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초 록

본 연구는 국외 사전돌봄계획 지원 프로그램 분석을 통해 치매 또는 인지기능 저하
에 대비한 사전돌봄계획의 구성요소를 제시하고, 이를 바탕으로 치매 환자 및 가족에
게 도움을 줄 수 있는 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램을 개발하였다. 국외 프로
그램들에서는 치매의 질병 진행 과정에 대한 설명, 치매 환자와 가족의 치매에 대한 
이해도 파악, 임종기 돌봄과 관련한 치매 환자의 가치와 선호 파악, 치매 환자와 가족
의 치료 및 돌봄 목표(goals of care)를 파악하는 것이 개입의 주요 내용인 것으로 
나타났다. 이를 한국적 맥락에 적합하게 수정하고, 치매 노인 돌봄 현장 및 학계에 
근무하는 전문가들의 의견을 반영하여 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램을 개발하
였다. 구체적인 프로그램 프로토콜은 로직 모델을 활용해 제시하였다. 이러한 프로그
램을 통해 초기 치매 노인과 그 가족들뿐만 아니라 일반 노인들이 치매 말기의 돌봄
과 관련된 본인의 가치와 선호를 미리 생각해보고, 이를 가족 또는 돌봄제공자와 
함께 이야기해볼 수 있는 기회를 제공하고자 하였다.
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 알기 쉬운 요약

이 연구는 왜 했을까? 치매 말기와 임종기의 연명의료결정 및 돌봄에 대해 생각해볼 기회를 
제공하는 ‘치매 환자와 가족을 위한 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램’을 개발하고자 함. 

새롭게 밝혀진 내용은? 로직모델을 활용해 국외 프로그램들의 구성요소를 분석하고, 이를 
바탕으로 한국형 모델을 개발함. 개발 과정에서 한국의 사회문화적 맥락을 반영하기 위해 
현장 및 학계 전문가를 인터뷰하고 이에 따라 개입 환경 및 내용을 수정함.

앞으로 무엇을 해야 하나?  노인복지 현장에서 프로그램을 적용해보고, 여러 지표를 활용해 
프로그램의 효과를 평가하고자 함. 추후 프로그램 확산을 통해 초기 치매 노인과 그 가족들, 

일반 노인들이 치매 말기 돌봄과 관련된 본인의 가치와 선호를 생각해보고 이를 가족 또는 
돌봄제공자와 함께 이야기해볼 수 있는 기회를 제공하고자 함.

http://dx.doi.org/10.15709/hswr.2025.45.3.265
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Ⅰ. 서론

한국의 인구 구조가 급격히 고령화되고 평균수명이 증가하면서 치매 유병자 수도 크게 증가하고 있다. 2023년 
기준 약 98만 명(65세 이상 인구의 10.4%)에 달한 치매 인구는 2048년에 300만 명을 넘을 것으로 추산된다(중앙
치매센터, 2025). 늘어나는 치매 인구에 대비하기 위해 한국 정부에서는 치매국가책임제 및 치매관리계획을 통해 
치매 예방과 돌봄 부담 경감에 큰 노력을 기울이고 있다. 그러나 얼마 전 시행된 두 편의 연구(Seong et al., 

2022, 2023)에서 보듯, 생애말기 돌봄의 접근성 및 서비스 제공 측면에서는 아직 영국, 프랑스, 독일 등 다른 
서구 국가에 비해 제도적, 정책적 지원이 미비하며, 이에 대한 관심과 준비도 부족한 상황이다. 

치매에 걸린 사람은 서서히 인지 기능과 언어 기능을 상실하게 되고, 말기에 이르러서는 의사소통이 불가능해질 
가능성이 높다. 따라서, 치매 환자의 임종기 돌봄의 질을 높이고, 이들이 자신의 가치가 반영된 삶의 마무리를 
할 수 있도록 돕기 위해서는 당사자가 치매에 걸리기 전 또는 치매 초기에 질병의 진행 과정에 대해 이해하고, 

본인의 가치에 부합한 치료와 돌봄이 어떤 것인지에 대해 생각해 볼 수 있는 기회를 제공하는 것이 중요하다(하정
화, 이창숙, 2019; Gastser & Pope, 2024; Gaster et al., 2017; Gessert et al., 2001).

이러한 기회는 치매 환자뿐만 아니라 가족들에게도 도움이 된다. 대부분의 치매 환자는 생애 말기 치료 및 
돌봄에 대한 중요 결정을 가족에게 의존하는데(하정화, 이창숙, 2019; Gaster &　Pope, 2024), 사전에 이와 관련된 
치매 환자의 가치와 선호에 대한 논의가 없으면 의사결정 과정에서 가족들이 부담감과 심리적 압박감을 느끼게 
된다(Su et al., 2020). 뿐만 아니라 치매 환자의 임종 단계에서 당사자의 의사에 부합하지 않는 무의미하고 공격적
인 연명치료가 이루어질 가능성이 높다(Chen et al., 2017). 이에 국외에서는 치매 환자가 인지 기능을 상실하기 
이전에 본인의 돌봄 및 치료 방향을 미리 계획하는 사전돌봄계획(advance care planning)이 장려되어 왔으며, 

치매 환자와 그 가족을 대상으로 한 사전돌봄계획 코칭 프로그램이 다수 개발되어 적용되고 있다(e.g., Dassel 

et al., 2019, 2023; Song et al., 2018, 2019; Yeung et al., 2023). 하지만 한국의 경우 치매 환자의 특수성을 
고려한 사전돌봄계획이나 사전연명의료의향서 작성에 대한 논의가 부족하며, 관련 개입 프로그램도 찾아보기 
어려운 실정이다(하정화, 이창숙, 2019). 

따라서 본 연구에서는 해외에서 개발된 치매 환자와 부양자를 대상으로 한 사전돌봄계획 프로그램들의 구성요
소 및 특성을 분석하고, 전문가 자문을 거쳐 치매 질병 과정에서의 치료와 돌봄에 대해 생각해볼 기회를 제공하는 
‘한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램’을 개발하고자 하였다. 이를 위해 본 연구의 이론적 틀인 로직 모델(logic 

model)을 제시하였으며, 해당 로직 모델을 해외 프로그램 분석 및 프로그램 개발 과정 전반에서 활용하였다. 

구체적으로 본 논문에서 답하고자 한 연구 질문은 다음과 같다.

1. 해외에서 치매 환자 및 가족들을 위해 개발된 대표적인 프로그램들의 구성요소 및 특성은 어떠한가?

2. 이러한 구성요소 및 특징이 한국적 상황에 적용하기에 적합한가? 수정할 사항은 무엇인가?

3. 제안하고자 하는 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램은 어떠한 구성요소 및 특성을 지니는가?

Ⅱ. 이론적 배경

1. 사전돌봄계획의 정의와 범위

사전돌봄계획(advance care planning, ACP)이란 인지 또는 신체적 제한으로 스스로 의료적 치료 및 처치와 
관련한 중요한 결정을 내릴 수 없게 될 때를 대비해 미리 임종기 돌봄 및 치료 방향을 계획하는 것이다(Robinson 
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et al., 2012). 사전돌봄계획의 구체적인 내용은 나라마다 조금씩 다르지만, 보통 앞으로의 질병 관련 예후와 여러 
대안에 대한 논의, 사전연명의료의향서(advance directive or living will)의 작성, 그리고 의료 관련 결정 대리인
(durable power of attorney for health care)의 지정 등이 포함된다(van der Steen et al., 2014). 사전돌봄계획은 
어느 시기에 이루어지는지에 따라서도 내용이 조금씩 달라진다. 위독한 경우가 아니라면, 미래에 의료결정이 필요
한 상황을 가정해 원하거나 원하지 않는 치료를 논의하고, 당사자가 원한다면 이를 사전연명의료의향서에 명시하
게 된다. 질병 말기나 사고로 죽음이 가까운 시기에는, 보통 의사가 주축이 되어 환자 또는 가족과 구체적인 
임종기 의료계획을 논의하고, 이를 연명의료계획서(Physicians Orders for Life Sustaining Treatment)에 명시하게 
된다. 이 시기에 당사자가 의료결정에 참여할 수 없는 상황이라면 이전에 작성한 사전연명의료의향서의 내용을 
참고하거나 가족들의 의견을 구하게 된다. 

서구에서는 사전돌봄계획이 비교적 건강할 때에 이루어지는 경우가 많기 때문에 사전연명의료의향서 논의 및 
작성이 사전돌봄계획의 중요하고 비중 높은 부분으로 다루어지고 있으며, 사전돌봄계획이 사전연명의료의향서의 
작성과 같은 뜻으로 사용되는 경우도 있다(Morrison, 2020; Sedini et al., 2022). 그러나 사전연명의료의향서의 
작성이 사전돌봄계획의 필수 요건은 아니며 오히려 사전돌봄계획의 결과물 중 하나로 볼 수 있다(NHS Improving 

Quality, 2014). 우리나라에서는 사전돌봄계획이 다소 생소하게 여겨지지만(최소영, 2024), 2016년 “호스피스·완
화의료 및 임종단계에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률(이하 연명의료결정법)”이 제정된 이후 사전연명의료
의향서 작성에 대한 관심이 높아지고 있다(김희년, 2024). 

2. 치매 노인을 위한 사전돌봄계획의 필요성 

국외 선행연구에 따르면, 사전에 당사자가 가족과 임종기 돌봄 계획에 대해 대화를 나누고, 사전연명의료의향서
를 작성했을 경우, 임종기에 본인의 의사에 따라 치료를 받을 가능성이 높아지며(Silveira et al., 2010), 불필요한 
연명치료를 받을 가능성도 줄어들게 된다(Mack et al., 2012). 치매 환자의 경우에도 사전돌봄계획에 참여하거나 
사전연명의료의향서를 작성한 사람들은 경관급식(feeding tube), 인공호흡기 착용, 심폐소생술과 같은 불필요한 
연명치료를 덜 받고, 통증과 증상 완화에 초점을 두는 호스피스 완화의료 이용률이 높은 것으로 나타났다(Jennings 

et al., 2019). 또한 사전연명의료의향서를 작성할 경우 가족들이 대리 결정 시 느끼는 부담감도 유의미하게 줄어
드는 것으로 확인된다(Carr & Luth, 2017). 

미국, 캐나다, 영국 등 서구 국가에서는 많은 노인들이 본인의 질병이 심각해지기 전에 임종기 돌봄 관련 결정들
을 가족들과 논의하기 원하며(Teno & Lynn, 1996; van der Steen et al., 2014), 미국의 경우 전체 성인 인구의 
약 36.7%가 사전연명의료의향서를 작성한 것으로 알려져 있다(Yadav et al., 2017). 사전연명의료의향서 작성률
은 65세 이상 노인이나 말기 환자에게서 더 높게 나타났다(Carr & Luth, 2017). 반면, 한국은 2025년 2월 기준으
로 전체 인구의 약 5.37%만 사전연명의료의향서를 등록했으며, 65세 이상 노인의 사전연명의료의향서 등록률은 
약 19.86%로(국립연명의료관리기관, 2025) 사전돌봄계획에 대한 전반적인 인지도나 참여율이 서구 국가들에 
비해 낮은 편이다. 

무엇보다 치매와 같이 임종기에 대한 판단이 명확하지 않고 서서히 기능을 상실해 가는 질병의 경우, 사전돌봄
계획을 어떠한 방식으로 행해야 하며, 임종기 돌봄 관련 논의에 어떠한 결정을 포함해야 하는지, 당사자의 어떤 
점들을 파악하여야 하는지에 관한 논의가 중요하지만, 치매 환자의 특수성을 고려한 사전돌봄계획이나 사전연명
의료의향서의 작성은 매우 제한적이다. 하정화, 이창숙 (2019)의 연구에서는 호스피스 및 치매 돌봄 현장에서 
일하는 사회복지사를 대상으로 사전돌봄계획의 장애요인을 파악하였는데, 이 연구결과에 따르면 죽음과 임종기에 
대한 논의를 꺼리는 한국의 사회문화적 분위기, 죽음보다는 건강한 삶에 초점을 맞추고 증상 악화 가능성을 생각
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하지 않으려는 경향, 주간보호센터나 요양원 등 치매 환자가 많은 시간을 보내는 현장에서 사전돌봄계획을 도울만
한 전문적인 지식이나 역량이 부족한 점 등이 주요 장애요인으로 나타났다. 이와 같은 상황에서 사전돌봄계획의 
취지 및 필요성에 대해 설명하고, 치매와 연관된 생애말기 돌봄에 대한 논의 및 계획을 시작할 수 있도록 도와주는 
개입은 치매 환자의 임종기 삶의 질 개선에 큰 도움이 될 수 있다. 

3. 치매 노인을 대상으로 한 사전돌봄계획

국외에는 치매가 있는 사람들을 대상으로 개발된 사전돌봄계획 지원(코칭) 프로그램들이 존재하며, 프로그램의 
효과성을 체계적으로 조사한 연구들 역시 상당수 있다(Dassel et al., 2019, 2023; Holtz et al., 2023; Hughes 

et al., 2010; Orsulic-Jeras et al., 2019; Shega et al., 2003; Song et al., 2018, 2019; Yeung et al., 2023). 

이러한 프로그램의 목표 및 내용은 개입 목적에 따라 조금씩 다르지만, 보통 치매 질병에 대한 이해, 환자 및 
가족의 병식에 대한 대화, 임종기 치료 결정의 기반이 되는 본인의 가치 파악, 가치와 연결되는 선호에 대한 
대화를 포함한다. 국외 프로그램은 치매 환자의 질병에 대한 이해(Holtz et al., 2023; Hughes et al., 2010; Song 

et al., 2018, 2019; Yeung et al., 2023)와 자신의 가치에 대한 이해(Dassel et al., 2019, 2023; Orsulic-Jeras 

et al., 2019; Song et al., 2018, 2019; Yeung et al., 2023), 상황에 대한 통제감(Orsulic-Jeras et al., 2019), 

의사결정에서의 자기효능감(Dassel et al., 2019, 2023; Orsulic-Jeras et al., 2019 ; Yeung et al., 2023)을 증진시
키는 것으로 나타났다. 

치매 환자를 위한 사전돌봄계획 프로그램에의 참여는 치매가 있는 사람들뿐만 아니라 가족들의 의사결정에 
대한 자기효능감과 사전돌봄계획의 준비성, 주관적 안녕감, 상황에 대한 통제감 등에도 긍정적인 영향을 미쳤다
(Dassel et al., 2019, 2023; Orsulic-Jeras et al., 2019; Song et al., 2018, 2019; Yeung et al., 2023). 또한, 

프로그램 참여 후 환자와 가족의 돌봄 목표 및 돌봄 선호가 일치하는 정도가 높아지고(Song et al., 2018, 2019; 

Yeung et al., 2023), 환자와 가족 간 관계의 질이 개선되었다는 보고도 있다(Dassel et al., 2019, 2023; Song 

et al., 2018, 2019). 그 밖에도 일부 프로그램은 환자의 불안 정도, 가족의 고통 및 우울 수준을 낮추는 효과가 
있는 것으로 나타나 환자와 가족의 정신 건강에도 긍정적 영향을 미치는 것으로 입증되었다(Dassel et al., 2019, 

2023; Holtz et al., 2023; Hughes et al., 2010; Shega et al., 2003). 

그러나 이러한 프로그램들은 대부분 임종기 돌봄에서 자기결정이 중시되고, 치매가 걸리기 이전에 이미 사전연
명의료의향서를 작성한 노인들이 다수인 국가들의 사회문화적 맥락 속에서 이루어졌다는 점에서 한국 사회에서의 
효과성을 담보하기는 어렵다. 한국에서는 치매가 신체적 죽음과 동떨어진 상태로 인식되고, 치매 초기에는 특히 
미래의 돌봄에 대한 계획보다는 인지 기능과 건강 상태를 개선하려는 노력에 초점을 맞추는 경향이 있기 때문이다
(하정화, 이창숙, 2019). 이러한 점들을 고려하여 본 연구에서는 해외에서 실행된 사전돌봄계획 지원 프로그램의 
구성요소들을 체계적으로 살펴보고, 이를 바탕으로 한국의 사회문화적 맥락에 적합한 사전돌봄계획 코칭 프로그
램을 개발하고자 한다. 

Ⅲ. 연구 방법

1. 분석틀

국외 선행연구를 체계적으로 분석하고 프로그램을 개발하기 위한 전체적 분석틀로 Lin et al.(2019)이 암환자를 
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대상으로 한 사전돌봄계획 연구에서 제시한 로직 모델을 사용하였다. 이 모델은 개입 환경(context), 이론적 배경
(conceptual model), 개입(intervention), 행동변화의 메커니즘(mechanism of action), 결과(outcomes)라는 다섯 
가지 구성요소로 이루어져 있다([그림1] 참고). 

각각의 요소를 구체적으로 살펴보면, 먼저, 개입 환경(context)은 개입이 이루어지는 장소(setting)와 형태(type)

를 지칭한다. 장소는 병원, 복지관 등 특정 장소를 의미하기도 하지만, 사전돌봄계획이 이루어지는 문화적 배경 
및 관련 법 등 제도적 환경도 중요한 고려 요소가 된다(Lin et al., 2020). 형태는 일대일 논의, 그룹 토의, 참여자가 
혼자 읽고 작성할 수 있는 문서 제공 등 다양한 방식이 사용될 수 있다. 둘째, 이론적 배경(conceptual model)은 
개입의 기반이 되는 이론적 모델이다. Lin et al.(2019)은 암환자를 대상으로 한 사전돌봄계획 프로그램에서 쓰인 
이론적 배경으로 자기결정권이론(self-determination theory), 공동의사결정모델(shared decision-making model) 

등을 언급하고 있다(Rodenbach et al., 2017; Stein et al., 2013; Walczak., 2017). 자기결정권이론에서는 환자의 
자율적 동기(autonomous motivation)와 역량(competence)을 강화하는 것이 임종기 돌봄 논의를 증진하고 환자의 
돌봄 만족도를 향상시키는 주요 요인으로 작용한다고 본다(Rodenbach et al., 2017; Ryan & Deci, 2000; 

Walczak., 2017). 공동의사결정모델에서는 환자와 의사의 정보 공유 과정을 강조하며, 환자는 의사와의 공동 
의사결정 과정을 통해 통제감(a sense of control)을 유지할 수 있다고 여긴다(Charles et al., 1997; Stein et 

al., 2013). 셋째, 개입에는 개입 내용 및 도구, 개입 제공자(provider)에 대한 내용이 포함된다. 예를 들어, 어떤 
프로그램이 동영상을 통해 임종기에 고려되는 연명치료에 대한 지식을 전달하였다면, 이러한 정보가 이 부분에 
포함되게 된다. 넷째, 행동변화 메커니즘(mechanism of action)은 개입이 어떤 과정을 통해 행동 변화를 이끌어내
는지를 의미하는 것으로, 사전돌봄계획에 대해 알아가고, 이를 통해 본인의 자율성을 지각하며, 사전돌봄계획을 
수립할 준비가 되었다고 느끼게 되는 과정 등을 포함한다. 마지막으로, 결과(outcomes)는 프로그램의 목표와 
목표 달성을 위한 지표로 구성된다. 예컨대, 프로그램의 목표가 환자의 임종기 돌봄에 대한 지식을 향상시키는 
것이라면, 프로그램을 통해 얼마만큼의 지식을 획득했는지가 프로그램의 목표 달성 지표가 될 수 있다. 

본 연구에서는 Lin et al.(2019)의 로직 모델을 적용하여 상기한 다섯 가지 구성요소들이 국외에서 개발된 
치매 환자를 대상으로 한 사전돌봄계획 프로그램에서 어떻게 나타나고 있는지를 살펴보고, 한국 프로그램 개발 
시에도 사용하고자 한다.

2. 연구 자료 및 분석 방법

가. 1단계: 국외 사전돌봄계획 코칭 프로그램의 구성요소 및 특성 분석

국외에서 시행되고 있는 치매 환자를 대상으로 한 사전돌봄계획 관련 개입 프로그램들을 살펴보기 위해 
Medline, Web of Science, EBSCO, PsycINFO, 한국학술정보 등의 데이터베이스를 활용해 논문들을 수집하였다. 

먼저, 초록에 (1) ‘dementia’ 또는 ‘Alzheimer’s disease’, (2) ‘advance care planning’, ‘care plan’, ‘end-of-life 

개입 환경
(context)

이론적 배경
(conceptual 

model)

개입
(intervention)

행동변화의 
메커니즘

(mechanism of 
action)

결과
(outcomes)

그림 1. Lin et al.(2019)이 제시한 로직 모델의 구성요소
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planning’, ‘advance directive’, ‘end-of-life care’, ‘사전돌봄계획’ 또는 ‘사전연명의료의향서’, (3) ‘intervention’ 또는
‘program’이란 단어가 포함된 논문 772편을 1차적으로 선별하였다. 이 논문들의 제목, 초록, 본문 내용을 확인하여 
다음과 같은 기준에 따라 분석 대상 논문을 선정하였다. 

Ÿ 문헌 선정 기준: (1) 치매 또는 경도인지장애(mild cognitive impairment) 환자를 대상으로 사전돌봄계획 관련 
개입 프로그램을 진행한 연구 (2) 프로그램 구성요소 및 진행 방식에 대한 구체적인 설명이 제시된 연구 (3) 
실험연구(experimental study), 준실험연구(quasi-experimental study)와 같은 연구설계, 혹은 통계적 처치
(예: 외생변수 통제, 상관분석 이상의 분석방법 수행)를 통해 프로그램 효과성 평가가 수행된 연구 (4) 동료평가
(peer-review)를 거쳐 학술지에 게재된 논문 (5) 영문으로 작성된 논문 

Ÿ 문헌 제외 기준: (1) 질적연구 (2) meta-review 등 선행연구 리뷰 성격을 지닌 논문 (3) 학위논문, 학술대회 
발표 자료, 보고서 (4) 종설

772편의 논문들 중 대부분은 선정기준 (2)와 (3)을 충족하지 못해 탈락하였으며, 최종적으로 9편의 논문, 즉 
5개의 프로그램을 집중 분석 대상으로 선정하였다. 논문 선정 과정에서 캐나다의 Alberta Heritage Foundation 

for Medical Research에서 개발한 QualSyst(checklist for assessing the quantitative studies)를 참고하여 논문의 
질을 평가하였다(Kmet et al., 2004). QualSyst는 논문의 질을 평가하는 데 종종 사용되는 도구로, 타당성과 신뢰
성이 검증되었다(장수미 외, 2022). 평가항목은 연구 목적, 연구 설계, 대상자 선정, 샘플 수, 측정 도구, 분석 
방법, 외생변수 통제, 결과 보고, 결론 등에 대한 충분성 및 적절성으로 구성되어 있다. 연구자들은 QualSyst를 
바탕으로 논문의 질을 평가해 분석에 포함시켰다. 선정된 5개의 프로그램들은 프로그램의 목적/목표, 대상 및 
내용이 상세하게 기술되어 있고, 연구 설계, 연구 및 분석 방법에 대한 근거가 적절하였다. 또한 연구 결과가 
충분하고 세심하게 보고되었으며, 결론 및 논의가 연구 결과를 근거로 작성되었다. 본 연구의 분석에 포함된 
프로그램과 논문 목록은 <표 1>과 같으며, 선정한 프로그램들은 위에서 설명한 Lin et al.(2019)의 로직 모델을 
사용해 분석하였다.

나. 2단계: 전문가 인터뷰를 통한 프로그램 실현 가능성 평가 및 수정 방향 도출

다음으로 현장 및 학계 전문가들을 대상으로 한 인터뷰를 통해 1단계에서 분석한 프로그램의 실현 가능성 
및 수용성을 평가하고, 수정 방향을 도출하였다. 전문가 인터뷰 대상은 ‘3년 이상의 치매 돌봄 현장 경험 혹은 
치매 환자 임상 경험이 있는 사회복지사, 간호사, 의사’ 또는 ‘호스피스, 치매 케어, 사전돌봄계획, 임종기 돌봄 
등에 대한 연구 경험이 있는 교수, 연구자(국외 한인 연구자 포함)’로 하였으며, 유의적 표집(purposive sampling)

프로그램/자료명 대표 논문

(미국) Sharing Patient's Illness Representation to Increase Trust (SPIRIT)
Song et al.(2018),
Song et al.(2019)

(미국) Life-Planning in Early Alzheimer’s and Dementia (LEAD) Guide
Dassel et al.(2019),
Dassel et al.(2023)

(미국) Support, Health, Activities, Resources, and Education (SHARE) intervention Orsulic-Jeras et al.(2019)

(미국) Palliative Excellence in Alzheimer Care Efforts (PEACE)
Shega et al.(2003), 
Hughes et al.(2010),
Holtz et al.(2023)

(홍콩)　‘Have a Say’ programme Yeung et al.(2023)

표 1. 치매 환자를 대상으로 한 국외 사전돌봄계획 코칭 프로그램
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과 눈덩이 표집(snowball sampling) 방법을 활용해 5명을 모집하였다. 인터뷰는 2022년 3월부터 5월에 걸쳐 
각 전문가당 1회, 약 1~2시간, Zoom을 통한 비대면 인터뷰로 진행하였으며, 연구자들이 1단계 해외 프로그램을 
검토한 후 만든 간단한 한국형 프로그램 안을 제시하고 이에 대해 의견을 수집하였다. 전문가 인터뷰에서는 로직 
모델의 다섯 가지 구성요소 중에서도 ‘개입 환경’과 ‘개입’ 부분에 가장 큰 비중을 두고 ‘한국의 문화적 맥락에서 
이러한 프로그램이 수용 가능한지와 수정이 필요한 부분이 무엇인지,’ ‘프로그램의 실현 가능성을 높이기 위해 
개선하거나 추가적으로 필요한 부분이 무엇인지’, ‘치매 환자 혹은 가족 돌봄자의 상황을 고려해 진행 과정에서 
유의해야 할 점’ 등을 중점적으로 질문하였다. 인터뷰 참여자들의 기본 정보는 <표 2>와 같다. 

수집한 인터뷰 자료는 주제별 분석(thematic analysis) 방법을 바탕으로 분석한 후, 로직 모델의 순서에 따라 
개입 환경, 이론적 배경, 개입, 행동변화의 메커니즘, 결과와 관련된 내용 순으로 정리하였다. 주제별 분석은 자료
에 내포된 다양한 주제들을 요약하고 해석하는 분석 방법으로, 서술을 목적으로 하는 연구에서 흔히 사용된다(김
인숙, 2016; Braun & Clarke, 2006). 본 연구는 Braun과 Clarke(2006)가 제시한 주제별 분석 방법 절차에 따라 
분석을 진행하였다. 첫째, 연구자들이 개별적으로 전사된 자료를 반복적, 능동적으로 읽으며 자료에 익숙해진 
후 초기 코드와 주제를 생성하였다. 둘째, 연구자들이 개별적으로 도출한 코드와 주제를 비교하여 공통된 코드와 
주제를 도출하였다. 셋째, 분석에 사용할 코드와 주제를 결정하고 다시 자료를 읽으며 의미있는 내용을 추출하여 
정리 및 해석하였다. 

아울러 다음과 같은 고려를 바탕으로 2단계 연구의 신뢰도와 타당도 확보하고자 했다. 첫째, 여러 분야의 전문
가들을 인터뷰 참여자로 모집하고, 이들의 다양한 의견을 수합하여 결과를 도출하였다. 둘째, 질적연구를 수행한 
경험이 있는 두 연구자가 지속적으로 소통하고 피드백을 주고받았으며 연구 과정, 자료 수집의 적절성을 검토하였
다. 셋째, 연구자들은 편견 없이 인터뷰 참여자의 의견을 연구 결과에 반영했는지, 분석 및 해석한 내용이 왜곡되
지는 않았는지 끊임없이 점검하였다. 또한, 본 연구는 연구를 진행하기 전에 연구자가 소속된 기관의 생명윤리위
원회에서 승인을 받고 연구를 진행하였으며(승인번호: IRB No. 2108/003-016), 참여자들의 위험을 최소화하고 
안전을 보장하기 위해 노력하였다. 

다. 3단계: 로직 모델을 활용한 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램 프로토콜 개발

다음으로 1단계에서 분석한 내용과 2단계에서 도출한 한국의 사회문화적 맥락에 대한 이해, 프로그램 실현 
가능성 및 수정 방향에 대한 의견을 바탕으로 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램의 프로토콜을 개발하였다. 

1단계와 2단계에서 분석한 결과를 토대로 기본적인 프로그램 구성요소와 체계를 구성하였다. 추가로 세부적인 
질문이나 지시어 등을 개발하기 위해 여러 비영리기관 및 의료 기관에서 일반 대중의 사전돌봄계획에 대한 이해와 

구분 연령 성별 분야 경력
전문가A (미국 거주) 50대 여 간호학 사전돌봄계획, 임종기 돌봄에 대한 연구 경험

전문가B (미국 거주) 40대 여 사회복지학 호스피스, 치매 케어, 사전돌봄계획, 다양한 문화적 맥락에서의 
임종기 돌봄에 대한 연구 경험

전문가C (한국) 30대 여 간호학 5년 이상의 치매안심센터 경력

전문가D (한국) 40대 여 사회복지학 5년 이상 치매 환자 돌봄 경력(요양보호사, 요양원 운영)
치매정책개발 연구 경험

전문가E (한국) 40대 여 의학 10년 이상의 치매 전문 진료 경험

표 2. 전문가 인터뷰 참여자 정보
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실천을 돕기 위해 개발된 자료들을 참고하였다. 구체적으로는 사전돌봄계획 분야에서 널리 알려져 있는 The 

Conversation Project(https://theconversationproject.org), Respecting Choices(https://respectingchoices.org), 

Five Wishes (https://fivewishes.org), 그리고 치매 환자에 특화된 사전연명의료의향서인 Dementia 

directive(https://dementia-directive.org)의 설명과 문항들을 검토하였다.

Ⅳ. 연구 결과

1. 1단계: 국외 사전돌봄계획 코칭 프로그램의 구성요소 및 특성 분석

치매 환자를 대상으로 한 국외 사전돌봄계획 코칭 프로그램들을 Lin et al.(2019)의 로직 모델을 적용해 분석한 
결과는 다음과 같다.

가. 개입 환경(context)

본 연구에서 분석한 다섯 가지 프로그램들은 공통적으로 치매 환자뿐만 아니라 그들의 가족보호자(혹은 대리인)

를 개입 대상으로 하였다. 프로그램의 개입 장소는 크게 대면과 비대면으로 구분되는데, 대면 프로그램은 치매 
환자가 이용하는 병원, 뇌건강 센터 등의 보건의료기관, 지역사회복지관, 재가돌봄기관, 요양원과 같은 사회복지
기관, 치매 환자의 자택 등에서 진행되었다. 에모리 대학(Emory University)의 SPIRIT은 대면 방식뿐만 아니라 
비대면 방식으로도 고안되었는데, Zoom과 같은 화상회의 플래폼(Song et al., 2018, 2019)을 활용하여 프로그램
이 진행되었다. 더불어 코로나 시기에 대면 개입이 어려워지자 PEACE는 전화(Holtz et al., 2023), LEAD는 웹기
반 플랫폼(Dassel et al., 2023)을 활용한 비대면 개입으로 전환되었다. 

개입 형태는 다섯 가지 프로그램 모두 상이했는데, SPIRIT(Song et al., 2018, 2019)은 치매 환자-가족보호자가 
커플로 구성되어 진행되었다. SHARE(Orsulic-Jeras et al., 2019)은 일대일 개별과 환자-가족보호자 커플 진행 
방식이 혼합되었으며, ‘Have a say’ programme(Yeung et al., 2023)은 환자-가족보호자 커플 진행 방식과 그룹 
진행 방식이 혼합되었다. PEACE(Shega et al., 2003)는 일대일 개별 방식으로 진행된 반면, LEAD(Dassel et al., 

2023)는 자가 실시형(self-administered) 참여 방식으로 치매 환자가 혼자 혹은 가족과 함께 제공된 자료를 읽고 
작성하는 형태로 개입이 진행되었다.

나. 이론적 배경(conceptual model)

SPIRIT(Song et al., 2018, 2019)은 일반 상식 모델(common sense model)과 개념 변화 모델(conceptual 

change model)이 결합된 환자 교육에 대한 표상적 접근 방식(Representational Approach to Patient Education)을 
바탕으로 개발되었다. 일반 상식 모델은 개인이 질병에 대한 생각이나 기대(representations of illness)를 가지고 
있으며, 이는 인지적 틀(cognitive framework)의 역할을 하기 때문에 환자나 가족이 갖고 있는 질병에 대한 생각과 
기대를 이해하는 것이 중요하다고 본다. 개념 변화 모델은 개인이 현재 가지고 있는 생각이나 인지가 잘못되었다
고 느끼거나 새롭게 제공되는 정보가 유익하다고 여겨질 때 생각 및 인지의 변화(예: 기존의 인지를 새로운 인지로 
대체, 새로운 정보를 기존의 생각이나 인지에 통합)를 추구한다고 본다. 이 두 모델을 결합한 표상적 접근 방식은 
환자가 기존에 가지고 있는 질병에 대한 인식(질병과 치료에 대한 자신만의 표상)을 파악하고, 환자의 이해의 

https://respectingchoices.org/
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틀 안에서 정보를 제공함으로써 환자가 스스로 질병에 대한 표상을 재구성할 수 있도록 돕는다. SPIRIT은 이와 
같은 이론적 배경을 근거로 치매 환자와 가족이 지닌 질병에 대한 생각이나 기대를 사정하고, 필요한 경우 잘못된 
생각 및 인지의 변화를 도모함으로써 프로그램 참가자들이 치매 질병 과정에 대해 이해하며, 이를 바탕으로 치료 
또는 돌봄의 목표를 논의할 수 있도록 하였다.

PEACE(Shega et al., 2003)는 치매 진단부터 말기까지 사전 계획(advance planning), 환자 중심 치료
(patient-centered care), 가족 지원, 완화의료(palliative care)에 중점을 둔 치매 질병 관리 모델(disease 

management model for dementia)을 이론적 근거로 한다. ‘Have a say’ programme(Yeung et al., 2023)은 자기 
효능감 모델(self-efficacy model)을 토대로 하여, 간접 경험(vicarious experience), 구두 설득(verbal persuasion), 

정서적 각성(emotional arousal), 성과 달성(performance accomplishment)의 개념을 사전돌봄계획 프로그램에 
적용하였다. 구체적으로, ‘Have a say’ programme에서는 먼저 사전돌봄계획을 해놓은 치매 환자와 그렇지 않은 
치매 환자의 시나리오 비교를 바탕으로 참가자들이 사전돌봄계획의 개념과 효용에 대해 이해할 수 있도록 한다
(vicarious experience). 다음으로 치매 질병 과정, 의사결정에서 대리인의 역할, 사전연명의료의향서 등에 대한 
정보를 구두로 제공하고 사전돌봄계획에 참여하기를 독려한다(verbal persuation). 이 과정에서 참가자들이 자신
의 감정이나 걱정을 표출할 수 있도록 지원하고(emotional arousal), 지지적 분위기에서 환자가 미래의 치료 및 
돌봄에 대한 의견을 제시할 수 있도록 한다(performance accomplishment). LEAD와 SHARE은 이론적 배경을 
확인할 수 없었다. 

다. 개입(intervention)

개입은 개입 내용, 도구, 제공자, 횟수(모듈수) 및 시간을 중심으로 분석하였다.

1) 개입 내용 

치매 환자 및 가족을 대상으로 한 국외 사전돌봄계획 코칭 프로그램들을 분석한 결과, 사전돌봄계획의 중요성 
및 특징 설명, 치매 질병 및 진행 과정에 대한 설명, 치매 환자와 가족의 치매에 대한 이해도 파악, 치매에 대한 
생각과 걱정, 우려 사항 파악, 임종기 치료 및 돌봄과 관련된 치매 환자의 가치와 선호 파악, 돌봄 계획에 대한 
생각과 감정 표현, 치료 및 돌봄 목표 설정이 주요 개입 내용인 것으로 나타났다. 비록 모든 프로그램에서 이러한 
내용을 다루고 있지는 않았고 프로그램의 목표에 따라 강조점이 다르기는 했으나, 대부분의 프로그램에서 치매 
환자의 가치와 선호를 파악하는 것을 일차적 목표로 삼고 있었다. 

개별 프로그램의 사례를 들어, 개입 내용의 중심이 되는 ‘치매 질병 및 진행 과정에 대한 설명과 이해도 파악을 
바탕으로 한 사전돌봄계획 논의’, ‘돌봄과 관련된 치매 환자의 가치와 선호 파악’을 구체적으로 살펴보면 다음과 같다.

치매 질병 및 진행 과정에 대한 설명과 이해도 파악을 바탕으로 한 사전돌봄계획 논의
첫째, 본 연구에서 살펴본 프로그램들 중 PEACE와 ‘Have a say’ programme은 치매라는 질병과 그 진행 과정이 

다른 질병과 어떻게 다른지를 설명하고, 치매에 특화된 사전돌봄계획에서 고려해야 할 점을 제시하고 있다. 이를 
통해 치매와 사전돌봄계획에 대한 이해를 증진하고 치매에 특화된 사전돌봄계획에 대한 인식을 제고하였다. 

일부 프로그램의 경우 당사자의 치매에 대한 병식을 파악한 후, 이에 따라 사전돌봄계획을 논의하기도 했다. 

예컨대 SPIRIT은 구조화된 도구인 Goal-of-Care tool을 활용하여 환자와 가족이 질병에 대해 가지고 있는 생각이
나 기대(illness representation), 걱정 등을 사정하고, 필요할 경우 잘못된 인지의 변화를 추구하며, 이에 맞춰 
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치료의 목표와 계획을 설정하였다. 

돌봄과 관련된 치매 환자의 가치와 선호 파악 
둘째, 살펴본 5개 프로그램 중 3개의 프로그램(LEAD, SHARE, ‘Have a say’ programme)은 치매가 있는 당사자

가 중요시하는 가치들(values)을 살펴보고, 이를 바탕으로 어떤 방식의 돌봄을 선호(preferences)하는지에 대해 
당사자와 가족들이 생각해보도록 하는 내용을 담고 있다. 예를 들어, LEAD의 경우 <표 3>과 같이 당사자가 
생각하는 중요한 가치들에 대한 질문을 던지고, 이러한 가치들이 임종기 돌봄에서의 선호와 어떻게 연결되는지를 
살펴보았다.

2) 개입 도구 

본 연구가 살펴본 몇몇 국외 사전돌봄계획 코칭 프로그램들은 각 프로그램에서 개발한 구조화된 도구를 사용하
여 개입을 진행하였다. 예를 들어, SPIRIT은 Goal-of-Care tool을, LEAD는 The LEAD Guide를, ‘Have a say’ 

programme은 ACP booklet을 고안하고 이를 바탕으로 프로그램을 진행하였다. 

또한 비디오 클립과 같은 동영상을 활용하여 코칭 프로그램의 주요 내용을 전달하기도 하였다. ‘Have a say’ 

programme은 사전돌봄계획의 원리, 내용, 이점 및 연명의료에 대한 선택지 등을 소개하는 데 비디오 클립을 
이용하였다. 웹기반 플랫폼을 활용한 LEAD 역시 프로그램 진행시 동영상을 사용하였다. LEAD는 비디오를 바탕
으로 주요 프로그램 내용을 전달할 뿐만 아니라 플랫폼에 내장된 비디오 녹화 소프트웨어를 이용해 치매 환자와 
가족이 대화하는 모습을 녹화하도록 하고, 이를 확인해 사전돌봄계획 가치와 선호에 대한 서로 간의 일치와 불일
치 영역을 살펴보도록 하였다. 

임종기 돌봄 계획의 바탕이 되는 가치
(Values to guide end-of-life planning)

임종기 돌봄에서의 선호
(Preferences for end-of-life care)

1. 다른 사람에게 부담이 되는 것에 대한 걱정(Concern about 
being a burden) 
- 가족이나 가까운 친구들에게 경제적, 심리적, 신체적 부담이 
되는 것에 대해 걱정이 됨

2. 삶의 기간보다 질의 중요성(Importance of quality of life as 
opposed to length of life)
- 삶의 질과 양 가운데 어떤 것이 더 중요한지, 만약 선택할 수 
있다면 짧더라도 더 만족스러운 삶을 살고 싶은지, 아니면, 삶의 
질이 높지 않더라도 최대한 오래 살고 싶은지

3. 자율적인 결정에 대한 선호(Preference for autonomous 
decision making)
- 나의 임종기 돌봄과 관련된 결정, 돌봄 혹은 임종 장소에 관한 
결정, 연명의료에 관한 결정, 임종 시기에 관한 결정을 누가 
내리기를 원하는지 

1. 연명의료 사용에 대한 선호
- 다음 각 상황에 처했을 때 최대한 오래 살고 싶은지
1) 산소호흡기로 연명해야 할 때
2) 뇌사 상태에 빠졌을 때
3) 관을 통해 급식을 해야 할 때
4) 극심한 통증이 있을 때

2. 스스로 결정을 할 수 없을 때에 문항1에서 밝힌 선호가 
달라지는가? (달라질 경우 네 가지 상황에서의 연명의료 선호 
여부 논의)

3. 죽음의 시기에 대한 통제
1) 곡기를 끊음으로써 내가 원하는 때에 죽음을 맞이하는 것을 
고려하겠음
2) 다른 자발적인 방식(self-directed means)으로 생을 끝내는 
것을 고려하겠음
3) (의료진의) 감독하에 생을 끝낼 수 있는 약을 복용하겠음

4. 24시간 돌봄이 필요할 때 어디에서 돌봄을 받고 싶은가? 
(자택, 다른 사람의 집, 호스피스, 요양원, 병원 또는 불확실함) 

출처: Development of a Dementia-Focused End-of-Life Planning Tool: The LEAD Guide. Innovation in Aging, 3(3), igz024. 
Dassel et al., 2019. p. 7

표 3. 임종기 돌봄 결정과 관련된 가치와 선호
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3) 개입 제공자

프로그램 개입 제공자는 사회복지사, 상담가, 간호사와 같은 임상 전문가(실천가)이며, SPIRIT, SHARE, PEACE

는 개입 제공자들을 대상으로 프로그램에 대한 전문적인 사전 훈련을 제공하였다. 

4) 개입 횟수(모듈수) 및 시간

국외 프로그램들은 내용, 강조점, 활용된 도구 등이 다양하여 프로그램별로 개입 횟수(모듈수) 및 시간이 상이한 
것으로 확인된다. SPIRIT은 2회기로 구성되며, 1회기는 약 45분, 2회기는 약 15분에 걸쳐 진행된다. 반면, SHARE

은 7회기로 구성되며 구체적인 개입 시간은 제시되지 않았다. ‘Have a say’ programme은 3회기로 이루어져 있으
며, 회기 당 약 60분씩 진행된다. 웹기반 플랫폼인 LEAD는 3가지 모듈로 구성되며, 참여 시간은 환자 및 가족이 
자신의 속도에 맞게 조절 가능하다. 

라. 행동변화의 메커니즘(mechanism of action)

행동변화의 메커니즘은 사전돌봄계획 코칭 프로그램이 어떤 과정을 통해 치매 환자와 가족의 행동 변화를 
이끌었는지를 의미한다. 본 연구에서 살펴본 대부분의 프로그램에는 행동변화 메커니즘이 구체적으로 명시되지 
않아 연구진이 프로그램에 대한 대표 논문들(Dassel et al., 2019, 2023; Holtz et al., 2023; Hughes et al., 2010; 

Shega et al., 2003; Orsulic-Jeras et al., 2019; Song et al., 2018, 2019; Yeung et al., 2023)을 살펴보고 각 
프로그램의 행동변화의 메커니즘을 분석하였다. 그 결과, 사전돌봄계획의 중요성 인지, 치매 질병 진행 과정 및 
증상 이해, 치매 환자와 가족의 진솔한(authentic) 대화 촉진, 임종기 치료 및 돌봄에 대한 환자의 가치 및 선호도, 

우려사항 자각 및 파악, 사전돌봄계획을 수립할 준비가 되었다고 느낌, 사전돌봄계획에 대한 환자와 가족의 의견 
합치(advance care planning congruence), 환자 본인의 자율성 지각, 보호자로서 가족의 역할 준비가 주요 행동변
화의 메커니즘으로 도출되었다.

마. 결과(outcomes)

프로그램 목표와 목표 달성을 위한 지표로 구성된 결과 역시 다양하게 나타났다. 결과는 크게 (1) 치매 환자와 
가족을 공통 대상으로 하는 결과, (2) 환자만을 대상으로 하는 결과, (3) 가족만을 대상으로 하는 결과 세 가지로 
구분할 수 있다.

구체적으로, (1) 환자와 가족 모두 프로그램에 참여한 후 사전돌봄계획의 준비성이 향상되었고, 의사결정에서의 
자기효능감이 증진되었다. 그리고 환자와 가족의 주관적 안녕감, 안도감, 상황에 대한 통제감이 높아졌으며, 불안 
수준이 감소하였다. 또한 환자와 가족의 돌봄 목표 및 임종기 돌봄 선호에 대한 일치도가 높아졌고, 환자와 가족 
간 관계의 질이 향상되었다. (2) 치매 환자의 경우에는 프로그램 참여 후 사전연명의료의향서를 작성하는 모습을 
보였으며, 의사결정 갈등이 감소하고, 의사결정에 대한 자신감이 향상되었다. 뿐만 아니라 프로그램 참여 후 공격성
이 감소하였고 응급실 방문 및 입원과 같은 부담스러운 처치(burdensome treatments)를 적게 받는 것으로 확인되었
다. (3) 가족의 경우에는 프로그램을 통해 의사결정에 대한 자신감이 향상되었고, 고통 및 우울이 감소하였다.

치매 환자 및 가족을 대상으로 한 국외 사전돌봄계획 코칭 프로그램에 대한 분석 결과를 요약해 제시하면 [그림 
2]와 같다.
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개입 환경

è

이론적 배경

è

개입

è

행동변화의 메커니즘

è

결과
대상:
- 초기 치매 환자와 가족보호자/

대리인SPIRIT, LEAD, SHARE, PEACE, HS

장소: 
- 병원LEAD, SPIRIT, PEACE, 뇌건강 센터

SPIRIT 등의 보건의료기관
- 지역사회복지관SHARE, HS, 재가돌

봄기관LEAD, 요양원LEAD, PEACE 등
의 사회복지기관

- 자택PEACE

- 전화PEACE, 화상SPIRIT, 웹기반 플
랫폼LEAD을 사용한 비대면

형태: 
- 치매 환자-가족보호자 커플 진

행 방식SPIRIT

- 일대일 개별 + 치매 환자-가족
보호자 커플 진행 방식 혼합
SHARE

- 치매 환자-가족보호자 커플 + 
그룹 진행 방식 혼합HS

- 치매 환자와 가족보호자 개별적
인 일대일 진행 방식PEACE

- 자기 주도형 참여 방식LEAD

- 환자 교육에 대한 표상적 접근 방식  
(Representational Approach to 
Patient Education)SPIRIT

- 치매 질병 관리 모델   
  (disease management model for 

dementia)PEACE

- 자기 효능감 모델(self-efficacy 
model)HS

- n/aLEAD, SHARE

내용:
- 사전돌봄계획의 중요성 및 특징 설명

LEAD, PEACE, HS

- 치매 질병 및 진행 과정에 대한 설명
PEACE, HS

- 치매에 대한 이해도 파악SPIRIT

- 치매에 대한 생각 및 걱정, 우려사항 
파악SPIRIT, HS

- 임종기 치료 및 돌봄과 관련된 가치
와 선호 파악LEAD, SHARE, HS

- 돌봄 계획에 대한 생각과 감정 표현SHARE

- 치료 및 돌봄 목표 설정SPIRIT, PEACE, HS

도구:
- 구조화된 도구 (예. Goals-of-Care tool, 

The LEAD Guide, ACP booklet)SPIRIT, 

LEAD, HS

- 동영상SPIRIT, LEAD, HS

- 웹 기반 플랫폼LEAD

제공자: 
- 사회복지사SPIRIT, PEACE

- 상담가SHARE

- 간호사PEACE

횟수(모듈수) 및 시간: 
- 2회기/약 60분(1회기 45분, 2회기 15

분)SPIRIT

- 7회기SHARE

- 3회기/회기 당 약 60분HS

- 3가지 모듈/시간은 참여자가 자신의 
속도에 맞게 조절 가능LEAD 

- 사전돌봄계획의 중요성 인지
LEAD, PEACE, HS

- 치매 질병 진행 과정 및 증상 이
해SPIRIT, PEACE, HS

- 환자와 가족의 진솔한 대화 촉
진SPIRIT, SHARE, PEACE, HS

- 임종기 치료 및 돌봄에 대한 환
자의 가치 및 선호도, 우려 사
항 자각 및 파악SPIRIT, LEAD, SHARE, 

HS

- 사전돌봄계획을 수립할 준비가 
되었다고 느낌HS

- 사전돌봄계획에 대한 환자와 가
족의 의견 합치SPIRIT, LEAD, HS

- 환자 본인의 자율성 지각HS

- 보호자로서 가족의 역할 준비
SPIRIT, HS

환자와 가족 대상: 
- 사전돌봄계획 준비성↑HS

- 의사결정 자기효능감↑LEAD, 

SHARE, HS

- 주관적 안녕감↑LEAD

- 안도감↑SHARE

- 상황에 대한 통제감↑SHARE

- 불안↓LEAD, PEACE

- 환자와 가족의 돌봄 목표, 임종
기 돌봄 선호에 대한 일치↑
SPIRIT, HS

- 환자와 가족 관계의 질↑LEAD, 

SHARE

환자 대상: 
- 사전연명의료의향서 작성SHARE

- 의사결정 갈등↓SPIRIT

- 의사결정에 대한 자신감↑SHARE

- 공격성↓PEACE

- 응급실 방문, 입원 등 부담스러
운 처치↓PEACE

가족 대상:
- 의사결정에 대한 자신감↑SPIRIT

- 고통↓PEACE

- 우울↓PEACE

주: HS=‘Have a Say’ programme.

그림 2. 치매 환자 및 가족을 대상으로 한 국외 사전돌봄계획 코칭 프로그램 분석 결과
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2. 2단계: 전문가 인터뷰를 통한 프로그램 실현 가능성 평가 및 수정 방향 도출

다음으로 전문가 인터뷰를 통해 1단계에서 분석한 프로그램의 주요 구성요소와 내용이 한국의 실천 현장에 
그대로 적용될 수 있을지를 평가하고, 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램 개발을 위해 어떤 점들이 수정 또는 
보완되어야 하는지를 살펴보았다. 분석 결과는 로직 모델의 순서에 따라 개입 환경, 이론적 배경, 개입 및 행동변
화의 메커니즘, 결과에서 고려해야 할 점이라는 총 4개의 주제로 정리했으며, 각각의 주제 내에서 구별되는 내용을 
서로 다른 범주로 제시하였다.

가. 개입 환경에서 고려해야 할 점

개입 환경에서 고려해야 할 점으로는 치매 증상과 개인의 특성을 고려한 대상자 선정, 가족 참여에 대한 상반된 
의견이라는 두 개의 범주가 도출되었다. 

1) 치매 증상과 개인의 특성을 고려한 대상자 선정

전문가들은 공통적으로 경도인지장애, 초기 치매 환자들이 프로그램에 참여하는 데 무리가 없다고 생각하였다. 

다만, 초기 치매 환자들은 치매 증상으로 인해 프로그램 내용을 한 번에 이해하는 데 제약이 있을 수 있으므로, 

가족보호자가 프로그램에 함께 참여하여 보조해주는 것이 필요하다는 의견이 있었다[전문가B]. 또한 중증 치매 
환자나 스트레스 혹은 우울 수준이 높은 사람들은 대상자에서 제외할 것을 권장하였다[전문가D, E]. 특별히, 치매 
진단에 대해 인지하고 있고, 자발적인 프로그램 참여 의사가 있으며, 교육 수준이 높은 사람들이 프로그램 수용도
가 높을 것 같다고 보았다[전문가E].

2) 가족 참여에 대한 상반된 의견

환자와 가족보호자를 커플로 매칭하여 프로그램을 진행하는 것과 환자와 가족보호자를 분리하여 진행하는 것에 
대해서는 상반된 의견이 있었다. 전문가B는 한국의 사회문화적 특성상 가족을 포함시켜 참여자를 모집하면 프로
그램을 원활하게 진행할 수 있다는 의견을 내었다. 특히, 치매 환자들이 프로그램 내용을 잘 이해하지 못하고 
참여에 어려움이 있을 수 있으므로 가족이 함께 참여하는 방식으로 진행하는 것을 권장했다. 가족 중에서도 배우
자가 커플로 참여하는 형태가 프로그램 진행에 있어서 가장 수월하다고 하였다. 아울러 성인 자녀가 치매 환자를 
부양할 경우 자녀들이 사전돌봄계획이나 사전연명의료의향서에 관심을 가질 수 있으므로 이 또한 프로그램을 
순조롭게 진행할 수 있다고 생각했다.

“한국에서는 가족을 포함시켜 참여자를 모집하는 것을 권장합니다. 배우자가 함께 참여할 때 프로그램 진행이 수월한데, 

자녀가 환자를 부양할 경우 자녀들이 사전돌봄계획, 사전(의료)의향서에 상당한 관심을 가질 수 있습니다.” [전문가B]

반면, 전문가C와 E는 환자와 가족의 생각을 솔직하게 듣기 위해서는 두 대상자를 분리하여 진행하는 것이 
적절하다는 의견이었다. 그러나 치매 환자들이 본 프로그램을 명확하게 이해하고 참여할 수 있을지에 대해 우려를 
표하였다[전문가C]. 프로그램 진행의 어려움으로 가족 보호자가 같이 참여한다면, 환자를 보조하는 역할(예: 치매 
환자가 이해하는 데 어려움이 있는 내용에 대해 옆에서 부연 설명)로 참여를 제한하는 것이 필요하다고 보았다[전
문가E]. 
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“환자의 생각을 솔직하게 듣기 위해서는 (프로그램 진행을) 따로 하는 것이 적절해 보입니다. 그런데 보호자가 같이 
참여한다면, 치매 환자가 잘 모르는 부분을 부연 설명만 하도록 역할을 제한해야 할 것 같습니다.” [전문가E]

나. 이론적 배경에서 고려해야 할 점 

개입의 이론적 배경과 관련해서는 당사자의 병식에 대한 고려와 미래의 치료 및 돌봄을 생각해보는 과정이 
주는 효용이 주된 범주로 도출되었다. 전문가들은 이러한 이론적 배경이 한국의 문화적 맥락에서도 적절한지, 

보완이 필요하다면 어떠한 부분에서 이루어져야 하는지에 대한 의견을 내었다.

1) 당사자의 병식에 대한 문화적 차이 고려 

한국의 문화적 맥락을 고려하여 보완이 필요한 점으로 환자 당사자의 병식에 대한 문화적 차이를 반영해 참여자
를 모집해야 한다고 제안했다. 서구 사회에서는 일반적으로 환자 당사자가 자신의 질병에 대해 인지하고 있고, 

가족들과 질병에 대해 구체적인 이야기를 나누는 편이다. 그러나 한국에서는 가족보호자들이 환자에게 치매 진단 
자체를 이야기하는 것을 꺼려하고, 환자에게 질병을 알려 스트레스를 주는 것에 대해 우려를 표하기도 한다. 

따라서 치매 환자 당사자가 치매를 진단받았음을 알지 못하는 경우들이 있으므로, 참여자 선정을 위한 체크리스트
를 만들어 질병에 대해 비교적 잘 알고 편히 이야기를 할 수 있는 사람들을 대상으로 프로그램을 진행하는 것이 
필요하다고 보았다. 

“외국의 경우 치매진단에 대해 가족과 함께 이야기하는 과정이 있습니다. 한국은 보호자분들이 환자에게 굳이 알려야 
하는지, 환자에게 질병을 알려서 스트레스를 주는 것에 대해 우려를 보입니다. …(생략)… 본인이 어느 정도 진단에 대해서 
알고 있는지, 사전돌봄계획에 대한 거부감이 있는지, 보호자와 치매의 치료 및 돌봄에 대해서 이야기해 본 적이 있는지 
등에 대한 체크리스트를 만들어서 대상군에 해당하는 사람들에게 프로그램을 진행하는 것이 좋을 것 같습니다.” [전문가E]

2) 미래의 치료 및 돌봄을 생각해보는 것의 긍정적 측면 설명 필요 

또한 미래의 치료 및 돌봄을 미리 생각해보는 것의 긍정적인 측면을 설명하는 것이 중요하다고 보았다. 전문가E

는 질병 및 임종기, 죽음에 대한 대화를 꺼려하는 한국의 문화적 맥락을 고려할 때 코칭 프로그램 시작 전 참여자
들에게 미래의 치료와 돌봄을 미리 생각하는 것이 어떤 도움이 되는지 설명하는 것이 필요하다고 여겼다. 이러한 
사전 설명은 참여자들의 치매에 대한 걱정과 두려움을 완화하고, 임종기 치료 및 돌봄 준비에 대한 거부감을 
줄여 프로그램에 대한 적극적인 참여를 유도하는 효과를 가져올 수 있다고 언급하였다. 

“문화적 맥락을 고려할 때 미래의 치료 및 돌봄을 미리 생각하는 것이 어떤 도움이 되는지 소개하거나 설명하는 것이 
적절하다고 생각합니다. 특히, 증상들이 나빠지는지 전에 미리 생각해보면 어떤 점이 도움이 되는지, 생각하는 것 자체가 
스트레스가 되거나 치매에 대한 공포감이 심해지지 않았으면 좋겠다는 것과 더불어 걱정과 두려움을 완화하기 위한 사전 
설명이 필요해 보입니다.” [전문가E]

다. 개입과 행동변화의 메커니즘에서 고려해야 할 점

개입과 행동변화의 메커니즘에서 고려해야 할 점에 대해서는 참여자의 수용성을 고려한 프로그램 진행, 치매 
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증상을 고려한 프로그램 회기 구성, 치매 환자 당사자와 가족의 질병 이해도 개입에 대한 생각, 추가로 다뤄야 
할 내용이라는 네 개의 범주가 도출되었다. 

1) 참여자의 수용성을 고려한 프로그램 진행 

개입 내용과 관련하여 프로그램 초반에는 심각한 내용보다 이야기하기 쉽고 편안한 내용을 다루는 것을 권하였
다[전문가D]. 그리고 건강 상태가 악화된 상황을 가정(예: 치매 중기, 치매 말기)하고 돌봄 의사 및 계획을 논의하
는 세션에서는 참여자가 거부감을 가지지 않고 수용하기 쉬운 방법으로 질문을 해야 한다고 하였다[전문가D]. 

또한, 참여자들이 평상시에 자주 사용하는 익숙한 용어와 이해하기 쉬운 문장으로 워크북을 제작하고, 예시를 
제시하거나 부연 설명을 덧붙이며[전문가C], 지나치게 의료적인 내용은 제외하여 참여자들이 프로그램 내용을 
이해하기 쉽게 수정할 필요가 있다고 하였다[전문가D]. 치매 환자가 직접 대답하기 어려울 수 있는 질문에는 
가족보호자의 대리응답 디렉션을 넣어주고, 경도인지장애나 초기 치매 환자를 위한 버전과 가족 돌봄제공자를 
위한 버전의 자료를 따로 제작하는 것을 권장하기도 했다[전문가B]. 

2) 치매 증상을 고려한 프로그램 회기 구성 

프로그램 진행에 대해 전문가A는 앞서 살펴본 미국의 SPIRIT 프로그램과 같이 2회기 이상으로 프로그램을 
진행할 경우 치매 증상으로 인해 이전 회기 내용을 기억하지 못할 수도 있으므로, 1회기로 프로그램을 진행하되 
진행 시간을 늘릴 것을 권장하였다[전문가A]. 

3) 치매 환자 당사자와 가족의 질병 이해도 개입에 대한 생각 

전문가들은 환자 당사자와 가족의 질병 이해도(illness representation)가 사전돌봄계획에서 중요하다는 점, 즉 
행동 변화의 메커니즘이 될 수 있다는 점에는 공감했지만, 이 부분을 개입 내용에 넣을 것인가에 대해서는 다양한 
의견이 도출되었다. 전문가B는 환자와 가족이 건강 상태나 앞으로의 질병 예후에 대해서 얼마나 정확히 알고 
있는지에 대한 사정과 더불어 질병 이해도 향상을 위한 교육을 제공하는 것이 추가되어야 한다고 여겼다. 반면, 

전문가D는 치매 환자는 자신이 치매라는 것을 모를 수 있고, 인지 장애로 교육 내용을 이해하는 데 제약이 있어 
환자 당사자에게 질병 이해 교육을 하는 것이 쉽지 않을 수 있다고 보았다. 

“환자가 본인의 건강상태에 대해 얼마나 정확히 알고 있는지, 앞으로의 예후에 대해서는 얼마나 지식을 가지고 있는지 
등을 설명하는 것이 필요하기는 합니다.” [전문가B]

“치매 환자 가족에게 질병 이해도 향상을 위한 교육을 제공하는 것은 좋다고 생각합니다. 그러나 치매 당사자에게는 
질병 이해 교육을 하는 것은 쉽지 않을 것으로 생각합니다.” [전문가D]

4) 추가로 다뤄야 할 내용

더불어, 치매 증상이 악화될 때 고려해야 할 점, 치매와 관련된 결정들, 돌봄과 관련하여 중점적으로 준비해야 
할 점(예: 누구에게 돌봄을 받기를 원하는가, 어디서 돌봄을 받고 싶은가), 치매 단계에 따른 체크리스트(예: 초기 
- 복약 관리, 부작용, 지역사회 자원 활용 방법/ 중기 - 복지용구 이용 방법, 장례준비/ 말기 - 시설 입소를 위한 
요양원 투어, 시설입소 준비사항, 욕창 예방법)가 추가되었으면 좋겠다는 의견도 있었다. 그리고 급박한 상황이 
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닥쳤을 때는 가족 간의 갈등을 해결하고 의사결정을 내리기 어려우므로, 가족 간의 갈등이 있어서 합의가 필요한 
부분이 무엇인지, 갈등을 다루고 해결할 수 있는 가족 구성원이 누구인지, 의사결정의 권한이 세거나 주도적으로 
의사결정을 하는 가족 구성원이 누구인지 등에 대해서도 살펴보는 것이 필요하다고 제안했다. 

“치매가 심해지기 전에 고려해야 할 점이나 치매와 관련된 결정들, 돌봄에 대한 내용들을 좀 더 추가할 필요가 있다고 
생각해요. …(생략)… 치매 단계에 따라 준비해야 할 점을 적은 체크리스트도 추가되면 좋을 것 같습니다.” [전문가C]

“가족 간의 갈등이 있어서 합의가 필요한 부분이 있다면, 이를 다루는 것도 필요한 것 같습니다 …(생략)… 갈등을 
다루고, 해결할 수 있는 가족 구성원이 누구인지, 입심이 센 사람이 누구인지, 어떤 구성원과 논의를 하고, 누가 주도적으로 
의사를 결정할지, 누가 주도를 해서 대화를 이끌어갈지 등을 미리 계획을 짜볼 수 있도록 해야 할 것 같습니다.” [전문가A]

라. 결과에서 고려해야 할 점

결과는 본 연구에서 제안한 프로그램의 목표로서, 연구자들은 이를 “경도인지장애나 치매 환자들이 인지 또는 
신체적 제한으로 더는 스스로 중요한 결정을 할 수 없게 될 때를 대비해 앞으로의 치료 및 돌봄 방향을 미리 
생각해보고, 이 과정에서 어려운 점은 무엇인지, 나아가 생을 어떻게 마무리하고 싶은지 등에 대해 생각해볼 
기회를 가지게 하는 것”이라고 설정하였다. 전문가들은 이러한 프로그램 목표에 공감하였다. 다만, 세부 목표 
중 하나로 ‘사전연명의료의향서 작성’을 넣을 것인지에 대해서는 서로 다른 관점이 존재했다. 전문가C는 사전연명
의료의향서 작성에 대한 욕구가 있는 사람들이 프로그램에 참여할 가능성이 높기 때문에 작성까지 프로그램 개입 
내용으로 넣는 것이 좋겠다고 하였다. 반면, 전문가B는 참여자들이 사전연명의료의향서에 대해서 어떻게 생각하
고, 얼마나 이해하고 있는지, 양식 작성에 대한 의사를 살펴보는 것이 중요하므로 사전연명의료의향서를 작성하는 
것보다 이에 대한 내용을 중점적으로 다루는 것이 더 필요하다고 여겼다. 그리고 만일 참여자가 양식 작성에 
대한 의사가 있다면, 관련 정보를 추가로 제공하는 방식으로 프로그램을 진행할 것을 권장하였다. 

3. 3단계: 로직 모델을 활용한 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램 프로토콜 개발

마지막으로, 국외 프로그램 분석 결과와 전문가 인터뷰 결과를 토대로 ‘치매 환자와 가족보호자를 위한 한국형 
사전돌봄계획 지원(코칭) 프로그램’의 프로토콜을 개발하였다. 전문가 인터뷰에서 상반된 의견이 도출된 사안들
(예: 가족 참여 여부, 질병 이해도에 대한 개입 여부, 사전연명의료의향서 작성 여부)은 한국의 사회문화적 상황을 
고려하여 치매 환자와 가족보호자에게 수용성이 높고, 실천 현장에서 실현 가능성이 높은 의견을 반영하였다. 

개발한 프로토콜의 구성요소를 Lin et al.(2019)이 제시한 로직 모델을 바탕으로 개입 환경, 이론적 배경, 개입, 

행동변화의 메커니즘, 그리고 추구하는 결과로 나누어 정리하면 다음과 같다.

가. 개입 환경(context)

‘치매 환자와 가족보호자를 위한 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램’의 개입 대상은 초기 치매 환자와 가족보
호자(또는 부양자)이다. 본 프로그램은 지역사회 기반 프로그램을 목표로 삼고 있으므로, 개입 장소는 개입 대상자
가 지역사회에서 비교적 쉽게 접근 가능한 치매안심센터 및 노인복지관으로 설정한다. 프로그램 형태는 4~5쌍의 
초기 치매 환자와 그 가족보호자가 커플로 함께 참여하도록 구성한다. 
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나. 이론적 배경(conceptual model)

본 프로그램은 자기결정이론(self-determination theory)과 문화적 적절성을 개입의 이론적 근거로 한다. 자기결
정이론은 환자의 자율적 동기(autonomous motivation), 역량(competence), 타인과의 관계성(relatedness)을 강조
하는데, 특히 치매 환자 당사자의 자율적 동기와 역량을 강화하는 것은 가족 및 의료진과의 임종기 치료 및 돌봄 
논의를 증진하고 환자의 치료 및 돌봄 만족도를 증진하는 중요 요인으로 작용할 수 있다(Rodenbach et al., 2017; 

Ryan & Deci, 2000; Walczak., 2017). 구체적으로 본 프로그램에서는 치매 환자 당사자가 자신의 가치와 선호를 
표현할 수 있는 기회를 제공함으로써 자율성을 지원한다. 나아가 자신의 상태와 치료 및 돌봄 선택지를 이해하고, 

의사결정에 참여할 수 있도록 교육 및 대화를 통해 역량을 강화한다. 또한 프로그램 참여 과정에서 가족과의 
상호작용을 촉진함으로써 치매 환자와 가족의 관계성을 증진한다. 

자기결정이론과 더불어, 다른 문화적 환경에서 개발된 개입의 수용성 및 효과성을 증진시키기 위해 문화적 
각색(cultural adaptation)이 필요하다는 Bernal 외(2009)의 이론에 따라 치매 및 사전돌봄계획에 대한 거부감을 
줄이고 수용성을 높이기 위해 다음 세 가지 측면에서 한국의 사회문화적 특성 및 맥락을 고려한다. 첫째, 프로그램 
시작 전 사전돌봄계획이 무엇이며 왜 필요한지에 관한 설명을 제시한다. 또한, 치매에 대한 거부감이나 두려움을 
줄이고, 사전돌봄계획에 관심을 가질 수 있도록 유도하기 위해 다음과 같은 설명을 제시한다.

“치매는 인지, 사고, 언어 능력과 일상생활 수행 능력에 많은 영향을 미치는 질병입니다. 65세 이상에서는 열 명 중 
한 명이 치매를 앓고 있다고 합니다. 치매의 진행 과정에서 흔히 겪게 되는 증상들은 무엇이고, 이 과정에서 하게 되는 
돌봄 및 치료와 관련된 결정에는 어떤 것들이 있을까요? 아래 사례를 함께 읽으며, 어르신들께서 이러한 상황에 처하신다면 
어떤 결정을 하실지 생각해보시겠어요?” (프로토콜 내용 일부 발췌)

 둘째, 가급적 쉬운 언어(단어)를 사용한다. 예를 들면, ‘사전연명의료의향서를 작성하셨습니까’라는 질문보다는 
‘귀하는 언젠가 본인이 직접 결정을 내릴 수 없을 정도로 위독한 상태가 된다면 어떤 치료나 처치를 원하는지, 

또는 어떤 치료를 중단하고 싶은지에 대해 주치의나 주변 사람들에게 문서나 구두로 밝힌 적이 있습니까’라는 
질문을 사용해 익숙하지 않은 개념을 쉽게 이해할 수 있도록 한다. 셋째, 치매 환자는 초기 치매라 하더라도 
복잡한 내용을 이해하고 의사결정을 하는 데 어려움을 겪을 수 있으며(Giebel et al., 2015; Steeman et al., 2006), 

인지 기능이 악화된 시기에는 가족들이 중요한 결정을 대신하는 경우가 대부분이기 때문에(Lord et al., 2015; 

Samsi & Manthorpe, 2013), 가족이 함께 참여하도록 한다.

다. 개입(intervention)

개입은 개입 내용, 도구, 제공자, 개입 횟수 및 시간을 중심으로 살펴볼 수 있다. 먼저, 개입 내용은 크게 세 
단계로 이루어져 있다. 첫 번째 단계는 사전돌봄계획과 관련된 지식 전달 및 참여자의 준비도 파악으로, 참여자들
에게 본 프로그램의 취지에 대해 안내하고, 사전돌봄계획의 개념과 필요성을 설명한다. 다음으로 사전연명의료의
향서를 작성하거나 가족들과 중요한 결정에 대해 공유 또는 상의하는 등 이야기를 나눈 적이 있는지 질문하여 
참여자의 사전돌봄계획 준비도를 파악한다. 두 번째 단계는 치매 진행 과정 및 증상에 대한 이해를 돕기 위한 
단계이다. 이 단계에서는 치매 질병 과정을 초기, 중기, 말기, 임종기로 구분하여 각각의 단계에서 흔히 나타나는 
증상에 대해 살펴보고, 해당 단계마다 우려 사항을 파악한다. 세 번째 단계는 치료 및 돌봄과 관련된 가치와 
선호에 대한 논의이다. 치매 진행 단계마다 어떤 돌봄을 받고 싶은지, 어떻게 대처를 하고 싶은지, 만약 선택이 
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가능하다면 누구에게 어디서 돌봄을 받고 싶은지 등을 질문하여 치료 및 돌봄과 관련된 가치와 선호를 파악한다. 

더불어 인지기능이 심각하게 손상되어 삶의 마지막 단계를 맞게 되었을 때 연명의료에 대한 선호는 어떠한지, 

가능하다면 임종은 어디에서 맞고 싶은지 등에 대해서도 질문한다. 임종기에 도달하기 전의 돌봄과 관련된 가치와 
선호는 일반적으로 사전돌봄계획에서 다뤄지지 않는다. 그러나 말기암 등의 질병과는 달리, 치매, 특히 알츠하이
머병은 보통 오랜 기간에 걸쳐 인지, 언어 기능이 악화된다. 그렇기에 전문가 인터뷰에서 언급되었듯 초기 치매 
환자와 가족에게는 임종기 돌봄만큼이나 질병 과정에서의 돌봄에 대한 선호를 이야기하는 것이 중요하다고 판단
하여 이를 포함시켰다. 즉 사전돌봄계획의 본래 취지는 당사자가 선호하는 ‘임종기 대응’에 대해 생각해보는 것이
고, 이 부분에 가장 초점을 맞춰야 하겠지만, 초기 치매 환자에게 사전돌봄계획은 ‘임종기 돌봄’뿐만 아니라 ‘돌봄 
전반에 걸친 계획을 수립하는 것’일 수도 있다는 점을 고려해, 이와 관련된 선호를 함께 파악하고자 하였다.

본 프로그램에서는 치매의 질병 과정 및 각 단계에서 필요한 결정들에 대해 이해하고, 사전돌봄계획을 도울 
수 있는 구조화된 도구인 워크북을 제공한다. 프로그램 진행자는 워크북에 담긴 내용을 설명하고, 이 과정에서 
참가자들이 본인의 치료 및 돌봄과 관련된 가치와 선호를 파악하고 자신의 생각과 궁금한 점을 함께 나눌 수 
있도록 한다. 프로그램 개입 제공자는 치매안심센터와 노인복지관에 근무하는 사회복지사와 간호사이다. 이외에
도 사회복지학, 간호학, 의학 등을 전공하였으며 치매 돌봄 현장 경험 혹은 치매 환자 임상 경험이 있는 임상 
전문가가 프로그램을 제공할 수 있다. 본 프로그램의 주 대상자인 초기 치매 환자의 경우, 다회기의 장기적인 
프로그램으로 구성할 경우 이전 회기의 내용을 기억하지 못할 가능성이 있다. 이에 1회기 약 1시간 30분에서 
2시간으로 개입 횟수와 시간을 구성한다. 다만, 개입 환경 및 참여자의 특성에 따라 횟수나 시간을 유연하게 
적용할 수 있도록 한다.

 

라. 행동변화의 메커니즘(mechanism of action)

행동변화의 메커니즘은 앞서 기술한 국외 프로그램 분석에서 도출한 메커니즘을 참고하였다. 구체적으로, 사전
돌봄계획의 중요성 인지, 치매 진행 과정 및 증상 이해, 치매 환자와 가족의 진솔한 대화 촉진, 치매 진행 단계별 
돌봄에 대한 환자의 가치와 선호, 우려사항 자각 및 파악, 임종기 연명의료에 대한 환자의 가치와 선호 자각 
및 파악, 보호자 혹은 대리자로서 가족의 역할 준비를 중요한 행동변화의 메커니즘으로 설정하였다. 

마. 결과(outcomes)

본 프로그램의 궁극적인 목표는 치매 환자가 원하는 돌봄 목표와 방향을 명확히하고, 가족들이 환자의 의사를 
이해하고 대리의 역할을 준비하도록 돕는 것이다. 선행연구와 전문가 인터뷰 의견을 참고해 본 프로그램이 추구하
는 결과를 다음과 같이 구성하였다. 첫째, 치매 환자와 가족의 치매 진행 과정 및 증상에 대한 이해도를 향상한다. 

둘째, 치매 환자 당사자와 가족이 중요시하는 치료 및 돌봄 가치와 선호에 대해 논의하고 이를 명확화한다. 셋째, 

사전돌봄계획 지원 프로그램 참여를 통해 가족들은 치매 환자의 의사 및 가치, 선호에 대한 이해를 증진한다. 

넷째, 가족들은 환자의 의사를 이해함으로써 보호자 혹은 대리자의 역할을 준비한다. 

치매 환자와 가족보호자를 위한 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램의 로직 모델을 요약해 제시하면 [그림 
3]과 같다.
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개입 환경

è

이론적 배경

è

개입

è

행동변화의 메커니즘

è

결과
대상:

- 초기 치매 환자와 가족보호자
(또는 부양자)

장소: 

- 치매안심센터
- 노인복지관

형태:

- 치매 환자-가족보호자(또는 부
양자) 커플 진행 방식

- 자기결정이론
  (self-determination theory)

- 한국의 문화적 특성 반영
  (cultural adaptation)

내용:

(1) 사전돌봄계획에 대한 지식 전달 및 
참여자의 준비도 파악

- 프로그램 취지 설명
- 사전돌봄계획 개념 및 필요성 설명
- 참여자의 사전돌봄계획 준비도 파악
(2) 치매 진행 과정 및 증상에 대한 이

해 증진 및 우려사항 파악
- 치매 진행 단계별(초기, 중기, 말기, 

임종기) 주요 증상 설명
- 치매 진행 단계별 우려 사항 파악
(3) 치료 및 돌봄과 관련된 가치와 선

호 논의 
- 치매 진행 단계별 치료 및 돌봄과 관

련된 가치와 선호 파악
- 임종기 연명의료, 임종 장소 등에 대

한 가치와 선호 파악

도구:

- 구조화된 도구(프로그램 워크북)

제공자: 

- 사회복지사
- 간호사

횟수(모듈수) 및 시간: 

- 1회기/약 1시간 30분 ~ 2시간

- 사전돌봄계획의 중요성 인지
- 치매 진행 과정 및 증상 이해
- 치매 환자와 가족의 진솔한 대

화 촉진
- 치매 진행 단계별 돌봄에 대한 

환자의 가치와 선호, 우려 사항 
자각 및 파악

- 임종기 연명의료에 대한 환자의 
가치와 선호 자각 및 파악

- 보호자/대리자로서 가족의 역할 
준비

(1) 치매 진행 과정 및 증상에 대
한 이해↑

- 치매 진행 과정에 대한 이해↑
- 치매 또는 인지 저하로 겪는 증

상들에 대한 이해↑
- 치매로 인한 일상생활의 변화들

에 대한 이해↑
(2) 치료 및 돌봄에 대한 가치와 

선호에 대한 의사표현
- 질병 과정에서 받고 싶은 도움

에 대한 선호 표현↑
- 여러 돌봄 선택지(누구에게, 어

디에서)에 대한 가치와 선호 
표현

- 연명치료 등 의료적 처치와 관
련된 가치와 선호 표현

(3) 치매 환자의 의사 및 가치, 선
호에 대한 가족의 이해↑

(4) 가족의 보호자/대리자 역할 준
비↑

그림 3. ‘치매 환자와 가족보호자를 위한 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램’의 로직 모델
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Ⅴ. 논의

본 연구에서는 지역사회에서 활용 가능한 치매 환자와 가족을 위한 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램을 
개발하는 것을 목표로 (1) 해외 관련 프로그램들을 조사하여 로직 모델에 따라 개입의 구성요소를 분석하고, 

(2) 전문가를 대상으로 프로그램의 실현 가능성과 개선 방향을 조사한 후, (3)　이를 토대로 한국형 사전돌봄계획 
지원 프로그램을 제안하였다. 아래에서는 본 연구의 주요 결과를 요약하고, 연구의 기여와 함의를 논의하고자 
한다. 

첫째, 본 연구에서는 치매 환자와 그 가족을 대상으로 개발된 해외 사전돌봄계획 코칭 프로그램들 중 다섯 
개를 선정해, 프로그램의 목표, 개입 대상 및 세팅, 투입 자원, 변화의 메커니즘, 그리고 이를 통해 나타난 성과를 
구체적으로 조사하였다. 분석 결과, 해당 프로그램들에서는 치매의 질병 진행 과정에 대한 설명, 치매 환자와 
가족들의 치매에 대한 이해도 파악, 임종기 돌봄과 관련한 치매 환자의 가치와 선호 파악, 치매 환자와 가족의 
치료 및 돌봄의 목표(goals of care)를 파악하는 것이 중요한 개입 목표이자 내용인 것으로 나타났다. 이는 질병 
과정에 대한 이해도를 높임으로써 치매 환자와 가족들이 사전돌봄계획의 필요성에 대해 인지하도록 하고, 치매 
환자의 가치와 선호에 대한 이야기를 나눔으로써 임종기에 어떤 돌봄을 선택해야 할지를 보다 명확히 알 수 
있도록 한다는 의미가 있다. 

둘째, 전문가 인터뷰에서 치매 현장에서 종사하는 전문가들은 죽음에 대한 논의를 꺼려하는 분위기, 당사자보다 
가족들의 의견을 중시하는 문화, 현장의 실효성 등 한국의 사회문화적인 특수성을 사전돌봄계획 지원 프로그램에 
반영해야 함을 제안하였다. 실제로 의료 및 돌봄 관련 결정에서 당사자 대신 가족들이 대부분의 사항을 결정하는 
것은 우리 사회에서 이루어지는 생애말기 의사결정의 전형적인 모습이다. 중환자실을 이용하는 환자 가족을 대상
으로 연명의료 결정 과정을 연구한 박소영(2018)은 연명의료 결정 시 환자의 뜻(47.4%)을 가장 중요하게 여기는 
사람은 많으나, 실제 의사결정은 여전히 자녀에 의해 주로 이루어지고 있음을 보고한 바 있다. 또한 보호자들은 
환자의 상태를 알리고 임종에 대한 이야기를 꺼내는 것을 부담스러워하며, 이는 임종기 의료결정과 관련한 대화를 
어렵게 하는 것으로 나타났다(권복규 외, 2010; Ha et al., 2023). 자녀가 중요한 결정을 대리하는 행위 및 연명의
료와 관련된 논의를 꺼리는 문화는 환자의 어려운 결정 부담을 덜어주고자 하는 가족들의 배려에 의해 발현된 
행동일 수 있지만(안경진, 2020; Ko & Berkman, 2010; Kwak & Salmon, 2007), 당사자 본인의 가치와 선호를 
온전히 밝히지 못하는 제약 요인이 되기도 한다. 향후 사전돌봄계획을 지원하는 프로그램에서는 이러한 문화적 
제약 요인을 고려하여 사전돌봄계획의 필요성에 대해 충분히 설명하고, 사전돌봄계획이 향후 당사자의 가치관과 
선호를 온전히 반영하기 위한 노력이자 배우자 또는 자녀의 결정 부담을 덜어주는 준비가 될 수 있음을 가족 
모두를 대상으로 알릴 필요가 있다.

셋째, 본 연구는 해외 유사 프로그램 분석과 현장 및 학계 전문가의 의견을 토대로, 한국의 사회문화적 맥락에서 
적용 가능한 사전돌봄계획 지원 프로그램의 프로토콜을 개발하였다. 치매 질병 과정에 대한 설명을 담되 각 단계
에서 당사자가 우려하는 점들과 선호하는 돌봄의 성격을 파악할 수 있도록 했고, 이를 보호자와 함께 이야기 
나눌 수 있도록 했다. 이 과정에서 기존의 임종기 의료결정에 초점을 맞춘 사전돌봄계획에서 더 나아가 질병의 
전 과정에서 선호하는 돌봄에 대해 생각해보는 확장된 개념으로서의 사전돌봄계획을 지원하고자 하였다. 이러한 
논의가 임종기 치료와 관련된 선택뿐만 아니라 치매 질병 과정에서 경험하게 되는 여러 중요한 결정에서 당사자의 
의견을 반영하는 방향으로 이어진다면, 당사자의 자기결정권 존중이라는 측면에서도 의미있는 성과를 얻을 수 
있을 것이다. 

본 프로그램의 일차 활용 기관은 치매안심센터, 노인복지관 등 지역사회 기관으로 설정하였으며, 이에 따라 
의료적인 결정에 대한 세부적인 내용보다는 의료 결정의 바탕이 되는 당사자의 가치와 선호 파악에 초점을 맞춰 
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프로그램을 진행할 수 있도록 하였다. 본 논문에서는 이 프로그램의 개발 과정과 구성요소를 중점적으로 다루었으
나, 프로토콜 개발 이후 실천 현장에서 치매 노인과 가족, 일반 노인을 대상으로 수용성 평가와 효과성 평가를 
진행하였으며, 그 결과는 추후 다른 논문에서 제시할 예정이다. 

넷째, 본 연구에서는 Lin et al.(2019)의 로직 모델을 분석틀로 활용해 국외 프로그램을 분석하는 한편, 한국형 
사전돌봄계획 지원 프로그램 개발에서도 이 모델을 그대로 적용해 개입 환경, 이론적 배경, 개입 내용, 행동변화의 
메커니즘, 그리고 예상되는 결과를 제시하였다. 프로그램 개발에서의 로직 모델의 사용은 개입 목표를 명확히 
할 수 있게 하고, 개입에 투입되는 자원과 산출물을 보다 체계적으로 모니터링할 수 있게 한다는 장점이 있다(이봉
주 외, 2019). 한국의 경우 2016년 연명의료결정법이 제정된 이후 사전연명의료의향서 등록 기관 수와 등록률이 
꾸준히 늘어나고 있지만, 이 과정에서 투입되는 자원인 다양한 기관을 통해 제공되는 상담 및 개입 내용과 산출물
인 사전연명의료의향서 등록률 간의 관계에 대해서는 연구된 바가 없다. 등록 기관 내방자가 가지고 있는 궁금증
이 무엇이며, 표준화된 설명 외에 당사자의 욕구에 맞는 개별적인 지원이 얼마나 이루어졌는지에 대해서도 알려진 
바가 없다. 또한, 전체 노인 대비 사전연명의료의향서 등록을 위해 등록 기관에 내방하는 사람들의 특성과 같이 
개입과 산출물에 영향을 미칠 수 있는 요인들에 대해서도 체계적인 조사가 이루어지지 않았다. 본 연구에서 활용
한 것과 같은 로직 모델 또는 다른 분석틀을 통해 이러한 부분들에 대한 체계적인 조사가 이루어진다면, 잠재 
수요층의 욕구에 더욱 잘 맞는 정교한 사전돌봄계획 개입 모델을 개발할 수 있을 것이다.

본 연구에서 개발한 프로그램에는 몇 가지 한계가 존재한다. 첫 번째 한계는 ‘사전연명의료의향서 작성’과 같은 
사전돌봄계획 지원의 가시적인 성과는 프로그램의 목표에 포함시키지 못했다는 점이다. 앞서 분석한 국외 코칭 
프로그램들 중에는 사전연명의료의향서 작성이 개입의 목표로 포함된 경우가 있었고(Song et al., 2018), 전문가 
인터뷰에서도 그 필요성에 공감한 연구참여자가 있었다. 그러나 한국형 프로그램에서는 다음과 같은 이유로 이를 
포함시키지 않았다. 첫째, 현행법 규정상 사전연명의료의향서는 보건복지부에서 지정한 등록 기관에서 설명을 
듣고 작성 및 등록하도록 되어 있으며, 중단이 가능한 특수 연명치료, 임종기의 판단이나 효력 발생 조건 등 
사전연명의료의향서와 관련된 세세한 내용을 의료현장이 아닌 지역사회 현장에서 설명하기에는 무리가 있다고 
보았다. 또한, 이러한 사항은 고도의 이해력과 사고력, 판단력을 필요로 하는 내용이기에 초기 치매 대상자에게 
적절하지 않다고 판단했다(Gaster & Pope, 2024). 둘째, 본 프로그램에서 중점적으로 다루는 가치와 선호는 구체
적인 연명의료의 희망 또는 거부 여부보다는 더 본질적인 당사자의 삶에 대한 생각과 가치관에 더 가깝기 때문이
다. 본 프로그램에서 얻고자 하는 것은 당사자가 선호하는 돌봄과 가치에 대해 치매 노인과 가족들이 이야기를 
나눔으로써 서로의 가치관에 대해 더 잘 이해하고, 장차 치매 말기 및 임종기에 가족들이 대리 결정을 하게 될 
때 이러한 대화가 도움이 될 수 있도록 하는 것이다. 그렇기 때문에 프로그램 과정에서 특정 결정을 내리거나 
문서 작성을 하도록 유도하기보다는 더 이상 치료가 불가능한 상황이 되었을 때 ‘내가 무엇을 원하거나 원하지 
않는지’ 혹은 ‘가족이 무엇을 원하거나 원하지 않는지’를 생각해볼 수 있는 기회를 만드는 것에 집중하였다. 

두 번째 한계는 아직까지 치매 말기 및 임종기에 질 높은 돌봄을 실현할 수 있는 제도적 환경과 의료, 돌봄 
환경이 마련되지 않은 상태이기 때문에 여러 임종기 돌봄의 선택지에 관한 대화를 포함시키기 어려웠다는 점이다. 

현재 한국에서 임종기 돌봄과 관련한 결정은 연명치료를 받을 것인가 말 것인가, 받는다면 어떤 수준에서 어떤 
처치들을 허용할 것인가에 논의가 집중되어 왔다. 이러한 결정들은 매우 중요하지만, 전문가 인터뷰에서도 언급되
었듯, 당사자에게 더욱 중요한 문제는 의료적 치료가 더 이상 효과적이지 않을 때 어떤 돌봄을 받을 것인가에 
관한 것일 수도 있다. 즉, 임종기 삶의 질이 보장되기 위해서는 연명의료 중단에 관한 논의뿐만 아니라 이 시기에 
어떤 서비스를 받고 싶고, 받을 수 있는지에 대한 논의가 함께 이루어져야 하며, 당사자들의 선호를 반영한 다양한 
서비스 선택지가 존재해야 한다. 특히, 대부분의 치매 환자가 요양병원 또는 요양원에서 생애 말기를 보내고 
있다는 점을 고려할 때(양영자, 2023a, 2023b), 치매 환자를 위한 임종기 돌봄 및 호스피스 서비스가 어디서 
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어떻게 이루어져야 하며, 어떤 전달체계를 통해 제공될 수 있을지에 관한 정책적, 실천적 논의가 필요하다. 아울러 
치매로 인한 의사소통 능력 저하 상태에서의 통증 관리 등을 위한 완화의료 환경 개선 또한 지속적으로 이루어져
야 할 것이다. 

마지막으로, 의료적 처치 외의 돌봄과 관련된 내용이 치매 환자에게 중요한 부분임에도, 시간적 제약으로 인해 
이에 관해서는 충분히 다루지 못했다. 본 프로그램에서는 이전에 다룬 내용을 기억해야 한다는 부담을 최소화하기 
위해 여러 회기가 아닌 1회기로 프로그램을 구성하고, 참여자들의 집중력을 고려해 1시간 30분 ~ 2시간으로 
진행 시간을 제한하였다. 이와 같은 프로그램 구성은 참여자에게 미칠 수 있는 부담을 최소화하고자 한 시도였으
나 시간상의 제약으로 인해 치매와 함께 살아가며 겪게 되는 여러 어려움들을 세세하게 다루기는 어려웠다. 치매 
환자 및 보호자들은 치매 진단에 따른 심리적 스트레스, 사회적 고립, 치매 증상이 악화될 때 겪게 되는 행동 
증상들, 안전 이슈, 부양 부담과 역할 갈등, 시설입소 결정 및 이전을 위한 준비 등 다양한 어려움을 겪는다. 

본 프로그램이 이러한 어려움의 해결을 목표로 하는 것은 아닐지라도, 이러한 이슈들은 삶의 질과 직접적으로 
연결되며 당사자 및 가족의 생애말기 돌봄과 관련된 결정에 영향을 미칠 수 있다. 따라서 본 프로그램의 제공자는 
이러한 어려움을 중점적으로 다루는 지역사회 자원이나 프로그램에 대해 인지하고, 가족들의 요청이 있을 경우 
원활하게 서비스들이 연계되도록 할 필요가 있다. 

본 연구에서 직접적으로 다루지는 않았지만, 본 연구에서 제시한 것과 같은 사전돌봄계획 지원 프로그램이 
효과적으로 진행되기 위해서는 여러 정책적, 실천적 변화가 수반되어야 한다. 그 중 두 가지를 제안하면 다음과 
같다. 첫째, 당사자의 개별적인 욕구나 어려움에 초점을 맞추고, 이들의 이야기를 듣는 형식의 지원 프로그램이 
활성화되어야 한다. 한국의 경우, 치매안심센터, 노인복지관 등에서 치매에 대한 교육이 꾸준히 이루어지고 있지
만 대부분 지식 전달이 주가 된다. 또한, 치매 노인을 대상으로 한 관리 및 개입의 초점이 치매 예방 및 조기 
발견에 맞춰져 있었기 때문에(이윤경, 2022), 치매에 대한 교육 역시 어떤 증상이 있을 때에 치매를 의심해봐야 
하는지, 또는 어디에서 치매검사를 받을 수 있는지 등에 내용이 집중되어 왔다. 반면, 질병 과정에서 맞닥뜨리게 
되는 여러 의료적 혹은 돌봄과 관련된 결정이 어떤 것들인지, 이러한 결정에서 어떤 점을 고려해야 하는지, 또는 
이와 관련해 당사자와 가족이 어떤 이야기를 미리 나눌 수 있는지에 대해서는 거의 논의가 없었고, 이러한 논의를 
함께 할 수 있는 기회도 별로 없었다. 앞으로 치매 말기와 임종기에 최대한 당사자의 가치와 선호가 존중되는 
돌봄이 이루어지기 위해서는, 치매 질병 그 자체에 대한 교육과 함께 질병 과정에서 마주하게 되는 여러 결정에 
대해서도 당사자와 가족, 그리고 치매 관련 기관 종사자들이 함께 이야기를 나눌 필요가 있다. 본 연구에서 참고한 
프로그램 및 해외에 보급되어있는 여러 프로그램들은 이러한 대화가 가정, 지역사회, 그리고 의료 기관에서 어떻
게 이루어질 수 있는지에 관한 다양한 가능성을 제시한다. 일례로 미국의 비영리기관인 The Conversation Project

의 자료 중 <치매 돌봄자를 위한 대화 시작 가이드>에서는 생애 말기에 원하거나 원하지 않는 돌봄에 관해 이야기
하는 것이 치매가 있을 경우 더욱 중요함을 강조하면서, 가족 구성원이나 돌봄자가 이러한 대화를 시작할 수 
있는 방법을 설명한다. 예를 들면, 치매 환자가 인지 기능에 아무 문제가 없다고 생각하거나, 생애말기돌봄에 
관한 이야기를 하고 싶지 않아할 때에는, 본인(caregiver)은 어떤 돌봄을 원하는지부터 공유하며 대화를 시작하도
록 한다. 치매 환자가 인지기능이 떨어지는 것에 대한 불안을 표현한다면, 불안에 대해 좀 더 이야기해달라고 
하며 대화를 시작할 수 있다. 대화가 진전되면, 생애말기에 가장 중요한 것이 무엇인지, 얼마나 오랫동안 의료적 
치료를 받고 싶은지, 생의 마지막을 어디에서 보내고 싶은지 등을 질문한다. 치매 환자가 너무 부담스러워하거나 
두려워할 경우 가족이 의료 결정 과정을 대신했으면 좋겠는지, 그리고 누가 그 역할을 맡았으면 좋겠는지를 물어
본다(The Conversation Project, 2021). 이와 같은 자료들을 참고하여 치매 환자의 개별적인 욕구와 어려움에 
초점을 맞추고, 당사자의 목소리가 반영되는 돌봄이 이루어지도록 지원할 필요가 있다. 

둘째, 사전돌봄계획에서 이루어진 결정들이 추후 요양기관 혹은 의료 기관에서 이루어지는 돌봄과 치료에도 
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잘 반영될 수 있도록 연계 체계를 강화하고 제도화해야 한다. 이를 위해서는 임종기 돌봄을 담당하는 모든 기관의 
종사자들이 사전돌봄계획에 대해 잘 이해하고, 이에 대한 교육을 체계적으로 받을 수 있어야 한다. 영국의 경우 
Gold Standards Framework와 같은 기관을 통해 모든 세팅의 임종기 돌봄을 담당하는 의료진 또는 돌봄제공자에
게 관련 교육을 제공하고 있다(Department of Health, 2008). 또한 NHS의 권고자료를 통해 당사자가 의사결정능
력이 있을 때 작성한 사전돌봄계획(advance care planning)이 의사결정을 상실했을 때의 돌봄계획(care planning)

과 긴밀히 연결되도록 할 것을 제안하고 있다(NHS Improving Quality, 2014). 한국의 임종기 돌봄 관련 제도를 
정비하고 관련 종사자의 교육 및 훈련 체계, 그리고 임종기 돌봄 현장의 세부 지침을 마련하는 과정에서 이와 
같은 사례들을 참고할 수 있을 것이다. 더불어, 본 프로그램은 노인장기요양보험 제도, 국가치매책임제 등 현재 
시행 중인 제도와의 연계를 통해 제도적 실행력을 높일 수 있다. 예를 들어, 장기요양기관 또는 지역사회 통합돌봄 
지원 체계 내에서의 돌봄 계획 수립 과정이나 치매안심센터에서의 사례관리 과정에 본 프로그램 내용을 반영함으
로써, 치매 환자와 가족이 사전돌봄계획을 조기에 수립하고 지속적으로 관리할 수 있는 기반을 마련할 수 있다. 

이를 통해 공공 돌봄 체계 안에서 치매 환자 당사자의 가치와 선호가 실질적으로 반영되는 임종기 돌봄이 가능해
질 것이다.

요약하면, 본 연구에서 개발한 치매 환자 및 가족을 위한 한국형 사전돌봄계획 지원 프로그램은 치매 당사자와 
그 가족들이 당사자의 가치와 선호를 이해하고 이를 반영한 돌봄을 구현하는 데 도움이 될 수 있다. 또한 치매 
환자의 임종기 삶의 질 개선에 기여할 수 있다. 그러나 이러한 프로그램이 실제 당사자의 의견을 존중하는 임종기 
돌봄으로 이어지기 위해서는 치매 질병 과정 전체에서의 전인적 돌봄을 위한 인식 개선 및 돌봄 환경의 개선이 
선행되어야 할 것이다. 나아가 치매 진단으로 인해 여러 심리사회적 부담이 가중되어 있는 시기가 아닌 치매에 
걸리기 전부터 이러한 논의를 시작할 수 있도록 제도적, 문화적 토양을 마련하고, 노인복지관, 평생교육기관 등 
지역사회기관에서 이에 대한 관심을 활성화시키는 노력도 병행되어야 할 것이다. 
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Abstract

The purpose of this research was to develop a coaching program to guide 

advance care planning (ACP) for older adults with dementia and their caregivers 

in Korea. To this end, we first analyzed five ACP guidance programs developed 

in other countries specifically for dementia patients and their caregivers. We 

identified the core components of these programs―including context, 

conceptual model, intervention, theory, mechanisms of action, and outcomes―
using a logic model proposed by Lin et al. (2019). Programs in other countries 

typically focused on explaining the progression of dementia, assessing the level 

of understanding of dementia among patients and their caregivers, identifying 

the values and preferences of individuals with dementia regarding end-of-life 

care, and clarifying their goals of care in light of their values and preferences. 

Based on these findings, we developed a Korean ACP coaching program. During 

this process, we incorporated feedback from professionals working in dementia 

care settings. The core elements of the program were adapted to fit the Korean 

cultural context. The detailed program protocol was developed using the same 

logic model we used in analyzing previous research. The program we developed 

aims to provide support for not only individuals with dementia and their 

families, but also the broader older adult population, with opportunities to 

reflect on their values and preferences regarding end-stage dementia care and 

to discuss these matters with their families or care providers.

Keywords: Dementia, Cognitive Decline, Advance Care Planning, End-Of-Life Care 
Planning


