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Background: Accurate information on natural history and prognosis of Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is 

useful for patients, their families, and clinicians. This study was designed to determine natural history and 

prognosis in Korean ALS patients. 

Methods: We surveyed 311 ALS patients who registered in Korean ALS association, on clinical & epidemiological 

characteristics association with demographic factors, initial symptoms, time delay of diagnosis, caregivers’ burden. 

Results: Ratio of gender was 1.6 : 1.0 (M : F) and the mean age onset was 50.2 years. Limb onset type was two 

times more frequent than bulbar onset type. Mean time delay from onset to diagnosis was 14.7 months, and 

neurologist did most of the diagnosis (90.4%). Multiple linear regression analyses of patient and caregiver 

variables on caregiver burden and care stress were significantly and independently associated with declined 

physical function, pain, ventilator application and short disease duration of patients. 

Conclusions: Present preliminary results on clinical characteristics and caregivers’ burden of Korean ALS patients 

would be used as the basic data for the large scale of epidemiologic study on Korean ALS. 
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서  론

근위축성측삭경화증(Amyotrophic Lateral Sclerosis; ALS)

은 대뇌피질, 뇌간, 척수 운동신경의 퇴행성 변화로 인하여 2-4

년의 짧은 기간 내에 점진적이고 심한 근력 마비를 보이고 종국

에는 호흡근 마비로 사망하는 신경계 퇴행성 질환 중 가장 파괴

적인 형태라 할 수 있다.1-4 

일반적으로 빈도는 서양에서 인구 100,000명 당 약 1-6명까

지 보고되고 있으나 동양에서는 아직까지 알려진 바가 없다. 질

병에 대한 치료와 원인에 대해서도 아직까지 명확하게 밝혀져 

있지 않다. 단지 약 10%를 차지하는 가족형의 20-25% 정도에

서 Cu/Zn Superoxide dismutase (SOD1)의 돌연변이가 원인

이 된다는 정도가 알려져 있을 뿐이다.5,6 그러므로 질병의 자연 

임상 경과와 예후, 그리고 예후에 미치는 인자들에 대한 정확한 

이해는 의사들에게 환자와 그 가족들이 처한 현재의 상황에 관

한 올바른 정보를 준다는 측면뿐만 아니라 환자와 가족들이 미

래를 대비하는 데 조언자로서 좀 더 나은 역할을 수행할 수 있

게 한다는 점에서도 중요하다. 또한 자연 임상경과에 관한 정확

한 이해는 현재 개발되고 있거나, 후에 개발하게 될 치료제의 

효과 판정에도 커다란 기여를 할 것이다. 이러한 관점에서 서양

에서는 여러 방법으로 신경 손상, 근력 및 호흡 기능 등의 정량

적인 측정을 위한 방법을 고안함과 더불어 역학조사, 질병특이 

및 비 질병특이 척도 등을 개발하여 ALS의 자연 임상 경과와 

영향을 미치는 예후인자를 알아내기 위한 연구를 진행해 왔

다.1,2,7-11 

우리나라에서도 과거 임상 양상에 관한 몇몇 연구가 있었지

만 단지 인구통계학적 현상과 임상 증상에 따른 분류와 분포 등

을 보는 정도고 질병의 자연 경과에 관한 추적 관찰에 관한 연

구는 아직까지 없는 실정이다.12 

본 연구는 한국 ALS 협회의 도움을 받아 국내 환자들의 성

별, 연령별 분포, 발병 연령과 증상에 따른 분류에 관한 파악은 

물론 향후 이어질 연구를 통해 질병의 경과와 역학에 대한 정확

한 이해에 도움이 되는 바탕을 마련하는 데 목적을 두고 있다. 

또한 보호자의 간병부담 정도와 함께 경제적인 부담 정도를 함

께 조사하여 희귀질환자의 가족들이 겪는 심리적, 물리적 부담

에 대한 평가를 하고자 하였다.

대상과 방법

1. 설문지 제작 

설문은 환자나 보호자 또는 간병인이 다른 사람의 도움이나 

설명 없이 작성이 가능한 환자용 설문과 의사나 전문교육을 받

은 간호사가 문진과 신경과적검사를 통해 작성하는 의사용 척

도 두 부분으로 구성하였다. 본 연구에서는 두 가지 설문 중 환

자용 설문만을 조사하여 정리하였다. 의사용 척도에 관한 조사

는 이번 연구에는 포함되어 있지 않고, 2차 연구에서 시행할 예

정이다.

1) 환자용 설문 

환자용 설문은 모두 다섯 부분으로 되어 있는데, 1. 환자의 

임상 양상과 과거력에 관한 질문, 2. 건강에 관한 설문 조사서

(SF-36), 3. 간병인의 사회경제적 어려움에 관한 설문, 4. 간병

부담 설문조사(Burden interview), 5. 간병인 건강설문지

(General health questionnaire, GHQ12)이다. 

2) 환자의 임상 양상과 과거력 

환자의 연령, 성별, 처음 나타난 증상과 시기, 신경과 진료를 

받기까지 거친 비 의료기관과 의료기관, 그리고 신경과 진료를 

받기까지 걸린 기간, 확진까지의 시간, 인공호흡기 착용 유무, 

위천공술 시행 여부, 그리고 가족력의 유무 등에 관한 설문으로 

구성되어 있다. 환자의 증상에 의한 분류는 초기 침범 부위에 

따라 연수형, 사지형(상지형 또는 하지형) 그리고 두 부분 이상

의 증상이 혼재되어 나타나는 복합형으로 나누었다. 

3) 건강에 관한 설문조사서(SF-36) 

SF-36은 36문항으로 된 환자의 삶의 질에 관한 일반적 평가

도구(generic measurement)로서, 어떤 특정 연령, 질환 상태, 

또는 치료 그룹 등을 목표로 한 것이 아닌 전반적인 건강 상태

를 바탕으로 한 삶의 질을 평가하도록 개발된 도구인데13 간결

하고 포괄적인 문항으로 전 세계적으로 SIP (sickness impact 

profile)14와 함께 가장 널리 번역되어 사용되는 삶의 질 척도이

다. 본 연구에서는 한국어판 SF-36(비출간 자료)을 사용하였

고, 내적 일치도(Cronbach alpha)는 0.51~0.85였다. 

4) 간병인의 사회 경제적 어려움에 관한 설문 

가장 많은 시간을 환자와 같이하는 간병인의 연령, 성별, 환

자와의 관계, 교육수준, 직업유무와 경제적 상태를 조사하였다. 

환자로 인해 지출되는 비용과 환자로 인해 발생하는 근로시간

의 감소 여부와 이로 인해 발생하는 경제적 손실의 정도 등을 

평가할 수 있는 21문항의 설문으로 구성하였다. 

5) 간병부담 설문조사(Burden Interview) 

Zarit 등이 개발한 Burden Interview (BI)15는 원래 치매 노
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Total, n(%) Male, n(%) Female, n(%) Mean age, yr p-value

Sex 83 51 (61.4) 32 (38.6)

Symptom onset 50.2±11.5

Diagnosis 51.4±11.4

Initial symptom
Any bulbar
Limbs
Mixed

20 (24.1)
53 (63.9)
10 (12.0)

9 (10.8)
35 (42.2)

7 (8.4)

11 (13.3)
18 (21.7)
3 (3.6)

53.6±11.3
49.21±1.3
49±12.8

0.22a

Gastrostomy state 21 (25.3) 13 (15.7) 8 (9.6) 0.96a

Ventilator application 19 (22.9) 16 (19.3) 3 (3.6) 0.03b

Death 8 (9.6) 4 (4.8) 4 (4.8) 0.71b

Family history 7 (8.5)

ALS; Amyotrophic lateral sclerosis, aPearson Chi-square cross tab test, bFisher's exact test

Table 1. Clinical profiles and characteristics of 83 Korean patients with ALS　

인 간병인의 간병부담을 평가하기 위해 고안된 것이지만, ALS 

환자의 간병인을 위한 척도가 개발되지 않은 상황에서 다른 설

문과 달리 BI는 이미 국내용으로 번안되어 표준화 되었기에(배

경렬 등, 투고 중) ‘간병인 부담설문’으로 이용하였다. 이는 간

병인들이 환자를 돌보면서 느끼는 감정에 대한 22문항을 

Likert 형식으로 평가하는 것으로(0점: 전혀 그렇지 않다/ 4점: 

항상 그렇다) 88점이 만점이고 점수가 높을수록 간병부담이 크

다는 것을 나타낸다. 

6) 간병인의 전반적 건강설문지(General Health 

Questionnaire/Quality of life-12) 

60문항의 GHQ에서 삶의 질 영역을 고르게 반영하는 12문항

을 추출하여 구성한 건강관련 삶의 질 척도이다. 본 연구는 한

글판으로 표준화 된 한국판 GHQ에서 해당하는 12개 문항을 뽑

아서 사용하였다. GHQ의 내적 일치도(Cronbach alpha)는 

0.89였고 각 문항은 0~3점 Likert 형식으로 총점이 36점이며 

점수가 높을수록 삶의 질이 낮다.16 

2. 연구 대상 및 자료수집 절차 

본 연구는 한국 ALS 협회에 등록된 환자를 대상으로 하였다. 

2004년 10월 7일까지 협회에 등록된 311명 모두에게 환자용 설

문과 함께 반송용 봉투와 우표를 첨부하여 우편으로 발송하였

고 2004년 11월 18일까지 응답한 자료를 대상으로 하였다. 설

문에 대한 답변은 환자와 환자를 가장 가까이서 직접 돌보는 가

족 또는 간병인이 직접 작성하도록 하였다. 모든 환자와 보호자

에 대해서는 서면으로 동의를 받았다. 

3. 통계 분석 

초기 증상과 증상 발생 연령, 증상 발생부터 진단까지 걸린 

기간의 상호 관계를 보기 위해 일원배치 분산분석(One-way 

ANOVA test)과 사후검정을 하였으며, 군 간의 연령, 초기증상 

등의 연관성을 보기 위해 독립표본 T 검정(Student T test)과 

Pearson Chi-square 교차분석검사를 하였다. 간병부담 정도

를 보기 위해 간병부담설문(Burden interview)과 부양 스트레

스(GHQ-12)를 환자측 요인과 간병인측 요인으로 각각 분리해

서 비교하였다. 비교 요인으로는 환자의 나이, 성별, 직업의 유

무, 발병시기, 투병기간, 위천공술, 인공호흡기 착용 여부, 그

리고 SF-36의 세부항목으로 일상생활장애, 통증, 정신건강상

태를 비교하였고, 간병인측 인자로 성별, 나이, 환자와의 관계, 

학력, 직업의 유무, 수입, 환자에게 지출되는 평균 경비를 비교

하였다. 부양부담과 부양 스트레스의 독립 위험인자를 알아보

기 위해 단변량 혹은 이변량 상관분석 결과 유의한 관계가 있다

고 조사된 항목에 대해 단계적인 다중회귀분석(multiple 

regression analysis)을 하였다. 모든 결과 분석은 SPSS 12.0

을 이용하였다.

결  과

ALS 협회에 등록된 환자 총 311명에게 반송봉투를 동봉한 

설문을 보냈고 이 중 80명은 수취인 불명으로 반송되었고 83명
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Total n(%) Male n,(%) Female, n(%) Duration, months p-value

Time interval from symptom onset to diagnosis
Bulbar onset, n (%)
Limb onset, n (%)
Mixed onset n(%)

13.6±14.7
11.6±11.3
14.2±16.0
14.5±14.7

ns

Time interval from symptom onset to gastrostomy 21 (25.3) 13 (15.7) 8 (9.6) 41.8±39.0 0.96a

Time interval from symptom onset to ventilator 19 (22.9) 16 (19.3) 3 (3.6) 36.2±22.7 0.03b

Time interval from symptom onset to death 8 (9.6) 4 (4.8) 4 (4.8) 21.3±17.0 0.71b

aPearson Chi-square cross tab test, bFisher's exact test

Table 2. Time interval from symptom onset to diagnosis and the state of disease progression

First symptom to hospital, months (SD) 8.1±11.8

Herb medication to hospital, months (SD) 5.2±4.9

First symptoms to neurologist, months (SD) 10.5±13.4

First visit medical center, n (%)
Physician's office
General hospital
Herb medicine
Others

21 (25.3)
46 (55.4)
13 (15.7)
3 (3.6)

First visit department at hospital, n (%)
Neurology
Neurosurgery
Otolaryngology
Orthopedics
Others

30 (36.1)
21 (25.3)
7 (8.4)

17 (20.5)
5 (6.0)

Department at final diagnosis, n (%)
Neurology
Neurosurgery
Orthopedics

75 (90.4)
6 (7.2)
2 (2.4)

Table 3. Data on utilization of medical centers이 설문에 응해 35.9%의 응답률을 얻었다. 

1. 환자군의 분포

응답자 83명 중 남자가 51명(61.4%) 여자가 32명(38.6%)으

로 남녀비는 1.6:1이었고 평균 발병 연령은 50.2세였다. 연령대

는 남녀 모두 40-50대가 가장 많았으나 연령별 남녀 차이는 통

계적 의미가 없었다(p=0.29). 초기 증상은 팔, 다리의 근력 약

화를 보이는 사지형이 63.9%로 연수형보다 2배 이상 많았고, 

처음부터 여러 기관을 침범하는 혼합형도 12%였다. 위루조형술

은 21명이었고 남녀간에 유의한 차이는 없었으나 인공호흡기를 

착용한 경우는 유의한 차이가 있었다. 사망한 경우는 8명이었고 

남녀간 차이는 없었다. 가족 중에 비슷한 증상을 보이거나 ALS

로 진단 받은 친척이 있는 경우는 7명(8.5%)이었다(Table 1). 

2. 임상 양상 

설문에 응한 환자들의 투병 기간은 평균 47.7개월이었고 환

자의 초기 증상 발생부터 진단까지는 평균 13.6개월이 소요되

었다. 각 증상 간의 초발 연령은 하지형이 가장 빠르고 연수형

이 가장 늦었고, 이와 반대로 최종 진단까지의 기간은 이와 반

대로 연수형이 가장 빠르고 하지형이 가장 늦은 경향이 있으나 

통계학적으로 유의하지는 않았다. 인공호흡기를 착용한 환자는 

19명이었고, 사용한 시점은 증상 발생 후 평균 3년이었으며 연

수형이 다른 군보다 더 빠른 것으로 조사되었지만 통계적인 의

미는 없었다(Table 2). 

3. 환자의 의료기관 이용 행태 

환자들은 처음 증상이 발생하면 대개 종합병원을 먼저 방문

하였으나 한방이나 기타 민간요법을 찾는 경우도 19.3%나 되었

다. 병원 방문 시에는 신경과를 먼저 방문하는 경우가 가장 많

았지만 신경외과(25.3%)와 정형외과(20.5%)를 방문하는 경우

도 상당수에 달했으며, 이비인후과를 처음 방문한 경우도 8.4%

였다. 증상 발생 후 신경과 진료까지 걸린 시간은 평균 10개월 

이었다. ALS의 확진은 90% 이상이 신경과에서 이루어졌다

(Tabel 3).

4. 보호자, 간병인의 부담 정도 

보호자와 간병인 중 80명이 설문에 응했다. 이들의 평균 나

이는 45.2세였고 간병인이 배우자인 경우가 자녀인 경우의 두 

배였으며, 평균 학력은 고졸 이상(12.7년)이었다. 이들 중 직업

을 가진 경우가 1/3이었고 평균 수입은 150만 원 정도며 재가 
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Beta B (95% CI)B p

Entered variables
Physical function
Pain
Ventilator application 

-0.38
0.28

-0.27

-1.92 (-2.97, -0.86)
1.92 (0.49, 3.34)

-11.08 (-20.06, -2.11)

0.001
0.009
0.016

Excluded variables
Relation to patient
Monthly cost of home care

-0.14
0.15

-5.69 (-13.59, 2.20)
0.05 (-0.02, 0.11)

0.154
0.149

Table 4. Multiple linear regres-
sion analyses of patient and care-
giver variables on care burden

Beta B (95% CI)B p

Entered variables
Disease duration -0.27 -0.04 (-0.08, -0.01) 0.022

Excluded variables
Gastrostomy
Ventilator application 
Vitality
Relation to patient

0.20
0.21

-0.16
-1.13

-2.74 (-6.82, 1.34)
-2.79 (-6.94, 1.36)
-0.16 (-0.39, 0.08)
-1.71 (-4.95, 1.52)

0.184
0.183
0.194
0.294

Table 5. Multiple linear regres-
sion analyses of patient and care-
giver variables on care stress

간병을 받는 환자에게 소요되는 비용은 약 50만원이었다. 이 중 

주간에 간혹, 혹은 정기적으로 직업 간병인을 두고 있는 경우가 

20명(26.3%)이었고 이들의 경우에도 주 간병은 역시 가족들이 

책임지고 있었다. 직업 간병인을 고용한 경우 간병비로 지출되

는 평균 금액은 83.6(±59.3)만 원이었다.

간병부담과 간병 스트레스에 대한 요인 분석 결과는, 간병부

담의 환자측 요인으로 의미가 있는 것은 인공호흡기 착용(p= 

0.006), 심한 일상생활장애(p<0.001), 환자가 주관적으로 느끼

는 통증이 심한 경우(p=0.006)였고, 간병인측 요인으로는 환자

와의 관계가 배우자보다는 자식인 경우(p=0.02)와 환자에게 지

출하는 비용이 많을수록(p=0.012) 간병부담 점수가 유의하게 

높았다. 간병 스트레스는 환자측 요인이 질병 기간이 짧을수록

(p=0.018), 위루조형술을 한 경우(p=0.009), 인공호흡기를 한 

경우(p=0.01), 그리고 환자의 정신건강상태가 나쁜 경우(p= 

0.037), 그리고 간병인측 요인으로 자녀들이 간병하는 경우(p= 

0.015)가 통계적으로 유의하게 점수가 높았다. 이를 토대로 한 

각 결정인자를 보면 간병부담의 경우 심한 일상생활장애, 통증, 

인공호흡기 착용이었고(Table 4), 간병 스트레스의 경우 질병

의 경과가 짧을수록 높았다(Table 5). 

고  찰

1970년대 이후 ALS에 관한 여러 임상 척도가 개발됨에 따라 

ALS의 자연 경과와 예후인자에 관한 연구가 활발히 진행되었

다. 이는 단순히 질병의 예측이라는 측면뿐만 아니라 치료약제

의 개발과 효과의 검정이라는 차원에서 더 많은 관심을 갖게 한

다. 국내에서도 1986년 박성호 등의 임상적 고찰이 이루어 졌으

나12 추적 관찰이 불가능하여 지속적인 경과 관찰과 예후인자를 

보지 못한 아쉬움이 있었다. 본 연구는 국내 ALS 환자의 실태

를 파악하고 이를 분석하여 향후 진행할 환자의 증상정도에 관

한 척도 연구를 통해 자연 임상 경과와 예후인자 파악의 기초를 

마련하는 데 그 의의가 있다. 

1. 환자군의 분포 

본 연구에서 환자군의 평균 발병 연령은 50.2세로서 51.9- 

67.5세인7,8,9,21 이전의 외국 보고에 비해 조금 빠른 편이었지만 

남녀간의 성비는 1.6:1.0로 이전에 연구 된 1~2.5:1.0과 차이가 

없었다. 발병 연령과 성별의 관계는 보면 Haverkamp 등이 831

명을 대상으로 한 연구에서 1.7:1.0로 남자가 많던 성비가 연령

이 증가함에 따라 점점 감소하여 70세 이후에는 1:1로 차이가 

없어진다고 보고하였으나,1 본 연구에서는 연령에 대한 성별 분

포는 통계학적으로 차이가 없었다. 이는 과거 박성호 등12이 밝

힌 국내 ALS 발병 연령이 외국보다 빠르다는 차이 외에 또 다른 

국내 환자만의 특성일 수 있을 것으로 생각되나 향후 진행되는 

연구에서 충분히 확인할 수 있을 것으로 생각한다. 

2. 임상 양상 

초기 증상은 사지형이 연수형보다 약 2.7배 많아 2.0-3.4배

로 보고된 이전의 연구와1,7,8,21 비교하여 큰 차이가 없었고 발병

부터 진단까지의 시간 역시 평균 13.6개월로 이전의 Louwerse21
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가 발표한 10개월, Haverkamp 등1의 14.4개월과 비교하여 차

이가 없었다. 첫 증상에서 사망까지 이른 시간은 Haverkamp등

1의 33.6과 그 이전에 연구된 1-4년과22-26 비교하여 큰 차이는 

없었으나 본 연구는 설문에 응할 당시에 사망한 경우만 포함하

였으므로, 사망까지의 기간을 대표할 수는 없다. 

예후와 관련하여 과거의 연구를 보면 발병 연령과 성별은 예

후에 영향을 주지 않는다는 보고2도 있지만 일반적으로 역학적, 

인구기초학적으로 연구된 자연 임상 경과와 예후에 관한 최근

까지의 보고를 보면 초기 증상이 연수형인 경우, 발병 연령이 

늦을수록, 여성일수록, 그리고 첫 증상의 발생으로부터 진단까

지의 시간이 짧을수록 진행이 빠르고 예후가 좋지 않다는 것은 

공통적인 결과인 것 같다.1,7,21 본 연구에서는 초기 증상이 남녀 

간에 차이가 없었고, 오히려 인공호흡기를 착용하여 진행된 환

자는 여자보다 남자가 많은 것으로 조사되었지만, Table 2에서 

보는 바와 같이 통계학적인 유의성은 없으나 증상의 초발 연령

이 연수형이 더 늦고 사지형이 빠르며, 증상의 시작부터 진단까

지의 기간은 이와는 반대인 경향을 보인다는 점에서 이전의 연

구 결과와 동일한 경향을 보임을 알 수 있다. 또한 본 연구가 진

단의 시작부터 전향적으로 추적 관찰한 연구가 아니라 환자의 

설문에 의존한 단면 연구이므로 결과를 판단하기에 한계가 있

으나 향후 환자의 질병특이 장애척도에 관한 전향적인 코호트 

연구가 진행되면 국내환자의 임상 경과 및 예후판정인자를 좀 

더 정확하게 추정할 수 있을 것으로 생각한다. 

Aguila 등의 연구에 따르면 배우자가 없는 경우 임상 경과가 

좋지 않음을 보고하였는데7 본 연구에서는 환자 상태에 관한 질

병특이척도를 조사하기 전이므로 보호자의 간병부담과의 관계

만을 보았을 뿐 이에 관한 조사를 하지 못한 한계가 있었다.

3. 의료기관 이용 행태 

Table 4에서 보는 바와 같이 증상 발생 후 신경과를 바로 찾

은 환자는 불과 1/3 정도였다. 이는 ALS의 발생률 자체가 인구 

10만 명 당 1-6명27,28으로 매우 낮아 일반인들에게 거의 생소한 

질환이라는 점뿐만 아니라 질환의 초기 증상 자체가 매우 다양

하다는 데 또 하나의 원인이 있다. 이번 연구에서 환자를 연수

형, 사지형, 혼합형으로 분류했지만 환자들이 표현한 증상은 걸

을 때 자꾸 넘어진다거나, 주방 일을 할 때 힘이 없어지는 것 같

다거나, 발음이 부정확하다거나, 자꾸 침을 흘린다거나 하는 비 

정형적인 증상의 호소가 대부분이었다. 그래서 환자의 대부분

이 초기 증상이 있을 때 사지형의 경우는 신경외과나 정형외과

를 찾는 경우가 많았고(45.8%) 연수형의 경우는 이비인후과를 

찾는 경우도 있다. Hillel 등은 구음장애와 삼키기장애에 대한 

평가를 위해 이비인후과로 의뢰된 600명의 환자 중 211명이 

ALS로 진단 받았음을 상기하면서 이비인후과에 내원하는 비슷

한 증상의 환자가 있을 때 ALS 환자에서 보이는 혀의 연축이나 

다른 여러 ALS의 특징적인 증상을 유념할 것을 권고한 것도 같

은 맥락이라 할 것이다.29 

4. 간병부담

본 연구에서 간병부담과 간병 스트레스에 미치는 영향을 알

아보기 위해 실시한 다중회귀분석 결과 부양부담의 결정 요인

으로 간병인측 요인인 자녀가 간병하는 경우와 환자를 돌보는 

데 필요한 경비는 제외되었고, 오로지 환자측의 요인인 일상생

활장애가 심한 경우, 통증이 심한 경우, 인공호흡기를 사용한 

경우 부양부담이 증가되는 것으로 나타났는데, 이는 자녀가 간

병하거나 환자를 돌보는 데 많은 경비가 지출되는 군에서 환자

의 연령층이 높고 증상이 심한 환자가 상대적으로 더 많았기 때

문에 실질적으로는 환자측 요인이 더 많이 작용하지만 드러나

는 결과로 간병인측 요인이 더 많은 영향을 주는 것처럼 보인 

결과라고 생각된다. 인공호흡기를 착용한 경우 간병부담이 증

가한다는 것은 Gelinas 등30의 연구와도 일치한다. 간병인의 정

신적, 신체적 건강상태와 삶의 질에 영향을 미치는 간병 스트레

스의 결정 요인은 다중회귀분석 결과 다른 모든 인자는 제외되

었고, 다만 투병 기간이 짧은 경우 스트레스 점수가 높았다. 이

는 복지정책이 잘 된 여러 나라들과는 달리 국가가 사회보장으

로서의 가정간호서비스를 제공하지 못하고 가족 구성원이 주 

간병인의 역할을 해야 하는 국내 환자 가족들의 실정을 나타내 

주는 결과라고 생각한다. 이는 환자가 진단 받은 초기에 환자뿐

만 아니라 가족들 역시 심한 심리적인 충격을 받게 되고 또한 

초기에는 간병 자체가 익숙하지 않기 때문에 장기 환자들보다 

오히려 더 심한 스트레스를 받는 것이 원인이 될 수 있을 것이

다.

치매 등과는 달리 ALS 간병인에 관한 연구는 소수에 지나지 

않는다. 이들 연구는 대부분 환자와 간병인의 정신적 신체적 고

통 정도가 상호 영향을 미치고 있으며 또한 간병인 자체도 육체

뿐만 아니라 정신적으로도 건강하지 못함을 주장하고 있다.15,31 

그러므로 환자의 적절한 관리를 위해서 주 간병인의 부양부담

을 줄여야 한다는 것은 명확한 일이다. 미국의 경우, 장기 투병 

환자의 간병과 관리를 위해 1988년에는 2억불에서 시작하여 

1994년에는 12억 7천만 불에 이르는 자금을 가정건강관리

(home health care)에 투자하고 있으며,32 이를 위해 간호사, 

조무사, 호스피스, 작업치료사, 물리치료사, 언어치료사, 그리

고 호흡치료사 등으로 이루어진 가정건강관리 서비스를 국가적 
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차원으로 지원하고 있다.33 이는 간병인에게 주어지는 정신적 

신체적 건강뿐만 아니라 환자의 내과적 합병증의 조기 진단과 

치료로 병원 입원일수를 줄여 환자의 삶의 질을 향상시킨다는

데 그 중요성이 있다. 이렇듯 장기간의 간병을 요하는 질환에 

대한 사회적인 시스템이 잘 갖춰진 미국조차 ALS 환자의 간병

에 대한 적절한 사회적인 정보 제공이 제대로 되지 않아서 가족

에게 심한 부담이 되고 있다는 보고가 있다.33 이러한 관점에서 

볼 때 가족 간병이 거의 대부분인 우리나라 ALS 환자 가족들의 

간병에 대한 부담과 그로 인한 정신적, 신체적 건강상태는 조사

해 보지 않아도 미루어 짐작할 만하다. 

그러므로 본 연구는 단순히 간병부담의 증가요인을 밝히는 

것뿐만 아니라 치료제도 없고, 실질적인 사형선고와 다름없는 

희귀 질환으로 사회적인 관심의 테두리 밖에서 오로지 개개인

이 모든 짐을 짊어져야 하는 국내 상황을 짚어보고 이에 대한 

대책을 마련할 수 있는 기초 자료를 제시한다는 점에서 그 의미

가 있다.

5. 제한점 및 향후 연구 과제

본 연구는 국내에서는 처음으로 한국 ALS 협회의 도움을 받

아 협회에 가입된 환자를 대상으로 한 설문으로 국내 ALS 환자

의 임상적 특성과 예후인자를 알아내고 이를 바탕으로 향후 개

발될 약제의 치료 효과를 판정함에 있어 기초가 될 수 있는 연

구라는 의미뿐 아니라, 환자와 보호자가 겪는 신체적, 심리적, 

경제적인 어려움에 대해 조사함으로써 희귀 질환에 대한 정책 

수립에 도움을 줄 수 있다는 점에서 그 의미가 있다. 그러나 본 

연구에서는 질병특이 척도인 ALSFRS-R과 Norris척도를 측정

하지 않아 임상 양상을 시간적인 측면에서 분석하지 못한 것이 

본 연구의 제한점이라 하겠다. 그러나 향후 연구를 통해 주기적

으로 임상 척도를 측정하여 질병의 진행 양상을 파악하게 되면 

국내 ALS의 자연 임상 경과를 정확히 평가하는 데 도움이 될 

것으로 생각한다. 
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