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본 연구는 만 65세 미만의 젊은 나이에 치매가 발병한 초로기 치매 환자를 부양하는 배우자 9명

(남 3명, 여 6명)의 진술문을 기초로 개념도 분석 방법을 적용하여 부양 과정에서 경험하는 심리

적 어려움과 대처방식을 심층적으로 이해하고, 핵심적 본질을 탐색하고자 하였다. 연구 결과, 초

로기 치매 환자들을 부양하는 배우자들이 경험하는 심리적 어려움에 대한 핵심문장 58개, 대처방

식에 대한 핵심문장은 75개로 나타났다. 핵심문장에 대한 다차원 척도법 및 군집분석 실시 결과,

심리적 어려움은 ‘개인적 요인-사회적 요인’ 축과 ‘배우자 요인-보호자 요인’ 축의 2차원으로 구성

되었고, 총 7개의 군집으로 분류되었다. 각 군집은 ‘일상생활 속 불편감’, ‘외부 지원의 기대와 좌

절’, ‘경제적·정서적 불안감’, ‘감정 조절의 어려움’, ‘부양 상황에서의 인지적·정서적 어려움’, ‘젊은

배우자에 대한 연민’, ‘사회적 활동 제한’으로 명명되었다. 초로기 치매 환자의 배우자가 사용하는

대처방식은 ‘외적 대처-내적 대처’ 축과 ‘적극적 대처-회피적 대처’ 축의 2차원으로 구성되었고,

총 6개의 군집으로 분류되었다. 각 군집은 ‘체념과 수용’, ‘현재 상황 회피’, ‘희망을 가지고 현재에

최선을 다하기’, ‘기분·생각 전환’, ‘배우자를 위한 노력’, ‘외부의 도움과 위로’로 명명되었다. 본 연

구는 초로기 치매 환자를 부양하는 상황 속에서 경험하는 심리적 어려움과 대처방식의 개념적 구

조를 연구 참여자들의 입장에서 생생하게 규명하였다는 데 의의가 있고, 추후 초로기 치매 환자

의 배우자 부양자에 대한 지지프로그램 개발을 위한 기초자료로 사용될 수 있을 것이다.

주요어: 조기발현 치매, 초로기 치매, 배우자 부양, 심리적 어려움, 대처방식, 개념도 연구
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2018년을 기준으로, 우리나라는 전체 인구 대비

65세 이상의 노인 인구 비율이 14.3%로 고령 사

회(Aged Society)에 진입하였고, 2025년이 되면

초고령 사회(Super-Aged Society)로 진입할 것으

로 예상된다(박시내, 박혜균, 2019). 노인 인구 증

가로 인해 치매 환자의 수도 증가하는 추세인데,

2018년을 기준으로 65세 노인인구 7,389,480명 중

추정 치매 환자 수가 750,488명으로 약 10.16%의

유병률을 보이고 있다(중앙치매센터, 2019). 그러

나 최근에는 만 65세 미만의 젊은 층에서도 치매

환자가 증가하는 추세이다. 건강보험심사평가원의

자료에 의하면, 2011년에는 63,794건이었던 초로기

치매 건강보험청구 건수가 2015년에는 80,497건으

로 약 26% 가량 증가하였다(건강 보험 심사 평가

원, 2018).

치매란, 정상적으로 성숙한 뇌가 후천적인 외상

이나 질병 등 외인에 의하여 손상 또는 파괴되어

지능, 학습, 언어 등의 인지기능과 고등 정신기능

이 떨어지는 복합적인 증상을 말하며, 망상적 사

고, 공격적 행동, 배회 등 행동심리증상을 동반하

는 경우도 있다. 과거에는 치매를 노망이라 부르

며 나이가 들면 생기는 증상이라고 여겼지만, 이

제는 나이가 들어 발생하는 현상이 아니라 여러

가지 질환들에 의해 나타나는 임상 증후군이라는

것이 알려지게 되었다. 이 중, 만 65세 이전에 치

매가 발병하는 경우를 조기발현 치매 또는 초로

기 치매(Early Onset Dementia)라고 한다. 초로기

치매 환자는 2006년 11,597명에서 2011년 23,090명

으로 99% 증가하였고, 50대 치매 환자는 4,371명

에서 9,172명으로 두 배 이상 급증하였다(국민건

강보험공단, 2013). 점차 초로기 치매 환자의 수가

증가하는 이유는 치매에 대한 관심이 늘어나면서

젊은 사람들도 치매에 걸릴 수 있음을 인식하고

조기에 병원을 찾기 때문이며, 그 외에도 환경오

염, 젊은 층의 고혈압·당뇨와 같은 뇌졸중의 위험

인자를 가진 질환이 증가하고 있기 때문인 것으

로 사료된다.

초로기 치매의 주요 원인 질환으로는 알츠하이

머병(Alzheimer's disease), 뇌졸중 이후 인지기능

의 저하가 나타나는 혈관성 치매(Vascular

Dementia), 전두측두 변성(Frontotemporal lobar

de-generation), 루이소체 치매(Dementia with

Lewy bodies), 파킨슨 병(Parkinson's Disease),

외상성 뇌손상(Traumatic Brain Injury), 알코올성

치매(Alcoholic dementia), 유전적 소인을 가진 치

매 등이 있다. 원인 질환 중 알츠하이머병이 50%

이상이 되는 노인성 치매와는 다르게 초로기 치

매의 경우 전두측두 변이의 비율이 높다는 선행

연구들이 존재하며(Armari & Peter, 2012;

Panegyres, Davies, & Connor, 2000), 65세 이전

에 치매가 발병한 환자들의 경우 알츠하이머병과

전두측두 치매가 흔하다는 결과가 있다(Kokmen,

Beard, Offord, & Kurland, 1989; Newens et al.,

1993; Ratnavalli, Brayne, Dawson, & Hodges,

2002; Sulkava et al., 1985). 국내의 경우 2016년

서울광역시 치매광역센터에서 대규모로 조기발병

치매 환자에 대한 실태조사를 한 것이 초로기 치

매의 원인 질환에 대한 첫 조사였는데, 서울시 기

준 4.1%의 유병률을 보였으며 남녀 분포는 비슷

하였다. 원인질환의 경우 미분류(44%)를 제외하

면, 알츠하이머병(63.5%), 혈관성 치매(17.0%), 기

타 원인(10.4%), 물질 약물(2.8%), 우울증(2.5%),

전두측두치매(2.1%), 루이소체 치매(0.5%), 경막하

혈종(0.5%), 파킨슨(0.3%), 정상압 뇌수두증(0.3%),
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갑상선기능저하(0.2%) 순이었다.

만 65세 이전에 발병하는 초로기 치매는 노인

성 치매에 비해 원인 질환이 다양하며, 기억 저하

와 같은 인지 결함 외에도 BPSD라 불리는 행동

심리적인 특성이 동반되기도 한다(Mendez &

Cummings, 2003). 조기에 발현하는 알츠하이머형

치매의 환자들은, 후기에 발현하는 알츠하이머 치

매 환자에 비해 모든 인지기능의 저하 속도가 빠

르며, 유병 기간 또한 짧다(Koss et al., 1996). 조

기 발현 알츠하이머형 치매(EOAD)의 경우, 측두

엽 위축이 주를 이루는 후기 발현 알츠하이머

(LOAD)에 비해 두정엽 상의 위축과 대사 저하가

더 관찰되는 것으로 밝혀졌다(Kim et al., 2005).

초로기 치매 환자들은 노인성 치매 환자에 비해

오진을 더 빈번하게 겪는데, 이는 초로기 치매에

대한 임상적인 이해가 부족하고, 이들이 젊은 나

이에 발병한다는 데 있다(Werner, Stein-

Shvachman, & Korczyn, 2009). 이는 치매임에도

불구하고 우울증이나 스트레스 질환, 또는 정신질

환으로 오인 받을 수 있음을 의미한다. 따라서 이

들이 치매 진단을 받기까지 시간이 오래 걸리게

되며, 치매 치료에 있어 조기 개입을 놓치게 된다.

이러한 임상적 증상과 특징의 차이는 초로기 치

매가 노인성 치매와 구별되어 진단 및 치료 과정

을 거쳐야 함을 의미한다. 백소영(2008)에 의하면

초로기 치매는 단순히 젊은 연령의 치매 환자라

는 것 이상의 의미를 가진다고 하였다.

초로기 치매 환자들은 치매가 발병하게 되면 많

은 심리적·정서적 어려움을 겪게 된다. 뿐만 아니

라 가족들에게도 많은 부담감을 주게 되는데, 어

린 자녀가 환자를 부양하는 역할을 맡게 되는 역

할 전도가 일어나게 된다(Haase, 2005; Werner et

al., 2009). 또한 이들은 비교적 젊은 연령대로 일

을 하고 있을 가능성이 높은데 치매가 발병하게

되면 실직을 하게 되고 가족의 수입 저하, 자존감

및 자기 가치, 자아효능감에도 부정적인 영향을

미치게 된다(Alzheimer’s Association, 2006). 서울

특별시 광역치매센터의 실태조사(2016)에 의하면,

초로기 치매 환자의 주 부양자들은 주로 직업을

병행하면서 환자를 돌보는 데 어려움을 겪거나,

노부모와 자녀양육을 동시에 하면서 치매 환자를

돌보는 어려움, 치매 환자와의 의사소통 상의 어

려움, 빠른 진행속도 및 성격변화를 가진 환자를

돌보는 데 어려움, 필요한 서비스에 대한 정보 부

족, 경제적인 어려움, 개인적인 휴식시간 부족과

지지 자원 부족에 대한 어려움 등을 토로하고 있

다. 초로기 치매 환자와 노인성 치매 환자의 부양

자들을 비교한 연구에서는 초로기 치매 환자의 부

양자가 더 큰 부담을 가지고 있었고(Freyne, Kidd,

Coen, & Lawlor, 1999), 초로기 치매 환자의 배우

자들이 노인성 치매 환자의 배우자들에 비해 환자

의 인지장애에 대해 더욱 심각하게 지각하고 있었

다(Wawrziczny et al., 2017). 따라서 초로기 치매

환자의 부양자가 가지는 스트레스를 감소시키기

위해서는 노인성 치매 환자를 돌보는 부양자와는

다른 접근이 필요한 것을 알 수 있다. 이들의 스

트레스 감소를 위해서 초로기 치매 환자의 부양자

들만이 가진 특성을 고려할 필요가 있어 보인다.

그러나 치매 환자 및 부양자에 관한 기존의 연구

들은 치매 노인의 부양자를 대상으로 표준화한 척

도로 부양 스트레스를 측정하여 비교했다는 단점

을 가지며, 부양자의 관계가 배우자 및 며느리, 자

녀 등 다양한 부양자가 포함되어 있었다는 한계가

있다. 초로기 치매 환자의 부양자는 배우자가 45%
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로 절반가량을 차지하고 있으며(서울특별시 광역

치매센터, 2016), 배우자 부양의 경험은 ‘결혼 생활

의 연장선’이라는 점 때문에 다른 가족 구성원과

는 다른 경험적 특성을 가질 수 있다(김민희, 홍주

연, 2010). 따라서 초로기 치매 환자를 돌보는 배

우자들만이 가지는 어려움을 심층적으로 파악하는

것이 중요해 보인다.

국내의 초로기 치매 환자의 부양자에 대한 연

구는 적은 실정이며, 주로 남편의 수발 경험을 다

룬 연구(박소영, 2013; 이현주, 2005; 이현주, 김성

이, 구현자, 2007)이거나 사례 연구(백소영, 2008),

가족부양자의 돌봄 경험 및 서비스 요구도에 대

한 연구(김진하, 2019)였다. 선행연구들은 부양자

들의 사회서비스 욕구나 정서적 경험을 측정하였

으므로 부양자들이 겪는 정서적인 측면과 대처방

식이 혼재하였다. 가장 최근의 양적 연구로는 조

기 발병 알츠하이머 치매 환자의 인지기능과 행

동문제, 일상생활 능력이 보호자의 부양부담에 미

치는 영향을 살펴본 바 있는데(조승현, 2020), 초

로기 치매 환자의 수가 많지 않아 대상자 수가

적었다는 점이 한계이며, 대처방식에 관한 연구는

아니었다. 따라서 초로기 치매 환자를 돌보는 배

우자들이 주관적으로 지각하는 어려움과 이러한

어려움에 대처하는 방식을 분리하여 심층적으로

알아 볼 필요가 있다. 이것이 중요한 이유는 주

부양자가 가지는 신념이 부양 중 생기는 상황이

나 환경에 영향을 미칠 뿐 아니라 치매로 인한

요구에 얼마나 잘 대처하는지 결정하는 요소가

되기 때문이고(이은희, 윤가현, 이정숙, 2006), 환

자의 문제행동이나 인지장애와 같은 특성 자체보

다는 이에 대해 부양자가 인식하는 주관적인 평

가가 부양자 스트레스를 예측하는 중요한 요인이

기 때문이다(Zarit, Todd, & Zarit, 1986). 따라서

단순히 정책적으로 부양 서비스를 제공하거나 과

중된 부양을 줄이는 것 외에도 부양자에 대한 인

지·정서적인 접근을 하는 것이 부양자 스트레스를

감소시키는 데 효과적일 것으로 보인다. 최근 치

매노인 환자의 부양자가 느끼는 스트레스와 부담

감을 덜기 위해서 인지행동 프로그램이 개발되어

실시된 결과 부양자의 우울과 불안 수준, 부양부

담에 효과적이었다는 점을 고려해 볼 때(이슬아

외, 2013; 이은희 외, 2006), 젊은 연령대인 초로기

치매 환자를 부양하는 경험 속에서 배우자 스스

로 지각하는 어려움과 이에 대처하는 방식을 심

층적으로 탐색한다면, 추후 이들을 위한 스트레스

감소 프로그램을 개발하고 효과적으로 사용할 수

있을 것이다. 기존 연구에서 노인성 치매 환자와

초로기 치매 환자의 치매 수준이나 행동문제의

심각성에는 유의한 차이가 없었지만 부양자들이

인식하는 고통에서는 초로기 치매 환자의 부양자

가 유의미하게 큰 부양부담감을 보고했고, 치매

환자의 인지장애에 대해 더욱 심각하게 지각한다

는 점을 고려하면(Freyne et al., 1999;

Wawrziczny et al., 2017), 객관적인 스트레스원의

정도 차이에 비해 부양자 자신이 현재 상황이나

고통을 더 심각하게 인지하는 것으로 볼 수 있기

때문이다.

초로기 치매 환자 부양자의 심리적 어려움

초로기 치매 환자의 가족 구성원들은 신체적·심

리적 건강에 영향을 받게 되는데, Nathalia 등

(2015)에 의하면 스트레스, 슬픔 또는 죄책감의 감

정, 낮은 정서적 안녕감, 무력감, 좌절감, 슬픔, 우
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울감, 외로움, 미래를 도둑맞은 느낌, 분노와 같은

감정이 포함되어 있었다. 신체적 영향에서는 부양

자들이 자기 자신을 돌보는 것을 중단한 상태였

으며, 건강이 나쁘다고 보고했다. 또한 직업과 관

련된 문제, 재정적인 문제가 있었지만 노인성 치

매 환자들의 부양자들에게서 나타나는 것보다는

보편적이지는 않았다. 이들은 사회적 고립감을 보

고하였고, 정서적·물질적·정보적인 서비스를 받고

자 하는 욕구가 있었다. 특히 초로기 치매 환자와

보호자들에게 맞춘 서비스를 원했다. Luscombe,

Brodaty와 Freeth(1998)에 의하면, 초로기 치매

환자의 부양자들은 진단까지 과정에서의 어려움,

상대적으로 건강한 신체로 인하여 왕성한 신체활

동으로 인한 문제행동, 젊은 나이에 배우자에 대

한 상실감을 경험하면서 나타나는 슬픔, 좌절, 외

로움 등의 심리적·정서적 어려움을 겪고 있었다.

Wawrziczny 등(2016)에 의하면 초로기 치매에 걸

린 환자와 배우자 간에는 치매 증상에 대한 통제

와 도움에 대한 차이의 인식 차이로 부부 간 상

호작용을 악화시키고 부부관계가 해체되고 고립

되는 느낌을 받는다고 한다. 이현주 등(2007)에

의하면, 남편 부양자들은 아내의 병을 인식하는

과정 상 어려움을 느끼고 있었고, 남편이자 부모

로서 수발의 고통을 경험하고 있었다. 또한 경제

적인 타격을 겪고 있었으며, 일을 원하고 있었다.

이들은 스스로 변화하거나 사회적인 지지 체계를

통해서 적응해 나가고 있었고, 초로기 치매 환자

에 대한 합리적이고 특화된 서비스에 대한 욕구

가 있었다. 백소영(2008)에 의하면 초로기 치매

환자의 주 수발자들은 수발 경험의 의미에 있어

갑작스레 발생한 상황에 대한 원망, 한탄, 절망을

보고하였고, 초로기 치매 환자의 증상이 다양하고

진행적이므로 당황스럽고 고통스러운 감정을 겪

었으며 수용하기 어려워했다. 또한 양가감정을 보

고하며 환자에 대한 측은한 마음과 동시에 원망

을 느끼고, 책임감을 가지거나 체념하는 태도를

보였다.

그동안 치매 노인의 부양자들을 다룬 연구에서

는 치매 환자의 부양자들이 겪는 어려움을 크게

부양부담(Caregiver Burden)이나 부양스트레스

(Care-giving Stress)라는 용어로 표현하였다. 하

지만 기존의 부양부담 연구와 이론들은 모두 치

매 노인을 부양하는 가족부양자 집단으로 연구되

어 왔으며, 부양부담을 측정하는 척도 또한 치매

노인 환자의 부양자들을 대상으로만 표준화되어

있었다. 따라서 척도의 표준화 과정에서는 노인에

대한 관념이 반영될 수밖에 없는데, 그런 관념들

은 나이가 들면서 신체적·심리적으로 도움을 받아

야 하는 것, 기억저하를 노화 과정에 따른 피할

수 없는 현상으로 받아들인다는 것 등이 있다. 반

면 초로기 치매 환자의 경우에는 이들이 노인으

로 분류되지 않는다는 점을 고려해 볼 때, 기존의

부양부담이나 부양 스트레스라는 용어를 그대로

적용하게 되면 초로기 치매 환자만이 가진 특수

성을 파악하기 어려울 수 있다. 따라서 본 연구에

서 개념도 연구방법을 통해 초로기 치매 환자를

돌보는 배우자가 경험하고 지각하는 어려움을 질

적으로 파악하고자 ‘심리적 어려움’으로 통칭하게

되었다. 본 연구에서의 ‘심리적 어려움’이란 초로

기 치매 환자를 부양하는 배우자들이 겪는 정서

적인 불편감 및 생활 속 어려움에 대한 주관적이

고 인지적인 평가로 정의하기로 한다.



한국심리학회지:건강

- 1120 -

치매 환자 부양자의 스트레스 대처방식

치매 환자의 부양자들이 사용하는 스트레스 대

처방식에 대한 선행연구를 살펴보면, 치매 환자의

부양자들에 대한 낮은 사회적 평가와 사회적 지

지체계의 부족은 사회적 스트레스로 작용하여 치

매 환자의 가족과 관련된 문제를 은폐시키는 소

극적인 대처로 작용하게 된다(강선경, 2009).

Wright, Lund, Caserta와 Pratt(1991)에 의하면,

치매 환자의 가족 구성원이 사용하는 대처 행동

은 부양자의 안녕과 관련이 있었다. 문제중심적

대처방식은 자주 사용되었고, 생활 만족에 있어서

가장 중요한 요인으로 작용하였다. 반면, 회피적

대처방식과 퇴행적 대처방식은 낮은 생활 만족도

와 관련이 있었다. 남가영, 박중규(2017)에 의하면,

치매 노인의 인지기능과 부양자의 스트레스 간

관계에서 문제 중심적인 대처가 조절효과를 보여

문제 중심적인 대처를 할수록 부양자의 스트레스

가 감소하였다. 김윤정, 최혜경(2000)의 연구에 의

하면, 부양자는 자신의 부양부담감을 다루는 데

효과적인 대처방식과 노인의 문제 행동을 감소시

키는 데 효과적인 대처방식을 다르게 지각하고

있기도 하였다. 또한, 치매 환자의 가족들은 내면

적인 대처방식, 즉, 재정의, 가족수동성, 문제해결

의 확신을 많이 사용하였으며, 외면적인 대처방식

중에서는 종교적인 요인이 높았다(김윤재, 2004).

그리고 부양부담감이 높을수록 문제해결적 대처

방식을 많이 투입하는 사람이 정신적으로 건강한

경향이 있었고(김스미, 2004), 대처전략이 부양부

담감과 안녕감 사이에 조절변수로 작용하여 치매

노인 부양자가 대처전략을 많이 사용함으로써 부

양부담감을 조절하여 안녕감을 높일 수 있다는

연구가 있었다(박해경, 2012). 이러한 연구 결과를

종합해 보면, 치매 환자를 돌보는 부양자들의 대

처방식이 자신의 심리적 건강이나 안녕감에 중요

한 영향을 주는 것을 보인다. 하지만 선행연구 모

두 치매 노인을 부양하는 가족 부양자의 대처방

식이었다. 박소영(2013)은 조기 발병 치매 아내를

돌보는 남편들의 경험에서 ‘마음비우기’, ‘현실 적

응하기’, ‘가까스로 버티기’, ‘상황 헤쳐 나가기’,

‘희망을 찾고자 함’을 도출했고, 아내의 치매를 받

아들여감에 있어 ‘적극대처형’, ‘순응형’, ‘무기력형’

3그룹으로 유형을 나눈 바 있다. 하지만 해당 연

구는 배우자 부양자들이 자신의 부양 중 심리적

인 어려움을 조절하려는 노력에서 하는 대처방식

은 아니었다. 따라서 본 연구에서는 초로기 치매

환자의 배우자로서 어떠한 다양한 대처방식을 사

용하고 있으며, 더 중요하다고 여기는 것이 어떤

대처방식인지 평가하는 것이 중요해 보인다. 기존

스트레스 대처에 대한 척도는 특정 스트레스 상

황에 따른 다양하고 독특한 대처 반응을 측정하

지 못하고 문화적으로도 독특한 대처 반응이 배

제된다는 한계점이 있음을 고려할 때(한성열, 허

태균, 김동직, 채정민, 2001), 본 연구는 개념도 연

구 방법을 통해 국내 초로기 치매 환자의 배우자

가 사용하고 있는 스트레스 대처방식을 다양하고

생생하게 파악할 수 있다는 장점이 있다. 또한 이

미 스트레스 대처전략을 개념도로 연구하여 다차

원적인 대처방식을 시각적으로 제시한 선행연구

(Gol & Cook, 2004)에서 도출된 결과와 본 연구

에서의 대처방식과의 개념도를 비교해 볼 수 있

다.
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개념도 연구방법

개념도(Concept mapping) 연구 방법이란, 구체

적 현상 이면의 구조를 탐색하고 기술하는 절차

를 말한다(Kane & Trochim, 2007). 아이디어를

산출, 통합 및 편집하고 의미 있게 분류함으로써

특정 현상에 대한 당사자들의 개념적인 구조를

시각적으로 표현하는 과정이다(Kane & Trochim,

2007). 개념도 연구방법은 기저에 존재하는 인지

적인 구조를 기술하기 때문에 연구 참여자가 경

험하는 현상과 영역, 구성요소, 잠재적인 구조를

밝히는 데 유용한 방법이다(Paulson, Truscott, &

Stuart, 1999). 또한 개념도 연구 진행 과정에서

참여자가 직접 참여함으로써 그들의 생생한 경험

을 살릴 수 있으며 연구자의 주관적인 관점을 최

대한 배제할 수 있다는 점이 장점이다(Kane &

Trochim, 2007). 개념도 연구방법은 인간의 주관

적이고 독특한 개인적인 경험을 질적인 접근을

통해서 자료를 수집하고, 수집된 자료는 양적 접

근을 통해서 통찰을 제공한다는 점에서 차별성을

가진다(민경화, 최윤정, 2007). 민경화, 최윤정

(2007)에 따르면, 개념도 연구방법은 첫째, 연구

참여자의 주관적인 경험과 세상을 구성하는 방식

을 탐구할 때 적합한 방식으로, 연구자가 데이터

를 기존의 코딩체계에 맞춤으로써 선입관이 주입

되는 것을 원치 않을 때 유용하게 사용할 수 있

다. 둘째, 사전 연구나 확립된 이론 체계가 부족한

분야의 탐색에 있어서 유용하다. 셋째, 대다수의

사람들이 경험하는 ‘보편적인’ 현상 외에도 ‘개별

특수적인’ 접근, 즉 개인이 가진 독특한 경험과 인

식을 규명하는 데에도 유용하다. 따라서 치매 노

인을 부양하는 부양자가 대다수의 보편적인 경험

이라면, 노인이 아닌 초로기 치매 환자의 배우자

가 가지는 부양 경험은 개별 특수적인 접근으로

볼 수 있으므로 개념도 연구 방법을 사용하는 데

적합한 것으로 보인다.

방 법

연구 참여자

연구자가 소속되어 있는 창원의 한 병원을 이

용하는 환자 중 발병 나이를 기준으로 만 65세

이전에 치매가 발병한 환자를 1년 이상 부양하고

있는 배우자를 대상으로 하였으며, 부양자는 환자

와 동거하고 있는 상태여야 한다. 이 중 의사소통

과 심층 면담이 가능한 참여자로 선정하였다. 참

여자의 수는 최소 8명에서 40명 이하가 적합하다

는 민경화, 최윤정(2007)의 연구를 참조하였으며,

본원에서 만 65세 이전 치매가 발병하여 지속적

인 치료를 받고 있는 환자의 수가 적고 배우자가

주 부양자인 조건을 만족시키는 인원이 한정적이

라는 현실적인 이유를 고려하여 참여자는 총 9명

을 대상으로 연구가 진행되었다. 연구 참여자의

윤리적 고려를 위하여 연구자가 소속된 병원의

임상연구심의위원회에 심의를 거쳐 승인을 받은

후(IRB 승인번호: CFH-2019-17) 연구를 시행하

였다.

참여자는 남성 3명, 여성 6명으로 이루어져 있

었으며, 참여자의 평균 연령은 62.6세로, 50대 3명,

60대 5명, 70대 1명이었다. 피부양자인 초로기 치

매 환자들의 평균 발병 나이는 58.4세이었고, 50대

발병이 4명, 60대 초반 발병이 5명이었다. 부양자

들의 평균 부양기간은 4.9년이었고, 1-3년 미만 2
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명, 3-6년 미만 4명, 6-9년 미만 1명, 9년 이상 2

명이 있었다. 평균 하루 부양 시간은 13.8시간으

로, 0-6시간 미만 4명, 12-18시간 미만 1명, 18시

간 이상 4명이었다. 현재 직업을 가진 부양자는 3

명, 무직인 부양자가 6명이었으며, 부양자의 교육

수준은 중졸 2명, 고졸 5명, 대졸 이상이 2명이었

다. 주거형태로는 부부, 자녀 동거가 4명, 부부 동

거가 5명이었다. 피부양자의 치매 진단명은 알츠

하이머치매 4명, 혈관성 치매 2명, 전두측두치매 1

명, 베르니케뇌증으로 인한 치매 1명, 파킨슨 동반

치매 1명이었다. 경제적인 수준은 월 소득 99만

원 이하가 2명, 100-199만 원 5명, 200-299만 원

1명, 500만 원 이상 1명이었다.

연구절차

Kane과 Trochim(2007)이 제시한 개념도 연구

방법에 근거하여 총 6단계로 연구를 진행하였다.

1단계는 개념도 준비 단계로, 초점 질문(Focus

Question)을 도출하였다. 초점 질문 도출 시에는

‘심리적 어려움’과 ‘대처방식’을 다루었던 선행 개

념도 연구 논문을 참조하였다(이미나, 2015; 장재

현, 이기학, 2013). 본 연구에서의 두 가지 초점

질문은 “치매인 배우자를 돌보면서 어떠한 심리적

인 어려움을 경험하고 있습니까? 자유롭게 말씀

해 주세요.”, “치매인 배우자를 돌보면서 겪는 어

려움에 대해서 어떻게 대처하고 있습니까? 자유

롭게 말씀해 주세요.”였다.

2단계는 아이디어 산출 단계로, 연구 참여자들

로부터 아이디어를 산출하고 연구자들이 분석 및

종합, 편집을 거치는 단계이다. 연구자가 초로기

치매 환자의 보호자들에게 연구에 대한 사항을

설명한 뒤 동의서를 작성하고 일대일 개인 면담

을 시행하였다. 면담 장소는 병원 신경과 신경심

리검사실에서 이루어졌다. 첫 번째 방문 시에는

반구조화된 설문지를 작성하고 초점 질문에 대해

심층 면담을 진행하였다. 치매 환자의 보호자의

경우 환자의 치매 증상을 나열하는 경향이 있었

으므로, “그럴 때의 느낌은 어떠셨나요?”, “어떤

기분이었습니까?”, “그럴 땐 어떤 생각이 드나

요?” 등의 촉진질문을 사용하여 참여자가 경험하

는 인지적·정서적 불편감을 파악하기 위하여 노력

하였다. 면담 시간은 약 25분∼60분 정도 소요되

었으며, 대상자의 동의를 구한 뒤 녹음한 면담 내

용을 축어록으로 작성하였다. 다음으로 연구자를

비롯한 및 심리학 석사 학위 출신 상담심리사 2

급 소지자, 의학대학원 석사생 1인, 총 3명이 팀을

이루어 산출된 아이디어 진술문을 핵심문장으로

축약하였다. 핵심문장으로 축약하는 과정은 Kane

과 Trochim(2007)의 방식을 따랐다. Kane과

Trochim(2007)은 개념도 연구에서 아이디어를 산

출하고 종합하는 과정을 4가지로 제시하였다. 첫

째, 각 진술문에서 하나의 아이디어만을 나타내야

한다. 둘째, 각 진술문이 연구의 초점과 관련된 것

이어야 한다. 셋째, 각 진술문의 수를 100개 이하

로 줄여 연구 참여자가 분류하거나 평정할 수 있

게 한다. 넷째, 연구 참여자 본인의 아이디어나 표

현을 잘 나타내면서도 연구에 참여한 많은 사람

들이 이해할 수 있도록 명료하게 편집하는 것이

다. 이에 연구팀은 각자 축어록을 배부 받고 여러

차례 읽으며 최초 아이디어를 추출하는 과정을

거친 다음 모여 아이디어를 비교해 보고 도출 근

거를 토의하였다. 1차적으로 추출된 심리적 어려

움에 대한 진술문은 139개, 대처방식에 대한 진술
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문은 134개였다. 2차적으로 중복된 내용은 핵심어

를 중심으로 모은 후 대표성을 띤 진술문을 선정

하거나 통합하는 과정을 거쳤다. 또한 참여자의

응답 중에서 두 개의 초점질문인 ‘심리적 어려움’

과 ‘대처방식’이 혼재해 있었으므로 토의 과정에서

논의를 통해 분리하여 적절하다고 여겨지는 하나

의 문장으로 만드는 작업을 하였다. 이후, 선정된

진술문을 신경과 근무 및 치매 환자 부양자 연구

경험이 있는 임상심리전문가 2인에게 자문을 얻

는 과정을 통해 진술문의 의미가 명확한지와 주

제에 잘 부합하는지를 1-3점 리커트 척도로 평정

하여 모호한 의미를 가진 진술문이나 주제와 부

합하지 않아 보이는 문항을 삭제하거나 명확한

의미로 수정하는 과정을 거쳐 최종적으로 심리적

어려움에 대한 핵심 진술문 58개, 대처방식에 대

한 핵심 진술문 75개를 완성하였다.

3단계인 진술문 구조화 단계에서는 면접에 참

여하였던 연구 참여자 9명을 모두 다시 불러서

최종적으로 만들어진 심리적 어려움에 대한 핵심

진술문 58개, 대처방식에 대한 핵심 진술문 75개

의 핵심 진술문을 평정하는 과정이 진행되었다.

카드를 분류할 때에는 ‘유사해 보이거나 비슷하다

고 생각되는 것끼리’ 또는 ‘함께 하는 것처럼 보이

는 것끼리’ 분류하라고 지시하였다. Kane과

Trochim(2007)의 지침에 따라 하나의 진술문을

하나로 분류할 수는 없고, 아이디어 진술문 전부

를 하나로 분류할 수도 없다는 조건이 참여자들

에게 제시되었다. 분류가 끝나고 나면, 자신이 분

류했던 핵심문장들의 그룹 이름을 적고, 각 핵심

문장의 공감 정도를 리커트 척도(1점: 전혀 공감

하지 않는다, 5점: 매우 공감한다)로 주관적으로

평정하는 과정을 거쳤다. 분류 및 평정 작업을 거

치는 데 최소 55분부터 최대 1시간 30분의 시간이

소요되었다.

4단계는 개념도 분석 단계로, 초로기 치매 환자

를 돌보는 배우자의 심리적 어려움과 대처방식의

개념도를 확인하기 위하여 유사성 분류와 평정한

자료를 통계적으로 분석하였다. 먼저 연구 참여자

9명이 분류한 심리적 어려움과 대처방식에 관한

유사성 행렬표를 만들었다. 같은 그룹으로 묶인

진술문은 0, 다른 그룹으로 묶인 진술문을 1로 코

딩하여 진술문 구조화 작업을 수행한 연구 참여

자의 수만큼 유사성 행렬을 만든 후 이를 합산하

여 집단 유사성 행렬표(GSM: Group Similarity

Matrix)를 제작하였다. 이후 SPSS 25.0을 활용하

여 다차원 척도법(ALSCAL법)을 실시하고 그 결

과로 적절한 차원의 수와 의미를 분석하였다. 다

차원 척도법(MDS: Multidimensional scaling)은

대상에 대한 참여자들의 평가에 내재된 주요 차

원들을 규명하기 위한 분석 기법 중 하나로, 대상

들 간의 유사성에 대한 지각을 다차원적인 공간

상에서 거리로 표현한다(Kane & Trochim, 2007).

차원의 수는 각 차원의 수에 따라 기준이 되는

Stress값을 확인한 후 결정하게 되는데, Stress값

은 비적합성의 정도를 보여주는 것으로 ‘0’에서 ‘1’

사이의 값을 가진다. 분류 대상 간 실제 유사성

거리와 좌표 위의 대상 간의 거리 간의 차이를

구하는 것으로, 스트레스 값이 ‘0’에 가까울수록

원 자료와 좌표 위의 대상 간 거리가 완벽하게

일치한다는 것을 의미하며, ‘1’에 가까울수록 완벽

하게 일치하지 않는다는 것을 의미한다(최현철,

2016). 선행 개념도 연구에서는 다차원 분석법에

적합한 스트레스 값의 범위를 .205∼.365로 보고

있다(민경화, 최윤정, 2007; Kane & Trochim,
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2007). 다음으로, 다차원 척도법을 통해 산출된 진

술문들의 차원의 좌표값을 이용하여 위계적 군집

분석(Ward 방법)을 실시하였다. Ward 방법은 위

계적 군집 분석을 할 때 거리를 기반으로 자료를

의미 있게 연결해주므로 개념도 연구에 적합하다

(Kane & Trochim, 2007). 그 결과 같은 군집으로

묶인 점들을 선으로 연결하여 개념도를 완성하였

다. 군집을 명명하는 데 있어서는 좌표 상 진술문

사이의 상대적인 거리와 군집 내 진술문들이 가

진 유사성, 다음으로 참여자들이 유사성을 분류한

뒤 제목을 붙였던 이름을 모두 고려하였다(최윤

정, 김계현, 2007). 군집과 차원의 명명은 개념도

연구를 수행한 적이 있는 심리학 교수 1인에게

감수를 받았다.

결 과

초로기 치매 환자를 돌보는 배우자의 심리적 어

려움

연구 참여자들은 심리적 어려움에 대한 58개의

핵심문장 진술문을 최소 3개에서 최대 8개의 범

주(M=6.00, SD=1.73)로 분류하였다. 이들이 분류

한 결과를 유사성 행렬표(GSM)를 바탕으로 다차

원 척도법(MDS)를 시행한 결과, 심리적 어려움에

관한 2차원 해법의 스트레스 값(Stress value)은

.334로, 개념도를 위한 다차원 척도 분석에 적합한

평균 범위인 .205∼.365를 충족시킨다(민경화, 최

윤정, 2007; Kane & Trochim, 2007). 다음으로 위

계적 군집분석을 실시한 결과, 군집 수의 결정은

군집화 일정표의 수치변화 폭을 고려하여 이루어

졌다. 본 연구에서 적절한 군집의 수를 결정하기

위해 선행 개념도 연구들(우성범, 2019; 최윤정,

그림 1. 초로기 치매 환자를 돌보는 배우자의 심리적 어려움에 대한 개념도
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김계현, 2007)을 참고하여 다음의 지침을 따랐다.

첫째, 군집화 일정표에서 군집 계수의 값이 현저

히 증가하는 단계를 고려하면 6-9개가 타당한 것

으로 나타났다. 둘째, 참여자들이 분류했던 범주의

수 이상은 선택하지 않았다. 셋째, 군집 간 진술문

들의 유사성과 범주 간 차이를 고려하여 총 7개

의 군집으로 분류하였다. 분석 결과는 그림 1과

표 1에 제시하였다.

구체적으로 초로기 치매 환자를 돌보는 배우자

의 심리적 어려움과 관련된 분석 결과를 살펴보

면, 차원을 중심으로 x축은 ‘개인적 요인-사회적

요인’으로 나타났다. x축의 왼편은 부양 상황에서

자신의 정서적 고통과 처지에 대한 괴로움이 담

긴 문항이 많이 나타났고, x축의 오른편에는 외부

로부터 적절한 경제적·사회적 지원을 받지 못하는

상황에 대한 어려움이 담긴 진술문들이었다. y축

은 ‘배우자 요인-보호자 요인’으로 명명하였다. y

축 위쪽의 진술문은 배우자에 대한 연민이나 안

타까움, 고통과 관련된 진술문이었으며, y축의 아

래쪽에 위치한 진술문들은 배우자의 치매 진단

이후에 보호자들이 느끼는 감정과 자신이 겪는

어려움을 나타낸 진술문들이 많이 해당하였다.

군집에 대해 구체적으로 살펴보면, 첫째, 군집

1(일상생활 속 불편감)은 10개의 문항으로 이루어

졌고, 중요도 평균 3.89의 평정값을 받았다. 배우

자 부양자는 초로기 치매 환자가 과거와 달리 일

상 활동에 어려움을 겪거나, 오히려 치매 진단을

받았음에도 잘 하는 활동을 바라보며 이상한 감

정을 느낀다. 또한 일상생활 속에서 부양자는 직

장 생활을 하거나 친척들을 만나는 경우가 있는

데, 배우자의 치매에 대한 이해도가 작은 타인들

을 대할 때 느끼는 불편감을 경험하는 내용들로

이루어져 있다. 군집 2(외부 지원의 기대와 좌절

감)는 5문항으로 중요도 평균 3.33의 평정값을 받

았다. 배우자 부양자들이 외부의 지원을 받기 위

해 여러 가지 혜택을 알아보고 신청했지만 좌절

감을 경험했음을 반영한 군집이다. 나이가 젊고

신체적으로는 건강한 초로기 치매 환자의 특성

상 제한된 서비스를 경험하며 좌절감을 느끼는

특성을 나타낸다. 군집 3(경제적·정서적 불안감)은

8문항으로, 중요도 평균 3.50의 평정값을 받았다.

배우자를 부양하면서 직업을 구하기 힘들어 경제

적으로 어려워 미래에 대해 불안을 경험하고, 부

양을 하면서 치매 환자를 혼자 둘 수 없지만 다

른 사람에게는 배우자에 대해 말하지 못하는 불

안감을 반영하는 군집이다. 군집 4(감정 조절의

어려움)는 4문항으로 이루어져 있고, 중요도 평균

3.89의 평정값을 받았다. 젊은 배우자가 치매 환자

로 진단받고 나서의 충격과 슬픔, 부양자로서 현

재 상황에서 마음을 다잡아 보지만 소진되는 감

정, 분노 등 감정을 경험하는 군집이다. 군집 5(부

양 상황에서의 인지적·정서적 어려움)는 15문항으

로 이루어졌고, 중요도 평균 3.89의 평정값을 받았

다. 치매 환자인 배우자를 부양하면서 자기 자신

에 대해 인식하고 생각하는 항목들이다. 주로 부

양 상황에서 배우자와 갈등이 생길 때, ‘내가 왜

이러지’, ‘내가 더 이상 못 살겠다’, ‘내가 평생을

이렇게 살아야 하나’, ‘내가 더 힘들다’, ‘말이 안

통한다.’ 등의 생각을 하게 된다. 이러한 인지적인

평가 뿐 아니라 정서적인 어려움도 혼재되어 있

는 군집이다. 군집 6(젊은 배우자에 대한 연민)은

8문항으로, 중요도 평균 4.60의 평정값을 받았다.

군집 6은 함께 살아온 부부로서 가지는 배우자에

대한 연민의 감정이 나타나 있다. 사랑했던 배우
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핵심문장
중요도

M SD

군집 1: 일상생활 속 불편감 (10문항, 중요도 평균 = 3.89)

3
배우자가 치매 진단을 받았는데 매일 하던 활동(예: 집안일)은 할 수 있으니까 이상함을

느낀다.
3.11 1.53

4 배우자 뿐 아니라 내 몸까지 불편해서 아쉽다. 4.11 1.05

5 배우자가 일상생활(예: 요리) 속에서 실수를 할 때 속이 답답하다. 4.33 1.32

6 배우자와 도구를 사용하는 연습하는 것이 쉽지가 않다.(예: 스마트폰 사용) 4.22 0.67

9 배우자의 시간지남력(날짜, 요일 개념)이 떨어져 답답했다. 4.22 1.30

22 지인들에게서 나의 건강이 안 좋아 보인다는 이야기를 들으니 기분이 안 좋다. 3.44 1.24

23 직장 생활과 배우자의 부양을 병행하며 이중으로 스트레스를 받는다. 3.56 1.59

24 하루 일과가 끝날 때면 녹초가 된다. 3.56 1.51

34 배우자의 치매가 진행된다면 앞으로 어떻게 해야 할 지 걱정이다. 4.44 1.01

41 친척들은 내가 배우자를 이해하는 만큼 이해하지 못한다. 3.89 1.36

군집 2: 외부 지원의 기대와 좌절 (5문항, 중요도 평균= 3.33)

16 배우자의 신체가 건강하다는 이유로 치매 등급이 낮게 나와서 지원을 못 받는다. 3.78 1.56

20 인지훈련 프로그램에 참여했으나 효과가 없었다. 3.78 1.30

28 보건소에서 약값과 기저귀 값을 지원해준다고 해서 기다렸지만 연락이 없었다. 3.22 1.39

29 가끔 배우자가 맨 정신으로 돌아와도 다행이라는 생각이 들지 않는다. 2.56 1.59

51 24시간을 돌봐도 가족수당은 1시간만 인정해 줘서 섭섭하다. 3.33 1.73

군집 3: 경제적·정서적 불안감 (8문항, 중요도 평균 = 3.50)

7 치매에 좋다고 구매했던 식품들이 효력이 있는지 모르겠다. 2.89 1.27

18 배우자를 돌보느라 쉬는 시간이 없다. 3.56 1.59

25 연금과 나의 월급으로 지금은 생활이 되지만, 무슨 일이 생길까봐 불안하다. 4.00 1.12

26 직장 생활과 배우자 부양으로 혼자만의 시간이 많지 않다. 3.11 1.69

32 내가 살펴보지 않으면 배우자가 무슨 일을 저지를지 불안해서 24시간을 같이 있다. 3.78 1.48

37 경제적으로 어렵다.(예: 약값, 검사비, 병원비 부담) 3.22 1.56

38 배우자를 부양해야 해서 직업을 구하기 힘들다. 3.44 2.60

39 배우자가 치매에 걸린 것을 알면 사람들이 이상한 눈으로 볼 것 같아서 말하기 꺼려진다. 4.00 1.50

군집 4: 감정 조절의 어려움 (4문항, 중요도 평균 = 3.89)

15 배우자가 젊은 나이에 치매 진단을 받아서 매일같이 울었다. 4.00 1.00

42 배우자의 언행(예: 욕설, 화, 고집)에 화가 난다. 4.00 1.41

49 긍정적으로 살려고 해도 지치고 괴롭다. 3.44 1.42

50 배우자가 치매에 걸린 것을 받아들이지 못해 힘들었다. 4.11 0.93

표 1. 초로기 치매 환자를 돌보는 배우자의 심리적 어려움에 대한 군집과 핵심문장, 중요도 평정
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군집 5: 부양 상황에서의 인지적·정서적 어려움 (15문항, 중요도 평균 = 3.89)

8 배우자와 대화를 하다 휘말려서 ‘내가 왜 이러지’ 하는 생각이 든다. 3.89 1.54

10 ‘내가 평생을 이렇게 살아야 하나’ 생각이 든다. 4.22 1.39

11 배우자가 외출하는 것을 거부하여 다니는 것이 힘들다. 3.22 1.79

12 배우자의 뇌가 다친 것 같다는 생각이 든다. 3.00 1.80

13 어떤 때는 힘이 들어 도망가고 싶은 생각도 든다. 3.22 1.64

14 한숨만 쉬는 날도 있다. 3.78 1.30

17 배우자가 상황에 안 맞는 부적절한 행동을 해서 놀랐다. 3.89 1.17

19 배우자와 의사소통이 되지 않을 때 억장이 무너지고 가슴이 꽉 막힌다. 4.33 1.32

27
치매 환자들은 아프면 그만이지만 보호자들은 신경 써야 할 게 많으니 치매 환자보다 더

힘들다.
4.44 0.88

30 과거와 달라진 배우자의 언행(예: 욕설, 의심)에 놀라고 충격과 상처를 받았다. 4.11 1.27

33 하루 종일 배우자와 집에 같이 있다 보면 숨이 막힌다. 3.89 1.36

36 배우자와 의사소통이 잘 안 된다. 4.11 1.36

40 슬픔과 스트레스를 말로 다 표현할 수 없다. 4.56 0.53

48 배우자가 반복적인 질문을 할 때, 답답하고 어이가 없다. 3.89 1.36

53 배우자가 이상한 행동과 말을 할 때면 ‘못 살겠다’ 하고 생각한다. 3.78 1.72

군집 6: 젊은 배우자에 대한 연민 (8문항, 중요도 평균 = 4.60)

2 치매가 고칠 수 없는 병이라는 걸 알기 때문에 가슴이 아프다. 4.78 0.44

31 요양원에 있는 부모님의 모습과 미래의 배우자의 모습이 겹쳐서 슬프다. 4.00 1.23

35 배우자가 아직은 뭐든 할 수 있는 나이인데 치매에 걸려 속상하고 안타깝다. 4.56 1.01

45
배우자의 병이 길어지면, 내가 부모님에 대해 느끼는 마음을 자녀들도 똑같이 느낄까봐

슬프다.
4.78 0.44

46 배우자가 안 됐다는 마음밖에 없다. 4.78 0.44

52 배우자의 기억이 저하되어 안타깝고 마음이 아프다. 4.78 0.44

56 한편으로 생각하면 배우자가 불쌍하다. 4.56 0.73

57 배우자를 보면 가슴만 아프다. 4.56 0.73

군집 7 : 사회적 활동 제한 (8문항, 중요도 평균= 3.75)

1 다른 사람들이 배우자가 치매라는 걸 몰랐으면 좋겠다. 3.22 1.39

21 타인에게는 배우자가 치매라는 것을 말하기 창피스럽고 부끄러운 마음이 든다. 3.89 1.45

43 보건소에 가니 노인들뿐이어서 배우자가 있을 곳이 아닌 것 같이 느껴졌다. 4.11 0.93

44 배우자를 두고 나 혼자 다른 활동을 하거나 나갈 수 없다. 3.89 1.45

47 배우자에게 하루 세 끼 식사를 챙겨주는 것도 스트레스이다. 3.11 1.27

54 배우자가 항상 나와 같이 있으려고 한다. 3.78 1.39

55 배우자는 내가 없으면 할 줄 아는 게 없다. 4.00 1.32

58 배우자에게 신경을 쓰고 있어 밤에도 깊이 잘 수 없다. 4.00 1.50
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자가 치매에 걸렸다는 것 자체만으로 배우자에

대해 ‘불쌍함’, ‘가슴 아픔’, ‘안타까움’의 감정을 경

험한다. 군집 7(사회적 활동 제한)은 8문항으로,

중요도 평균 3.75의 평정값을 받았다. 치매인 배우

자가 환자에게 의존하여 늘 같이 지내므로, 부양

자 혼자는 외출이 어렵고 다른 사회적인 활동에

도 제한이 생기는 것을 의미하는 군집이다.

군집명과 해당 군집명을 대표하는 진술문을 정

리하면, 군집 1인 ‘일상생활 속 불편감’의 대표 진

술문은 ‘배우자와 도구를 사용하는 연습하는 것이

쉽지 않다(예: 스마트폰 사용)’, 군집 2인 ‘외부 지

원의 기대와 좌절’의 대표 진술문은 ‘인지훈련 프

로그램에 참여했으나 효과가 없었다’, 군집 3인

‘경제적·정서적 불안감’의 대표 진술문은 ‘연금과

나의 월급으로 지금은 생활이 되지만, 무슨 일이

생길까봐 불안하다’, 군집 4인 ‘감정 조절의 어려

움’의 대표 진술문은 ‘배우자가 치매에 걸린 것을

받아들이지 못해 힘들었다.’, 군집 5인 ‘부양 상황

에서의 인지적·정서적 어려움’의 대표 진술문은

‘슬픔과 스트레스를 말로 다 표현할 수 없다’, 군

집 6인 ‘젊은 배우자에 대한 연민’의 대표 진술문

은 ‘배우자가 안 됐다는 마음밖에 없다’, 군집 7인

‘사회적 활동 제한’의 대표 진술문은 ‘보건소에 가

니 노인들 뿐 이어서 배우자가 있을 곳이 아닌

것 같이 느껴졌다’로 나타났다.

초로기 치매 환자를 돌보는 배우자의 대처방식

연구 참여자들은 대처방식에 대한 75개의 핵심

문장 진술문을 최소 4개에서 최대 11개의 범주

(M=5.89, SD=2.37)로 분류하였다. 대처방식에 관

한 2차원 해법의 스트레스 값(Stress value)은

.315로 역시 적절한 범위 내에 있는 것으로 나타

났다. 위계적 군집분석 결과는 총 6개의 군집으로

도출되었다. 분석 결과는 그림 2와 표 2에 제시하

였다.

그림 2. 초로기 치매 환자를 돌보는 배우자의 대처방식에 대한 개념도
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핵심문장
중요도

M SD

군집 1: 체념과 수용 (12문항, 중요도 평균 = 3.64)

10 체념했다. 2.67 1.41

20 배우자의 언행(예: 욕설)으로 화가 났을 때, 그 자리를 피한다. 4.00 1.41

36 배우자와 말싸움을 하지 않기 위해 말을 안 한다. 2.78 1.48

38 처음에는 배우자의 이해할 수 없는 행동을 바꾸려고 했다. 3.78 1.30

44 내가 배우자를 고치려고 하는 것이 아니라 인정해준다. 3.78 0.97

50 포기했다. 2.67 1.66

51 방법이 없으니 숙명적으로 받아들인다. 3.78 1.39

59 모든 것을 내려놓으니 마음이 편안하다. 3.78 0.83

60 ‘배우자는 아픈 사람이다’하고 생각한다. 4.78 0.44

61 현재 상황에 감사한 마음으로 산다. 4.11 1.36

62 참는다. 3.89 1.27

63 배우자가 좋은 대로 하게 놔둔다. 3.67 1.00

군집 2: 현재 상황 회피 (7문항, 중요도 평균= 3.17)

22 내 기운이 쳐지지 않기 위해 병원에라도 나간다. 3.63 0.74

27 배우자에게 신경과에 다닌다는 말을 남에게 하지 말라고 신신당부한다. 2.67 1.41

29 나만의 시간을 가진다. 2.89 1.36

34 이혼을 하겠다고 가족들에게 말했다. 2.56 1.94

35
배우자의 이상행동(예: 욕, 분노)이 나타나면, ‘지금은 배우자가 아닌 사탄이다’하고

생각한다.
3.11 1.76

39 배우자의 언행(예: 욕설)으로 화가 났을 때, 화가 났다고 표현을 한다. 3.22 1.30

58 처음에는 주위 사람들(가족, 친척)에게 배우자가 치매라는 사실을 말하지 않았다. 4.11 1.36

군집 3: 희망을 가지고 현재에 최선을 다하기 (20문항, 중요도 평균 = 4.06)

2 웃는다. 4.00 1.32

7 배우자와 함께 일하는 동료에게 도와줄 것을 부탁한다. 4.00 1.32

8 내가 건강한 것에 고맙게 생각한다. 4.56 0.73

9 최대한 부양하는 데까지 해보려고 한다. 4.44 0.73

11 미래에 일어날 일을 지금 걱정하고 고민할 필요가 없다고 생각한다. 3.67 1.50

13 ‘좋은 날이 오겠지’하고 생각한다. 3.44 1.24

14 ‘내 몫이다’하고 생각한다. 4.44 0.88

15 ‘내가 마음을 비워야 하는데’하고 생각한다. 4.22 1.39

17 지금은 배우자를 관찰한다. 4.44 0.88

19 치매에 대해 공부를 하면서 모든 것을 포기하는 게 쉬워졌다. 3.78 1.39

21 배우자의 상태가 여기서 더 나빠지지 않게 내가 노력해야겠다고 생각한다. 4.78 0.44

표 2. 초로기 치매 환자를 돌보는 배우자의 대처방식에 대한 군집과 핵심문장, 중요도 평정
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26 배우자가 무슨 이야기나 행동을 해도 ‘모르는 척 가만히 있자’고 생각한다. 3.56 1.33

31 배우자가 나를 의심하는 원인을 제공하지 않으려고 한다. 3.78 1.30

37 배우자의 행동에 스트레스를 받을 필요가 없다고 생각한다. 3.33 1.32

52 지금까지는 내 상황이 괜찮다고 생각한다. 3.67 1.00

53 배우자의 치매가 여기서 더 나빠지지 않았으면 좋겠다고 생각한다. 4.89 0.33

56 긍정적으로 생각한다. 3.78 0.83

57 ‘이러면 안 된다’하고 스스로 감정을 잠재운다. 4.11 0.78

69 배우자가 실수를 해도 받아준다. 4.44 0.73

73 배우자의 일상생활 수행에서 실수가 있는지 보고 챙긴다.(예: 가스불 대신 끄기) 3.78 1.48

군집 4: 기분·생각 전환 (8문항, 중요도 평균 = 4.04)

1 동네를 한 바퀴 돌고 집에 들어온다. 4.00 1.41

3 먹을 것을 사 온다. 4.22 0.83

24 ‘내가 건강해서 배우자를 부양할 수 있는 동안 여행을 다니자’하고 생각한다. 3.89 1.17

28 자연을 바라보며 힐링을 한다. 4.44 0.88

40 그래도 아직은 배우자가 잘하는 것이 더 많다고 생각한다. 3.44 1.42

42 배우자가 할 수 있는 것은 스스로 하게끔 시킨다. 3.78 1.09

49 오늘 하루 행복하게 살았으면 행복하게 산 것이라고 생각한다. 4.22 0.97

65 배우자에게 외출할 것을 권한다.(예: 등산, 걷기) 4.33 0.71

군집 5: 배우자를 위한 노력 (9문항, 중요도 평균 = 3.75)

16 배우자부터 케어하려고 요양보호사 자격증을 땄다. 3.56 1.67

18 내가 벌어야 먹고 살 수 있어서 일을 했다. 2.78 1.56

25 배우자를 데리고 바람을 쐬러 나간다. 4.33 0.87

32 어떤 일을 할 때 배우자를 적극적으로 참여시킨다. 3.67 0.71

45 요양보호사 자격증 공부를 하면서 치매에 대해 잘 알게 되었다. 3.78 1.48

48 맛있는 음식과 좋아하는 음악으로 회복시킨다. 3.89 1.27

55 치매에 좋다고 하는 것은 다 한다.(예: 약품, 식품 구매) 3.78 0.97

74 도구(예: 스마트폰 사용)를 사용하는 연습을 함께 했다. 3.78 1.09

75 약으로 천천히 진행되게 하고 있다. 4.22 1.09

군집 6: 외부의 도움과 위로 (11문항, 중요도 평균 = 3.15)

4 배우자의 치매를 아는 지인들이 감싸준다. 4.44 0.73

5 인터넷으로 치매에 대해 검색을 해 보았다. 4.33 0.87

6 지금은 내가 배우자에게 일부러 져준다. 3.67 1.41

12 종교에 의지하고 기도하면서 산다. 4.22 1.20

23 배우자를 혼자 둘 수 없어 집에 카메라를 달고 잠시 외출한다. 2.67 1.32

30 배우자와 함께 종교 활동을 한다. 3.56 1.42

33 너무 괴로울 때는 가출을 했다. 2.89 1.90

41 배우자를 데리고 복지회관에 가서 프로그램을 신청했다.(예: 바둑) 2.33 1.66
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구체적으로 초로기 치매 환자를 돌보는 배우자

의 대처방식과 관련된 분석 결과를 살펴보면, 차

원을 중심으로 x축은 ‘외적 대처-내적 대처’로 나

타났는데, x축의 왼편은 부양 과정에서 복지회관

이나 보건소 등의 외부 활동을 하거나 인터넷이

나 CCTV 등의 도움을 받는 외부적인 자원을 활

용하는 내용이 많이 포함되었다. x축의 오른편에

위치한 진술문들은 부양 스트레스 유발 상황에서

참여자들이 ‘내 몫이다’, ‘가만히 있자’ 등 내적으

로 다짐하고 생각하는 내용을 반영하고 있다. y축

은 ‘적극적 대처-회피적 대처’로 명명하였다. y축

위쪽의 진술문은 스트레스 상황에서 기분 전환을

위해 배우자와 외출하거나 치매 환자인 배우자를

수동적인 존재로 두지 않고 적극적으로 참여시키

는 내용이 많이 포함되었다. y축의 아래에는 이혼

을 생각하거나 가출을 한 적이 있었고, 타인에게

도 환자의 상태를 숨기는 등의 내용이 주를 이루

고 있어 현재 스트레스 상황에 대한 회피 반응이

포함되었다.

군집에 대해 구체적으로 살펴보면, 첫째, 군집

1(체념과 수용)은 12문항으로 이루어져 있고 3.64

의 중요도 평정값을 받았다. 참여자들은 배우자의

치매를 알고 나서 처음에는 이해할 수 없는 행동

을 바꾸려고 하거나 고치려 했지만 결국에는 고

칠 수 없는 병이라는 것을 깨닫고 체념하고 받아

들인다는 내용의 진술문을 담고 있다. 이 과정에

서 배우자의 치매를 받아들이고 나니 편안한 마

음이 드는 동시에 참는다는 부정적인 감정 또한

내포되어 있다. 군집 2(현재 상황 회피)의 경우, 7

문항으로 3.17의 평정값을 얻었다. 참여자들은 가

족이나 지인들에게 알리지 않는 대처를 하였고,

이혼을 통해 부양자-피부양자의 관계이자 결혼한

배우자와의 관계를 끊으려 했다. 군집 3(희망을

가지고 현재에 최선을 다하기)은 20문항으로 이루

어졌고 중요도 평균 4.06의 평정값이었다. 현재 배

우자의 상태에 대해 긍정적으로 여기며 미래에

대한 희망을 가진 내용이다. 배우자 부양에 대한

책임의식과 다짐이 드러나며 부양자 자신이 ‘마음

을 잠재우거나’, ‘배우자의 실수를 챙겨주는 행동’,

‘배우자의 동료에게 업무 도움을 부탁’하는 노력을

통해 문제를 해결하고자 하며, 부양부담을 일으키

는 원인을 제공하지 않으려 한다. 군집 4(기분·생

각 전환)의 경우 8문항으로 4.04의 평정값을 얻었

다. 참여자들이 자신의 스트레스 감소를 위해 기

43 배우자의 언행(예: 욕설)으로 화가 났을 때, 친구를 찾아가 도움을 받았다. 2.78 1.64

46 여가 활동을 한다. (예: 음악회, 연극보기, 네일 등) 2.78 1.56

47 속상할 때는 멀리 가는 버스를 탄다. 2.67 1.50

54 보건소 치매 안심센터 프로그램을 신청했다. 2.67 1.66

64 그때그때 상황에 맞추어 행동한다. (예: 달래기, 고함지르기, 비위맞추기) 3.67 1.41

66 요양보호사를 신청해서 잠시나마 다른 일을 할 수 있다. 2.22 0.97

67 배우자와 인지훈련 프로그램에 참가하여 공부를 했다. 2.67 1.66

68 자녀들이 나를 위로해주고 지지해 주었다. 3.11 1.54

70 모임에 나가서 사람들과 어울린다. 3.67 1.50

71 지자체의 경제적 지원을 받는다. (약값, 가족수당) 2.56 1.42

72 보건소에서 받을 수 있는 혜택을 알아보았다. 3.00 1.66
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분 전환 활동을 하거나 ‘아직은 배우자가 잘하는

것이 더 많다’는 식으로 생각을 전환하는 내용을

담고 있다. 군집 5(배우자를 위한 노력)는 9문항

으로 평균 3.75의 평정값을 얻었다. 이 군집에서는

배우자의 상태를 호전시키기 위한 참여자의 행동

이 나타나 있다. 전문적으로 돌보고 싶어 직접 요

양보호사 자격을 취득하거나 집안의 경제를 책임

지기 위한 직업 활동, 식품이나 약 구매와 같은

활동이 포함되었다. 군집 6(외부의 도움과 위로)

은 11문항으로 3.15의 평정값을 얻었다. 이 군집에

는 지인이나 친구, 자녀, 종교를 통해 위로받는 내

용과 사회 서비스의 도움을 받는 내용이 들어가

있다. 부양자는 지자체로부터 수당을 받거나 보건

소의 프로그램을 신청하는 대처방식을 사용하였

고, 때로는 여가 활동이나 종교 활동을 통해 스트

레스를 해소시키기도 하였다.

군집명과 해당 군집명을 대표하는 진술문을 정

리하면, 군집 1인 ‘체념과 수용’의 대표 진술문은

‘배우자는 아픈 사람이다, 하고 생각한다.’, 군집 2

인 ‘현재 상황 회피’의 대표 진술문은 ‘처음에는

주위 사람들(가족, 친척)에게 배우자가 치매라는

사실을 말하지 않았다’, 군집 3인 ‘희망을 가지고

현재에 최선을 다하기’의 대표 진술문은 ‘배우자의

치매가 여기서 더 나빠지지 않았으면 좋겠다고

생각 한다’, 군집 4인 ‘기분·생각 전환’의 대표 진

술문은 ‘자연을 바라보며 힐링한다’, 군집 5인 ‘배

우자를 위한 노력’의 대표 진술문은 ‘배우자를 데

리고 바람을 쐬러 나간다’, 군집 6인 ‘외부의 도움

과 위로’의 대표 진술문은 ‘배우자의 치매를 아는

지인들이 감싸 준다’ 로 나타났다.

논 의

본 연구는 개념도 연구 방법을 이용하여 초로

기 치매 환자를 돌보는 배우자가 가지는 심리적

어려움과 대처방식을 탐색해 보고자 하였다. 본

연구의 결과를 토대로 초로기 치매 환자를 돌보

는 배우자의 심리적 어려움과 대처방식에 대한

기존 이론 및 선행연구의 결과와 비교하고자 한

다. 이를 위해 개념도 상에 나타난 차원과 내용

분류, 각 진술문과 군집의 위치, 평정 결과에 대해

서 논의하고자 한다.

초로기 치매 환자를 돌보는 배우자가 지각하는

심리적 어려움은 크게 ‘개인적 요인-사회적 요인’

차원과 ‘배우자 요인-보호자 요인’ 차원이라는 2

개 차원으로 나타났고, 군집은 총 7개로 ‘일상생활

속 불편감’, ‘외부 지원의 기대와 좌절감’, ‘경제적·

정서적 불안감’, ‘감정 조절의 어려움’, ‘부양 상황

에서의 인지적·정서적 어려움’, ‘젊은 배우자에 대

한 연민’, ‘사회적 활동 제한’으로 나타났다. 초로

기 치매 환자를 돌보는 배우자가 경험하는 어려

움은 첫째, 치매인 배우자가 하는 이상행동이나

인지저하로 인해 부양자가 분노나 당혹감, 좌절을

느끼는 데에서 온다. 이는 군집 1과 군집 5의 진

술문에서 잘 드러나고 있다. Pearlin, Mullan,

Semple과 Skaff(1990)는 치매 환자의 부양자가 겪

는 부양스트레스에서 객관적 스트레스원이 환자

의 인지기능이나 심리행동 증상, 일상생활 수행능

력으로 측정된다고 하였다. 초로기 치매 환자를

돌보는 배우자들 역시 환자의 인지저하나 일상생

활 수행능력의 저하, 이상행동이 나타날 때 정서

적인 어려움과 스트레스를 경험하였다는 점에서

이를 지지한다. 특히 초로기 치매 환자의 경우 노
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인성 치매 환자에 비해 환각, 초조/공격성, 과민/

불안정, 비정상적 반복행동, 식욕 및 식습관 변화

지표에서 더 심각한 양상을 나타낸다(윤여주, 김

은주, 홍창희, 2014). 따라서 초로기 치매 환자의

배우자들은 환자의 성격변화와 이상행동으로 인

해 고통이 더욱 클 수밖에 없다.

둘째, 군집 2에서 초로기 치매 환자를 돌보는

배우자들은 외부의 지원에 대한 회의감을 나타내

고 있었다. 이들은 이미 보건소를 방문해 보거나

인지훈련 프로그램에 참가하면서 최선의 노력을

다하고 있지만 효과를 보지 못한다고 인식하여

좌절감을 느낀다. 이는 치매 노인에 대한 서비스

는 보편적으로 확대되었으나 초로기 치매 환자에

게도 치매 노인과 같은 방식으로 서비스를 제공

하고 있고, 치매 환자 스스로도 자신이 치매 노인

처럼 대우받는 것을 꺼려하여 거부하기 때문이라

고 생각된다. 그 외에도 초로기 치매 환자들이 치

매 노인에 비해 신체적으로 건강하기 때문에 치

매 등급을 받는 것이 어렵다는 점에서도 부양자

들은 좌절감을 느끼며, 병의 진행속도가 치매노인

보다 빠르기 때문에(Heyman et al., 1987; Jacobs

et al., 1994) 여러 가지 노력을 하더라도 현재의

증상을 심해지지 않도록 유지시키는 것이 어려워

회의감을 경험하는 것으로 생각된다. 김진하

(2019), 백소영(2008)의 연구에서처럼 초로기 치매

환자의 부양자들이 젊은 치매의 특성을 고려한

차별화된 서비스와 프로그램을 요구하는 것도 같

은 맥락일 수 있다.

셋째, 군집 3에 의하면 초로기 치매 환자의 배

우자들은 경제적으로 어려움을 호소하고 있었다.

이는 치매 환자 부양자들이 경제적으로 어려움을

겪는다는 기존 연구들(이현주 외, 2007; Pearlin,

et al., 1990; Scharlach, Lowe, & Schneider,

1991)에서 나타난 결과를 지지하며 권중돈(1996)

의 치매노인 부양부담 이론 또한 지지하는 결과

이다. 본 연구에서 초로기 치매 환자를 돌보는 배

우자들은 현재의 재정상 어려움 뿐 아니라 미래

에 대한 경제적 불안감 또한 경험하고 있었다. 이

는 치매 환자의 나이가 젊기 때문에 앞으로 부양

해야 할 날이 치매 노인에 비해 더욱 길기 때문

으로 보인다.

넷째, 초로기 치매 환자를 돌보는 배우자들은

처음에 자신의 배우자가 치매에 걸린 것을 받아

들이기 어려워하였다는 점에서 선행연구(백소영,

2008)와 일치한다. 이는 환자의 젊은 나이 때문에

치매라는 병을 빨리 파악하기 어렵고 인정하기

어려웠을 것이라 추측된다. Werner 등(2009)에 의

하면 초로기 치매 환자들이 젊은 나이이므로 치

매에 걸렸을 거라는 생각을 못할 뿐 아니라, 전문

의들 또한 젊은 환자를 치매로 진단하지 않는 경

향이 있었다. 따라서 치매가 연령과 관계가 있다

는 기존의 고정관념으로 인해 초로기 치매 환자

를 부양하는 배우자들 또한 환자의 병을 진단 받

고 인정하기까지 오래 걸린다고 볼 수 있다. 향후

에는 치매가 노인에게서만 나타나는 병이 아니라

는 점에 대해 적극적인 홍보 및 교육이 이루어져

야 할 것이다.

다섯째, 초로기 치매 환자의 배우자들은 부양

과정에서 배우자에 대한 연민과 안타까움을 느끼

는 것이 특징이었다. 이러한 정서적인 경험은 스

트레스감이나 우울감보다 가장 높은 중요도 평정

값을 얻었다. 이는 부부로서 오랜 기간 함께 살아

온 동반자로서의 관계적 특수성 때문인 것으로

보인다. 이현주 등(2007)의 연구에서 초로기 치매
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아내를 돌보는 남편들 역시 본 연구처럼 남편으

로서의 책임감과 가족의식, 아내에 대한 측은지심

을 가지고 수발하려고 하였고, 박소영(2013)의 연

구에서도 초로기 치매에 걸린 아내를 돌보는 남

편들은 아내를 불쌍히 여기고 있었으므로 선행연

구를 지지하는 결과이다. 그러나 초로기 치매 환

자의 가족 부양자들의 대다수가 자신의 신체 건

강과 정서적 행복이 나쁘다고 응답한 선행연구

(Natalia et al., 2015)와는 차이가 나타났다. 본 연

구에서는 가장 높은 공감을 얻은 항목이 배우자

에 대한 연민의 감정이었다. 이러한 차이는 초로

기 치매 환자의 주 부양자의 기준에 배우자가 아

닌 다른 가족도 포함되었기 때문일 수 있다. 치매

노인을 수발하는 경우에도 주 부양자들이 연민보

다는 긴장감, 분노, 우울, 원망, 불쾌감 등의 감정

을 경험하면서 가족 간 관계가 부정적으로 변하

게 되는데(Barusch, 1988; Zarit, Reever, & Bach-

Peterson, 1980), 이 역시 부양자의 기준에 며느리,

자녀, 배우자가 모두 포함되었기 때문에 배우자

부양자들만이 가지는 특성이 드러나지 않았을 수

있다. 치매 시어머니를 돌보는 며느리 부양자의

경우에는 ‘형식적인 섬김’이나 ‘도리’로 수발하려는

모습을 보였기 때문에(서인순, 2003), 주 부양자가

배우자인 경우와 그렇지 않은 경우 부양자의 경

험에서는 질적인 차이가 있다는 것을 알 수 있다.

이외에도, 같은 배우자 부양자라 하더라도 질환

에 따라 부양 중 경험하는 어려움과 대처에는 질

적인 차이가 나타났다. 치매와 비슷한 신경퇴행성

질환인 파킨슨병 환자를 돌보는 배우자들은 자신

의 부양 상황과 관계적 변화를 자연스럽게 받아

들이는 태도가 나타났다(김수영, 허성희, 2019;

Martin, 2016). 반면 본 연구의 참여자들은 이혼을

생각하거나 가출을 하는 등 부양자의 역할에서

회피하는 반응을 보이기도 하였다. 이러한 초로기

치매 환자 및 배우자 간의 관계 단절은

Wawrziczny 등(2017)이 밝힌 ‘부부 관계가 해체

되는 경험’을 지지한다. 또한 파킨슨병 환자를 돌

보는 배우자의 경우, 환자의 낙상에 대한 걱정 및

신체적인 활동에 제약이 생겨 환자를 혼자 둘 수

없지만(김수영, 허성희, 2019), 초로기 치매 환자를

돌보는 배우자의 경우에는 환자를 혼자 두지 못

하는 이유가 ‘무슨 일을 벌일지’, ‘어떤 상황에 맞

지 않는 행동을 할지’와 같은 행동심리증상

(BPSD) 및 인지능력 저하에 의한 것임을 알 수

있었다.

마지막으로, 초로기 치매 환자들의 부양자는 사

회적 활동이 제한되고 고립되는 것을 경험한다는

점에서 선행연구(Nathalia et al., 2015)를 지지하

는 결과이다. 부양자는 자신의 배우자가 아직 사

회활동을 활발히 하는 중년의 나이에 치매가 왔

다는 사실을 타인에게는 알리기 주저하며, 치매라

는 병에 대한 주위의 선입견 어린 시선을 받는

것을 꺼리게 된다. 그와 동시에 자신을 의지하는

피부양자에 매달릴 수밖에 없는 상황이 되므로

자연스럽게 사회적인 활동이 축소되는 것으로 보

인다. 이러한 사회적 활동의 제한은 권중돈(1996)

의 부양부담 모델 또한 지지하는 것으로 나타나,

나이에 상관없이 치매 환자를 돌보는 부양자들에

게서 전체적으로 나타나는 구성요소인 것을 알

수 있다.

아울러 초로기 치매 환자를 돌보는 배우자가

지각하는 대처방식은 크게 ‘외적대처-내적 대처’

차원과 ‘적극적 대처-회피적 대처’차원이라는 두

가지 차원으로 나타났고, 군집은 총 6개로 ‘체념과
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수용’, ‘현재 상황 회피’, ‘희망을 가지고 최선을 다

하기’, ‘기분·생각 전환’, ‘배우자를 위한 노력’, ‘외

부의 도움과 위로’로 나타났다. 초로기 치매 환자

를 돌보는 배우자의 대처방식의 두 가지 차원 중

‘외적 대처-내적 대처’차원은 Olson 등(1983)이 제

시한 가족의 스트레스 상황에서 대처하는 전략으

로 내면적 대처전략과 외면적 대처전략을 제시한

것과 일치하는 결과이다. 초로기 치매 환자를 돌

보는 배우자들은 부양 과정에서 생기는 스트레스

를 외부의 자원을 이용하여 위로받고 대처하거나,

자신의 사고방식을 변화시키거나 희망을 가지는

등 내재적인 대처방식을 사용하고 있다. ‘적극적

대처-회피적 대처’ 차원에서는 부양자가 환자의

치매 증상을 문제 상황으로 인식하고 증상 완화

를 위해 적극적으로 노력하는 한편 배우자가 치

매라는 사실을 전혀 말하지 않거나 스트레스 상

황으로부터 잠시 도피하는 양상도 나타난다.

상세히 살펴보면 첫째, 초로기 치매 환자의 배

우자들이 현재 상황을 받아들이고 체념하는 모습

은 군집 1에 잘 나타나 있다. 이들은 환자의 병이

퇴행성 질환이기 때문에 고칠 수 없다는 것을 깨

닫고 문제 해결을 하려는 의지를 상실하게 된다.

대신 있는 그대로의 배우자의 모습을 받아들이고

자 하는데 이 과정에서 마음이 편안해지면서도

때로는 참기도 하면서 양가적인 모습을 보인다.

이는 Zakowski, Hall, Kleinr과 Baum(2001)의 선

행연구처럼 자신이 문제 상황을 변화시키기 위해

서 할 수 있는 일이 없는 경우 수용할 수밖에 없

다는 내용을 지지한다.

둘째, 초로기 치매 환자를 돌보는 배우자들은

부양 상황에서도 배우자와 함께 기분전환 및 인

식의 전환을 위해 노력하며, 배우자의 병이 완치

될 수 없다는 것을 알면서도 더 나빠지지 않도록

많은 노력을 한다. 또한 미래에 대한 희망을 가지

기도 한다. 이는 군집 3, 군집 4, 군집 5에 잘 나

타나 있다. 군집 3의 경우 김정희(1987)가 제시한

스트레스에 대한 소망적 사고 대처방식을 지지하

는 것으로 보인다. 앞으로 신약이 개발되거나 치

료제가 나올 것이라는 의학기술에 대한 소망과

부양을 하는 동안 포기하지 않는다는 희망과 다

짐으로 볼 수 있다. Folkman과 Lazarus(1985)의

스트레스 대처모델에서는 소망적 사고 대처방식

을 소극적 대처방식으로 분류하였는데, 본 연구에

서는 초로기 치매 환자의 배우자들이 소망적 사

고를 하면서도 주어진 현실에 최선을 다하는 특

성이 함께 들어가 있기 때문에 적극적 대처(y축)

차원에 진술문들이 많이 속해 있었다는 점이 다

르다. 배우자 부양자들이 힘든 부양 상황 속에서

도 환자를 적극적으로 참여시키면서 함께 노력하

는 것은 다른 가족 부양자들에 비해 피부양자를

혼자 오랜 기간 부양해 왔고, 부양자의 요구를 빠

르게 알아차릴 수 있기 때문이다(stoller, 1992).

셋째, 초로기 치매 환자를 돌보는 배우자들은

종교나 친구, 이웃, 자녀와 같은 비공식적 사회적

자원을 통해 심리적으로 지지를 받고, 요양보호사

나 지자체로부터 사회서비스를 받으며 스트레스

를 감소시키려는 노력을 하였다. 이는 사회적 지

원이 치매 노인 환자 부양에 따른 우울이나 낮은

주관적 안녕감과 같은 부정적인 효과에 완충작용

을 한다는 서경현, 천경임(2009)의 선행연구를 지

지한다. 따라서 사회적 지원은 초로기 치매 환자

이든 노인성 치매 환자이든 치매 환자의 부양자

라면 누구나 시도하는 대처방식이라 볼 수 있다.

모임의 친구나 자녀들의 비공식적 사회적 지원은
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부양자가 가지는 객관적 스트레스원인 치매 환자

의 인지능력이나 이상행동 자체를 해결해 주지는

못하지만, 스트레스 사건에 대한 해석 및 정서적

반응과 같은 주관적 스트레스를 조절할 수 있는

것으로 사료된다.

마지막으로, 이미 스트레스 대처전략에 관한

Gol 과 Cook(2004)의 개념도 모형과 비교해보면,

해당 선행연구에서는 남녀 학부생을 대상으로 하

였고, 이 모형 역시 접근적 대처-회피적 대처 차

원으로 나뉘었다. 본 연구에서도 적극적 대처 차

원과 회피적 대처 차원으로 나타났으므로 접근-

회피 대처 차원은 본 연구처럼 부양 상황에 놓여

있는 참여자 뿐 아니라, 스트레스에 대해 대처를

하는 일반인들이 생성하는 개념도의 기초가 되는

것으로 볼 수 있다. 본 연구에서도 Gol과 Cook

(2004)의 연구와 마찬가지로, 참여자들의 답변에

사고-절차(thought-listing activity)가 관찰되었는

데, 참여자의 진술 중 [1] ‘처음에는 주위 사람들

(가족, 친척)에게 배우자가 치매라는 사실을 말하

지 않았다.’ [2] ‘처음에는 배우자의 이해할 수 없

는 행동을 바꾸려고 했다.’ [3] ‘요양보호사 자격증

공부를 하면서 치매에 대해 잘 알게 되었다.’ [4]

‘치매에 대해 공부를 하면서 모든 것을 포기하는

게 쉬워졌다.’ [5] ‘지금은 배우자를 관찰한다.’ [6]

‘지금은 내가 배우자에게 일부러 져준다.’처럼 문

제 상황이 흘러가면서 사용하는 대처방식과 사고

가 변하는 것을 알 수 있다. 이는 조기 발병 치매

아내를 돌보는 남편들의 경험에서 ‘변화 인식’-‘부

정’-‘노력’-‘수용’의 단계가 나타난 것을 지지하는

결과이다(박소영, 2013). 또한 본 연구의 결과로

사람들이 개인에게 찾아온 문제를 다루기 위해

다양한 대처방식을 사용한다는 Folkman과

Lazarus(1985)의 선행연구도 지지하는 것으로 보

인다. 개념도 상 초로기 치매 환자를 돌보는 배우

자들은 외적 대처에 비해 내적 대처방식에 많은

진술문들을 배치하였고 서로 유사한 것으로 지각

하였는데, 이는 아직 외부로부터 받는 공식적인

사회적 지원이 노인성 치매 환자들이 제공받는

것에 비해 부족하고, 주위 사람들의 ‘초로기 치매’

에 대한 인식이 낯설기 때문일 수 있겠다. 따라서

초로기 치매 환자의 배우자들에게는 그들만의 이

야기를 공유할 수 있는 자조모임을 통해 외부적·

공식적 사회적 지원을 늘려야 할 필요가 있다. 또

한 초로기 치매 환자들이 겪는 경제적인 어려움

이나 미래에 대한 걱정을 해소하기 위해서는 초

로기 치매 환자를 전담할 수 있는 주간보호센터

나 시설의 도움이 필요할 것이고, 신체적인 활동

이 가능하고 인지장애나 이상행동이 경증인 환자

들의 경우에는 감독을 받으며 사회활동을 할 수

있도록 지원 체계를 구축하는 것이 필요해 보인

다.

끝으로 본 연구의 함의와 제한점에 대해 논의

하면 다음과 같다.

첫째, 본 연구는 초로기 치매 환자를 돌보는 배

우자들만을 대상으로 질적인 방법 뿐 아니라 양

적인 방법을 함께 사용하는 개념도 연구 방법을

활용함으로써 참여자들의 생생한 경험과 관점에

근거한 자료를 추출할 수 있었고, 그들이 부양 과

정에서 느끼는 어려움과 대처방식에 대한 지각

정도를 얻을 수 있어 초로기 치매 환자를 부양하

는 배우자를 이해하는 데 기초적인 자료를 제공

할 수 있었다. 특히 초로기 치매 환자를 돌보는

배우자들이 경험하는 여러 어려움들과 그들이 어

떤 대처방식을 사용하고 있는지 기존의 치매 노
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인 환자와 가족 부양자를 대상으로 했던 연구와

의 차이점에 대한 통찰을 제공할 수 있었다.

둘째, 개념도 연구 방법을 통해서 본 연구 결과

를 이용하여 추후에 부양자들을 위한 지지 프로

그램 개발에 활용될 수 있을 것이다. 외국과는 달

리 국내에는 아직 치매 환자 부양자에 대한 수용

전념치료(ACT)는 쓰이지 않고 있다. 초로기 치매

환자의 배우자들은 부양 과정 속에서 체념과 수

용을 터득하게 되었는데, 수용의 명확한 의미와

실생활에서의 적용을 제공할 수 있도록 도움을

준다면 부양 과정에서의 어려움을 줄여나갈 수

있을 것이다. 또한 초로기 치매 환자들의 부양자

들은 직업 활동과 부양을 병행하는 경우가 많아

사회적 지원을 받을 기회가 적다. 따라서 부양자

의 시간을 효율적으로 사용하면서도 그들의 정신

건강을 도모할 수 있는 단기적인 프로그램을 개

발할 필요가 있으며, 이들이 사회서비스에 대한

회의감을 나타낸다는 특징을 고려해 볼 때, 젊은

치매 환자에 대한 인식 개선과 부양자에 대한 차

별화된 프로그램이 필요해 보인다.

이러한 시사점에도 불구하고 본 연구가 가지는

제한점은 다음과 같다.

첫째, 본 연구에서는 남녀 배우자를 모두 합하

여 연구 결과를 일반화하였다. 그러나 기존의 부

양부담에 대한 연구에서는 배우자를 돌보는 아내

가 남편에 비해 부양부담을 크게 느끼고 있었다

(한경혜, 이서연, 2009). 여성 부양자의 경우에는

남성 부양자에 비해 공식적 지원을 덜 받는 경향

이 있었지만 남성 부양자의 경우에는 공식적 지

원을 더 많이 추구하는 경향이 있었다(Yee &

Schulz, 2000). 이는 남성 부양자가 부양자로서의

역할 과업을 낯설어하거나 불편해하기 때문이다

(Stoller, 1990). 부양에 있어 이러한 성별 차이는

다른 요인들과 상호작용하여 달라질 수 있다. 따

라서 추후에는 성별로 구별하여 질적인 차이를

알아보는 연구가 필요할 것이다.

둘째, 참여자들이 직접 실시하는 카드 분류 작

업에서 간혹 의미가 다른 진술문들이 같은 군집

내에 포함되는 경우가 있으며, 이는 참여자들의

언어 이해 수준이나 인지기능이 달라서일 가능성

이 있다. 이런 문제점은 개념도 연구 방법이 지닌

일반적인 한계(Kane & Trochim, 2006)이며, 본

연구에서도 발생하였다.

셋째, 본 연구의 참여자들이 9명으로 개념도 연

구를 시행하여 연구 결과를 일반화하여 적용하는

데에는 제한점이 있다. 또한 선발 과정에서 본원

에 내원하여 치료를 받고 있는 환자의 배우자만

을 대상으로 하였으므로 결과를 일반화하는 데

제한이 있을 수 있다. 따라서 후속 연구에서는 많

은 수의 참여자를 확보해야 하며, 비교적 다양한

루트를 통해 초로기 치매 환자의 부양자를 참여

자로 모집하는 것이 필요할 것이다.
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Using the concept mapping method, this study attempted to understand the psychological

difficulties and coping strategies of nine spousal-caregivers (three husbands and six wives) of

early-onset dementia patients from their perspective based on their own statements. To this

end, the analysis collected 58 key sentences involving the psychological difficulties of

caregiving; and 75 key sentences associated with coping strategies. After conducting

multidimensional scaling analysis and cluster analysis, the psychological difficulties of

caregiving for early-onset dementia patients existed along two dimensions: the ‘personal

factor/social factor’ and the ‘patient factor/caregiver factor’. The psychological difficulties of

the spouses were further divided into seven clusters: ‘daily inconveniences’, ‘expectations and

frustrations of external support’, ‘economic/emotional instability’, ‘difficulty in controlling

emotions’, ‘cognitive/emotional difficulties in caregiving situations’, ‘compassion for young

spouses’, and ‘restrictions on social activities’. Regarding the coping strategies, the dimensions

consisted of ‘approach/avoidance coping’, and ‘external/internal coping’. The six clusters for

coping strategies were: ‘giving up and acceptance’, ‘avoidance of the present situation’, ‘to do

my best in the present with hope’, ‘change of mood and thoughts’, ‘strive for spouse’, and

‘external help and consolation’. This study is valuable in that it investigated the conceptual

structure of the psychological difficulties and coping strategies that are experienced by

spouses of early-onset dementia patients.

Keywords: Early-onset dementia, Spousal caregiver, Psychological difficulties, Coping

strategies, Concept mapping
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