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Abstract
Purpose: This study aimed to explore the experiences of Dementia Relief Center staff in counseling families of individuals with 
early-onset dementia and to identify key components necessary for developing a practical family counseling manual. Methods: 
Focus group interviews were conducted with 11 female staff members, and the transcripts were analyzed using thematic 
analysis to derive conceptual categories and themes. Results: The analysis produced 43 concepts, which were grouped into 12 
subcategories and three overarching themes. The three themes identified were the burden of patient and disease management, 
the need for resources and support, and limitations in the provision of counseling and services. Conclusion: A specialized 
counseling protocol for early-onset dementia should be developed to address patients’ complex needs, such as economic and 
legal issues, child-rearing, and illness acceptance. In addition, a multidisciplinary collaboration system should be established by 
partnering with vocational, legal, and social welfare professionals so staff can better support these needs.
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Ⅰ. 서론

1. 연구의 필요성
우리 사회는 고령화가 빠르게 진행되면서 치매 유병률이 지속적으로 증가하고 있으며, 그중 65세 미만에서 발병하는 조기발병 치매(early-

onset dementia)는 전체 치매 환자의 약 10%를 차지하는 중요한 보건 문제로 대두되고 있다[1]. 조기발병 치매는 상대적으로 젊은 연령층에
서 발병하기 때문에, 직업 유지, 자녀 양육, 경제적 책임 등 가족과 사회에서의 활발한 역할 수행 시기에 인지기능 저하가 나타난다는 점에서 노
년기 치매와는 다른 특수성과 심각성을 가진다[2].
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이러한 특성은 환자 개인뿐 아니라 배우자, 부모, 자녀 등 가족 전체의 삶에 중대한 영향을 미치며, 가족의 심리·사회적 부담을 증폭시키는 요
인이 된다[3]. 특히 조기발병 치매환자의 자녀들은 부모의 급격한 기능 저하로 혼란, 불안, 부정적 정서 경험을 겪기 쉽고, 배우자 역시 돌봄 부
담과 경제적 어려움, 사회적 고립을 동시에 경험하는 등 복합적인 위기 상황에 놓이게 된다[4, 5]. 이러한 문제들은 단순한 정보 제공이나 일회
성 상담으로 해결되기 어려우며, 조기발병 치매가족의 특성을 이해하는 전문적 상담과 지속적인 지원이 필요하다[3].

그러나 현재 치매안심센터에서 제공되는 상담 프로그램과 관리 지침은 대부분 65세 이상 노년기 치매 환자를 중심으로 개발되어 있어, 조기
발병 치매환자와 그 가족의 특수한 요구를 충분히 반영하지 못하고 있다. 실제로 치매안심센터 종사자들은 조기발병 치매 상담 과정에서 직업 
상실 문제, 사회적 낙인, 배우자와 자녀의 정서적 부담, 경제적 지원 한계 등과 관련해 실무적 어려움을 호소하고 있으며, 젊은 환자들이 진단을 
거부하거나 질병을 수용하지 못하는 상황에서 적절한 상담 전략을 적용하기 어렵다는 점을 지적하고 있다[6, 7]. 또한, 자녀 양육 문제를 다루는 
상담 기법이나 중재 지침이 부족해 종사자들은 상담의 방향 설정 자체에 어려움을 겪고 있다. 따라서 조기발병 치매가족의 요구를 반영할 수 있
는 실질적이고 표준화된 상담 매뉴얼 및 간호중재 가이드라인이 시급히 마련되어야 한다. 이를 위해서는 현장에서 직접 상담을 수행하는 간호
사의 경험을 심층적으로 탐색하고, 상담 시 직면하는 어려움과 요구되는 역량, 효과적인 상담 요소를 규명하는 연구가 필수적이다. 특히 포커
스 그룹 인터뷰(FGI)는 간호사들이 공유하는 실제 사례와 어려움을 생생하게 드러내고, 현장에서 필요한 지원 체계를 여러 방면으로 파악할 수 
있다.

본 연구는 치매안심센터에서 조기발병 치매환자와 가족을 상담한 경험이 있는 간호사를 대상으로 포커스 그룹 인터뷰를 실시하여, 상담 과
정에서 나타나는 핵심 문제와 지원 요구를 체계적으로 분석하고자 한다. 이를 통해 도출된 결과는 향후 조기발병 치매가족을 위한 맞춤형 상담 
매뉴얼 개발의 근거 자료로 활용될 수 있을 뿐만 아니라, 간호사의 전문 역량 강화와 치매안심센터 상담 서비스의 질 향상에도 기여할 것으로 
기대된다.

2. 연구목적
본 연구의 목적은 치매안심센터 종사자의 조기발병 치매환자와 가족 상담 경험을 심층적으로 탐색하고, 이를 기반으로 실질적인 가족 상담 

매뉴얼을 개발하는 데 필요한 핵심 정보를 도출하는 것을 목적으로 한다.

Ⅱ. 연구방법

1. 연구설계
본 연구는 치매안심센터 종사자들의 조기발병 치매환자와 가족 상담 경험을 탐색하기 위해 포커스 그룹 인터뷰를 시도하여 주제분석방법으

로 분석한 서술적 질적연구이다.

2. 연구대상
본 연구는 대상자는 경기도에 위치한 치매안심센터에 근무하는 종사자를 대상으로 하였다. 구체적인 연구참여자 선정기준은 근무 경력 1년 

이상으로 조기발병 치매환자 및 가족 상담의 경험이 있는 자로 인터뷰 녹음과 녹화에 동의한 자이다.
참여자 11명 모두 여성이었고, 나이는 32~55세이었으며, 평균 연령은 35세이었다. 근무 직군은 간호사 6명, 작업치료사 5명이었으며, 근무 기

간은 2년~14년 사이로 평균 근무 기간은 8.3개월이었다.

3. 자료수집 및 윤리적 고려
본 연구의 참여자는 경기도 내 47개 치매안심센터에서 근무하는 실무자를 대상으로 목적적 표본추출법에 따라 선정하였다. 연구 참여자 그룹

은 총 2그룹으로 구성하였다. 치매안심센터에는 간호사, 사회복지사, 임상심리사, 작업치료사 등 다양한 전문직군이 근무하고 있어 참여 직군에 
별도의 제한은 두지 않았으나, 조기발병 치매환자와 가족 상담 서비스 제공 경험이 있고, 인터뷰 녹음·녹화에 동의한 자를 대상으로 하였다.

자료수집은 2023년 6월 5일부터 8월 31일까지 진행되었으며, 참여자의 일반적 특성과 업무·경력 특성을 고려해 두 개의 그룹으로 나누어 총 
11명을 대상으로 면담을 실시하였다. 인터뷰는 기관의 협조 아래 참여자들의 주요 업무가 끝난 이후 Zoom 화상회의 시스템을 활용한 비대면 
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방식으로 진행하였다.
연구자는 인터뷰에 앞서 면담 목적, 절차, 녹음 여부 등이 포함된 연구 설명서와 동의서를 사전에 배부해 충분히 설명하고 동의를 얻었다. 면

담 전, 참여자에게 간단한 자기기입식 설문지를 작성하도록 하여 기본 정보를 파악하였다. 면담 시작 시에는 다시 한 번 연구 목적과 진행 과정, 
녹음에 대한 안내를 상세히 설명한 뒤 그룹 면담을 진행하였다.

면담은 그룹당 1시간 30분에서 2시간 정도 소요되었으며, 각 그룹은 1회씩 진행되었다. 또한, 새로운 내용이 더 이상 나오지 않는 포화 상태
가 확인되면 면담을 종료하였다. 인터뷰 마지막에는 분석 과정에서 추가 확인이 필요할 경우 연락할 수 있음을 설명하였다.

면담 질문지는 조기발병 치매환자와 가족을 상담한 치매안심센터 종사자들의 경험을 탐색하기 위해 초안을 구성한 뒤, 질적 연구 경험이 있
는 간호학과 교수 2인의 자문을 받아 가독성과 연구 목적의 적합성을 검토하고 보완하였다. 자료수집은 연구자 전원이 함께 참여하였으며, 공
동연구자는 참여자의 표정, 몸짓, 목소리 등 비언어적 반응을 현장 노트에 추가 기록하였다.

인터뷰 진행은 Krueger와 Casey(2015)의 가이드라인을 따랐다[8]. 시작 질문에서는 자기소개와 가벼운 대화를 통해 분위기를 형성하였고, 
도입 질문에서는 연구 주제와 관련된 전반적 인식과 태도를 탐색하였다. 이후 전환 질문과 주요 질문으로 “조기발병 치매환자를 상담한 경험은 
어떠했는가?”, “환자와 가족이 원하는 상담 내용은 무엇이었는가?”, “상담 과정에서 어려웠던 점은 무엇인가?”, “노인 치매와 비교했을 때 상담 
과정에서 어떤 차이가 있다고 생각하는가?”, “조기발병 치매환자·가족 상담에서 추가적으로 필요한 사항은 무엇인가?” 등을 제시하였다. 마무
리 질문으로는 “조기발병 치매환자와 가족을 위한 상담 매뉴얼에 반드시 포함되어야 할 내용은 무엇이라고 생각하는가?”를 제시하였다. 모든 
인터뷰는 새로운 개념이 더이상 도출되지 않을 때까지 진행되었으며, 종료 후 연구자들은 현장 노트를 확인하고 면담 내용을 디브리핑하여 분
석 자료로 활용하였다.

윤리적 측면에서, 본 연구는 자료수집에 앞서 공용기관 생명윤리위원회(IRB)의 승인을 받았다(P01-202307-01-021). 연구목적·방법·녹음·녹
화의 필요성 등을 충분히 설명한 뒤, 자발적으로 참여를 희망하는 대상자에게 서면 동의를 받은 후 연구를 진행하였다. 자료수집 전 전화와 SNS
를 통해 연구 안내 및 사전 정보를 제공하였으며, 인터뷰 내용의 익명성과 비밀보장, 연구 도중 언제든지 중단할 수 있고 어떠한 불이익도 없다
는 점을 설명하였다. 연구참여자는 연구 중이나 연구종료 후 언제든지 참여를 철회할 수 있으며, 이에 따른 불이익은 전혀 없음을 다시 안내하
였다. 녹음·녹화된 자료는 연구목적 외에는 사용하지 않으며, 연구종료 후 3년이 지나면 영구 삭제·파기할 예정임을 사전에 고지하였다.

4. 자료 분석
본 연구에서는 내용분석의 신뢰도와 타당도를 확보하기 위해 체계적이고 엄격한 분석 절차를 적용하였다. 치매안심센터 종사자들의 조기발

병 치매환자 및 가족 상담 서비스 제공 경험을 분석하기 위해 Hsieh와 내용분석 방법을 적용하였다. 먼저 연구목적과 연구문제를 명확히 설정
한 후, 분석 대상 자료의 성격을 고려하여 분석 단위를 의미 단위로 정의하였다. 이를 통해 단순한 단어 빈도 분석을 지양하고, 맥락을 반영한 해
석이 가능하도록 하였다. 연구자는 선입견을 최소화한 상태에서 자료에 충분히 몰입하기 위해 면담 녹음과 전사본을 여러 차례 반복해 읽으며 
자료의 흐름과 의미를 정확히 파악하고자 하였다.

면담 자료는 현장에서 녹음된 내용을 전사한 후, 연구자가 의미 있는 문장과 구를 중심으로 패턴과 주제를 탐색하여 1차 코딩을 수행하였다. 
이후 코딩한 내용을 다시 읽으며 유사한 개념끼리 분류하고, 이를 의미 단위로 재구성하였다. 각 의미 단위의 공통점과 연관성을 검토한 뒤 이
를 주제별로 추상화하여 핵심 주제를 도출하였다. 이 과정에서 추출된 주제와 범주가 실제 참여자의 진술과 일치하는지 지속적으로 확인하며 
분석의 정확성을 높였다. 마지막 단계에서는 도출된 핵심 주제와 하위영역별로 참여자의 경험을 정리하고 기술하였다. 내용분석은 질적 연구
와 포커스 그룹 인터뷰를 다수 수행한 경험이 있는 박사급 연구자 2인과 본 연구자가 함께 진행하였다. 연구자들은 독립적으로 전사본을 읽고 
전체적인 내용을 파악한 뒤, 주요 개념을 나타내는 단어나 구를 표시하여 추출하였다. 이후 반복적인 비교·분석 과정을 통해 유사한 단어와 구
를 묶어 범주화하고, 이들 간의 관계를 검토하여 주제를 도출하고 명명하였다.

자료 분석의 신뢰도와 타당도를 확보하기 위해 인터뷰 현장에서는 최소 세 개 이상의 녹음기기를 사용하여 사소한 정보까지 누락 되지 않도
록 하였다. 또한, 코딩 담당자 간 합의를 위해 두 명의 연구자가 독립적으로 코딩한 결과를 비교·조정하는 과정을 반복하며 의미와 속성을 심층
적으로 검토하였다. 인터뷰 과정에서도 연구자의 해석이 참여자의 의도와 일치하는지 확인하기 위해 응답 내용을 정리해 참여자에게 다시 확
인받는 member-checking 절차를 수행하였다. 녹음된 인터뷰 자료는 모두 전사되었으며, 전사본은 총 A4 94쪽 분량이었다. 자료 분석은 전사
된 면담 내용과 인터뷰 중 작성된 필기 메모를 함께 활용하여 이루어졌다.
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1. 환자 및 질병 관리 부담
조기발병 치매는 근로 연령대에 발생하여 환자와 가족에게 중대한 경제적·심리적 부담을 유발한다. 또한, 질환 진행 속도가 상대적으로 빠르

고 동반 질환 관리가 필요해 지속적·복합적 건강관리 체계가 요구된다. 이에 따라 장기 돌봄 의존도와 의료·사회적 비용이 증가하며, 가족 돌봄 
제공자의 소진 등 추가로 사회적 부담이 확대된다. ‘환자 및 질병 관리 부담’에 포함된 하위주제는 ‘심리사회 경제적 부담’, ‘환자 증상 및 행동 대
처’, ‘초기 진단 및 입소 관련 필요’, ‘질병 수용의 어려움’, ‘다양한 증상 및 경과’이다.

1.1. 심리·사회적, 경제적 부담
조기발병 치매환자 가족 상담 시 가족들은 주변에 알려지는 것에 대한 두려움, 젊은데 치매라는 병에 대한 걱정, 병의 진행과 앞으로 어떻게 

해야 하는지, 가장의 역할을 하지 못함으로 오는 죄책감, 상실감 등 심리적 부담감을 많이 가지고 있었다. 조기 발병 치매의 경우 주로 배우자가 
돌봄을 담당하고 있었으며, 자녀와 함께 동거하는 가족의 경우 자녀와의 갈등도 심한 것으로 나타났다. 이 외에도 가족들은 경제활동 중단에 대
한 불안과 돌봄과 경제적인 부분을 담당해야 하는 부담감이 컸다.

“본인이 치매 환자라는 거를 주변 사람들이 알까 봐 두려워하는 그런 걱정이 많으셨어요”(참석자 5)
“나의 엄마 또는 나의 아빠가 벌써 치매진단을 받은 것에 대한 걱정이 보호자님들이 많으셨어요.”(참석자 6)
“아이들이 대학이나 학교에 다니는 상황인데, 직장을 그만둬야 하니 경제적인 문제로 많이 힘들어하시면서, 책임감도 많이 느끼시고, 직업을 

상실하는 상실감도 많이 느끼셨어요”(참석자 9)
“그리고 또 이 가족이 저한테 가장 많이 고민을 털어놓은 건 자녀와의 갈등이었어요. 아버님이 자꾸 자녀 방문을 열고, 안아 달라고 하시고, 자

녀가 있는지 계속 확인하시는 증상이 있었거든요. 그러다 보니 25살 된 자녀가 너무 힘들어했고요. 엄마와 아빠가 정말 치고받고 싸울 정도까
지 상황이 가서, 제가 그 자녀를 어머니와 함께 오게 해서 치매라는 질병에 대해 설명하고, 힘든 이야기들을 나누면서 한참 동안 상담을 했던 기
억이 있어요”(참석자 4)

“센터에서 운영하고 있는 초로기 치매 대상자의 과반수 이상이 남성분들이에요. 치매로 인해 직장을 잃고, 아내가 혼자 생계를 책임지다 보니
까 그에 대한 부담감이나 미안함을 많이 느끼시는 것 같아요. 그래서 본인도 작은 소일거리라도 하고 싶다는 말씀을 많이 하시고, 이런 경제적
인 부담을 크게 느끼세요”(참석자 4)

“일단 가장 어려워하시는 게 물론 돌봄이랑 경제적인 활동을 책임져야 하는 부분 가족의 입장에서 그게 가장 어려움으로..”(참석자 5)

Ⅲ. 연구결과
치매안심센터 종사자들의 조기발병 치매환자 및 가족에게 상담 서비스를 제공한 경험에 대해 43개 개념을 도출하고, 각 개념의 속성을 분석

하여 연관성에 따라 12개의 하위범주와 3개의 주제로 도출되었다. 3개의 주제는 ‘환자 및 질병 관리 부담’, ‘필요 자원 및 지원 요구’, ‘상담 및 서
비스 제공의 한계’였다(Table 1).

Table 1. Subjects and Sub-themes for Early-onset Dementia Patients and Family Counseling Experiences of 
Dementia Safety Center Workers
Themes Sub-themes
Burden of patient and disease management ·Psychosocial and economic burden

·Educational needs for responding to patients’ symptoms and behaviors
·Difficulty in accepting the disease
·Diverse symptoms and course of illness

Required resources and support need ·Social services and resources
·Education for family empowerment
·Improvement of roles and perception
·Personalized management paradigm
·Needs for specialized facilities and programs

Limitations of counseling and service provision ·Subjective difficulties in counseling management
·Lack of service support system
·Lack of counselor expertise
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1.2. 환자의 증상 및 행동에 대한 대처 교육 수요
상담 시 환자의 증상과 행동에 대한 대처에 관한 상담이 많았다. 가족들은 조기발병 치매환자의 반복된 행동, 망상, 폭언과 폭력적 행동, 배회 

문제, 부적절한 성적인 행동, 우울, 무기력 등과 같은 치매 증상과 이에 대한 대처방법에 대해 문의가 많았으며, 이 외에도 조기발병 치매 진단 
후 어떻게 대처를 해야 하는지, 치매의 악화를 방지하는 방법, 사회적으로 고립되지 않도록 네트워크를 형성할 방법 등에 관한 상담을 원하였
다.

“어르신이 활동적이고 젊다 보니까 배회와 관련된 상담 같은 것도 많이 하시고”(참석자 7)
“그리고 두 번째로는 이제 가장 많이 문의하시는 게 어쨌든 정신행동 증상이 점점 나빠지시잖아요. 거기에 대해서 이제 대처 방안에 대해서 

문의하시는 경우가 가장 많았어요”(참석자 4)
“저 같은 경우는 치매 초로기 치매 환자 가족을 얼마 전 상담을 한 케이스를 좀 말씀드리자면 한두 달 전에 62세 초로기 진단을 받으셨고 아들 

같은 경우는 이제 30대인데요. 아들하고 치매 대상자만 거주하고 있는데 초로기 진단을 받고 보니 어떻게 대처를 해야 할지 이런 고민 때문에 
저희 치매 센터를 찾아오셨고요. 본인이 제일 힘들거는 어떻게 해야 할지 모르는 부분에 대해서 저한테 말씀하시기를...”(참석자 3)

1.3. 질병 수용의 어려움
조기발병 치매환자와 가족을 상담하는 데 많은 부분이 가족들이 치매를 인정하지 않거나, 치매 환자로 받아들임에 있어 많은 어려움이 있다

고 하였다. 젊은 나이에 치매라는 병에 걸릴 수 있다는 자체를 상상조차 해본 적이 없으며, 질병 단계에 대해 축소해서 해석하거나, 질병으로 인
한 기능 저하를 잘 받아들이지 못하였다. 특히 조기 발병 치매 환자의 경우 노인성 치매 환자보다 신체적으로 건강하므로 가족들은 환자의 치
매를 받아들임에 있어 더 어려움이 있었다.

“제가 생각했을 때 첫 번째는 좀 인정하시는 게 조금 어려우셨던 것 같아요. 젊은 나이에 치매라는 것을 이제 상상을 해본 적이 없어서 인정하
시기가 어렵고 인정하기까지 시간이 오래 걸리고”(참석자 7)

“가족들의 어떤 기대나 어떤 이 치매에 대한 태도도 각각 좀 다른데요. 어떤 가족은 치매로 인식하지를 않아요. 일상생활을 좀 하고 집안일 수
행도 하고 외출도 하고 하니까 치매 환자로 안 보고 가족 교육이나 모임에 참여하시도록 해도 안 하시는 분도 있고요”(참석자 5)

“환자가 인정하지 않는 경우도 있지만, 가족이 교육을 받아서 좀 더 적극적으로 대처하거나, 저희와 공유하면서 같이 진행했으면 좋겠는데, 가
족조차도 인정하지 않아서 ‘우리가 알아서 하겠다’는 태도가 굉장히 강했던 것 같아요”(참석자 10)

“그분은 병식이 없으세요. 실제로 병식이 없으시고, 가족분들도 병식이 좀 없으셔서 남편을 치매 환자로 보기보다는 아직도 그냥 ‘나의 남편’
으로 생각하세요. 그래서 운전도 다 하시고, 경제적인 것도 그대로 맡겨두시고요”(참석자 5)
“그리고 신체적으로 건강하시다 보니까 저희가 이제 치매 환자들은 송영하는 데 어떤 안전상의 이유도 있고 해서 이분은 걸어가시겠다고 하

세요. 가다가 이게 약간 대회나 실종의 이런 문제가 걱정되기도 하는데 걸어가겠다고 하셔서...”(참석자 5)

1.4. 다양한 증상의 발현
조기발병 치매의 경우 노인성 치매에 비해 다양한 정신행동 증상이 발현되고 환자들 사이에서 공통점을 찾기 어려우며 대상자마다 각기 다

른 증상 발현으로 인해 상담에 어려움이 많이 있다고 하였다. 또한, 진단이 많이 진행된 뒤에 진단되는 경우가 많고 진행 속도가 너무 빠르다는 
느낌을 많이 받는다고 하였다.

“어쨌든 본인이 치매라는 사실을 잘 모르는 분도 있고, 어떤 분은 자기가 치매라는 걸 남들이 알까 봐 걱정하기도 해서, 굉장히 다양한 것 같아
요. 수행 기능이 떨어지는 것도 초로기 치매라고 해서 다 그런 건 아니고, 어떤 분들은 성격 변화 같은 게 더 먼저 나타나기도 하거든요. 그런데 
제 경험상으로는 초로기 치매 환자분들에게서 공통점을 찾아내기가 사실 쉽지 않았어요”(참석자 2)

“50대에 발병한 조기발병 치매 환자분들 중에는 예전부터 정신적인 질환을 앓고 계셨던 경우가 많았어요. 그래서 실제로 집에 방문해 보면 물
건을 많이 모아두고 쓰레기도 쌓여 있어서 주거 환경이 굉장히 열악한 경우가 많았고요. 냄새나 악취 문제 때문에 이웃 주민들과 계속 갈등이 
생기기도 했어요. 그 과정에서 배우자분이 갑자기 응급으로 입원하게 되는 상황도 있었고, 주변에서는 치매 환자인 건 알지만 이건 너무 심하다
는 말을 하기도 했어요. 주민들과의 소통이 거의 안 되는 상황에서 주민센터와 상의하면서 주거 문제를 해결해 보려고 했지만, 어르신들이 가
진 소득이 많지 않아서 실제로 해결하는 데는 한계가 있더라고요.”(참석자 2)

“한 가지가 있다면 진행 속도가 빠르다는 느낌은 있었어요. 진행이 너무 빨라서 도저히 어떤 수행이 힘들어 가지고”(참석자 5)
“프로그램 대상자분들 경험으로 말씀을 드리면 저희 센터 프로그램 받으시는 어르신들이 조금 다른 구에 비해서 진행이 많이 되신 편이세요. 

근데 초로기 자체가 좀 진단이 늦기도 하고 진행이 빠르시기도 하셔서”(참석자 7)
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2. 필요 자원 및 지원 요구
조기 치매 환자와 가족 상담 경험에서는 돌봄 부담, 정보 부족, 정서적 소진으로 인해 전문 상담 및 교육 프로그램의 필요성이 지속적으로 제

기된다. 가족들은 치료·돌봄 관련 의사결정 지원, 위기 대처 기술, 지역사회 서비스 정보 등 통합적 자원 접근의 어려움을 호소하며 지원을 요구
하고 있다. ‘필요 자원 및 지원 요구’의 하위주제는 ‘사회적 서비스 지원’, ‘가족 역량 강화 교육’, ‘역할 및 인식 개선’, ‘맞춤형 관리 패러다임’, ‘전
문 시설과 프로그램 요구’였다.

2.1. 사회적 서비스 및 지원
장기요양서비스 이용에 관한 문의와 지속적으로 센터의 프로그램을 이용할 수 있는지, 프로그램 이후 연계 서비스는 어떻게 되는지 궁금해

하였다. 또한, 참여자들은 밑반찬 서비스와 연계, 복지관의 일자리 사업 안내, 안심센터 프로그램 이외 연계 필요한 사업 여부 등 조기발병 치매
환자와 가족에게 필요한 서비스 자원이나 타 기관과 연계하기 위해 힘써 노력하고 있었으며, 의미 있는 활동을 할 수 있도록 이용 가능한 서비
스의 개발과 연계 자원에 대한 개발이 필요하다고 하였다.

“장기요양 서비스를 받는다고 했을 때, 치매 어르신들의 경우에는 인지 등급을 받다 보니까 방문 요양이 3시간 정도밖에 되지 않아요. 그런데 
보호자분들은 종일 돌봄을 원하시다 보니까, 이런 부분에서 해결할 수 있는 게 무엇이 있을지 계속 여쭤보시거든요. 그런데 요양 등급 관련 보
험 청구나 장기요양 서비스는 공단 관할이다 보니까, 상세한 서비스를 받으려면 공단에 먼저 문의해야 한다고 연계해 드릴 수밖에 없어서, 이 
부분을 가장 많이 물어봤습니다”(참석자 2)

“어르신들이 많이 하시는 말씀은 이제 프로그램을 계속 받을 수 있는지 이런 거에 대해서 많이 말씀을 하시고”(참석자 7)
“또 프로그램 이후에 서비스 연계가 어떻게 되어 있는지 이런 것들을 많이 물어보시기도 하였습니다”(참석자 7)
“물어보신 거는 장기간 또는 단기 입소가 가능한 주변 00구 시설이 어디 있는지를 먼저 물어보셨고 거기에 대한 비용이 얼마큼 되는지가 많

이 물어보시긴 했습니다”(참석자 2)
“저희는 일단 다른 복지관에서도 좀 50대처럼 조금 젊은 일자리 사업을 하고 있는 그런 센터에도 한번 여쭤보시는 거를 얘기를 해드렸고 저

희 프로그램 외에 혹시 다른 연계 사업이 필요한지 아니면 그전부터 계속 다른 기관이랑 연계할 수 있는지를 더 많이 찾아봐 드렸던 것 같습니
다”(참여자 2)

“밑반찬 서비스도 이렇게 연계할 예정인데 이런 것들이 시간은 좀 필요한 것 같습니다”(참석자 6)
“기관의 특성상 다양한 사람들을 골고루 수용해야 하는 부분이 있기 때문에 그분들은 또 제한점이 기간이라는 그런 제한이 있잖아요. 그래서 

그런 것들을 조금 의미 있게 활동할 수 있는 어떠한 연계나 이런 자원이 좀 풍부했으면 좋겠다고 생각했었습니다”(참석자 10)

2.2. 가족 역량 강화 교육
조기 발병 치매 환자 가족의 경우 배우자가 돌보는 경우가 많으며, 주로 배우자 혼자 돌봄을 담당하기 때문에 센터 내 방문이 힘든 경우가 많

다고 하였다. 가족의 돌봄 부담 감소를 위해 온라인을 통한 상담 서비스 지원이 필요하며, 자녀를 위한 상담 및 치매 교육이 필요하다고 하였다.

“치매 환자들 가족들의 그룹 지지 그룹도 사실은 초로기 치매는 대부분 배우자가 돌보거든요. 그래서 뭐야 연령 수준이 좀 어린 거예요. 보통 
50대가 주류였고요. 보통 근데 일반 노인성 치매 보호자들은 나의 연세들이 좀 많으세요. 그리고 사실은 자녀가 돌보는 경우는 사실은 드물고 
배우자들이 돌보는 경우가 대부분 많거든요. 그래서 24시간은 아니어도 좀 이렇게 상담해 주는 그런 어떤 온라인 서비스 같은 게 좀 있으면 좋
겠다. 그런 생각도 해봤습니다”(참석자 5)

“가족들도 환자가 질병이라는 건 알고 있지만, 그래도 감정이 한 번씩 올라올 때는 조절이 안 되는 거죠. 아들도 본인이 아버지에게 감정적으
로 행동하고 나면 너무 괴롭잖아요. ‘왜 우리 아버지가 벌써 이런 병에 걸려서 우리 집이 이렇게 됐을까’ 이런 생각도 들고요. 그래서 이런 얘기
를 하는 것보다, 가족들을 칭찬해 주고 힘든 얘기들을 일단 좀 많이 들어줬어요”(참여자 11)
“가족 교육, 특히 자녀를 위한 교육이 있었으면 좋겠다고 생각했습니다”(참석자 7)

2.3. 역할 및 인식 개선
참여자들은 조기 발병 치매 환자와 가족에게 필요한 것으로 환자나 가족이 할 수 있는 역할을 찾아주는 것이라고 하였다. 센터 내 프로그램 

보조, 조기발병 치매환자를 위한 네트워크 형성, 일자리 사업 연계를 통해 기능 저하의 속도를 늦추고 자존감을 높이며, 경제적 부담감을 줄여
주는 것이 필요하다고 하였다.

“저희가 초로기 치매 환자분들에 대해 이해를 기반으로 접근해야 한다고 생각했어요. 이분들은 신체적으로는 너무 건강하신데, 인지 수준이 
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떨어지다 보니까 결국 노인성 치매 어르신들의 도움을 받는 입장이 되거든요. 그래서 이분들의 역할을 찾아주고 자존감을 높일 수 있는 방법으
로 ‘기억 다방’을 연계해 드렸어요. 초로기 치매 환자분들이 기억 다방에서 어떤 역할을 할 수 있도록 제가 도와드렸고, 집단 안에서는 힘쓰는 역
할이라든지, 치료사를 도와주는 역할들을 많이 맡겼어요”(참석자 8).

“일자리를 통해서 이제 어떤 출근할 곳이 생겼다는 것 때문에 굉장히 이제 자존감이 많이 스스로 높아졌다 하세요. 나 지금 아침에 출근한다. 
이렇게 큰소리로 주변에 이웃들한테 자랑스럽게 얘기하고 나오신다. 이런 말씀을 하시면서 되게 이렇게 행복해하는 그런 모습을 자주 보여주
셨거든요”(참석자 5)

“이분들은 갈 곳이 있어야 하는 게 맞거든요. 그래서 장기적으로 보면 결국은 일자리와 관련된 문제일 것 같아요. 장애인 활동보조인이 있는 
것처럼, 이런 분들도 근로 지원인과 함께할 수 있는 체계가 있었으면 좋겠어요. 결국 이분들이 일할 수 있는 일자리를 만들어서 역할을 찾고, 경
제적인 활동도 할 수 있는 기반이 마련되어야 하지 않을까 합니다”(참석자 8)

2.4. 맞춤형 관리 패러다임
참여자들은 조기 발병 치매 환자와 가족을 위한 상담 가이드라인이 필요하다고 하였다. 필요한 사항으로는 상담 기법과 과정에 관한 내용, 조

기 발병 치매 증상에 대한 자세한 내용, 상담 사례, 연계 기관 정보, 이용 가능한 서비스 자원 현황 등이 필요하다고 하였다.

“그 다음에 이제 노인 치매 대상자 가족하고 조기 발병 치매 대상 가족 상담 시 다른 점은 일단은 대부분이 현재 치매 안심센터는 대부분이 어
떤 상담 매뉴얼이라든지 프로그램이라든지 이런 게 만기 발병 환자한테 맞춰져 있는 상황이라 일단 초로기 치매 환자 같은 경우에는 축소 상황
을 좀 고려한 그런 상담 매뉴얼 이런 게 좀 있으면은 상담이 조금 수월하지 않을까 그런 생각을 좀 해봤습니다”(참석자 9)

“일단 기본적으로 태도에 관련된 지침들 그리고 보호자 교육에 관련된 내용들 그리고 상담 과정에 대해서 뭔가 이제 매뉴얼화되어 있으면 좋
을 것 같아요. 예를 들어서 문제 해결 상담 과정의 단계라든지...”(참석자 1)

“또 하나 이제 저희 환자 가족을 위해서 아까도 환자 가족이 저희에게 상담할 때 좀 한계가 오기도 하는데 그런 부분에 있어서 우리가 어떻게 
상담을 하면 좋을지 이런 가이드라인이 좀 있으면 좋겠다. 이런 생각이 좀 들었습니다”(참석자 3)

“이런 매뉴얼 상담에 대한 매뉴얼이 있어도 좋긴 하지만 결국에는 저희가 상담하는 건 가족분들이기 때문에 다른 가족분들의 사례 같은 내용
을 조금 넣어드리면 이해하는 데 쉬울 것 같습니다”(참석자 2)

“저희 같은 경우에는 저희 센터만에 제공될 수 있는 서비스들이 사실은 한정적이기는 해서 외부 아까 복지관이랑 많이 연계했다고 했는데 그
거 외에 혹시 다른 공식적으로 연계할 수 있는 병원이라든지 아니면은 서비스들이 있는지 이런 거 전체적인 틀 한번 있으면 좋을 것 같습니다. 
예를 들어 요즘은 도로교통공단에서 운전면허 때문에 어디서 운전면허 갱신할 수 있는지 병원 리스트 같은 걸 보내주시기도 했었거든요. 이런 
식으로”(참석자 2)

“그들이 또 이용할 수 있는 서비스에 대한 자원 현황 이런 것들이 조금 수록되었으면 좋겠다고 생각을 했습니다”(참석자 6)

2.5. 전문 시설 및 프로그램 요구
참여자들은 조기 발병 치매 환자를 위한 전담 시설과 맞춤형 프로그램 개발이 필요하다고 하였다. 프로그램의 경우 조기발병 치매환자를 위

한 특화된 인지 프로그램, 신체 활동적 프로그램의 개발이 필요하며 지속적 참여가 가능한 프로그램으로 운영되었으면 좋겠다고 하였다.

“그 다음에 이제 초로기 치매 환자에 대한 특화된 인지 프로그램 등 그런 게 혹시 개발된 게 없는지”(참석자 9)
“가족 입장에서는 돌봄에 대한 부담이 있어요. 그러다 보니 이제 저희 쉼터도 사실 이용 기간이 제한이 되어 있고 그래서 저희가 있다 하더라

도 오랫동안 지속적으로 유지할 수가 없기 때문에 공공에서의 그런 장기 보호 장기 요양 기관에서의 주간보호센터 초로기만 만약에 반이 따로 
있다면 환자 입장에서도 같은 나래의 나이 또래와 그리고 프로그램도 거기에 맞는 프로그램이 좀 개발이 되어서 적용이 된다면 적응하는 속도
는 훨씬 더 빠르지 않을까라는 생각이 들어요”(참석자 10)

“신체 활동이 아주 그래도 자유롭잖아요. 노인하고 다르니까 네 그래서 우리가 프로그램을 적용할 때 조금 더 신체 활동을 조금 더 할 수 있는 
운동이라든지 그런 건 좀 더 적극적으로 할 수 있을 것 같고”(참석자 11)

“제가 고민은 뭐냐 하면 초로기 치매 환자이면서 전두측두엽 치매를 앓고 있는 이런 환자들이 우리 치매안심센터는 그래도 이해가 가능하고 
많이 받아들인다고 해도 여기서도 우리가 많이 이렇게 배려해 주지 못하는 것들이 다 커버하지 못하는 것들이 좀 있고요. 주간보호센터를 다닌
다고 해도 그 주간보호센터에서 용납하고 허용하는 보호 범위 이상의 증상이 나오는 분들을 수용해 줄 수 있는 것들이 너무너무 부족하다는 거
예요”(참석자 11)

“공공에서 의무적으로 시마다 하나씩 운영하면서 초로기를 좀 따로 다룰 수 있는 그런 부분이 있었으면 좋겠다는 생각도 들고요”(참석자 10)



158 ̇  Mira Sung, So Young Park, Miye Kim, Mi Hyeon Park, Yujin Suh A Qualitative Study on the Counseling Experiences of Dementia Safety Center Workers with Early-Onset Dementia Patients and Their Families: Focus Group 
Interviews ̇  159

Korean Journal of Health & Nursing Vol.2 No.2 Korean Journal of Health & Nursing Vol.2 No.2

3. 상담 및 서비스 제공의 한계
조기치매 환자 가족의 상담 경험에서는 단기적, 단편적 개입 중심의 구조로 인해 지속성과 연속성을 보장하지 못하는 한계가 나타난다. 또한, 

상담자 간 전문성 편차와 기관 간 정보연계 부족으로 개별 가족의 복합적 요구를 충분히 반영하지 못하는 문제가 보고된다. 이와 함께 지역사회 
기반 서비스의 접근성·가용성 제약은 상담 이후 실질적 지원으로의 연결을 제한하는 구조적 한계가 발생한다. ‘상담 및 서비스 제공의 한계’에 
포함된 하위주제는 ‘상담 관리의 주체적 어려움’, ‘서비스 지원 체계 부족’, ‘상담자 전문성 부족’이었다..

3.1. 상담 관리의 주체적 어려움
조기발병 치매환자의 경우 자녀들이 학생이거나 직장을 다니고 있는 자녀가 많기 때문에 돌봄을 가족과 같이 부담하려 하지 않고 배우자가 

오롯이 부담하려고 하였다.

“초로기 치매 환자들은 제가 공통적으로 느끼는 게 자식들이 다 지금 학생이거나 아니면은 본인들의 본업을 가지고 있는 사람들이 너무나 많
고 그 사람들이 다 청춘이기 때문에 자식들에게 거의 돌봄을 같이 부담을 하려고 하지 않으세요 다 배우자가 다 부담하려고 하시거든요”(참석
자 8)

“제가 저번 주에 이제 초로기 치매 어르신 상담을 또 한 번 했었는데 저희는 이제 쉼터 안내를 해드렸어요. 그런데 환자입장에서 당연히 젊으
신 분이기 때문에 어르신들하고 수업하는 게 굉장히 거부를 많이 하셨고 기분 나빠하셨는데 좀 가족분들도 좀 그런 것들에 대해서 좀 한 번 정
도는 참여를 해보고 환자의 상태를 보면서 좀 조정을 했으면 좋겠는데 가족조차도 인정을 안 하는 그런 상황에서 너무 안타까웠고요”(참석자 
10)

3.2. 서비스 지원 체계 부족
치매 환자의 젊은 나이로 인해 노인성 치매환자와 같이 하는 프로그램이나 주간보호센터 입소와 같은 서비스 이용은 거부하였다. 참여자의 

경우 도움을 주고 싶어도 가족들이 외부의 방문을 거부하거나 프로그램 참여 자체를 하려고 하지 않기 때문에 적절한 상담과 연계가 이루어지
지 못하는 점에 있어 안타까워하였다.

“지금 현재로는 이분에 대해서 이렇게 저희 센터에서 해줄 수 있는 그런 서비스 제공 위주로 가고 있고 이분에게 필요한 것이 어떤 주간보호
센터나 이런 정기적인 어떤 나가서 밖에 나가서 좀 인지 활동과 이렇게 좀 돌봐줄 수 있는 그런 것들이 필요하다고 생각이 드는데 이분이 아직
은 주간보호센터 이런 것들은 거부하고 있는 상태거든요”(참석자 6)

“그리고 혼자 계시는 치매 독거 상태로 계신 분도 있으신데 보호자가 가깝게 살긴 하지만 그래도 직장생활을 하기 때문에 자녀가 혼자 계시는 
우리 센터에 오는 시간 말고는 혼자 계시는 그런 상황에 대해서 어떤 지속적인 모니터링이나 이런 게 어려우니까 실제로 개인위생도 안 하시고 
식사도 잘 안 챙겨 드시고 그래서 저희가 시니어 서포터즈 방문해서 안부 확인하는 그런 분들을 보냈는데도 어떤 이제 감정적으로 되게 이렇게 
싫어하시고 거부하시고 이런 문제들...”(참석자 5)

3.3. 상담자 전문성 부족
참여자들은 담당자의 경험 부족으로 인해 조기 발병 치매 환자와 가족을 깊이 있는 상담에 있어 어려움이 있다고 하였다. 전문적인 지식 부

족으로 인해 일반적인 대처 방법 주위의 상담을 할 수 밖에 없으며 실제로 어떠한 도움을 주어야 하는지, 어떻게 알려주어야 할지 역량의 한계
도 경험한다고 하였다. 그리고 실질적인 도움을 주어야 한다는 부담감과 상담 이후 가족이 실천해야 하는 부분에 있어 상담으로만 그치게 되는 
상황들에 대한 현실적인 한계점도 경험하였다.

“담당자 입장에서는 이분들이 이제 이런 다양한 것들에 대해서 이제 말씀을 하실 때 제가 얘기해 줄 수 있는 부분이 되게 제한적인 제 경험 부
족도 있고 어떤 전문적인 지식도 그냥 노인성 치매에 비해서 어떤 초로기 치매에 대한 저의 어떤 전문적인 지식이 부족하다고 할까요? 그런 것
들을 잘 몰라서”(참석자 5)

“아까 BPSD 말씀을 하셨는데 그냥 노인성 치매 일반적인 저희 헤아림 교재에 나오는 증상별 대처법 이런 그냥 일반적인 기준으로 말씀을 드
리고 있어요. 그런데 진짜 초록의 환자들 보면 진행이 너무 빠르다는 걸 느껴서”(참석자 5)

“노인 치매 상태보다 기억력과 인지력이 더 많이 떨어져 있는 상태가 많았거든요. 제가 보고 있는 그 사례 두 사례도 그렇고 그래서 상담할 때 
좀 자신의 이야기를 잘하지 않고, 논리적으로 말할 수 없는 능력 이런 것들이 있어서 좀 사실관계 판단하는 경우들이 어려웠어요. 어려워서 좀 
깊이 있는 상담이 좀 어렵게 느껴지는 그런 부분들이 있었어요”(참석자 6)
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“저희가 전문적으로 공부를 하고 한다. 하지만 그래도 저희 입장에서는 굉장히 좀 많이 그거 속도에 따라서 저희가 전문화된 그런 인력이라고 
생각을 했지만 또 이거에 대해서 대처를 잘 못할 때도 사실은 있었던 것 같아요. 그래서 그런 부분에 대해서 조금 저희도 좀 많이 죄송했던 부분
이 있고요”(참석자 10)

“답답하다. 실제로 어떻게 도와줘야 할지 대처 방법은 어떻게 알려줘야 할지 역량 부족 많이 느낍니다”(참석자 5)
“내가 이분을 위해서 정말 뭘 도와줄 수가 있지 제가 내가 이 초로기 치매 환자를 위해서 내가 얼마나 열심히 한다고 해서 이분들에게 어떤 실

질적인 도움을 줄 수가 있는지라 벽에도 많이 부딪혔었고”(참석자 8)
“저희가 이제 해보면 상담은 한계가 있어요. 그래서 교육이나 상담은 그냥 실천을 가족이 결국은 해야 하는 건데 그런 여건이 저희가 상담에

서 그치는 상황들이 많아요”(참석자 10)

Ⅳ. 논의
본 연구는 치매안심센터 종사자가 조기발병 치매(Early-Onset Dementia, EOD) 환자와 가족을 상담하는 경험의 본질을 심층적으로 탐색하

였다. 도출된 세 가지 핵심 영역, 즉 ‘환자 및 질병 관리 부담’, ‘필요 자원 및 지원 요구’, ‘상담 및 서비스 제공의 한계’는 조기발병 치매환자 관리
에 내재한 다차원적 복잡성과 현행 공공 서비스 시스템의 미충족 요구(Unmet Needs)를 구체적으로 드러냈다는 점에서 의의를 지닌다. 
Atoyebi 등[10]은 여러 후속 연구를 종합하면서, 조기발병 치매 환자 가족이 겪는 요구는 재정 지원, 직업 유지, 사회적 역할 보존, 맞춤형 상담 
등 다차원적이며, 이 요구는 기존 고령 치매 중심 정책·서비스로는 충족되기 어렵다고 결론지었다. 이러한 국제적 근거는 본 연구가 확인한 한
국의 현실적 어려움과 긴밀하게 일치하며, 조기발병 치매 상담·지원체계의 특수성 반영이 글로벌 공통과제임을 뒷받침한다[10]. 이는 기존의 고
령 치매 중심 정책·서비스 체계가 젊은 연령층에서 발병하는 치매의 특수성을 충분히 반영하지 못하고 있음을 시사하며, 지역사회 기반 치매지
원체계의 재정립 필요성을 확인할 수 있었다.

연구결과에서 나타난 환자의 심리·사회적 부담은 조기발병 치매가 단순히 발병 시기만 다른 것이 아니라, 질병의 파급 효과가 근본적으로 다
른 질적 특성을 가진다는 점을 보여주었고, 특히 경제적 부담과 사회적 역할 상실은 조기발병 치매의 핵심적 특징으로 지속적으로 보고되어 왔
다[3]. 선행연구에서 초로기 치매로 진단을 받는 경우 능력과 의미 있는 활동의 감소가 무력감과 관련되어 개인의 주체성, 자존감에 영향을 미
치며, 직업 상실, 재정적 위기, 부양책임 중단 등의 문제가 복합적으로 발생하여 정서적 충격과 자기정체성 붕괴를 경험한다고 설명한다[11]. 이
는 고령 환자에게 흔히 나타나는 신체 기능 쇠퇴 및 장기 돌봄 부담과는 전혀 다른 양상의 삶의 위기를 초래한다.

본 연구에서도 참여자들은 “환자가 아직 가장 역할을 수행하는 시기에 발병함으로써 직업 유지, 가계 재정, 자녀양육 문제 등 다층적 위기를 
동시적으로 경험한다”는 점을 반복적으로 지적하였다. 이는 선행연구에서도 강조된 바와 같이 조기발병 치매 상담이 단순한 인지기능 관리나 
행동 문제 중재를 넘어서 경제적 재활, 고용 유지, 심리·정서적 회복, 사회적 역할 재구성까지 통합적으로 다루어야 함을 시사한다[12]. 또한 ‘질
병 수용의 어려움’과 ‘부정적 인식’은 조기발병 치매환자와 가족이 진단 초기 단계에서 극심한 심리적 혼란을 경험한다는 점을 보여준다. 이는 
안수연& 이여진[13]의 연구에서 보고된 바와 같이, 젊은 연령대에서 치매 진단을 받는 것은 ‘예상된 삶의 궤도에서의 급격한 이탈’을 의미하며, 
이로 인한 부정·분노·낙인 두려움은 고령 치매 환자보다 더 심각하게 나타나는 경향이 있다[14]. 따라서 조기발병 치매 상담에서는 위기개입 기
법, 가족 시스템 상담, 정서 조절 전략 등 고도의 전문적 접근이 요구된다.

조기발병 치매의 가장 두드러진 특징은 경제활동의 정점 또는 책임이 큰 시기에 발병한다는 점이다. 이에 따라 환자와 가족은 갑작스럽게 소
득 단절, 의료비 증가, 사회보장 제도의 사각지대라는 삼중 부담을 겪는다[15]. 본 연구 참여자들은 “환자가 신체적으로 건강해 보이기 때문에 
장애나 장기요양 등급 판정에서 탈락하는 경우가 많다”고 지적하였다. 이러한 결과는 국내외 연구와 맥락을 같이한다. 특히 Mendez [16]는 조
기발병 치매환자를 “신체 기능이 유지되기 때문에 제도적 지원에서 배제되기 쉬워 보이지 않는 환자군(Invisible Population)”으로 규정하며, 
이들의 경제적 취약성을 보완할 정책이 절실하다고 강조하였다. 취업 및 경제적 문제와 관련하여, Smeets 등[17]은 조기발병 치매를 가진 근로
자와 그 가족을 대상으로 질적 인터뷰를 수행한 결과, 직업 정체성과 사회적 참여 유지가 삶의 질에 핵심적이라고 확인하였다. 이 연구에서는 
은퇴 연령 이전에 진단을 받은 환자들이 직장에서 겪는 낙인, 급작스러운 일자리 상실, 적합한 직무 조정 지원의 부재가 정서적·경제적 부담으
로 이어진다고 보고했으며, 이는 본 연구참여자들이 지적한 “소득 단절 및 역할 상실” 경험과 국제적으로 공통된 현상임을 보여준다[17]. 또 다
른 국제적 연구 흐름으로는, 작업장 내 지원과 직무 조정의 중요성을 강조한 Omote 등[18]의 직장 지원 경험 연구가 있다. 이 연구는 조기발병 
치매를 가진 근로자들이 “조기 은퇴”나 “과도한 직무 폐쇄”로 내몰리는 경우가 많으며, 직장 관리자·동료의 이해와 맞춤형 지원이 직업 지속과 
정서적 안정에 크게 기여한다는 사실을 밝혀냈다. 이와 같은 직장 기반 개입은 조기 발병 치매 환자의 기능 유지와 사회참여 촉진이라는 재활 
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목표와 직결된다[18].
또한, 환자의 ‘역할 상실’ 문제는 단순히 경제적 문제가 아니라, 자기 효능감과 삶의 의미 상실로 이어질 수 있다[19]. 본 연구에서 제시된 바와 

같이, 환자의 잔존 역량을 활용할 수 있는 일거리 제공, 직무 조정(job accommodation), 인지기능 수준에 맞는 사회 참여 활동은 치료적·사회
적 효과를 동시에 갖는다[20]. 해외에서는 조기발병 치매환자를 위한 비금전적 직무 지원, 역할 재설정 프로그램, 젊은 치매환자 커뮤니티 활동 
등이 중요한 재활 전략으로 자리 잡고 있다[21].

본 연구는 치매안심센터 종사자들이 상담 과정에서 겪는 구조적 한계를 규명하였다. ‘서비스 지원 체계 부족’ 범주에서 나타난 ‘전문 시설 및 
프로그램 부족’은 환자의 낮은 연령을 고려할 때, 노인 중심의 기존 시설 이용에 대한 어려움과 거부감을 반영하고 있는 것으로 나타났으며, 이
는 환자의 잔존 역량 유지 및 사회 참여를 독려하는 맞춤형 프로그램 개발이 시급함을 보여주었다. 또한, 현재 치매 상담 매뉴얼에 포함된 내용
은 치매안심센터 상담 업무, 상담의 기본기술, 행동 변화를 끌어내기 위한 상담, 특수한 상황에서의 상담 내용을 바탕으로 한 상담 방법이 내용
의 대부분이라 실제로 치매안심센터 담당자가 조기발병 치매환자의 가족 상담을 위해 현재의 상담 매뉴얼을 중심으로 진행할 때는 어려움이 
있었다. 조기발병 치매환자 가족의 개별적 요구에 맞춘 상담이 이루어지기 위해서는 조기발병 치매의 특성에 대한 이해, 노인 세대와 구별되는 
특유의 생애주기별 과제 등에 관한 지식을 포함하여 진단 전과 진단 후 적절한 대처가 이루어질 수 있도록 안내하는 상담 매뉴얼의 개발이 필요
하다.

무엇보다 심각한 문제는 ‘상담자 전문성 부족’과 ‘상담 지침의 한계’이다. 종사자들은 전문적인 상담 경험의 부족과 조기발병 치매의 복잡성
을 다루는 맞춤형 매뉴얼의 부재로 인해 어려움을 겪고 있으며, 이는 ‘상담자 소진’이라는 결과로 이어지고 있다. Leon 등[22]의 연구는 1차 진
료 및 지역사회 보건 전문가들이 조기발병 치매 환자·가족의 복합적 요구를 충족시키기 위해 전문적 상담 스킬과 연속적 교육(training)이 필수
적이라고 지적한다. 특히 정서조절, 가족체계적 접근, 사회·직업재활에 관한 지식은 고령 치매 상담과 구분되는 중요한 역량으로 부각되며, 이
는 본 연구의 ‘상담자 전문성 부족’과 맥을 같이 하였다[23]. 기존 연구에서도 보건 분야 종사자의 전문성이 소진에 큰 영향을 미친다고 보고되
었고[24], 본 연구는 그 원인이 조기발병 치매라는 특수성에 기인함을 구체화하였다. 따라서 종사자의 소진 예방과 서비스 질 향상을 위해 체계
적 교육과 지지 시스템 구축이 가장 우선적으로 해결할 필요가 있다.

Ⅴ. 결론 및 제언
본 연구는 치매안심센터 종사자의 조기발병 치매 상담 경험을 심층적으로 분석하여, 환자의 특수한 심리·사회적 요구, 이를 충족시키지 못하

는 현행 서비스 시스템의 구조적 문제와 종사자의 전문성 한계와 소진 문제를 규명하였다.
본 연구결과를 바탕으로 간호 실무, 교육 및 정책, 그리고 향후 연구를 위한 제언은 다음과 같다.
간호 실무에서는 조기발병 치매 특화 상담 프로토콜 개발하여 조기발병 치매환자가 직면하는 경제적·법률적 문제, 자녀 양육, 질병 수용 과

정 등 복합적인 요구를 통합적으로 다룰 수 있도록 개별화된 상담 프로토콜을 마련해야 한다. 또한, 전문성 강화 교육 및 정기 슈퍼비전을 도입
하여 치매안심센터 종사자를 대상으로 조기발병 치매의 심리 역동, 위기 상담 기법, 복지·법률 서비스 연계 등 전문성 중심 교육을 강화해야 한
다. 더불어 정기적인 전문가 슈퍼비전(Supervision) 체계를 도입하여 종사자의 소진을 예방하고 상담 역량을 지속적으로 향상시킬 필요가 있
다.

교육 및 정책적으로는 다학제 협력 체계를 구축하여 직업 상담사, 법률 전문가, 사회복지 전문가 등 외부 자원과의 공식적인 협력 구조를 마
련하여 종사자가 환자의 복합적 요구를 보다 효과적으로 해결할 수 있도록 지원해야 한다. 연령별 맞춤형 서비스 및 시설 확대하여 조기발병 치
매환자의 연령 특성을 고려하여 주간 보호시설, 사회 참여 지원 프로그램 등 맞춤형 지원이 확대될 필요가 있다.
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