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요  약  본 연구의 목 은 상학 인 방법을 통해 발달장애 아동이 있는 어머니의 양육 경험의 의미가 무엇인지 이해하여 

본질을 추구하고 그 상의 의미를 심층 으로 기술하고자 함이다. 본 연구의 상자는 C 시에 있는 장애인복지 에서 치료

를 받고 있는 발달장애 아동을 돌보고 있는 어머니 11명을 편의표본 추출하여 선정하 다. 연구방법은 심층 인터뷰와 녹음

테이 를 사용하여 2018년 2월에서 2018년 4월까지 자료를 수집하 다. 인터뷰 자료는 Giorgi의 상학  분석방법으로 분

석하 다. 분석결과는 다음과 같은 일곱 가지 구성요소가 도출되었다: 장애진단이 늦어짐을 후회함, 장애자녀 수용이 어려

움, 주변의 참기 어려운 시선, 장애자녀로 인한 가족 간의 불화, 장애자녀 양육을 수용하고 념함, 장애자녀 양육에 지쳐감, 

장애자녀를 받아들임. 결론으로 발달장애 아동 어머니의 양육태도는 발달장애 아동뿐만 아니라 어머니의 정서  안정을 포

함한 일상생활과 인 계의 사회  기회, 사회  고립 여부까지도 향을  수 있기 때문에 발달장애자녀를 돌보는 

어머니들을 한 신체 , 심리 , 정서 인 지원을 한 의료나 복지가 체계 으로 도입되어야 할 것으로 사료된다.

Abstract  The purpose of this study is to understand and describe in depth the meaning of parenting experiences 

of mothers with children with developmental disabilities through phenomenological methods. Participants of this 

study were selected by convenience sampling 11 mothers who were taking care of children with developmental 

disabilities who were being treated at the Welfare Center for the Disabled in C city. Data were collected from 

February to April, 2018 by using in-depth interview and tape-recording. The interview data were analyzed by the 

phenomenological analysis method of Giorgi. As the result of analysis, the following seven constituents were 

emerged; Regreting to delay the uncertain diagnosis, Difficulty in accommodating children with disabilities, 

Unbearable gaze around, Family disagreements due to children with disabilities, Adopting and dedicated to child care 

for disabled childre, Tiring of raising children with disabilities, Accepting children with disabilities. In conclusion, 

the parenting attitude of mother with developmental disability is influenced not only by the children with 

developmental disabilities but also by the social contact opportunities of daily life and interpersonal relationship 

including mothers' emotional stability and social isolation, It is considered that medical and welfare should be 

systematically introduced for physical, psychological and emotional support for mothers.
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1. 서론

1.1 연구의 필요성

우리나라 발달장애 인구는 재 약 20만 명으로 2002

년 10만여 명에 비해 2배 정도 증가했다[1]. 발달장애는 

통상 으로 지 장애와 자폐성 장애를 의미하며 이  지

장애인은 체의 90.4%를 차지하고, 자폐성 장애인은 

9.6%로 지 장애인의 비율이 매우 높은 실정이다[2].

발달장애인들은 장애 특성상 생애 기부터 장애를 

가지고 평생을 살아가며, 성인이 되어서도 10% 내외만

이 혼자서 일상생활을 해낼 수 있고 세면, 옷 입기, 화장

실 사용 등 기본 인 신변처리 기능을 수행하지 못하는 

증 장애인이 많다[3]. 특히 자폐증은 지 장애와 복

되는 경우가 70.8%에 달하며[4] 이때 가족의 돌  부담

은 배가될 수밖에 없다. 

발달장애 아동은 기에는 다른 아동과 큰 차이를 보

이지 않으나 차 성장하면서 타인과의 계형성 장애, 

의사소통 장애, 활동이나 심이 극히 제한 인 특징이 

나타나며, 재까지는 발달장애의 원인이 명확하게 규명

되지 않아서 치료와 리에 많은 어려움이 있다[5]. 발달

장애 아동의 문제는 개인에게만 국한되는 것이 아니라 

가족들에까지 확 되어[6], 발달장애 아동의 일차 인 

양육 책임을 담당하고 있는 어머니들은 비장애아동의 어

머니들보다 더 많은 갈등과 스트 스를 경험한다[7]. 발

달장애 아동의 어머니들은 자녀의 발달지체와 반응 부족

으로 인한 실망과 좌 , 지속해서 요구되는 특별한 보살

핌, 장기 인 치료와 교육으로 인한 부담감 등을 경험하

고, 만성 인 우울과 불안, 분노, 스트 스, 정서 인 불

안정, 심리 인 안녕의 결핍과 같은 문제들을 안고 살아

간다[8]. 이런 지속 인 심리  문제들은 부부 응과 가

족 체에 부정 인 향을 미치고[9]. 발달장애 아동의 

양육에 한 한 응을 어렵게 만들어 발달장애 아

동 어머니들의 심리  고통이 가 되므로, 발달장애 아

동 어머니의 삶의 질을 증진하기 한 간호의 필요성이 

두 다.

그러나 장애아를 다룬 이제까지의 연구를 살펴보면 

장애아, 정신지체아의 어머니에 한 양육부담 는 스

트 스에 한 양  연구가 부분이었으며[10-12], 이

들의 경험을 이해하기 한 국내의 질  연구는 장애아

동의 양육 경험[13] 등이 있으나 발달장애 아동 어머니

의 양육 과정에 한 경험을 이해하기는 부족한 실정이

었다.

발달장애 아동 어머니들의 양육 스트 스나 만족감은 

아동의 장애 정도와 같은 객 인 기 으로 결정되는 

것이 아니라 그로 인해 경험하게 되는 주 인 인식이 

더 큰 향을 미친다[14]. 그러므로 이들의 정신건강을 

증진하고 발달장애 아동을 양육하는 상에 더욱 효율

으로 응할 수 있는 간호를 제공하기 해서는 발달장

애 아동 어머니의 에서 지각되는 양육 경험에 한 

이해가 선행되어야 한다. 

상학은 살아있는 인간 경험을 기술하는 것이며, 참

여자의 실재에 하는 총체 인 근을 요구한다. 따

라서 상학 인 근은 간호의 맥락과 일치하며 통합된 

체로서의 인간에 한 간호개념을 악하는데 그 가치

가 있다[15].

상학  연구방법을 간호학에서 용하는 목 은 

심 있는 주제와 련된 간호 상을 발견하고 이해하는 

데 있다[16]. 상학  연구는 상자의 에서 상

을 이해하는 것을 제하므로, 장애자녀가 있는 부모의 

어려움을 악하고 이해하기 해서는 상학  근이 

합하다고 생각한다. 

이에 본 연구자는 발달장애 아동의 일차  양육 책임

을 담당하고 있는 어머니들의 경험을 규명함으로써 그 

양육의 본질을 탐색하고 실질 인 지원의 기 자료를 제

공하고자 한다. 

1.2 연구의 목적

본 연구의 목 은 상학 인 방법을 통해 발달장애 

아동이 있는 어머니의 양육 경험의 의미가 무엇인지 심

층 으로 이해하고 기술하고자 한다. 이를 한 연구 질

문은 ‘발달장애 아동이 있는 어머니의 양육 경험은 어떠

한가?’이다.

2. 연구방법

2.1 연구 설계

본 연구는 발달장애 아동을 둔 어머니의 양육 경험의 

의미와 본질을 기술하기 하여 Giorgi[17]의 상학  

근법을 용한 질  연구이다.

2.2 연구 참여자
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연구 참여자는 C 시에 있는 장애인복지 에서 치료를 

받고 있는 발달장애 아동을 돌보고 있는 어머니 11명으

로, 자신의 의견과 감정, 느낌, 생각 등의 경험을 표 하

는 데 문제가 없고 본 연구의 필요성에 공감하고 양육 

경험을 솔직히 답변해  것에 동의한 자를 선정하 다. 

선정기 에 맞는 참여자 모집을 해 장애인복지  담당 

시설장에게 목 과 방법을 사 에 설명하고 연구 참여에 

합한 어머니를 임의로 소개하여  어머니를 참여자로 

선정하 다. 처음 추천자를 심층면  후 그 참여자와 다

른 경험을 가진 사람을 소개해달라고 다시 요청하여 다

른 참여자를 소개받는 방식의 덩이 표집방법을 활용하

여 면담하 다. 

연구자는 면담 에 모든 참여자에게 연구자 소개와 

연구의 목 , 익명성과 비 보장에 해 설명하 다. 면

담 내용은 녹음할 것이며 연구를 해서만 사용될 것과 

연구과정  참여자가 원할 경우 언제든지 참여를 단

할 수 있음을 설명하고 동의서에 서명을 받은 후 연구를 

진행하 다.

2.3 자료수집방법 및 윤리적 절차

본 연구의 자료수집은 2018년 2월부터 4월까지 진행

되었다. 연구 참여자와 개별 심층면담을 통하여 자료를 

수집하 고 참여자가 원하는 아동의 치료시간을 이용하

여 복지 의 보호자 기실과 상담실에서 면담을 진행하

다. 연구 참여자의 동의 후 면담내용은 장기록 노트

에 메모하거나 녹음하 으며, 면담이 끝난 후 당일 녹음 

내용을 여러 번 반복하여 들으면서 참여자가 표 한 기

술을 그 로 필사하 다. 면담 기에는 인구학  자료

를 수집하고 일반 인 화와 건강 리에 해 화를 

나 면서 참여자와의 신뢰 계를 구축하기 해 편안한 

분 기를 조성하 다.

질문은 개방형 질문으로 처음에 ‘자녀의 장애를 어떻

게 알게 되었나요?’로 시작하여 ‘자녀의 장애를 알게 되

었을 때 심정이 어떠셨어요?’, ‘자녀의 양육과정  어떤 

부분에서 도움이 되고 힘드셨습니까? ‘자녀 양육으로 변

화된 것은 무엇입니까?’ 등으로 진행하 다.

자료는 마지막 참여자 이후부터는 유사한 개념이 도

출되어 11번째 참여자와의 면담 이후 자료가 포화상태

에 도달하 다고 단하여 자료수집을 종료하 다. 면담

은 개인별 각각 2∼4회에 걸쳐 이루어졌으며, 1회 면담

에 소요된 시간은 약 50분에서 90분이었다. 보충해야 할 

내용이 있거나 의미가 명확하지 않은 내용은 화나 다

음 면담 시간을 이용하여 확인하 다. 자료수집은 연구

자가 소속한 학의 연구윤리심의 원회(IRB)의 승인

(승인번호 CSIRB-2017013)ㅇ

2.4 자료분석방법

본 연구에서는 발달장애 아동 어머니의 양육 경험을 

악하기 하여 상학  분석 방법  Giorgi[17]가 

제시한 방법을 근거로 분석하 으며 구체 인 차는 다

음과 같다.

먼 , 면담 내용과 필사자료를 반복해서 듣고, 읽으면

서 체에 한 느낌을 악하 다. 두 번째 단계로 참여

자가 표 한 기술 하나하나에서 그 의미를 분석하면서 

의미단 를 구분하 다. 세 번째 단계에서는 발달장애 

아동을 둔 어머니의 양육 경험의 본질이 무엇인지에 

을 두면서 구분한 의미단 를 학문 용어로 환하여 

표 하 다. 마지막으로 참여자의 경험을 고려하면서 일

성 있는 기술 문으로 통합하여 의미구조를 확인하 다.

2.5 연구의 신뢰도와 타당도 확보

본 연구는 Guba와 Lincoln[18]의 엄 성 평가기 에 

따라 사실  가치(truth value), 용성(applicability), 일

성(consistency)  립성(neutrality)의 측면을 평가

함으로써 연구의 신뢰도와 타당도를 높이고자 하 다. 

연구 참여자  2명에게 분석 내용을 읽어주었고, 본

인이 진술한 발달장애 아동 어머니의 양육 경험의 내용

과 동일하다고 진술함으로써 사실  가치를 확보하 다. 

한 자료수집 시 연구가 이루어진 상황 밖에서의 결과

에 한 합성과 제 3자가 자신의 경험에 비추어 연구

결과가 의미 있는지를 알아보기 해 본 연구에 참여하

지 않은 발달장애 아동을 양육하는 경험이 있는 어머니 

2명에게 결과를 제시하 으며 이들이 분석된 연구결과

의 의미를 공감 한다는 것으로서 용성을 확보하 다. 

질  연구  아동 경험이 풍부한 간호학과 교수 1인에

게 면담자료 분석과 연구결과에 한 평가를 의뢰하

고, 분석한 의미에 하여 연구자들 간에 지속 인 논의

를 함으로써 연구의 일 성을 확보하 다. 연구자는 발

달장애 아동을 양육하는 어머니에 한 자신의 가정, 편

견, 선 이해 등을 차단하기 하여, 면담 내용을 들으면

서 연구자의 선입견이 반 된 진행이 없었는지 지속 으

로 성찰함으로써 립성을 확보하 다. 
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Table 1. Parenting experiences of mother in children with developmental disabilities

Sub-constituents Constituents

• Being a problem of brain damage.

• Regretting the delay in disability diagnosis
• Ignoring the possibility of disability

• Being different from normal child development

• Diagnosis was different for each hospital

• Difficult to accept  disability diagnosis
• difficulty of accepting disability children

• Not familiar to disability

• suffered from prejudices and misunderstandings around
• Unbearable gaze around

• Received different discrimination from normal children

• Conflict with the husband's family in-laws

• Family discord caused by disabled children• Husband's non-cooperation

• Conflicts with nondisabled children

• Being devoted to treatment without my life
• devoted to raising disabled children

• Trying to understand disabilities

• Tired of the treatment cost
• Awearness the limit of care for the disabled child

• Tired of raising disabled children

• changing the think positively 
• Accepting children with disabilities

• Differentiated approach for children with disabilitie     

3. 연구결과

본 연구는 연구 참여자들의 발달장애 아동을 양육하

는 경험을 포 이고 심층 으로 악하기 해 Giorgi

의 상학  연구방법론을 용하여 구조화하여 본질  

주제를 도출함으로써 상학  이해를 도모하 다. 

연구 결과 11명의 참여자로 부터 심층면담을 통하여 

발달장애 아동 어머니의 양육 경험의 의미를 분석한 결

과 7개의 구성요소와 17개의 하 구성요소가 도출되었

다. 발달장애 아동을 양육하는 어머니의 경험은 ‘장애진

단이 늦어짐을 후회함’, ‘장애아 수용의 어려움’, 주변의 

참기 어려운 시선’, ‘장애아로 인한 가족 간의 불화’, 장

애아동 양육을 수용하고 념함’, ‘장애아 양육의 한계를 

알아감’, ‘장애아에 한 희망을 버리지 않음’이었다 

(Table 1).

3.1 장애진단이 늦어짐을 후회함

참여자들은 출생 시와 성장과정  머리에 손상이 있

어 문제가 발생함을 빨리 알아차리지 못함을 후회하

다. 이러한 이유로 아이가 남들보다 발달이 늦되어 항상 

불안한 마음을 가지고 있었지만 무시하며 수롭지 않게 

생각하 다. 하지만 발달이 확연히 차이가 나고 주 에

서 무 늦됨이라 병원진료를 권유받고 진료를 받았지

만, 병원마다 진단이 달랐기 때문에 의료진의 무성의함

을 원망하며 장애진단이 늦어짐을 후회하 다.

3.1.1 뇌 손상의 문제가 있었음

참여자들은 아이 출산 시 난산으로 인한 산소증으

로 아이의 뇌에 손상을 입었었고 백일천식으로 숨을 쉬

지를 못해 의사가 가망이 없다고 하 지만, 기 으로 

살아나면서 뇌 손상의 문제를 의심하 다. 한, 아이가 

어릴 때 심하게 놀라고, 뒤로 넘어지면서 머리를 다친 후 

심한 경기를 하게 되면서 뇌에 문제가 있었다는 것을 알

았다.

아이가 태어날 때 양수가 먼  터지고 분만과정에서 

문제가 있었어요..

즉 말해서 의료사고 죠 산소증으로 문제가 있었는

데 병원에서는 자기들 탓 아니라고... 애기 출산 때 

산소증이니 뭐니 해서 항상 가슴 한 구석에는 불안한 

마음이 있었어요. (참여자 2)

큰애가 태어나고 99일째 되던 날에 백일천식에 걸렸

는데 그때 온 몸이 시퍼 게 될 정도로 숨을 쉬지 못

해서 티마 병원 응 실로 데려 갔죠 그때 의사가 가

망이 없으니 비하라고 하더라고요 그런데 감사하게
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도 컨디션이 돌아와 환자실 생활을 오래했죠 아마  

그때 뇌손상을 입지 않았나 생각 되어져요. (참여자 

1)

아이가 8개월쯤 되었을 때 방에 눕 놓고 마당에서 

빨래 빨고 있는데 애가 우는지 확인해야 되니까 방문

을 열어 놓고 빨래를 빨고 있었는데 열린 문 사이로 

집에서 키우던 개가 안방으로 들어가 애를 덮쳤어요. 

그때 애가 엄청 울었는데 그 이후우리가 서울로 이사

를 갔는데  그때부터 경기를 하더라고요 아마 그때 뇌 

손상을 입지 않았나 의심을 했어요. (참여자 8)

3.1.2 장애가능성을 무시함

참여자들은 아이가 남들보다 발달이 늦되어 항상 불

안한 마음을 가지고 있었지만 남들보다 느리긴 했으나 

의사소통이 가능하 고 가족 유  상 늦됨이라는 시 의 

말과 주 에서 남자아이는 늦된다는 말을 듣고 참여자들

은 아이의 장애가 의심스러웠지만 무시하며 수롭지 않

게 생각하게 되었다. 

결혼해서 홀어머니를 모시고 살았고 신랑 로 나  

1명이 계셨는데 고모부가 외국인이라 외국에서 살고  

희들이 어머님을 모시고 살았죠. 근데 어머님이 아

범도 등학교 때 말을 했다고 애들 말이 느린걸. 괜

찮다고 하셔서 별 신경을 안 썼죠. (참여자 1)

솔직히 래 애들보다 말이 조  느리긴 했어요. 그래

도 유아 때는 엄마 물, 우유 이 게 짧은 단어를 말하

고 의사소통이 되었기 때문에 남편과 는 걱정을 하

면서도 부정을 했었던 것 같아요. (참여자 3)

3.1.3 정상아동의 발달과 차이가 있었음

참여자들은 아이가 남들과 다른 돌발행동을 하고 발

달이 다른 아이들과 확연히 차이가 있었음 알게 되었고 

같은 래의 친구들과 계형성이 되지 않고 항상 혼자 

노는 모습에 장애가능성을 빨리 알아차리지 못함을 후회

하 다.

아이가 첫아이고 제가 늦게 결혼하는 바람에 친구들

보다 애가 많이 늦었어요.

친구들이 애들 학교 보내놓고 희 집에 놀러와서 돌

이지난 아이가 가만히  방에 워있는 걸 보 고 놀라

는 거 요. 돌이 지났으면 아무리 늦어도 워 있는  

건 아니라는 거죠. (참여자 6)

사실 는 아이의 장애를 조 씩 느끼고 있었어요. 아

이와 함께 놀이터에 나가면 래 아이들은 행동이나 

계 맺기가 야무진데 00이는 조  늦는 게 아니라  

아주 확연히 늦는 게 느껴졌어요. 사실 마음속으로는 

받아들이기가 쉽지 않았는데 장애가 있을 수 있다는  

생각을 거둘 수가 없었어요. (참여자 5)

3.1.4 병원마다 진단이 달랐음

참여자들은 아이의 장애를 의심하여 병원진료를 받았

지만 아이는 정상인데 엄마의 기 치가 커서 그 다며 

지켜보자고 하여 수롭지 않게 생각하고 지내다가 아이

에 한 장애 의심을 버릴 수 없어 다른 병원에서 진료

를 받았는데 이  병원에서의 진단과는 달리 장애 아이

를 무 늦게 데려왔다는 병원마다 다른 진단에 장애진

단이 늦어짐을 후회하게 된다.

00이는 건강하게 잘 태어났어요. 보통아이들과 비슷

한 때에 옹알이도 하고, 앉고 서는 것도 다 빨랐어요. 

다만 걷는 것이 늦었어요. 어 이들이 보통 돌 무렵 

후로 걷음을 뗀 데 비해 00이는 15개월이 되어도 걷

지 못했어요. 병원에 갔는데 정상이라고 지켜보자고 

하더라고요. (참여자 10)

시간이 지날수록 다른 아이들보다 발달이 느려 다른  

병원에 진료를 보러갔는데 아이를 보시고는 왜 이제  

데리고 왔냐고 막 야단을 치시는 거 요 그리고는 치

료 시기가 늦었고 특수 치료밖에 없다 고하시는 겁니

다. 정말 엄마라는 내 자신이 무 미안하고 죄스럽더

라고요. (참여자 1)

3.2 장애아 수용의 어려움

참여자들은 장애진단을 받고서 청천벽력 같은 소리에 

세상이 정지한 듯 억장이 무 지며 하늘이 무 지는 느

낌을 받았으며 장애라는 사실이 믿어지지가 않았다. 장

애에 익숙하지 못해 아이의 발달과 행동이 느렸는데도 

빨리 알아차리지 못했고 일반아이의 양육에도 경험이 없

지만 장애 아이를 키우고 치료 하는데 한 경험과 지식
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이 부족하고 정보가 없음에 아이를 어떻게 키우고 살아

가야 할 지 엄두가나지 않으면서  장애아 수용을 어려워

하 다

3.2.1 장애진단을 받아들이기 힘듦

참여자들은 아이에게 발달 장애가 있다는 실을 

악하고 나서는 하늘이 무 지고 억장이 무 지듯 슬펐으

며 장애라는 사실이 믿어지지 않고 어떻게 살아가야 할

지 막막하며 받아들이기 힘들어한다.

설마 하는 불안한 마음이 실제로 장애라는 진단을 내 

귀로 듣고 나니 억장이 무 지는 거 요. 물도 나오

지 않았어요. 잠시 시간이 멈춘  알았어요. 앞에 

보이는 게 없고 그냥 주 앉아 버렸어요. (참여자 2)

티마 병원에 갔더니 발달장애 2  정을 내리더라

고요. 그때 엄청 울었어요. 죽고 싶었죠. 설마 하면서  

맘 졸 는데 막상 진단을 받으니 하늘이 무 지는 듯 

했어요. (참여자 3)

3.2.2 장애에 대해 익숙하지 않음

참여자들은 일반아이의 양육에도 경험이 없지만 장애 

아이를 키우고 치료 하는데 한 경험과 지식이 부족하

고 정보가 없음에 아이를 어떻게 키우고 살아가야 할 지 

엄두가나지 않으면서 장애아 수용에 한 어려움을 경험

하게 된다.

그런데 무엇을 해야 하며 구한테 물어 야 할

지……. 막막하고 복잡한 마음 뿐 이었죠 여러 사람들

과 함께 길을 가다 갑자기 나만 덩그러니 남겨져 길을 

잃고 헤매는 기분이었어요. 이제 어디로 가야하나? 

나를 한, 00이를 한 아무런 이정표도 없다는 게 

화가나고 불안했어요. 그 군가가 이쪽으로 가면 안 

된다고 안내해주는 사람이 있었으면 좋을 텐데…….

하는 생각들이 실했어요. (참여자 11)

  

작업치료가 뭐고 특수체육치료는 뭐지? 우리 00이에

게도 필요한 건가? 00이 에게 필요한 재활치료가 무

엇이고 어떻게 결정하고 단해야 할지 정말 막막했

어요. (참여자 10)

3.3 주변의 참기 어려운 시선

참여자들은 아이가 의사 표  신 하는 돌발행동들

을 이해하지 못하고 아이가 뜻 없이 하는 행동들에 해 

벌  쳐다보듯이 욕을 하고 화내고 야단치는 주  사람

들의 행동과 말에 모멸감을 느끼며 마음의 상처를 받게 

된다. 참여자들은 주 에서 바라보는 게 좋지 못한 시선

들과 인식들을 의식하여 자녀가 장애라는 걸 숨기기도 

하며 항상 장애 아이를 가진 죄인처럼 세상을 살아가게 

된다. 

3.3.1 주위의 편견과 오해에 시달림

참여자들은 아이의 돌발행동에 주변 사람들의 좋지 

못한 시선을 받으며, 돌발행동으로 인해 발생한 몸의 상

처들을 아동학 라는 편견과 오해에 시달리게 된다.

우리 애들이 장애인이다 보니 소리 지르고 이상한 행

동을 하면 모든 사람들이 쳐다보고 하물며 애 키우는 

어르신들이 더 화내시고 애 조용히 시켜라 화내시

고…….(우심) 주변 사람들의 행동과 말에 상처를 굉

장히 많이 받았어요. 애들 교육받으러 가는 날에는 집

에서 출발할 때부터 도착할 때까지 마음 졸인 거 생각

하면 말도 못합니다(한숨). (참여자 1)

아이가 뜻 로 되지 않으면 자신의 손을 물어 뜯거나 

머리를 벽에 박고 막 자해 행 를 해요 그럴 땐 정말 

엄마로서 겁도 나고. 아이를 데리고 밖에 나가면 아이

의 멍 자국을 보고 아동 학 를 당한  알고 의심의 

리로 쳐다보았던 거 요 정말 속상했죠. (참여자 

2)

3.3.2 정상아와 다른 차별대우를 받음

참여자들은 자녀의 비정상 인 행동과 어 한 말투 

때문에 자녀가 친구들에게 놀림을 당하고 왕따를 당하는 

생활에 힘들어했고 정상 인 자녀와 다르다는 이유로 비

장애 부모들에게 부당한 차별 우를 받게 된다.

00와 같은 사회성이 떨어지는 아이들은 과자만 보이

면 다 먹어버리는 거 요. 그러면 신체 멀쩡한 놈이  

버르장머리 없다고 야단치는 거 요 엄마가 제 로  

버릇을 잘못 가르쳤다고 에게도 야단치는 거 요. 

(참여자 7)
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00이는 일반 유치원에 보냈는데 단미스 어요 두 

달 만에 쫓겨났어요. 00이 반 선생님이 00이가 무  

힘들고 다른 반 애들도 장애아이랑 같은 반에 있는 거 

싫다고 이래 래 항의가 들어온다고 하더라고요 어쩔 

수 없이 통합 유치원을 찾았죠. 집에서 20분 정도 걸

렸는데 작은아이를 카시트에 태우고 00이를 데려다 

주고 데려오고 했어요. (참여자 11)

 

3.4 장애아로 인한 가족 간의 불화

참여자들은 시 이나 남편이 참여자들의 힘든 삶을 

로해주지 않고 오히려 아내, 며느리의 역할을 감당해

주길 바라고 일방 인 희생을 요구하는 가족과 시 에 

서운함을 느끼게 되어 자연 으로 시  일에 소홀해지게 

된다. 그리고 참여자들은 장애자녀의 양육에 몰입하다 

보니 비장애 자녀에게는 심을 주지 못하기 때문에 

심 밖이라는 불만으로 가족 간의 불화를 겪게 된다.

3.4.1 시댁과의 갈등

참여자들은 장애 아이를 키우면서 시 에서 장애를 

친정 탓으로 돌리며 장애아이가 못마땅하여 아이를  

시 에 데려오지 못하게 하는 행동에 서운함을 가지게 

되며 아이혼자 할 수 없도록 아이에게 손수 모든 것을 

다해주는 양육의 차이로 시 과의 갈등을 가지게 된다.

시 에서 00이를 반갑게 맞이해주지 않으니 도 시

에 한 서운한 면이 많았어요. 그런 걸 아는지 00

이도 시 식구들과 만나는 걸 좋아하지 않았어요. 그

리고 00이를 키운다고 고생한다는 소릴 한번 듣지  

못해봤어요. 시 이 남해인데 양 나 마늘 농사가 있

어 일손이 모자라 한번씩 일 도우러 내려가면 꼭 00

이는 친정에 맞기고 가야했어요, 일하는데 방해가 된

다는 거죠. (참여자 2)

시 에서도 우리 집에는 그런 유 자가 없다면서 왜 

장애아가 나왔는지 부인하는 거 요. 결국은 시 에

는 그런 유 자가 없으니 친정에서 문제가 있는 거라

는 이야기죠. 하지만 친정에도 그런 유 자가 없다고 

반박을 하고 싶은데 장애아를 낳은 엄마가 죄인이 라

고 그런 말을 못하겠더라고요. (참여자 7)

   

3.4.2 남편의 비협조

참여자들은 남편의 노름, 외도로 가족들에게 무 심

하며 가사와 양육에는  조가 되지 않고 가장의 역

할을 다하지 못함에 장애자녀 양육에 정신 , 경제 으

로 힘듦을 겪게 된다.

 

남편은  이해를 못해주고 새벽에 나갔다 녁 늦

게 퇴근해서 자기 바쁘고.. 무 힘들어 하소연 하면 

듣기 싫어하고 아빠하고 있으면 조용한데 엄마하고 

있으면 시끄럽다고 엄마가 애를 잘 돌보지 못해서 그

다고 항상 책임이 한테 오는 거 요. (참여자 3)

남편은 00이를 낳고 난 이후부터 외박이 잦았죠. 00

이를 양육 하는 게 힘들어 부탁도해보고 화도내보고 

했지만 달라지지 않았어요. 가족에 게 심이 없는 사

람에게 가장의 책임을 운운 하기엔 자존심이 허락하

지 않았어요. (참여자 11)

3.4.3 다른 자녀와의 갈등

참여자들은 모든 일을 장애자녀 심으로 양육에 몰

입하다 보니 비장애 자녀는 심 밖이라는 차별 인 양

육에 불만을 느끼게 되고, 가족  장애형제가 있다는 사

실이 부끄러워 숨기려 하는 비장애 자녀와의 갈등을 겪

게 된다.

딸 아이 등학교 1학년 때 학부모 모임이 있었어

요.....( 략)  그런데 딸 친구들이 우리 집에 놀러 온 

친구  하나가 그 반에 가서 쟤 동생 말 못하는 장애

인이야 그 게 이야기해서 딸 학 에 소문이 났었죠. 

그 일 때문에 자기가 힘들다고 울면서 말하더라고요. 

(참여자 5)

큰애가 등학교에 입학할 때 작은애 치료 받느라 

 신경을 쓰지 못했어요. 그래서 큰애는 자기한테는 

신경도 안 쓴다고 항상 불만이에요. 

큰애는 동생이 장애라는 걸 싫어했어요. 엄마가  없으

면 항상 자기가 동생을 챙겨야 하니까 모든 게 불만이

죠. (참여자 8)

3.5 장애아 양육에 전념함

참여자들은 문시설과 문 인력이 있는 곳을 찾아
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다니며 치료를 받으러 다녔으며 직장생활로 자녀의 치료

와 교육이 되지 않아 직장을 그만두고 자녀의 치료를 

해 평범한 삶을 포기하고 치료보호자의 역할에 최선을 

다하 다. 한, 참여자들은 자녀의 치료를 해 장애에 

해 이해하고자 노력하면서 장애아동 양육에 념하게 

된다. 

3.5.1 내 삶이 없이 치료에 전념함

참여자들은 혼자서 생활할 수 없는 장애 아이의 돌

을 해 다니던 직장을 그만두고 아이의 치료에만 념

하면서 아이에게 맞추어진 일정으로 한가한 날 없이 아

이 주로의 삶을 살아가게 되었다. 

애들을 데리고 새벽6시에 창원실내수 장에 다니고 

홍익재활병원에서 언어치료 시키고 월, 수, 요일에

는 자람 터에서 언어운동 시키고 한가한 날이 없었죠. 

(참여자 1)

그 당시 결혼하면서 일하던 걸 그만두고 애기 놓고 어

린이집 보내고 다시 일을 시작하려 했는데……. 그런  

계획들이 모두 사라져버렸죠 장애인이 집안에 있다  

보면 모든 게 장애아 주로 일과가 맞춰지거든요. 

(참여자 2)

3.5.2 장애를 이해하고자 노력함

참여자들은 자녀의 치료를 해 어떻게 해야 할지 몰

라 막막한 마음에 도서 , 장애 련 책등에서 정보를 얻

게 되고 같은 공감 를 가진 어머니를 통해 정보를 공유

하게 되며 치료시설이 부족하고 아이를 돌보는 엄마가 

문 지식이 있어야 한다고 생각을 해서 장애 련 공부

를 시작하게 되었다 이처럼 자녀의 행동과 심리를 이해

하고 장애에 해 이해하고자 끊임없는 노력을 하게 된

다.

00의 행동과 심리를 이해하기 해 공부를 했는데 좀 

더 일  공부하지 않았던 게 후회가 되더라고요. 하지

만 그나마 공부를 통해 00이를 이해하는데 많은 도움

이 되었죠. (참여자 7)

장애인 자녀를 양육하기 해선 엄마가 제일 자녀에 

해 잘 알아야하기 때문에 정보를 얻기 해서 도서

, 련 책에서 얻었어요. 거기서 언어나 인지치료 

등 어떤 것이 어느 시기에 필요한지 알게 되었어요. 

(참여자 11)

3.6 장애아 양육의 한계를 알아감

참여자들은 장애아의 치료에 극 으로 매진하지만, 

시간이 지날수록 장애아를 한 치료비용이 많이 부담스

러워 치료에 극 으로 매달릴 수 없음을 알게 되고 아

이의 이해할 수 없는 돌발행동에 감당이 되지 않고 돌

이 뜻 로 되지 않음으로  장애아 양육의 한계를 알아가

게 된다.

3.6.1 치료비 부담에 지쳐감

참여자들은 남편의 부도로 가정형편이 어려워지고 장

애자녀까지 출산하는 바람에 이혼 하고 혼자서 애들 둘

을 데리고 일을 하면서 살아야함에 아이가 장애라는 걸 

알고도 제 로 치료하지 못한 것이 아이에게 미안하고 

자책감을 가지며, 사는 게 힘들어 자녀의 치료를 극

으로 하지 못하고 장애자녀의 치료비 부담에 지쳐가게 

된다.

살림이 한 집은 그래도 본인이 부담해서 라도 치

료를 극 으로 했는지 모르지만 먹고 살기 힘든 상

황에서는 장애아를 한 치료에 극 투자 한다는 게 

참 힘들었어요. 특히나 같은 경우에는 정말 열심히 살

고하면서 집장만도 하고 했는데 신랑의 바람과 노름

으로 재산을 탕진하는 바람에……. 후회가 무 들고  

가슴 아 요. (참여자 8)

남편 월 이 200만원 이 는데 늘 마이 스 죠. 출

받아서 카드 값 메우고 되면  출 받아서 메우

고 그래도 가르치는 건 때가 요하다는 생각에 강력

하게 어 붙 는데 결국 부담이 되어서 1년도 못했

어요. (참여자 7)

3.6.2 장애아 양육에 지쳐감

참여자들은 남들과 다른 자녀의 말과 행동으로 주  

사람들과 소통의 문제가 생기고, 자기 뜻 로 되지 않을 

때 자 행 와 같은 돌발행동에 돌 의 어려움을 차츰 

느끼게 되었다. 장애자녀의 양육으로 인해 지치게 되면 

감정을 억 르지 못하고 극단 인 생각까지 하게 되며 
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양육의 힘듦에 지쳐가게 된다.

이유 없이 자해 행동을 할 때가 있어요. 이유를 모르

니깐 부모로서 달래고 어르고 해도 한계에 부딪히면 

짜증이 나서 애한테 폭발을 하는 거죠 물론 이유가 없

지는 안겠지만 자기 뜻 로 안된다던지 고집 로 안 

된다던지 하면 손을 물어뜯거나 하는 자해행동을 하

는 게 감당이 안 될 때가 있어요. (참여자 2)

내가 어떤 끔 한 행동을 할지 모르겠더라고요. 항상  

00을 키워오면서 어  될까  긴장하며 살았지만 감

정이 최악으로 간 순간에는 아이를 해할지도 모른다

는 생각이 들 정도 어요. 진짜 별거 아닌데 고집을 

부리면 순간 제 피가 거꾸로 흐르는 것 같으면서 괴력

이라고 할 정도의 힘이 생겨 애를 사정없이 때리고 있

더라고요. 그리고 애를 잡고서 랑 나랑 죽어야겠다. 

하고 말은 내뱉고 정신을 차리면 내가 지  뭘 한 건

지 생각되며 펑펑 울었어요. (참여자 3)

3.7 장애아를 수용하게 됨

참여자들은 장애아를 받아들이고 인정하는 것이 치료 

효과가 있다는 것을 알고 아이가 조  더 나아질 거라고 

기 치를 가지고 아이가 행동 하나씩 습득할 때마다 희

망을 품으면서 아이에 한 양육의 정 인 태도가 아

이를 변화시킬 수 있다는 것을 알게 되면서 장애아를 수

용하게 된다.

3.7.1 긍정적으로 생각을 바꿈

참여자들은 장애 아이를 양육해야 한다는 사실을 받

아들이고 아이가 성장하면서 나아질 거라는 희망을 포기

하지 않고 성장하여 정 으로 사회에 어울려 살아갈 

수 있도록 돌 의 고통을 정 인 받아들이게 된다.

장애자녀를 낳고 싶어 낳은 것도 아니고 태어나고 싶

어 태어난 것도 아닌데 내 생각을 정 으로 바꾸려

고 노력했어요. 제가 생각을 바꾸고 삶을 받아들이니 

조  맘이 편해지더라고요. (참여자 3)

는 아이가 장애인이지만 지 도 포기하지 않고 있

어요. 왜냐면 기 치가 높다기보다 장애인에서 조  

더 나아질 것이라는 희망을 포기하지 않고 살아갑니

다. 아이를 통해서 포기하지 않는 삶을 살아가고 있어

요. (참여자 4)

3.7.2 장애아에게 맞추어 차별화하여 접근

참여자들은 아이의 장애를 받아들이고 인정하는 것이 

치료효과가 있다는 것을 알게 되어, 아이가 혼자 할 수 

있도록 격려하고 성공한 행동에 해 칭찬해주면서 장애

아를 인정해주게 된다.

같은 상황이라도 일반자녀들과는 다른 방법으로 

근해야 하고 이해하고 높이에 맞게 설명해야 한다

고 생각해요 부분의 엄마들은 잘못된 행동에 해  

윽박지르는 게 부분인데 애인들은 그 게 하면 안 

된다는 거죠 그래서 는 화가 나도 한 박자 쉬고 들

어갑니다. (참여자 6)

정말 엄마의 교육이 요한 것 같아요. 애가 고집을  

피우고 이해되지 않는 행동을 보여도 짜증을 내면 안 

되고 그 로 받아들이고 이해를 하게 되더라고요. (참

여자 7)

4. 논의

본 연구에서 발달장애 아동 어머니의 양육 경험은 시

간  흐름에 따른 체 인 과정의 맥락 속에서 이해할 

수 있는 하나의 상이라 할 수 있다. 발달장애 아동 어

머니의 양육 경험의 의미구조는 새로운 역할을 재구성해

나감’으로 나타났다. 

발달장애 아동을 양육하는 어머니들이 경험하고 있는 

의미구조를 살펴보면 부분의 참여자는 아이에게 일  

손을 쓰지 못한 아쉬움과 늦되는 자녀에 해 안타까움

을 경험하 으며, 자녀의 출생 시와 성장과정에서 이상 

징후를 알게 되고 의료진이 무성의함을 원망하며 정상아 

양육의 힘듦을 경험하 다. 한국보건사회연구원[19]의 

장애인 실태조사에 의하면 장애발생 시기에서 정신지체

의 경우 반 으로 만 1～4세에 발생하는 비율이 

60.1%로 가장 높았으며 발달장애(자폐증)는 돌 이후가 

87.5%로 가장 높았고 뇌성마비의 경우는 만 4세 미만에

서 발생비율이 높았다. 이는 장애를 인식하거나 객

인 정을 받기까지 오랜 시간이 소요됨을 시사한다. 본 
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연구의 참여자들은 자녀의 늦됨과 장애에 한 정보나 

지식이 부족함을 알 수 있으며, 의료진에 한 불만과 자

녀가 정상 인 발달을 보이지 않는 데서 비롯되는 참여

자들의 정서  긴장과 측에 한 불안까지 경험하는 

것으로 나타났다. 따라서 보다 구체 이고 체계 인 산

교육을 통해 장애아 출생을 방하고 장애아를 조기발

견 할 수 있도록 도와주는 것이 필요하다. 한 지역사회

의 문가에 의한 정확한 장애진단과 동시에 장애아가 

성장하는 과정에서 필요한 교육, 치료  진로에 한 정

보와 상담을 제공하고, 우리나라 실에 맞는 장애아 가

족을 한 사회  지지와 가족을 한 지원 로그램에 

극 참여할 수 있도록 지도할 필요가 있다[20].

발달장애 아동을 양육하는 어머니의 경험에서 부분

의 참여자들은 아이가 장애라는 사실을 받아들이지 못하

고 부정을 하면서도 시간이 지나면서 마음을 비우고 장

애아의 존재를 수용하게 되었다. Yeo[21]은 장애아동 부

모들이 죄의식, 거부, 과보호, 슬픔 등 여러 가지 정서를 

경험하게 되면서 장애자녀를 수용하게 된다고 하 다. 

따라서 장애아동 부모의 교육  상담을 통하여 실

인 문제에 응할 수 있도록 실 으로 자신감을 회복

하여 극 인 양육태도를 갖게 하는 것이 바람직하다.

발달장애 아동을 양육하는 어머니의 경험에서 부분

의 참여자들은 장애자녀에 한 참기 어려운 주 시선으

로 인하여 숨고 싶어 하 으며 스스로 자책감을 느끼며 

고통스러워하 다

장애아동 부모는 이웃의 냉 를 가장 견디기 어려운 

고통으로 인지하고 있어 사회  고립 즉, 사회  지지망

의 축소로 인해서 양육 스트 스가 심화된다고 보고 했

는데[22], 본 연구에서도 일부의 참여자는 주 의 부정

인 시선으로 인하여 견디기 힘든 죄의식과 자책감을 

경험하고 있었다. 따라서 이웃과 사회의 사회  지지 망

을 확 하고 장애아동 부모의 교육  상담을 통하여 

실 인 문제에 응할 수 있도록 심리 으로 자신감을 

회복하여 극 인 양육태도를 갖게 하는 것이 바람직하

다[23].

발달장애 아동을 양육하는 어머니의 경험에서 부분

의 참여자들은 시 이나 남편이 힘든 삶을 로해주지 

않고 장애아동의 양육에 몰입하다 보니 비장애 자녀에게

는 심을 주지 못하기 때문에 심 밖이라는 불만으로 

가족 간의 불화를 겪게 되었다. Kim[24]은 형제 계는 

개개인마다 정도와 방법의 차이가 있지만 개  생애

에 걸쳐 서로 의존하며 가족 계  가장 오래 지속한다

고 보고하고 있다. 따라서 장애아로 인해 발생하는 어려

운 문제에 한 가족들의 능력을 향상시키기 하여 부

모와 정상형제를 포함한 가족 교육 로그램을 실시하여 

장애로 인한 가족 계의 어려운 문제 을 이해하고 해결

할 수 있는 방안의 간호 재가 필요하다고 볼 수 있다.

발달장애 아동을 양육하는 어머니의 경험에서 부분

의 참여자들은 자녀의 장애를 고쳐보려는 일념으로 치료

에 매달렸으나 치료비에 한 부담과 장애자녀에게 얽매

인 생활에 한 부담감에 한계를 느끼게 되었다 장애아

를 돌보는 어머니는 정서 인 어려움뿐만 아니라 장애아

의 높은 의존도로 인한 부가 인 돌 의 부담이 크기 때

문에 장애아의 부모는 정상아의 부모에 비해 많은 시간

의 소모로 육체  피로를 더 많이 느낀다고 한다[25]. 아

동의 양육의 일차 인 책임은 어머니들이 감당하고 있지

만, 아버지의 조와 력이 없이는 어머니들의 역할이 

축소되거나 부진할 수밖에 없다. 따라서 장애아의 바람

직한 재활을 해서는 부모의 지속 인 노력이 뒷받침되

어야 하며 부모의 정신건강을 한 효율 인 처방식은 

매우 요한 삶의 과제라고 하겠다[26].

발달장애 아동을 양육하는 어머니의 경험에서 부분

의 참여자들은 장애아를 받아들이고 인정하는 것이 치료

효과가 있다는 것을 알고 아이가 조  더 나아질 거라고 

기 치를 가지고 아이가 행동 하나씩 습득할 때마다 희

망을 가지면서 아이에 한 양육의 정 인 태도가 아

이를 변화시킬 수 있다는 것을 알게 되면서 장애아를 수

용하게 되었다.

장애수용은 장애아동을 해서, 동시에 장애아동 가

족의 삶의 질과 가족해체 방지를 해서라도 요한 과

제이다. 어머니 자신의 성격 양상이 장애극복에 자신감

을 갖도록 하기 해서는 Choi[27]이 제시한 다양한 부

모교육 로그램이 수행되어야 하며 Kim[28]의 연구에

서처럼 교육기 에 부모가 참여할 수 있는 로그램이 

다양하게 개발되어야 할 필요성이 있다, 한 교육을 담

당하는 교사의 책임성과 태도에 따라 발달장애 아동 어

머니의 심리  용 양상이 달라지므로 발달장애 아동의 

치료와 교육을 담당하는 문가에 한 재교육이 지속

으로 수행되어야 할 필요성이 있다,

5. 결론 및 제언
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본 연구는 상학 인 방법을 통해 발달장애 아동이 

있는 어머니의 양육 경험의 의미가 무엇인지 심층 으로 

이해하고자 시도되었다.

연구 참여자는 C시에 있는 장애인복지 에서 치료를 

받고 있는 발달장애 아동을 돌보고 있는 어머니 11명이 

참석하 다. 2018년 2월부터 2018년 4월까지 심층면담

을 통해 수집한 자료를 Giorgi의 상학  분석 차에 

따라 분석하 다.

발달장애 아동 어머니의 양육 경험은 ‘장애진단이 늦

어짐을 후회함’ ‘장애자녀 수용의 어려움’, ‘주변의 참기 

어려운 시선’, ‘장애자녀로 인한 가족 간의 불화’, ‘장애

자녀 양육에 념함’, ‘장애자녀 양육에 지쳐감’, ‘장애

자녀를 받아들임’으로 축약하 다. 이러한 구성요소는 

어머니의 양육 경험과 련된 시간의 흐름에 따라 구조

화 하 다.

발달장애라 하면 아직도 사회 으로 부정 인 시선과 

편견이 있기 때문에 가족들이 비 에 부치고 숨겨 노출

하기를 꺼린다. 따라서 장애에 한 차별경험 여부와 사

회  지지와 계망 형성 여부가 정 , 부정  돌  태

도에 한 향을 미친다고 할 수 있다. 그러므로 어머

니의 돌  태도는 발달장애 아동뿐만 아니라 어머니의 

정서  안정을 포함한 일상생활과 인 계의 사회  

기회, 사회  고립 여부까지도 향을  수 있기 때문

에 발달장애자녀를 돌보는 어머니들을 한 신체 , 심

리 , 정서 인 지원을 한 의료나 복지가 체계 으로 

도입되어야 할 것으로 사료된다.

본 연구의 결과를 바탕으로 다음과 같이 제언하고자 

한다.

첫째 본 연구의 상은 특정지역의 발달장애 아동 어

머니에 제한되어 있으므로 후속연구에서는 다양한 지역, 

다양한 계층을 포함한 확 연구가 필요하다.

둘째 본 연구의 상은 발달장애 아동에 제한되어 있

기에 후속연구에는 생애주기별로 시간의 흐름에 따라 양

육 경험이 어떻게 변화되는지 확인하는 연구가 필요하다.
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