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일상 생활에서 모든 사람들은 자신의 의견을 전달하고 다시 전달 받

는 과정이 필요합니다. 의사소통을 함으로써 우리는 무엇이 필요한지,

우리가 어떤 감정을 느끼는지, 어떤 생각을 하고 있는지, 어떤 의견을

가지고 있는지를 알리고 주변의 환경을 우리에 맞게 변화시킬 수 있게

합니다. 

대표적으로 사용되는 의사소통방식에는 말과 글이 있습니다. 그러나

신경근육질환 환자들의 경우 말하는 근육의 약화가 진행되어 발음이 어

려워지고, 폐활량이 저하되어 소리가 작아지거나, 기관 절개를 해서 소리

를 낼 수 없게 되는 경우가 많습니다. 또한 양 팔의 근력 저하로 글을 쓰

는 것이 어렵거나 불가능해집니다. 이런 경우에는 말과 글을 모두 이용할

수 없기 때문에 의사를 전달할 수 없게 되어 큰 불편을 겪게 됩니다. 

보완대체 의사소통은 의사 전달 장애가 있는 환자들에게 활용되는 의

사소통 방식과, 이를 사용할 수 있도록 도와주고 교육하는 일을 총체적

으로 의미합니다. 의사소통이 힘든 환자들이 다른 사람들의 도움을 통

해, 혹은 기술을 이용하여 의사소통을 할 수 있게 된다면 환자들의 삶의

보완대체 의사소통이란?
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질 또한 높아지기 때문에 보완대체 의사소통은 신경근육질환자들에게

매우 필요한 분야입니다. 

이 책자에서 다룰 내용은 아래와 같습니다.

- 왜 신경근육질환에서 보완대체 의사소통이 필요할까?

- 보완대체 의사소통의 종류 및 장단점

- 보완대체 의사소통의 예시

- 보완대체 의사소통의 미래

신경근육질환에서 보완대체 의사소통이 왜 필요할까?

우리가 다른 사람에게 의사를 전달하는 과정은 첫째, 의사 전달을 할

내용을 생각해야하고, 둘째, 이를 어떤 도구 (말, 글, 메신저 등)를 통해

표현해야하며, 셋째, 상대방이 이해하는 단계로 구분됩니다. 앞에서 설명

한 바와 같이 신경근육질환자들은 호흡량 저하, 말하고 쓰는 데 사용되는

근육의 약화, 기관 절개 등으로 인해 의사소통의 두 번째 단계인 ‘표

현’에만 문제가 생기게 됩니다. 따라서 이 부분을 보완해 주면 다른 사

람과의 의사소통이 가능해집니다.

보완대체 의사소통의 종류

보완대체 의사소통은 응용되는 방법에 따라 저차원기술을 이용한(로우
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테크) 보완대체 의사소통과 고차원기술을 이용한(하이테크) 보완대체 의

사소통으로 나누고 있습니다. 

표 1. 기술 수준에 따른 보완대체 의사소통 방식 구분

보완대체 의사소통방법은 각각의 장단점을 가지고 있으므로, 이를 잘

파악하여 적절한 방식의 보완대체 의사소통방법을 선택하는 것이 중요하

겠습니다. 

보완대체 의사소통 방법에 따른 장단점

로우테크 보완대체 의사소통의 경우 종이판 등 간단한 재료만 있어도

만들 수 있기 때문에 저렴하고, 만들기 쉬우며, 전원이 필요없기 때문에

이동성이 좋습니다. 또한 단순한 방식이기 때문에 고장이 적고 유지보수

비가 저렴하며, 어디에든 쉽게 가지고 다닐 수 있습니다. 다만 미리 정해

둔 방식의 소통만 가능하고 어휘에 제한이 있다는 점, 숙련된 타인의 도

움이 필요하고, 멀리 있는 사람과 소통하거나 여러명과 한꺼번에 대화하

는 것이 어렵다는 단점이 있습니다. 
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하이테크 보완대체 의사소통은 다양한 표현이 가능하고, 여러 사람에

게 동시에 의사를 표현하고, 조력자 없이 혼자 의사를 표현할 수 있습니

다. 또 전자기기와 연결 가능하다는 점은 최근 인터넷 통신의 발전과 맞

물려 큰 시너지를 내고 있습니다. 그러나 기계를 사용하기 때문에 상대적

으로 비싸고, 전력 공급이 필요하며, 미리 환자에게 맞춘 설정이 필요하

고 무게로 인해 휴대에 어려움이 있다는 단점이 있습니다.

표2. 응용 방법에 따른 보완대체 의사소통 방식의 장단점
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보완대체 의사소통의 예시

1. 로우테크 보완대체 의사소통 방식

1) 글자판

글자판은 가장 많이 사용되는 방식입니다. 만들기 쉽고, 저렴하며, 가

볍게 들고 다닐 수 있습니다. 다만 이 방법을 사용하기 위해서는 파트너

가 필요하며 사용 방법에 대한 약간의 교육이 필요합니다. 

그림 1. 글자판의 예
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조력자가 각 칸의 문자를 하나하나 불러주거나 손가락으로 짚어주는

도중에 원하는 칸이 되었을 때“예”를 표시하고, 그 칸칸 내에서 각

문자를 불러주거나 짚어주는 동안 원하는 글자가 완성되었을 때“예”

를 표현하는 방식입니다.“예”라는 의사를 표시하는 방법을 사전에

조력자와 정할 수 있습니다. 고개를 끄덕이거나, 머리를 흔들거나, 눈

썹을 치켜뜨거나, 손가락을 움직이는 방식 등 여러가지가 가능합니다.

눈을 깜빡이는 것이 가장 많이 쓰이는 방식입니다. 마비가 심하게 진행

된 신경근육질환에서도 눈을 깜빡이는 기능은 거의 마지막까지 보존되

기 때문입니다.

환자의 선호에 따라 여러가지 방식으로 글자판을 만들 수 있으며, 그

림 카드 혹은 문장 카드를 융합하면 더욱 편리하게 사용할 수 있습니다. 

2) 투명 글자판 (E-trans board)

앞서 설명한 글자판의 단점 중 하나는 조력자가 글자판의 글자 위치와

환자의 “예”신호를 동시에 확인하기 어려워 숙련 과정이 필요하다는

점입니다. 이 한계를 극복하기 위하여 투명 글자판이 대안으로 제시되고

있습니다. 
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사용 방식

투명한 아크릴판 위에 글자를 배치하고 가운데 뚫린 구멍을 통하여 환

자와 눈을 맞춘 상태에서 환자의 시선을 이용하여 글자를 확인하는 방식

입니다. 예를 들어‘ㄲ’를 표시하고 싶다면 좌측 상단을 한 번 보고, 다

시 눈을 맞추고 위를 한번 바라보면 됩니다. 환자의 시선만 따라가면 글자

를 바로 확인할 수 있기 때문에 파트너의 숙련도가 많이 필요하지 않은 게

장점입니다.

3) 그림 카드 및 문장 카드

글자판은 모든 음소마다 확인을 해야하므로 시간이 오래 걸리는 단점

이 있습니다. 그림 카드와 글귀 카드는 자주 사용하는 표현을 몇 가지 정

해두고 그림이나 글귀로 표현하는 방식입니다. 그림 카드나 문장 카드 같

은 경우 정해진 표현 외에는 사용할 수 없다는 단점이 있지만 효율성의

그림 2. 투명 글자판 예시
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측면에서는 글자판보다 우월합니다. 예를 들어 ‘목 말라요’, ‘자세 바

꿔주세요’등과 같이 하루에도 몇 번씩 쓰이게 되는 표현을 매번 한 음소

씩 확인한다면 매우 비효율적일 것입니다. 일반적으로 글자판의 장점 (모

든 글자를 확인할 수 있다는 점)과 그림 카드/문장 카드의 장점(자주 쓰

는 표현을 빠르게 확인할 수 있다는 점)을 동시에 이용하기 위하여 글자

판 아래쪽에 그림 카드/문장 카드를 같이 붙여 사용하는 방법이 주로 이

용됩니다.  

3. 하이테크 보완대체 의사소통 방식

하이테크 보완대체 의사소통 방식은 조력자의 도움 없이 의사 표현을

하기 위하여 기계를 사용하는 방법입니다. 테크놀로지의 발전으로 최근

그림 3. 그림 카드의 예시 (출처: Samsung Tomorrow)
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다양한 방식의 하이테크 보완대체 의사소통 방식이 개발되어 환자들에게

도움을 주고 있습니다. 

현재 사용되는 하이테크 보완대체 의사소통

1) 안구 마우스

안구마우스는 적외선 카메라를 이용하여 안구의 움직임을 추적하고

이를 컴퓨터에 연결하여 마우스를 움직이는 방법입니다. 초기에 기계

를 세팅하는 데 어려움이 있고 사용하기 위해서는 안구마우스를 개인

의 눈동자 움직임에 맞게 설정하는 조정(calibration, 안구 위치 정보

그림 4. 모니터 거치형 안구마우스 사용의 예
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설정) 과정을 거쳐야 합니다. 훈련이 필요하다는 단점이 있지만 중증 환

자들도 사용할 수 있고 익숙해지면 1분에 100타 이상의 속도로 타이핑을

할 수 있으며, 정확도가 높다는 점 때문에 이용도가 증가하고 있는 보완

대체 의사소통 방법입니다. 

과거에는 안경을 써야 사용할 수 있었으나 최근에는 안경을 쓰지않고

도 이용 가능한 모니터 거치형이 많이 사용되고 있습니다. 안경형의 경우

국내 기업이 eyeCan이라는 프로젝트를 통해 안구마우스가 필요한 사람

들에게 저렴한 가격에 쉽게 따라 만들 수 있도록 제작법과 사용법을 공개

하기도 하였습니다.

모니터 거치형의 경우 국내에서 구할 수 있는 제품으로 eyetech사와

Tobii사의 제품이 주로 사용되나 가격이 고가여서 널리 보급되지는 못하

그림 5. eyeCan 프로젝트   홈페이지 (http://www.eyecanproject.org/)
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였습니다. 그러나 최근 마이크로소프트사의 윈도우 10에서 추가된 아이

컨트롤 기능(https://support.microsoft.com/ko-kr/help/4043921

/windows-10-get-started-eye-control) 을 이용한다면 훨씬 저렴한

가격으로(Tobii Eye Tracker 4C 기계의 경우 현재 20만원 정도의 가격

으로 구매 가능) 모니터 거치형 안구 마우스를 사용할 수 있습니다. 아직

까지 윈도우 내장 프로그램에서는 한글 키보드를 지원하지 않으나, 안구

마우스와 윈도우의 화상키보드의 ‘가리켜서 입력’ 기능을 이용한다면

워드나 카카오톡 메신저 등을 사용하는 것이 가능합니다. 추후 프로그램

의 업데이트에 따라 더욱 사용 폭이 넓어질 것으로 기대됩니다. 

2) 근전도를 이용하는 방식

근전도는 근육에 전극을 붙임으로써 근육에 움직임이 있을 때와 없을

때를 측정하는 방법입니다. 피부에 부착하여 사용하는 표면 전극을 주로

사용합니다. 근전도를 이용한 보완대체 의사소통 방식은 크게 세가지로

그림6. 안구마우스와 윈도우 화상키보드‘가리켜서 입력’기능을 
이용하여 워드를 사용하는 화면
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나눌 수 있습니다. 첫 번째는 스위치의 원리로 ‘예/아니오’를 구분하

는 방식, 두 번째는 여러 근육을 이용하여 마우스를 조작하는 방식, 세

번째는 소리를 증강하는 방식입니다. 

첫 번째 스위치의 원리를 이용하는 방식의 경우 근육에 힘을 줄 때

‘예’, 힘을 주지 않을 때 ‘아니오’를 표현할 수 있게 하는 방식입니

다. 스위치 방식을 사용할 경우 질문을 잘 하는 것이 중요합니다. ‘물이

필요하세요?’ 라는 질문에는 예/아니오로 대답할 수 있지만, ‘어떤 것

이 필요하세요?’라는 대답할 수 없기 때문입니다. 이를 보완하기 위하

여 모스 부호(Morse code)를 통하여 다양한 표현을 할 수 있게 하고 있

습니다. 

두 번째, 마우스 조작하는 방식은 상, 하, 좌, 우, 클릭을 할 수 있도

록 각각의 역할을 할 수 있는 움직임이 가능한 근육에 근전도를 붙입니다

. 예를 들어 눈썹을 치켜뜨는 것을 ‘위’, 입술을 아래로 내리는 근육을

‘아래’, 왼쪽/오른쪽 볼에 힘을 주는 것을 ‘좌/우’, 이를 앙 무는 근

육을 ‘클릭’으로 하여 이를 컴퓨터와 연결한다면 얼굴을 이용하여 마

우스를 조작할 수 있게 됩니다. 

셋째, 소리를 증강하는 방식은 말을 할 때 사용되는 근육이 조금씩 다

르다는 점을 이용합니다. 말 할 때 사용되는 얼굴 주변 근육에 근전도를

붙이고 각각의 발음을 할 때 근육이 수축되는 것을 분석해서 어떤 발음을

하고 있는지 추정하는 방식입니다. 

그러나 근전도를 이용하는 방식은 필요한 근육을 정확히 찾아 표면 전

극을 항상 같은 위치에 붙여야 하기 때문에 준비에 시간이 오래 걸린다는
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점과, 표면 전극을 붙이는 것이 거추장스럽게 느껴질 수 있다는 단점이

있어 사용빈도가 낮습니다. 

3) 뇌파를 이용하는 방식

우리가 무엇인가를 생각하고 신체를 움직이는 활동은 모두 뇌에서 일

어나는 전기 신호를 기반으로 이루어집니다. 이 전기 신호를 분석하여 활

용하는 것이 뇌파를 이용하는 원리입니다. 현재까지 상품화된 뇌파 이용

보완대체 의사소통방식은 사용이 복잡하고 가격이 비싼 것에 비하여 의

사소통이 전달이 제한적이어서 거의 사용되고 있지 않으나 향후 발전이

기대되는 방식입니다. 

현재 연구 중인 보완대체 의사소통 방법

최근 딥러닝을 위시로 한 인공지능 기술의 발전은 멀지 않은 미래에 더

나은 방식의 보완대체 의사소통을 가능하게 할 것입니다. 현재 어떤 연구

가 진행되고 있는지, 앞으로 어떤 기술들이 세상에 나오게 될 것인지 알

아 보겠습니다. 

1) 인공지능을 이용한 독순술

알파고를 통하여 바둑에서 인간을 꺾은 구글의 딥마인드는 입모양 만

으로 어떤 말을 하는지 맞추는 독순술에 도전하였고, 독순술 전문가들

보다 더 정확하게 예측을 할 수 있었다고 밝혔습니다. 아직 기대만큼

정확도가 높지는 못하고, 사람들 간 차이를 보정할 수 있을 만큼의 성
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능을 보여주지는 못하고 있으나 기술이 조금 더 발전한다면 추후 입모

양만을 이용하여 대화하는 기술이 상용화 될 수도 있을 것으로 추측합

니다. 

2) 뇌-컴퓨터 인터페이스

뇌파를 비롯한 뇌의 신호들을 해석해서 컴퓨터와 연결하는 기술을 뇌-

컴퓨터 인터페이스(brain computer interface, BCI)라고 합니다. 뇌파

를 확인하는 방식에는 두피에 전극을 붙이는 비침습적인 방법과, 뇌 안에

전극을 삽입하는 침습적인 방법이 있습니다. 현재는 뇌파를 좀 더 정확하

게 얻기 위하여 침습적인 방법이 주로 연구에 이용됩니다. 

2018년 페이스북은 F8 개발자 회의에서 근위축성 측삭경화증 환자의

뇌 안에 마이크로칩을 이식하여 뇌파를 분석한 뒤, 이를 바탕으로 마우스

를 움직여 1분에 100타 가량 타이핑하는 기술을 시연하였습니다. 페이스

그림7. F8 개발자 회의에서 근위축성측삭경화증 환자가 뇌파를 이용하여 

타이핑을 하는 것을 시연하고 있음. 
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북은 생각만을 이용하여 1분에 100단어를 타이핑하는 침묵-소통 시스템

(silent speech system) 을 추후의 목표로 제시하기도 하였습니다. 

위에서 제시한 미래 기술은 아직 개발 단계에 있어 정확히 언제 사용할

수 있게 될지는 알 수 없습니다. 그러나 최근 기술의 발전 속도가 매우

빠르기 때문에 아주 멀지 않은 미래에 상용화 될 것이라고 생각 됩니다. 
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