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ABSTRACT

The Related Factors with the Quality of Life

among Patients with Hansen’s Disease

at Sorokdo National Hospital

Park, Sae-Rom

Advisor : Prof. Choi, Seong-Woo M.D., Ph.D

Department of Public Health,

Graduate School of Health Science,

Chosun University

Objective: This study aimed to examine the quality of life and identify its related

factors for patients with Hansen’s disease at Sorokdo National Hospital.

Methods: This study was cross-sectional, and the study subjects were 255

patients with Hansen’s disease at Sorokdo National Hospital. Data were collected

from October 17 to October 31, 2023, and the survey was completed with

structured questionnaires and electronic medical records. Data were analyzed with

descriptive statistics, independent t-test, one-way ANOVA, Scheffé test, Pearson's

correlation coefficient, and multiple regression analysis.

Results: The average EQ-5D index of the study subjects was 0.78±0.20, and this

score was statistically significantly different according to the general characteristics,

health-related characteristics, Hansen's disease-related characteristics, and social

support. According to the result of multiple regression analysis, the quality of life

was found to be statistically significantly reduced in the following factors;

advanced age, no spouse, no economic activity, patient in the treatment ward, not

walking, poor subjective health, high perceived stress, high grade of disability.
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Conclusion: Quality of life for patients with Hansen’s disease was related to age,

spouse, economic activity, admission status, days of walking, subjective health

status, perceived stress, and grade of disability. Therefore, to improve the quality

of life of patients with Hansen’s disease, it is necessary to establish and apply a

strategy to develop a customized program that can be performed by the patients,

considering the age and the individual's physical and social ability range.

Key words: Hansen's disease, Leprosy, Quality of life, Cross-sectional studies
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Ⅰ. 서 론

한센병(Hansen's disease)은 나균(Mycobacterium leprae)에 의해 발생하는 만성 감

염병으로 우리나라 제2급 법정 감염병에 속한다. 한센병은 전염력이 매우 약한 질병이

지만 조기에 적절하게 치료하지 않았을 경우, 나균이 피부와 말초신경계를 침범하여

감각손실, 피부궤양, 근육변형, 수족부 절단, 실명 등의 영구적인 신체장애를 남길 수

있다[1]. 1980년대 초 세계보건기구(World Health Organization, WHO)의 복합화학요

법(multidrug therapy, MDT)으로 한센병 치료가 활발하게 이루어짐에 따라[2], 한센병

의 유병률은 전 세계적으로 약 90% 감소하였다[3].

우리나라에서 한센병은 관리 목적상 피부 도말검사에서 세균 지수가 양성으로 나타

나거나 활동성 임상 증후가 있는 사람은 한센병 환자로, 치료종결판정을 받았으나 국

가의 지속적인 보호가 필요한 사람을 한센서비스대상자로 구분하고, 한센병 환자와 한

센서비스대상자를 통틀어 한센사업대상자(이하 한센인)로 정의하고 있다[4]. 우리나라

한센인은 2000년 18,260명에서 2022년 말 기준 8,109명으로 55.6% 감소하였고, 활동성

환자는 2022년 78명(유병률 0.02%)으로 WHO의 한센병 퇴치 사업 목표인 인구 10,000

명당 1명 이하의 유병률에 도달하여 사실상 한센병이 퇴치된 상태로 선진국 수준의 관

리수준을 유지하고 있다[4].

국립소록도병원은 한센인을 치료하고 보호하는 목적으로 설립된 입원 시설로, 2023

년 10월 말 기준 입원 환자 총 378명 중 건강상태 및 생활능력에 따라 병상에 입원 중

인 치료 병동 환자가 89명, 병원 내 마을에 입원 중인 생활 병동 환자는 289명으로 우

리나라 전체 한센인의 약 5%를 수용하고 있다[5-6]. 입원 환자의 주요 특성을 살펴보

면, 평균 연령은 78.6세이며 전체 환자 중 65세 이상이 93.1%로 노인 환자가 대다수를

차지하고 있고, 전체 환자의 21.2%가 의사로부터 치매를 진단받은 환자로 노인성 질환

및 만성질환 이환이 증가하는 추세이다[6-7]. 또한, 한센병 합병증 및 후유증으로 인하

여 전체 환자의 67%가 심한 장애인으로 등록되어 있고, 한센인 노동력 기준 장애도에

따라서는 다른 사람의 도움이 없이는 조금도 거동할 수 없는 Ⅴ급 환자가 20.9%에 이

르고 있다[6]. 이처럼 국립소록도병원 한센인은 노인과 장애인의 특성을 모두 가지고

삶을 살아가면서 다양한 문제들에 직면하게 되는데 특히, 신체 변형과 노인성 질환 및

만성질환으로 인한 신체적 기능 저하는 일상생활 및 사회 활동 참여에 제한을 경험 하

게 하여 독립적인 삶을 유지하는 데 부정적인 영향을 미쳐 한센인의 삶의 질이 저하
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될 우려가 있다[8]. 건강 관련 삶의 질(health-related quality of life, HRQoL)은 개인

이 신체, 정신, 사회, 영적인 측면에서 느끼는 주관적 안녕 상태를 의미한다[9]. 이는

보건의료를 경험함으로써 향상되기 원하는 삶의 측면으로, 질병이 있는 개인의 삶의

질도 반영하는데 특히 장애인을 포함한 인구 집단에서 취약 대상을 확인하고 보건복지

정책 및 보건의료서비스를 평가하기 위한 주요한 지표가 될 수 있다[10-11]. 따라서,

취약집단인 국립소록도병원 한센인의 삶의 질을 높이는 방안을 마련하기 위해서는 대

상자의 삶의 질 수준을 파악하고 관련요인을 분석한 연구가 필요하다.

국외 여러 선행연구에 따르면 한센인의 삶의 질은 일반 인구 집단보다 낮다고 보고

되었고[12-15], 일반적 특성인 연령[16-17], 소득 수준[17], 건강 관련 특성인 주관적 건

강상태[12], 스트레스 인지 수준[18]이 삶의 질 관련요인으로 나타났다. 또한 병형[19],

나반응(leprosy reactions)[19-20], 질병 진단 시기[19-20], 유병 기간[21], 신경학적 통

증[20], 한센병으로 인한 신체 기형이나 장애등급[12, 16-17, 19-20]과 같은 한센병 관

련 특성이 삶의 질과 관련이 있는 것으로 나타났다. 이외에도 낙인[12, 20], 편견[19],

가족의 지지[20] 등 다양한 심리 사회적 요인이 한센인의 삶의 질과 관련이 있는 것으

로 보고되었다.

국외 선행연구와 달리 국내 한센인 관련 연구는 한센병에 관한 의학적 접근 또는 과

거사에 많이 치우쳐 있어, 한센인 삶의 질과 관련요인을 살펴본 연구는 현재 부족한

실정이다[22]. 이에 본 연구에서는 국립소록도병원 한센인의 삶의 질 수준을 파악하고,

관련요인을 확인하여 대상자의 삶의 질 향상 방안을 모색하는데 필요한 기초자료를 제

공하고자 한다.
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Ⅱ. 연구 방법

A. 연구 대상

본 연구는 국립소록도병원 입원 환자 총 378명 중 의사소통이 가능하고 본 연구 목

적을 이해하며, 연구 참여에 자발적으로 동의한 환자 255명을 연구 대상자로 선정하였

다. 인지장애나 정신 장애 등으로 의사소통을 할 수 없는 자, 연구 참여에 동의하지 않

는 자는 연구 대상에서 제외하였다.

B. 자료 수집 방법

본 연구는 대상자의 윤리적 보호를 위해 국립소록도병원 기관생명윤리위원회의 연구

승인(2023-0009)을 받은 후 진행하였다. 자료 수집 기간은 2023년 10월 17일부터 10월

31일까지였으며, 구조화된 설문지와 전자의무기록(electronic medical record, EMR)을

이용하여 자료를 수집하였다. 자료 수집을 위해 연구 책임자가 각 치료 병동 및 생활

병동을 방문하여 본 연구의 목적, 자료수집방법(설문조사, 전자의무기록), 자료의 익명

성 및 비밀보장 등의 내용과 함께 언제든지 연구 참여를 철회할 수 있으며 이에 대한

불이익이 없다는 정보를 제공한 후, 연구 참여에 서면 동의한 대상자에게 설문지를 직

접 읽어주고 응답하는 방식으로 1:1 설문조사를 시행하였다. 수집된 설문지와 사전 승

인된 연구 대상자의 전자의무기록 자료는 개인 정보 보호를 위하여 코드화 등의 전산

작업을 거쳐 관리 중이며, 연구가 종료된 시점으로부터 3년간 보관 후 관련 법규에 따

라 파기할 예정이다.
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C. 이용 변수

1. 일반적 특성

일반적 특성은 구조화된 설문지로 성별, 연령, 교육 수준, 종교 여부, 배우자 여부,

경제활동 여부, 의료보험 종류, 병원 입원 형태, 병원 생활 만족도를 조사하였고, 전자

의무기록을 이용하여 병원 입원 기간을 조사하였다. 연령은 65세 미만, 65-79세, 80세

이상으로 구분하였고, 교육 수준은 무학, 초졸, 중졸, 고졸 이상으로 구분하였으며, 의

료보험 종류는 건강보험, 의료급여로 구분하였다. 병원 입원 형태는 치료 병동, 생활

병동으로 구분하였고, 병원 입원 기간은 10년 이하, 11-20년, 21-49년, 50년 이상으로

구분하였다. 병원 생활 만족도는 만족, 보통, 불만족으로 구분하였다.

2. 건강 관련 특성

건강 관련 특성은 구조화된 설문지로 흡연 여부, 음주 여부, 1주일간 걷기 일 수, 수

면 시간, 주관적 건강상태, 스트레스 인지 수준, 건강검진 수검 여부, 코로나-19 예방접

종 경험 여부, 코로나-19 감염 경험 여부를 조사하였고, 전자의무기록을 이용하여 동

반 질환 수를 조사하였다. 흡연은 현재 흡연 여부를 기준으로 흡연, 비흡연으로 구분하

였고, 음주는 최근 1년간 음주 경험을 기준으로 음주와 금주로 구분하였다. 1주일간 걷

기 일 수는 1주일간 30분 이상 걷기를 실천한 일수를 기준으로 걷기 불가, 전혀 하지

않음, 주1-3일, 주4-6일, 매일로 구분하였다. 수면 시간은 6시간 미만, 6-8시간, 8시간

초과로 구분하였고 주관적 건강상태는 좋음, 보통, 나쁨으로 구분하였으며, 스트레스

인지 수준은 높음, 보통, 낮음으로 구분하였다. 건강검진 수검 여부는 최근 2년 이내

건강검진 수검 여부를 조사하였고, 동반 질환 수는 한센병을 제외한 7개 질환(고혈압,

당뇨, 이상지질혈증, 뇌졸중, 심장 질환, 암, 관절염) 중 의사에게 진단받고 현재 유병

이 있는 질환의 수를 없음, 1-2개, 3개 이상으로 구분하였다. 코로나-19 예방접종 경험

여부와 코로나-19 감염 경험 여부는 최근 2년 이내 1회 이상 접종 및 감염 경험 여부

를 조사하였다.
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3. 한센병 관련 특성

한센병 관련 특성은 구조화된 설문지로 재발 여부, 차별 경험 여부, 자살 생각 경험

여부를 조사하였고, 전자의무기록을 이용하여 균 동태, 병형, 항나제(anti-leprosy

drug) 복용 여부, 노동력 기준 장애도를 조사하였다. 균 동태는 음성 환자, 양성 환자

로 구분하였다. 병형은 Madrid 분류법에 따라 L형(Lepromatous type, 나종형나), T형

(Tuberculoid type, 결핵양형나), B군(Borderline group, 중간군나), I군(Indeterminate

group, 부정군나)으로 분류되는데 type은 명백하게 안정되고 서로 호환되지 않는 임상

및 생물학적 형태를 의미하며, group은 type에서 보는 것보다 더 불안정하고 특징이

상대적으로 더 모호한 것을 의미한다[23]. 본 연구에서 병형은 L, T, 기타(B, I)로 구분

하였다. 항나제(anti-leprosy drug) 복용 여부는 약물 복용 여부에 따라 복용 함, 복용

하지 않음으로 구분하였다. 한센인 노동력 기준 장애도는 의사의 검진으로 판정되며

Ⅰ급(한센병 증상은 있으나, 일반인과 거의 다름없는 노동력을 가지고 있음), Ⅱ급(수

족에 약간의 기능장애가 있으나, 가벼운 노동 수행에는 별다른 지장이 없음), Ⅲ급(수

족의 기능장애 또는 기타 장애로 인해 노동 수행에 지장이 많으나, 건강인의 절반 정

도의 노동력을 가지고 있음), Ⅳ급(노동력을 완전히 상실하였으나, 평상시에는 다른 사

람의 도움이 없이도 거동할 수 있음), Ⅴ급(심한 신체장애로 인하여 다른 사람의 도움

없이는 조금도 거동할 수 없음)으로 구분하였다[4]. 차별 경험 여부와 자살 생각 경험

여부는 지금까지 살아오면서 한센병으로 인해 주위로부터 차별을 겪은 경험 여부와 자

살 생각 경험 여부를 조사하였다.
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4. 사회적 지지

대상자의 사회적 지지는 구조화된 설문지로 조사하였다. 사회적 지지는 The Rand

and Medical Outcomes Study(MOS) Team(1991)에 의해 개발된 원척도[24]를 Lim 등[25]

이 수정 및 번안한 The Medical Outcomes Study Social Support Survey(MOS-SSS)를

측정 도구로 사용하였다. 한국어판 MOS-SSS 도구는 총 19문항으로 4개의 하위 영역

인 물질적 지지(3문항), 애정적 지지(3문항), 긍정적 사회 상호작용(4문항), 정서적/정보

적 지지(9문항)로 각 문항은 5점 리커트 척도로 구성되어 있다. 이를 Sherbourne과

Stewart[24]가 제시한 점수 계산식을 이용하여 각각의 하위항목별로 점수를 0-100점으

로 환산한 후에 점수를 합산하여 평균을 내어 산출하며, 점수가 높을수록 사회적 지지

정도가 높은 것을 의미한다[26]. 원 도구 개발 시 신뢰도는 Cronbach’s alpha= .97이었

으며[24], 한국판 도구의 신뢰도는 Cronbach's alpha= .98이었다[25]. 본 연구에서의 신

뢰도는 Cronbach’s alpha= .97이었다.
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5. 삶의 질

대상자의 삶의 질은 구조화된 설문지로 조사하였다. 삶의 질은 EuroQol Group이 개

발한 European Quality of Life-5 Dimension(EQ-5D)의 한국어판을 The EuroQol

Group의 승인을 받아 측정 도구로 사용하였다. EQ-5D는 건강 관련 삶의 질을 측정하

는 지표로서 운동능력(mobility, M), 자기관리(self-care, SC), 일상 활동(usual

activities, UA), 통증/불편(pain/discomfort, PD), 불안/우울(anxiety/depression, AD)의

5개 영역을 3개의 수준으로 구분하여 ‘전혀 문제없음(no problem, 수준1)’, ‘다소 문제 있

음(moderate problem, 수준2)’, ‘많이 문제 있음(severe problem, 수준3)’ 중에서 현재 본인

의 건강상태를 가장 잘 설명하는 수준 하나를 선택하도록 질문이 구성되어 있다[26].

EQ-5D index는 5개 영역 각각의 수준에 가중치를 부여하여 건강상태를 정량적인 단일

값으로 구한 지표로[27], EQ-5D index 값이 완전한 건강상태를 의미하는 1에 가까울수록

삶의 질이 높음을 의미한다[28-29]. 본 연구에서는 질병관리청(2007)의 질 가중치를 이용

하여 EQ-5D index를 산출하였으며, 공식은 다음과 같다[30].

EQ-5D Index= 1-(0.05 + 0.096 x M2 + 0.418 x M3 + 0.046 x SC2 + 0.136 x SC3 +

0.051 x UA2 + 0.208 x UA3 +0.037 x PD2 + 0.151 x PD3 + 0.043 x AD2 + 0.158 x

AD3 + 0.050 x N3)

본 연구에서 EQ-5D 도구의 신뢰도는 Cronbach's alpha= .70이었다.
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D. 자료 분석

본 연구에서 수집된 자료는 IBM SPSS ver. 29.0 통계프로그램을 이용하여 다음과

같이 분석하였다. 대상자의 일반적 특성, 건강 관련 특성, 한센병 관련 특성, 사회적 지

지, 삶의 질 수준은 빈도와 백분율, 평균과 표준편차 등의 기술 통계로 분석하였다. 대

상자의 일반적 특성, 건강 관련 특성, 한센병 관련 특성에 따른 삶의 질 차이는 독립표

본 t검정과 일원 분산분석으로 분석하였고, 사후검정은 Scheffé test를 이용하였다. 대

상자의 연령과 삶의 질 간의 상관관계, 사회적 지지와 삶의 질 간의 상관관계는 피어

슨 상관계수로 분석하였다. 최종적으로 대상자의 삶의 질 관련요인을 파악하기 위해

다중회귀분석을 이용하여 분석하였다. 통계적 유의수준은 p-value<0.05로 정의하였다.
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Ⅲ. 연구 결과

A. 대상자의 일반적 특성

연구 대상자의 일반적 특성은 다음과 같다. 본 연구에 참여한 전체 연구 대상자는

총 255명으로 남자 51.0%, 여자 49.0%이었다. 평균 연령은 77.09±8.27세로 연령분포는

65세 미만 6.3%, 65-79세 54.9%, 80세 이상 38.8%이었다. 교육 수준은 무학 38.8%, 초

졸 33.3%, 중졸 22.4%, 고졸 이상 5.5%이었고, 종교 여부는 있음이 96.5%, 배우자 여

부는 배우자 있음이 42.4%, 배우자 없음이 57.6%이었다. 경제활동 여부는 경제활동 함

이 26.7%, 경제활동 하지 않음이 73.3%이었고, 의료보험 종류는 건강보험 26.3%, 의료

급여 73.7%이었다. 병원 입원 형태로는 치료 병동에 입원 중인 대상자 8.6%, 생활 병

동에 입원 중인 대상자 91.4%이었고, 병원 입원 기간은 10년 이하 44.4%, 11-20년

34.1%, 21-49년 13.3%, 50년 이상 8.2%이었다. 병원 생활 만족도는 만족 66.3%, 보통

24.7%, 불만족 9.0%이었다(Table 1).
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Table 1. General characteristics of the subjects (N=255)

Variables N(%)
Sex
Men 130(51.0)
Women 125(49.0)
Age(years)
<65 16(6.3)
65-79 140(54.9)
≥80 99(38.8)
Mean±SD 77.09±8.27
Education level
Uneducated 99(38.8)
Elementary school 85(33.3)
Middle school 57(22.4)
≥High school 14(5.5)
Religion
Yes 246(96.5)
No 9(3.5)
Spouse
Yes 108(42.4)
No 147(57.6)
Economic activity
Yes 68(26.7)
No 187(73.3)
Medical insurance
Health insurance 67(26.3)
Medical care 188(73.7)
Admission status
Treatment ward 22(8.6)
Living ward 233(91.4)
Admission duration(years)
≤10 113(44.4)
11-20 87(34.1)
21-49 34(13.3)
≥50 21(8.2)
Satisfaction with hospital life
Satisfied 169(66.3)
So-so 63(24.7)
Dissatisfied 23(9.0)
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B. 대상자의 건강 관련 특성

연구 대상자의 건강 관련 특성은 다음과 같다. 전체 대상자 중 흡연은 8.6%, 음주는

14.1%이었다. 1주일간 30분 이상 걷기를 실천한 일 수는 걷기 불가 8.2%, 전혀 하지

않음 43.6%, 1-3일 22.7%, 4-6일 3.1%, 매일 22.4%이었다. 수면 시간은 6시간 미만

31.0%, 6-8시간 63.1%, 8시간 초과 5.9%이었다. 주관적 건강상태는 좋음 20.4%, 보통

16.1%, 나쁨 63.5%이었고, 스트레스 인지 수준은 높음 20.8%, 보통 31.8%, 낮음 47.4%

이었다. 최근 2년 이내 건강검진 수검자는 62.0%이었고, 동반 질환 수는 없음 5.9%,

1-2개 60.0%, 3개 이상 34.1%이었다. 최근 2년 이내 1회 이상 코로나-19 예방접종을

경험한 대상자는 94.9%, 코로나-19 감염을 경험한 대상자는 52.5%이었다(Table 2).
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Table 2. Health-related characteristics of the subjects (N=255)

*Experience within the last 2 years.
**Number of disease(except Hansen's disease): HTN, DM, dyslipidemia, stroke, cardiac disease,

cancer, arthritis.

Variables N(%)
Smoking
Yes 22(8.6)
No 233(91.4)
Drinking
Yes 36(14.1)
No 219(85.9)
Days of walking(≥30min/week)
Inability 21(8.2)
0(No) 111(43.6)
1-3 58(22.7)
4-6 8(3.1)
Daily 57(22.4)
Sleep time(hours)
<6 79(31.0)
6-8 161(63.1)
>8 15(5.9)
Subjective health status
Good 52(20.4)
Fair 41(16.1)
Poor 162(63.5)
Perceived stress
High 53(20.8)
Medium 81(31.8)
Low 121(47.4)
Regular medical check-up*

Yes 158(62.0)
No 97(38.0)
Number of disease**

0 15(5.9)
1-2 153(60.0)
≥3 87(34.1)
COVID-19 vaccination*

Yes 242(94.9)
No 13(5.1)
COVID-19 infection*

Yes 134(52.5)
No 121(47.5)
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C. 대상자의 한센병 관련 특성

연구 대상자의 한센병 관련 특성은 다음과 같다. 균 동태에 따라 음성 환자 98.4%,

양성 환자 1.6%이었고, 병형은 L형 59.6%, T형 31.0%, 기타(B, I) 9.4%이었다. 한센병

재발 이력 없음이 83.1%이었고, 항나제(anti-leprosy drug)를 복용하는 대상자는 28.2%

이었다. 노동력 기준 장애도는 Ⅰ급 4.3%, Ⅱ급 5.9%, Ⅲ급 24.7%, Ⅳ급 55.7%, Ⅴ급

9.4%이었다. 한센병으로 인해 차별을 경험한 대상자는 69.8%이었고, 자살 생각을 경험

한 대상자는 54.1%이었다(Table 3).
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Table 3. Hansen's disease-related characteristics of the subjects (N=255)

*Classification: L=Lepromatous type, T=Tuberculoid type, B=Borderline group,

I=Indeterminate group.

Variables N(%)

Bacteriologic status

Negative 251(98.4)

Positive 4(1.6)

Classification*

L 152(59.6)

T 79(31.0)

Etc.(B, I) 24(9.4)

Relapse experience

Yes 43(16.9)

No 212(83.1)

Anti-leprosy drug

Yes 72(28.2)

No 183(71.8)

Grade of disability

Ⅰ 11(4.3)

Ⅱ 15(5.9)

Ⅲ 63(24.7)

Ⅳ 142(55.7)

Ⅴ 24(9.4)

Discrimination experience

Yes 178(69.8)

No 77(30.2)

Suicidal ideation

Yes 138(54.1)

No 117(45.9)
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D. 대상자의 사회적 지지

연구 대상자의 사회적 지지 정도는 평균 52.72±17.99점이었다. 하위 영역별로는 물질

적 지지 영역(tangible support)이 82.23±16.42점으로 가장 높았고, 그다음 순으로 애정

적 지지 영역(affectionate support)이 50.65±23.75점, 긍정적 사회 상호작용 영역

(positive social interaction support)이 44.80±20.85점이었으며, 정서적/정보적 지지 영

역(emotional/informational support)이 42.71±19.85점으로 가장 낮았다(Table 4).

Table 4. Level of social support of the subjects (N=255)

Variables Categories Mean±SD Range

Social support Tangible 82.23±16.42 0-100

Affectionate 50.65±23.75

Positive social interaction 44.80±20.85

Emotional / Informational 42.71±19.85

Total 52.72±17.99
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E. 대상자의 삶의 질

연구 대상자의 EQ-5D index는 평균 0.78±0.20이었다. 운동능력에 다소 혹은 많이

문제가 있다고 응답한 경우는 52.6%이었고, 자기관리에 다소 혹은 많이 문제가 있다고

응답한 경우는 11.4%이었다. 일상 활동에 다소 혹은 많이 문제가 있다고 응답한 경우

는 37.2%, 통증/불편감에 다소 혹은 많이 문제가 있다고 응답한 경우는 85.1%이었다.

불안/우울에 다소 혹은 많이 문제가 있다고 응답한 경우는 45.1%로, 통증/불편감에 문

제를 호소하는 경우가 가장 많았다(Table 5).
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Table 5. Reported problems by EQ-5D (N=255)

Variables N(%) or Mean±SD

Mobility

No problem 121(47.4)

Moderate 115(45.1)

Severe 19(7.5)

Self care

No problem 226(88.6)

Moderate 24(9.4)

Severe 5(2.0)

Usual activities

No problem 160(62.8)

Moderate 85(33.3)

Severe 10(3.9)

Pain/discomfort

No problem 38(14.9)

Moderate 192(75.3)

Severe 25(9.8)

Anxiety/depression

No problem 140(54.9)

Moderate 114(44.7)

Severe 1(0.4)

Total 0.78±0.20
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F. 일반적 특성에 따른 삶의 질

연구 대상자의 일반적 특성에 따른 삶의 질은 Table 6과 같았다. 대상자의 삶의 질

은 연령, 배우자 여부, 경제활동 여부, 의료보험 종류, 병원 입원 형태, 병원 입원 기간

에 따라 통계적으로 유의한 차이가 있었다. 연령에 따라서는 65세 미만, 65-79세, 80세

이상이 각각 0.89±0.09, 0.81±0.15, 0.71±0.24로 65세 미만이 80세 이상보다 삶의 질이

유의하게 높았고(p<0.001), 배우자 여부에 따라서는 배우자가 있는 경우 0.82±0.14, 배

우자가 없는 경우 0.75±0.22로 배우자가 있는 경우가 배우자가 없는 경우보다 삶의 질

이 유의하게 높았다(p=0.002). 경제활동 여부에 따라서는 경제활동을 하는 경우

0.88±0.09, 경제활동을 하지 않는 경우 0.74±0.21로 경제활동을 하는 경우가 경제활동을

하지 않는 경우보다 삶의 질이 유의하게 높았고(p<0.001), 의료보험 종류에 따라서는

건강보험 0.85±0.12, 의료급여 0.75±0.21로 건강보험 대상자가 의료급여 대상자보다 삶

의 질이 유의하게 높았다(p<0.001). 병원 입원 형태에 따라서는 치료 병동 0.42±0.32,

생활 병동 0.81±0.14로 치료 병동 대상자보다 생활 병동 대상자가 삶의 질이 유의하게

높았고(p<0.001), 병원 입원 기간에 따라서는 10년 이하, 11-20년, 21-49년, 50년 이상

이 각각 0.81±0.17, 0.77±0.18, 0.78±0.20, 0.65±0.31로 10년 이하, 11-20년, 21-49년인 경

우가 50년 이상인 경우보다 삶의 질이 유의하게 높았다(p=0.008). 그러나 성별, 교육

수준, 종교 여부, 병원 생활 만족도에 따른 삶의 질 차이는 없는 것으로 나타났다.
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Table 6. EQ-5D index according to general characteristics (N=255)

Variables EQ-5D index p-value
Sex
Men 0.79±0.21 0.282
Women 0.76±0.19
Age(years)
<65a 0.89±0.09 <0.001
65-79b 0.81±0.15 (a>c)
≥80ccc 0.71±0.24
Education level
Uneducated 0.75±0.21 0.202
Elementary school 0.79±0.19
Middle school 0.80±0.18
≥High school 0.84±0.11
Religion
Yes 0.78±0.20 0.697
No 0.82±0.14
Spouse
Yes 0.82±0.14 0.002
No 0.75±0.22
Economic activity
Yes 0.88±0.09 <0.001
No 0.74±0.21
Medical insurance
Health insurance 0.85±0.12 <0.001
Medical care 0.75±0.21
Admission state
Treatment ward 0.42±0.32 <0.001
Living ward 0.81±0.14
Admission duration(years)
≤10a 0.81±0.17 0.008
11-20b 0.77±0.18 (a,b,c>d)
21-49ccc 0.78±0.20
≥50d 0.65±0.31
Satisfaction with hospital life
Satisfied 0.78±0.22 0.155
So-so 0.79±0.14
Dissatisfied 0.70±0.17
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G. 건강 관련 특성에 따른 삶의 질

연구 대상자의 건강 관련 특성에 따른 삶의 질은 Table 7과 같았다. 대상자의 삶의

질은 1주일간 걷기 일 수, 주관적 건강상태, 스트레스 인지 수준에 따라 통계적으로 유

의한 차이가 있었다. 1주일간 30분 이상 걷기 일 수에 따라서는 걷기 불가, 전혀 하지

않음, 주1-3일, 주4-6일, 매일이 각각 0.32±0.27, 0.79±0.12, 0.82±0.13, 0.87±0.08,

0.88±0.10으로 걷기 불가보다 전혀 하지 않음, 주1-3일, 주4-6일, 매일 걷는 대상자의

삶의 질이 유의하게 높았다(p<0.001). 주관적 건강상태에 따라서는 좋음, 보통, 나쁨이

각각 0.89±0.09, 0.85±0.17, 0.72±0.21로 좋음, 보통이 나쁨보다 삶의 질이 유의하게 높았

고(p<0.001), 스트레스 인지 수준에 따라서는 높음, 보통, 낮음이 각각 0.69±0.21,

0.77±0.19, 0.82±0.18로 보통, 낮음이 높음보다 삶의 질이 유의하게 높았다(p<0.001). 그

러나 흡연 여부, 음주 여부, 수면 시간, 건강검진 수검 여부, 동반 질환 수, 코로나-19

예방접종 경험 여부, 코로나-19 감염 경험 여부에 따른 삶의 질 차이는 없는 것으로

나타났다.
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Table 7. EQ-5D index according to health-related characteristics (N=255)

*Experience within the last 2 years.
**Number of disease(except Hansen's disease): HTN, DM, dyslipidemia, stroke, cardiac disease,

cancer, arthritis.

Variables EQ-5D index p-value
Smoking
Yes 0.87±0.15 0.307
No 0.77±0.20
Drinking
Yes 0.83±0.11 0.058
No 0.77±0.21
Days of walking(≥30min/week)
Inabilitya 0.32±0.27 <0.001
0(No)b 0.79±0.12 (b,c,d,e>a)
1-3ccc 0.82±0.13
4-6d 0.87±0.08
Dailye 0.88±0.10
Sleep time(hours)
<6 0.75±0.22 0.078
6-8 0.80±0.19
>8 0.70±0.16
Subjective health status
Gooda 0.89±0.09 <0.001
Fairb 0.85±0.17 (a,b>c)
Poorccc 0.72±0.21
Perceived stress
Higha 0.69±0.21 <0.001
Mediumb 0.77±0.19 (b,c>a)
Lowccc 0.82±0.18
Regular medical check-up*

Yes 0.79±0.19 0.097
No 0.75±0.21
Number of disease**

0 0.84±0.19 0.450
1-2 0.77±0.21
≥3 0.78±0.17
COVID-19 vaccination*

Yes 0.78±0.20 0.549
No 0.79±0.17
COVID-19 infection*

Yes 0.80±0.18 0.069
No 0.76±0.22
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H. 한센병 관련 특성에 따른 삶의 질

연구 대상자의 한센병 관련 특성에 따른 삶의 질은 Table 8과 같았다. 대상자의 삶

의 질은 병형, 노동력 기준 장애도에 따라 통계적으로 유의한 차이가 있었다. 병형에

따라서는 L형, T형, 기타(B, I)가 각각 0.79±0.18, 0.73±0.23, 0.83±0.09로 기타(B, I), L

형, T형 순으로 삶의 질이 유의하게 높았고(p=0.037), 노동력 기준 장애도에 따라서는

Ⅰ급 0.91±0.05, Ⅱ급 0.87±0.10, Ⅲ급 0.85±0.12, Ⅳ급 0.78±0.16, Ⅴ급 0.44±0.29로 Ⅴ급

보다 Ⅰ급, Ⅱ급, Ⅲ급, Ⅳ급의 삶의 질이 유의하게 높았다(p<0.001). 그러나 균 동태,

재발 여부, 항나제(anti-leprosy drug) 복용 여부, 한센병으로 인한 차별 경험, 자살 생

각 경험 여부에 따른 삶의 질 차이는 없는 것으로 나타났다.
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Table 8. EQ-5D index according to Hansen's disease-related characteristics(N=255)

*Classification: L=Lepromatous type, T=Tuberculoid type, B=Borderline group,

I=Indeterminate group.

Variables EQ-5D index p-value

Bacteriologic status

Negative 0.78±0.20 0.316

Positive 0.83±0.08

Classification*

La 0.79±0.18 0.037

Tb 0.73±0.23 (c>a>b)

Etc.(B, I)ccc 0.83±0.09

Relapse experience

Yes 0.77±0.23 0.607

No 0.78±0.19

Anti-leprosy drug

Yes 0.78±0.16 0.083

No 0.78±0.21

Grade of disability

Ⅰa 0.91±0.05 <0.001

Ⅱb 0.87±0.10 (a,b,c,d>e)

Ⅲccc 0.85±0.12

Ⅳd 0.78±0.16

Ⅴeee 0.44±0.29

Discrimination experience

Yes 0.77±0.19 0.204

No 0.79±0.22

Suicidal ideation

Yes 0.78±0.18 0.075

No 0.78±0.22
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I. 대상자의 연령과 삶의 질 간의 상관관계

대상자의 연령과 삶의 질 간의 상관관계를 분석한 결과는 Table 9와 같았다. 대상자

연령과 삶의 질은 통계적으로 유의한 음의 상관관계를 나타냈다(r=-0.355, p<0.001).

Table 9. Correlation between the subject’s age and EQ-5D index (N=255)

Variables
EQ-5D index

r(p)

Age -0.355(p<0.001)
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J. 사회적 지지와 삶의 질 간의 상관관계

사회적 지지와 삶의 질 간의 상관관계를 분석한 결과는 Table 10과 같았다. 사회적

지지와 삶의 질은 통계적으로 유의한 양의 상관관계를 나타냈다(r=0.203, p=0.001).

Table 10. Correlation between social support and EQ-5D index (N=255)

Variables Categories
EQ-5D index

r(p)

Social support
Tangible 0.243(p<0.001)

Affectionate 0.199(p=0.001)

Positive social interaction 0.159(p=0.011)

Emotional/ Informational 0.163(p=0.009)

Total 0.203(p=0.001)



- 26 -

K. 삶의 질 관련요인

대상자의 삶의 질에 영향을 미치는 요인을 파악하기 위해 앞선 분석에서 삶의 질과

관계가 있었던 변수를 투입하여 다중회귀분석을 시행하였다. 범주형 변수는 더미변수

로 변환하였고, 분석 전 변수 간 다중공선성 확인을 위해 공차한계(tolerance)와 분산

팽창계수(variance inflation factor, VIF)를 확인하였다. 공차한계는 .144-.824로 모두

0.1보다 크게 나타났고 분산팽창계수도 1.213-6.924로 10 이하로 나타나 다중공선성의

문제는 없었으며, 오차의 자기상관 검정 결과 Durbin-Watson의 값이 1.798로 잔차의

독립성을 만족하였다.

대상자의 삶의 질 관련요인을 분석한 결과 연령, 배우자 여부, 경제활동 여부, 병원

입원 형태, 1주일간 걷기 일 수, 주관적 건강상태, 스트레스 인지 수준, 노동력 기준 장

애도가 통계적으로 유의한 변수로 나타났으며 69.2%의 설명력을 보였다.

즉, 연령에 따라서는 연령이 높아질수록 삶의 질이 낮았으며(β=-0.165, p=<0.001),

배우자 여부에 따라서는 배우자가 없는 경우에 비해 배우자가 있는 경우(β=0.099,

p=0.030)가 삶의 질이 높았다. 경제활동 여부에 따라서는 경제활동을 하지 않은 경우에

비해 경제활동을 하는 경우(β=0.093, p=0.021)가 삶의 질이 높았으며, 입원 형태에 따

서는 치료 병동에 비해 생활 병동에 입원 중인 대상자(β=0.162, p<0.001)의 삶의 질이

높았다. 1주일간 걷기 일 수에 따라서는 걷기가 불가능한 대상자에 비해 전혀 하지 않

음(β=0.743, p<0.001), 주1-3일(β=0.679, p<0.001), 주4-6일(β=0.288, p<0.001), 매일 걷

는 대상자(β=0.761, p<0.001)의 삶의 질이 높았다. 주관적 건강상태는 나쁨에 비해 좋

음(β=0.177, p<0.001)과 보통(β=0.128, p<0.001)에서 삶의 질이 높았고, 스트레스 인지

수준은 낮음에 비해 높음(β=-0.142, p<0.001)이 삶의 질이 낮았고, 보통은 통계적으로

유의한 관련이 없었다. 노동력 기준 장애도는 Ⅰ급에 비해 Ⅴ급(β=-0.190, p=0.009)이

삶의 질이 낮았고, Ⅱ급, Ⅲ급, Ⅳ급은 통계적으로 유의한 관련이 없었다. 의료보험 종

류, 병원 입원 기간, 병형, 사회적 지지는 삶의 질과 통계적으로 유의한 관련이 없었다

(Table 11).
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Table 11. Multiple regression analysis of factors related to EQ-5D index (N=255)

*Classification: L=Lepromatous type, T=Tuberculoid type, B=Borderline group,

I=Indeterminate group.

Variables β SE p-value
(Constant) 0.099 <0.001
Age(years) -0.165 0.001 <0.001
Spouse(/No)
Yes 0.099 0.018 0.030
Economic activity(/No)
Yes 0.093 0.018 0.021
Medical insurance(/Health insurance)
Medical care -0.034 0.017 0.384
Admission status(/Treatment ward)
Living ward 0.162 0.033 <0.001
Admission duration(years)(/≤10)
11-20 -0.030 0.017 0.460
21-49 -0.015 0.024 0.717
≥50 -0.026 0.029 0.517
Days of walking(≥30min/week)(/Inability)
0(No) 0.743 0.034 <0.001
1-3 0.679 0.036 <0.001
4-6 0.288 0.053 <0.001
Daily 0.761 0.037 <0.001
Subjective health status(/Poor)
Good 0.177 0.019 <0.001
Fair 0.128 0.020 <0.001
Perceived stress(/Low)
High -0.142 0.020 <0.001
Medium -0.032 0.017 0.422
Classification*(/Etc.(B, I))
L -0.072 0.025 0.240
T -0.101 0.026 0.105
Grade of disability(/Ⅰ)
Ⅱ -0.048 0.045 0.375
Ⅲ -0.118 0.037 0.152
Ⅳ -0.122 0.036 0.183
Ⅴ -0.190 0.048 0.009
Social support -0.061 0.001 0.186
F=25.764, R2=0.720, Adjusted R2=0.692
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Ⅳ. 고 찰

본 연구는 한센인의 삶의 질 수준을 파악하고 관련요인을 확인하여 대상자의 삶의

질 향상을 위한 방안을 모색해보고자 시도되었다. 본 연구 결과 한센인의 삶의 질 수

준은 EQ-5D index 평균 0.78±0.20이었다. 이러한 결과는 제8기 2차연도 국민건강영양

조사(2020)에서 65세 이상 노인의 삶의 질이 0.90±0.01[31]에 비해 본 연구 대상자의

삶의 질이 더 낮았다. 만성질환자, 장애인, 노인을 대상으로 삶의 질 수준을 측정한 선

행연구들과 본 연구 결과를 비교해보면, 암 환자의 삶의 질은 0.86±0.23[32]이었고,

2017-2019년 국민건강영양조사 자료를 이용하여 만성질환별로 삶의 질을 비교한 연구

에서는 당뇨병 환자 0.90±0.14, 갑상선질환 환자 0.91±0.15, 관절염 환자 0.85±0.16, 천식

환자 0.87±0.16, 고혈압 환자 0.90±0.15, 이상지질혈증 환자가 0.91±0.14[33]로 본 연구

대상자에 비해 삶의 질이 모두 높았다. 65세 이상 심뇌혈관질환 노인의 삶의 질 또한

0.86±0.18[34]로 본 연구 대상자에 비해 삶의 질이 높았다. 재가 장애인의 삶의 질은

0.75±0.24[10]로 본 연구 대상자의 삶의 질 수준과 비슷한 수준이었다. 비록 선행연구

들이 본 연구의 대상자와 연령 차이가 있어 삶의 질 수준을 비교하기에 제한점이 있으

나, 본 연구 결과 한센인의 삶의 질은 장애인을 제외한 다른 집단들에 비해 더 낮은

것으로 나타났다. 이러한 결과는 한센인이 고령자이면서 장애가 있는 취약 집단적 성

격이 중첩된 특성이 있어[35], 다른 인구 집단들에 비해 삶의 질이 낮은 것으로 생각된

다.

본 연구 결과 대상자의 일반적 특성으로 연령, 배우자 여부, 경제활동 여부, 병원 입

원 형태에 따라 삶의 질에 차이가 있었다.

연령에 따라서는 연령이 높아질수록 삶의 질이 낮은 것으로 확인되었다. 이러한 결

과는 남인도(South-india)의 한센병 진료센터를 내원한 18-60세 한센병 환자 중 51-60

세 연령 그룹이 다른 연령 그룹에 비해 삶의 질이 낮다고 보고한 선행연구 결과와 일

치하였다[16]. 인도네시아 한센병 환자를 대상으로 한 연구 결과에서도 45세 이상 연령

그룹이 45세 미만 연령 그룹에 비해 삶의 질이 낮은 것으로 나타났다[17]. 우리나라 노

인의 건강 관련 삶의 질에 영향을 미치는 요인을 확인한 연구에서도 75세 이상 노인이

75세 미만 노인에 비해 삶의 질이 낮았으며[9], 심뇌혈관질환 노인[34], 만성질환 환자

[33], 고혈압 환자[29]의 연구 결과에서도 연령이 높아질수록 삶의 질이 낮은 것으로

보고되었다. 이는 연령이 높아질수록 노인성 질환이나 만성질환 등 질병 유병률의 증
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가로 인해 신체적 기능이 저하되어 삶의 질이 낮아진 것으로 보인다[36].

배우자 여부에 따라서는 배우자가 없는 경우에 비해 배우자가 있는 경우에 삶의 질

이 높은 것으로 확인되었다. 2014-2016년 지역사회건강조사 자료를 이용하여 배우자

여부에 따른 65세 이상 노인의 삶의 질을 비교한 연구에서도 배우자가 있는 집단이 배

우자가 없는 집단에 비해 삶의 질이 높은 것으로 나타났으며[37], 재가 장애인[10], 심

뇌혈관질환 노인[34], 고혈압 환자[29]의 연구 결과에서도 배우자가 있는 대상자의 삶

의 질이 높은 것으로 보고되었다. 이는 배우자가 없는 경우에는 돌봄 제공자의 부재로

건강 행태가 불량하고 질병이환에 대한 노출이 쉬울 뿐만 아니라, 정서적 지지가 저하

되어 배우자가 있는 경우에 비해 삶의 질이 낮은 것으로 보인다[36-37]. 따라서 한센인

의 삶의 질을 높이기 위해서는 배우자가 없는 생활 병동 대상자 가구에 AI 스피커와

같은 24시간 노인 돌봄서비스 프로그램을 제공하는 등 건강 관리에 대한 지원 체계를

구축하는 방안을 마련해 할 필요성이 있다.

경제활동 여부에 따라서는 경제활동을 하지 않는 경우에 비해 경제활동을 하는 경우

에 삶의 질이 높은 것으로 확인되었다. 이러한 결과는 인도네시아 한센병 환자의 소득

이 1million 이하인 대상자에 비해 1million을 초과한 대상자의 삶의 질이 높다고 보고

한 선행연구 결과와 일치하였다[17]. 강원지역 암센터를 내원한 암 환자를 대상으로 한

연구에서도 월평균 가구소득이 100-200만원 그룹이 100만원 미만 그룹에 비해 삶의

질이 높았고[32], 재가 장애인을 대상으로 한 연구에서도 직업이 있는 경우가 직업이

없는 경우에 비해 삶의 질이 높은 것으로 나타났다[10]. 그 외, 경제활동과 관련된 여

러 선행연구에서도 경제활동을 하거나 가구소득이 높을수록 삶의 질이 높은 것으로 보

고되었다[25-27, 38]. 국립소록도병원은 보건복지부 소속 국가기관으로 한센인의 건강

한 삶을 보장하기 위해 병원 진료뿐만 아니라 일상생활을 위한 대부분 경비를 국가에

서 부담하고 있으나, 기저질환인 한센병과 더불어 노인성 질환이나 암, 중증질환, 고혈

압과 같은 만성질환에 이환되었을 경우에는 지속적인 관리와 치료에 따른 의료비 부담

으로 인한 경제적 어려움이 가중되어[29], 경제활동을 하지 않는 대상자의 삶의 질에

부정적인 영향을 미쳤을 것으로 생각된다.

병원 입원 형태에 따라서는 자립 생활이 불가능하여 병상에 입원 중인 치료 병동 대

상자에 비해 자립 생활이 가능하여 마을에 입원 중인 생활 병동 대상자의 삶의 질이

높은 것으로 확인되었다. 자립 생활이 가능한 생활 병동 대상자는 치료 병동 대상자에

비해 활동 제한이 없어 삶의 질이 높은 것으로 생각된다. 이러한 결과는 노인[9], 고혈

압 환자[29]의 연구 결과에서도 활동 제한이 있을수록 삶의 질이 낮은 것으로 나타났
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다. 이는 활동 제한이 클수록 독립적인 일상생활을 유지하기가 어렵고, 그에 따라 가정

이나 사회에서의 역할을 박탈당할 수 있어 삶의 질이 낮은 것으로 보인다[36]. 따라서

한센인의 삶의 질을 높이기 위해서는 개인의 일상생활수행능력을 평가하고, 평가 결과

에 따라 활동 증진을 위한 세부적인 중재 방안을 마련해야 할 필요성이 있다.

대상자의 건강 관련 특성으로는 1주일간 걷기 일 수, 주관적 건강상태, 스트레스 인

지 수준에 따라 삶의 질에 차이가 있었다.

1주일간 30분 이상 걷기 일 수에 따라서는 걷기가 불가능한 대상자에 비해 전혀 하

지 않음, 주1-3일, 주4-6일, 매일 걷는 대상자의 삶의 질이 높았다. 이러한 결과는 심

뇌혈관질환이 있는 노인의 연구에서 걷지 않는 노인에 비해 1-2일, 3-4일, 5일 이상

걷는 노인의 삶의 질이 높게 나타났고[34], 일반 노인을 대상으로 한 연구에서도 걷기

일 수가 1일 증가할 때마다 삶의 질이 높아지는 것으로 보고되어[9], 본 연구 결과와

유사한 결과를 나타냈다. 이는 신체 활동을 할수록 운동능력과 자기관리 능력이 향상

되어 대상자의 삶의 질이 높아졌을 것으로 보인다[34]. 그러나, 본 연구 결과에서는 걷

기 실천을 전혀 하지 않는 대상자의 삶의 질이 주1-3일, 주4-6일 걷는 대상자보다 높

은 것으로 나타났다. 이러한 결과는 대상자 대부분이 전동휠체어를 이동 수단으로 사

용하고 있어 걷지 않더라도 활동에는 제한이 없으므로 삶의 질이 더 높게 나타난 것으

로 생각된다. 따라서 한센인의 삶의 질을 높이는 방안으로 보행할 수 없는 대상자는

개인의 관절가동범위(range of motion, ROM)를 평가하여 평가 결과에 따라 수동적 또

는 능동적 관절가동범위 운동 등의 간호 중재를 통해 신체 활동을 증진 시키고, 보행

이 가능한 대상자에게는 신체 활동의 중요성을 인지시키고 다양한 신체 활동 프로그램

을 개발하여 적극적인 참여를 유도하기 위한 전략을 세워야 할 필요성이 있다.

주관적 건강상태는 대상자 본인이 느끼는 주관적인 건강상태로[29], 삶의 질을 예측

하는 직접적인 영향요인이다[9]. 본 연구 결과, 주관적 건강상태에 따라서는 주관적 건

강상태가 좋을수록 삶의 질이 높은 것으로 확인되었다. 이러한 결과는 네팔 남동부의

장애가 있는 한센인을 대상으로 한 연구에서 건강 만족도가 높을수록 삶의 질이 높다

고 보고한 선행연구 결과와 일치하였다[12]. 노인을 대상으로 한 연구 결과에서도 주관

적 건강상태가 나쁨 수준에 비해 좋음과 보통 수준에서 삶의 질이 높다고 보고되었다

[9]. 고혈압 환자[29], 당뇨병 노인[38]을 대상으로 한 연구 결과에서도 주관적 건강상

태가 좋을수록 삶의 질이 높은 것으로 나타났다. 따라서 향후 연구에서는 한센인의 주

관적 건강상태와 관련된 요인을 파악하고, 이를 바탕으로 대상자의 삶의 질 향상을 위

한 중재안을 마련해야 할 필요성이 있다.
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스트레스 인지 수준에 따라서는 스트레스 인지 수준이 낮은 수준에 비해 높은 수준

이 삶의 질이 낮은 것으로 확인되었다. 이러한 결과는 이집트 한센병 환자의 심리적

문제와 삶의 질 간의 관계를 확인한 연구에서 대상자의 대다수가 중간 수준의 스트레

스가 있고 통계적으로 유의하진 않았으나, 스트레스가 높을수록 삶의 질이 낮다고 보

고한 선행연구 결과와 일치하였다[18]. 장애인을 대상으로 한 연구 결과에서도 스트레

스 인지 수준이 높을수록 삶의 질이 낮은 것으로 나타났고[28], 당뇨병 노인[38]과 고

혈압 환자[29]를 대상으로 한 연구 결과에서도 장기간의 질병 치료, 경제적 어려움, 사

회 활동 감소 등으로 인한 스트레스 인지 수준이 높을수록 삶의 질이 낮아진다고 보고

되었다. 따라서 한센인의 삶의 질을 높이기 위해서는 지속적인 정신건강 상담 프로그

램 운영을 통해 스트레스 관련요인을 파악하는 등 대상자의 스트레스를 예방하고 최소

화하는 방안을 마련해야 할 필요성이 있다.

본 연구 결과 대상자의 한센병 관련 특성으로 노동력 기준 장애도에 따라 삶의 질이

차이가 있었다. 노동력 기준 장애도는 Ⅰ급에 비해 Ⅴ급이 삶의 질이 낮은 것으로 확

인되었다. 이러한 결과는 네팔 남동부의 장애가 있는 한센병 환자의 삶의 질에 영향을

미치는 요인을 확인한 연구에서 장애등급이 높을수록 삶의 질이 낮다고 보고한 선행연

구 결과와 일치하였다[12]. 브라질의 한센병 환자를 대상으로 한 연구에서도 한센병으

로 인한 장애가 있는 환자가, 장애가 없는 환자보다 삶의 질이 낮은 것으로 나타났으

며[19], 한센병 환자의 삶의 질에 관한 주제범위 문헌고찰(scoping review)에서도 한센

병으로 인한 신체적 장애가 삶의 질을 저하시킨다고 보고되었다[20]. 그 외 여러 선행

연구에서도 한센병으로 인한 신체적 기형이나 장애 정도가 심할수록 한센인의 삶의 질

이 낮은 것으로 나타났다[16-17, 20]. 이는 한센병의 합병증 및 후유증과 관련된 장애

가 대상자의 삶에 육체적, 정신적, 사회적 문제를 초래하여 삶의 질에 부정적인 영향을

미친 것으로 생각된다. 한센인의 삶의 질을 높이기 위해서는 더 이상의 장애 진행을

억제하고 현재 있는 장애를 기능적으로 유지, 증진 시키기 위한 재활 대책을 마련하는

것이 필요하다[1]. 그러나 대상자의 대부분이 한센병을 진단을 받은 지 오랜 시간이 지

나 신체적 기형이나 장애에 대하여 충분히 적응하여 재활을 시도할 의욕이 상실되었을

우려가 있다[39]. 따라서 대상자의 재활 의욕을 증진 시키고, 욕구에 맞는 개별화되고

특성화된 맞춤형 장애 예방 및 재활 서비스 프로그램을 개발하기 위한 다양한 방안이

모색되어야 할 것이다[8].

본 연구 결과에서 사회적 지지는 대상자의 삶의 질과 유의한 관련이 없어 가족의 지

지, 사회적 지지가 높을수록 한센병 환자[20], 암 환자[32]의 삶의 질이 높다고 보고된
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선행연구 결과와는 상반된다. 본 연구 결과 대상자의 사회적 지지는 평균 52.72±17.99

점으로 본 연구와 같은 도구로 사회적 지지를 측정한 선행연구들과 비교해보면, 지역

사회 노인의 사회적 지지는 63.7±23.16점[40]이었고, 중도척수장애인 57.95±25.30점[41],

심부전 환자 75.58±20.60점[42], 심뇌혈관계 유발 질환이 있는 노인은 56.41±25.16점[43]

으로 본 연구 대상자의 사회적 지지가 더 낮았다. 이러한 결과는 본 연구 결과에서 11

년 이상 장기 입원 중인 대상자가 55.6%임을 고려하여 생각해볼 때 비교적 이른 나이

에 한센병이 발병된 이후[35], 병원에 입원하면서부터 가족관계가 해체되고 오랜 시간

사회로부터 단절된 삶을 살아왔기 때문에 다른 인구 집단들에 비해 사회적 지지가 낮

음에도 불구하고 대상자의 삶의 질에는 영향을 미치지 않은 것으로 생각된다. 사회적

지지는 만성질환자의 건강 행위 및 자가간호 이행률을 높여 삶의 질을 향상 시킬 수

있는 주요한 요인이다[41]. 따라서 한센인의 삶의 질을 높이기 위해서는 가족, 동료, 종

교 지도자, 의료진 등이 함께 참여하는 사회적 지지 프로그램 운영을 통해[41], 대상자

의 사회적 접촉기회를 증가시켜야 할 필요성이 있다. 또한, 한센병에 대한 잘못된 정보

와 이해 부족으로 한센인과의 사회적 접촉을 두려워하는 지역사회 주민들의 부정적 인

식을 개선을 위한 교육 및 홍보가 필요하다고 본다.

본 연구의 제한점으로는 첫째, 본 연구는 단면적 연구 방법을 이용한 것으로 대상자

의 건강 관련 삶의 질에 영향을 미치는 요인들에 대한 인과관계를 명확히 밝힐 수 없

다. 둘째, 혈액검사나 신체계측 등 객관적 건강상태나 대상자의 모든 만성질환 이환을

파악하지 못하고, 특정 질환만 선택하여 조사하는 등 건강 및 한센병과 관련된 모든 변

수를 포함하지 못하였기 때문에 삶의 질 관련요인을 모두 분석하지는 못하였다. 따라서

향후 연구에서는 이를 반영하는 변수를 포함한 반복연구가 필요할 것이다. 이러한 제한

점에도 불구하고 본 연구는 지금까지 주로 의학적 접근과 과거사와 관련한 연구에 집

중된 국내 한센인 연구와는 차별되게 국립소록도병원 한센인을 대상으로 삶의 질 수준

과 관련요인을 살펴본 매우 드문 연구라는 강점이 있다. 또한, 향후 국립소록도병원 한

센인의 삶의 질을 향상 시킬 수 있는 대안을 마련하는데 필요한 기초자료를 제시하고

있다는 점에서 연구의 의의가 있다.

우리나라는 한센병 저유병 국가로 사회 전반적으로 한센병에 관한 관심이 저하되었

으나[3], 고령화에 따른 노인성 질환 및 만성질환 증가와 더불어 한센병으로 인한 후유

장애는 한센인 개인의 삶에 부정적인 영향을 미쳐 삶의 질 저하가 우려된다. 따라서,

한센인의 삶의 질 수준과 관련요인을 확인하는 것은 대상자의 삶의 질 향상을 위해 매

우 중요하다. 본 연구 결과 한센인의 삶의 질은 연령, 배우자 여부, 경제활동 여부, 병
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원 입원 형태, 1주일간 걷기 일 수, 주관적 건강상태, 스트레스 인지 수준, 노동력 기준

장애도와 관련 있는 것으로 나타났다. 이는 고령, 배우자가 없는 대상자, 경제활동을

하지 않는 대상자, 치료 병동 대상자, 걷기 등 신체 활동이 부족한 대상자, 주관적 건

강상태가 좋지 못하다고 인지하는 대상자, 스트레스가 높은 대상자, 장애도가 높은 대

상자의 삶의 질 향상을 위한 전략이 필요함을 제시하고 있다. 대상자의 삶의 질 향상

을 위해서는 무엇보다 연령을 고려하여 관련요인에 대한 다양한 프로그램을 개발하고

중재 전략을 세우는 것이 필요하다. 배우자가 없는 대상자에게는 지속적인 건강 관리

모니터링을 위한 방안이 필요하며, 활동 제한이 있는 대상자는 개인의 활동 능력 범위

안에서 활동 증진을 위한 개별화된 중재 전략이 필요하다. 신체 활동이 부족한 대상자

의 신체 활동 증진을 위해서는 교육과 홍보를 통해 신체 활동의 중요성을 알리고, 대

상자의 흥미를 유발하는 다양한 신체 활동 프로그램을 개발하여 적극적인 참여를 유도

할 수 있는 중재 방안이 필요하다. 또한, 의료진이 진료 과정이나 간호 활동을 하는 가

운데 대상자의 주관적 건강상태를 주기적으로 점검하고 관리하는 것이 필요하며, 대상

자의 스트레스를 최소화하고 예방하기 위해 지역사회 보건소와 연계하여 정신건강 상

담 프로그램을 운영하는 등의 중재 전략을 마련해야 할 필요성이 있다. 그리고 현재

있는 장애를 기능적으로 유지, 증진하기 위해 대상자의 신체장애 부위와 장애 정도에

따라 맞춤형 재활 치료프로그램이 제공되어야 한다. 마지막으로 본 연구에서는 삶의

질과의 관계가 확인되지 않았지만, 사회적 지지를 높일 수 있는 프로그램을 개발하고

중재 활동을 통해 대상자의 삶의 질이 향상될 수 있도록 노력을 기울여야 할 것이다.
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Ⅴ. 요약 및 결론

본 연구는 국립소록도병원 한센인의 삶의 질 수준을 파악하고, 관련요인을 확인하기

위하여 수행되었다. 본 연구는 단면 연구이며, 국립소록도병원 한센인 255명을 대상으

로 하였다. 자료 수집은 구조화된 설문지와 전자의무기록을 이용하였으며, 자료 수집

기간은 2023년 10월 17일부터 10월 31일까지였다. 이용 변수는 한센인의 일반적 특성,

건강 관련 특성, 한센병 관련 특성, 사회적 지지를 독립변수로, 삶의 질(EQ-5D)을 종

속변수로 설정하였고 기술 통계, 독립표본 t검정, 일원 분산분석, Scheffé test, 피어슨

상관계수, 다중회귀분석을 시행하여 한센인의 삶의 질 수준과 관련요인을 확인하였다.

본 연구 결과 국립소록도병원 한센인의 삶의 질은 EQ-5D index 평균 0.78±0.20이었

다. 대상자의 삶의 질에 영향을 미치는 요인으로 연령, 배우자 여부, 경제활동 여부, 병

원 입원 형태, 1주일간 걷기 일 수, 주관적 건강상태, 스트레스 인지 수준, 노동력 기준

장애도가 통계적으로 유의한 관련성이 있었다. 즉, 연령이 높아질수록 대상자의 삶의

질이 낮았으며, 배우자가 있는 경우, 경제활동을 하는 경우에 삶의 질이 높았다. 치료

병동 대상자에 비해 생활 병동 대상자의 삶의 질이 높았고, 걷기가 불가능한 대상자에

비해 걷지 않음, 1주일간 30분 이상 걷는 대상자의 삶의 질이 높았다. 주관적 건강상태

가 좋을수록 삶의 질이 높았고, 스트레스 인지 수준이 낮은 수준에 비해 높은 수준이

삶의 질이 낮았다. 노동력 기준 장애도는 Ⅰ급에 비해 Ⅴ급이 삶의 질이 낮았다.

따라서 본 연구 결과를 토대로 한센인의 삶의 질 향상을 위해서는 연령 뿐만 아니라

개인의 신체적, 사회적 능력 범위를 고려하여 대상자가 수행할 수 있는 맞춤형 프로그

램을 개발하기 위한 전략을 수립하고, 이를 적용하려는 노력이 필요하다. 또한, 다양한

프로그램을 개발하고 프로그램이 성공적으로 운영되기 위해서는 정부와 지역사회의 적

극적인 지원도 필요할 것으로 보인다. 이러한 연구 결과는 향후 한센인의 삶의 질에

관한 후속 연구 및 삶의 질 향상을 위한 대안을 마련하는 데 도움이 될 수 있을 것으

로 생각된다.
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