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<국문초록>

장애아동 어머니가 지각한

자녀양육문제에 대한 개념도 연구

최 미 숙

제주대학교 사회교육대학원 심리치료전공

지도교수 송 재 홍

기존에 장애아동 어머니들의 양육부담과 관련된 많은 연구가 보고되고 있다.

그러나 대부분의 연구가 양육스트레스 등과 관련된 양적 연구가 주를 이루어 장

애아동 어머니들 스스로의 진술을 통한 양육문제에 대한 연구는 부족한 실정이

다.

본 연구의 목적은 장애아동 어머니를 대상으로 자녀양육 시에 지각한 문제가

무엇인지에 대한 개념적 구조를 밝히는데 있다.

본 연구의 목적을 달성하기 위해 설정한 연구문제는 다음과 같다.

첫째,장애아동 어머니가 지각한 자녀양육문제의 심리적 차원은 어떤 것인가?

둘째,장애아동 어머니가 지각한 자녀양육문제의 상대적 중요도는 어떠한가?

본 연구에서는 장애아동 어머니가 지각하는 자녀양육 문제에 대해 보다 현실적

이고 실제적인,그리고 연구 참여자의 인식구조를 심층적으로 알아볼 수 있는 개

념도방법을 사용하였다.
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연구문제를 해결하기 위해 다음과 같은 절차를 따랐다.먼저,제주지역에 거주

하는 장애아동 어머니 20명을 대상으로 면접 및 설문조사를 실시하였고,이를 통

해 135개의 진술문을 수집하였다.수집한 진술문을 유사한 것끼리 범주화하는 과

정을 통해 최종적으로 52개의 진술문으로 정리하였다.최종진술문을 18명의 연구

참여자들에게 유사하다고 생각하는 진술문끼리 분류하게 하였고,각 진술문의 중

요도를 5점 척도로 평정하게 하였다.분류결과를 토대로 다차원 척도법과 위계적

군집분석을 통해 각 진술문에 대해 2차원 5개의 군집으로 이루어진 개념도를 도

출할 수 있었다.

본 연구의 결과는 다음과 같다.

첫째,장애아동 어머니들이 ‘심리적-제도적’차원과 ‘주변-개인’이라는 2가지 차

원에서 자녀양육의 어려움을 지각하는 것으로 나타났다.

둘째,장애아동 어머니들이 지각한 자녀양육문제를 추출한 결과 5개의 범주로

분류되었다.각 범주는 ‘제도적 차별에 대한 인식’,‘가족구성원이 겪는 어려움’,

‘심리적 반응에 대한 자각’,‘장애의 특성에 관한 문제’,‘결정의 어려움’으로 명명

되었다.5개의 범주에 대한 평정결과를 살펴봤을 때 5개의 범주 중 ‘결정의 어려

움’범주가 장애아동을 양육하는 과정에서 가장 심각한 문제(M=3.42)로 지각하였

다.다음으로 ‘제도적 차별에 대한 인식’범주가 장애아동 어머니가 지각한 문제

중 두 번째 위치(M=3.24)를 차지했다.

본 연구는 개념도를 통하여 장애아동 어머니가 지각한 자녀양육 문제를 5개의

범주로 밝혀냄으로써 장애아동 어머니들의 자녀양육문제에 도움을 줄 수 있는

제도적 차별해소가 필요하며 특히,장애아동의 미래를 위한 다양한 국가적 차원

의 방안모색이 필요함을 시사하고 있다.
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Ⅰ.서 론

1.연구의 필요성 및 목적

장애아동과 밀접한 현장에 있는 연구자는 장애아동의 어린이집 입학을 위해 문

의하는 어머니들이 해마다 늘어나고,학령기에 있는 장애아동의 치료를 위해 상

담을 의뢰하는 어머니들이 많아지는 것을 경험한다.1994년 특수교육진흥법 개정

과 2007년 4월 10일에「장애인 차별 금지 및 권리구제 등에 관한 법률」(보건복

지부,2007)이 제정됨에 따라 교육기관은 장애아동의 해당 기관에의 전학이나 입

학을 거부할 수 없을 뿐 아니라,이들의 교육권 및 접근권 보장을 위한 편의시설

을 의무적으로 설치하게 되었다.2007년 5월 25일에 제정된「장애인 등에 대한

특수교육법」(교육인적자원부,2007)은 3-5세 장애아동에 대한 의무교육 실시 근

거규정을 마련하고 있다.이러한 법제적 환경의 변화에 따라 교육현장에서 장애

아동들의 수는 점점 증가하고 있다.일반학교에 재학 중인 장애아동의 수는 2009

년 51,386명에서 2012년 현재 60,080명으로 해마다 증가하고 있으며,앞으로도 계

속 증가할 것으로 예측되고 있다.

이처럼 통합 현장에서 장애아동들은 해마다 증가하고 있지만,장애아동을 양육

하는 어머니들의 현실적인 고민에 대한 실질적이고 심층적인 지원체계는 아직

미흡하기만 하다.

장애아동은 일상생활 속에서 지속적인 보호를 필요로 하는 경우가 많아 이를

돌보는 부모는 신체적․정신적으로 소진상태에 빠질 가능성이 크다.나아가 부부

간의 문제나 다른 자녀와의 관계설정,대인관계의 소원함,경제적 부담으로 인한

문제,사회의 장애에 대한 잘못된 인식 등으로 인한 갈등을 겪게 된다.또한 장

애아동은 일상생활능력이나 대인관계 형성 결여 등으로 인해 기본적인 일상생활

운용에 어려움을 겪게 되고,아동의 성장에 따라 재활과 치료에 많은 시간과 노

력,경제적 부담을 필요로 한다.
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더욱이 장애를 지닌 자녀의 출현은 장애에 대한 낙인을 찍는 사회 구조 속에서

장애아동 부모들에게 큰 고통을 주게 된다(Crnic,Frdiedrich,& Greenberg,1983;

양정안,1996재인용).

가족 중 장애아동으로 인해 가장 많은 고통을 받는 사람은 장애아동의 어머니

이다.이는 전통적으로 아동 양육에 일차적인 책임을 지는 어머니에게 장애아동

의 양육책임이 전적으로 부과되기 때문이다(Beckman,1984).장애아동의 어머니

는 장애아동 양육의 일차적 책임자로서 모든 가족구성원들 중에서도 가장 오랜

시간을 함께 보내야 하며,다양한 측면에서 함께 대처해 나가야 한다.장애가 발

견되는 순간부터 자신의 잘못으로 인한 것은 아닌지에 대한 죄책감과 더불어 자

녀양육과정에서 일차적 보호책임자로서의 양육스트레스에 시달리게 된다.

아동의 성장,장애의 유형과 정도에 따라 어머니의 삶의 질에 영향을 미치고,

부부간의 문제,경제적인 문제,장애아동의 치료문제 등 다양하고 복합적인 문제

들이 어머니의 양육에 영향을 끼치게 된다(정희정,2002).장애아동 어머니의 양

육상의 문제는 양육과정에서 비롯되는 경제적 부담,죄책감,아동을 다루는 데

특별한 주의가 요구되는 육체적,시간적 부담,친지들과 이웃들과의 고립,아동의

문제 행동 다루기,특히 미래에 대한 불안감 등이다(Moris,1983).최근 장애아동

의 출현이 선천적 요인과 더불어 산업화의 부작용에 따른 후천적 장애가 발생하

는 상황에서,장애를 가족구성원의 문제로만 보던 시각에서 벗어나 점차 사회와

국가가 그 책임을 지도록 하고 있다.이러한 시대의 변천은 사회복지의 발전과

아울러 장애를 장애인의 개별적이고 개인적 문제로만 간주하던 시각에서 개인보

다는 사회적이고 환경적인 측면으로 인식이 변화되어가고 있다.따라서 장애아동

부모의 양육부담에 따른 적절한 서비스가 이루어져야 한다(이금수,2010).

장애자녀 어머니의 욕구를 파악하기 위해서는 그들의 어려움이 무엇인가 그리

고 그 어려움은 어떠한 성격을 갖고 있는가를 살펴보는 것이 유용한 출발점이

될 수 있다.장애아동 어머니들에 관련된 선행연구들을 살펴보면 장애아동의 주

양육자인 어머니의 스트레스 요인에 대한 양적 연구들이 주를 이룬다(양경화

2001;이용호,구영진,조수철 1999;박명숙 2002;김나영,이승희 2001).이에 반

해 질적 연구는 지금 시작 단계이며 많은 연구자들이 계속 질적 연구를 하고 있
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으나 아직도 양적연구에는 미치지 못한 실정이다(김미량,2012).양적인 연구가

개방형 질문과 폐쇄형 질문을 통해 부모들의 양육스트레스를 연구하였지만,이러

한 설문을 통한 연구방법은 개발자의 입장에서 예상되는 문제를 기반으로 조사

하기 때문에 당사자들이 겪는 문제를 직접 표현할 수 있는 기회가 제한되며,문

제의 깊이 있는 심리적 요소를 찾아내는데 한계가 있다.

본 연구는 장애아동 어머니가 경험하고 지각한 자녀양육 문제를 밝히는 작업인

만큼 최대한 연구자의 견해가 덜 개입되고 연구 참여자의 경험을 있는 그대로

보여 줄 수 있는 새로운 접근 방법이 요구된다.위와 같은 요구를 감안하여 부모

들이 느끼는 양육의 문제를 자연스럽게 표현 하도록 하며,무엇을 좀 더 심각하

게 생각하는지 문제의 정도를 찾아낼 수 있도록 개념도 방법을 사용하였다.

개념도 방법은 참여자들이 가진 구체적인 문제에 대한 생각을 실제로 반영하는

연구방법으로 아직 경험적으로 확인되지 않은 개념에 대한 다양한 아이디어를

조직하고,그것들을 쉽게 이해되는 그림이나 지도로 나타낼 수 있다는 장점을 가

지고 있다(Paulsonaetal.,1999;최한나,김삼화,김창대,2008재인용).따라서

이러한 개념도 방법론을 통한 연구는 장애자녀 어머니들의 양육부담의 소재를

파악하고 그 지원책을 모색하는데 도움을 주고,통합교육 프로그램 개발과 비형

식적인 상담이 이루어질 때 부모들이 안고 있는 문제를 이해하고 반영할 수 있

도록 도움을 줄 것이다.

본 연구에서는 제주도내에 거주하는 장애아동 어머니들을 대상으로 개념도 방

법론을 사용하여 장애아동 양육상의 문제들을 탐색하고자 한다.구체적으로 장애

아동 양육시에 어떠한 차원에서,어떠한 내용으로,어떠한 범주의 형태로 문제가

분류되는지,나아가서 각각의 항목과 범주의 위치를 개념도를 통하여 명확하게

하고 각 요인들의 중요도를 알아보고자 한다.이를 통해 장애아동 어머니들이 지

각한 양육상의 문제에 대해 보다 체계적으로 정리하여 구체적인 지원정책과 제

도 마련을 위한 유용한 정보가 파악될 것으로 기대한다.
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2.연구 문제

본 연구는 장애아동을 양육하고 있는 어머니를 대상으로 장애아동 양육상의 문

제에 대한 인식정도를 알아보기 위해 다음과 같은 연구문제를 설정하였다.

첫째,장애아동 어머니가 지각한 자녀양육 문제의 심리적 차원은 어떤 것인가?

둘째,장애아동 어머니가 지각한 자녀양육 문제의 상대적 중요도는 어떠한가?

3.용어의 정의

가.장애아동

본 연구에서 장애아동은 발달장애(자페,지적,뇌병변)를 가지고 장애통합어린이

집 또는 발달지원센터에 등록되어 있는 아동을 말한다.

나.자녀양육 문제

자녀양육 문제란 장애아동을 둔 어머니들이 겪는 신체적,심리적,교육·경제적,

사회적 문제뿐 아니라 가족구성원이 겪는 문제를 포함하여 포괄적으로 지각하는

양육상의 문제를 말한다.

다.개념도 연구

개념도 연구방법은 질적인 자료를 양적으로 분석하는 새로운 연구방법으로

William Trochim(1989)에 의해 최초로 체계화 된 이후 프로그램의 기획이나 평가

에 유용하게 활용되어 왔으며 최근에는 다양한 영역으로 그 적용분야를 넓혀가

고 있는 추세다.개념도 방법론은 통계적으로 다차원척도법과 위계적 군집분석에

기초하고 있으며 피험자들의 특정경험과 관련한 내용영역과 해당 구성요소를 개

념도라는 최종 결과물로 제시해 주는데 이 개념도에 나타난 범주의 위치 및 중

요도 등을 통해 연구자는 초점집단의 특정경험과 관련한 인지특성을 파악할 수
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있다.따라서 장애아동을 자녀로 둔 어머니들이 겪는 양육상 문제의 인지적인 주

관적 경험 내용을 파악하고,심리적 범주에 대한 상대적인 중요도를 알아보고자

하는 것이 본 연구의 목적인만큼 개념도 방법론이 본 연구를 위한 적절한 방법

이라고 여겨져서 채택하였다.본 연구에서의 상대적 중요도란 장애아동 어머니들

이 지각한 장애자녀 양육문제에 관한 52개의 진술문을 각자의 경험에 비추어 공

감의 정도에 따라서 5점 척도로(전혀 힘들지 않다 1점,견딜만 하다 2점,조금 힘

들다 3점,많이 힘들다 4점,아주 많이 힘들다 5점)평정한 결과이다.
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Ⅱ.이론적 배경

1.통합교육의 배경 

장애학생에 관한 교육의 역사는 분리교육에서부터 시작되었다.13세기경부터 장

애인들을 사회로부터 격리시켜 시설에 수용하기 시작하고,1960년 이전까지만 하

더라도 분리교육이 장애인들에게 가장 적절한 교육 서비스로 평가되었다.따라서

유럽과 미국에서는 대규모의 시설을 마련하여 많은 장애인들을 수용하기 시작하

였다.하지만,이러한 조치는 시간이 흐름에 따라 장애인의 처우에 관한 비판의

근거가 되었고,“장애인은 일반시민과 같은 권리를 가지며,그들의 생활은 가능

한 한 일반시민의 생활 조건과 양식에 가까워야 한다.”는 ‘정상화’개념이 덴마크

의 BankMikkelson에 의해 주장되었다(박용원,2000).

이러한 정상화의 원리는 교육에서 통합교육으로 적용된다.교육에서의 통합은

특수교육 요구 아동이 연배의 일반아동과 같이 활동하며 배울 수 있도록 장애아

동들의 요구에 따른 특수교육관련 지원을 하는 것이다.

통합교육은 비교적 빠른 시간 동안 많은 성장을 이루었다고 할 수 있다.이러한

가속화된 성장의 배경에는 정상화의 원리와 같은 철학적 믿음,탈시설수용화와

같은 사회적인 움직임,최소제한환경의 의무화와 같은 법률 제정 등이 큰 역할을

했다고 볼 수 있다(강경숙 외,2003).

먼저 1960년 중반에 스칸디나비아에서 처음으로 주창된 정상화의 원리는 장애

인의 사회 통합을 향한 움직임의 가장 기본적인 원리로,문화적으로 정상적인 개

인의 행동 및 특성을 형성하고 유지하기 위해서는 가능한 한 문화적으로 정상적

인 수단을 사용해야 한다는 철학적 믿음이다.이러한 정상화의 원리를 장애인에

게 적용하게 되면 장애인을 위한 교육의 목적 및 수단이 가능한 한 정상인들을

위한 교육의 목적 및 수단과 같아야 함을 즉,장애인들이 될 수 있으면 정상적인

사회로 통합되어야 함을 의미한다(최현복,2011).

탈시설수용화는 1960년대에 많은 수용시설에서 적절한 교육과 양육을 제공하지
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못하고 있다는 일반 및 특수교육의 전문가들의 인식에 따라,사회운동의 일환으

로 장애인들을 지역사회로 이동시키기 시작한 경향이다.이로 인해서 점점 더 많

은 장애아동들이 가정에서 성장하게 되었으며,장애인 공동가정과 같은 지역사회

내의 작은 규모의 시설들이 보편화되기 시작하였다.이 탈시설수용화의 움직임은

장애인의 사회 통합에 주요한 역할을 한 것으로 인식되고 있다.

최소제한 환경이란 미국의 장애인 교육법에 명시된 법적 용어로서,장애아동을

일반 또래,가정,지역사회로부터 가능한 한 최소한으로 분리시켜야 한다는 개념

이다.이것은 장애아동의 삶이 가능한 한 정상적 이어야 한다는 의미로,장애아

동을 위한 교육은 아동의 개별적인 필요에 의해서 이루어져야 하지만,절대적인

필요 이상으로 개인의 자유를 침해해서는 안된다는 의미로 해석될 수 있다.예로

써,시간제 특수학급에 배치해서는 안되며,일반학교 특수학급에서의 교육이 가

능한 학생을 분리된 특수학교나 수용시설에 배치해서는 안된다는 것이다(김현미,

2011).

우리나라의 통합교육은 1971년 초등학교에 특수학급이 설치된 것을 시작으로

장애학생을 일반학급에 통합시키려는 노력을 해왔으며,1980년대 이후 양적으로

급속한 진보가 있어왔다.이러한 양적인 확대의 과정을 거치면서 1990년대 이후

에 특수학급 학생의 일반학급 통합 시간의 확장과 같은 보다 적극적인 의미에서

의 통합이 시도되었다.

1994년 특수교육진흥법 개정을 통하여 ‘통합교육’이라는 용어와 그 실행에 관한

법규가 명시됨으로써 장애유아 통합교육에 대한 법적근거가 마련되었고(이소현,

1999),통합교육이 본 궤도에 오르게 되었다.또한 만 3-5세 유아들의 경우에는

무상교육 대상자로 명시됨으로써 교육 수혜율이 점차 증가하고 있다.

2.통합교육 현황

헌법 제31조 1항에 “모든 국민은 능력에 따라 균등한 교육을 받을 권리를 갖

는다”라고 규정되어있고,장애인 등에 대한 특수교육법 제 2조 6항 에서는 “통합
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교육이란 특수교육 대상자가 일반학교에서 장애유형․장애정도에 따라 차별을

받지 아니하고 또래와 함께 개개인의 교육 요구에 합한 교육을 받는 것을 말한

다”라고 정의하고 있어 통합교육의 당위성을 제공해 주고 있다.

2012년 현재 특수교육 대상학생들의 진학 현황은 다음과 같다.

<표 Ⅱ-1>전국 일반학교 진학 현황

년도
특수학교

일반학교 특수교육

지원센터 

장애영아

지원수

학생계특수학급 일반학급

학교 학급 학생 설치학교 학급 학생 배치학교 학급 학생

2009 150 3,637 23,606 5,324 6,924 39,380 5,704 10,905 12,006 195 75,187

2010 150 3,777 23,776 5,797 7,792 42,021 6,775 12,375 13,746 168 79,711

2011 155 3,842 24,580 6,080 8,415 43,183 6,598 13,679 14,741 161 82,665

2012 156 4,086 24,720 6,598 8,927 44,433 6,707 14,562 15,647 212 85,012

최근 일반학교에 진학 하는 장애학생들의 비율을 보면,2009년 68.3%,2010년

70.0%,2011년 70.1%,2012년 70.7%로 해마다 증가하고 있는 경향을 보인다.

제주도의 특수교육 대상학생은 2012년 현재 1,269명으로 전국 85,012명의 1.5%

를 차지하고 있으며 일반학교 진학비율은 63.7%로 전국 평균에 비해 7% 낮은

수치를 보인다.제주도 일반학교 진학현황은 다음과 같다.

<표 Ⅱ-2> 제주도 일반학교 진학 현황 

년도

특수학교
일반학교 특수교육

지원센터 

장애영아

지원수

학생계특수학급 일반학급

학

교

학

급
학생 설치학교 학급 학생 배치학교 학급 학생

2009 3 89 435 64 71 472 98 198 246 7 1,160

2010 3 91 447 72 80 565 104 250 261 7 1,280

2011 3 84 469 80 86 459 172 362 388 5 1,321

2012 3 94 456 82 96 496 98 286 312 5 1,269
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2003년부터 취학 전 장애아동에 대한 어린이집에서의 무상보육이 시행됨에 따

라 많은 수의 아동이 통합되고 있는 것으로 나타나고 있다.2007년 5월 25일에

제정된 [장애인 등에 대한 특수교육법](교육인적자원부 2007)에서는 3~5세 장애아

동에 대한 의무규정을 마련하여 장애아보육에 법제적 환경을 제공하여 양적인

증가가 나타나고,2011년 8월에 제정된 [장애아동 복지지원법](보건복지부,2011)

에 의해 국가 지원체계가 수립되면서 장애아동 보육에 대한 질적인 지원체계가

수립되었다.<표 Ⅱ-3>은 어린이집에 재원 중인 장애아동 현황이다.

<표 Ⅱ-3> 어린이집에 재원 중인 장애아동 현황 

년도
장애아전담 장애아통합 일반어린이집 장애아동

총 계시설수 원아 시설수 원아 시설수 원아

2009 168 6,206 806 3,469 4,107 5,404 15,079

2010 166 6,137 810 3,487 4,078 5,314 14,938

2011 169 6,152 815 3,513 3,656 4,740 14,405

2012 171 5,994 836 3,565 2,741 3,463 13,022
 

제주도의 경우 2009년부터 변화추세를 보면 장애전담 어린이집 장애유아 수와

일반 어린이집의 장애유아 수가 줄어들면서 장애통합어린이집의 장애유아 수는

점증적으로 증가하는 것을 볼 수 있다.

<표 Ⅱ-4> 제주도내 어린이집 장애아동 재원 현황 

년도
장애아전담 장애아통합 일반어린이집

총 계
시설수 원아 시설수 원아 시설수 원아

2009 4 159 30 57 59 80 296

2010 4 149 32 71 54 62 282

2011 4 125 32 73 89 66 264

2012 4 123 38 82 45 52 257
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외형적으로 장애통합어린이집의 수가 늘어나고는 있지만 더 높은 수준의 보육

을 원하는 부모들의 보육시설 선택권에 대한 환경마련과는 아직도 거리가 있다.

3,장애아동 어머니의 양육문제

한 가정에서 장애자녀의 출생은 매우 큰 변화이며,동시에 커다란 부담이다.장

애자녀를 양육하는 부모는 일반적 양육과 더불어 장애자녀의 특수한 욕구에 맞

는 일상생활훈련,치료,교육,장래를 위한 준비까지 자녀를 위해 많은 양육의 부

담을 지는 경우가 많아 육체적,시간적,경제적으로 많은 부담을 안게 된다(남형

주,2007).

장애아동은 장애와 함께 평생을 살아가야 하므로 생육사에 따라 장애의 특성에

맞는 고유한 욕구가 발생하게 된다.출산부터 시작해 성장기,성인 이후의 자립

에 이르기까지 생애주기에 따라 고유한 욕구를 가지며 그에 따라 부양에 대한

부담도 지속적으로 발생한다.어머니가 장애에 대해 어느 정도 수용하고 심리적

적응을 거쳤더라도 생애 전반에 걸쳐 지속적인 어려움을 겪게 된다.장애자녀를

둔 어머니들의 공통적인 어려움은 자녀의 장애를 수용하는 문제와 자녀에 대한

적절한 대처 지식 및 능력의 결여,그리고 시간적,정신적 한계와 탈진 등으로

인한 양육부담이라고 보고되고 있다(배경희,2007).

양경애(2003)는 장애아동 출생 시,장애 진단 및 치료 시,학령 전,초등학교 입

학,청소년기,장애아동이 형식적 교육을 마쳤을 때와 부모의 연령에 비해 성인

이 되어가는 장애자녀의 미래에 대한 책임을 질 수 있는 자신감의 결여 등에 따

라 불안과 걱정이 더욱 가중된다고 한다.즉,장애아동 부모는 자녀의 장애를 발

견한 때부터 평생 동안 끊임없는 양육의 부담 속에서 살아가야 하고,이런 양육

에 대한 부담은 건강한 가족기능을 해치는 원인이 되고 모두가 누려야 되는 행

복추구권을 침해받게 된다고 하였다.

대부분의 부모들은 자녀의 출생을 앞두고 태어날 자녀에 대해 희망과 기대를

가진다.그러나 장애아동의 출생은 부모의 이러한 기대를 무너뜨림과 동시에 심
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한 상실감과 슬픔을 가져온다.부모들은 자신의 자녀가 장애아동이라는 사실을

알게 되었을 때 큰 충격을 받으며,수치심 ·우울 ·죄책감 ·분노와 같은 정서

적 반응을 보인다.시간이 지남에 따라 초기의 정서적 혼란에서 벗어나 적응해

가지만,장애아동들이 성장해 가는 동안 지속적으로 슬픔 ·근심 ·우울과 같은

부정적 감정을 느끼게 된다.

장애아동의 출생은 부모의 역할에 혼란을 야기시키기도 한다.그 중에서도 장애

아동 어머니는 장애자녀의 출생이 임신기간 동안 자신의 잘못으로 인한 것은 아

닌지에 대한 심한 의구심과 죄책감을 가지며,자녀양육과정에서도 일차적 보호책

임자로서 심각한 양육스트레스에 시달리는 경우도 많다.이러한 양육스트레스는

비장애아동 부모에 비해 2-3배 이상 가중되어 나타난다(전재명,2012).

구체적으로 장애아동 부모들이 받는 양육스트레스는 장애의 만성적 특성으로

인한 치료,교육의 장기화,경제적 부담,사회적 편견으로 인한 수치심,고립감,

죄책감,장애수용의 어려움,의료진의 혼란스러운 진단에 대한 분노 등 다양하다.

이 중에서도 불안정한 심리상태와 자아존중감의 저하,우울감,불안 등은 장애부

모뿐만 아니라 형제자매,장애아동 자신에게 순환적 영향을 미침으로써 가족전체

가 만성적인 우울,무기력감,부정적인 정서 등을 경험한다(Beckman,1981).

장애아동 어머니는 비장애아동 어머니에 비해 걱정이나 불안정도가 높고,우울

증상이 많을 뿐 아니라 부모로서의 능력에 대해 자신감이 적다.장애아동의 부족

한 능력이나 외모로 인해 거부나 분노,절망과 같은 부정적 감정을 느낀다.동시

에 자녀 출생 후 자신이 부정적인 방향으로 변했다고 보고하는 비율이 높으며,

장애아동으로 인해 발생되는 부정적 감정이 부부관계에 악영향을 미쳐 이혼율이

높고,비장애아동 부모에 비해 결혼만족도가 낮은 경우도 있다.

장애아동 부모,특히 어머니들이 겪게 되는 큰 어려움 중 하나는 장애아동 양육

에 많은 시간과 노력이 요구된다는 점이다.장애아동은 일상생활에서 부모에 대

한 의존도가 높아 추가 양육부담이 크기 때문에 장애아동 부모는 비장애아동 부

모에 비해 육체적·정신적 피로를 더 많이 느낀다(전재명,2012).

장애아동이 가정에 미치는 영향으로는 심리 ·사회적 문제,교육적 문제,경제적

문제 등이 있으며 이외에도 적절한 가족역할 수행의 어려움,자녀의 양육과정에
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서의 어려움,정보제공 기회의 결핍,이용 가능한 환경의 부족,이용 가능한 보육

기관 및 교육기관의 부족,일반아동과의 통합의 가능성에 대한 걱정과 어려움들

이 있다.장애아동 가정의 문제는 장애아동의 장애유형,장애정도,장애출현시기

및 가족의 대처 능력 등에 따라 달라지는데,일반적으로 비장애아동의 가정에 비

해 경제적,사회적,심리적인 어려움을 경험하고,장애에 대한 지속적인 책임과

가족구성원의 역할 변화 등으로 사회생활의 곤란함 뿐 아니라 가족의 정상적인

기능을 수행함에 어려움을 겪을 수 있다(김규리,2011).

가.심리적 문제

장애아동 가정은 장애자녀의 출생으로 가족구성원들의 역할이 변하게 되고 가

족 구성원들의 역할과 기능에 혼란을 겪는다.장애아동이 주 양육자에게 미치는

심리적 고통은 부부관계에 영향을 미치고,이는 비장애자녀의 양육에도 영향을

미치게 되는데 이러한 영향은 또 다시 장애아동에게 영향을 미치게 된다(이민호

외,2004).장애아동의 어머니는 불확실한 지식이나 정보의 부족,생소함,모호함

등으로 어려움을 겪을 수 있고,사랑과 거부의 이중적인 감정 속에서 갈등을 겪

는다(김길자,2008).장애아동을 가졌다는 수치심을 극복하기 힘들며,장애에 대

한 부정적인 사회의 인식 때문에 타인과의 상호작용에 곤란함을 경험하기도 한

다.장애아동에 대한 사회적 시선은 슬픔과 상실감을 상기시켜 장애아동 어머니

에게 정신적 충격을 계속해서 주게 된다(강혜란,2008).

장애아동의 양육 및 보호로 개인적 시간이 줄고,외출 등의 개인생활을 못하는

경우가 발생하고 여가시간의 부족 및 활동의 제약 등으로 가족전체가 사회적 고

립감을 느낄 수 있다.이와같은 현상이 확대될 경우 가족 전체가 사회활동에 참

여하지 않는 고립현상으로 이어질 수도 있다.

나.교육․경제적 문제

장애아동 가정의 성공적인 가족기능 강화를 위한 요소는 재활치료서비스와 함
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께 교육을 비롯한 전반적인 생활의 질을 향상시키는 것이다.2003년 취학 전 장

애아동의 무상보육이 실시되고,현재는 취학아동 방과 후 교실도 무상으로 제공

되고 있으나,의료비용,재활비용,특수교육 추가비용과 인력이 투입되기 때문에

가계에는 많은 부담이 된다(이은정,2006).

장애아동 부양을 위한 월평균비용이 월 소득의 1/3이상을 지출하는 것으로 나타

났다(전혜연,2002).가족이 장애아동 양육을 위하여 부가적으로 부담하는 금전적

비용이 일반아동을 양육하는 것에 비해 3배에 이른다는 연구도 있다(정영숙,

2005).또한 장애아동의 양육 및 치료를 위해 양육자들은 직업을 포기해야 하는

경우도 있으며,이 때문에 수입이 감소되는 잠재적 수입의 손실과 같은 문제가

발생한다(배경희,2007).이러한 경제적 부담은 불안과 우울 등의 심리 정서적 어

려움을 동반하여 다른 가족에게도 부정적인 영향을 미친다.한국보건사회 연구원

의 실태조사에서 장애아동가족이 사회나 국가에 대해 가장 우선적으로 요구하는

사항이 소득보장과 의료혜택의 확대이다.이러한 조사결과는 1980년대 장애인 복

지 실태조사가 실시된 이래로 일관되게 나타나는 요구이다.이는 장애아동의 지

속적인 치료와 교육을 필요로 하는 특성을 반영한 것이라 볼 수 있다(이금수,

2010).

다.신체적 문제

장애자녀를 돌보는 어머니는 장애자녀의 높은 의존성 때문에 부가적인 돌봄의

부담이 크다.그로인하여 시간이 많이 소모되어 육체적 피로를 더 많이 느낀다

(Hamer&Turner,1985;남연희,2001재인용).장애자녀부양에 따른 추가소요시간

이 5시간 23분으로 시간적 측면에서도 부담이 큰 것으로 나타났다(전혜연,2002).

이러한 육체적 ·시간적 양육부담으로 인해 가족여행이나 외출이 힘들고 활동에

제약을 받으며 자기만의 시간을 가질 수 없어서 육체적 피로가 누적되어 있다고

한다.신변자립이 곤란한 장애아동의 어머니들은 장애아동의 신체적 성숙에 따라

일으키고,옷을 갈아입히기고,먹이고,목욕시키고,운동을 시키는 것 등에서 많

은 육체적 부담을 갖게 된다(권요한 외,1998).이러한 연구들을 볼 때 장애아동
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을 양육하는 어머니들은 육체적 소진을 느끼며 장애아동의 요구에 우선적으로

응하게 됨으로 남편에게 무관심 하게 된다(황미희,2002).

라.사회적 문제

장애자녀를 둔 가정은 장애자녀로 인해 타인들과 부딪히는 과정에서 부담을 느

끼는 경우가 많다.사회적 관계에서 장애로 인한 적대적인 시선이나 동정어린 시

선들을 어려워한다.특히,일상생활의 의존도가 높은 장애아동의 경우 양육에 많

은 시간을 할애해야 하므로 개인적인 시간의 여유가 없고,가족 간의 여가활동에

제약을 받는 등 사회생활의 제한으로 사회적 고립화 현상을 보이게 된다(심혜경,

2005).

장애아동의 어머니는,자녀의 장애의 특성으로 나타나는 행동들을 이해하지 못

하는 친척이나 친구들과 만나는 것을 회피하고 공공장소에서의 질문이나 시선,

조언으로부터 자기 자신을 격리시킨다(오승환,1997).장애자녀를 가진 어머니들

은 자녀가 장애를 지녔다는 사실을 알리지 못하고 사회생활에 참가하지 않는 등

대인관계를 거부하는 경우가 생긴다.장애아동에 대한 사회의 낮은 평가와 그로

인한 장애아동부모의 고립감은 사회적 부담으로 작용하여 장애아동과 관련된 문

제를 해결하지 못하고 가족문제로 은폐시켜 부모의 사회적 부담을 가중시킨다(정

성목,2002).

마.가족의 문제

Love(1973;서화자,1999:재인용)는 지적장애를 가진 부부의 이혼율이 전국 평

균 3배에 이른다고 보고하고 있고,서화자(1999)의 연구에서는 장애자녀의 일이

원인이 되어 남편과의 불화,친구 ·친척과 불화를 일으킨 일이 있으며,또한 형

제들은 장애인 형제로 인해 자기비하와 수치심,우울증,사회로부터의 소외감,부

모의 보상심리로 인해 형제를 대신하여 성공해야 한다는 과잉기대에 따른 부담

감,부모 사후 장애형제에 대한 보호 부담이 생길 수 있다고 보고 했다.
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장애아동과 함께 성장하는 비장애자녀들은 부모가 장애아동을 위해 더 많은 시

간을 할애하고,생활의 중심이 장애아동이 되는 것에 대한 부정적 경험뿐 아니

라,장애형제의 눈에 띄는 이상행동,불분명한 언어표현능력 등으로 인하여 주위

환경에 대해 ‘창피해 하는 반응’을 나타낼 수 있다(김영숙,2001).

4.선행연구 동향

장애자녀를 양육하는 어머니에 관한 국내연구는 심리학,사회복지,의학,아동

학,특수교육 등 다양한 분야에서 이루어졌다.1990년대 이후의 대부분의 연구들

은 장애자녀로 인하여 받는 어머니의 스트레스와 대처방식에 초점을 맞추고 있

다.국내의 연구들은 장애자녀 가족에의 효과적인 개입을 위한 기본이론들을 모

색하는 연구들로서,장애자녀 가족이 받는 스트레스와 인지적 평가 및 가족의 자

원이 주요한 연구주제로서 다루어졌다(유학기,2007).

양경화(2001),이용호 ·구영진 ·조수철(1999),박명숙(2002),김나영 ·이승희

(2001),김정진 ·김미옥(2002),최보금 ·홍상욱 ·배옥현(1996),김나영 ·윤호열

(1999),이숙자(1993),윤수영(1992)등의 연구에서는 장애자녀 어머니가 받는 양

육스트레스에 초점이 맞추어졌으며 장애자녀 어머니는 심한 스트레스로 인한 우

울함에 빠질 수 있음을 주목하였다.

2000년 이후에는 장애로 말미암은 스트레스에 초점을 두기보다는 스트레스를

경감시키는 대처자원이나 해결방안에 관한 연구가 주를 이루고 있다(강선경,

2002;박혜진 ·박경란,2004;이현지,2004).

어머니들의 자녀양육에 관한 선행연구를 장애 유형별로 살펴보면,청각장애 관

련 양육에 관한 연구는 청각장애인 부모의 자녀양육부담에 관한 연구(박정란,

2000),청각장애부모의 자아 존중감의 자녀양육 부담과의 관계(소은숙,2004),자

폐증 자녀 양육경험에 대한 연구는 자폐자녀를 가진 어머니의 양육스트레스 대

처방안에 관한 연구(박수경,2002),자폐증 자녀를 양육하는 어머니의 심리적 체

험연구(방영심,2003),지적장애 자녀 양육경험에 대한 연구는 정신지체아 가족의
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양육부담 영향요인에 관한 연구(조용학,2000),지적장애아 어머니의 사회적 지지

와 심리적 안녕과의 관계(김녹현,2009)에 대한 연구가 있다.위와 같은 양적연구

들은 주요 요인을 상관관계로 수치화 하고,연구대상자의 내적인 부분보다 외적

인 현상을 규명하는데 한계가 있다.

양육경험에 대한 질적 연구는 한 자녀이상의 지적장애아를 둔 어머니의 양육경

험 및 삶의 질에 대한 질적연구(서명옥,2008),정신질환을 동반한 지적장애자녀

어머니의 양육경험에 대한 질적연구(이상미,2008)등이 있다.이러한 질적연구들

은 장애아동 어머니들의 실질적이고 구체적인 자료를 제시하고 있으나 아직까지

많이 부족하다고 할 수 있다.
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Ⅲ.연구방법

1.연구대상

개념도 연구방법에서 연구자 수는 제한이 없으나 개념을 충분히 산출할 수 있

는 참여자의 수를 최소 10명에서 20명으로 권장한다(Trochim,1989).본 연구에서

는 연구자가 운영하고 있는 장애통합 어린이집 또는 발달지원센터의 장애아동

어머니를 중심으로 20명을 연구대상으로 하였으나 개인적 사정으로 인하여 2명

이 중도에 불참하여 18명의 어머니들만 끝까지 참여하였다.이들의 자녀들은 2명

을 제외하고 모두 장애통합 교육기관에 다니고 있었다.연구 참여자들의 일반적

인 특성은 <표 Ⅲ-1>과 같다.

2.연구절차 및 자료분석

본 연구는 장애아동 어머니가 지각한 자녀양육 문제를 탐색하고자 개념도 방법

을 채택하였다.이를 위해서 장애아동의 어머니 20명을 연구참여자로 하여 Kane

과 Trochim(2006)이 제시한 개념도 연구절차를 기반으로 연구를 진행하였다.2012

년 3월 27일부터 7월 20일까지 진술문 도출,2012년 10월 24일부터 11월 20일까

지 진술문 구조화 및 평정의 기간을 거쳤다.이에 따른 본 개념도연구의 전체과

정은 [그림 Ⅲ-1]과 같다.
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<표 Ⅲ-1> 연구 참여자의 일반적인 특성 

NO
자녀
성별

자녀
나이

장애명
교육
기관

연령 자녀수
가족
형태

종교
교육
정도

소득
수준

1 남 6세 뇌병변 통합 30대 6명 양부모 기독교 고졸 200만원이하

2 여 4세 자폐성 통합 20대 2명 양부모 무교 대졸 200-300만원

3 남 10세 자폐성 통합 20대 2명 양부모 기독교 전문
대 200-300만원

4 남 15세 자폐성 통합 30대 3명 양부모 불교 고졸 300-400만원

5 남 9세 자폐성 통합 20대 2명 양부모 무교 대졸 300-400만원

6 남 14세 자폐성 통합 30대 2명 양부모 무교 대졸 300-400만원

7 남 13세 자폐성 통합 30대 3명 양부모 무교 대졸 300-400만원

8 남 10세 자폐성 통합 30대 2명 양부모 무교 대졸 200-300만원

9 남 14세 발달장애 특수 30대 2명 양부모 불교 고졸 200-300만원

10 남 11세 자폐성 통합 30대 2명 한부모 무교 대졸 200만원이하

11 남 5세 자폐성 통합 20대 2명 양부모 무교 대졸 200-300만원

12 남 9세 자폐성 통합 30대 2명 양부모 불교 고졸 400만원이상

13 남 12세 자폐성 통합 30대 3명 양부모 무교 전문대 200만원이하

14 남 9세 자폐성 통합 30대 1명 양부모 기독교 대학원 400만원이상

15 남 11세 자폐성 통합 30대 1명 양부모 기독교 대졸 400만원이상

16 남 11세 자폐성 통합 30대 1명 양부모 기독교 고졸 200-300만원

17 여 8세 정신지체 통합 20대 2명 양부모 기독교 대졸 300-400만원

18 여 15세 자폐성 특수 40대 2명 양부모 불교 대졸 300-400만원
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1단계 :개념도 준비

초점 질문 또는 연구문제 구체화하기,연구참여자 선정하기

∇

2단계 :진술문 도출

브레인스토밍 방식으로 연구 참여자로부터 진술문을 도출한 후 편집하기

∇

3단계 :진술문 구조화 및 평정

연구 참여자로 부터 진술문들을 분류, 평정하게 하기

∇

4단계 : 개념도 분석

다차원척도법과 위계적 군집분석을 실시하여 개념도 만들기

∇

5단계 : 개념도 해석

원 자료의 진술문들을 바탕으로 지도 위에 나타난 진술문들의 관계를

해석하기

∇

6단계 : 개념도 활용

장애아동 어머니들의 자녀양육 문제에 대한 지원정책 및 제도 개선

마련에 활용하기

[그림 Ⅲ-1] 개념도 전체과정
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•1단계 :개념도를 위한 준비

첫 단계는 개념도를 위한 준비단계로서 진술문을 도출하기 위한 참여자를 선정

하는 단계이다.본 연구에서는 연구의 목적을 잘 반영할 수 있도록 연구자가 운

영하고 있는 장애통합어린이집 또는 발달지원센터의 어머니들을 중심으로 20명

을 선정하였다.

• 2단계 :진술문(statements)도출

두 번째 단계는 진술문 도출 단계이다.본 연구에서는 장애아동 어머니의 자녀

양육 문제에 대한 진술문을 도출하기 위해 1단계에서 선정된 연구 참여자들을

만나 연구의 목적과 연구방법 및 절차를 설명하고 동의를 구하였다.진술문 도출

작업은 장애아동 어머니들의 직장 및 개인적 일정을 고려하여 2012년 3월 27일(4

명),2012년 6월 27일(4명),2012년 7월 12일(8명),2012년 7월 20일(4명)로 4회에

나누어 실시되었다.장애를 가진 자녀를 양육하는데 어려운 요인들이 무엇인지

브레인스토밍을 실시하였다.이러한 과정을 통해 장애아동 어머니가 지각한 자녀

양육 문제 요인 135개를 도출하였다.도출된 진술문 내용을 명료화하여 재 진술

하고,중복되는 내용을 제거하여 개념도 분석에 사용할 52개의 최종 진술문을

확정하였다.

• 3단계 :진술문(statements)구조화 및 평정

세 번째 단계는 진술문들을 구조화하고 평정하는 단계로서 본 연구에서는 지금

까지 과정을 통해 도출된 최종진술문들을 가지고 유사성 분류를 위한 52개의 진

술문 카드를 만들었다.이를 연구 참여자들에게 각 한 세트씩 제시하고 유사하다

고 생각하는 카드끼리 분류하도록 하였다.당초 진술문 도출을 위해 20명의 연구

자가 참여하였으나 분류·평정단계에서 2명의 연구 참여자가 개인적인 사유로 참

여를 하지 않아 18명의 연구 참여자만 분류·평정하였다.진술문 분류 및 평정 작

업은 장애아동 어머니들의 직장 및 개인적 일정을 고려하여 2012년 10월 24일(6

명),2012년 10월 26일(4명),2012년 11월 9일(6명)로 3회에 나누어 한라교육원에

서 실시하였으며,2명은 시간을 못 맞추어 개인적으로 만나서 실시하였다.진술
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문 구조화 및 평정작업은 평균 50~60분이 소요되었다.이때,연구 참여자들은 진

술문들을 유사한 것 끼리 분류하는데 52개의 모든 진술문들을 한 범주로 분류하

지 말 것과 하나의 진술문만으로 하나의 범주를 형성하게 분류 할 수 없다는 조

건만을 제시하고 비구조화 형식으로 진행하였다.아울러,52개의 진술문을 각자

의 경험에 비추어 공감의 정도에 따라서 5점 척도로(전혀 힘들지 않다 1점,견딜

만 하다 2점,조금 힘들다 3점,많이 힘들다 4점,아주 많이 힘들다 5점)평정하

게 하였다.

• 4단계 :개념도 분석

네 번째 단계는 개념도 분석단계로 다차원척도 분석과 위계적 군집분석을 실시

하였다.개념도 제작을 위한 분석과정은 크게 세 가지 순서로 나눠 이루어졌다.

첫 번째 순서는 개념도 제작을 위해서 가장 먼저 18명의 참여자들이 유사성에

따라 분류한 결과를 가지고 개인 유사성 행렬표를 만들었다.동일한 그룹으로 묶

인 진술문은 0,다른 그룹으로 묶인 진술문은 1로 코딩하여 연구 참여자 수만큼

52*52유사성 행렬을 만든 후,18명의 파일을 합산한 집단 유사성 행렬표(GSM :

GroupSimilarityMatrix)를 제작하였다.

두 번째 순서로,집단유사성 행렬표를 바탕으로 SPSS18.0통계 패키지를 이용

하여 다차원척도 분석법으로 분석을 실시하였다.그 결과 지도(좌표)위에 각각

의 진술문들이 점으로 나타났다.이때,보다 더 빈번하게 동일 범주로 묶인 진술

문들은 서로 가까이 위치하게 된다(Kane&Trochim,2006).

세 번째 순서로,다차원 척도분석을 통해 산출된 각 점들의 x,y좌표 값을 이

용하여 위계적 군집분석을 실시하였다.위계적 군집분석은 지도 위에 있는 점들

을 내적으로 일관된 군집으로 분할하기 위하여 사용된다(최윤정·김계현,2007).

개념도 분석을 위한 위계적 군집분석을 할 경우,Ward연결방법을 사용하는데

이는 거리를 기반으로 군집을 분류하기 때문에 자료를 의미 있게 해석하는 데

유용하다(Kane& Trochim,2006).분석결과 나타난 범주에 대한 명명은 좌표 상

에 표시된 진술문들의 상대적 위치,범주에 묶인 진술문 내용에 근거하여 작성하

였다.끝으로 각각의 진술문들에 대한 평균 평정 값을 계산하여 장애아동 어머니
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들이 지각한 양육문제 간의 차이를 구체적으로 살펴보았다.

• 5단계 :개념도 해석

다섯 번째 단계는 개념도 해석 단계로 원 자료의 진술문들을 바탕으로 지도 위

에 나타난 진술문들의 관계를 해석하였다.개념도 상에서 가까이 위치한 점들은

멀리 위치한 점들보다 개념적으로 유사하게 인식된다고 볼 수 있다.

• 6단계 :개념도 활용

여섯 번째 단계는 개념도 활용 단계이다.본 연구의 결과를 통하여 밝혀진 장애

아동 어머니들이 지각하는 자녀양육 문제의 인식차원과 중요도를 토대로 장애아

동 어머니들의 입장에서 요구되는 구체적인 지원정책과 제도 개선을 위한 유용

한 정보를 마련하는데 활용한다.
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Ⅳ.연구결과

1.장애아동 어머니가 지각한 자녀양육문제에 대한 개념도

가.장애아동 양육문제에 대한 진술문

장애아동 어머니들을 대상으로 장애아동 양육문제와 관련된 브레인스토밍을 실

시하여 135개의 진술문을 도출하였다.도출된 개념 중 중복되는 내용들을 제거하

고 명료화하여 재 진술한,개념도 분석에 사용할 최종 52개의 최종 진술문을 확

정하였다.52개 최종진술문은 <표 Ⅳ-1>과 같다.

<표 Ⅳ-1> 최종 진술문

연번 장애아동 양육 문제

1 아이와 의사소통이 되지 않는다.

2 아이 행동을 문제 삼아 특수교육 전담기관으로 옮기라는 요청이 있다.

3 장애아이와 같은 학교에 다니는 다른 자녀도 장애아이로 오해를 받는다

4 사회복지제도에 의해서 체계적인 지원을 받기가 어렵다.

5 아이가 장애라는 사실을 가족이나 친척에게 어떻게 알릴지 고민스럽다.

6 아이로 인해 부모 또는 형제와 갈등이 생겨 고립된 느낌을 받는다.

7 아이의 장애로 인해 가족 전체가 지역사회에서 관계가 협소해진다.

8 아이가 혼자 할 수 있는 정도를 가늠할 수 없다.

9 일원화된 전문서비스 체계가 없어 적절한 교육프로그램을 선택하기가 어렵다.

10 통합 교육을 운영하는 어린이집이 부족하여 선택의 폭이 좁다.

11 장애 진단 과정에서 상담을 요청할 수 있는 의료시설과 전문요원이 부족하다.
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연번 장애아동 양육 문제

12 특수교사가 부족하다.

13 아이의 과잉행동을 절제시킬 때 너무 심하다는 오해를 받는다.

14 돌발행동(소리지르기, 공격하기 등)으로 수업을 방해해서 미안하다.

15 장애아이에게 관심을 쏟다보면 다른 자녀들이 불만을 호소한다.

16
상급학교 진학 시 특수학교로 보낼지, 일반학교 특수반으로 보낼지

결정하기가 어렵다.

17 아이를 부끄럽게 생각하는 것 같아 죄책감이 든다.

18 일반아동이나 다른 장애아이의 부모님과 갈등을 겪을 때가 있다.

19
장애부모모임에 대해 양가 감정이 있다. (한편으로는 도움도 되지만, 

그 사회에 갇혀 있는 느낌이 있어서 싫다)

20 통합어린이집의 교사가 통합교육에 대한 이해가 부족하다.

21 수학여행, 인성훈련 등 학교행사에 참여하기가 망설여진다.

22 남편이 장애아이를 이해하지 못하고 야단칠 때 화가 난다.

23 아이의 장래에 대한 불안감이 있다.

24 어린이집 교사의 반대로 아이의 입학이 취소된 적이 있다.

25 ‘영유아 건강검진’이 형식적으로 이루어지고 있다.

26 장애아이 부모의 심리문제를 상담할 수 있는 전문기관이 부족하다.

27 담임선생님이 아이를 무시하고 싫어하는 것 같아서 속상하다.

28 계속되는 치료교육에 대한 효과를 확신하지 못한다. 

29 아이가 새로운 환경에 적응하지 못한다.

30 돌발행동이 나타날까봐 늘 긴장 된다.

31 다른 자녀들이 장애아이와 함께 친구들을 만나는 것을 부담스러워 한다.

32 남편의 말수가 적어서 아이의 언어발달이 부진하다고 생각된다. 

33 장애아이에게 형이나 동생이 먼저 양보해야하는 경우가 있다.

34 장애아이로 인해 다른 자녀들이 마음에 상처를 받는 것 같다.

35 담임선생님의 역량에 따른 교육의 편차가 심한 것 같다. 

36 아이의 장애를 심리적으로 인정하고 수용하기가 어렵다. 

37 너무 과격한 행동이 나타나서 계속 같이 생활할 수 있을지 걱정된다.
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연번 장애아동 양육 문제

38 장애아이에 대한 치료비와 교육비 지출이 경제적으로 부담스럽다.

39 주·단기 보호기관이나 공동생활 가정이 적어 걱정된다.

40 약물복용으로 인한 부작용이 있다.

41 아이의 상황에 대한 정확한 진단을 할 수 없어 과잉교육을 한다. 

42 장애아이로 인해 다른 자녀들이 피해를 입는다고 생각한다.

43
담임선생님과 특수반 선생님 (혹은 보조 선생님)의 관계나 의사소통에 문제가 있

다.

44 소위 잘나가는 친구들을 보면 갑자기 우울할 때가 있다. 

45 장애아이로 인해 시부모님에게 ‘엄마탓!’이라는 말을 들을 때 억울하다. 

46 기본생활습관(밥 먹기, 옷 입기, 씻기 등)을 계속 보살피고 참견해야 한다.

47 아이가 새로운 과제나 싫어하는 것은 무조건 거부한다. 

48 장애아이로 인해 다른 자녀들에 대한 기대치가 높아져 부담을 주는 것 같다. 

49 장애아이를 위한 교육환경 지원이 부족하다.

50 아이에게 한시도 손을 뗄 수가 없어서 일을 갖기가 쉽지 않다.

51 부모의 사별에 대비하여 발달장애인에 대한 국가의 정책과 복지전달체계가 없다.

52 일이 생겼을 때 일시적으로 아이를 맡기거나 돌봐줄 곳이 없다.

나.다차원 척도 분석

1)차원의 수

자녀양육 문제에 대한 최종진술문 52개를 연구 참여자에게 내용의 유사성에 따

라 분류하게 한 결과 최소 4개에서 최대 7개 범주로 분류되었다.이들이 분류한

결과를 모두 합하여 집단유사성 행렬로 만들어 다차원 척도법으로 분석을 실시

한 결과 나타난 각 차원의 수에 따른 합치도(stress),합치도 증가 값은 <표 Ⅳ -

2>와 같다.
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 <표 Ⅳ-2> 각 차원의 수에 따른 통계값 

차원의 수 합치도(stress) 합치도 증가

1 .40333 -

2 .36460 .03873

3 .36209 .00251

4 .36149 .00060

다차원 척도 분석에서 차원의 수는 합치도를 고려하여 결정한다.합치도(stress)

란 각 개인이 평정한 유사성 자료가 결과로 도출된 차원에서의 거리에 얼마만큼

일치하느냐를 나타내는 것으로,그 값이 적을수록 합치도가 높은 것을 의미한다.

합치도를 이용하여 적절한 차원의 수를 결정하기 위해서 차원의 수의 증가에 따

라 줄어드는 스트레스 값을 점으로 표시하여 스트레스 플롯(stressplot)을 그리고,

그 도표에 준하여 차원수를 결정하게 된다(박광배,2000).본 연구의 스트레스 플

롯은 [그림 Ⅳ-1]과 같다.

0

0.1

0.2

0.3

0.4

0.5

합치도

1 2 3 4

차   원

0.40333

0.3646 0.36209 0.36149

[그림 Ⅳ-1] 스트레스 플롯(stress plot)

[그림 Ⅳ-1]에서 차원의 수가 2일 때 처음 크게 꺾이는 것을 볼 수 있다.

Kruskal(1964)은 스트레스 플롯이 처음 크게 꺾이는 지점(elbow)의 차원 수를 선
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택하는 것이 좋다고 제안하였는데,그 이상으로 차원수가 증가하여도 합치도의

증가가 크지 않기 때문이다.따라서 본 연구에서는 차원의 수를 2개로 결정하였

다.또한 2차원의 스트레스 값은 .36460으로,이는 개념도를 위한 다차원 척도 분

석에 적합한 스트레스 값의 평균범위인 .205~.365를 충족시키는 결과라고 볼 수

있다(최윤정·김계현,2007,재인용).또 다른 적합도 판단기준인 RSQ는 회귀분석

에서의 R
2
와 유사한 개념으로 MDS로 변환된 자료가 전체 분산을 설명하는 정도

를 나타낸다.0에서 1사이의 값을 가지며,일반적으로 .6이상이면 설명력이 높다

고 할 수 있는데,본 연구의 결과에서는 RSQ값이 .66853으로서 모형의 설명력이

높음을 보여준다.

2)차원명

차원의 수를 2개로 설정한 후,52개의 진술문들을 x,y지도 위의 점으로 표시하

면 [그림 Ⅳ-2]와 같다.서로 가까이 있는 점들은 멀리 떨어져 있는 점들에 비해

보다 빈번하게 같은 범주로 분류되었음을 확인할 수 있다.이러한 점들의 위치와

거리,좌표 값이 가지는 의미와 더불어 연구 참여자들이 범주화한 진술문 내용을

고려하여 차원 1과 차원 2의 명칭을 설정하였다.

[그림 Ⅳ-2] 다차원척도분석 결과
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[그림 Ⅳ-2]와 같이,분석결과는 차원 1과 차원 2에 의해 장애아동어머니들이 지

각한 자녀양육 문제들이 분류되는 것을 볼 수 있다.차원 1(y축)을 기준으로 분

포되어 있는 진술문의 특성을 살펴보면 어머니들이 지각한 문제들이 주변인들과

관련된 문제인가 장애아동의 개인적인 문제인가에 따라,위쪽은 주로 장애아동의

가족구성원이 겪는 어려움에 해당하는 진술문들이 분포하고 있음을 알 수 있다.

예를 들면,‘장애 아이와 같은 학교에 다니는 다른 자녀도 장애아이로 오해를 받

는다(3번)’,‘장애 아이에게 형이나 동생이 먼저 양보해야 하는 경우가 있다(33

번)’,‘다른 자녀들이 장애 아이와 함께 친구들을 만나는 것을 부담스러워 한다

(31번)’등이 이에 속한다.

아래쪽은 주로 장애아동들의 개인적인 문제들과 관련된 진술문으로 ‘아이가 새

로운 과제나 싫어하는 것은 무조건 거부한다(47번)’,‘아이와 의사소통이 되지 않

는다(1번)’,‘아이가 혼자 할 수 있는 정도를 가늠할 수 없다(8번)’등이 포함되어

있다.차원 2(x축)은,어머니들이 지각하는 자녀 양육 상의 문제들이 어디에서 기

인하는가에 따라 오른편은 개인의 ‘심리적’문제에 해당하는 진술문들이,왼편에

는 ‘제도적’차별에 대한 진술문들이 분포하고 있다.심리적 차원에는 ‘아이로 인

해 부모 또는 형제와 갈등이 생겨 고립된 느낌을 받는다(6번)’,‘아이가 장애라는

사실을 가족이나 친척에게 어떻게 알릴지 고민스럽다(5번)’,‘아이를 부끄럽게 생

각하는 것 같아 죄책감이 든다(17번)’등이 속한다.제도적 차원에는 ‘사회복지제

도에 의해서 체계적인 지원을 받기가 어렵다(4번)’,‘일원화된 전문 서비스체계가

없어 적절한 교육프로그램을 선택하기가 어렵다(9번)’,‘장애아동 부모의 심리문

제를 상담할 수 있는 전문기관이 부족하다(26)’등이 이에 속한다.

결론적으로,위의 사항을 모두 고려하여 차원 1에서는 어머니들이 지각한 자녀

양육의 문제의 대상에 따라 ‘주변 대 개인’차원으로,차원 2에서는 장애자녀 양

육상의 문제의 원인을 어디에 두는가에 따라 ‘심리적 대 제도적’차원으로 명명하

였다.
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다.위계적 군집분석

1)범주 수

군집분석의 특성상 최종 범주 구분에 있어 연구자의 사전 지식이나 연구 문제

의 성격 등 다양한 변수가 작용하기 때문에 개념도와 관련하여 범주의 수를 결

정하는 방법은 매우 다양하면서도 정의가 명확치 못하다(Paulson,Truscott,&

Stuart,1999).따라서 연구주제의 맥락에 맞게 연구자들의 주관에 따라 결정될 수

밖에 없다(Jackson& Trochim,2002).그러므로 본 연구에서는 위계적 군집분석

결과와 연구 참여자들이 선택한 범주의 수,그리고 다차원 척도분석 결과 지도상

의 진술문들의 분포를 고려하여 해석하기에 적합한 범주의 수를 결정하였다.첫

번째는,<표 Ⅳ-3>과 같이 다차원척도분석을 통하여 얻은 2차원 x,y좌표 값을

이용하여 위계적 군집분석을 실시한 결과, [그림 Ⅳ-3]과 같은 덴드로그램

(Dendrogram)을 얻었다.두 번째로,연구 참여자들은 진술문을 최소 4개에서 최대

7개의 범주로 분류하였으며,마지막으로 군집분석 결과 서로 같은 범주로 묶인

진술문들의 유사성과 범주들 간의 진술문들의 차이를 검토하여 본 연구에서 해

석하기에 적합한 범주의 수를 5개로 결정하였다.
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<표 Ⅳ-3> x, y 좌표값 

번호
차원

번호
차원

1 2 1 2

1 0.7861 -1.4417 27 -1.2733 -0.0769

2 -1.4327 0.1573 28 -1.3249 -0.0185

3 0.2879 1.5269 29 0.7505 -1.3826

4 -1.3777 -0.2299 30 0.8987 -1.1731

5 1.3866 0.5879 31 0.5814 1.4423

6 1.2928 0.7476 32 1.3631 0.4482

7 0.5773 1.0453 33 0.6974 1.4692

8 0.7457 -1.5157 34 0.6974 1.4692

9 -1.3689 0.0855 35 -1.3881 0.3397

10 -1.3685 0.1979 36 1.2231 -0.1773

11 -1.3794 0.0151 37 0.7884 -1.1727

12 -1.3831 0.1546 38 -0.8836 -0.2247

13 0.8065 -1.3386 39 -1.2905 -0.0966

14 0.3874 -1.4211 40 0.55 -1.3861

15 0.8231 1.469 41 -0.5688 -1.0912

16 -1.2887 0.2492 42 0.6271 1.411

17 1.3461 0.4006 43 -1.3335 0.424

18 0.8358 1.0842 44 1.3604 0.0617

19 1.0237 0.8307 45 1.2343 0.739

20 -1.4119 0.2217 46 0.6789 -1.3886

21 -0.8145 -0.8301 47 0.6039 -1.3999

22 1.3213 0.6769 48 0.8387 1.3077

23 0.9026 -0.7749 49 -1.321 0.095

24 -1.3267 0.3206 50 1.0123 -0.9458

25 -1.3304 -0.0703 51 -1.2774 -0.0929

26 -1.0823 0.4226 52 -0.2027 -1.1516
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[그림Ⅳ-3] 덴드로 그램
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2)범주명

 범주를 명명하는데 있어서 좌표 상에 진술문들 사이의 상대적 거리와 진술문들

의 유사성 등을 고려하여 범주의 이름을 명명하였으며, 범주명과 그에 속한 구체

적인 진술문 내용은 다음의 <표 Ⅳ-4>와 같다.

<표 Ⅳ-4> 분석결과 분류된 범주 및 범주 내 포함 진술문

진  술  문 중요도

■ 범주명 :제도적 차별에 대한 인식 3.24

39 주단기 보호기관이나 공동생활 가정이 적어 걱정된다. 3.83

51
부모의 사별에 대비하여 발달장애인에 대한 국가의 정책과 복지전달체계가 없

다.
4.33

27 담임선생님이 아이를 무시하고 싫어하는 것 같아서 속상하다. 1.94

25 ‘영유아 건강검진’이 형식적으로 이루어지고 있다. 3.78

28 계속되는 치료교육에 대한 효과를 확신하지 못한다. 3.00

4 사회복지제도에 의해서 체계적인 지원을 받기가 어렵다. 3.00

24 어린이집 교사의 반대로 아이의 입학이 취소된 적이 있다. 2.28

35 담임선생님의 역량에 따른 교육의 편차가 심한 것 같다. 3.28

43 담임선생님과 특수반 선생님 (혹은 보조 선생님)의 관계나 의사소통에 문제가 있다. 2.06

9 일원화된 전문서비스 체계가 없어 적절한 교육프로그램을 선택하기가 어렵다. 3.56

49 장애아이를 위한 교육환경 지원이 부족하다. 3.56

11 장애 진단 과정에서 상담을 요청할 수 있는 의료시설과 전문요원이 부족하다. 3.94

10 통합 교육을 운영하는 어린이집이 부족하여 선택의 폭이 좁다. 3.61

12 특수교사가 부족하다. 3.44

20 통합어린이집의 교사가 통합교육에 대한 이해가 부족하다. 3.00

2 아이 행동을 문제 삼아 특수교육 전담기관으로 옮기라는 요청이 있다. 1.89

16
상급학교 진학 시 특수학교로 보낼지, 일반학교 특수반으로 보낼지 결정하기가 

어렵다.
3.17

26 장애아이 부모의 심리문제를 상담할 수 있는 전문기관이 부족하다. 4.06

38 장애아이에 대한 치료비와 교육비 지출이 경제적으로 부담스럽다. 3.39
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■ 범주명 :가족구성원이 겪는 어려움 2.64

33 장애아이에게 형이나 동생이 먼저 양보해야하는 경우가 있다. 2.61

34 장애아이로 인해 다른 자녀들이 마음에 상처를 받는 것 같다. 2.94

31 다른 자녀들이 장애아이와 함께 친구들을 만나는 것을 부담스러워 한다. 3.06

42 장애아이로 인해 다른 자녀들이 피해를 입는다고 생각한다. 2.94

15 장애아이에게 관심을 쏟다보면 다른 자녀들이 불만을 호소한다. 2.83

48 장애아이로 인해 다른 자녀들에 대한 기대치가 높아져 부담을 주는 것 같다. 2.83

7 아이의 장애로 인해 가족 전체가 지역사회에서 관계가 협소해진다. 2.78

18 일반아동이나 다른 장애아이의 부모님과 갈등을 겪을 때가 있다. 2.72

3 장애아이와 같은 학교에 다니는 다른 자녀도 장애아이로 오해를 받는다 1.06

■ 범주명 :심리적 반응에 대한 자각 2.60

6 아이로 인해 부모 또는 형제와 갈등이 생겨 고립된 느낌을 받는다. 2.50

45 장애아이로 인해 시부모님에게 ‘엄마 탓!’이라는 말을 들을 때 억울하다. 2.72

22 남편이 장애아이를 이해하지 못하고 야단칠 때 화가 난다. 2.72

17 아이를 부끄럽게 생각하는 것 같아 죄책감이 든다. 2.67

32 남편의 말 수가 적어서 아이의 언어발달이 부진하다고 생각된다. 2.44

5 아이가 장애라는 사실을 가족이나 친척에게 어떻게 알릴지 고민스럽다. 2.44

19
장애부모모임에 대해 양가 감정이 있다. (한편으로는 도움도 되지만, 그 사회

에 갇혀 있는 느낌이 있어서 싫다)
2.00

44 소위 잘 나가는 친구들을 보면 갑자기 우울할 때가 있다. 3.11

36 아이의 장애를 심리적으로 인정하고 수용하기가 어렵다. 2.83
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■ 범주명 :장애의 특성에 관한 문제 3.06

23 아이의 장래에 대한 불안감이 있다. 4.33

50 아이에게 한시도 손을 뗄 수가 없어서 일을 갖기가 쉽지 않다. 3.67

30 돌발행동이 나타날까봐 늘 긴장 된다. 3.06

37 너무 과격한 행동이 나타나서 계속 같이 생활할 수 있을지 걱정된다. 2.78

40 약물복용으로 인한 부작용이 있다. 1.83

47 아이가 새로운 과제나 싫어하는 것은 무조건 거부한다. 3.11

46 기본생활습관(밥 먹기,옷 입기,씻기 등)을 계속 보살피고 참견해야 한다. 3.44

1 아이와 의사소통이 되지 않는다. 2.89

29 아이가 새로운 환경에 적응하지 못한다. 2.72

13 아이의 과잉행동을 절제시킬 때 너무 심하다는 오해를 받는다. 2.56

8 아이가 혼자 할 수 있는 정도를 가늠할 수 없다. 3.06

14 돌발행동(소리 지르기, 공격하기 등)으로 수업을 방해해서 미안하다. 3.28

■ 범주명 :결정의 어려움 3.42

21 수학여행,인성훈련 등 학교행사에 참여하기가 망설여진다. 3.44

41 아이의 상황에 대한 정확한 진단을 할 수 없어 과잉교육을 한다. 2.89

52 일이 생겼을 때 일시적으로 아이를 맡기거나 돌봐줄 곳이 없다. 3.94

<표 Ⅳ-4>에 나타난 군집분석 결과 ‘제도적 차별에 대한 인식’,‘가족 구성원이

겪는 어려움’,‘심리적 반응에 대한 자각’,‘장애의 특성에 관한 문제’,‘결정의 어

려움’의 5개 범주로 문제를 인식하는 차원이 분류되었다.

각 범주의 장애아동 양육 상의 문제를 세부적으로 살펴보면 ‘제도적 차별에 대

한 인식’에는 ‘부모의 사별에 대비하여 발달장애인에 대한 국가의 정책과 복지전

달 체계가 없다’,‘장애아이를 위한 교육환경 지원이 부족하다’,‘장애진단 과정에

서 상담을 요청할 수 있는 의료시설과 전문요원이 부족하다’,‘장애통합을 운영

하는 어린이집이 부족하여 선택의 폭이 좁다’등의 진술문이 포함되어 있다.‘가

족 구성원이 겪는 어려움’에는 ‘장애아이에게 형이나 동생이 먼저 양보해야하는
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경우가 있다’,‘장애아이로 인해 다른 자녀들이 마음에 상처를 받는 것 같다’,‘장

애아이 에게 관심을 쏟다보면 다른 자녀들이 불만을 호소한다’등의 진술문이 포

함되어 있다.‘심리적 반응에 대한 자각’에는 ‘장애아이로 인해 부모 또는 형제와

갈등이 생겨 고립된 느낌을 받는다’,‘남편이 장애아이를 이해하지 못하고 야단

칠 때 화가 난다’,‘아이를 부끄럽게 생각하는 것 같아 죄책감이 든다’,‘아이의

장애를 심리적으로 인정하고 수용하기가 어렵다’등의 진술문이 포함되어 있다.

‘장애의 특성에 관한 문제’에는 ‘돌발행동이 나타날까봐 늘 긴장 된다’,‘아이가

새로운 과제나 싫어하는 것은 무조건 거부한다’,‘아이의 과잉행동을 절제시킬

때 너무 심하다는 오해를 받는다’,‘아이에게 한시도 손을 뗄 수가 없어서 일을

갖기가 쉽지 않다’등의 진술문이 포함되어 있다.‘결정의 어려움’에는 ‘수학여행,

인성훈련 등 학교행사에 참여하기가 망설여진다’,‘아이의 상황에 대한 정확한

진단을 할 수 없어 과잉교육을 한다’,‘일이 생겼을 때 일시적으로 아이를 맡기

거나 돌봐줄 곳이 없다’의 진술문이 포함되어 있다.

라.장애자녀 양육문제의 중요도 평정 결과

연구 참여자들이 지각한 장애자녀 양육문제에 관한 52개의 진술문을 각자의 경

험에 비추어 공감의 정도에 따라서 5점 척도로 (전혀 힘들지 않다 1점,견딜만

하다 2점,조금 힘들다 3점,많이 힘들다 4점,아주 많이 힘들다 5점)평정 하였

다.각 범주에 나타난 평정결과를 살펴보면,첫 번째 범주인 ‘제도적 차별에 대한

인식’은 M=3.24,두 번째 범주인 ‘가족 구성원이 겪는 어려움’은 M=2.64,세 번째

‘심리적 반응에 대한 자각’은 M=2.60,네 번째 ‘장애의 특성에 관한 문제’는

M=3.06,다섯 번째 ‘결정의 어려움’은 M=3.42로 평정되었다.어머니들이 장애자

녀를 양육하면서 지각한 문제 중 가장 힘들게 받아들이는 문제는 다섯 번째 범

주인 ‘결정의 어려움’(M=3.42)으로 나타났다.주된 진술문은 ‘일이 생겼을 때 일

시적으로 아이를 맡기거나 돌봐줄 곳이 없다’였다.주로 자폐성 장애를 가진 아

동의 어머니들이 공통으로 진술한 내용이었다.다음으로는 ‘제도적 차별에 대한

인식’(M=3.24),‘장애의 특성에 관한 문제’(M=3.06),‘가족 구성원이 겪는 어려
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움’(M=2.64),‘심리적 반응에 대한 자각’(M=2.60)순으로 나타났다.

구체적인 진술문 중에서는 ‘아이의 장래에 대한 불안감’과 ‘부모와의 사별에 대

비한 제도적인 정비의 미흡’(M=4.33)이 가장 높은 평점을 받아 장애아동 어머니

들이 가장 힘들게 받아들이는 문제로 나타났다.장애를 가진 아이를 양육하는 어

머니들에게 있어,아이가 성장할수록 미래에 대한 불안감이 커져감에 비해 그에

따른 대비책이 확고하지 않음이 양육의 어려움 중 가장 큰 비중을 차지하는 것

으로 나타났다.다음으로는 ‘장애아이 부모의 심리문제를 상담할 수 있는 전문기

관이 부족하다’(M=4.06)가 4점대로 높게 평정되었다.

평정점수가 3점대의 진술문에는 ‘일이 생겼을 때 일시적으로 아이를 맡기거나 돌

봐줄 곳이 없다’(M=3.94),‘장애진단 과정에서 상담을 요청할 수 있는 의료시설과

전문요원이 부족하다’(M=3.94),‘주·단기 보호기관이나 공동생활 가정이 적어 걱

정 된다’(M=3.83),‘장애 아이에 대한 치료비와 교육비 지출이 경제적으로 부담스

럽다’(M=3.39),‘기본생활습관(밥 먹기,옷 입기,씻기 등)을 계속 보살피고 참견

해야 한다’(M=3.44),‘아이에게 한시도 손을 뗄 수가 없어서 일을 갖기가 쉽지 않

다’(M=3.67)등으로 나타났다.진술문 중 가장 낮게 평정된 것으로는 ‘장애 아이

와 같은 학교에 다니는 다른 자녀도 장애아이로 오해를 받는다’(M=1.06),‘약물복

용으로 인한 부작용이 있다’(M=1.83),‘아이 행동을 문제 삼아 특수교육 전담기관

으로 옮기라는 요청이 있다’(M=1.89),‘담임선생님이 아이를 무시하고 싫어하는

것 같아서 속상하다’(M=1.94),‘장애부모모임에 대해 양가 감정이 있다.(한편으로

는 도움도 되지만,그 사회에 갇혀 있는 느낌이 있어서 싫다)’(M=2.00),‘담임선생

님과 특수반 선생님(혹은 보조 선생님)의 관계나 의사소통에 문제가 있

다’(M=2.06)등으로 나타났다.

마.개념도 해석

장애아동 어머니가 지각한 자녀양육 문제에 대한 개념도는 [그림 Ⅳ-4]와 같다.
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[[

[그림 Ⅳ-4] 장애아동 어머니가 지각한 자녀양육문제에 대한 개념도

연구 참여자들이 분류한 52개의 진술문들이 다차원척도분석 결과로 지도위에 분

포되었으며,각 점들의 위치가 가까울수록 보다 빈번하게 동일한 범주로 분류되

었음을 나타낸다.따라서 개념도 상에서 가까이 위치한 점들은 멀리 위치한 점들

보다 개념적으로 유사하게 인식된다고 볼 수 있다.

장애아동 어머니가 지각한 자녀양육 문제에 대한 개념도는 2차원의 4개사분면

에 걸쳐 5개의 범주가 분포하고 있다.첫 번째 ‘제도적 차별에 대한 인식’은 제

2사분면에 위치하여 장애아동 주변-제도적차원의 범주로 세부내용은 ‘부모의 사

별에 대비하여 발달장애인에 대한 국가의 정책과 복지전달체계가 없다’,‘주·단기

보호기관이나 공동생활 가정이 적어 걱정된다’,‘통합교육을 운영하는 어린이집

이 부족하여 선택의 폭이 좁다’,‘특수교사가 부족하다’,‘장애아이 부모의 심리문

제를 상담할 수 있는 전문기관이 부족하다’등 이다.이는 통합교육을 원하지만

제도적 차별에 대한 인식

결정의 어려움
장애의 특성에 관

한 문제

심리적반응에

대한 자각

가족 구성원이 겪는 어려움
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턱없이 부족한 장애통합교육 기관과,있다하더라도 아직까지 미흡한 교육적 환경

에 대한 어머니들의 걱정과,장애자녀의 미래에 대한 확고한 지원체계가 없어서

불안해하는 어머니들의 걱정이 드러났다.면담 시,연구에 참여한 모든 어머니들

이 크게 걱정한 부분이 장애아이의 ‘미래’였다.최근 제정 된 ‘장애아동 복지지원

법’등에 포함된 장애성년후견제도에 대한 내용이 있지만 이 또한 재산이 있어야

가능한 일이 아니냐며 이 제도에 대해 만족하지 못하는 것으로 조사되었다.두

번째는 ‘가족 구성원이 겪는 어려움’으로 제 1사분면에 위치하여 장애아동 주변-

심리적 차원의 진술문이 포함되어 있는데 세부내용으로는 ‘장애 아이에게 관심을

쏟다보면 다른 자녀들이 불만을 호소한다’,‘장애아이로 인해 다른 자녀들이 피

해를 입는다고 생각한다’,‘장애아이로 인해 다른 자녀들이 마음에 상처를 받는

것 같다’,‘장애아이로 인해 다른 자녀들에 대한 기대치가 높아져 부담을 주는

것 같다’,‘아이의 장애로 인해 가족전체가 지역사회에서 관계가 협소해진다’등

으로 이는 아이의 장애로 인하여 가족전체가 어려움을 겪는 것으로 나타났다.세

번째는 36번을 제외하고는 개념도 좌표상 제 1사분면 하단에 위치하고 있어 장

애아동 주변-심리적 차원의 진술문을 포함하는 범주로 ‘심리적 반응에 대한 자

각’이다.진술문의 세부 내용으로는 ‘아이의 장애를 심리적으로 인정하고 수용하

기가 어렵다’,‘아이를 부끄럽게 생각하는 것 같아 죄책감이 든다’,‘장애아이로

인해 시부모님에게 “엄마 탓!”이라는 말을 들을 때 억울하다’,‘아이로 인해 부모

또는 형제와 갈등이 생겨 고립된 느낌을 받는다’,‘남편이 장애아이를 이해하지

못하고 야단칠 때 화가 난다’등 이다.이는 아이의 장애를 수용하고 인정하지

못하여 괴로운 마음과 더불어 주위 사람들의 편견과 오해로 인한 억울함까지 이

중고를 겪고 있는 어머니들의 심리적 상태를 잘 나타내 주는 범주이다.네 번째

범주는 제 4사분면에 위치하여 장애아동 개인-심리적 차원으로 ‘장애의 특성에

관한 문제’를 나타내는 범주이다.세부내용으로는 ‘돌발행동이 나타날까봐 늘 긴

장 된다’,‘아이와 의사소통이 되지 않는다’,‘아이가 혼자 할 수 있는 정도를 가

늠할 수 없다’,‘돌발행동(소리 지르기,공격하기 등)으로 수업을 방해해서 미안하

다’,‘아이의 과잉행동을 절제시킬 때 너무 심하다는 오해를 받는다’,‘아이가 새

로운 환경에 적응하지 못 한다’등으로 장애의 특성상,의사소통의 어려움으로
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인한 예측할 수 없는 행동 때문에 생겨나는 상황에 대한 어려움들이 많이 있음

을 알 수 있다.마지막 다섯 번째 범주는 ‘결정의 어려움’으로 개념도 좌표상 제

3사분면의 우측 가운데에 위치한다.세부내용으로는 ‘수학여행,인성훈련 등 학교

행사에 참여하기가 망설여진다’,‘아이의 상황에 대한 정확한 진단을 할 수 없어

과잉교육을 한다’,‘일이 생겼을 때 일시적으로 아이를 맡기거나 돌봐줄 곳이 없

다’의 세 개의 진술문만 포함되어 있다.이 세 진술문은 같은 범주로 묶여 있지

만 다른 범주의 진술문간의 거리에 비해 비교적 멀고 일정한 거리를 유지하고

있는 것으로 보아 개념적 유사성이 아주 크다고는 볼 수 없을 것 같다.세 진술

문들을 살펴보면 어떤 일에 대한 결정의 어려움을 나타내지만,그 내용은 전혀

다름을 보여준다.
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Ⅴ.논의 및 제언

본 연구에서는 장애아동 양육문제를 장애아동 어머니들의 인식을 통해 탐색적

으로 밝히고 이를 토대로 장애아동 어머니들이 지각하는 자녀양육 문제의 중요

도를 알아보고자 하였다.그 결과를 통하여 장애아동 어머니들의 입장에서 요구

되는 구체적인 지원정책과 제도 마련을 위한 유용한 정보를 마련하는데 기여하

고자 한다.본 장에서는 앞서 기술된 연구결과를 토대로 장애아동 어머니가 자녀

양육문제를 인식하는 차원과 범주,각 진술문의 중요도는 어떠한지를 기존의 이

론 및 선행연구의 결과와 비교하여 논의하고자 한다.또한 본 연구의 의의와 제

한점 등을 정리 하였다.

1.결론 및 논의 

가.장애아동 어머니가 지각한 자녀양육 문제의 심리적 차원

장애아동 어머니들이 지각하는 자녀양육의 문제에 대한 진술문을 얻기 위하여

제주시에 소재한 본 연구자의 근무처인 장애통합어린이집과 발달지원센터에 소

속된 장애아동 어머니를 중심으로 20명을 선정하였다.연구 참여자들이 만들어낸

135개의 최초 진술문을 중복되는 의미의 문장을 통합하는 과정을 거친 후 52개

의 최종 진술문을 확정하였다.연구 진행 중 두 명이 개인적 사정으로 끝까지 참

여하지 못하여 진술문을 분류하고 평정하는 단계에서는 18명의 어머니들이 참여

하였다.이 절차를 거쳐 다차원 척도분석과 위계적 군집분석을 실시한 결과 2개

의 차원과 5개의 범주로 분류되었다.세부내용을 살펴보면 2개의 차원 중 1차원

은 주변-개인 차원으로 명명 하였다.장애아동 주변 차원은 제도적 문제 및 장애

아동으로 인하여 주변 사람들이 받는 어려움을 양육의 문제로 인식하는 차원으
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로 볼 수 있다.2차원은 심리적-제도적 차원으로 명명하였다.심리적 차원은 장애

아동 어머니들이 양육의 문제를 심리적으로 인식하는 차원이고,제도적 차원은

양육의 문제를 제도적 차별에서 기인함으로 인식하는 차원이다.한편,장애아동

어머니들이 진술한 양육의 어려움을 위계적 군집분석으로 분석한 결과 5개의 범

주로 분류되었다.첫 번째 범주로 ‘제도적 차별에 대한 인식’두 번째 범주로

‘가족 구성원이 겪는 어려움’세 번째 범주로 ‘심리적 반응에 대한 자각’네 번째

범주로 ‘장애의 특성에 관한 문제’마지막 범주로는 ‘결정의 어려움’이다.

개념도를 활용하여 장애아동 어머니의 자녀양육에 대한 인식의 차원을 기술한

선행연구는 거의 전무하다 할 수 있다.하지만 이와 유사한 주제로 연구한 선행

연구는 이금수(2010)의 연구를 들 수 있다.이 연구에서는 장애자녀를 둔 어머니

의 양육부담을 신체적,정서적,사회적,경제적 4가지 영역으로 나누어 조사하였

다.연구방법은 전혀 다르지만 장애자녀를 양육하면서 겪는 어려움을 범주별로

분류하여 연구하였다는 측면에서 비슷한 양상을 나타낸 것으로 볼 수 있다.

본 연구에서 분류된 5개의 범주 중 가장 평점이 높은 범주로는 ‘결정의 어려

움’(M=3.42)이었다.이는 대부분의 장애자녀 양육의 부담에 관한 연구에서 높게

나타난 결과인 ‘경제적 부담’과는 많은 차이를 나타내고 있다.두 번째로 평점이

높은 범주는 ‘제도적 차별에 대한 인식’(M=3.24)으로 나타났다.이 범주는 조영요

(2011)의 연구에서 장애자녀를 둔 부모의 가장 높은 부담으로 밝혀진 ‘미래적 부

담과 경제적 부담’의 내용과 일치한다.이는 현행 우리나라의 경제적 지원이 미

흡함과 부모 사후 장애 자녀의 미래에 대한 지원정책이 취약함으로 인해 그 부

담감이 증가될 수밖에 없다.세 번째로는 ‘장애의 특성으로 인하여 나타나는 문

제’(M=3.06)에 관한 범주이다.이 범주는 주로 장애아동의 특성으로 인하여 나타

나는 과격한 행동이나 그 행동을 절제 시키는 과정에서 생겨나는 오해와 편견으

로 인한 어려움들이다.또한 아이와 의사소통도 되지 않고 기본적인 생활습관도

스스로 해결하지 못하는 아이를 양육하면서 겪는 어머니들의 노고와 고통들이

드러나는 범주이다.이소영(2003)은 발달장애아동 어머니의 양육부담을 양육이

일어나는 사회적 맥락과 연결시키려고 시도한 연구결과 중 장애아동을 양육하면

서 겪는 어려움들을 구체적으로 다루었다.산만함,이탈,돌발행동,특정사물에
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대한 집착 등 아동의 문제행동으로 인하여 양육에 어려움을 겪고 있었으며,몇몇

피면접자는 또 다른 장애아동이나 노인의 존재로 인하여 케어부담의 가중을 경

험하고 있었다.차혜경(2008)의 연구에서도 평균발달범위에서 벗어난 발달상태나

발달행동을 지칭하는 ‘발달이탈’은 일시적인 현상이 아니라 발달지연과 더불어

평생 반복되면서 해결되지 않고 새로운 양상으로 전개되는 특성을 갖고 있으므

로 발달장애아동의 어머니들은 이런 자녀의 행동에 대해 끝없이 긴장하게 된다

고 밝혔다.네 번째는 ‘가족 구성원이 겪는 어려움’(M=2.64)에 관한 범주이다.주

변,특히 다른 자녀와 관련된 진술문이 절반 이상을 차지하는 범주이다.장애아

동으로 인하여 다른 자녀들이 받는 상처와 부담이 크다는 것을 알 수 있다.이것

은 원은영(2009)의 연구에서 제시한 발달장애아동 부모의 양육 스트레스 감소에

대한 사회복지적 개입 방안과 같은 맥락에서 해석할 수 있다.지금까지 주로 어

머니를 대상으로 실시해오던 상담을 아버지와 형제,조부모를 포함한 가족단위로

실시할 수 있는 시스템을 구축할 수 있다.또한 가족들이 겪게 되는 심리·정서적

어려움을 지원해줄 수 있는 다양한 프로그램 개발이 필요하다.따라서 발달장애

아동 가족기능강화프로그램,비 장애 자녀 대상 발달장애 이해 프로그램,형제·자

매지원프로그램,형제·자매 기능강화프로그램,형제교실 등 가족단위의 다양한

프로그램과 교육자료 개발 및 보급이 이루어져야 한다.

마지막으로 ‘심리적 반응에 대한 자각’(M=2.06)을 나타낸 범주로 장애아동 어머

니들의 심리적 상태를 잘 말해준다.온갖 고립감,우울감,불안감으로 인하여 자

신의 존재감조차 부정하게 되는 어머니들의 힘든 심리상태를 알 수 있었다.차혜

경(2008)의 연구에서는 발달장애아동 어머니의 양육경험을 끝없는 긴장의 재구성

으로 파악 하였다.자신의 욕구가 계속 좌초되며,다니고 싶었던 직장을 그만두

어야 하거나 친구들의 삶과 비교하면서 자신이 자녀의 발달장애로 인해 뒤처진

삶을 산다는 상대적인 열등감과 그로 인해 받게 되는 마음의 상처,미래의 자신

의 삶과 자녀의 삶에 대한 불안과 두려움 등은 끝없는 긴장을 발생시켰다.
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나.장애아동 어머니가 지각한 자녀양육 문제의 상대적 중요도

상대적 중요도에 나타난 양육문제를 구체적으로 논의해보면 다음과 같다.

첫째,가장 중요도가 높은 범주인 '결정의 어려움'(M=3.42)에서 가장 중요도가 높

게 나타난 진술문은 ‘일시적으로 일이 생겼을 때 아이를 맡기거나 돌봐줄 없다

'(M=3.94)이다.이는 (사)한국자폐인사랑협회에서 운영하고 있는 장애인단기보호

시설 ‘센터 봄‘과 같이 단기보호의 기능을 제대로 잘 이행하는 기관의 증가를 통

해 해결될 수 있으리라 보여진다.현재 발달장애인을 대상으로 하는 단기보호센

터는 60여 곳이 전국에 있다.하지만 말만 단기일 뿐,사실상 장기보호센터나 다

름없다.정부에서 보조금을 받으려면 평균 10명의 발달장애인이 시설을 이용해야

한다.장기보호센터는 고정적이기 때문에 이런 조건을 맞출 수 있지만 단기의 경

우,짧게는 6시간부터 길게는 3일에 불과하고 늘 변동적이기 때문에 이를 맞추는

건 쉽지 않다.이런 상황이다 보니 짧게 아이를 맡기고 싶어하는 부모는 자신의

아이를 맡길 센터를 찾기 어렵다(프레시안 2012).이러한 문제를 해결하기 위해

서는 발달장애인과 그 가족들의 실제적인 필요를 담은 발달장애인법이 조속히

제정되어 당사자의 입장에서 꼭 필요한 지원책이 마련되는 작업이 필요하다고

여겨진다.

둘째,특히 중요도가 높은 항목이 많이 나타나는 ‘제도적 차별에 대한 인

식’(M=3.24)의 범주에서는 ‘부모의 사별에 대비하여 발달장애인에 대한 국가의

정책과 복지전달체계가 없다’(M=4.33),‘장애진단과정에서 상담을 요청할 수 있는

의료시설과 전문요원이 부족하다’(M=4.06),‘장애아이 부모의 심리문제를 상담할

수 있는 전문기관이 부족하다’(M=3.94)등의 중요도가 높게 나왔으며 이는 장애아

동의 생애주기별 지원시스템에 대한 요구과 장애아동의 양육을 지원해줄 전문기

관에 대한 필요성이 나타났다고 보여진다.이외에도 ‘주·단기 보호기관이나 공동

생활 가정이 적어 걱정 된다'(M=3.83),‘영유아 건강검진이 형식적으로 이루어지

고 있다'(M=3.78),‘통합교육을 운영하는 어린이집이 부족하여 선택의 폭이 좁

다’(M=3.61),‘장애아이를 위한 교육지원 환경이 부족하다’(M=3.56),‘일원화된 전

문서비스 체계가 없어 적절한 교육프로그램을 선택하기 어렵다’(M=3.56),‘특수교
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사가 부족하다'(M=3.44)등 장애아동을 위한 일원화되고 적절한 교육프로그램과

전문화된 교육시스템의 요구가 높다.

셋째,장애의 특성에 관한 문제에서도 ‘아이의 장래에 대한 불안감이 있

다’(M=4.33)라는 항목의 중요도가 가장 높게 나타났는데 이는 발달장애인이 가진

특성인 사회성결함,낮은 지적능력,원활하지 못한 의사소통능력,수행능력의 저

조 등으로 인하여 직업을 가질 수 없으리라는 불안감이 있고,실제로 가질 수 있

는 직업에 한계가 있다.

이 범주에서는 또 ‘아이에게 한시도 손을 뗄 수가 없어서 일을 갖기가 쉽지않다

'(M=3.67),‘기본생활습관을 계속 보살피고 참견해야 한다'(M=3.44)가 다른 항목

들에 비해 평점이 높게 나타났는데,이 역시 발달장애의 특성으로 전반적 보살핌

이 필요한 아이로 인하여 신체적,심리적으로 많은 어려움을 겪고 있는 장애아동

어머니의 양육 부담을 잘 나타내 주고 있다.

마지막으로 가족 구성원이 겪는 어려움과 심리적 반응에 대한 자각은 다른 범

주에 비해 장애아동의 어머니들이 겪는 양육의 어려움이 상대적으로 적다고 보

여진다.가장 높게 나온 ‘다른 자녀들이 장애아이와 함께 친구들을 만나는 것을

부담스러워 한다’(M=3.06)와 ‘소위 잘나가는 친구들을 보면 갑자기 우울할 때가

있다’(M=3.11)등이 다른 범주의 양육문제에 비하여 중요도가 훨씬 낮음을 알 수

있다.이는 장애아동의 어머니들이 자녀양육문제에서 곤란을 많이 느끼는 문제들

이 가정에서 개별적으로 해결할 수 있는 문제보다는 제도적으로 해결해야 할 문

제에서 어려움을 더 많이 느낀다고 보여진다.장애아동 양육의 책임이 장애아동

가족에게만 있다고 국한짓는 한,장애아동 어머니의 양육문제에 대한 부담은 줄

어들기가 어려울 것이다.장애아동양육으로 인한 어려움들을 개인적인 문제로 축

소시키기 이전에 사회적인 시스템으로 표면화 시켜 나가는 작업은 장애아동 어

머니의 구체적인 지원정책과 제도 마련을 위한 유용한 출발점이 될 것이다.
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2.제언

본 연구는 장애아동 어머니가 자녀를 양육하면서 겪는 어려움을 연구자의 입장

에서 예상하고 설계하여 조사한 방법이 아니라 실제 장애아동 어머니들의 진술

을 통해 장애아동 양육문제를 알아보았다는 점에 의의를 두고자 한다.또한 개념

도 방법의 연구를 위하여 브레인스토밍 하는 과정에서 장애아이를 양육하면서

어려웠던 문제를 진술하며 참여자들 서로 실제적인 상담과 치유가 일어나는 것

을 목격하였다.그 시간 자체가 어머니들에겐 굉장히 실제적인 의미가 있었다고

진술하였다.이것이 개념도 연구를 진행하며 얻은 가장 큰 의의가 아닐까 생각한

다.또한 본 연구의 결론을 바탕으로 장애아동 부모를 지원하기 위한 프로그램

개발에 주는 시사점은 다음과 같다.

첫째,장애자녀양육 문제를 주변차원과 개인차원으로 구분하여,장애아동 개인

의 특성으로 인한 어려움과 주변인들의 반응으로 인한 어려움으로 나누어 각각

의 어려움에 대한 해결책을 제시하는 것이 필요하다.

둘째,장애자녀양육 문제를 심리적 차원과 제도적 차원으로 구분하여 장애아동

의 주 양육자인 어머니의 심리적 부담 경감을 위해서 장애아동과는 별개로 한

구체적인 프로그램 개발이 필요함을 알 수 있다.제도적 문제에 있어서도 장애자

녀의 연령에 따라 구체적인 욕구들이 다양하게 표출됨을 볼 수 있는데,자녀의

생애주기에 따른 체계적인 지원책을 마련하여 양육문제의 어려움을 해결하는 것

이 필요하다.

셋째,장애아동 어머니들은 자녀를 양육할 때 결정의 어려움과 제도적 차별에

대한 인식을 가장 큰 어려움으로 꼽는다.이와 같은 연구결과는 장애자녀를 위한

사회적 지지와 정부의 제도적 지원이 필요함을 나타낸다.특히 장애자녀의 미래

에 대한 염려가 제일 큰 부담으로 나타난 바,정부차원의 대책과 아울러 지방자

치단체 차원과 공유되는 인프라 구축 등을 통하여 체계적이고 종합적인 서비스

가 제공되어야 한다.

넷째,장애자녀가 가진 장애의 특성으로 인한 양육의 문제에서,장애의 특성과

다양성에 따른 교육기관의 부재와 장애자녀의 성장에 따른 교육,재활시설의 부
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족이 해결되어야 한다.

끝으로,가족구성원이 겪는 어려움과 심리적 반응에 대한 자각이다.장애아동

주변인들 특히 다른 자녀와의 갈등은 안정된 자녀양육의 걸림돌이 되므로,가족

지원센터와 같은 가족문제를 상담할 수 있는 전문적인 기관의 설립이 필요하다.

전문상담사를 통해 장애아동 부모를 위한 상담과 가족문제의 대처능력과 문제해

결 능력을 향상시킬 수 있는 지원 등 장애아동 부모 지원 프로그램 개발에 시사

점을 제공한다.

그러나 이 연구는 몇 가지 제한점이 있다.이 한계를 밝히고 후속연구를 위하여

다음과 같이 제언하고자 한다.

첫째,아이디어를 산출,종합하는 과정에서 20명의 장애아동 어머니들이 참여

하였고,중요도 평정에는 18명이 참여하였다.이러한 연구 참여자 수는 개념도

방법을 사용한 연구에서는 방법론적인 타당성을 확보할 수는 있으나,연구 참여

대상이 본 연구자의 근무처의 장애아동 어머니들로 국한된 한계를 지니고 있다.

따라서 연구결과를 해석함에 있어서 연구대상 선정에 따른 특수성을 고려해야

한다.후속연구에서는 제주도 장애인부모회 등을 통해 연구 참여자를 무작위 추

출하여 제주도를 대표 할 수 있는 연구가 필요하다.

둘째,본 연구 참여자들 자녀의 장애유형을 살펴보면 2명을 제외하고는 자폐성

장애아동들이다.면담 시 자폐성 장애아동의 어머니와 뇌병변,지적 장애아동의

어머니들의 양육의 어려움이 전체적으로 비슷한 부분이 많았지만,특정부분에 있

어서는 차이를 보였다.예를 들면,장애의 특성으로 인한 문제의 범주에서는 돌

발행동 등에서 진술의 차이를 보였다.후속연구에서는 장애유형별 어머니의 양육

문제에 대한 개념도 연구를 실시하면 더욱 구체적인 지원을 위한 진술문이 도출

되리라 기대한다.

셋째,연구 참여자의 자녀 연령이 4세～15세까지로 면담 시,자녀의 연령에 따

라 양육문제의 진술이 다소 차이가 있음을 알 수 있었다.후속 연구에서는 여러

연령대별로 연구하여 그 시기에 따라 어떤 문제가 있는지 비교 분석하는 것이

필요하다.

넷째,대부분의 선행연구가 그러하듯 본 연구도 장애자녀 양육의 문제를 어머니



- 47 -

들만 대상으로 하여 연구하였다.그러므로 아버지에게 결과를 적용시키기는 어려

운 점이 있다.후속연구에서는 아버지를 포함하는 것을 고려해 보아야 할 것이

다.
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   Studies related to the burden of mothers raising children with 

disabilities have been reported. However, since most studies with the 

main quantitative research have focused on parenting stress, the research 

on parenting issues through statements of mothers raising children with 

disabilities has not been  enough adequate. 

  The purpose of this study is to elucidate the conceptual structure at of 

what the problems that these mothers have perceived are. The set 

research questions to achieve the purpose of this study are as follows: 

  First, what are the psychological aspects of the problems perceived by 

mothers parenting handicapped children? Second, what is the relative 

importance of the problems of parenting disabled children which these 
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mothers perceive? In this study, the conceptual structure was used to 

recognize the problems perceived by participants with disabled children 

realistically and practically and to examine the structure of participants’ 

awareness in depth. The following procedure was conducted to solve the 

research issues. 

   First, 20 mothers raising children with disabilities living on Jeju Island 

had interviews and were surveyed. Through this, the 135 statements 

were collected. The collected similar statements were organized into the 

final 52 statements. The final statements that were regarded as similar 

statements were classified by 18 study participants. Each statement was 

marked on a 5-point scale of importance. Each statement drew up five 

conceptual structures consisting of the two-dimensional clusters through 

classifying multidimensional scaling and hierarchical cluster analysis based 

on the results.  

  The results of this study are as follows; 

First, mothers with disabled children seemed to perceive parenting 

difficulties in the two dimensions of 'psychological-institutional' and the 

'close-personal' dimension. Second, the results which the mothers 

regarded as child-rearing difficulties were classified into five categories. 

The categories were named as follows: 'Awareness of institutional 

discrimination', 'Difficulties of family members',' Awareness of 

psychological reactions', 'The issues of the nature of disability', 'Difficulty 

of the decision '. 

   When the five categories were looked through, 'Difficulty of the 

decision' was perceived as the most serious problem (M = 3.42) in the 

process of raising children with disabilities. 'Awareness of institutional 

discrimination' was accounted for the second position (M = 3.24) as of 

the problems which these mothers perceived. Through this study 

presenting five-category issues perceived by mothers with disabled 

children, it is suggested that support of child care issues helping mothers 

with disabled children to relieve the institutional discrimination and a 

variety of measures at the national level are needed. 
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<부록 1>질문지

다음은 자녀와 부모님과 관련된 일반적인 사항에 관한 질문입니다.각 문항을 읽

고 해당되는 응답항목 부분에 ✓표를 하거나 빈칸에 답을 기입해 주십시오.

1.귀하의 자녀의 성별은 무엇입니까?

1)남자 2)여자

2.귀하의 자녀의 나이는 몇 살 입니까?( )

3.귀하의 자녀의 장애진단명은 어떻게 됩니까?( )

4.현재 귀하의 자녀가 다니는 교육기관은?

1)통합교육기관이다. 2)특수교육기관이다.

5.귀하의 연령은?

1)20대 2)30대 3)40대 4)40대 이상

6.자녀는 몇 명 입니까?

7.귀하의 가족 형태는?

1)한부모 가족 2)다문화 가족 3)양부모 가족 4)기타

8.귀하의 종교는?

1)무교 2)기독교 3)불교 4)천주교 5)기타

9.귀하의 교육정도는?

1)중학교 졸업 2)고등학교졸업 3)전문대학졸업

4)대학교졸업 5)대학원이상

10.월 평균 가족의 소득 수준은 어느 정도입니까?

1)200만원 미만 2)200-300만원 3)300-400만원 4)400만원 이상
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<부록 2>최초 진술문

1.아이가 매우 예민하였다

2.아이가 자주 울고 잠드는 것도 어려워서 항상 업혀있어야 해서 힘들었다.

3.아이가 잠시도 엄마 곁을 떠나려하지 않았다.

4.아이가 이유없이 벽을 치고 물건을 던졌다.

5.아이가 물건을 창밖으로 던져서 이웃사람들에게 항의를 받았다.

6.아이 입에서 ‘엄마’‘아빠’라는 말이 나오지 않아 속상했다.

7.아이가 다니는 어린이집 교사가“아이가 교구를 던져서 다른 아이가 다칠 뻔

했어요.아무래도 특수어린이집에 보내야 될 것 같아요.죄송해요”라고 연락

했을 때 하늘이 무너지는 것 같았다.

8.아이안의 뭐가 문제일까라는 암담함과 절망감이 있었습니다.

9.무엇을,어디서부터,어떻게 해야 할지 몰라 헤맸습니다.

10.어느누구도 말을 해주지 않았습니다.

11.아이는 쉬지 않고 달리고,불러도 돌아보지 않았습니다.

12.책을 보다가 찢기도 하고 놀이에서 친구들 손잡는 것도 싫어했습니다.

13.처음‘장애’라는 단어를 접했을 때 그 혼란스러움은 말로 표현할 수 없습니다.

14.‘장애’는 당사자만의 문제가 아닌 가족전체의 문제가 되어지는게 현실입니다.

15.사회제도..사회복지제도..그 제도 속에서 체계적인 지원이 이루어지지 못했다.

16.중도장애를 제외한 대부분의 장애는 유아기 때 발생이 되는데 ‘영유아 건강

검진’의 대부분은 형식적으로 이루어지고 있다.

17.상담지원.교육지원체계가 일원화되어있지 않다.

18.일원화된 전문서비스체계가 없어서 사설특수교육을 선택해야하는 부모님들이

혼란하고 어려운 상황이다.

19.올해는 제주도내 특수학교에서도 학급정원이 초과되었다.

20.일반학교에서 특수학급의 정원초과는 심각한 수준이다.

21.가장 기본이 되어져야 되는 교육환경이 예산부족 등으로 인해 외면되어지고

있다.
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22.아이가 혼자할 수 있는게 있지만 그 정도가 옳고 그름에 대한 판단이 안되어

많은 배려가 필요하다.

23.부모님들은 한시도 손을 뗄 수가 없어서 다른 일을 하기가 쉽지 않다.

24.부모와의 이별을 대비한 자폐성장애인에 대한 국가의 정책과 복지전달체계가

없다.

25.2013년 7월부터 개정 시행되는 ‘성년후견제도’가 부모의 재산정도에 따른 것

이어서 재산이 없는 부모들은 또 한 번의 소외만 느낀다.

26.일반아이들은 학교나 학원이 끝나면 스스로 집을 찾아갈 수 있지만 장애아이

들은 꼭 누군가의 도움이 필요하다.

27.수학여행,인성훈련 등 당연히 가야할 학교행사에도 보낼까 말까 고민해야하

며 보낸다해도 불안하다.

28.아이가 학교에서 소리를 지르기 때문에 담임선생님이나 반친구들에게 미안한

마음이다.

29.집안에 장애아동이 있다는 자체만으로도 힘드는 부분이 많이 있다.

30.화장실변기에 병뚜껑 등 많은 것들을 넣어서 변기공사를 자주해야한다.

31.서귀포에서 제주시로 이사 왔을 때 통합어린이집에 대한 정보가 없어서 찾기

힘들었다.

32.어린이집에 입학했으나 적응하지 못해서 서귀포까지 통학하게 되었다.

33.통합어린이집에서도 원장은 마인드가 있지만 교사가 통합에 대한 이해가 없

으니 적응하기 힘들었다.

34.폭식하는 아이를 절제시키기 위해 제어하는 과정에서 너무 심하다는 오해를

받게 된다.

35.어린이집 선택의 폭이 좁다.

36.주위의 친구들을 보면서(전문적으로 직업을 가지고 소위 잘나가는 사람들)

장애를 가진 아이에게만 매달려있는 자신을 발견하며 ‘난 이제까지 뭐했나’

하는 생각이 생겨 우울해진다.

37.장애아이의 동생을 같은 학교에 보내서 오빠를 챙기게 하다 보니 친구들이

동생도 장애를 가진 아이로 본다.
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38.밤에 누나학원에 데릴러 가야하는데 집에 두고 갈 수 없어서 데리고 가야하

는 상황이다.

39.남자친구들과 같이 있을 때 장애있는 동생을 데리고 가면 의기소침해지는 누

나가 동생이 창피해서가 아니라 남자애들이 동생 흉볼까봐 라고 말하는 딸의

마음을 생각하니 마음이 복잡하다.

40.장애아동 형제가 자기 친구를 집에 데리고 오지 못하는 모습을 볼 때 마음

아프다.-친구들 입에 괜히 오르내리는게 싫어서...

41.대소변이 급할 때 빨리 내리지 못하기 때문에 청바지를 입히기 어렵다.

42.전환기에 특수학교에 가냐,일반학교 특수반을 보내냐 하는 고민이 크다.

43.아이를 특수학교에 보냈기 때문에 교복을 입히지 못해서 아쉬움이 크다.

44.장애 진단 과정에서 상담할 수 있는 의료시설과 전문 의사 선생님이 부족했

다.

45.장애아동뿐만 아니라 부모의 심리 상태 및 부모의 정신적인 문제에 대해 상

담할 수 있는 곳이 없었다.

46.통합 교육을 위한 어린이집이나 유치원이 절대 부족하여 선택의 여지가 없었

다.

47.경제적으로 치료비 및 교육비가 많이 든다.

48.연령에 맞는 교육과 치료에 대한 정보와 안내가 부족하다.

49.가족 및 친척 이웃에게 어떻게 알릴 것인지 고민스럽다.

50.집안에 일이 생겼을 때 일시적이지만 아이를 맡기거나 돌봐줄 수 있는 곳이

있었으면 좋겠다.

51.아이의 장래에 대한 막연한 불안감.

52.아이가 심하게 자주 울고 보챔

53.아이가 모유도 우유도 잘 먹지 않았고 혼자 잘 놀지도 못했다.

54.돌을 지나도 잘 걷지 못했고 엄마,아빠도 말할 수 없었다.

55.다른 사람의 말을 전혀 알아듣지 못했다.

56.집 외에 다른 곳을 방문하면 불안해서 30분 이상 심하게 보챘다.

57.아이가 다닐 수 있는 일반어린이집이 전혀 없었다.
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58.일반학교에 입학을 하긴 했는데 특수보조 선생님이 없으면 교실 안에 있기

힘들었다.

59.학교에서 화가 나면 친구들을 꼬집거나 때려서 수업을 방해한다.

60.어린이집 입학시 담임교사가 꺼려해서 입학을 못했다.

61.장애아동에게 집중되어 다른 형제에게 신경을 못써준다.

62.장애아동 동생으로 인해 형이 먼저 포기하는 경우가 많다.

63.3살 이후로 계속 치료를 받았는데 효과를 느끼지 못하겠다.

64.앞으로의 치료나 교육에 대해 판단이 서지 않는다.

65.부모가 잘하고 있는지 고민이 된다.

66.어린이집 입학을 거부당했을 때 좌절감이 매우 컸다.

67.아이의 장애를 인정하기 전까지의 2-3년간의 스트레스가 매우 심했다.

68.아이의 장래에 대해 걱정이 된다.(사춘기,성인기 이후의 삶에 대해)

69.남자 자폐아의 경우에 자라면서 더 안 좋아진다는 통계 때문에 더욱 걱정스

럽다.

70.어린이집에서 정신과 검사를 받으라고 했을 때 매우 기분이 나빴다.

71.빨리 조치를 취하지 못한 것이 후회가 된다.

72.장애와 비장애 형제를 동시에 키우는 것이 정말 어렵다.

73.장애 형으로 인해 동생이 너무 상처를 받는 것 같다.

74.동생이 형에 대해 창피해 한다.모든 면에서 자기에게 방해만 된다고 생각한

다.

75.자기 조절 능력이 많이 떨어져서 걱정이 된다.

76.언제 어떻게 돌발행동이 나타날지 몰라서 늘 긴장이 된다.

77.너무 과격한 행동이 나타날 땐 계속 같이 생활할 수 있을까 하는 걱정이 된

다.

78.아이의 장애로 인해 시부모님들에게 ‘엄마 탓’이라는 역정을 들었다.

79.경기약을 계속 복용함으로 인한 부작용이 있었다.

80.아이의 상황에 대한 이해 부족으로 너무 많은 치료실을 다녔다.

81.일반학교에 통합시 특수학교에 보내라는 말에 상처를 받았다.
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82.담임선생님이 아이를 무시하고 싫어하셔서 적응하기 힘들었다.

83.아이와 함께 수업을 받으면서 왜 학교를 다녀야 하는지 회의가 생겼다.(통합

에 대해)

84.보조선생님의 도움으로 조금은 안정을 갖게 되었다.

85.아이의 등하교가 너무 힘든 관계로 특수학교로 전학을 해야 했다.

86.여동생을 때리거나 물어뜯을 때 동생한테 미안하다.

87.미안한 감정에 너무 받아줘서 예의가 없어서 양육이 힘들다.

88.어린이집을 선택할 때 거부당하는 어려움이 있다.

89.장애에 대한 정보와 인식의 부족으로 어려움을 겪는다.

90.아이의 장애를 인정하기 어렵다.

91.아이의 미래에 대한 두려움이 있다.

92.장애로 판정되었을 때 세상과 단절되고 차단되는 것 같았다.

93.가정에서 장애아동이 중심이 될 때 비장애형제들이 상처를 받는다.

94.아이의 장애로 인해 주위 사람들과 지역사회에 어울리기가 힘들었다.

94.아이의 장애를 알았을 때 어떻게 대처해야 하는지,치료에 대한 정보가 없어

서 어려웠다.

95.일상생활의 기본적인 것들 (밥먹기,옷입기,씻기)을 계속 지시해야 하고,습

득시켜야 하는 것이 어렵다.

96.어려운 과제는 무조건 거부하는 것이 어렵다.

97.장애아동의 요구와 특성에 따라 움직이다보니 비장애 형제들이 불만과 속상

함을 호소한다.

98.장애의 특성으로 인한 부족함과 어려움을 이해하지 않은채 야단치고 혼내는

남편을 보면 너무 화가 난다.

99.장애형제로 인한 다른 형제들의 피해의식과 부모로서 비장애 형제들에 대해

기대치가 높아서 부담을 준다.

100.장애아동에 대한 지식의 부족으로 사회적,심리적 고립감을 느꼈다.

101.일상생활에 대해 가르쳐도 잘 습득하지 못하고,수행에 어려움을 겪는다.

102.식사시간에 손으로 먼저 먹거나 하는 등 제대로 식사를 하지 못한다.
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103.외식 시 상대에게 미안한 마음을 갖게 된다.

104.자기가 하기 싫은 것을 절대로 하지 않으려 한다.

105.장애아동으로 인해,부모,형제간에 갭이 생겨 고립된 느낌을 받는다.

106.장애아이 하나로 집안 전체가 휘둘리는 느낌을 갖는다.

107.장애아동으로 인해 생활에 장애가 있다.

108.장애아동에게 들이는 시간만큼 비장애 형제들에게 시간을 들이지 못해서 오

는 형제들의 피해의식이 있다.

109.어린이집에 장애담당선생님이 없을 때 어려움을 겪는다.

110.아이의 장애로 인해 가족전체가 지역사회에서 관계가 협소해 진다.

111.기초지식 부족으로 인해 아이의 치료에 대해 적극적으로 대처하지 못한다.

112.일상생활에서 기본 생활습관 지도에 많은 어려움이 있다.

113.하기 싫은 것을 안하려고 하는 것이 어렵다.

114.비장애 형제의 부담감이 있다.

115.어린이집에서 장애담당선생님의 부재시 일반 보육교사가 부담스러워 한다.

116.전문적인 의료시스템의 부족으로 초기 진단이 어렵다.

117.장애진단 후 부모의 심리상태와 양육방법 등을 상담할 수 있는 기관이 있었

으면 좋겠다.

118.어린이집의 선택이 힘들었다.

119.일반교사도 특수아동에 대한 교육과 실습이 필요하다.

120.발달장애 전문 병원 및 기관이 있어서 진단과 치료를 한 곳에서 할 수 있어

야 한다.

121.치료와 교육,양육방법을 상담하고 조언 받을 수 있는 기관이나 사람이 있

으면 한다.

122.담임선생님의 역량에 따라 아이의 교육이 많이 영향을 받는다.

123.담임선생님과 특수반 선생님 혹은 보조선생님과의 관계와 의사소통에 어려

움을 겪는다.

124.길을 잃어버리는 경우 등 비상상황에서 연락방법이 있었으면 한다.

125.교육기관(어린이집,유치원,학교)에 교사가 부족하다.
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126.단기 보호 및 주간 보호,그룹홈이 많이 있었으면 한다.

127.장애인식 교육 등이 너무 제한적이다.(시각,휠체어 등)더 실질적인 교육이

되었으면 한다.

128.치료비 및 진단비에 대한 보조가 있어야 한다.

129.복지관 및 치료기관에 교사의 이직이 잦아 치료에 어려움이 있다.

130.자녀의 성향에 따른 일반 부모님들과 다른 장애를 가진 부모님들과의 갈등

이 있다.

131.학교에 입학해야 할 때 일반학교와 특수학교 중에 어느 곳을 선택해야 할지

어려움이 있다.

132.아이에게 지나치게 대하고 금새 후회하는 경우가 많다.

133.아이를 부끄럽게 생각하는 것 같아 마음에 죄책감을 느끼는 때가 있다.

134.같은 장애부모모임에 대해 양가감정이 있다.(한편으로는 도움도 되지만,그

사회에 갇혀 있는 느낌이 있어서 싫다)

135.남편의 말 수가 적음으로 아이의 언어가 확장되지 않는 듯한 기분이 든다.
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