-

2점 경증(mild), 3-6점 중등도(moderate), 7-9점 중증(severe)으로 판단한다 (최

은주, 2020). 이 연구에서의 Cronbach's α는 .70이었다.  

 

2) 가족 내 스트레스: 부모의 우울 수준 

    부모의 우울 수준을 측정하기 위해 벡 우울척도 2판(Beck’s Depression 

Inventory-Ⅱ)(Beck et al., 1996)을 한국어로 번역한 도구를 이용하였다(임선영 et 

al., 2011). 이 도구는 DSM-Ⅳ의 주요 우울증 진단기준을 반영하여 벡 우울척도 

1판을 수정한 도구로, 지난주 우울 증상의 중증도를 측정하는데 이용하는 도구이다. 

21개 항목으로 구성되어 있으며 슬픔, 죄책감, 자살사고, 즐거움 상실, 짜증, 

자기비판, 주의집중 어려움, 피로감, 수면 혹은 식욕의 저하 혹은 증가를 평가한다. 각 

항목은 0-3점의 4점 리커트 척도로 구성되어 있으며, 자가 보고식 설문지이다. 

총점은 0-63점이며, 점수가 높을수록 우울 증상의 중증도가 높은 것을 의미한다. 

점수 해석 지침을 따르면 0-13점 우울하지 않은 상태, 14-19점 가벼운 우울 상태, 

20-28점 보통 정도의 우울 상태, 29-63점 심한 우울 상태로 분류한다. 이때 

선행연구에서는 치료가 필요한 우울 증상에 대한 분할점(cut-off)을 18점 이상으로 

제시하였다. 원 도구의 Cronbach's α는 0.94이며, 한국어판 도구의 Cronbach's 

α는 0.8이다. 이 연구에서 Cronbach's α는 .93이었다.  
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3) 지역사회 스트레스: 낙인  

뇌전증 아동의 부모가 지각한 낙인 수준을 측정하기 위해 부모 낙인 

척도(Parents Stigma Scale)를 사용했다(Austin et al., 2004). 이 척도는 뇌전증 

부모가 인식하는 낙인 수준을 측정하기 위해 제작되었고, 한국어로 번안된 도구를 

사용하였다(Ryu et al., 2015). ‘전혀 그렇지 않다(1점)에 ‘매우 그렇다’(5점)의 

5점 리커트 척도이며, 항목 당 점수를 합산한 뒤 항목의 개수(5개)로 나누어 평균을 

측정하며 점수가 높을수록 부모의 낙인 수준이 높음을 의미한다. 원 도구의 

Cronbach's α는 0.72였으며, 번안된 도구의 Cronbach's α는 0.75이다. 이 

연구에서 Cronbach's α는 .82로 확인되었다.  

 

2. 보호요인  

1) 아동요인: 아동의 기질 

    아동의 기질을 측정하기 위하여 개정판 기질 영역 척도(Revised Dimension of 

Temperament Survey; DOTS-R)를 사용하였다. 개정판 기질 영역 척도는 미국의 

뉴욕 종단적 연구(New York Longitudinal Study; NYLS)에서 처음 개발하여 사용한 

기질 영역 척도를 개정한 도구로, 영아기부터 성인기에 이르기까지 사용할 수 있도록 

개발되었다. 이명숙(1994)은 위 도구를 일반적 활동 수준, 접근-철회성, 융통-경직

성, 기분, 주의 집중성, 지속성의 6개 기질 차원 34문항으로 번안 · 재구성했다. 각 

문항에 대한 응답은 ‘전혀 그렇지 않다(1점)’에서 ‘매우 그렇다(4점)’의 리커트 

척도이다. 일반적 활동 수준은 일상생활에서 나타나는 운동적 행동의 수준(원 도구 

신뢰도 0.76), 접근-철회성은 자극으로 향하거나 자극으로부터 멀리 피하는 정도(원 
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도구 신뢰도 0.70), 융통-경직성은 새로운 상황에 적응하려는 정도(원 도구 신뢰도

0.61), 기분은 긍정적 또는 부정적인 정서의 균형 정도(원 도구 신뢰도 0.81), 주의 

집중성은 외적 자극의 방해에도 주의를 집중하고 지각적 초점을 유지하는 정도(원 도

구 신뢰도 0.73), 지속성은 한 가지 활동을 꾸준하게 수행하는 정도(원 도구 신뢰도 

0.75)를 의미한다. 일반적 활동 수준과 융통-경직성의 점수가 낮을수록, 접근-철회

성, 기분, 주의 집중성, 지속성 등의 점수가 높을수록 순한 기질을 의미한다(이명숙, 

1994). 따라서 일반적 활동 수준과 융통-경직성 차원 문항을 역 코딩하여 전체 점수

가 높을수록 순한 기질을 의미하도록 한다. 이 연구는 이명숙(1994)의 척도와 질문 

내용을 동일하게 하고 부모가 평정할 수 있도록 질문의 첫 부분인 ‘나는’을 ‘내 아

이는’으로 수정하여 사용한 최형성(2005)의 연구와 동일한 설문지를 사용하였다(최

형성, 2005). 이 연구에서의 Cronbach's α는 .72이었다.  

 

2) 가족요인 

a. 부모의 뇌전증 지식수준 

‘뇌전증 관련 척도-부모용 도구’는 뇌전증 아동 부모를 대상으로 개발, 뇌전증 

지식, 대처, 태도, 불안 및 뇌전증 관련 규칙과 제한 등 42문항으로 구성되어 

있다(Pfäfflin et al., 2012). 한국어로 번역된 도구에서(Park et al., 2016), 뇌전증에 

대한 지식(Epilepsy specific knowledge) 항목은 9문항의 명목 척도로 정답이면 1점, 

틀리면 0점이다. 100점 만점으로 점수를 환산하며, 점수가 높을수록 지식수준이 

높음을 의미한다. 원 도구의 Cronbach's α는 .38이었고, 이 연구에서 Cronbach's 

α는 .29이었다.  
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b. 의사소통 능력 

가족 간의 의사소통 능력을 확인하기 위한 도구로는 가족문제해결 의사소통 

도구(Family Problem-Solving Communication)(McCubbin et al., 1996)를 한국 

사회에 맞게 수정 및 적용한 도구를 사용하였다(Choi et al., 2018; Park et al., 2022). 

이 도구는 10개 항목으로 구성되어 있으며, 4점 리커트 척도로 측정한다. 점수가 

높을수록 문제해결 의사소통 능력이 높은 것으로 간주된다. 원 도구의 Cronbach's 

α는 0.86이고, 선행연구의 Cronbach's α는 0.85이다 (Park et al., 2022). 이 

연구에서의 Cronbach's α는 .83이었다.  

 

3) 지역사회 요인: 사회적 지지 

사회적 지지를 측정하기 위해 한국어로 번역된 사회적 지지 다차원적 

척도(Multidimensional Scale of Perceived Social Support Scale; MSPSS)를 

이용하였다 Shin & Lee, 1999). 이 도구는 가족의 지지, 친구의 지지, 의미 있는 

특별한 타인의 지지를 세 가지 하위 척도로 측정하는 12개 항목 척도이다(Zimet et 

al., 1988). 각 항목은 5점 리커트 척도로 평가되며, 점수가 높을수록 인지된 사회적 

지지가 높은 것을 의미한다. 이 도구에 대한 확립된 표준 점수 기준은 없으나, 평균 

점수가 1.0-2.9점일 때는 낮은 지지, 3.0-5.0점은 보통의 지지, 5.1-7.0점은 높은 

지지로 간주한다(Zimet et al., 1988). 원 도구의 Cronbach’s α는 0.88이며, 

한국어로 번역한 연구의 Cronbach’s α는 0.89이다. 이 연구에서 Cronbach's 

α는 .94이었다.  
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3. 가족적응  

가족적응 정도를 측정하기 위해 가족기능도지수(Family Adaptability, 

Partnership, Growth, Affection and Resolve; Family APGAR) (Smilkstein, 1978)를 

한국어로 번역 및 수정한 도구를 사용하였다(윤방부 & 곽기우, 1985). 이 도구는 

적응, 파트너십, 성장, 애정과 해결 방법의 다섯 가지 가족 측면을 사정한다. 0-2점 

사이의 3점 리커트 척도로 측정된다. 총점은 0-10점 사이이고, 7-10점은 높은 가족 

기능, 4-6점은 중간 정도의 가족 기능, 0-3점은 낮은 가족 기능을 의미한다. 원 

도구의 Cronbach’s α는 0.86이었고, 선행 연구에서는 0.88이었다(Park et al., 

2022). 이 연구에서의 Cronbach's α는 .90이었다.  

 

4. 일반적 특성 

응답자와 아동의 관계, 응답자의 나이, 아동의 성별과 나이, 응답자의 교육 수준, 

종교, 결혼상태, 직업, 가족형태, 돌봄제공자, 경제수준, 보호자의 주관적 건강수준 등

의 13개 항목으로 조사한다. 주관적 건강수준은 응답자가 직접 0-10점 사이의 점수

를 작성하는 주관식 문항이며, 점수가 높을수록 스스로 인식한 건강수준이 높음을 의

미한다. 그 외 문항은 선택형이다. 질병 특성은 아동의 유병기간, 주된 치료 방법, 합

병증 여부, 아동 교육수준, 한 달 평균 치료비용, 하루 평균 아동 돌봄시간, 건강정보

를 얻는 경로 등의 6개 항목이다.  
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Table 1. Components of variables 
 

Variables Tool 

Number 

of 

Questions 

Cronbach 

α 

Family 

resilience 

Risk 

factor 

Illness 

severity 

Composite 

epilepsy 

severity score 

3 .70 

Parental 

depression 
K-BDI-Ⅱ1 21 .93 

Stigma PSS2 5 .82 

Protective 

factor 

Child’s 

temperament 
DOTS-R3 34 .72 

Epilepsy 

knowledge 

Epilepsy 

specific 

knowledge  

9 .29 

Communication 

skills 
FPSC4 10 .83 

Social support MSPSS5 12 .94 

General 

characteristics 

Sex, Age, Education type, 

Religion, Marriage status, 

Occupation, Family type, 

Main caregiver, Monthly income, 

Perceived health 

13 n/a 

Disease 

characteristics 

Time since diagnosis,  

Treatment type, Comorbidity, 

Medical expenses, Caregiving 

time, Information routes 

6 n/a 

Family adaptation Family APGAR6 5 .90 

Total number of items in the questionnaire 118  

 

                                           
1 벡 우울척도 2판, Korean Beck Depression Inventory Ⅱ 
2 부모 낙인 척도 Parents Stigma Scale 
3 개정판 아동 기질척도, Revised Dimension of Temperame12 Survey 
4 가족문제해결 의사소통, Family Problem-Solving Communication 
5 사회적 지지 다차원적 척도, Multidimensional Scale of Perceived Social Support Scale 
6 가족기능도지수, Family Adaptability, Partnership, Growth, Affection and Resolve 
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D. 자료 수집 방법 및 절차 

이 연구는 S시에 소재한 Y대학병원 소아신경과에 등록된 뇌전증을 진단받은 만 

18세 미만의 아동의 부모를 대상으로 진행하였다. 대상자는 IRB 승인 이후부터 

2023년 4월 9일부터 5월 25일까지 해당 병원 외래 진료를 보거나, 입원 치료를 받

은 뇌전증 아동의 부모 중 대상자 선정 기준에 적합한 자를 편의표집 하여 진행했다.  

연구의 자료 수집을 위해 원내 오프라인 게시물 담당자에게 연구의 목적, 방법과 

절차 등을 설명하고 허가를 받은 후 어린이병원 게시판에 연구 설명문을 공고하였고, 

이를 본 대상자가 자발적으로 연구에 참여할 수 있도록 했다.  

병동에서 자료 수집한 경우, 소아신경과 병동에서 연구 설명문을 보고 연구 참여

를 희망한 대상자가 QR코드를 통해 스스로 연구 설명문을 확인하고 연구 참여를 결

정하였다. 온라인 연구 설명문에는 자료수집 과정 중 연구대상자가 원하지 않을 경우 

언제라도 철회가 가능하고, 설문지는 연구 목적 이외에는 사용되지 않을 것이며, 연구 

참여자의 개인적인 정보는 비밀이 보장된다는 내용이 포함되었다. 이에 동의하면 연

구 참여자가 직접 연구 참여에 대한 동의란에 표기(Click)한 후 설문에 참여하도록 

설정하였고, 이후 온라인 설문조사에 응할 수 있었다. 이 때 입원 기간 동안 어떤 불

이익이 발생하지 않음을 설명하고, 온라인 설문을 통해 자료를 수집함으로써 입원기

간 동안 발생할 수 있는 대상자의 부담감을 줄였다.  

외래의 경우, 진료실 문 앞에 연구 설명문을 게시한 후, 연구 설명문을 본 뇌전증 

아동의 보호자에게 연구자가 직접 연구의 목적, 연구 참여의 자발성에 대한 설명을 

제공하고 연구 참여 의사를 확인 후, QR코드를 제공하여 대상자가 스스로 연구 참여

에 동의할 수 있도록 하였다. 이때, 연구의 참여 여부를 주치의가 알지 못하며, 참여
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하지 않아도 진료 상의 불이익이 발생하지 않는다는 점을 함께 충분히 설명하였다.  

연구 동의 후 대상자는 온라인을 통해 설문지를 직접 작성하였고, 연구 관련 질

문 사항이 있는 경우에는 언제든지 질문을 할 수 있도록 연구자의 연락처를 안내했다. 

온라인을 통한 설문지 작성 소요 시간은 20분 내외였다. 

연구에는 총 145명이 참여하였으나, 이 중 11명은 18세 이상 자녀의 부모, 2명

은 연구 참여에 동의하지 않았으며, 1명은 설문지 중복 작성으로 13명이 제외되어 최

종적으로 131명의 대상자를 모집하였다.  

연구에 참여한 대상자 중 동의한 자에게는 소정의 답례품을 제공하였고, 이때 

대상자의 이름과 휴대전화 번호를 수집하였다. 이렇게 수집된 개인 정보는 상품권 

제공 외의 다른 용도로는 전혀 사용하지 않았으며, 답례품 제공 후 즉시 폐기하였다.  

 

E. 자료 분석 방법 

연구는 SPSS 26.0(IBM, Seoul, South Korea)을 이용하여 다음과 같은 방법으

로 분석하였다.  

1. 대상자의 일반적 특성, 질병적 특성, 위험요인과 보호요인에 속하는 변수들을 실

수와 백분율, 평균과 표준편차를 이용하여 분석했다. 

2. 대상자의 일반적 특성, 아동의 질병적 특성에 따른 가족적응의 차이는 독립표본 

t-검정과 일원배치 분산분석(One-way ANOVA), 투키의 사후분석(Tukey’s 

post-hoc analysis)를 이용하였다.  

3. 가족극복력의 위험요인, 보호요인, 대상자의 일반적 특성 및 아동의 질병적 특성

과 가족적응 간의 상관관계 분석은 피어슨의 상관관계 분석(Pearson ’ s 
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correlation coefficient)을 이용하였다.  

4. 대상자의 가족적응에 영향을 주는 가족극복력 요인과 영향 정도를 파악하기 위

해 다중 선형 회귀분석(Multiple linear regression analysis)을 이용하여 분석하

였다.  

 

F. 윤리적 고려 

연구에 앞서 대상자와 아동의 윤리적 보호를 위해 Y대학교 부속병원의 

연구심의위원회(IRB)의 심의를 받았다(과제승인번호 4-2023-0152). 자료수집 

대상자에게 연구의 목적, 연구의 방법, 연구 참여에 대한 자발적 동의와 거부, 익명성 

보장, 중도 포기 가능, 참여 시 발생 가능한 이익과 불이익 등의 내용이 포함된 

설명문을 게시하고, 이를 통해 연구의 목적을 충분히 이해한 대상자가 자발적으로 

연구참여에 동의한 경우 설문을 진행하였다.  

구조화된 설문지는 대상자의 개인 식별 정보를 포함하지 않으며, 설문은 온라인 

무기명으로 진행되었다. 수집된 자료는 연구 등록번호를 부여하여 관리하고, 

암호화하여 이동식 저장장치 파일에 저장하였으며 자료의 처리는 암호화되어 있고 

접근이 제한된 연구자의 컴퓨터에서만 진행했다. 모든 기록은 비밀이 보장되고 연구 

이외의 목적으로는 절대 사용하지 않았으며, 규정에 따라 저장된 자료는 연구 종료 

후 3년 동안 잠금 장치가 마련된 보관장소에 보관할 것이다. 수집된 자료는 연구자 

본인 이외의 접근은 제한되며, 3년 후 파기할 것이다.  
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Ⅴ. 결과 
 

A. 대상자의 특성 

연구대상자의 일반적 특성은 <Table 2>와 같다. 대상자는 총 131명으로 여성 

113명(86.3%)이며, 평균 연령은 41.79세였다. 대상자 중 108명(82.5%)이 대학교 

이상 졸업이었다. 대부분의 가족이 핵가족이었으며(84.0%), 주된 돌봄제공자는 부모

가 가장 많았다(89.3%). 대상자들의 하루 평균 아동 돌봄시간은 6시간 미만이 41명

(31.3%), 6-12시간이 39명(29.0%), 12시간 초과가 52명(39.7%)이었다. 뇌전증 아

동 가족의 월소득은 2023년 통계청에서 발표한 4인가족의 중위소득을 기준 삼았으며, 

600만원 이상이 60명(45.7%)이었고, 400-600만원은 34명(26%), 400만원 미만은 

37명(28.3%)이었다. 대상자들의 주관적 건강 수준은 10점 만점에 평균 6.16점이었

다.  

뇌전증을 가진 아동의 특성은 다음과 같다<Table 3>. 여아는 66명(50.4%)이었

고, 평균 연령은 9.19±4.94세였다. 이들의 유병 개월은 평균 86.14±61.6개월로 약 

7년이었고, 뇌전증 관련 월 평균 지출 의료비용은 평균 774,000±85.11원이었다.  
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Table 2. Characteristics of participants 

   N=131 

Variables 
Categories 

(range) 
n(%) Mean±SD 

Sex Female 113(86.3) 

18(13.7) 

 

 Male  

Age 20-29 2(1.5) 

41(31.3) 

78(59.5) 

10(7.7) 

41.79±5.77 

 30-39  

 40-49  

 ≥50  

Education level High school 23(17.5) 

91(69.5) 

17(13.0) 

 

 College  

 Graduate school  

Religion Yes 65(49.6) 

66(50.4) 

 

 No   

Marital status Married 128(97.7) 

3(2.3) 

 

 Divorced  

Occupation  Employed 59(45.1) 

72(54.9) 

 

 Unemployed  

Family type Nuclear family 110(84.0) 

21(16.0) 

 

 Extended family  

Main caregiver Parents 117(89.3) 

14(10.7) 

 

 Others  

Caregiving time  <6hrs 41(31.3) 

39(29.0) 

52(39.7) 

10.45±7.20 

(hours/day) 6-12hrs  

 >12hrs  

Monthly income Low (<4,000) 37(28.3)  

(thousand KRW†) Middle(4,000-6,000) 34(26.0)  

 High (>6,000) 60(45.7)  

 Total  4,410±1.28 

Perceived health n/a (1-10)  6.16±2.24 
 

†KRW: Korean won    
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Table 3. Characteristics of children with epilepsy  

N=131 

Variables 
Categories 

(range) 
n(%) Mean±SD 

Sex Female 66(50.4) 

65(49.6) 

 

 Male  

Age 0-6 41(31.3) 

52(39.7) 

38(29.0) 

9.19±4.94 

 7-12  

 13-18  

Age of onset 0-6 116(88.6) 2.73±3.19 

(years-old) 7-12 12(9.0)  

 13-18 3(2.4)  

Time since diagnosis (months) 86.14±61

.6 

 

Treatment type† Medicine 123(75.5) 

24(14.7) 

12(7.4) 

4(2.4) 

 

 Ketogenic diet  

 Operation  

 Observation   

Comorbidity Yes 85(64.9)  

 No 46(35.1)  

Other family member Yes 9(0.1)  

with epilepsy No 122(99.9)  

Education level‡ General education 44(48.4)  

 Mainstreaming 25(27.5)  

 Special school 22(24.1)  

Information Routes† Health care provider 101(51.5)  

 Internet 75(38.3)  

 Supportive group 20(10.2)  

Medical expenses (KRW/month) 
  

774,000±85.11 

†Multiple responses  
‡

Excluding children who are 0-6 years old  
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B. 가족극복력 위험요인, 보호요인과 가족적응 

가족극복력의 위험요인(뇌전증 중증도, 부모의 우울 수준, 사회적 낙인)과 

보호요인(아동의 기질, 뇌전증 지식수준, 의사소통 능력, 사회적 지지), 가족적응의 

분석 결과는 <Table 4>와 같다.  

뇌전증을 가진 아동의 질병 중증도 점수는 평균 5.15±2.68점이었으며, 뇌전증 

중증도(Composite epilepsy severity scale)의 구분에 따라 중증 48명(36.6%), 

중등도 43명(32.8%), 경증 25명(19.1%)로 범주화 할 수 있었다. 부모의 우울 수준 

점수의 평균은 17.38±11.64점이었으며, 벡 우울척도 2판의 기준에 따라 우울 

수준을 분류하였을 때 중증 우울 25명(19.1%), 중등도 우울 25명(19.1%), 경증 

우울 25명(19.1%), 우울하지 않음 56명(42.7%)이었다. 벡 우울척도 2판의 

절단점은 18점으로, 이 연구에서는 57명(43.5%)의 부모가 진료를 필요로 하는 우울 

수준으로 확인되었다. 부모의 낙인 수준 평균은 3.06±0.83점이었다. 

 부모가 답한 아동의 기질 점수의 평균은 85.08±8.45점이었다. 부모의 뇌전증 

지식수준 점수의 평균은 55.39±18.33점이었으며, 가족 내 의사소통 능력의 평균은 

28.21±4.31점이었다. 사회적 지지 수준은 평균 3.61±1.32점이었으며, 세부 항목 

중 가족의 지지수준이 평균 3.97±0.99점으로 가장 높았다.  

가족적응 수준의 평균은 7.53±2.58점이었으며, 가족기능이 높은 경우가 

84명(64.1%)로 높은 수준이었다.  
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Table 4. Risk and protective factors of family resilience   
    N=131 

Variables Subcategory n(%) Mean ± SD Range 

Risk Factors     

Epilepsy severity Severe 

Moderate 

Mild 

54(41.2) 

46(35.1) 

31(23.7) 

5.15±2.68 0-9 

Parental depression Severe 

Moderate 

Mild 

No depression 

25(19.1) 

25(19.1) 

25(19.1) 

56(42.7) 

17.3±11.64 0-63 

Stigma   3.06±0.83 1-5 

Protective Factors     

Child’s temperament Total  85.08±8.45 34-136 

 General activity  18.21±0.93  

 Approach-Withdrawal  15.78±0.82  

 Flexibility-Rigidity  17.30±0.82  

 Mood quality  19.02±1.01  

 Low distractibility  10.87±0.76  

 Persistence  6.66±0.81  

Epilepsy knowledge   55.39±18.33 0-100 

Communication skills   28.21±4.31  20-39 

Social support Total  3.61±1.32 1-7 

 Family   3.97±0.99  

 Friends  3.57±1.10  

 Significant others  3.27±1.25  

Family adaptation Total  7.53±2.58 0-10 

 Highly functional  84(64.1)   

 Moderately functional 38(29.0)   

 Dysfunctional  9(6.9)   
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C. 대상자의 일반적 특성에 따른 가족적응의 차이  

대상자와 뇌전증을 가진 아동의 일반적 특성에 따라 가족적응에 차이를 보이는지 

검정하고자 독립표본 t-검정, 일원배치 분산분석 및 투키의 사후분석을 시행하였으며, 

결과는 <Table 5>와 같다. 가족적응은 대상자의 교육 수준(F=3.415, p<.05), 가족의 

형태(t=-2.645, p<.05), 주 돌봄제공자(t=-4.793, p<.001), 돌봄시간(F=3.606, 

p<.05), 경제 수준(F=3.291, p<.05)에 따라 차이가 있었다.  

유의한 차이를 보이는 변수에 대해서는 투키의 사후분석(Tukey’s post-hoc 

analysis)을 실시하였다. 그 결과, 대학원 이상의 교육수준인 대상자가 고등학교 

졸업인 대상자보다 가족적응 수준이 높았다. 대상자의 아동 돌봄시간이 12시간 

이상인 경우보다 6시간 미만인 경우가 가족적응 수준이 높았으며, 가족 경제수준이 

높을수록 가족적응 수준이 높았다. 
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Table 5. Differences of family adaptation according to characteristics(cont’d) 

N=131 

Variables Categories n Mean±SD 
t or F 

(p) 
Tukey 

Children with Epilepsy     

Sex Female 66 7.77±2.50 1.101 

(.273) 

 

 Male 65 7.28±2.66 

Age 0-6 41 8.12±2.47 1.849 

(.162) 

 

7-12 52 7.10±2.49 

13-18 38 7.47±2.75 

Educational status Yes 114 8.74±2.35 1.628 

(.106) 

 

 No 17 7.39±2.59   

Comorbidity Yes 85 7.72±2.55 1.326 

(.122) 

 

 No 46 7.25±2.62 

Number of  

treatment types  

1 99 7.55±2.55 1.427 

(.244) 

 

2 24 7.00±2.86 

3 4 9.25±1.50 

 None 4 8.50±1.73   

Number of 

information routes 

1 56 7.54±2.27 .731 

(.483) 

 

2 62 7.35±2.93 

3 13 8.31±2.02 
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Table 5. Differences of family adaptation according to characteristics 

N=131 

Variables Categories N Mean±SD 
t or F 

(p) 
Tukey 

Participants      

Sex Female 113 7.77±2.50 -1.035 

(.302) 

 

 Male 18 7.28±2.66 

Age 20s 2 10.00±0.00 1.286 

(.282) 

 

30s 41 7.90±2.32 

40s 78 7.36±2.63 

50s 10 6.80±3.19 

Education level High schoola 23 7.09±2.70 3.415 

(.036*) 

a < c 

Collegeb 91 7.36±2.62 

Graduate schoolc 17 9.00±1.58 

Religion 

 

Yes 65 7.78±2.47 1.137 

(.258) 

 

No 66 7.27±2.68 

Marriage 

status 

Married 128 7.50±2.59 -.773 

(.441) 

 

Divorced 3 8.67±2.31 

Occupation 

 

Employed 72 7.21±2.58 -1.570 

(.119) 

 

Unemployed 59 7.92±2.55 

Family type Nuclear family 110 7.30±2.60 -2.645 

(.013*) 

 

Extended family 21 8.71±2.17 

Main caregiver 

 

Parents 117 7.30±2.60 -4.793 

(.000***) 

 

Others 14 9.43±1.40 

Caregiving  

time 

(hours/day) 

<6hrsa 41 8.24±2.38 3.606 

(.030*) 

c < a 

6~12hrsb 38 7.68±2.23 

>12hrsc 52 6.85±2.83 

Monthly 

income 

 

Lowa 37 6.62±2.90 3.291 

(.040*) 

a < b < c 

Middleb 34 7.85±2.15 

Highc 60 7.90±2.50 

*p<.05, **p<.01 ***p<.001 
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D. 가족극복력 위험요인, 보호요인과 가족적응의 상관관계  

연구의 주요 변수인 가족극복력 위험요인, 보호요인, 가족적응 간의 상관관계를 

확인하기 위해 피어슨의 상관관계 분석(Pearson’s correlation analysis)을 

실시하였다<Table 6>. 이 때, 대상자 및 뇌전증 아동의 특성 중 연속형 변수인 

주관적 건강 수준, 유병기간, 경제수준, 월 평균 의료비, 돌봄시간을 함께 분석하였다.  

주요 변수 중 아동의 특성(뇌전증 중증도)을 제외하고 모두 유의한 양 또는 음의 

상관관계가 있는 것으로 나타났다. 일반적 특성으로는 보호자의 주관적 건강수준이 

양의 상관관계가, 돌봄시간은 음의 상관관계를 가졌다. 월 평균 의료비 지출수준은 

가족적응과 상관관계가 없었다.  

가족적응은 아동의 기질(r=.176, p<.05), 뇌전증 지식(r=.253, p<.01), 의사소통 

능력(r=.603, p<.001), 사회적 지지수준(r=.637, p<.001), 대상자의 주관적 건강 

수준(r=.383, p<.001), 경제 수준(r=.206, p<.05)과 모두 유의한 양적 상관관계였다.  

그에 반해 부모의 우울 수준(r=-.532, p<.001), 사회적 낙인(r=-.259, p<.01), 

아동의 유병기간(r=-.193, p<.05), 돌봄시간(r=-.217, p<0.05)과는 유의한 음적 

상관관계가 있었다.  
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Table 6. Correlations between family resilience risk factors, protective factors, and family adaptation 

N=131 

 

  X1 X2 X3 X4 X5 X6 X7 X8 X9 X10 X11 X12 X13 

X1 Epilepsy severity 1                         

X2 Parental depression .235*** 1                       

X3 Stigma 0.164 .409*** 1                     

X4 Child’s temperament -.248** -.257** -.248** 1                   

X5 Epilepsy knowledge -0.166 -0.105 -0.105 0.143 1                 

X6 Communication skills -0.142 -.477*** -.197* .178* .243** 1               

X7 Social support -0.131 -.624*** -.433** .227** .266** .535** 1             

X8 Perceived health -0.058 -.603*** -.281** 0.161 0.111 .257** .499*** 1           

X9 Time since diagnosis -0.005 -0.018 0.079 -0.128 -0.017 -0.098 -.207*   1         

X10 Monthly income -0.023 -.219* -0.038 .197* 0.059 .380** .223* 0.137 -0.094 1       

X11 Medical expenses .255** .218* .180* -0.148 -0.085 -0.022 -0.043 -.255** -0.101 -0.001 1     

X12 Caregiving time .363** .362** 0.105 -.287** -.282** -0.161 -.202* -.220* -.209* -.315** .346** 1   

X13 Family adaptation -0.157 -.532*** -.259** .176* .253** .603*** .637*** .383*** -.193* .206* -0.051 -.217* 1 

*p<.05, **p<.01 ***p<.001 
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E. 가족극복력 영향 요인 

가족적응에 영향을 미치는 요인을 확인하기 위해 다중 선형 회귀분석(Multiple 

linear regression analysis)을 실시하였다<Table 7>. 연구의 주요 변수 중 유의미한 

상관관계가 없었던 아동의 특성(뇌전증 중증도)과 내적신뢰도가 낮았던 부모의 

뇌전증 지식수준은 분석에서 제외하였다. 또한 주요 변수로 가정하지는 않았으나 

통계적으로 유의했던 돌봄시간, 부모의 주관적 건강 수준, 가족 형태, 돌봄제공자를 

독립 변수에 포함시켰다.   

회귀모형은 통계적으로 유의하게 나타났으며(F=11.086, p<.001), 수정된 

설명력은 50.2%이다. 회귀모형에서 독립성, 등분산성, 정규성 검토를 위해 잔차 

그림(Residual plot), 정규확률도(Normal probability plot), Durbin-Watson 

통계량을 확인하였고(D-W=1.861), 기본가정을 모두 만족하였다. 또한 다중공선성 

검토를 위해 공차(Tolerance)와 분산팽창계수(Variance Inflation Factor)를 

확인하였다. 공차는 .401-.838에 속하여 .1 이상이고, VIF의 경우 1.193-2.496으로 

10 미만이어서 다중공선성의 문제가 없다고 판단했다.  

회귀계수의 유의성 검증 결과, 의사소통 능력(ß=.362, p<.001), 사회적 지지(ß=.280, 

p<.01)가 가족적응에 유의한 양의 영향을 미쳤다. 즉, 의사소통 능력과 사회적 지지가 

높을수록 가족적응이 높아진다고 할 수 있다.   

한편, 아동의 유병기간(ß=-.143, p<.05), 돌봄제공자가 부모인 경우는(ß=-.147, p<.01) 

가족적응에 유의한 음의 영향을 미쳤다. 따라서, 이 연구에서는 아동의 유병기간이 

짧을수록, 돌봄제공자가 부모가 아닌 경우에 가족적응이 향상된다고 해석된다.  
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Table 7. Factors associated with family adaptation in family of children with 

epilepsy 

N=131 

Variables B SE ß t p 

(Constant) 1.526 2.958   0.516 0.607 

Risk Factors 

Parental depression -0.029 0.022 -0.133 -1.358 0.177 

Stigma 0.005 0.045 0.007 0.101 0.920 

Protective Factors 

Child’s temperament -0.004 0.021 -0.014 -0.204 0.839 

Communication skills 0.216 0.048 0.362 4.483 0.000*** 

Social support 0.070 0.024 0.280 2.933 0.004** 

Characteristics      

Time since diagnosis -0.006 0.003 -0.143 -2.038 0.044* 

Caregiving time -0.020 0.027 -0.057 -0.739 0.461 

Monthly income -0.164 0.150 -0.080 -1.091 0.278 

Perceived health 0.049 0.094 0.042 0.516 0.607 

Education 

level 

Highschool -0.111 0.653 -0.016 -0.169 0.866 

College -0.314 0.530 -0.056 -0.593 0.555 

Graduate school 

(ref.) 

     

Family type Nuclear family 0.220 0.355 0.040 0.620 0.537 

 Extended 

family(ref.) 

     

Main caregiver Parents -1.226 0.562 -0.147 -2.182 0.031* 

 Other than parents 

(ref.) 

     

R2=.743, adjR2=.520, F=11.086(p<.001) 

*p<0.05, **p<0.01, ***p<.001 
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Ⅵ. 논의 
 

A. 뇌전증 아동 가족의 적응 영향 요인  

이 연구는 Patterson(2004)의 가족극복력 모형에 기반하여 뇌전증을 가진 

아동 가족의 가족적응에 영향을 미치는 요인을 다차원적으로 파악하고자 시행되었다. 

연구 결과, 가족적응에 영향을 미치는 요인은 짧은 유병기간, 의사소통 능력과 사회적 

지지였고, 돌봄제공자가 부모가 아닌 경우였다.   

가족 구성원 간의 효과적 의사소통은 가족적응 뿐만 아니라, 뇌전증을 가진 

아동의 적응에도 중요하다(Chew et al., 2018). 특히 질병과 진단에 대한 개방적이고 

명확한 의사소통은 양질의 돌봄을 제공하는데 필수적이기에(Jalmsell et al., 2015), 

가족 내 의사소통의 질이 높을수록 더 높은 수준의 적응을 예측할 수 있다는 본 연구 

결과는 선행 연구의 결과와 동일했다(Greeff & Nolting, 2013; Choi et al., 2018; 

Reader et al., 2020; Park et al., 2022). 또한 뇌전증 아동의 보호자들은 대부분 가족 

내 의사소통이 중요하다고 인지하고 있으나, 이에 대한 의료진의 관심이 

부족하다(Bliss et al., 2023). 따라서 가족의 의사소통 능력을 사정하고 관리하여 

궁극적으로는 의사소통 능력을 향상시킬 수 있는 다양한 중재 개발을 통해 뇌전증 

아동 가족의 적응 향상을 도모해야 한다.  

이 때, 가족 내 의사소통 능력을 높이는 것이 가족 내 지지수준을 향상시키는 

방안 중 하나가 될 수 있다. 원활한 가족 내 의사소통은 가족의 부정적 경험을 

완화시킬 뿐 아니라, 더욱 응집시킬 수 있기에(Rolland & Walsh, 2006), 뇌전증 아동 
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가족의 의사소통 능력을 높임으로써 가족 내 지지체계를 공고히 한다면 궁극적으로 

가족적응에 긍정적인 방향으로 작용할 것이다. 뿐만 아니라 가족 외부의 지지체계를 

공고히 하는 것도 의미를 갖는다. 이 연구에서도 뇌전증 아동 가족이 대부분 

질병정보를 건강관리제공자에서 얻는다고 하였으며, 특히 뇌전증 대상자가 있는 

가족에게 전문간호사는 신뢰할 수 있는 지지체계로 알려져 있기에(Higgins et al., 

2019; Krantz et al., 2022), 전문간호사를 통해 전반적 질병관리 및 질병정보를 

제공받는 등의 중재로 지지체계를 강화하는 방법도 고려해볼 수 있다.  

사회적 지지는 개인의 사회적 관계망 안에서 믿고 의지 가능하며, 자신을 

사랑하고, 돌보아주고, 가치 있다는 것을 알게 해주는 타인의 존재 또는 이용 

가능성을 지각하는 정도를 의미한다(Kaplan et al., 1977). 중국의 뇌전증 아동 

가족을 대상으로 한 연구에 따르면, 질병의 중증도와 상관없이 인지된 사회적 

지지수준이 높을수록 가족적응에 긍정적 영향을 주었다(Wei et al., 2022). 또한 

부모가 인식한 사회적 지지수준이 실제로 받고 있는 지지보다 더 중요하다는 연구 

결과도 있다(Boehm & Carter, 2016). 즉, 부모가 사회적 지지를 받고 있다고 

인식하는 것이 실제로 받은 지원의 양보다 더 중요할 수 있다는 것이다. 특히 

뇌전증을 가진 아동의 부모는 아동의 질병 사실을 주변인, 심지어는 친척에게도 

숨기려고 하는 경향이 있는데(Rani & Thomas, 2019), 오히려 가족이나 가까운 

친구들, 혹은 주요한 타인에게 질병 사실을 공유할 때 지지체계가 단단해 진다고 

느끼며(Perlick et al., 2011), 가족적응에 도움이 된다(Bray et al., 2017; Kampra et 

al., 2017; Oh et al., 2021). 특히 동아시아 국가에서 가족의 지지는 중요한 지지체계 

중 하나로, 만성질환자 가족적응에 있어 가족의 지지가 지역사회 수준의 지지나 



40 

 

국가적 수준의 지원보다 더 효과적일 수 있다(Wang et al., 2019). 이는 개인주의적 

사회보다 집단주의적 성격을 띄는 사회에서 명시적 지지(explicit support)보다 

암묵적 지지(implicit support)를 추구한다는 점(Wu et al., 2021)과 같은 맥락이다. 

따라서 이러한 가족의 지지를 바탕으로, 지역사회 및 국가적 수준의 지원을 구하고 

이를 통해 굳건한 지지체계를 구성할 수 있도록 하는 것이 뇌전증 아동 가족의 

적응을 증진시키는 방법이 될 것이다.  

일반적 특성에서 확인할 수 있었던 가족적응의 영향 요인은 주된 돌봄제공자가 

부모가 아닌 경우이다. 대부분의 만성질환 아동의 돌봄제공자는 아동모인 경우가 

많은데, 이로 인해 아동모는 직장생활을 그만두거나 경제활동을 하지 못하게 되는 등 

돌봄에 전념하게 된다(Caicedo, 2014). 이로 인해 자신을 돌볼 시간이 

적어지면서(Wojtas et al., 2014), 불안감이나 우울 등의 증상을 호소하고 심각한 

돌봄 부담을 호소한다(Caicedo, 2014). 반면 주 양육자가 직장에 복귀하거나, 가족 

내 자원을 이용할 때 양육부담이 감소하고 삶의 질의 호전을 보였다(Lai et al., 2019; 

Ang et al., 2023). 그러나 국내에서는 장애아동보육시설의 부족으로 아동을 맡길 

마땅한 기관이 없어 가정 돌봄을 하거나, 다른 부모의 편견, 특수교사 부족 등으로 

기관 이용에 어려움을 겪는다(보건복지부, 2021). 따라서 이런 보육 시스템 개선을 

통한 만성질환 아동 가족의 사회적 지지체계 보완이 필요하다.  

마지막으로 아동의 뇌전증 유병기간 또한 가족적응의 영향 요인 중 하나로 

확인되었다. 뇌전증 아동은 일차적으로 항경련제를 복용하며, 2년 이상 경련이 없을 

시 약물 감량 혹은 중단을 고려하게 된다. 그러나 약 복용을 중단한 후 경련이 

재발하는 경우가 30% 이상이고, 약물 저항성 난치성 뇌전증으로도 발전할 수도 
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있다(Moosa, 2019; Zhao et al., 2023). 이렇게 약물만으로 치료가 효과적이지 못할 

때, 식이요법이나 수술 등의 다른 치료방법을 병행하게 되고(Moosa, 2019), 

유병기간은 길어지게 된다. 이 연구에서 대부분의 아동은 약물을 복용하고 

있으며(75.5%), 케톤생성 유발식이를 병행하거나(14.7%), 수술을 받은 경우도 

있었다(7.4%). 약물 복용 없이 경과를 관찰하는 아동은 2.4%에 불과했다. 또한 

대부분 0-6세에 뇌전증이 발병하였고(116명, 88.6%), 유병기간은 평균 

7개년(86.14개월)으로 장기적인 질병 치료를 받고 있다 할 수 있다. 이러한 긴 

유병기간은 뇌전증 아동 가족구성원 전체가 무기력, 우울, 불안 등의 심리적 문제를 

호소하게 하고(Chen et al., 2017; Seo et al., 2023; Kim et al., 2015), 가족적응에 

부적절한 영향을 끼칠 수 있다. 따라서 유병기간이 길어지는 뇌전증 아동 가족을 

대상으로 한 맞춤형 가족적응 증진 프로그램을 개발 및 적용할 필요가 있을 것이다. 

다만 이 연구에서는 중재 적용을 고려할 수 있는 유병기간 절단점(cut-off)을 제시할 

수 없기에 이에 대한 추가적인 연구가 필요하다.  

이 연구는 가족극복력의 위험요인과 보호요인을 이론적 관점에서 규명하여 

아동, 가족 및 지역사회의 수준에서 가족적응에 대한 영향을 포괄적으로 고려한 

뇌전증 아동 가족에 대한 연구이다. 가족적응은 건강 관리능력 향상, 약물 순응도 

증진 등 아동의 적응에도 긍정적 영향을 끼치기에(Van Schoors et al., 2015), 건강한 

가족적응은 뇌전증 아동 가족구성원 모두에게 중요하다 할 수 있다. 따라서 이번 

연구 결과는 뇌전증 아동 가족의 극복력과 적응에 대한 더 넓은 이해를 제공하며, 

건강관리제공자가 보다 효과적이고 통합적인 중재를 제공하는데 도움이 될 것으로 

사료된다.  
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하지만 이 연구는 몇 가지 제한점을 가진다. 첫째로, 대한민국 소재 일개 

대학병원에 내원 혹은 입원한 뇌전증 아동의 부모 중 한 명을 대상으로 시행한 

서술적 상관관계 연구이기에 연구 결과의 일반화에 어려움이 있고, 외적 타당성 또한 

제한적일 수 있다. 둘째, 횡단적 단면연구이기 때문에 변수들 간의 인과 관계 및 

시간에 따른 역동적 변화를 추론하기 어려운 점이 있다. 셋째, 가족극복력의 보호요인, 

위험요인과 가족적응 수준을 뇌전증을 가진 아동 부모 중 한 명에게서만 측정하였기 

때문에 가족 기능을 완전히 표현하지 못하였을 수 있다. 마지막으로 부모의 뇌전증 

지식을 평가하기 위해 사용하였던 도구의 신뢰도가 낮아 최종 분석에 포함시키지 

못하였다. 사용한 도구의 질문 난이도가 다소 높아 응답자가 적절히 질문에 반응하지 

못한 것으로 생각된다. 따라서 이러한 제한점을 개선 및 보완한 추가적 후속연구의 

필요성을 제안하는 바이다.  

 

B. 연구의 의의 

    이 연구의 의의는 다음과 같다.  

 

1. 간호 이론 

이 연구를 통해 Patterson(2004)의 가족극복력 이론을 국내 뇌전증 아동 

가족에게 적용 가능함을 확인할 수 있었다.  

 

2. 간호 연구 

이 연구는 국내에서 뇌전증 아동 가족의 가족극복력 요인과 가족적응 영향 
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요인을 다층적 관점에서 확인하기 위해 시도된 첫 연구이며, 이를 통해 뇌전증 

아동 가족적응의 영향 요인을 밝혔다는 데에 의의가 있다.   

 

3. 간호 실무  

이 연구를 통하여 환인한 뇌전증 아동 가족의 적응에 영향을 끼치는 요인인 

의사소통 능력, 사회적 지지, 부모가 아닌 돌봄제공자, 짧은 유병기간을 고려하여 

뇌전증 아동 가족에게 적절한 중재를 계획 및 적용하는 데에 근거를 제공하였다.  

 

C. 제언  

뇌전증 아동 가족의 적응을 증진시키기 위해서는 효과적으로 의사소통 수준을 

높이고 사회적 지지체계에 대한 인식 수준을 향상시키는 것이 중요하다. 또한 긴 

유병기간은 가족적응의 위험요인으로 확인되었으므로, 이러한 가족을 대상으로 하는 

적응을 위한 중재 적용이 우선적으로 필요할 것이다. 따라서 뇌전증 아동 가족의 

적응 증진을 위한 중재 개발을 제언하는 바이다. 아동의 경우 영유아부터 청소년까지 

다양한 발달단계별 특성이 있음을 고려하여, 이에 맞춘 가족중심 중재를 제공할 

필요가 있다. 또한, 이 연구는 일개 대학병원에서 시행한 횡단적 단면연구이기에 연구 

결과를 국내 뇌전증 아동 가족 전체로 표준화하기 어려운 점이 있다. 따라서 뇌전증 

아동 가족의 역동을 시간의 흐름에 따라 확인하고, 그에 따른 적응 과정을 좇기 위해 

지속적인 후속 연구의 필요성을 제언한다. 
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Ⅶ. 결론  

 
A. 결론  

자녀의 뇌전증 진단은 아동뿐 아니라 가족 전체에 영향을 주는 위기 상황을 

초래하므로 이러한 위기상황을 극복하고, 적절히 적응하기 위해 가족극복력의 

중요성이 대두된다. 이 연구는 뇌전증 아동의 가족을 대상으로 가족적응에 영향을 

주는 가족극복력의 위험요인, 보호요인을 파악하고 가족적응의 영향 요인을 확인하기 

위해 시도되었으며, 가족극복력의 위험요인, 보호요인을 파악하고 가족적응과의 

연관성을 확인할 수 있었다.  

뇌전증 아동 가족의 적응에 영향을 주는 요인은 높은 의사소통 능력, 높은 

사회적 지지, 부모 외의 돌봄제공자, 짧은 유병기간이었다. 다수의 가족극복력 연구 

( Walsh, 1996; Patterson, 2002; Choi et al., 2018; Park et al., 2022)에서 제시된 

바와 같이 이 연구에서도 가족 내 의사소통의 중요성과 사회적 지지의 중요성을 

확인할 수 있었다. 부모가 아닌 돌봄제공자가 가족적응에 영향을 준다고 

확인되었는데, 이는 아동의 돌봄에 부모 외의 지원체계 활용의 필요성을 보여준다. 

마지막으로 긴 유병기간은 가족적응에 부정적 영향 요인이었다. 뇌전증은 질병 특성 

상 유병기간이 장기화될 가능성이 높아 꾸준한 질병관리가 요구되기에 이러한 가족의 

상태를 적절하게 판단하고, 가족적응에 용이할 수 있도록 대상자 중심의 중재 적용이 

필요하다. 따라서 연구를 통해 확인된 가족적응의 영향 요인을 바탕으로 향후 뇌전증 

아동 가족의 적응을 증진시킬 수 있는 전략을 수립하는 데 기초자료로서 활용될 수 

있을 것이라 기대한다.  
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부록 1. 연구윤리심의위원회(IRB) 승인 
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부록 2. 연구대상자 동의서 
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부록 3. 설문도구 사용허가 

 
1.  뇌전증 중증도 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



60 

 

2. 벡 우울척도 2판  

 

 

3. 부모 낙인 척도  
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4. 개정판 기질 영역 척도  

 

 

5. 뇌전증 관련 척도 – 부모용 도구  
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6. 가족문제해결 의사소통도구  
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7. 사회적 지지 다차원적 척도  

 

 

 

8. 가족기능도지수 
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부록 4. 연구도구 

A. 위험요인 

1. 아동의 특성: 뇌전증 중증도(Composite epilepsy severity score) 

 

다음의 분류에서 아동의 경련 형태, 횟수, 항경련제의 개수에 대한 문항을 읽고 현재 

아동의 상태에 맞는 항목을 선택하세요. 

 

1. 발작의 형태 □ 전신발작 

□ 의식소실이 동반된 국소발작 

□ 의식이 유지되는 국소발작 

□ 1년 이상 발작이 없음 

2. 경련의 횟수 □ 매주 또는 매일 발작을 함 

□ 매 월마다 함 

□ 1년에 1~11회 

□ 1년 이상 발작이 없음 

3.  항경련제 개수 □ 3가지 이상의 복합요법 

□ 2가지 약물 

□ 단일 요법 

□ 약을 먹고 있지 않음 
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2. 가족 내 스트레스: 벡 우울척도 2판(K-BDI-Ⅱ) 

 

다음의 문항을 읽어 보시고 요즈음 자신에게 가장 적합하다고 생각되는 번호를 

하나씩만 고르세요. 

 

1. □ 나는 마음이 슬프지 않다. 

□ 나는 자주 마음이 슬프다. 

□ 나는 항상 마음이 슬프다. 

□ 나는 너무나 슬프고 불행해서 도저히 견딜 수 없다. 

 

2. □ 나는 장래에 대해 비관적으로 생각하지 않는다. 

□ 나는 장래에 대해 예전보다 비관적으로 생각한다. 

□ 나의 장래에 상황이 더 나아지리라 기대하지 않는다. 

□ 나의 장래는 절망적이며 더 나빠질 것이라 생각한다.  

 

3. □ 나는 내가 실패자라고 생각하지 않는다. 

□ 나는 실패하지 않았어야 될 일에 실패를 했다. 

□ 과거를 돌아보면 나는 많은 일에 실패하였다. 

□ 나는 내가 한 인간으로서 완전한 실패자라고 생각한다. 

 

4. □ 나는 내가 즐겨하는 일에 예전만큼 즐거움을 느낀다. 

□ 나는 예전만큼 즐거움을 느끼지 못한다. 

□ 나는 과거에 즐겼던 일에 대해 거의 즐거움을 느끼지 못한다. 

□ 나는 과거에 즐겼던 일에 대해 전혀 즐거움을 느끼지 못한다. 
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5. □ 나는 특별히 죄책감을 느끼지 않는다. 

□ 나는 과거에 행한 많은 일에 대해 죄책감을 느낀다. 

□ 나는 자주 죄책감을 느끼는 편이다. 

□ 나는 항상 죄책감에 시달리고 있다. 

 

6. □ 나는 내가 벌을 받고 있다고 생각하지 않는다. 

□ 나는 내가 벌을 받을지도 모른다고 생각한다. 

□ 나는 내가 벌을 받을 것이라고 생각한다. 

□ 나는 내가 지금 벌을 받고 있다고 생각한다. 

 

7. □ 나는 예전과 같이 자신감이 있다. 

□ 나는 자신감을 잃었다. 

□ 나는 내 자신에게 대해 실망한다. 

□ 나는 내 자신을 싫어한다. 

 

8. □ 나는 예전보다 자신에게 더 비판적이지 않다. 

□ 나는 예전보다 자신에게 더 비판적이다. 

□ 나는 나의 모든 잘못에 대해 자신을 비난한다. 

□ 나는 모든 잘못된 일이 다 내 탓이라고 비난한다. 

 

9. □ 나는 자살을 생각해본 적이 없다. 

□ 나는 자살을 생각해보지만, 자살하지는 않을 것이다. 

□ 나는 자살하고 싶다. 

□ 나는 기회가 주어지면 자살할 것이다. 
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10. □ 나는 요즈음 예전보다 더 많이 울지는 않는다. 

□ 나는 요즈음 예전보다 더 자주 우는 편이다. 

□ 나는 요즈음 아주 사소한 일에도 쉽게 운다. 

□ 나는 울고 싶어도 울 힘조차 없다. 

 

11. □ 나는 예전보다 더 초조하고 긴장되지는 않는다. 

□ 나는 예전보다 더 초조하고 긴장된다. 

□ 나는 너무 초조하고 안절부절 못하여 가만히 있기가 힘들다. 

□ 나는 너무 초조하고 안절부절 못하여 계속 움직이거나 무언가를 

해야한다. 

 

12. □ 나는 다른 사람이나 활동들에 대해 예전과 같이 흥미가 있다. 

□ 나는 예전보다 다른 사람들이나 활동에 흥미가 조금 있다. 

□ 나는 예전보다 다른 사람들이나 활동에 흥미가 많이 좀 있다. 

□ 나는 모든 일에 전혀 흥미가 없다. 

 

13. □ 나는 예전처럼 결정을 잘 내린다. 

□ 나는 결정을 내리는 데 예전보다 더 힘이 든다. 

□ 나는 결정을 내리는 데 예전보다 훨씬 더 힘이 든다. 

□ 나는 어떤 결정이든 내리기가 어렵다. 

 

14. □ 나는 내가 가치 없는 사람이라 생각하지 않는다. 

□ 나는 내가 예전만큼 가치 있고 쓸모 있는 사람이라 생각하지 않는다. 

□ 다른 사람과 비교할 때 나는 내가 상당히 가치 없는 사람이라 

생각한다. 

□ 나는 내가 전혀 가치 없는 사람이라 생각한다. 
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15. □ 나는 예전만큼 기운이 있다. 

□ 나는 예전보다 기운이 조금 줄었다. 

□ 나는 예전보다 기운이 많이 줄었다. 

□ 나는 아무 것도 못할 정도로 기운이 없다. 

 

16. □ 나는 수면 양상이 전혀 변하지 않았다. 

□ 나는 예전보다 잠을 조금 더 잔다. 

□ 나는 예전보다 잠을 조금 적게 잔다. 

□ 나는 예전보다 잠을 훨씬 더 잔다. 

□ 나는 예전보다 잠을 훨씬 적게 잔다. 

□ 나는 대부분의 시간을 잠자며 보낸다. 

□ 나는 예전보다 1~2시간 일찍 일어나 다시 잠을 들 수 없다. 

 

17. □ 나는 예전보다 짜증을 더 내지 않는다. 

□ 나는 예전보다 짜증을 조금 더 낸다. 

□ 나는 예전보다 짜증을 많이 더 낸다. 

□ 나는 항상 짜증을 낸다. 

 

18. □ 나의 식욕은 예전과 변함이 없다. 

□ 나는 예전보다 식욕이 조금 줄었다. 

□ 나는 예전보다 식욕이 조금 늘었다. 

□ 나는 예전보다 식욕이 많이 줄었다. 

□ 나는 예전보다 식욕이 많이 늘었다. 

□ 나는 식욕이 전혀 없다. 

□ 나는 항상 음식이 몹시 먹고 싶다. 
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19. □ 나는 예전처럼 집중을 잘 할 수 있다. 

□ 나는 예전만큼 집중을 잘 할 수 없다. 

□ 나는 어떤 일을 아주 오랜 시간 집중하기 어렵다. 

□ 나는 어떠한 일에도 집중할 수가 없다. 

 

20. □ 나는 예전보다 더 피곤하지는 않다. 

□ 나는 예전보다 쉽게 피곤해진다. 

□ 나는 너무 피곤하여 전에 하였던 많은 일들을 할 수가 없다. 

□ 나는 너무 피곤하여 전에 하였던 일들을 거의 할 수가 없다. 

 

21. □ 나는 성(性)에 대한 관심이 예전과 변함이 없다. 

□ 나는 성(性)에 대한 관심이 예전보다 조금 줄었다. 

□ 나는 성(性)에 대한 관심이 예전보다 크게 줄었다. 

□ 나는 성(性)에 대한 관심이 전혀 없다. 
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3. 지역사회 스트레스:부모 낙인 척도 

 

다음 설문을 읽으시고, 부모님께서 그 내용에 어느 정도 동의하시는지 또는 어느 

정도 동의하지 않으시는지 설문지에 표시해 주십시오. 

 

1. 우리 아이에게 뇌전증이 있다는 것을 아는 사람들은 우리 아이를 다른 

아이들과 달리 대한다. 

 □ 절대 동의하지 않는다 

 □ 동의하지 않는다 

 □ 잘 모르겠다 

 □ 동의한다 

 □ 강력히 동의한다 

 

2. 우리 아이의 뇌전증에 대해 내가 무슨 말을 하든지, 사람들은 상관하지 

않는다. 그들의 마음은 이미 확고히 정해져 있다. 

 □ 절대 동의하지 않는다 

 □ 동의하지 않는다 

 □ 잘 모르겠다 

 □ 동의한다 

 □ 강력히 동의한다 

 

3. 뇌전증 때문에, 우리 아이는 항상 자신의 능력을 증명해 보여야 한다. 

 □ 절대 동의하지 않는다 

 □ 동의하지 않는다 

 □ 잘 모르겠다 

 □ 동의한다 

 □ 강력히 동의한다 



71 

 

4. 뇌전증 때문에, 우리 아이는 나중에 남편이나 아내를 찾는데 문제가 있을 

것이다. 

 □ 절대 동의하지 않는다 

 □ 동의하지 않는다 

 □ 잘 모르겠다 

 □ 동의한다 

 □ 강력히 동의한다 

 

5. 많은 사람들은, 뇌전증 때문에 우리 아이에게 부정적인 인식이 붙어 다닌다고 

생각한다. 

 □ 절대 동의하지 않는다 

 □ 동의하지 않는다 

 □ 잘 모르겠다 

 □ 동의한다 

 □ 강력히 동의한다 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



72 

 

B. 보호요인 

1. 아동 자원: 개정판 아동 기질 척도(DOTS-R) 

 

아래의 문항들이 여러분의 자녀가 요즈음 하는 행동과 얼마나 잘 일치하는지 

생각해서 1~4번 중에서 가장 적합하다고 생각되는 항목을 고르시오. 

 

“ 내 아이는 ~ “  

1. 집에 새로 들어온 물건에 익숙해지는데 시간이 오래 걸린다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

2. 오랫동안 가만히 있지 못한다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

3. 여러가지 일에 대해 곧잘 웃는다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

4. 일단 어떤 과제에 몰입하면 그 어떤 것도 아이의 주의를 끌지 못한다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  
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5. 하던 일을 끝마칠 때까지 계속해서 한다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

6. 많이 움직인다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

7. 어디를 가든 자기 집처럼 편하게 있는다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

8. 무슨 일을 하고 있더라도 다른 것에 주의를 빼앗긴다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

9. 한 가지 일을 오랫동안 계속해서 한다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

10. 한 장소에 오랫동안 앉아 있어야 할 때 무척 안절부절 못한다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  
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11. 새로운 무언가가 나타나면 대개 그 쪽으로 접근한다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

12. 새로운 일과 시간표(스케쥴)에 적응하는데 시간이 오래 걸린다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

13. 잘 웃지 않는다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

14. 한 가지 일을 하는 동안에는 다른 일이 일어나도 하던 일을 멈추지 않는다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

15. 낯설거나 새로운 것을 보면 거부 반응부터 보인다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

16. 계획에 변동이 생기면 안절부절 못한다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  
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17. 오랫동안 가만히 있는 경우가 있다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

18. 주위에서 일어나는 일로 인해 아이가 하던 일로부터 주의를 다른 데로 

빼앗기지 않는다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

19. 어떤 일을 한 번 잡으면 계속해서 한다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

20. 비록 조용하게 있어야 할 경우라도 몇 분만 지나면 안절부절 못한다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

21. 여간해서 주의가 흐트러지지 않는다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

22. 새로운 사람을 만나면 그 사람에게 관심을 갖는 편이다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  
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23. 자주 미소 짓는다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

24. 쉬지 않고 계속 움직이는 편이다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

25. 새로운 사람들에게 빨리 익숙해진다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

26. 자주 웃는 것 같지 않다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

27. 새로운 상황에 잘 접근한다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

28. 물건들이 제자리에 놓여 있지 않으면 거기에 익숙해지는데 오랜 시간이 

걸린다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  
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29. 대체로 명랑한 편이다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

30. 일상적인 습관이 바뀌는 것을 싫어한다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

31. 하루에 여러 번 웃는다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

32. 새로운 것을 대하면 우선 그쪽으로 고개부터 돌린다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

33. 대체로 행복하다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  

 

34. 결코 한 장소에 오래 있지 못하는 것 같다. 

 □ 정말 그렇다. 

 □ 그런 편이다.  

 □ 그렇지 않은 편이다. 

 □ 전혀 그렇지 않다.  
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2. 가족 자원 

1) 뇌전증에 대한 지식 

 

다음은 뇌전증에 대한 지식을 알아보기 위한 문항들입니다. 질문을 읽으시고 맞으면 

네, 틀리면 아니오를 선택하세요. 

 
 네 아니오 

1. 모든 아동은 특수한 상황에 처하면 뇌전증 발작을 일으킬 수 있다. 

 
□ □ 

2. 뇌전증 발작은 항상 뇌세포를 파괴시킨다. 

 

□ □ 

3. 뇌전증으로 인해 학업 성적이 점점 떨어진다. 

 

□ □ 

4. 전신 발작 시에는 뇌전증이 뇌 전체를 지배한다. 

 

□ □ 

5. 많은 어린이들이 전조 증상을 알고 있으면 경련을 멈추게 하는 

방법을 배울 수 있다. 

 

□ □ 

6. 뇌파 검사로 모든 발작유형을 정확하게 판단할 수 있다. 

 

□ □ 

7. 대부분의 소아 뇌전증은 의학적으로 잘 치료될 수 있다. 

 

□ □ 

8. 대부분의 뇌전증 아동은 뇌전증이 있어도 정상적으로 성장한다. 

 

□ □ 

9. 자기공영화상법(MRI)으로 뇌전증의 원인을 밝혀 낼 수 있다. □ □ 
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2) 가족문제해결의사소통도구(FPSC) 

 

다음의 문항을 읽어보시고, 우리 가족과 가장 어울리는 항목을 선택하세요. 

 

  

 

전혀 

그렇지 

않다 

그렇지 

않다 

대체로 

그렇다 

매우 

그렇다 

      

1. 우리는 서로 소리지른다. □ □ □ □ 

2. 우리는 서로의 느낌을 존중한다. □ □ □ □ 

3. 우리는 문제가 해결될 때까지 대화를 나눈다. □ □ □ □ 

4. 우리는 가족이 정신적으로나 육체적으로 

상처받지 않도록 노력한다. 

□ □ □ □ 

5. 우리는 아주 만족스럽지는 않지만 갈등은 

모면한다. 

□ □ □ □ 

6. 우리는 서로 배려한다고 느낀다. □ □ □ □ 

7. 우리는 다툴 때 옛 일을 들추어내서 상황을 더 

어렵게 만든다. 

□ □ □ □ 

8. 우리는 각자 말하고 싶었거나 느낀 것을 

들어주는 시간을 갖는다. 

□ □ □ □ 

9. 우리는 먼저 진정을 한 후 대화를 통하여 

문제를 해결한다. 

□ □ □ □ 

10. 우리는 격양되었더라도 긍정적인 어조로 

갈등을 해결하려고 노력한다.  

□ □ □ □ 
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3. 지역사회 요인: 사회적지지 다차원척도(MSPSS) 

 

다음은 여러분이 주변 사람들로부터 받고 있는 사회적 지지에 관한 문항입니다. 아래 

내용을 잘 읽으시고 일상생활에서 평소 여러분의 생각과 상태를 가장 잘 나타내주고 

있다고 판단되는 번호를 선택하세요. 

 

 

전혀 

그렇지 

않다 

그렇지 

않다 
보통이다 그렇다 

매우 

그렇다 

1. 도움이 필요할 때 곁에 있어줄 

수 있는 사람(가족이나 친구 

제외)이 있다. 

 

□ □ □ □ □ 

2. 기쁨과 슬픔을 나눌 수 있는 

사람(가족이나 친구 제외)이 

있다. 

 

□ □ □ □ □ 

3. 나의 가족은 정말로 나를 

도우려 한다. 

 

□ □ □ □ □ 

4. 가족으로부터 내게 필요한 

정서적인 도움과 지지를 받고 

있다. 

 

□ □ □ □ □ 

5. 나를 위로해줄 사람(가족이나 

친구 제외)이 있다. 

 

□ □ □ □ □ 

6. 내 친구들은 정말로 나를 

도우려고 한다. 

 

□ □ □ □ □ 

7. 나의 상황이 좋지 않을 때 

친구들에게 의지할 수 있다. 

 

□ □ □ □ □ 

8. 나는 내 문제에 대해 가족과 

대화 할 수 있다. 

 

□ □ □ □ □ 

9. 나는 기쁨과 슬픔을 나눌 수 

있는 친구가 있다. 

 

□ □ □ □ □ 



81 

 

10. 내 생각에 대해서 관심을 

가져주는 사람(가족이나 친구 

제외)이 있다. 

 

□ □ □ □ □ 

11. 내 가족은 내가 결정을 

내리도록 기꺼이 도와준다. 

 

□ □ □ □ □ 

12. 나는 내 친구들과 내 문제에 

관해 이야기 할 수 있다. 
□ □ □ □ □ 
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C. 가족적응 

1. 가족적응: 가족기능도지수 

 

다음은 귀하의 가족에 대한 질문입니다. 가장 일치하는 항목을 선택하세요. 

 

  거의 

그렇지 

않다 

때때로 

그렇다 

거의 

그렇다 

1. 나는 나에게 어떤 어려움이 있을 때 나의 

가족으로부터 받은 도움에 대해 만족한다. 

 

□ □ □ 

2. 나는 나의 가족이 나와 함께 공통 관심사를 

논의하고 문제해결을 하는 방법에 대해 

만족한다. 

 

□ □ □ 

3. 나의 가족은 새로운 활동을 하고 생활의 

변화를 가지려는 나의 소망을 수용해 줄 

것임을 나는 안다. 

 

□ □ □ 

4. 나는 나의 가족이 애정을 표현하고 분노, 슬픔, 

사랑과 같은 나의 감정을 받아주는 것에 

만족한다. 

 

□ □ □ 

5. 나는 나의 가족과 함께 시간을 보내는 것에 

대해 만족한다. 
□ □ □ 
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D. 일반적 특성 

 

다음 질문들은 아동과 응답자에 대한 일반적인 사항입니다. 적절히 응답하여 주세요. 

 

1. 응답자와 아동과의 관계는? 

 ① 아동의 어머니 

 ② 아동의 아버지 

   

2. 응답자의 나이는? 

 만 (        )세 

  

3. 아동의 성별은? 

 ① 여자 

② 남자  

   

4. 아동의 나이는? 

 만 (        )세 

  

5. 응답자의 교육정도는? 

 ① 중졸 ② 고졸 

③ 대졸 ④ 대학원 이상  

     

6. 응답자의 종교는? 

 ① 기독교 ② 천주교 

③ 불교 ④ 기타 종교 

⑤ 무교    

     

7. 응답자의 결혼 상태는? 

 ① 기혼 ② 이혼 

③ 사별 ④ 별거 

⑤ 미혼    

     

8. 응답자의 직업은? 
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 ① 주부 ② 생산 판매직 

③ 사무 행정직 ④ 전문직 

⑤ 농어업 ⑥ 무직 

⑦ 기타(             ) 

 

  

9. 아동의 가족 구성원은? (중복 선택 가능) 

 ① 부모 ② 형제자매 

③ 조부모 ④ 친척  

⑤ 기타(             )   

     

10. 주로 아동을 돌보는 사람은 누구입니까? 

 ① 부모 ② 조부모 

③ 친척 ④ 형제자매 

 ⑤ 기타(예: 활도보조사, 시터 등)   

     

11. 아동을 제외하고 가족이나 친척 중 뇌전증을 가진 사람이 있습니까? 

 ① 있다  

 ② 없다   

    

12. 가족의 월 수입은 어느 정도 입니까? 

 ① 100만원 미만 ② 100만원 이상 – 200만원 미만 

③ 200만원 이상 – 400만원 미만 ④ 400만원 이상 – 600만원 미만 

⑤ 600만원 이상 – 700만원 미만 ⑥ 700만원 이상 

     

13. 응답자는 자신의 건강 수준이 어떻다고 생각합니까? 건강하지 못함(1점)에서 

매우 건강함(10점) 사이의 숫자로 적어주십시오. 

 (        )점 
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다음 질문들은 아동의 질병에 대한 사항입니다. 적절히 응답하여 주세요.  

 

1. 아동이 뇌전증을 진단 받은 시기와 당시 나이는? 

 (        년        월)  (만        세) 

   

2. 아동이 유지 중인 치료 방법은? (중복선택 가능) 

 ① 약물치료 ② 식이치료(케톤식) 

② 수술치료 ④ 기타(             ) 

  

3. 아동이 다른 질환을 가지고 있습니까? 

 ① 있다 

② 없다  

   

4. 아동이 소속되어 있는 기관은? 

 ① 어린이집 ② 유치원 

③ 초등학교 – 일반학급 ④ 초등학교 – 특수학급 

⑤ 초등학교 – 특수학교 ⑥ 중학교 – 일반학급 

⑦ 중학교 – 특수학급 ⑧ 중학교 – 특수학교 

⑨ 고등학교 – 일반학급 ⑩ 고등학교 – 특수학급 

⑪ 고등학교 – 특수학교  ⑫ 교육 기관 다니지 않음  

  

5. 아동의 치료 비용으로 한 달에 평균 어느 정도 지출하십니까? 

 약 (        )만원  

     

6. 응답자가 아동을 돌보는데 드는 시간은 하루 평균 몇 시간 정도 입니까? 

 약 (        )시간  

     

7. 응답자가 아동의 건강관리를 위한 정보를 얻는 경로는 어디입니까? 

(중복선택 가능) 

 ① 병원(의료진) ② 인터넷 검색 

③ 자조모임  ④ 기타(             ) 
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부록 5. STROBE checklist (von Elm et al., 2007) 

STROBE Statement—Checklist of items that should be included in reports of cross-

sectional studies  

 Item No Recommendation Page No 

Title and abstract 1 (a) Indicate the study’s design with a 

commonly used term in the title or the 

abstract 

ⅵ-ⅶ, 

90-92 

(b) Provide in the abstract an 

informative and balanced summary of 

what was done and what was found 

ⅵ-ⅶ, 

90-92 

Introduction  

Background/rationale 2 Explain the scientific background and 

rationale for the investigation being 

reported 

1-3, 

6-12 

Objectives 3 State specific objectives, including any 

prespecified hypotheses 

4, 13-14 

Methods  

Study design 4 Present key elements of study design 

early in the paper 

14 

Setting 5 Describe the setting, locations, and 

relevant dates, including periods of 

recruitment, exposure, follow-up, and 

data collection 

23 

Participants 6 (a) Give the eligibility criteria, and the 

sources and methods of selection of 

participants 

15 

Variables 7 Clearly define all outcomes, exposures, 

predictors, potential confounders, and 

effect modifiers. Give diagnostic criteria, 

16-21 
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if applicable 

Data sources/ 

measurement 

8*  For each variable of interest, give 

sources of data and details of methods 

of assessment (measurement). Describe 

comparability of assessment methods if 

there is more than one group 

16-21, 

24 

Bias 9 Describe any efforts to address 

potential sources of bias 

42 

Study size 10 Explain how the study size was arrived 

at 

15-16 

Quantitative variables 11 Explain how quantitative variables were 

handled in the analyses. If applicable, 

describe which groupings were chosen 

and why 

24 

Statistical methods 12 (a) Describe all statistical methods, 

including those used to control for 

confounding 

24 

(b) Describe any methods used to 

examine subgroups and interactions 

24 

(c) Explain how missing data were 

addressed 

24 

(d) If applicable, describe analytical 

methods taking account of sampling 

strategy 

24 

(e) Describe any sensitivity analyses N/A 

Results  

Participants 13* (a) Report numbers of individuals at 

each stage of study—eg numbers 

potentially eligible, examined for 

eligibility, confirmed eligible, included in 

24 
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the study, completing follow-up, and 

analysed 

(b) Give reasons for non-participation at 

each stage 

24 

(c) Consider use of a flow diagram N/A 

Descriptive data 14* (a) Give characteristics of study 

participants (eg demographic, clinical, 

social) and information on exposures 

and potential confounders 

26-28 

(b) Indicate number of participants with 

missing data for each variable of 

interest 

N/A 

Outcome data 15* Report numbers of outcome events or 

summary measures 

26-37 

Main results 16 (a) Give unadjusted estimates and, if 

applicable, confounder-adjusted 

estimates and their precision (eg, 95% 

confidence interval). Make clear which 

confounders were adjusted for and why 

they were included 

37 

(b) Report category boundaries when 

continuous variables were categorized 

35 

(c) If relevant, consider translating 

estimates of relative risk into absolute 

risk for a meaningful time period 

N/A 

Other analyses 17 Report other analyses done—eg 

analyses of subgroups and interactions, 

and sensitivity analyses 

N/A 

Discussion  

Key results 18 Summarise key results with reference to 44 
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study objectives 

Limitations 19 Discuss limitations of the study, taking 

into account sources of potential bias or 

imprecision. Discuss both direction and 

magnitude of any potential bias 

42 

Interpretation 20 Give a cautious overall interpretation of 

results considering objectives, 

limitations, multiplicity of analyses, 

results from similar studies, and other 

relevant evidence 

42-43 

Generalisability 21 Discuss the generalisability (external 

validity) of the study results 

43 

Other information  

Funding 22 Give the source of funding and the role 

of the funders for the present study 

and, if applicable, for the original study 

on which the present article is based 

N/A 

 

*Give information separately for exposed and unexposed groups. 

 

Note: An Explanation and Elaboration article discusses each checklist item and gives 

methodological background and published examples of transparent reporting. The STROBE 

checklist is best used in conjunction with this article (freely available on the Web sites of PLoS 

Medicine at http://www.plosmedicine.org/, Annals of Internal Medicine at http://www.annals.org/, 

and Epidemiology at http://www.epidem.com/). Information on the STROBE Initiative is available 

at www.strobe-statement.org. 
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ABSTRACT 

Family resilience factors affecting 

family adaptation in children with epilepsy 

 

Kim, Hye Jun 

Department of Nursing 

The Graduate School 

Yonsei University 

 

This cross-sectional study aimed to identify factors affecting family 

adaptation in families with children with epilepsy, from the family resilience 

perspective. Self-reported data were collected via a structured questionnaire 

completed between 9 April 2023 and 25 May 2023 by parents of children with 

epilepsy aged under 18 years who received outpatient or inpatient care at Y 

University Hospital in Seoul, Korea.  

The study explored factors affecting family resilience in terms of both risk 

and protection. Risk factors that were examined included epilepsy severity, time 

since diagnosis, parental depression, and stigma. Protective factors that were 

analyzed included the child’s temperament, epilepsy knowledge, and 
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communication skills, as well as parental education level, household monthly 

income, and social support. Correlations between respondents' and their children's 

characteristics and family adaptation were also assessed. General characteristics 

included the gender and age of the respondent and their children, as well as the 

respondent's religion, marital status, economic activity, family type, main 

caregiver, caregiving time and perceived health. The study evaluated these 

factors’ impact on family adaptation, based on the data of a total of 131 participants. 

A total of 131 participants were analyzed using SPSS IBM 26.0 software for 

descriptive statistics, independent samples t-tests, one-way analysis of variance, 

Pearson's correlation coefficient, and multiple linear regression analysis. The 

results are as follows:  

1. Family adaptation varies according to parental education (F = 3.415, p 

< .05) and family type (F = -2.645, p < .05). 

2. Family adaptation exhibits a significant positive correlation with the 

child’s temperament (r = 0.176, p <.05), epilepsy knowledge (r = 0.253, 

p <.01), communication skills (r = 0.603, p <.001), social support (r = 

0.637, p <.001), perceived health (r = 0.383, p <.001), and monthly 

income (r=0.206, p<.05). In contrast, family adaptation showed negative 

correlations with parental depression (r = -0.532, p <.001), stigma (r 

= -0.259, p <.01), time since diagnosis (r = -0.193, p<.05), and 

caregiving time (r = -0.217, p <.05).  

3. The regression model to identify factors influencing family adaptation 
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was statistically significant (F=11.086, p<.001), with an explanatory 

power of 50.2%. 

4. Family adaptation is affected by communication skills (β = .362, p < .001), 

social support (β = .280, p <.01), time since diagnosis (β = -.143, p 

<.05), and use of non-parental caregivers (β = -.147, p <.01). 

Based on the research results, to improve adaptation in families with children 

with  epilepsy, it is advisable to improve communication proficiency within the 

family, enhance parental perception of social support, and ease access to external 

support services from non-parental caregivers. Moreover, the findings indicate 

that a reduced illness duration has a beneficial impact on family adaptation. 

Therefore, it is crucial to implement proactive measures to evaluate and care for 

families with epilepsy who are anticipated to experience a lengthier illness 

duration. Identification and management of these families can lead to improved 

outcomes.  

The factors this study has identified as influential in family adaptation can 

serve as the basis for devising strategies to improve adaptation in families with 

children with epilepsy in the future. 
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