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서 론

1. 연구의 필요성

치매는 표적인 노인성 질환으로 알려져 있으나 노인에게

만 발생하는 것은 아니다. 만 65세 이전에 발병하는 치매를 초

로기 치매(young-onset dementia)라고 하며[1], 국내의 초로

기 치매 환자는 점차 증가하여 2015년에는 전체 치매 환자 중 

15%가량을 차지했다[2]. 그러나 노인이 아닌 경우 치매 증상을 

보이더라도 다른 질환을 먼저 의심하므로 진단까지 상당한 시

간이 소요되어 실제 유병률은 더 높을 수 있다[3]. 

초로기 치매는 ‘working-age dementia’라고도 하는데, 아

직 일하고 있는 시기인 중년기에 발병하기 때문이다[4]. 중년

기는 개인의 영향력이 절정에 달해 가정, 직장, 사회에서 중추

적 역할을 하게 되는 한편 자아정체감, 삶의 무의미함 및 공허

함 등 혼란을 경험하기도 하므로[5] 이 시기를 성공적으로 보내

는 것은 개인의 현재 삶뿐만 아니라 노년기를 위해서도 중요하

다. 그러나 초로기 치매 환자들은 인지능력 저하로 인해 중년기

의 과도기적 혼란이 더욱 가중될 수 있다. 또한 이들은 직장 생

활을 하거나 가족 부양의 부담을 갖고 있어 노인 치매 환자와는 

달리 실직[1]이나 가족 관계의 변화 등을 경험하고[6], 진단 이

후에도 상당 기간 신체적 건강이 유지되므로[7] 중년기라는 연
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령 의 특성과 관련한 특별한 간호요구를 가질 수 있다. 

특정 질병을 이해하고 개념화하는 방식은 치료방법과 질병

에 관한 사회문화적 인식을 형성하고, 이는 그 질병을 앓고 있

는 개인의 경험에 영향을 미친다[8]. 치매는 전통적으로 의학

적 모델을 기반으로 이해되어 왔으나 이러한 접근은 치매를 앓

고 있는 개인을 스트레스에 반응하는 인간으로 보기보다는 질

병 그 자체만을 다룬다는 점에서 비판을 받아왔고, 치매의 복

합적인 특성에 따라 점차 심리사회적인 관점을 반영하여 치매

를 이해하는 모델들이 발달하게 되었다[9]. Kitwood [10]는 치

매 환자의 핵심적인 욕구를 ‘사랑(love)’으로 제시하면서 이와 

관련한 다섯 가지의 욕구(comfort, attachment, inclusion, 

occupation, identity)를 설명하였고, 치료적 접근에 있어 치

매 환자의 주관적인 경험 및 심리사회적 요인을 중요시하였다. 

Kitwood [10]의 관점은 치매 환자의 인격 손상을 최소화하려

는 최근의 치매 접근 및 치료 경향에 중요한 영향을 미쳤으나 이

는 노인 치매를 토 로 발달하였으므로[9], 중년기에 발병하는 

초로기 치매 환자에게 적용하기에는 제한이 있을 수 있다. 그러

므로 초로기 치매 환자에게 보다 효과적인 치료적 접근을 하기 

위해서는 이들의 주관적인 경험을 이해하는 것이 필요하다.

초로기 치매 환자 및 보호자는 체계적인 지원 및 지지를 필요

로 하지만 초로기 치매에 적합하면서 효과적인 서비스를 찾는 

것은 어렵다[7,11]. 이에 국외에서는 초로기 치매 환자의 진단 

과정과 프로그램 및 서비스 이용, 치매로 인한 변화와 사회적 

낙인 경험 등 다양한 질적연구를 통해 이들의 경험을 이해하려

는 연구가 시도되고 있지만[7,12-16] 국내에서는 초로기 환자

의 경험과 관련된 연구가 매우 부족한 실정이다. 

우리나라는 2017년 ‘치매 국가책임제 추진계획’을 발표한 

이후 2018년 개정된 치매관리법에 따라 전국적으로 치매안심

센터를 운영하며 치매의 통합적 관리를 위해 노력하고 있다

[17]. 특히 초로기 치매 환자의 경우 노인보다 두 배 가까이 더 

길게 지역사회에서 보살핌을 받기 때문에 지역사회 자원의 필

요성이 더욱 강조된다[11]. 지역사회에서 환자 및 보호자의 요

구를 충족시키는 것은 초로기 치매 치료의 중요한 측면으로, 이

는 가정 방문, 위험 사정, 상담, 신경정신증상 관리, 의료 및 사

회복지 서비스 연계 등의 역할을 할 수 있는 전문적인 간호사에 

의해 촉진될 수 있다[18]. 따라서 이들의 정신사회적 요구를 파

악하여 보다 효율적인 간호중재 및 서비스를 개발하기 위해서

는 지역사회에 거주하고 있는 초로기 치매 환자의 질병과 관련

한 경험을 이해하는 것이 필수적이다. 이를 위해서는 자연적인 

상황 속에서 상자의 개별적 경험을 깊이 있게 탐색하는 질적

연구가 적합하며, 이러한 접근을 통해 연구 주제에 관한 이해와 

통찰을 얻을 수 있을 것이다. 그 중 주제분석방법은 질적 자료

에서 나타나는 주제들을 식별하고 분석하여 참여자들의 경험

과 의미, 관점을 드러낼 수 있는 방법으로, 다른 질적 분석방법

이 특정 이론 혹은 인식론에 기반하는 것과는 달리 주제분석은 

이론에 얽매이지 않고 자유롭기 때문에 유연하고 유용한 분석

방법이다[19]. 따라서 현상에 한 풍부하고 상세한 설명을 제

공할 수 있으므로[19] 본 연구는 주제분석방법을 통해 초로기 

치매 환자의 질병 경험을 총체적으로 이해하고자 한다.

2. 연구목적

본 연구의 목적은 질적연구방법을 이용하여 지역사회에 거

주하고 있는 초로기 치매 환자의 질병 경험을 총체적으로 이해

하는 것이다. 이에 따른 본 연구의 주요 질문은 “초로기 치매 환

자의 질병 경험은 무엇인가?”이다.

연구방법

1. 연구설계

본 연구는 초로기 치매 환자의 질병 경험을 심층적이고 총체

적으로 이해하고 탐색하기 위해 주제분석방법을 적용한 질적

연구이다. 

2. 연구참여자

연구참여자는 본 연구의 주제에 관한 경험을 풍부하게 표현

할 수 있는 참여자를 선정하기 위해 목적적 표집방법(purpo-

sive sampling)을 이용하였다. 선정기준은 서울소재 S병원에 

초로기 치매 진단으로 외래 치료를 받고 있는 자 중에서 지역사

회에 거주 중이며, 만 65세 이하이고, 의사소통이 가능하며, 연

구참여 당시 한국판 간이정신상태검사(K-MMSE, Korean 

Mini-Mental State Examination)[20] 점수가 18점 이상인 자

이다. 본 연구는 참여자로부터 직접 연구참여에 관한 동의를 받

아 시행하였는데, 알츠하이머 치매 환자의 임상 실험연구참여 

동의 능력에 관한 선행연구에서 MMSE 18점 이상인 경우 연구

참여 판단 능력이 있었음을 보고하고 있어[21] 본 연구에서도 

이 기준을 따랐다. 또한 MMSE는 치매선별검사로 20점 미만

을 치매로 진단 내리도록 되어 있으나, 치매 치료를 받음으로써 

인지기능이 호전된 참여자도 있어 본 연구에서는 MMSE 점수

의 상한선은 두지 않았다. 목적적 표집을 위해 선정기준에 부합
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하는 자 중에서 연구 주제를 잘 표현할 수 있는 참여자를 의사

에게 추천받았고, 이들 중 연구의 목적과 방법을 이해하고 자발

적으로 연구참여에 동의한 6명을 연구참여자로 선정하였다. 

초로기 치매 환자의 질병 경험을 탐색하기 위해 다른 정신과적 

진단을 받은 자, 자신의 진단명을 인지하지 못하는 자는 제외하

였다.

3. 자료수집

본 연구의 자료수집은 2019년 8월부터 2020년 7월까지 수행

되었으며, 일 일의 반구조적 면담을 통해 이루어졌다. 면담 

장소는 참여자가 익숙하고 편안함을 느낄 수 있는 장소를 우선

적으로 고려하여 부분 참여자의 자택에서 이루어졌고, 이를 

원치 않는 경우 병원의 면담실을 이용하였다. 면담 시간은 평

균 61분이었고, 각 참여자별 면담은 약 40~85분가량 소요되었

으며, 각 참여자와 1회의 면담을 진행하였다. 연구 설명 및 동

의서 작성과 면담을 연구자가 직접 시행하였고, 면담 일정을 

잡기에 앞서 연구 설명을 위한 별도의 만남을 갖거나 본격적인 

면담을 시행하기 전 안부를 나누는 등 관계 형성을 위해 노력

하였다. 

면담은 주로 개방형 질문으로 진행되었으며 “초로기 치매 

환자로 살아가는 경험에 해 말씀해주십시오”라는 광범위한 

질문으로 시작하여 참여자의 표현을 방해하지 않으면서 자연

스럽게 이야기할 수 있도록 격려하였다. 참여자의 화 흐름과 

이해 수준에 따라 “초로기 치매에 해 어떻게 생각하나요?”, 

“초로기 치매 환자로 살아가는 데에 어떤 어려움이 있나요?”, 

“치매 발병 이후 삶에서 어떤 변화를 경험하고 있나요?”, “요

즘 일상생활이나 직장생활은 어떤가요?”, “가족이나 주변 사

람들과 관계는 어떤가요?” 등의 질문으로 구체화하면서 진행

하였다. 면담 시 참여자의 중요 비언어적 표현이나 행동 등은 

메모하여 자료분석 시 참고하였다. 수집된 내용이 반복되면서 

더 이상 새로운 내용이 도출되지 않아 자료가 포화되었다고 판

단되는 시점에 자료수집을 종료하여 총 6명의 참여자가 포함

되었다. 

4. 자료분석

면담 녹음으로 수집된 자료는 연구자가 직접 필사하였고, 자

료수집과 동시에 분석을 진행하였다. 본 연구에서는 Braun과 

Clarke [19]의 주제분석방법을 이용하였으며 구체적인 절차

는 다음과 같다. 첫째, 자료를 반복적으로 읽으면서 자료에 친

숙해졌다. 둘째, 전체 자료를 검토하여 의미 있는 단위를 토

로 초기 코딩을 시행하였다. 셋째, 초기 코딩을 토 로 유사한 

의미 단위를 분류하여 잠재적인 주제를 찾았다. 넷째, 도출된 

주제가 코딩 및 전체 자료와 부합하는지 확인하기 위해 의미 단

위를 범주화하고 분류하는 작업을 반복했다. 다섯째, 주제를 

재검토하고 분석하여 상위의 범주명을 형성했다. 여섯째, 주제

를 표할 수 있는 인용문을 선택하여 최종 분석을 시행하고 연

구 질문과 관련시켜 검토하였다.

5. 연구자 준비

본 연구자는 정신간호사로 10년 이상 병원에 근무하면서 여

러 치매 환자들을 간호한 경험이 있으며, 초로기 치매 환자들과 

종종 만나면서 중년기라는 젊은 나이에 치매 환자로 살아가는 

경험은 어떠한지에 관한 물음을 가져왔다. 질적연구를 수행하

기 위해 학원에서 질적연구방법론을 수강하였고, 질적연구

를 직접 시행한 경험이 있다.

6. 윤리적 고려

본 연구는 자료수집을 시작하기 전 S병원의 생명윤리심의

위원회의 승인을 받았다(IRB No. SMC 2019-08-085). 참여자 

및 보호자에게 본 연구의 목적과 절차, 익명성과 비  유지, 연

구 철회 및 면담의 녹음과 전사 등에 해 설명하였고, 치매 환

자의 가치감과 인격 존중을 위해 참여자에게 직접 동의를 받았

다. 참여자가 자발적으로 연구참여에 동의한 경우 서면 동의서

를 받고 연구를 진행하였다. 면담 시작 전 면담 약속을 미리 알

려주고, 연구참여 의사를 재확인하였다. 참여자가 면담 중 좌

절감을 느끼지 않도록 이해하기 쉬운 표현을 사용하고, 질문에 

답하기 위한 충분한 시간을 제공하였으며, 질문에 맞지 않는 

답을 하더라도 말을 중단시키지 않고 끝까지 경청한 후 다시 

질문하면서 면담을 진행하였다. 참여자가 먼저 중단 요청을 하

지 않더라도 연구자가 면담 태도를 관찰하여 피곤해 보이거나 

힘들어하는 경우 면담 중단 의사를 물어 확인하였다. 면담 종료 

후 감사의 표시로 소정의 사례금을 지급하였다.

7. 연구의 엄격성과 신뢰성 확보

질적연구의 엄격성과 신뢰성 확보를 위해 본 연구에서는 

Guba와 Lincoln [22]이 제시한 네 가지 기준을 따랐다. 첫째, 

사실적 가치(truth value)를 위해 연구 주제와 관련한 경험을 
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풍부하게 이야기할 수 있는 참여자를 선정하고자 목적적 표집

방법을 이용하였고, 면담 종료 직후 참여자의 이야기를 요약하

여 설명한 뒤 참여자에게 진술한 내용이 맞는지 확인하였다. 

또한 면담 내용을 녹음하여 즉시 필사하고 메모와 함께 반복적

으로 검토하면서 자료가 누락되지 않도록 하고, 정확하게 이해

하고자 하였다. 둘째, 중립성(neutrality)을 유지하기 위해 연

구자는 자료수집 및 분석 과정에서 연구자의 선입견이나 편견

이 반영될 수 있음을 인지하고 중립적으로 연구가 이루어질 수 

있도록 노력하였다. 셋째, 일관성(consistancy)을 높이기 위해 

연구 과정을 자세히 기술하고자 하였고, 질적연구자 2인의 검

토와 피드백을 받으면서 자료분석을 시행하여 초로기 치매 환

자의 질병 경험을 적절히 드러낼 수 있도록 하였다. 넷째, 적용

성(applicability)을 위해 자료가 포화상태에 이를 때까지 면담

을 시행하였고, 참여자의 연령 와 성별, 인지기능 수준, 실직 

경험, 부양가족 유무 등이 고르게 포함될 수 있도록 노력하였으

며, 참여자의 인구학적 특성을 연구결과에 제시하였다.

연구결과

본 연구의 참여자는 총 6명으로 여성 2명, 남성 4명이었고, 

나이는 56~65세였으며, 모두 알츠하이머형 치매로 진단받았

고, 가족과 함께 지내고 있었다. 이들의 유병 기간은 12~36개

월이며, 연구참여 당시의 MMSE 점수는 18~27점으로 이를 고

려했을 때 참여자들은 체로 치매 초기 단계로 볼 수 있다

(Table 1). 초로기 치매 환자의 질병 경험을 분석한 결과 11개

의 하위 주제 및 5개의 주제가 도출되었고, 5개의 주제는 ‘삶의 

전성기를 덮친 치매 증상으로 죽고 싶을 만큼 비통함’, ‘중년기

에서 노년기로 내던져짐’, ‘가족 내 역할이 변화하며 짐이 됨’, 

‘노년기 이전 발병으로 진단 및 치료 과정에서 난항을 겪음’, ‘초

로기 치매와 동행하며 자신의 삶을 살아감’이었다(Table 2). 

주제 1. 삶의 전성기를 덮친 치매 증상으로 죽고 싶을 

만큼 비통함

첫 번째 주제는 참여자들이 초로기 치매 진단 및 증상과 관

련하여 느끼는 감정에 관한 것이다. 중년기로 삶의 전성기를 누

려왔던 참여자들은 치매 증상으로 인해 기억 및 일상 조절 능

력, 직장과 사회적 지위 등을 잃으며 점차 자아를 상실해가는 

것 같았고, 이는 죽고 싶다는 생각이 들만큼 깊은 절망감과 비

탄을 불러일으켰다. 

1) 남들보다 일찍 ‘인사불성’이 되는 병에 걸렸다는 절망감

평소 참여자들은 치매를 기억을 잃고 ‘인사불성이 되어 추

해지는 병’이라고 인식하며 낙인을 가지고 있었기에 자신이 이

런 병에 걸렸다는 것은 받아들이기 어려웠다. 그러나 증상이 지

속되자 치매를 인정할 수밖에 없게 되었고, 동년배들과는 달리 

이른 나이에 벌써부터 자신에 한 기억과 능력을 잃어갈 것이

라는 생각에 절망했고, 자신의 신세가 비참하고 처량하게 느껴

지며 애통했다. 

그때 당시에 마음이 너무 아팠죠. 아, 내가 벌써 이렇게 

중병을 앓게 되었구나, 그렇게 생각하니까 서글펐죠... (중

략) 내 신세가 이렇게 되었을까 하고 생각하면 막 처량하

고, 눈물이 나고 그래요, 막.(참여자 4)

2) 일상에 대한 조절 능력을 잃어가며 고통스러움

초로기 치매로 인한 인지기능의 저하는 생활 전반에 영향을 

미치며 일상 수행능력에 제한을 발생시켰다. 참여자들은 기억

력 저하를 주로 경험하면서 식사, 투약, 약속 등을 잊었고, 쉬운 

것도 이해가 되질 않고, 적절한 판단이 힘들었다. 간단한 단어

가 떠오르지 않아 화에 어려움을 겪었고, 막연한 회상과 걱

Table 1. Characteristics of Participants

No
Age

(year)
Sex

Types of 
dementia

Disease period
(month)

MMSE score Family member living together

1 64 Female AD 18 18 One son

2 62 Female AD 13 22 Spouse

3 57 Male AD 24 18 Spouse and two daughters

4 65 Male AD 12 27 Spouse

5 56 Male AD 36 24 Spouse, two daughters and one son

6 64 Male AD 36 19 Spouse

(Mean 61.33) (Mean 23.17) (Mean 21.33)

AD=Alzheimer disease.
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정에 사로잡혀 생활에 집중할 수 없었다. 이처럼 증상으로 인

해 참여자들은 늘 해오던 살림이나 업무에 점차 혼란을 겪으며 

일상을 스스로 조절하지 못했고, 어떻게 수행해야 할 지 몰라 

막막하게 느꼈다.

손에 돈을 들고도 뭐를 사다 해 먹어야 되는데, 그걸 몰

라. 이건 도 체 해 먹을 수가 없으니까 그림을 그려가지

고 먹었음 좋겠어. 내가 할 수가 없으니까. 돈을 가지고도 

사다 해 먹을 줄을 모르니, 이건 도 체가 말이 아니었다

니까.(참여자 1)

치매로 인해 능숙했던 일상은 낯설어졌고, 참여자들은 이런 

변화가 의아하고, 매사에 덤벙 는 것 같았다. 일상 수행이 어

려워지면서 좌절하고 두렵기도 하면서, 기본적인 것도 못하는 

자신에게 화가 나기도 했다. 증상이 지속되자 참여자들은 점차 

우울했고, 한 참여자는 이러한 고통스러운 감정으로 인해 죽고 

싶다는 생각까지 하게 되었다. 

우울하죠. 기억력도 떨어지고... 우울하고 그러니까 죽

고 싶은 생각도 들고... 근데 죽으려고 번개탄을 사 놓고, 

돌아서서 까먹기도 해요.(참여자 4)

3) 평생에 걸쳐 이루어 온 삶의 자긍심을 잃고 위축됨

중년기인 참여자들은 발병 이전에 집과 직장에서 중추적인 

역할을 하고 있었다. 곁에 없던 남편의 몫까지 더하여 자식을 

잘 키운 자신이 자랑스러웠고, 사업체를 공들여 운영하면서 자

부심을 가졌고, 기업에서 승승장구하며 높은 자리까지 올라 

성공한 것 같았다. 삶의 전성기를 보내고 있다고 여기며 자신이 

평생에 걸쳐 이루어 온 것에 자긍심을 가지고 지내던 참여자들

은 초로기 치매 증상으로 인해 점차 살림을 맡아 할 능력, 일할 

능력을 잃게 되었다. 중년기 자긍심의 원천이었던 자신의 역

할, 사회적 지위, 직장 등을 잃으면서 참여자들은 자존심과 자

신감이 저하되고 위축되어 갔다.

스물 여섯부터 OO에 입사해서 열심히 일하고 돈 벌었

습니다. 경리업무하면서, 조직 통제하면서, 임원 달고, 상

무 달고... (중략) 사람을 관리하다 보니까 규칙에 위반되

는 사람들한테 맨날 잔소리하고, 주장하고 그랬기 때문

에, 내가 위반되는 행동을 하면 안되죠.(치매 증상 때문에) 

민폐를 끼치면 안되니까 그만뒀죠. 그래도 속상하고 자존

심이 상합니다. 겨우 시험 쳐서 들어간 회사인데, 이렇게 

그만 두게 됐으니까.(참여자 5)

주제 2. 중년기에서 노년기로 내던져짐

두 번째 주제는 초로기 치매를 앓게 되면서 참여자들이 변화

한 자신의 삶을 어떻게 인식하는지에 관한 것이다. 치매 증상으

로 인한 생활의 제한은 참여자들로 하여금 자연스러운 노화 과

정을 거치지 않고 삶이 중년기에서 노년기로 내던져지며 상노

인의 삶을 살고 있는 것처럼 느끼게 하였다. 

Table 2. Illness Experiences of People with Young-onset Dementia

Themes Sub-themes

Anguish enough to want to die from 
dementia symptoms that hit the 
prime of one's life

․ The feeling of hopelessness from being diagnosed with the disease that leads to 
'oblivion' earlier than others

․ Suffering from losing the ability to manage daily life
․ Losing the pride accomplished over a lifetime and withdrawal

Being thrown from middle age to 
old age

․ Skipping physical aging and experiencing old age
․ Avoiding active outside activities and becoming powerless

Becoming a burden due to changing 
roles within the family

․ Shifting from a provider to a dependent and becoming a burden
․ Losing the role of primary economic agents in the family and imposing a financial 
burden

Experiencing difficulties in the 
diagnosis and treatment process 
due to onset before old age

․ Wandering through the diagnosis journey
․ Feeling like it's a double-edged sword to participate in dementia programs

Living with young-onset dementia 
in one's own life 

․ Having a desire for a meaningful life even in an uncertain future
․ Trying to carry on with one's own life
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1) 신체적 노화를 건너뛴 채 상노인이 된 듯함

참여자들은 치매 증상으로 여태까지 해오던 역할이나 책임

이 줄고, 독립적으로 할 수 있는 일이 적어지면서 자신의 삶이 

갑작스럽게 노년기로 전환된 것 같았다. 노년기 변화를 예상하

고 준비할 틈도 없이 인지적, 사회적 기능이 떨어졌지만, 젊은 

나이로 인해 상 적으로 신체적 건강이 유지되던 이들은 신체

적 노화 과정 없이 상노인이 된 듯한 변화에 스스로에게 이질감

을 느끼기도 하였다.

칠, 팔십도 아니고 구십도 아닌데, 이렇게 젊은 나이에 

기억력이 없어진다고 생각하면 안 좋지. 실망스럽지. 육

십이어도 청춘인데. 너무 슬퍼, 제 역할을 못 하니까. 상늙

은이가 된 것 같아.(참여자 6)

노인네가 된 것 같으면서도 내가 아직까지는 건강해요. 

팔팔하지. 그래서 또 어떤 때는 내가 옛날처럼 뭘 막 할 수 

있을 것 같거든? 아, 근데 이게 뭘 하려고 하면, 안 돼. 할 

줄을 몰라. 그니까 이게, 하... 이상해. 내가 이상한 것 같

아. 몸 따로, 마음 따로가 되는거지.(참여자 3)

2) 활발했던 외부생활을 회피하며 무력해짐

치매 증상으로 인해 참여자들은 인관계나 사회생활에 자

신이 없어졌다. 이들은 타인에게 핀잔을 듣고 무시를 받는 등 

냉소적인 주변 사람들의 태도를 경험했다. 또한 쉬운 질문에 

답하지 못해 화를 이어 가기 어렵거나 실수를 할 것 같은 두

려움을 가졌고, 자신과 달리 건강한 동년배들을 보면서 약해진 

자신을 마주하고 싶지 않아 결국 외부생활을 회피하게 되었다. 

이로 인해 참여자들은 집에서만 주로 생활하였고, 활발했던 사

회적 활동을 신할 만한 다른 의미 있는 활동을 찾지 못해 

부분의 시간을 TV 시청으로 보냈다. 이러한 무력한 일상은 노

인이 된 것 같은 느낌을 가중시켰다. 

내가 무슨 실수를 하니까 사람들이 자기들끼리 수근거

리고, 나한테 손가락질을 하면서 밥을 먹더라고... (중략) 그

때 기분이 엄청 나빴어. 그래서 밖에 잘 안나가.(참여자 3)

이제는 내가 사람을 만나는 게 싫더라고. 내가 깜빡깜

빡하고 그런 게 있다보니까 자신이 없어... (중략) 그리고 

친구들을 만나도(돈이 없어서) 신세를 지게 되고, 자존심

이 상하잖아. 그래서 안 만나요.(참여자 6)

주제 3. 가족 내 역할이 변화하며 짐이 됨

세 번째 주제는 초로기 치매 발병이 가족 관계에 미친 영향

에 관한 것이다. 가족을 돌보던 참여자들은 치매로 인해 돌봄을 

필요로 하는 사람이 되었고, 더 이상 가정의 경제주체가 아니게 

되면서 경제적 어려움까지 안기며 가족에게 짐이 된 것 같았다. 

1) 주부양자에서 피부양자가 되며 돌봄 부담을 지움

참여자들은 발병 전 부모, 배우자, 자식으로서 가정의 중심

축 역할을 하고 있었다. 그러나 초로기 치매는 자녀 양육에 제

한을 발생시켰고, 배우자가 자신의 몫까지 감당하도록 했으며, 

부모부양을 더 이상 못하게 만들면서 가족을 돌보던 위치에 있

던 참여자가 오히려 돌봄을 받아야 할 상이 되었다. 이들은 

이른 나이에 치매를 진단받은 것만으로도 가족에게 상처를 주

어 죄를 진 것 같았고, 일상에서 보호자의 돌봄이 필요해지면서 

가족들의 걱정을 사고 고생을 시키게 되어 미안했다. 어린 손주

를 키우는 딸의 보살핌을 받고 있던 한 참여자는 자신이 자녀의 

자녀가 되어 가는 것 같았고, 한창 바쁠 나이인 딸이 자신까지 

돌봐야 하는 것에 안타까워했다. 

내가 지금 이게(치매) 오니까, 돌봐야 할 지경이잖아요. 

어디를 간들 마음이 놓이겠어요... (중략) (딸이) 지금 어린 

애가 있으니까 이 놈(손주)도 봐야지, 이 놈(참여자)도 봐

야지, 애기도 아닌 게(참여자) 애기 노릇을 해버리려고 하

니까, 이게 문제잖아요. 뭐라하면은 얘(참여자)는 깜빡깜

빡 하니까.(참여자 2)

2) 가정의 경제주체 역할을 잃고 재정적 부담을 안김 

일부 참여자들은 발병 당시 경제활동을 하며 가족의 생계를 

책임지고 있었다. 이들에게는 아직 학비를 줘야 하는 어린 자

녀가 있었고, 부양해야 할 노부모가 있었다. 그러나 치매 증상

으로 인해 일할 능력을 잃고 경제 활동이 중단되며 참여자들은 

더 이상 가정의 경제주체가 아니게 되었다. 아직 은퇴할 나이가 

아니었기에 노후를 위한 자금을 마련해두지 못한 참여자들은 

긴 노후를 살아야 할 걱정과 가족의 생계에 관한 걱정을 가족에

게 떠넘긴 것 같아 미안했고, 자신이 짐이 된 것 같았다. 

(치매 때문에) 운전이 힘들지. 집에서 어머니가 일을 이

제 참고, 그만 두라고 그러시 . 그래서 예, 그렇게 한다고 

그러고 그만뒀지. 병 때문에 그만뒀지... (중략) (일을 그만

뒀으니) 이제 돈이 없잖아. 그 돈으로 애들 키우고, 벌어먹

고 살았는데... 앞으로 살 길이 막막하지. 나도 집사람도 

돈 버는 사람이 없으니까.(참여자 3)
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주제 4. 노년기 이전 발병으로 진단 및 치료 과정에서 

난항을 겪음

네 번째 주제는 참여자들이 진단 과정 및 치매 서비스 이용 

시 경험한 것에 관한 내용이다. 노년기가 아닌 젊은 나이로 인

해 치매로 진단받기까지 평탄치 않았고, 동년배가 아닌 노인과 

함께 해야 하는 지역사회 치매 프로그램에서 참여자들은 적절

한 도움을 받기 어려웠다.

1) 진단 여정 속을 헤맴 

참여자들은 치매는 더 나이든 노인이 걸리는 병이라고 생각

했기에 기억력에 문제를 느끼기는 했어도 치매를 의심하지는 

않았다. 이 때문에 병원을 방문하게 된 시기가 늦어지거나 진료

를 권유하는 가족들과 갈등을 빚으며 다투기도 했고, 치매 진

단을 의료진의 오판으로 여기며 다른 병원을 찾기도 했다. 한 

참여자는 치매 증상으로 병원을 방문하였음에도 초로기 치매

라고 진단을 받기까지 여러군데의 병원을 거쳐야했다. 

아들이 나한테 병원에 가야 된다고 그랬는데, 내가 안

간다고 소리치고 그랬어요. 내가 병원에 왜 가느냐고... 내

가 치매라고는 생각하지 않았으니까 화를 내고 안갔지.

(참여자 1) 

내가 자꾸 깜빡깜빡하니까 딸이 병원에 가자고 하더라

구요. 그래서 OO병원 신경과를 갔다가, 병원을 또 바꾸

고, 나중에는 정신과를 갔지... (중략) 첨에 신경과를 갔는

데, 별 저기가 없었어요. 그니까 내 병을 못 찾은거지.(참

여자 2)

2) 치매 프로그램 참여가 양날의 검처럼 느껴짐 

일부 참여자들은 국가의 치매조기검진 서비스 이용을 계기

로 지역사회에서 운영되는 치매 프로그램에 참여할 수 있었다. 

치매 증상으로 주로 집에서만 생활해오던 참여자들은 프로그

램 참여로 다시금 외부활동과 사회생활을 하게 되면서 활기를 

되찾은 듯 느꼈다. 프로그램 참여가 외부생활을 지속하는 기회

가 되어주기는 했으나, 자신보다 나이가 많은 치매 어르신들과 

함께 해야 하는 것은 노인이 된 듯한 위축감을 심화시키며 거부

감을 들게 하였고, 노인 위주로 구성된 프로그램이 자신과 잘 

맞지 않는다고 여겨지기도 했다. 

거기(치매 프로그램) 가면은 노인네들만 있어서 기분

이 더 안 좋아. 내가 아직 노인네들이랑 어울려서 뭐 하고 

싶지는 않고... 어떤 심한 노인네들을 보면 내가 저렇게 되

나 싶은 생각도 들고... (중략) 거기 가면 꼭 무슨 국민학교 

운동회하는 것 같애.(참여자 6)

주제 5. 초로기 치매와 동행하며 자신의 삶을 살아감

다섯 번째 주제는 초로기 치매 환자로 살아가는 참여자의 질

병에 관한 태도와 관련된 것이다. 참여자들은 의미 있는 삶을 

지속하고 싶다는 간절한 소망으로 자신다운 삶을 위해 노력하

였고, 초로기 치매와 동행하며 살아가고자 하였다.

1) 불투명한 미래 속에서도 의미 있는 삶이라는 바람을 가짐

치매를 진단받으면서 참여자들은 앞날을 그려 보았는데, 치

매 예후에 한 부정적인 인식과 치매로 돌아가신 부모에 한 

아픈 기억은 미래에 한 불안감을 갖게 하였다. 이는 일부 참

여자로 하여금 앞날을 절망적으로 느끼게 만들기도 했지만, 그

럼에도 불구하고 남은 생을 어떻게 살고 싶은지, 간직하고 싶은 

자신의 모습은 무엇인지에 관해 생각하는 계기가 되었다. 이들

은 치매가 악화되어 정체성을 잃고 살아가게 될 것을 가장 두려

워했으며, 가족에게 자랑스럽게 기억되기를 원했고, 자신에게 

의미 있고 좋아하는 활동들을 지속하면서 살 수 있기를 소망하

며 삶의 바람을 가졌다. 

(치매가 심해지면) 사람도 몰라볼 수가 있고... 그럼 나

도 그렇게 될까 싶은 생각이 들어서 힘들어질 때가 있어

요. 그런 상황에서 나는 안 살고 싶어요... (중략) 그렇게 살

면, 하루 사는 거나, 열흘 사는 거나 다름이 없는 거지. 살

아서 뭐하겠어요. 건강한 모습으로 살아야지... 앞으로는 

건강한 모습으로 내가 할 수 있는 믿음생활을 열심히 했으

면 좋겠어요. 아파서 믿음생활도 못하고 그렇게 살았는

데... (중략) 그때는 너무 힘들지. 교회를 가서 내가 하나님

한테 기도를 해야 하는데 못하니까. 주어진 일을 내가 감

당을 해야 하는데, 그러지를 못하니까.(참여자 1)

2) 자신다운 삶을 지속하고자 노력함

참여자들에게 초로기 치매 진단은 비통한 일이었지만 발병

과 진행을 막을 수는 없었다. 처음 치매라는 이야기를 들었을 

때 혼란스럽기도 했지만, 시간이 지나면서 치매를 자연스럽게 

받아들이고, ‘친구처럼’ 동행해야 하는 것으로 여겼다. 치매 발

병에 큰 의미를 두기보다는 오히려 쉴 수 있는 기회로 여기며 

긍정적인 태도를 갖고자 하였고, 초로기 치매와 함께 살아가는 
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‘있는 그 로’의 자신의 삶을 살고자 하였다. 

이왕에 왔는데, 내가 그걸(치매) 마다한다고 안 오는 건 

아니잖아요. 이왕에 왔으니까 같이 가는 거죠. (치매가) 오

지 말란다고 안 오는 것도 아니고, 오란다고 오는 것도 아

니고. 태초에 이걸(치매) 안고 온 게 아니니까, 친구처럼 

가야지. 이왕에 왔으니까 어떻게 해요. 그냥 받아들이고, 

이제 친구처럼... 더 빨리, 빨리, 아프면 안 되게... (중략) 제

가 아프고 싶어서 (치매가) 온 것도 아니고, 지금 저도 제 

앞날을 모르잖아요. 그저 있는 그 로 살아야죠, 있는 그

로.(참여자 2)

치매 증상을 수롭게 여기지 않는 참여자는 아직 지낼 만하

다면서 별다른 노력을 하지 않았지만, 부분의 참여자들은 자

신다운 삶을 지속하고 증상이 악화되지 않도록 하기 위해 투

약을 성실히 챙기면서 운동, 금주, 산책, 독서 등의 노력을 기

울였다. 

논 의

본 연구는 초로기 치매 환자가 질병과 관련하여 어떠한 경험

을 했는지 깊이 있게 이해하고 서술하고자 시행되었으며, 연구

결과 이들의 경험은 ‘삶의 전성기를 덮친 치매 증상으로 죽고 

싶을 만큼 비통함’, ‘중년기에서 노년기로 내던져짐’, ‘가족 내 

역할이 변화하며 짐이 됨’, ‘노년기 이전 발 발병으로 진단 및 치

료 과정에서 난항을 겪음’, ‘초로기 치매와 동행하며 자신의 삶

을 살아감’으로 확인되었다. 본 연구결과를 토 로 초로기 치

매 환자의 간호중재 방안에 해 논의하고자 한다.

첫째, 중년의 나이로 삶의 전성기를 누리고 있었던 참여자들

은 치매 증상을 경험하며 고통스러운 감정을 느꼈다. 이는 자신

이 누구인지에 관한 정체성, 삶을 살아가기 위한 능력이나 기

능, 자신에 한 가치감 등 자아의 전반적인 부분에서의 상실감

과 관련되었다. 선행연구에서도 초로기 치매 환자들은 증상으

로 인해 자신에 한 감각과 통제력을 상실하며 당황스럽고 수

치심을 느끼는 등 고통스러운 감정을 경험했다[15]. 본 연구의 

참여자들은 이른 나이에 치매를 앓게 된 것에 특히 충격을 받고 

슬퍼하였다. 자아및 정체성의 위협은 노인 치매 환자들 또한 경

험하는 문제이지만[23], 치매는 노인성 질환이라는 인식과 치

매 걸린 사람에 한 동정과 연민을 갖는 우리나라의 정서[24]

와 더불어 이들이 중년기라는 인생의 절정기에 놓여 있음으로 

인해 초로기 치매 환자가 경험하는 자아상실에 따른 고통은 노

인에 비해 더욱 클 수 있다[14]. 평생에 걸쳐 이룬 가정, 직업 등 

삶의 원천을 통해 자신의 역할과 사회적 위치에 자긍심을 가졌

던 이들은 치매로 인해 사회적 영향력이 감소되면서 자존감 또

한 저하되었다. 이처럼 초로기 치매 환자들은 이른 나이 발병으

로 인해 다양한 측면에서의 상실을 경험하므로 상실감에 한 

정서적 지지를 제공하고, 그들이 자신의 삶에 영향력을 유지할 

수 있도록 돕는 것이 필요하다. 또한 발병한 지 일 년 정도 경과

한 한 참여자는 인지기능 손상이 심하지 않았음에도 이른 나이

에 중병을 앓는다는 생각에 비통했고 죽고 싶다는 생각을 했다. 

이는 치매 환자의 자살에 관한 선행연구에서 환자의 약 28%가 

자살 문제를 보이며, 치매 초기일수록, MMSE 점수가 높을수

록, 언어 능력이 덜 손상된 환자일수록 자살 사고 및 행동이 더

욱 빈번했다는 결과와 일치하는 것이다[25]. 이에 더하여 본 연

구결과 젊은 발병 연령은 이들의 정서적 고통에 영향을 주는 것

으로 확인되었으므로 초로기 치매로 진단받은 환자들의 자살 

위험성에 한 주의 깊은 사정이 요구된다. 

둘째, 참여자들은 치매 증상으로 인해 삶이 중년기에서 노년

기로 갑자기 전환된 것 같았다. 사회생활 및 역할의 감소, 독립

적 활동의 제한 등은 일상을 무력하게 만들며 심리적으로 늙은 

것처럼 느끼게 하였다. 반면 젊은 나이로 인해 체력이 유지되면

서 참여자들이 주관적으로 경험하는 심리적 나이와 신체적 나

이의 차이는 혼란감을 야기하기도 하였다. 그러므로 초로기 치

매 환자의 신체적 기능 수준에 적절한 활동을 계획하고 수행을 

지지하여 혼란감을 줄이고 신체적 건강을 유지할 수 있도록 도

와야 할 것이다. 또한 치매 증상은 참여자들로 하여금 타인과의 

관계 및 외부생활에 있어 자신감을 저하시켰는데, 선행연구에

서도 초로기 치매 환자들은 인관계 및 사회적 활동에서 고통

과 수치심을 느끼고 타인에게 이해 받지 못하면서 활동이 제한

됨을 경험했다[15, 26]. 결국 본 연구의 참여자들은 외부생활을 

회피하고 집에서 무력하게 지냄으로써 심리적 위축감이 증가

되었는데, 이는 선행연구에서 초로기 치매로 인한 능력과 의미 

있는 활동의 감소가 무력감과 관련되어 개인의 주체성, 자존감

에 영향을 미쳤다는 결과[12]와 비슷한 맥락으로 볼 수 있다. 중

년에 이르면 인생의 한계를 깨닫고 자신이 늙어가고 있다는 것

을 인식하면서 위축감을 경험할 수 있지만[27], 본 연구결과를 

토 로 알 수 있듯이 초로기 치매 환자들은 준비도 없이 갑작스

럽게 삶의 국면이 전환됨으로 인해 중년기의 과도기적 혼란이

나 위축감이 더욱 심할 수 있다. 이들에게 삶의 여정을 되돌아

보는 자기탐색[5]의 기회를 제공하는 것은 초로기 치매 환자들

이 지난 삶을 의미 있게 회고하고 중년기 삶을 잘 마무리하는 

데에 도움을 줄 수 있을 것이다. 
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셋째, 참여자들은 가족을 돌보고 가정 경제의 주체이던 자신

이 돌봄을 받는 위치로 변화하면서 가족에게 짐이 된 것 같았

다. 선행연구에서도 초로기 치매 환자들은 가족에게 도움을 주

지 못하고 친 한 관계 유지에 어려움을 경험하면서 가족에게 

짐이 되는 것처럼 느꼈다[15]. 우리나라 중년은 부모 부양 및 자

녀 양육의 역할과 책임을 갖는 중간세 로[28] 이를 제 로 수

행하지 못한다는 것은 초로기 치매 환자들의 부담을 더욱 가중

시킬 수 있다. 따라서 이러한 부담을 감소시키기 위해 초로기 

치매 환자 및 가족이 적절한 돌봄 서비스와 연계될 수 있도록 

적극적인 관심이 필요하며, 특히 미성년 자녀가 있는 경우 자녀

의 학업, 양육 및 부모의 치매가 자녀에게 미치는 영향으로 인

한 부가적인 어려움이 발생할 수 있으므로 이에 한 지원이 모

색되어야 할 것이다. 참여자들은 또한 가족에게 재정적 부담을 

안겨 미안한 마음을 가졌는데, Mayrhofer 등[16]은 조기 소득 

상실, 저축액 고갈, 돌봄 비용의 삼중고가 초로기 치매 환자 및 

가족에게 재정적 불안을 야기한다고 하였다. 더욱이 본 연구의 

참여자들은 한국의 베이비부머 세 로 이들은 다른 나라의 베

이비부머보다 은퇴 이후의 재정적 불안이 높으므로[29], 예상

치 못한 소득 상실로 인한 파급효과가 클 수 있어 전문가 상담, 

경제적 지원 등 재정적 어려움에 관한 국가적 차원의 서비스 개

발이 필요하다. 치매로 직장을 잃은 남성 참여자들의 경우 소득 

상실을 가족원으로서 자신의 역할을 못하는 것으로 여기며 더

욱 무거운 마음을 가졌는데, 중년남성들은 가족구성원으로서 

도리와 책무를 이행하고자 하는 요구가 높아[27] 직장 및 역할 

상실로 인해 더욱 복잡한 어려움을 가질 수 있으므로 이와 관련

한 관심과 지지가 필요하다. 

넷째, 참여자들은 발병 연령으로 인해 초로기 치매로 진단받

는 과정과 치매 프로그램 참여 시 어려움을 겪었다. 진단 과정

의 어려움은 젊은 나이로 인해 참여자가 치매를 의심하지 않으

면서 가족들의 권유에도 불구하고 병원 방문이 늦어지거나, 병

원에서 치매 진단을 고려하지 않은 것과 관련되었다. 선행연구

에서도 초로기 치매 환자들은 자신의 변화가 치매로 인한 것임

을 믿을 수 없었고, 병원 방문 시 ‘소진(burnt out)’ 혹은 ‘우울’ 

같은 다른 소견을 들었다[1]. 이러한 문제로 초로기 치매 환자

는 증상 발생 시점부터 진단에 이르기까지 노인 치매 환자에 비

해 1.6년이 더 걸리며[3], 이는 적절한 치료시기를 늦추는 요인

이 될 수 있다. 그러므로 후속 연구를 통해 시기적절한 진단이 

이루어질 수 있는 방안이 모색되어야 할 것이다. 또한 일부 참

여자들은 치매 프로그램을 이용하면서 노인 치매 환자 위주로 

운영되는 프로그램에 거부감을 느꼈다. 프로그램 참여를 통해 

단절되었던 외부활동을 이어갈 수 있다는 긍정적인 측면도 있

었으나, 치매 증상으로 제 나이보다 늙은 것 같은 느낌에 위축

되었던 참여자들은 동년배가 아닌 어르신과 함께 어울려야 하

는 프로그램에서 심리적 불편감이 가중되었고, 프로그램 내용 

또한 노인에게 맞추어져 있어 큰 도움이 되지 않는다고 느꼈다. 

초로기 치매 환자가 노인보다 더 길게 지역사회에서 보살핌을 

받는다는 것을 감안할 때[11] 초로기 치매 환자에게 초점이 맞

추어진 지역사회 기반 프로그램을 개발하는 것은 중요하다고 

할 수 있다. Mayrhofer 등[7]은 초로기 치매 환자 및 보호자를 

위한 지역사회 프로그램이 사회적 상호작용을 촉진하고, 환자 

자신이 정상이라고 느끼게 하며, 소속감과 목적의식을 주고, 

질병 경과에 따라 변화하는 치료적 요구를 수용하며, 장기간

에 걸쳐 연속성을 제공하여야 효과적이라고 하였다. 따라서 

이러한 점들을 반영한 유용한 프로그램을 개발하는 것이 필요

하며, 이는 프로그램 참가자들이 중년기라는 공통점을 토 로 

경험을 공유하면서 서로 공감하고 지지하는 데에도 도움이 될 

것이다. 

다섯째, 참여자들은 초로기 치매와 동행하면서 있는 그 로

의 자신으로 살아가려는 삶의 태도를 보였다. 본 연구의 참여자

들은 치매 발병 1~3년 정도의 초기 단계였지만 진단받을 당시

의 부정적 인식과 감정이 점차 변화하면서 질병을 받아들이게 

되었다. 의미 있는 삶을 향한 참여자들의 간절한 바람은 진단을 

인정하고 증상 완화를 위한 노력을 하도록 하였고, 이는 질병과

정에서 긍정적인 태도를 형성하는 데에 영향을 준 것으로 보인

다. 초로기 치매 환자들은 의미 있는 활동을 통해 안녕감을 유

지하고자 하는 강한 욕구를 가지므로[13], 이들이 자신의 변화

된 기능과 능력에 적응하되 현재의 기능을 최 한 유지하고 발

휘할 수 있도록 개별화된 접근을 토 로 각 개인에게 적합한 활

동을 수립하여 의미 있는 삶이 지속될 수 있도록 도와야 할 것

이다. 또한 참여자들은 초로기 치매를 ‘친구처럼’ 동행해야 하

는 것으로 여기며, 자신다운 삶을 지속할 수 있도록 악화되지 

않기 위한 노력을 기울였다. 그러나 질병을 받아들이는 긍정적

인 태도를 갖는다 하더라도 현 상태보다 나아지려는 동기가 부

족한 참여자는 증상 완화를 위한 노력을 기울이지 않았다. 동기

는 건강행위의 성패와 관련된 중요 요인이므로[30] 동기부여

를 통해 이들이 증상 관리에 적극적이 되도록 하는 것 역시 이

들을 간호하는 데에 있어 중요한 측면이라고 할 수 있다. 

본 연구는 참여자 모집이 서울 및 수도권 거주자를 중심으로 

이루어졌고, 진단이 알츠하이머형 치매에 국한되었으며, 질병 

경과 상 치매 초기라고 여겨지는 참여자들을 상으로 연구가 

이루어져 본 연구결과를 국내 초로기 치매 환자의 경험으로 일

반화하기에 제한이 있을 수 있다. 또한 면담 시간이 40분 정도
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로 짧은 경우가 있었는데, 이 경우 참여자의 인지기능저하가 면

담에 영향을 주어 참여자가 자신의 경험을 풍부하게 표현하지 

못했을 수 있고, 60대 중반에 치매로 진단 받은 참여자가 포함

되어 참여자의 연령 상 중년기에 경험하는 치매 질병 경험이 충

분히 드러나지 않았을 수 있다. 그리고 일부 참여자의 MMSE 

점수가 높아 이로 인해 치매 환자의 특성이라고 볼 수 있는 인

지기능의 손상과 관련된 경험이 제한적일 수 있다.

결 론

본 연구는 국내의 초로기 치매 환자의 경험을 심층적으로 파

악한 연구가 부족한 상황에서 이들의 질병 경험에 관한 이해를 

제공함으로써 추후 초로기 치매 환자를 위한 프로그램 개발에 

기초자료를 마련했다는 데에 의의가 있다. 

본 연구결과를 토대로 보았을 때 국내 초로기 치매 환자의 질

병 경험은 우리나라의 중년세대가 갖는 가족 부양 책임 및 사회

적, 경제적 영향력이 치매로 인해 감소되는 것과 깊게 관련된다

고 할 수 있다. 또한 이들은 사회인으로 기능할 수 있는 젊은 나

이에 받은 치매 진단으로 인한 충격, 노년기로의 갑작스러운 삶

의 전환 등 발병 연령에서 기인한 특별한 경험을 하므로 이러한 

특성들을 고려한 간호가 필요하며, 이른 나이에 발병함으로 인

해 환자의 여생 및 가족 돌봄의 기간이 길다는 점에서 의미 있는 

삶을 유지하는 것은 매우 중요하다. 그러므로 초로기 치매 환자

들의 질병 경험을 바탕으로 각 개인의 신체적, 정서적, 심리적, 

경제적, 사회적 요구를 반영한 다양한 프로그램이 개발되어 이

들이 변화된 삶에 적응하고 심리적 안녕을 유지할 수 있도록 도

움을 주어야 한다. 

초로기 치매 환자는 치매 진단의 유형 및 질병 진행 정도에 따

라 개인의 경험이 다를 수 있으므로 이를 확인하는 후속 연구를 

제언한다. 또한 중년기에 치매 환자로 살아가는 경험을 더욱 깊

이 있게 이해하기 위해 보다 젊은 발병 연령대의 참여자를 중심

으로 하는 반복 연구를 시행할 필요가 있고, 치매 환자의 특성 상 

언어적 표현에 제한이 따를 수 있어 심층면담 이외에도 다양한 

자료수집방법을 포함하는 연구를 시행할 것을 제언한다. 더불

어 초로기 치매 환자 가족은 노인 치매 환자 가족과는 다른 경험

을 할 수 있으므로 초로기 치매 환자 가족의 돌봄 경험을 파악하

는 후속 연구가 필요하다. 이를 통해 초로기 치매 환자 및 가족에

게 보다 적절한 정책과 서비스가 개발될 수 있을 것이다. 
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