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서 론

1. 연구의 필요성

현대사회는 보건의료 지식과 기술의 꾸준한 발전 및 생활수준의 

향상으로 평균 수명의 증가와 함께 노인인구가 증가하고 있다. 우리

나라의 경우 2007년 65세 이상의 노인인구 비율이 9.9%로 고령화 사

회에 진입하였고, 2020년에는 15.7%에 이르는 고령 사회에 진입할 

것으로 전망하고 있다(Statistics Korea, 2011). 이와 같은 급속한 고령

화는 치매환자의 증가로 이어지고 있다. 전 세계적으로 2010년 치매

환자 수는 3천 5백만 명이며, 2030년에는 6천 5백 7십만 명, 그리고 

2050년에는 1억 1천 5백 만 여명으로 추산하고 있는데, 이러한 숫자

는 매 20년 마다 2배로 증가하는 수치이다(Wimo & Prince, 2010). 특

히, 우리나라의 치매환자 수는 노인인구의 증가율을 앞지르고 있어

서 더욱 큰 사회적 문제로 제기되고 있다. 2025년 우리나라 치매환

자 수가 100만 명을 넘어설 것으로 전망하고 있다(Ministry of Health 

& Welfare [MHW], 2012). 

만성적으로 진행하여 악화되는 비가역적인 특성을 지닌 치매는 
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성미라·이명선·이동영 외 1인 

매우 심각한 노인성 질환 중의 하나이다. 뇌신경세포의 손상으로 

인한 기억력장애, 언어장애, 행동장애, 성격 변화 및 기타 지적 능력

의 상실을 동반한다. 이로 인한 배회행동 등 다양한 문제행동으로 

인하여 치매는 타인의 지속적인 보호와 돌봄을 필요로 한다. 

한편, 국내의 경우 치매환자의 72%를 가족이 돌보고 있는데

(MHW, 2012), 이러한 돌봄에 따른 가족의 어려움은 다양하고 심각

하다. 만성 피로와 두통 등의 신체적 문제(Lee, Lim, Kim, Cho, & Ko, 

2011)를 비롯하여 스트레스와 우울, 불안, 긴장 등 정신적 문제(Lee, 

Seo, & Ahn, 2003; Lee et al.) 및 돌봄에 따른 가족들 간의 갈등(Song 

& Choe, 2007)이 보고되고 있다. 그 외에도 경제적 부담(Song & 

Choe)에 시달리는데, Alzheimer’s Disease International (2010)에 따르

면 치매로 인한 사회적 비용은 암, 심장질환, 뇌졸중의 세 가지 질병

을 모두 합한 비용을 초과하는 것으로 보고하고 있다. 이는 가족이 

치매환자 돌봄의 주요 지지자원이 되기도 하지만 동시에 ‘잠재적 환

자’가 될 수 있음을 극명하게 보여준다(Lee & Ha, 2008). 실제로 치매

환자를 유기 또는 살인하거나 가족 본인이 자살하는 경우도 나타

나고 있어서, 가족의 돌봄 부담을 완화시키는 것은 의료계뿐 아니

라 사회적으로도 시급한 과제로 떠오르고 있다. 

치매노인 가족에 대한 관심은 고령화 사회에 진입한 미국과 일본

에서는 이미 1980년대 초부터 시작되었고, 우리나라는 1990년대부

터 시작되었다(Kim, 1999). 치매노인을 돌보는 가족의 스트레스에 

관한 조사연구(Hong, Lee, Park, Cho, & Oh, 1995)를 시작으로 교육

중재 등과 같은 프로그램 개발 연구(Hong et al.; Lee & Kim, 2002; 

Oh, 2008) 등이 진행되었다. 치매가족의 돌봄 부담을 측정하는 도구

도 개발되었으며(Cho, 2000; Kwon, 1996), 사회적 지지의 역할에 대

한 탐구도 이루어졌다(Lee et al., 2003). 돌봄의 의무감에 대한 비교

문화 연구(Youn, 1998)와 치매노인을 돌보는 며느리의 삶에 대한 해

석학적 접근(Kang et al., 1999)을 비롯하여 여성주의적 시각에서 돌

봄제공자를 탐구한 연구(Yih, Kim, & Yi, 2004)도 있다. 다른 일부에

서는 돌봄 중에서도 배변 수발(Lee & Ha, 2008)이나 휴식(Song, Lee, 

& Cheon, 2010) 등과 같이 보다 특정한 돌봄 현상에 초점을 둔 연구

도 진행되어 치매노인 가족들의 돌봄을 다양한 차원과 영역에서 

이해하는데 도움을 주고 있다.  

하지만 치매노인을 돌보는 가족의 경험은 사회문화적 상황에 따

라 지속적으로 변화할 뿐 아니라 다양한 요인들이 얽혀 잠재적으

로 서로 영향을 주고받는 상당히 복잡하고 주관적인 현상임을 감

안한다면, 아직도 국내 치매 가족의 돌봄에 대한 연구는 매우 제한

적이다. 특히, 돌봄 경험은 개념화가 상당히 어렵고 쉽게 측량하기

가 어렵기 때문에(Kim, 1999; Pallett, 1990; Schulz, O'Brien, Bookwala, 

& Fleissner, 1995) 다양한 자료를 가지고 다양한 시각에서 접근하는 

심층적인 연구가 필요하다(Abel, 1990). 무엇보다도 치매노인의 돌봄 

경험을 스트레스나 부담 등과 같은 부정적인 차원에서만 접근할 것

이 아니라 긍정적인 차원에서 다가가는 연구도 이루어져야 한다. 따

라서 본 연구에서는 치매환자 가족의 돌봄 극복 경험이라는 적극적

인 차원의 경험에 초점을 두고 가족들이 치매노인을 돌보면서 어떻

게 긍정적인 의미를 만들어가면서 어려움을 극복해 나가는지에 관

해 심층적인 이해를 도모하고자 하였다. 이러한 지식을 통하여 우

리는 보다 통합적이고 균형 잡힌 시각에서 돌봄을 이해할 수 있을 

것이며, 이에 더 나아가 효과적인 중재방안 마련을 위한 통찰력 제

고에도 기여할 수 있을 것이다.  

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 질적내용분석 방법을 이용하여 치매노인 가족

들이 돌봄을 어떻게 극복해나가는지를 심층적으로 이해하고 설명

하는 것이다. 본 연구문제는 “가정에서 치매노인을 돌보는 가족은 

돌봄의 어려움을 어떻게 극복해 가는가”이다. 

연구 방법 

1. 연구 설계

본 연구는 치매노인 가족들의 돌봄 극복에 관한 경험을 심층적

으로 파악하기 위하여 가족들의 극복수기를 귀납적으로 분석한 

질적 연구이다.  

2. 자료 수집

본 연구는 서울시로부터 위탁받아 서울대학교병원에서 운영하

고 있는 ‘서울특별시치매센터’에서 2011년과 2012년에 실시한 ‘치매

극복 체험수기’ 공모전에 참여하여 선정된 작품 중에서 연구 참여

를 동의한 총 31편의 수기를 이용하였다. 치매노인을 돌보면서 나타

나는 어려움을 어떻게 극복하는지에 관한 경험이라는 주제 하에 

작성된 각 수기에는 치매노인을 돌보는 가족의 개성과 가치관뿐 아

니라 이들이 실제로 겪은 일에 대한 전개과정, 결과 및 느낌을 포함

하고 있다. 또한, 돌봄 결과에 대한 깨달음과 감동 등을 생생하게 드

러내준다는 장점을 지니고 있다. 각 수기의 길이는 A4 용지 3-6쪽이

었으며, 전체 자료는 112쪽이었다.  

3. 윤리적 고려

본 연구는 연구자가 근무하는 대학의 연구 대상자심의위원회
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(IRB No. 2012-58)의 심의를 받은 후 진행하였다. 참여자들은 ‘서울

특별시치매센터’에서 실시하는 치매극복 체험수기 공모전에 제출

하기 전에 자료 사용에 대한 설명을 제공하였다. 즉, 체험수기는 공

개됨과 동시에 전반적인 치매 연구의 목적으로 사용될 수 있음을 

설명하였으며, 이에 자발적으로 동의한 자에게 서면으로 동의를 받

았다. 

4. 자료 분석 

질적 내용분석은 방대한 양의 텍스트로부터 단순히 단어를 모

으는 것에 머무르지 않고 이를 같거나 비슷한 의미를 지니는 범주

나 주제로 분류하는 것을 말한다(Weber, 1990). 종류로는 크게 전통

적 내용분석, 지시적 내용분석, 그리고 부과적 내용분석으로 나누

는데(Hsieh & Shannon, 2005), 본 연구에서는 전통적 내용분석 방법

을 이용하였다. 전통적 내용 분석은 미리 범주를 정하지 않고 자료

에 몰입하면서, 자료로부터 귀납적으로 주제를 도출하는 것으로 구

체적인 분석 절차는 다음과 같았다.  

첫째, 자료에 몰입하여 모든 자료를 반복적으로 되풀이해서 읽으

면서 자료의 전체적인 의미를 파악하였다. 둘째, 자료의 내용 중에

서 핵심 생각이나 개념을 나타내는 단어와 문장들을 따로 표시하

며, 이를 대표할 수 있는 코드로 분류하였다. 셋째, 두 명의 분석자

가 각자 분류한 코드들을 비교한 후, 극복 과정을 드러내는 코드들

을 묶으면서 서로 유사한 코드들에 주제들을 도출하였다. 넷째, 주

제들 간의 연결성과 관련성에 근거하여 보다 추상적이고 함축성이 

큰 주제, 즉 극복의 과정을 드러내는 단계로 나누었다. 

5. 연구의 질 확보

연구의 질을 확보하기 위하여 신뢰성, 감사가능성, 적합성, 그리

고 확인가능성의 네 가지 기준(Sandelowski, 1986)을 고려하였다. 신

뢰성이란 현상을 얼마나 생생하고 충실하게 서술하였고 해석하였

는가를 말하는데, 본 연구에서 사용된 자료는 31명의 참여자들이 

치매노인을 돌보면서 경험한 자신의 생생한 실제 체험을 담은 공개

된 자료이며, 이 자료로부터 주제를 도출하여 신뢰성을 확립하였다

고 할 수 있다. 분석의 신뢰성 확보를 위하여 두 명의 연구자가 각기 

자료를 분석한 후 결과를 비교하는 분석자 삼각검증법을 활용하였

다. 분석에 참여한 2명은 질적연구 방법으로 박사학위를 받은 질적

방법의 전문가이며, 치매노인을 돌보는 가족을 대상으로 하여 매월 

1회 이상 가족프로그램을 진행하는 치매간호 전문가들이다. 이는 

본 연구의 자료 분석과 해석의 신뢰성을 높이는데 기여했다고 볼 

수 있다. 감사가능성이란 연구자가 진행한 방법을 연구자 이외의 다

른 사람으로 하여금 그대로 따라 갈 수 있으면 확립되었다고 하는

데, 전통적 내용분석 방법에 따라 자료를 분석하고 각 주제에 대한 

원자료를 제공함으로써 감사가능성을 확립하고자 하였다. 적합성

이란 연구 결과가 연구가 행해진 환경 이외의 다른 환경, 조건에서

도 적용될 수 있는가를 의미하며, 본 연구에서는 적합성을 확립하

기 위하여 31명 참여자들의 성별과 돌봄 기간을 제공함과 동시에 

이들이 돌보는 치매노인들의 특성도 일부 제공함으로써 다른 비슷

한 상황에 적용할 수 있도록 하였다. 확인가능성이란 연구가 편중

되지 않고 신뢰할 수 있으며, 연구자의 편견이 자료와 분석에 개입

되지 않은 것으로서 연구의 중립성을 판단하는 기준이다. 신뢰성, 

적합성, 감사가능성이 확립되었을 때 확인되는 것으로 본 연구의 

타당성을 위해 세 가지 기준을 모두 확립하도록 하였다. 이를 통해 

연구자의 편견이나 편중이 배제된 중립적인 결과를 얻을 수 있었으

며 따라서 확인가능성이 확립되었다고 본다. 

연구 결과

총 31편의 수기가 자료로 이용되었으며, 각 참여자의 특성은 Table 

1과 같다. 성별은 1명을 제외하고 모두 여성이었다. 돌봄 기간은 평

균 4년 반으로 짧게는 1년에서 길게는 10년이었다. 참여자와 치매노

인과의 관계는 딸이 13명으로 가장 많았으며 그 다음이 배우자가 9

명, 며느리가 7명이었고 아들과 동생은 각각 1명이었다. 돌보는 치매

노인의 치매의 유형은 알츠하이머 치매가 21명으로 가장 많았고 혈

관성 치매가 5명으로 그 다음 순이었다.  

본 연구에서 재가 치매노인을 돌보는 가족들은 ‘직면기’, ‘도전기’, 

‘통합기’, ‘승화기’의 네 단계를 통해 돌봄의 어려움을 극복해 나가면

서 돌봄 역할을 수용하는 것으로 분석되었다. 이 네 단계는 치매노

인을 돌보면서 생긴 좌절과 고통이 행복으로 전환되어가는 과정을 

총체적으로 보여주고 있다. 각각의 단계에서 도출된 주제는 Table 2

와 같다. 

돌봄 역할에 대한 ‘직면기’는 치매노인에게 비정상적인 행위가 관

찰되면서 가족들이 돌봄에 대하여 외면하거나 망설이다가 의학적 

진단을 받으면서 부터 시작된다. 이 단계에서 참여자들은 노인의 비

정상적인 변화로 인한 치매진단을 인정하면서 복잡한 감정을 경험

하게 되는데, 이를 ‘밀려오는 양가감정’이란 주제로 도출하였다. 한

편 돌봄의 필요성을 인식하고 본격적으로 돌봄을 수행하지만 치매

환자 돌봄에 대한 준비가 되어 있지 않은 상태이므로 신체적 피로

를 겪게 된다. 특히, 치매노인의 문제행동은 날이 갈수록 심해지게 

되는데, 이를 대처할 준비가 되어있지 않아 매일 매일이 전쟁과 같

은 일상이 되면서 정신적, 사회적 어려움을 겪게 되는 ‘총체적 소진’

을 경험하게 된다. 돌봄 역할에 대한 ‘도전기’는 돌봄 역할 직면기에
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서 마주한 다양한 어려움을 인식하고 이를 해결함으로써 돌봄의 

끈을 놓지 않게 되는 단계를 나타낸다. 이 단계에는 돌봄을 극복하

는 원동력으로서의 주제인  ‘받은 사랑에 대한 풋풋한 기억’, ‘가족들

의 따뜻한 인간적 이해’와 ‘숨통 트이게 하는 치매지원센터’라는 주

제가 포함되어 있다. 돌봄 역할에 대한 ‘통합기’는 치매노인을 돌보

는 일이 익숙해지면서 돌봄이 참여자들의 일상생활에 통합되는 단

계를 나타낸다. 이 단계는 치매노인에 대한 감정이입이 이루어지고 

치매노인에 대한 애정이 지속되게 되는데, 이를 ‘환자의 아바타역

할’이란 주제로 도출하였다. 또한, 참여자들은 치매노인과 함께 하

는 ‘지금 여기’의 삶이 중요함을 깨닫게 되는데, 이러한 진정한 돌봄

의 경지를 보여주는 주제가 ‘행복은 바로 지금 이 순간’으로 도출되

었다. 마지막으로 돌봄 역할에 대한 ‘승화기’는 돌봄 역할이 통합된 

이후에 비로소 가족들이 느끼게 되는 긍정적인 전환 경험 단계이

다. 이 단계에서 가족들은 치매노인을 돌보는 일상이 더 이상 고통

이 아니라 행복으로 승화되는 경험을 하게 된다. 이러한 승화를 통

해 가족들은 미래에 대한 새로운 꿈과 희망을 안고 살아가게 된다. 

본 연구에서는 이를 ‘덤으로 얻은 내 삶의 무지개’란 주제로 도출하

였다. 

1. 직면기

이 단계는 치매노인을 돌보는 가족들이 어려움을 극복해 나가는 

과정의 첫 번째 단계이다. 치매노인들의 증상이 비교적 서서히 나타

나고 있어서 참여자들은 질병이라고 인식하지 못하고 있다가 최종

적으로 의학적 진단을 받으면서 돌봄 역할에 직면하게 되었다. 

1) 제 1 주제:  밀려오는 양가감정

이 단계에서 모든 참여자들은 자신들이 부양하는 노인이 치매라

는 의학적 진단을 공식적으로 받으면서 극적인 양가감정을 경험하

였다. 하나는 치매노인에게 소홀했던 자신에 대한 후회와 죄책감이

고, 다른 하나는 치매노인에 대한 미움과 원망이었다. 모든 참여자

들은 치매노인이 결국 치매라는 진단을 받게 되면서 그동안 가족으

로서 어머니, 아버지 혹은 남편에게 제대로 관심을 가져주지 못하고 

소홀히 했다는 생각에 커다란 후회와 죄책감을 가득 안고 있었다.  

저는 그 때에 아무것도 모르고 왜 이러시나 걱정만 됐지 어머

님에게 치매가 서서히 오는 것을 몰랐습니다. 어느 정도 시간이 

흐른 후 어머님의 치매 초기 증상을 몰랐던 제 자신이 얼마나 원

망스러웠던지 어머님을 조금만 신경을 써 드렸으면... (참여자 17)

10년 전, 어느 날인가 아버님이 각 티슈의 휴지를 다 꺼내어 방

Table 2. The Stage of Overcoming Difficulties among Family Caregiv-
ers for Elderly Patients with Dementia at Home

Stage Themes

Confronting Surging ambivalent feelings
Wholly exhausted

Challenging Fresh memories of the love received from the patient
Warm human understanding of family members
Dementia support center as a burden reliever

Integrating Becoming an avatar of the patient
Happiness at this very moment

Transcendental Rainbow of life as a result of caregiving

Table 1. Characteristics of the Participants

Partici-
pants Gender Years of 

caregiving

Relation to the 
elderly patient 
with dementia 

Type of dementia

 1 Female 10 Daughter Alzheimer’s dementia

 2 Female 4 Daughter Alzheimer’s dementia

 3 Female 4 Daughter Alzheimer’s dementia

 4 Female 3 Daughter Alzheimer’s dementia

 5 Female 4 Daughter Alzheimer’s dementia

 6 Female 3 Daughter Alzheimer’s dementia

 7 Female 3.5 Daughter- in- law Alzheimer's dementia

 8 Female 5 Daughter- in- law Dementia with Lewy bodies

 9 Female 5 Daughter Alzheimer’s dementia

10 Female 3 Spouse Parkinson dementia

11 Female 7 Daughter Vascular dementia

12 Female 6 Daughter Vascular dementia

13 Female 10 Spouse Dementia with hydrocephalus

14 Female 5 Daughter- in- law Vascular dementia

15 Female 5 Spouse Alzheimer’s dementia

16 Female 3 Spouse Alzheimer’s dementia

17 Female 4 Daughter- in- law Alzheimer’s dementia

18 Female 7 Sister Vascular dementia

19 Male 2 Son Alzheimer’s dementia

20 Female 10 Daughter- in- law Alzheimer’s dementia

21 Female 4 Daughter- in- law Alzheimer’s dementia

22 Female 2 Daughter Alzheimer’s dementia

23 Female 2 Spouse Alzheimer’s dementia

24 Female 2.5 Daughter Alzheimer’s dementia

25 Female 1 Daughter Alzheimer’s dementia

26 Female 1.5 Daughter Alzheimer’s dementia

27 Female 5 Spouse Alzheimer’s dementia

28 Female 2 Spouse Vascular dementia

29 Female 10 Daughter- in- law Alzheimer’s dementia

30 Female 4.5 Spouse Alzheimer’s dementia

31 Female 8 Spouse Vascular dementia
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바닥에 수북이 뽑아 놓고 있는 것을 보았단다. 그러나 그 당시 

부모님께 보다 세심한 관심을 가지지 못한 후회와 죄송스러움

이 우리 가족 모두에게 물밀듯 밀려오고 있다. (참여자 20) 

또한, 참여자들은 예전의 건강했던 노인의 모습과는 아주 다른 

지금의 모습에 낯설어 하였다. 특히 기억력이 상실되었을 뿐 아니라 

대소변도 제대로 가리지 못하는 치매노인, 그리하여 “현실에 사는 

사람 같지 않은” 치매노인을 평생 돌보아야 한다는 엄청난 부담감에 

치매노인을 원망하고 비난하였다. 동시에 자신에게 닥친 현실 혹은 

닥칠 미래를 생각하며 스스로에 대한 원망으로 확대되었다.

전에는 아버지께서 괜찮으셔서 그저 저는 보조하며 보살폈

는데 아버지께서도 그렇게 되니 정말 눈앞이 캄캄하고, 무섭고 

도피하고 싶었습니다. (참여자 1) 

하늘이 무너져 내리는 듯했고 왜 어머니마저 날 힘들게 하냐

는 원망과 미움으로 인해 모든 상황들이 날 시험하는 것만 같았

습니다. (참여자 21)  

2) 제 2 주제: 총체적 소진

총체적 소진은 아직 치매노인을 제대로 돌보지 못하여 나타난 신

체적인 피로뿐 아니라 정신적으로도 지쳐있는 초기의 돌봄 상황을 

나타낸다. 즉 모든 참여자들은 치매노인에게서 나타나는 다양한 

행태를 잘 다루지 못하였고 이로 인하여 체력의 소진 이외에도 정

신적으로 버틸 수 있는 모든 힘을 잃게 되었다. 사회활동의 제약으

로 자신의 어려움을 나누기도 어려워 암담하게 “홀로 감옥에 갇힌 

듯한” 상황에 처하였다. 더구나 상태가 많이 진행된 치매노인을 돌

보는 경우에는 가족들의 이러한 소진이 더욱 심했다.    

거의 모든 참여자들은 치매노인을 돌보는 일 이외에도 아내로서 

엄마로서 그리고 일부에서는 직장인으로서 다양한 역할을 해내야

만 했다. 이러한 다양한 역할 부담은 시간이 지날수록 더욱 쌓여 결

국 밤에도 잠을 제대로 자지 못하는 등 탈진 상태로 접어들었다. 다

른 여느 환자와 달리 치매노인의 돌봄이란 노인을 혼자 안고 씻기

고 먹이고 들어서 옮겨야 하는 등 소소한 온갖 수발을 다 해내야 하

기 때문에 신체적으로 몸이 지치는 경우가 다반사이었다. 더구나 

치매노인의 특성으로 나타나는 행태, 예를 들면 고집을 부리고 “떼”

를 쓰는 경우가 다반사이고 실종되는 등의 예측 불가능한 행동을 

하는 경우 치매노인의 간호는 더욱 힘들었다. 돌봄제공자가 갱년기

이거나 폐경기에 접어든 경우에는 자신도 함께 돌보아야 하기에 그 

어려움은 더욱 컸다.  

부모님 간호와 남편, 자식들 뒷바라지를 하느라 매일 매일 피

곤에 지쳐 저녁 늦게 집에 오면 쓰러지기 직전의 상태였습니다. 

(참여자 21) 

또한, 모든 참여자들은 돌봄 초기에 느낀 부정적인 양가감정과 

함께 신체적인 소진이 더해지면서 우울 등의 정서적 어려움과 함께 

정신적으로 황폐해져갔다. 

나 자신을 위한 시간은 없이 수년 간 뒷바라지만 하는 생활 

속에서 ‘내 인생은 무엇인가’하는 생각에 우울증도 생겼습니다. 

(참여자 1) 

어머니를 집으로 모시고 와서 한두 달이 됐을 때 무릎과 어깨

가 쑤시고 갑자기 모든 사회활동을 멈추고 나니, 우울증 초기 

증상이 보이는 듯 했다. (참여자 26) 

뿐만 아니라, 거의 모든 참여자들은 치매노인의 증세가 심각해지

면서 돌봄을 전담하게 되었고, 이에 따라 자신을 돌볼 기회를 얻기

가 어려웠다. 동시에 사회와 소통하는 기회를 얻지 못하게 되면서 

우울과 함께 고립된 생활을 하게 되었다. 

사회생활을 하면서 가고 싶은 모임, 가고 싶은 여행, 아직 해 

보고 싶은 일들이 많지만 지금으로서는 모두 포기할 수밖에 없

는 실정이다. 모처럼 친구들과의 해외여행, 국내여행의 기회가 

다 수포로 돌아갔다. (참여자 20)

2. 도전기

이 단계는 치매노인 돌봄에 직면하면서 돌봄 역할의 끈을 놓지 

않고 이어가기 위해 적극적으로 노력하면서 극복해나가는 시기를 

나타낸다. ‘받은 사랑에 대한 풋풋한 기억’, ‘가족들의 따뜻한 인간적 

이해’와 ‘숨통 트이게 하는 치매지원센터’가 극복의 원동력으로 작

용하였다.     

1) 제 1 주제: 받은 사랑에 대한 풋풋한 기억

참여자들은 자신의 부모, 남편, 혹은 오빠가 지난 날 자신에게 베

풀었던 지극한 사랑을 뚜렷하게 기억하고 있었다. 예를 들면 한 참

여자는 “나를 낳다가 미각을 잃어버리신 엄마”에 대한 사랑 혹은 

“바나나 한 개의 추억”에 담긴 부모의 지극한 사랑을 생생하게 기억

하고 있었다. 과거에 형성된 치매노인과의 친밀한 관계 속에서 아로

새겨진 사랑에 대한 기억들이 돌봄의 역할을 수행하면서 하나씩 
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녹아나와 그 사랑에 대한 보답으로 이끄는 돌봄의 원동력이 되어 

주었다. 이러한 사랑의 기억은 최선을 다하여 돌보기로 마음을 다

잡는데 중요한 견인차 역할을 함과 동시에 돌봄의 어려움을 극복할 

수 있는 근원이 되었다. 이를 통하여 참여자들은 초기에 치매 진단

으로 생긴 자책과 원망의 감정에서 벗어날 수 있었다. 자신들이 더 

이상 누구를 원망하고 하소연 할 겨를이 없음을 깨닫고, 오히려 이

런 상황에서 본인들마저 흔들린다면 치매노인과 가족이 모두 불행

해 질 것이라는 생각에 좋은 돌봄에 대해 굳은 맹세를 할 수 있었다. 

부모님은 제가 자랄 때, 저에게 해 주셨던 그 고마움. 무엇 하

나 먹을 때도 당신들은 못생기고 맛이 덜 한 것을 드셔도 저한

테만은 좋은 것만 먹일려고 노력하신 분들이셨고, 자식인 저에

게는 돈 버는 날이면 어김없이 사다 주셨던 그 당시 귀했던 바나

나 한 개는 잊지 못할 추억입니다. 힘들어도 그때 그 추억으로 견

딜 수 있었습니다. (참여자 1) 

정성껏 제 머리를 만져주시는 부드러운 엄마의 손길은 아직

도 생생합니다. 그 날의 기억으로 오늘도 엄마의 머리를 말려 드

립니다. (참여자 2) 

2) 제 2 주제: 가족들의 따뜻한 인간적 이해

이 주제는 가족들의 전폭적인 지지가 돌봄 극복에 원동력이 되

고 있음을 보여준다. 실제로 참여자들이 치매노인을 잘 돌보겠다는 

굳은 결심을 해도 다른 가족들이 이를 이해하고 지원해주지 않으

면 선뜻 돌봄제공자로 나서기 쉽지 않다. 참여자들은 치매노인의 

이상 행동에 대하여 다른 가족들이 어떻게 생각하는지 눈치를 볼 

수밖에 없었다. 그러나 자신의 돌봄 역할이 진정한 것임을 가족들

에게 전달하게 되었고, 이러한 진심과 수고에 대한 남편이나 자녀 

심지어 시어머니 등 주위 가족들의 따뜻한 이해와 옹호로 용기와 

위로를 얻으며 돌봄을 지속해 나갈 수 있었다.  

남편도 “아~ 어머니와 당신이 그래서 그랬구나!”하면서 이해

를 해줬다. 지금은 어머니한테나 나에게나 예전의 모습으로 잘 

대해줘서 남편에게 너무 고맙고 감사하다. (참여자 22) 

밤잠을 못 자며 괴로워하는 내게 딸들이 하루라도 빨리 할머

니를 모셔 오자고 용기를 주었다. (참여자 26)  

3) 제 3 주제: 숨통 트이게 하는 치매지원센터

본 연구 참여자들은 모두 서울특별시에서 운영하는 치매지원센

터를 이용하고 있었다. 치매노인의 돌봄에 대한 과학적이고 구체적

인 지식을 가지고 있지 않았던 참여자들은 치매지원센터를 통하

여 다양한 지원을 받았고 이는 돌봄을 극복하는 중요한 자원이 되

었다. 

참여자들은 치매지원센터에서 제공하는 정보와 다양한 치매환

자 프로그램을 통하여 커다란 도움을 얻게 되었다. 특히, 치매노인

이 치매지원센터 프로그램에 직접 참여하게 되면서 증세가 호전되

었고, 그로 인해 돌봄제공자인 자신도 신체적, 정신적 소진에서 벗

어나 다시 힘을 얻는 계기를 마련할 수 있었다. 

치매가족들을 둔 가정을 대상으로 어떻게 해야 하는지 등 아

주 상세히 가르쳐 주시는 등 직접적인 지원은 물론이고 매월 열

리는 치매가족 모임을 통해 서로 위로와 정보를 얻었습니다. 지

금은 치매지원센터에서 음으로 양으로 많은 정보와 지식을 알

려주시니까 두렵지 않습니다.(참여자 17) 

또한, 참여자들은 치매지원센터를 통한 가족 모임을 통하여 돌

봄에 관한 구체적인 정보뿐 아니라 돌봄과 관련해서 타인과는 나

누지 못할 어려움을 함께 나눌 수 있었다. 이렇듯 같은 처지에 속한 

사람들끼리 소통함으로써 참여자들은 비로소 진정한 위로를 얻을 

수 있었다. 특히, 돌봄의 어려움을 긍정적으로 승화시키는 동료들

을 보면서 돌봄에 대한 결심을 다지는데도 도움이 되었다. 

이곳에 오기 전까지는 나만 어렵구나 하고 원망도 많았는데 

다른 사람들과 대화를 하면서 더 어려운 환경에서도 저렇게 긍

정적으로 생각할 수 있다는 것을 배웠고, 내가 가진 작은 달란

트가 이렇게 쓰일 수 있다는 점에서 뿌듯했다. (참여자 11)

3. 통합기

이 단계는 돌봄이 참여자의 일상생활에 통합되는 시기로서, 대

부분의 참여자들은 치매노인에 대한 감정이입이 이루어지고 치매

노인에 대한 애정과 함께 매일 같은 일상에 오히려 감사함을 느끼

며 치매노인과 함께하는 ‘지금 여기’의 삶이 얼마나 소중한 순간인

지를 깨닫는 진정한 돌봄의 경지를 보여주고 있다.  

1) 제 1 주제: 환자의 아바타 역할

이 주제는 치매노인에 대한 감정이입을 통한 진정성 있는 돌봄을 

나타내고 있다. 대부분의 참여자들은 치매노인에 대한 사랑과 함

께 기억을 잃은 노인에 대한 안타까움에 치매노인의 아바타, 즉 분

신 역할을 자처하였다. 이들은 기억을 잃어버린 치매노인의 과거로 

돌아가, 온전한 기억을 지닌 과거 정상인의 눈과 귀로 보고 듣고 느
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재가 치매 노인환자를 돌보는 가족원의 극복 경험

껴보고자 하였다. 이러한 간접 경험을 통하여 참여자들은 기억 속

에 주저앉아 버린 치매노인에게 더욱 가까이 다가갈 수 있었고 기억

을 잃어버려 어린아이같이 되어버린 노인의 든든한 지킴이가 되어 

줄 것을 거듭 다짐할 수 있었다. 

엄마의 기억 저편 아련한 어릴 때 추억이 떠올려 질 때 과거로

의 여행 속에 평안과 위로와 그리움의 대상. 오늘도 웃으며 박수

치고 그림 그리던 깡마른 수수깡 같은 엄마의 손을 잡고 집으로 

향하면서 마음속으로 외쳐본다. 엄마! 이제부터는 엄마를 제가 

든든히 지켜드릴께요.(참여자 12) 

그 동안 어머니가 얼마나 적적하시고 외로우셨으면 저러실까

라는 생각을 하면 어머니 맘을 헤아리지 못한 맘에 코끝이 찡하

고 눈물이 핑 돈다... 힘든 과정들 속에서 여러 가지를 실감하고 

느꼈는데, 우선 내가 몰랐던 부분에 대해서 이해 할 수 있는 폭

이 넓어졌다는 것이었다. 그리고 또 한 번 새롭게 거듭나는 나를 

발견하게 돼서 어머니의 딸로 태어난 것에 감사했다.(참여자 22)

2) 제 2 주제: 행복은 바로 지금 이 순간

오랜 돌봄 생활을 해온 참여자들은 드디어 새로이 움트는 삶의 

행복을 느낄 수 있었다. 이전에는 반복적으로 일어나는 수많은 돌

봄 사건들이 어렵고 짜증스럽기만 했는데, 이제는 이러한 사건들을 

가족들과 함께 나누며 즐거워하는 일상, 바로 돌봄의 일상 속에서 

행복을 들여다볼 수 있는 여유를 갖게 되었다. 즉 '바로 지금 이 순간'

이 행복임을 드디어 깨닫게 되었다. “더 이상 바라는 건 없고, 그저 

지금처럼, 잠 잘자고, 밥 잘먹고, 똥 잘 싸고” 하는 현재의 삶에 대한 

만족이었다. 이렇듯 한 참여자가 “이만해도 다행이다 싶고, 더 나빠

지지 말고 내 옆에서, 내가 못마땅해도 더 살아주어요” 라고 진술하

였듯이 환자의 상태가 더 이상 나빠지지 않고 지금 이대로 있어 주

기만을 소망하였다. 그리고 이제 가장 소중한 사람은 지금 내 곁에 

있는 사람, 즉 환자임을 깨닫고 있었다. “어린아이처럼 되어버린 환자

와 눈을 맞추고 웃을 때는 마치 천사가 눈앞에서 보이듯” 치매노인

에 대한 사랑도 지극하게 되었고 부담스러웠고 원망스러웠던 존재

가 이제는 가장 소중한 존재로 인식 되었다. 이제 자신에게 가장 소

중한 일은 바로 치매노인을 돌보는 일임을 깊이 깨닫게 되었다. 

이런 행복이 지금처럼 더도 말고 덜도 말고 오래오래 유지되

었으면 하는 바람을 가슴 속에 담아본다. (참여자 4) 

이제는 가족 모두 웃을 수 있습니다. 엄마의 미소로 온 가족

이 모두 힘을 얻어 서로를 의지하며 진정 행복한 웃음을 터뜨립

니다. (참여자 9) 

4. 승화기

이 단계에서 참여자들은 치매노인을 돌보는 일상이 더 이상 희생

이 아니라 자신의 삶의 보람이자 희망임을 깨닫게 되는 경험을 하

게 된다. 이러한 승화를 통해 가족들은 새로운 꿈과 희망과 도전을 

안고 살아가게 되었다.  

1) 제 1 주제: 덤으로 얻은 내 삶의 무지개

돌봄을 잘 극복해온 참여자들은 초기에는 돌봄을 희생이라 여

기며 자신의 삶이 무너져 버렸다고 생각하였지만, “세상을 바라보

는 시선을 어디에 두어야 하는지를 어머니는 그렇게 모습으로 알려 

주었다”고 한 참여자가 진술하였듯이, 결국에는 이러한 과정 속에

서 참여자들은 자신도 모르게 어느새 세상을 바라보는 긍정적 시

선과 가치관의 변화를 얻게 되었다. 돌봄 속에서 참여자들은 또 다

른 긍정적 자아를 발견하면서 역경을 이기고 피어난 아름다운 삶

의 무지개를 마주하게 되었다. 이들은 치매노인을 돌보는 것에서 더 

나아가 사회복지사 공부를 하는 등 자기 계발 및 타인을 위한 봉사

로 보다 성숙된 삶으로 이어갈 수 있었다. 

좀 더 노인 복지에 대해 알고 싶은 생각과 정체되어 있는 저의 

삶의 돌파구를 찾기 위해 사회복지사 공부도 하게 되었습니다. 

(참여자 1) 

현실만 바라보며 절망하지 않으려고 요양 보호교육을 시작

했다. 잠시 생각을 바꾸니 유월의 싱그러운 초록의 향기가 내 마

음에 스며든다. 그치지 않는 비는 없다고 했다. (참여자 14) 

논 의

본 연구는 31편의 치매노인 돌봄에 대한 치매가족들의 극복 수기

를 이용하여 돌봄의 부담감 감소나 스트레스 대처라는 차원에서 

더 나아가 치매노인 돌봄이 다양한 극복의 원동력을 통해서 긍정

적인 행복의 경험으로 승화시킬 수 있음을 보여주었다는데 그 의의

를 둘 수 있다. 즉, 돌봄의 어려움을 극복해 나가는 단계는 초기의 

좌절과 고통이 행복으로 승화되는 전환 과정임이 드러났다. 이러한 

긍정적인 경험은 돌봄을 자신이 처한 상황에 비추어 의미를 부여

하면서 특별한 경험으로 승화시키고(Kim, 2007), 인내와 이해를 통

한 개인적인 성장 및 치매노인과의 관계증진 등을 보고한 연구

(Netto, Jenny, & Philip, 2009)와 유사하다. 따라서, 치매노인의 돌봄
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을 지나치게 부정적인 차원으로만 접근할 것이 아니라 긍정적인 시

선에서 바라보고 긍정적으로 승화시키도록 돕는 지원이 필요함을 

시사한다. 특히, 부모에 대한 효 사상이 우리사회의 근간을 이루고 

있음을 감안할 때, 가정에서 치매 부모를 돌보기 원하는 가족들인 

경우 이들이 가정에서 잘 돌볼 수 있도록 적극 지원해주는 사회적, 

정책적 노력이 무엇보다도 필요하다고 본다. 

한편, 긍정적인 전환의 결과는 Kang 등(1999)이 제시한 수동적인 

차원의 수용을 나타내는 “포기적인 삶”이라는 것과는 대조된다. 이

러한 차이의 일부는 Kang 등의 연구에서는 며느리만을 대상으로 

하였지만, 본 연구는 딸이 13명이고 7명만이 며느리이었기 때문이

라고 본다. 그 외에도 극복수기를 자료로 이용하였기 때문이라고 

할 수 있다. 하지만 본 연구 결과를 통해서 며느리들도 딸이나 배우

자처럼 돌봄을 긍정으로 승화시킬 수 있음을 보여주었고, 따라서 

보다 균형 잡힌 지식 제공에 기여했다고 본다.   

본 연구 결과 치매노인 돌봄은 과정적인 단계를 거치는 것으로 

나타났는데, 이러한 결과는 Kim (2005)이 제시한 문제인식기, 돌봄

착수기, 분투기, 마음수습기, 부담조정기, 수용기의 여섯 단계와 일

부 유사한 면이 있다. 하지만 마지막 단계인 수용기에서 치매노인 

가족은 적극적이고 능동적인 대처와 자신의 팔자나 전생의 업보로 

해석하는 소극적이고 수동적인 대처를 통해 결국에는 자신들이 처

한 상황에 순응하게 되는 것을 보여주고 있다. 이에 반해 본 연구에

서는 돌봄의 어려운 상황이 일상생활에 통합되는 것을 넘어서 역

경을 극복해 나가는 것을 보여주었으며, 이러한 긍정적인 경험에 초

점을 둔 것에서 차이점을 보이고 있다. 특히, 어렵고 힘들고 바쁜 돌

봄의 일상으로 실존적인 한계 상황에 처해 있을지라도 ‘지금 여기’

의 삶이 중요함을 깨닫는 긍정적인 승화의 경험은 다른 돌봄제공자

들에게 용기를 북돋아주는 좋은 역할 모델이 될 수 있을 것이다. 

본 연구에서는 가족들이 돌봄의 어려움을 극복해나가는 첫 단

계인 ‘직면기’에서 ‘밀려오는 양가감정’과 ‘총체적 소진’을 경험하는 

것으로 나타났다. 이는 며느리를 대상으로 한 Kang 등(1999)의 해석

학적 연구 결과에서 나온 "죄책감과 분노"및 "점점 미워지는 치매노

인"과도 유사하다. 특히 본 연구에서는 며느리뿐 아니라 딸이나 배

우자 등 모든 돌봄 가족들이 비슷한 감정을 경험하는 것을 보여주

고 있어서 환자의 치매 진단 초기에는 모든 종류의 가족들에게 심

리 상담을 제공하는 것이 매우 도움이 되리라 여겨진다. ‘총체적 소

진’이란 주제는 돌봄을 부담감이나 스트레스라는 개념으로 간주한 

일반적인 시각을 나타낸다. 그러므로 돌봄 초기부터 질병을 잘 인

식하고 대처할 수 있도록 도와주는 것이 필요하다(Gaugler, Zarit, & 

Pearlin, 2003). 신속하게 치매노인의 상태를 파악하여 조기에 진단 

받을 수 있도록 하고, 치매노인 돌봄에 필요한 구체적인 기술에 대

한 교육과 함께 사회적 자원에 대한 정보와 가족 간의 갈등 해결을 

위한 상담도 이 시기에 도움이 되리라 본다.  

‘도전기’에서 가족들이 힘들지만 포기하지 않고 꿋꿋하게 역할을 

수행해 나갈 수 있었던 돌봄 극복의 원동력이 ‘받은 사랑에 대한 풋

풋한 기억’, ‘가족의 따뜻한 인간적 이해’와 ‘숨통 트이게 하는 치매지

원센터’로 나타났다. 이 중 ‘가족의 따뜻한 인간적인 이해’라는 주제

는 Kim (2005)의 “부담 조정” 혹은 Lee 등(2011)이 제시한 “가족이 인

정해주지 않는 돌봄”이라는 주제나 Kang 등(1999)의 “남편의 무관

심”과 “시댁식구들의 몰이해”라는 주제와 일맥상통한다. 사회적 지

지가 우울(Lee et al., 2003)이나 정서관련 삶의 질에 유의미한 결과를 

보인 양적 연구(Kim, Kim, Kim, Park, & Park, 2007)와도 유사하다. 

따라서 돌봄 행위를 가치폄하하지 말고 보다 적극적으로 인정해주

고 옹호해주며 용기를 북돋아 주는 등 가족과 사회의 적극적인 관

심과 지원이 반드시 필요하다.      

본 연구 결과 ‘통합기’에서 도출된 주제인 ‘환자의 아바타 역할’은 

진정한 돌봄의 경지를 보여주고 있다. 치매노인에 대한 깊은 내면의 

이해를 통한 감정이입이 돌봄의 극치임을 보여주고 있어서 이를 중

재나 상담 프로그램에서 극복 사례의 본보기로 적절하게 적용할 

수 있으리라 본다. ‘승화기’에서 도출된 ‘덤으로 얻는 내 삶의 무지개’

는 돌봄을 통한 시각과 삶의 변화를 나타내는 것으로서, 더 이상 돌

봄으로 인해 삶이 망가지는 것이 아니라, 오히려 새로운 무언가를 

찾아가는 희망과 도전으로 나아가고 있음을 보여주고 있어서 이 또

한 극복 사례의 본보기로 잘 활용할 수 있을 것이다.

본 연구는 타당성 확보를 위한 다양한 전략을 이용하였음에도 

불구하고 다음과 같은 제한점을 지니고 있다. 첫째, 일개 시에서 운

영하는 치매지원센터 참여자들로부터 자료를 수집하였기 때문에 

연구 결과의 적용에 한계가 있을 수 있다. 둘째, 돌봄 경험에 대한 심

층면담이 아닌 수기만을 이용하였기 때문에 돌봄의 구체적인 일상

생활에 대한 자료가 제한적이어서 결국 구체성은 부족한 면을 드러

냈다고 본다. 앞으로는 자료 수집 방법 혹은 출처의 다양성을 확보

한 연구가 필요하다고 본다. 마지막으로 본 연구는 치매 돌봄에 대

한 전반적인 경험을 포괄하지 않았다는 점에서 극복하지 못한 집

단에 적용하는 데에는 한계가 있다고 본다. 하지만 치매노인 돌봄

의 좋은 역할모델로서는 잘 활용할 수 있을 것이다. 

결 론  

본 연구는 치매노인을 돌보는 가족의 경험들은 매우 어렵고 힘들

긴 하지만, 그럼에도 불구하고 긍정적으로 승화시킬 수 있음을 보

여주었다. 특히 이러한 극복의 원동력은 환자 개인뿐만 아니라 가

족과 사회적 지지로 부터 나오는 것을 확인할 수 있었다. 이러한 결

과는 자녀가 부모를 돌보아야 하는 효 사상을 포함하여 배우자를 
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재가 치매 노인환자를 돌보는 가족원의 극복 경험

돌보아야 한다는 한국의 도덕적, 윤리적 맥락 속에서 가족 관계 및 

가족 간의 이해와 지지가 치매노인 돌봄에서 얼마나 중요한지를 보

여주고 있다. 이와 더불어 치매지원센터와 같은 지역사회 지지가 치

매노인 돌봄을 긍정적으로 승화시킬 수 있는 중요한 자원임을 보여

주었다. 

이러한 연구 결과는 긍정적인 차원의 돌봄에 관한 통찰력을 제

공해줌으로써 보다 효율적인 중재 개발에 기여할 수 있을 것이다. 

첫째, 치매노인을 가정에서 돌보면서 어려움을 겪는 가족들에게 좋

은 본보기로 활용될 수 있을 것이다. 둘째, 돌봄제공자에 대한 가족

의 따뜻한 배려와 지지를 포함하는 가족 차원의 중재 개발에 도움

을 줄 것이다. 셋째, 돌봄제공자에게 치매에 대한 구체적인 지식과 

함께 심리적 어려움을 극복할 수 있는 상담을 초기에 제공하는 것

이 도움을 줄 것이다. 넷째, 서로의 어려움을 공감하고 위로할 수 있

는 자조모임은 긍정적인 돌봄 형성에 커다란 도움을 줄 것이다. 다

섯째, 돌봄을 가치폄하 함으로써 돌봄제공자를 억압할 것이 아니

라 돌봄을 보다 적극적으로 가치화하고 격려하는 사회적 분위기 

조성이 긍정적인 돌봄에 도움을 줄 것이다. 마지막으로, 본 연구 결

과는 앞으로 치매노인 돌봄으로 인해 발생하는 문제에 대해 효과

적으로 대처하고 극복하기 위한 가족 프로그램을 개발하는 것에 

적용될 수 있을 것으로 생각된다. 

본 연구 결과에서 도출된 돌봄 극복의 원동력을 토대로 가족이 

치매노인을 이해하고 치매 진행 단계에 적합한 돌봄을 제공할 수 

있도록 단계별 가족 프로그램의 개발을 제언한다. 또한 개발된 프

로그램을 지속적으로 실시할 수 있는 정책적 노력을 통해 치매가

족 지지프로그램의 활성화를 도모하며 더 나아가 프로그램의 중재

를 통한 간호 효과 및 가족의 적응에 대한 변화를 분석하는 연구를 

제언한다. 
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