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ABSTRACT

[Purpose] Early intervention for infants with developmental delay has the advantage of 

preventing the deepening of disabilities and the various problems that result from them. 

For early intervention, various methods of support should be provided to families raising 

infant with developmental delay. Therefore, this study sought to find out what type and 

content of family support is needed by mothers raising infant with developmental delay 

and to find directions and specific methods for family support. [Method] For this purpose, 

12 mothers of infant with developmental delay who are using child development centers 

and general hospital therapy service in D district participated in the study. In addition, 

in-depth interviews were conducted according to the in-depth interview guide. [Results] As 

a result, four major themes - diagnosis and discovery of disability, parenting, education 

and therapy, family relationships and the restoration of function - and ten sub-topics 

related to them were discovered. And the types of family support needs were divided into 

emotional, physical, financial and institutional support, and support for information provision. 

[Conclusion] Among the four types of family support, the needs for information provision was the 

highest. In particular, mothers wanted to get specific information from experts on parenting, education 

and treatment for their infant. Secondly, emotional support for the recovery of parenting stress and 

family relationships was high. Physical, financial and institutional support were required to improve the 

care system and voucher utilization methods with formal support provided by the state and local 

government.
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Ⅰ. 서 론

1. 연구의 필요성 및 목적

조기 중재(early intervention)는 만 3세 미만인 장애 영아의 건강과 웰빙을 증진시

키고, 장애의 심화 및 2차 장애 발생을 예방하며 적극적 양육을 통한 가족기능 촉진

을 목적으로 구성된 다차원적인 서비스이다(Dunst & Espe-Sherwindt, 2017; 

McCollum, 2001). 조기 중재의 중요성은 생후 첫 2년 동안의 삶이 학습 과제의 결정

적 시기라는 뇌과학자들의 오랜 연구결과에 기인하며(Johnston, 2009), 장애의 심화와 

장애로 인해 파생되는 여러 가지 문제점들을 예방할 수 있다는 장점을 지닌다

(McWilliam, 2015). 그러므로 발달이 평균에 비해 지체된 장애유아들에게 조기 중재

는 선택이 아닌 필수이다. 이러한 이유로 우리나라의 경우 2008년에 제정된「장애인 

등에 대한 특수교육법」제3조(의무교육) 제1항에 따라 만 3세미만의 장애 영아 교육

이 무상교육의 수준으로 포함되었다. 또 동법 제18조(장애영아의 교육지원)와 제20조

(교육과정의 운영) 제1항에 따라서 장애 영아의 교육적 배치 및 순회교육과 교육과

정에 관한 지원 방안이 제시되었다. 조기 중재를 위해서는 조기 발견이 선행되어야 

하므로, 「장애인 등에 대한 특수교육법」제14조(장애의 조기발견 등)는 조기발견을 

위한 선별검사로 영유아 건강검진의 결과를 대체할 수 있음을 명시하고 있다. 또한 

이 조항은 영유아의 장애 및 장애 가능성을 조기발견 하기 위한 교육 당국의 책무성

을 강조하고 있고, 영유아 건강검진 역시 조기진단과 예방을 통한 평생건강 증진을 

목적으로 한다는 점에서 영유아 건강검진의 결과를 조기 중재 대상 예측에 활용하는 

것은 의의가 있다.  

그런데 국민건강보험공단(2018)에서 조사한 영유아 건강검진 현황을 살펴본 결과,  

0∼2세 영아 중 ‘정밀평가필요’ 대상, 즉 즉시 치료를 요하거나, 질환이 의심되어 

상담 또는 추적 검사가 필요한 영아는 전체 수검인원 977,757명 중 4.5%에 해당하는 

44,070명에 달함을 확인할 수 있었다. 여기에 위험군으로 분류되는 ‘주의’ 판정을 

받은 88,977명(9.0%)까지 포함하면 약 13.5%(133,047명)의 영아가 조기 중재를 필요로 

하는 대상으로 추측된다. 그러나 이러한 수치는 영유아 건강검진 대상에 해당하는 

전체 영아 1,224,968명 중 건강검진을 제때에 실시한 977,757명(79.8%)에 대한 결과이

므로 나머지 20.2%인 247,211명에 대한 상태는 파악할 수 없다. 물론 영유아 건강검

진 결과에서 주의나 정밀평가 필요의 판정을 받았다고 해서 이들이 모두 장애를 가

진 것으로 확정되거나 특수교육 대상자가 되는 것은 아니지만(조윤경, 2013) 예방의 

차원에서 이들이 모두 관리의 대상이 되어야함은 의심의 여지가 없다. 실제로 영유
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아 건강검진의 효과성 연구(백종환, 이선미, 강하렴, 2018)에서 건강검진이 시각, 청

각, 발달장애와 관련된 질환의 발견에 유의미한 영향을 미쳤다는 결과는 예의 주시 

할만하다. 영아의 경우 장애 위험군을 포함해야 한다는 김태영(2014)의 주장에 따라 

영유아 건강검진에서 주의 판정을 포함한 정밀평가필요 판정을 받은 133,047명이 중

재가 필요한 영유아임에도 불구하고, 2019 특수교육연차보고서(교육부, 2019)에 의하

면 특수학교의 영아학급과 특수교육지원센터에서 특수교육을 받고 있는 영아의 수는 

2019년 4월 기준 532명에 불과하다. 또한 보건복지부의 전국보육실태조사-어린이집

조사 보고(2018)에서는 어린이집에 재원하고 있는 장애 영아의 수를 29,554명으로 보

고하고 있어, 조기 중재의 필요성을 지닌 전체 대상자 중 약 22.6%인 30,086명만이 

지원을 받고 있는 것으로 추정된다. 

이렇듯 적은 수의 영아만 중재를 받는 이유에 대해 다수의 연구자들(백유순, 이명

희, 2014; 이명희, 김은주, 김성애, 백유순, 최민숙, 이정현, 2013; 조윤경, 2013)이 조

기 발견과 조기 중재에 이르는 서비스 전달 체계의 미흡함을 예로 들어 장애인 등에 

대한 특수교육법 제14조의 조기발견을 위한 정책적 실효성에 의문을 제기하고 있다. 

또한 2011년에 제정된 「장애아동 복지지원법」(시행 2012. 08. 05.) 제6조(국가와 지

방자치단체의 업무) 제3호와 동법 제9조(지역장애아동지원센터) 제1항은 장애의 조기

발견을 위한 홍보를 국가와 지방자치단체 및 지역장애아동지원센터의 업무로 규정하

고 있다. 또한 동법 제12조(장애의 조기발견)는 영유아 건강검진을 통한 선별검사와 

다양한 매체를 통한 홍보라는 구체적인 방안을 제시하고 있다. 「장애인 등에 대한 

특수교육법」과 「장애아동 복지지원법」 모두에서 장애의 조기발견 조항이 공통적

으로 등장하는 것은 조기 발견의 중요성과 당위성을 잘 보여주는 예라고 할 수 있을 

것이다. 그럼에도 불구하고 여전히 교육과 보육에서 특수교육 지원을 받는 영아의 

수가 약 20%수준에 머문다는 점은 그 원인이 무엇인지 심각하게 고려해야 함을 시

사한다. 

게다가 앞서 언급한 것처럼 장애를 지니거나 위험군에 포함되는 영아에게 필요한 

조기 중재는 증거기반 역량을 지닌 전문가에 의해 제공되는 가족중심 중재여야 한다

(Dunst,  Espe-Sherwindt,  & Hamby, 2019). 그러나 조윤경, 김수진, 송영희(2016)가 

연구한 장애 관련 영아 대상 국내연구 동향 분석 결과에 의하면 가족중심 중재와 관

련된 연구가 거의 없는 실정이며 개별화된 가족서비스계획(Individualized Family 

Service Plan: IFSP)에 대한 연구 역시 가족지원의 실행 여부와 종류에 국한된 조사연

구에 그치고 있다(박은정, 이병인, 2017). 2017 특수교육 실태조사(국립특수교육원, 

2017)에서도 장애영아의 조기 중재에 대한 부모의 만족도 조사 항목에 개별화교육계

획은 포함되어 있으나 가족서비스계획은 포함되어 있지 않았으며, 대신 보호자 교육

영역이 포함되어 있는 것을 볼 수 있었는데 이는 가족지원이 특수교육현장에서도 그

다지 중요하게 다루어지지 않고 있음을 짐작할 수 있는 대목이다. 이 실태조사의 결



The Journal of Special Education: Theory and Practice, Vol. 21, No. 4158

과에서 선정 및 배치, 교육과정, 개별화교육계획, 특수교육관련 서비스, 특수교육 보

조인력에 대한 만족도는 5점 척도 가운데 만족과 보통의 수준에서 높은 비울을 보이

는 반면, 보호자교육 영역에서는 보통이 가장 높은 비율을 차지하고 있는 것을 확인

할 수 있었다. 이러한 결과는 장애영아의 부모들이 가족중심 중재에 대한 질적 향상

을 필요로 하고 있음을 반영하는 것이라 할 수 있다. 

가족중심 중재는「장애인 등에 대한 특수교육법」제28조와 「장애아동 복지지원

법」 제9조, 제23조에서 거듭 강조하고 있음에도 불구하고 이와 관련된 연구와 연구

를 통해 향상되어야 할 다양한 프로그램 및 제도는 아직도 미흡한 실정이다(김삼섭, 

2019; 조윤경, 김수진, 송영희, 2016). 이러한 문제점을 해결하기위해 이병인(2018)은 

서비스 제공자나 수혜자의 입장에서 경험을 드러내는 질적 연구가 필요함을 강조하

였다. 

따라서 본 연구는 가족중심 중재라는 용어를 「장애인 등에 대한 특수교육법」제

23조에 사용된 법적 용어인 가족지원으로 명명하고 장애영아를 양육하고 있는 어머

니들이 필요로 하는 실질적인 지원의 유형과 내용이 무엇인지 당사자의 입장에서 자

료를 수집하고 질적 분석을 통해 그 결과를 제시함으로써 장애영아의 가족지원에 대

한 방향성과 구체적인 방안을 장애유형에 따라 논하고자 한다.  

Ⅱ. 연구 방법

1. 연구 대상

연구에 참여한 대상은 장애영아를 양육하고 있는 어머니 12명이다. 이들은 D지역

의 네 군데 아동발달센터와 2군데 종합병원 치료실에 24개월 이하의 장애영아인 자

녀가 등록되어 있는 어머니들로 연구의 목적, 연구 자료의 이용범위와 개인정보 보

호 등에 대해 설명을 들은 후 참여 의사를 밝힌 어머니들이며 동의서 작성 및 면담 

이후 소정의 사례를 제공하였다. 자녀에 대한 노출을 우려하는 어머니들이 많았기 

때문에 자녀와 거주지에 대한 정보는 최소화 하는 것으로 하고 어머니들이 허락하는 

범위 내에서만 제공하였다. 연구에 참여한 어머니들의 자녀들 중 청각장애 영아 1명

을 제외하고 모두 진단만 받은 상태로 등록을 유보하고 있었으므로 어머니들의 요구

대로 자녀들의 장애유형은 발달지체로 표시하였다. 다만 뇌성마비(뇌병변장애) 영아 

3명은 의사의 진단서대로 명명하였으며 어머니들의 동의를 구하였다. 참여 대상에 

대한 기본정보는 <표 1>과 같다. 



Qualitative Exploration for Family Support Required by Mothers of Infant with Developmental 
Delays

159

Mother Age

Age of 

Infants

(Months)

Gender of 

Infants

Disability

(Diagnosis)

Therapy
Education

Type Provider

1 34 21 M
Developmental 

Delay

Speech,
Occupational 
Therapy

Clinic,
General
Hospital

-

2 26 12 M
Developmental 

Delay
Speech,

Physiotherapy

Clinic,
General
Hospital

-

3 40 22 M
Developmental 

Delay

Speech,
 Play,
Behavioral
 Therapy

Clinic -

4 31 19 M
Developmental 

Delay

Speech,
Sensory

Integration 
Therapy

Clinic
Special
School 

Kindergarten

5 34 18 M
Developmental 

Delay
Speech
Therapy

Clinic -

6 29 16 M
Developmental 

Delay

Sensory
Integration 
Therapy

Clinic -

7 38 15 M
Developmental 

Delay

Sensory
Integration, 

paly 
Therapy

Clinic -

8 30 20 M
Developmental 

Delay
Speech
Therapy

Clinic
Special
School 

Kindergarten

9 30 23 M
Developmental 

Delay
(Cerebral Palsy)

Speech, 
Physiotherapy

General
Hospital

-

10 31 20 M
Developmental 

Delay
(Cerebral Palsy)

Speech,
paly, 

Physiotherapy

Clinic,
General
Hospital

Special 
Education 
Support 
Center

11 28 22 F
Developmental 

Delay
(Cerebral Palsy)

Speech, 
Physiotherapy

Clinic,
General
Hospital

-

12 32 21 F
Hearing 

Impairment

Speech
Therapy,

Hearing Aid

General
Hospital

-

<Table 1> Basic Information for Mothers and Infants 
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  2. 자료 수집

1) 면담 가이드 작성

본 연구는 심층면담 형식으로 실시되었으며 김영천(2013)의 제안에 따라 심층면담 

가이드를 제작하였다. 심층면담 가이드는 연구목적에 부합되는 질문 및 연구 참여자

들에게 반드시 해야 하는 질문들의 목록으로, 열린 질문, 중립적, 유연성의 특성을 

지니고 있으며 질적 연구에서 일종의 지도와 같은 역할을 수행한다(조재성, 2019). 

본 연구에 사용된 면담 가이드의 개발방법과 과정은 다음과 같다. 

 1차 가이드는 연구주제와 관련이 있는 선행연구(김삼섭, 2019; 김지영, 2018; 박은

정, 이병인, 2017; 조윤경, 2013)를 살펴 본 후 기본적인 면담문항을 구성하였다. 그 

다음, 장애영아를 양육하고 있으나 연구에 참여에 동의하지 않고 연구자의 면담 가

이드 작성을 위한 면담 참여만 수락한 어머니 2명과 관련 주제에 대해 대화를 나누

면서 발견된 이슈를 정리하였다. 이를 통해 가족지원이라는 주제 하에  5개의 하위

영역과 29개의 예상 질문이 도출되었다. 

2차 가이드는 1차에서 구성된 예상 질문과 결과에 대한 타당도를 확보하기 위해 

경기도와 경상북도 소재의 장애전문 어린이집에 자녀가 소속되어 있는 어머니 4명을 

목적 표집하여 면담을 실시하였다. 면담 실시 후 좋은 면담 가이드의 기준을 충족시

키기 위해(조재성, 2019) 1차 가이드를 수정 ․ 보완하였다. 이 과정을 통해서 하위영

역은 7개로 2개가 더 추가되었고 질문은 42개로 13개의 질문이 추가되었다. 최종 완

성된 면담 가이드의 구체적인 구성과 질문내용은 <표 2>와 같다. <표 2>의 주요 내

용은 가족지원에 대한 요구라는 주제 하에 가족지원에 대한 인식의 정도, 장애의 발

견과 진단의 시기와 방법, 정부나 지자체의 도움, 양육 및 교육과 치료의 문제점과 

해결방안, 가족 간의 갈등의 원인과 지원요구로 구성되어 있다. 

이 가이드는 열린 질문을 특성으로 하기 때문에 반구조화 면담지와 같이 사전에 

구성된 질문 외에 면담 중 새로운 질문을 생성․추가할 수도 있고 이미 구성된 질문

을 생략할 수도 있다는 특징을 지닌다(김영천, 2013).
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  <Table 2> Contents of Interview Guide

Subject Subarea Questions

Needs 

for 

family 

support

1. Awareness of

   family support

1. What is the meaning of family support?

2. Do you need family support now ?
3. Why is family support important?

2. Discovery of

  disability

4. When did you suspect a disability?
5. Who was the first person to suspect a disability?

6. What specific events (cases) led you to suspect your infant's 
  disability?

7. What was your response after a specific event that would 
  suspect your infant's disability?
8. Whose support did you get in the follow-up?

9. Was the support someone provided helpful?
10. If you didn't follow up at the time of discovery, what would be
   the reason?
11. What support did your family need at the time the disability 
   was discovered?

3. Diagnosis of

  disability

12. What motivated you to decide to get (or not) a disability 
   diagnosis?

13. What did you do to get your infant's disability diagnosis?
14. What was your most difficult experience during the diagnosis
   process?
15. What support did families need when diagnosing their infant's
   disability?

4. Suggestions to 

  the government

  or institution

16. What would you suggest for early detection of a disability?

17. What would you suggest for the diagnosis of the disability?

18. What would you suggest for family support?

5. Parenting of

  infant

19. What are some parenting difficulties experienced by families  
   with infant with disabilities?
20. What support did you receive to solve your parenting problem?

21. Who did you get help with to solve your parenting problem?
22. Did someone's help solve your problem?

23. If it didn't help you solve the problem, what do you think is 
   the reason?

6. Education and 

  therapy

24. What is the specifics of the education or therapy your infant  
   is receiving now?

25. Where or from whom do you get information about education
   or therapy?
26. What are the selection criteria for educational and therapeutic 
   institutions?
27. What were the difficulties in educating and treating your
    infant?
28. What support did you need to solve this challenge?

29. Who did you get help with to solve this problem?
30. Was their problem solving method helpful to you?
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Subject Subarea Questions

Needs 

for 

family 

support

6. Education and 

  therapy

31. If it didn't help, why do you think it was?

32. Do you think collaboration with an educator or therapist is 
   important?

33. What was your primary collaboration with educator or therapists?

34. Was the cooperation with the experts satisfactory? (or not?)

35. What support did you need for a satisfactory collaboration with
   the experts?

7. Family conflict

36. What was the family conflict caused by your infant's disability?

37. Who in your family do you usually conflict with?

38. How do you resolve family conflicts?

39. What were the difficulties in resolving family conflicts?

40. What support do you need to resolve family conflicts?

41. Have you ever received the support you need to resolve a 
   conflict?

42. What were the effects or problems of this support?

<Table 2> Contents of Interview Guide (Cont.)  

2) 면담 실시

심층면담은 연구자와 참여자 간의 적극적인 상호작용 방식에 의존하는 연구방법이

며 이 과정을 통해 연구 주제와 관련 있는 중요한 사실을 밝혀내고 사회정책 변화 

및 참여자의 조건을 개선하는데 도움을 준다(Young et al., 2018). 그러나 심층면담에

서는 참여자가 회상하기 힘들어하는 문제까지 답변하게 하는 것에 대한 윤리적 문제

가 연구방법의 측면에서 여전히 지적의 대상이 되고 있다(Allmark et al., 2009). 인간

을 대상으로 하는 면담에서 연구자는 윤리적 의무를 발생시키는 관계에 있음을 간과

해서는 안 된다(Rubin, & Rubin, 2005). 그러므로 본 연구에서는 Allmark 등(2009)이 

제안한 과정동의 모델(a model of continuous (or process) consent)을 사용하였다. 과

정동의 모델이란 면담 중 참여자들이 이야기하고 싶지 않은 부분이 있다면 연구에 

가치가 있는 내용이라 할지라도 억지로 답변하지 않을 권리를 제공하고 사용 가능한 

정보의 여부에 대해 연구 과정 중에 수시로 동의를 구하는 것을 의미한다. 또한 본 

연구에서는 전사한 내용과 결과 분석 내용을 참여자에게 제공함으로써 본인들이 밝

히고 싶지 않은 내용을 스스로 삭제하거나 수정하는 것을 포함하였다. 

면담은 2019년 11월부터 12월까지 면담 가이드에 따라 개별적으로 진행되었으며 

참여자 1인 당 면담에 소요된 시간은 평균 90분 정도였다. 연구자와 참여자의 래포

(Rapport)형성 정도는 획득된 정보의 풍부함과 진실성에 영향을 미칠 수 있으므로(김



Qualitative Exploration for Family Support Required by Mothers of Infant with Developmental 
Delays

163

시업,  문옥영,  김기민, 2010), 면담 시작 전 몇 차례 개별적인 만남을 가졌고, 이 

때 참여자들에게 연구의 목적, 방법, 일정, 면담내용 삭제요구, 과정동의 등에 대해 

한 번 더 상세하게 설명하였다. 

3) 면담 자료 기록

면담 내용은 연구 참여자의 동의를 얻어 녹음을 하였다. 녹음 내용은 면담이 끝나

고 빠른 시간 내에 전사되었다. 전체 전사 분량은 A4용지 175쪽이었으며 전사한 내

용은 연구자와 연구보조자 2명이 녹음 내용을 들으며 빠진 부분이나 잘못 기록된 내

용이 없는지 확인하였다. 또한 전사한 내용을 즉시 참여자들에게 보내어 내용상의 

오류가 없는지 확인하였으며, 연구결과 도출을 위한 분석대상 면담자료 역시 사전에 

참여자들에게 보여주고 노출하기를 꺼려하는 내용과 유아 관련 정보를 삭제하였다. 

3. 자료 분석

전사 자료는 메모작업(memoing), 개방코딩, 심층코딩, 주제발견의 4단계를 거쳐 분

석이 진행되었다(김영천, 2012). 메모 단계에서는 전사 자료를 반복적으로 읽는 과정

에서 떠오른 생각이나 주제 등에 대한 것을 반성적 노트에 기록하였다. 개방코딩 단

계에서는 주제를 잘 드러내는 문장에 괄호를 사용하여 세그멘팅(segmenting)을 실시

하였다. 그 다음, 세그멘팅 된 자료들을 읽으면서 반복되는 내용과 주제룰 분류하고 

명칭을 부여하는 초기 코딩을 실시하였다. 심층코딩의 단계에서는 개방코딩으로 도

출된 귀납적 코드(inductive codes)들의 의미를 다시 한 번 주제별로 재구성함으로써 

핵심주제를 함축 ․ 요약하였다. 마지막으로 주제발견의 단계에서는 심층코딩에서 함

축된 핵심주제들을 비교 ․ 대조하면서 주제들 간의 관계를 발견하고 이를 개념화하

기 위해 비유적 문장으로 표현하였다. 이 과정에서 4개의 주제와 10개의 하위주제가 

형성되었다. 

질적 연구의 타당성을 확보하기 위해서 두 가지 방법을 사용했는데, 하나는 연구

자의 편견을 배제하기 위한 방법으로 선 이해(先 理解) 노트를 작성하여 반성적 노

트와 비교하였다(신경림, 공병해, 2001). 또 하나는 참여자 확인(member checking)을 

실시하였는데(Creswell & Miller, 2000), 앞서 언급한 대로 본 연구는 과정동의 모델

(Allmark et al, 2009)을 사용하였으므로 연구 결과의 기술과 해석에 대한 내용을 참

여자들이 직접 검토하고 오류를 수정함으로써 연구 결과의 신뢰성 및 엄격성을 확보

하는 과정을 거쳤다. 
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Ⅲ. 연구 결과

분석 결과 발견과 진단, 양육, 교육과 치료, 가족의 관계와 기능에 대한 지원요구

가 주제로 도출되었으며, 10개의 하위 주제들은 분석 결과에 따라 정보제공, 신체적 

지원, 정서적 지원, 물질적 지원, 가족관계와 기능의 회복이라는 5가지 유형의 가족

지원으로 구분되었다. 자료의 분석에 대한 구체적인 내용은 <표 3>과 같다.  

Topic Subtopic
Types of family 

support

Discovery & 

Diagnosis of 

Disorders

A difficult journey from diagnosis Provide information

Difficulty in determining precision assessment Emotional support

Parenting for 

Infant with 

disability

Parenting that does not exist in parenting books Provide information

Calendar without holidays Physical support

Self-esteem goes down endlessly. Emotional support

Education & 

Therapy

At the crossroads of choice of education or therapy Provide information

An inexperienced coordinator Provide information

The rich gets richer, the poor gets poorer
Financial & institutional 

support

Relationship & 

Function of Family

Can we love again? Emotional support

I've never been a parent before. Provide information

<Table 3> Content of the topic and subtopics

1. 장애의 발견과 진단 

(1) 영유아 건강검진부터 험난한 여정

자녀의 장애를 처음으로 발견하게 될 때 자녀의 탄생은 축복이 아닌 절망과 자책

으로 변한다(Wright, 2008). 참여자 12명 가운데 자녀가 선천적으로 장애진단을 받은 

어머니 3명을 제외하고 나머지 어머니들은 자녀의 장애를 발견한 시기가 평균 6개월 

무렵이었다. 장애를 의심하기 시작한 시기는 3개월 무렵이었으며 대부분은 신체발달

과 언어발달의 지연으로 인해 장애를 의심하기 시작했다. 이 시기에 어머니들은 자

녀의 느린 발달을 장애로 인식하기보다는 남들보다 조금 느린 아이라고 생각하고 기

다려보자는 심정이었다고 했다. 그리고 1차 영유아 건강검진 시기인 4~6개월 무렵 
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검진을 통해 자녀의 장애를 확인할 수 있었다고 했다.  

다른 아이들은 목도 가누고 뒤집기도 하는데 우리 아이는 6개월이 넘어도 목도 잘 못 가

누고 옹알이도 안 했어요. 뭔가 이상하다 싶었어요. 무서워서 (영유아)건강검진도 미루고 

미루다가 6개월 끝 무렵에 갔어요. (M, 2)

좀 느린 아이가 아닐까? 싶었어요. 어른들도 그렇게 말씀하셨고요. 그 때는 불안하니까 

그 말에 기대서 살았어요. 어른들이 아무래도 아이를 키워본 경험이 있으니까요. 그래서 

영유아 건강검진도 일부러 안 갔어요. 겁도 나고 조금 더 키워서 가면 괜찮지 않을까 싶

었어요. (M, 6)

그러나 엎친 데 덮친 격으로 영유아 건강검진은 예약이 다 차서 제 때에 받을 수

도 없는 상황이었다. 어머니들은 D지역의 경우 소아과의 수가 많지도 않을뿐더러 소

아과가 있다고 하더라도 모든 소아과에서 영유아 건강검진을 하는 것이 아니라 일부 

소아과에서만 영유아 건강검진을 실시하기 때문에 진단을 받기도 전에 소아과를 찾

는 과정에부터 난관에 부딪혔다고 했다. 

서류에 적힌 대로 가까운 소아과에 전화했더니 예약이 다 차서 7개월은 더 기다려야 한데

요. 그럼 검진 시기도 다 지나가는데. 이거 하나(영유아 건강검진) 받는 것도 쉬운 일이 

아니었어요. (M, 1)

앱으로 미리 문진표를 작성해오라고 해서 앱을 깔기는 했는데 들어갔는데 뭐가 그리 복잡

한지, 공인인증서 넣고 신청만 하는데도 며칠씩 걸렸어요. 병원에서 하면 5분도 안 걸릴 

일인데, 나이 많은 엄마들은 어떻게 하라고요? (M, 3)

심지어 병원에 따라 문진표를 인터넷으로 작성하도록 요구하는 곳이 있어서 복잡

한 인증과정과 가입절차 등을 거치느라 며칠씩 걸려 문진표를 작성해야 하는 불편함

을 감수해야 했다. 이 시기에 어머니들은 병원을 찾고, 문진표를 작성하고, 청천벽력 

같은 결과를 수용하는 이 모든 과정을 혼자서 감당해야 한다는 것이 심리적으로 가

장 힘겨웠다고 했다. 

(2) 정밀평가 결정에 대한 혼란

영유아 건강검진에서 정밀평가 권고를 받고난 후 어머니들은 하늘이 무너지는 듯

한 감정적 혼란과 의사의 판단 착오일 수 있다는 희망 사이에서 갈등을 경험했다. 

그러나 마음은 진단결과를 부정하는 쪽으로 기울었고 정밀평가를 받기까지 힘든 시

간을 보내야만 했다. 이 시기에 어머니들은 차라리 누군가 자신의 등을 떠밀어서라

도 빨리 정밀평가를 받게 해 주었더라면 오랜 시간동안 희망고문을 하지 않아도 되

었을 것이며 아이도 더 이른 시기에 교육을 받을 수 있었을 것이라고 회상했다. 
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정밀검사를 받으라는데 정말 딴 세상에 있는 줄 알았어요. 그 다음 말은 잘 들리지도 않

고. 계속 마음은 아니라고 하는 거 있죠. 진짜 아니라고. (M, 4)

그래, 검사 받고 빨리 확인하자.’하다가 어떤 날은‘아니야, 오진일거야. 옹알이도 했는

데, 조금 더 기다려보면 낫겠지.’이렇게 두 마음이 계속 싸우는 거예요. (M, 12)

이 시기에 어머니들은 아직 산후에 신체적, 정신적 회복도 완전하지 않은 상태인

데다가 아이의 문제로 인한 감정적 혼란으로 산후 우울증까지 겹쳤다고 했다. 게다

가 전문의의 무미건조한 응대에 두 번 상처를 입었다고 했다. 

밥하다가 운전하다가 갑자기 눈물이 나는 거예요. 눈물이 그냥 흐르는 게 아니라 통곡을 

했어요. 식구들 다 놀라고요. 저도 정상은 아니었던 거예요. (M, 11)

남의 일처럼 무심하게 진단을 빨리 받으라고 명령조로 말씀을 하시는데 너무 충격적인 

거예요. (아이에게 장애가 있다는 사실을) 모르는 건 아니지만 너무 대놓고 직설적으로 

표현하시니까……. 제 마음도 좀 헤아려주면 좋겠는데. (M, 4)

이런 감정 상태에서는 가족이나 주변인들의 위로가 아무 소용이 없었고 인터넷에

서 구한 정보도 정밀평가를 결정하는데 도움이 되지 않았다. 그러나 자녀를 생각한

다면 우울하고 무기력한 자신을 대신하여 빠른 시일 내에 정밀평가를 받거나 그 이

후에 닥칠 일들에 대해 믿을 수 있는 누군가가 정확하게 정보를 제공해주고 단호하

게 결정을 내려주었으면 좋았을 것이라고 회상했다.  

(정밀평가를 받으러) 가 보라는 사람은 밉고, (정밀평가를 안 받아도) 괜찮다더라 하는 

사람은 자기 일 아니라고 저렇게 쉽게 말하나 싶고. 저도 제가 왜 이렇게 꼬였나 싶었어

요. (M, 7)

남편이라고 뭘 알겠어요. (정밀평가를 받을 것에 대해)어떻게 할까? 물어봐도 모르겠다는 

대답만 하고, 짜증만 내니까……. 이럴 때 누구라도 나서서 등 떠밀어 줬으면 못 이기는 

척하고 따라갔을 텐데. 미적거린 시간이 아깝고 아이한테 미안하죠. (M, 4)

2. 양육

(1) 육아서적에 없는 육아

영아기는 신체와 두뇌의 급격한 성장발달이 이루어지는 중요한 시기이므로 정확하

지 않은 양육 정보는 장애 유아의 성장발달에 좋지 않은 영향을 줄 수 있다

(Alexander, Brijnath, & Mazza, 2013). 그러나 장애유아의 양육에 대한 지식이 부족한 

어머니들에게 이해할 수 없는 자녀의 행동과 느린 발달로 인한 절망감은 감정을 격
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앙시키는 원인으로 작용하였다. 

(아이 때문에) 잠을 못 자니까 신경이 날카로워지는 거예요. 별 거 아닌데 화내게 되고 

이러다가 아이를 잡겠구나 싶었어요. (M,  3)

친구들도 아이 키울 때 몸과 마음이 다 힘들다고 해요. 우리 아이만 그런 거 아니라고요. 

근데 뭐가 정상인지 비정상인지 분간도 안 되고, 전부다 (아이의 발달과 행동에 대해) 

문제처럼 보이니까 짜증이 나는 거예요. (M, 6)

그러나 자녀에게 느끼는 부정적인 감정은 곧 미안한 마음으로 대체되고, 그런 자

신에게는 다시 분노와 죄의식이 교차하는 등 복잡한 감정상태에 놓이곤 했다. 

아이한테 화내고 있는 저 자신이 섬뜩한 거예요. 정신 차리고 나면 못난 엄마 만나서 미

안하다고 울고……. (M, 9)

저한테 화가 난다는 게 맞는 것 같아요. 아이에 대해서 아는 게 있어야지요. 제대로 키우

지도 못하면서 무슨 엄마 자격이 있냐고. (M, 7)

많은 어머니들이 양육과 관련된 지식을 인터넷과 친구들로부터 얻는 반면(최유리, 

2006), 장애 자녀를 둔 어머니들은 서적, 인터넷, 친구 등 어디에서도 자신의 자녀와 

유사한 특성을 지닌 육아 사례를 찾아볼 수 없었고 심지어 부모님에게서도 양육에 

필요한 정보를 얻을 수 없었다고 했다. 

어떨 때는 잠을 안 자고 어떤 날을 너무 자고 종잡을 수가 없었어요. (산후)조리원 동기

들 SNS 보면서 우리 아이랑 비교해 봤어요. 다른 건 알지만 그래도 비슷한 시기에 태어

났으니 참고는 되겠지 싶었거든요. (M, 5)

임신 때 본 책(육아서적)이 소용이 없었어요. 부모님한테 물어봐도‘잘 모르겠다.’하시

고……. 이렇게 (관련 정보가)없나 싶기도 하고, 모르는 것 투성이라 엄청 무서웠어요. 

(M, 6)

일부 어머니들은 장애 자녀를 키우는 어머니들이 모인 인터넷카페에 소속되어 양

육 정보를 얻는다고 했다. 그러나 카페는 전문가가 운영하는 것이 아니기 때문에 정

보의 정확성에 대해서는 확신할 수 없으며, 대신 많은 사람들의 공통적인 의견에 따

르는 것이 최선이라고 했다. 

질문을 하면 댓글이 정말 다양해요. 뭐가 맞는 건지 분간은 안 가는데, 댓글을 보고 공통

점을 찾아요. 그게 저한테는 정답인 거예요. (M, 10) 

양육지식은 부모로서 갑자기 닥쳐올 새로운 역할에 대한 충격과 어려움을 감소시
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켜(Wong et al., 2001), 질 높은 양육을 제공하게 한다. 그러나 장애 자녀를 둔 어머

니들은 필요한 양육지식을 구할 마땅한 방법이나 자문을 받지 못한 상태에서 두려움

과 스트레스를 고스란히 겪고 있었다. 

(2) 휴일 없는 달력

장애의 유무를 떠나 영아를 양육하는 어머니들에게 휴일은 없다. 그러나 일반 영

아의 경우 연령이 증가하면서 어머니의 돌봄의 수준이 점차 낮아지기 때문에 해가 

갈수록 희망은 증가한다. 그러나 장애영아의 어머니는 그렇지 못했다. 게다가 장애 

영아의 어머니들은 가족들의 도움조차도 적절하지 못해 홀로 육아에 시달리고 있었

다. 쉬고 싶어도 제대로 쉴 수 없는 몸, 그리고 그보다 더 피로한 상태인 정신. 어머

니들에게는 이 두 가지의 휴식이 절실해 보였다. 

밤새도록 업고 있어야 해요. 바닥에 내려놓으면 자지러지니까요. 치료실에 있을 때 잠깐 

대기실에서 졸아요. 딱 2시간만 푹 자봤으면 소원이 없겠어요. (M, 6)

몸도 지치지만 마음이 더 힘들어요. 언제까지 이래야 하나 싶어서요. 우리는 끝난다는 희

망이 없잖아요. 이제 시작인데 벌써 힘들어요. 평생 이럴 건데……. (M, 1)

친정이나 시댁 어른들에게 잠깐이라도 아이를 맡길 수 있는 어머니들의 경우는 그

나마 신체적으로 휴식을 취할 수 있는 시간이 있기는 했지만, 아이의 상태를 이해하

지 못하는 어른들과 육아 방식에 있어서 부딪히는 일이 잦아 그나마도 마음 편히 맡

기는 것은 아니라고 했다. 

(어른들은) 계속 잔소리를 하세요. 아직 죽도 겨우 삼키는 아이한테 밥을 안 먹이니까 아

이가 기운이 없는 거라고 하세요. 그게 아닌데……. 일일이 설명하는 것도 이제는 못하겠

고, 그냥 영혼 없이‘네네.’해요. 잠깐이라도 아기 맡기고 쉬고 싶은데 이런 것(의견 차

이) 때문에 오히려 더 스트레스를 받는 거예요. (M, 10)

아이의 장애를 인정하지도 않지만‘누구를 닮았냐?’하시면서 은연중에 자꾸 제 탓을 하

시니까 불편하지요. 잠시 눈이라도 붙이면 좋겠는데 (아기를 돌봐주는 동안) 몸은 쉴지 

몰라도 마음은 못 쉬어요. (M, 7)

남편의 육아 참여는 다른 가족들에 비해 더 미비했으며, 첫 아이인 경우는 정도가 

더욱 심했다. 아기를 어떻게 다루어야 하는지 몰라서 허둥대다가 아내에게 떠넘기는 

경우가 대부분이었는데, 남편의 무성의한 양육태도와 책임감은 그 누구에게도 자신

의 상태를 이해받지 못한다는 생각에 서운함을 더 크게 키웠다고 했다.  

밥도 해야 하고, 저도 씻어야 되잖아요. 화장실에 앉아 있는데 아이를 데려가래요. 목을 

잘 못 가누니까 무서워서 못 안고 있겠다고요. 지금은 아예 아기가 남편한테 가려고 하지
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도 않아요. (M, 11)

‘엄마 저기 있네.’하면서 얼른 안겨줘요. 퇴근하고 잠깐 봐 주는 정도? 피곤하데요. 저도 

피곤한데. 차라리 다시 직장에 나가고 싶어요. 출장도 며칠씩 가버리고요. (M, 3)

어머니들은 가족들이 돌아가며 자녀를 돌봐준다고 해도 의견대립과 감정이 복잡하

게 얽힌 상태에서는 충분한 휴식을 갖기 어려웠으며, 무엇보다 장애에 대한 이해가 

부족한 가족들의 돌봄은 도움이 되지는 않는다고 했다. 그러나 전문가의 돌봄 지원

이 필요함에도 불구하고 장애아가족 양육지원사업에서 제공하는 돌봄서비스와 휴식

지원 프로그램은 장애등급이 없는 경우 서비스 대상에서 제외되었다. 또 여성가족부

에서 운영하는 아이돌봄서비스는 소득기준에 따라 결정되므로 금전적 부담이 매우 

컸으며, 일반 영유아의 양육에 맞추어져 있기 때문에 이것 역시 도움이 되지 않았다

고 했다.  

시간제로 아이돌봄 서비스도 받아봤는데 지원대상이 아니라서 비용을 전부 부담했어요. 

치료비에 서비스 비용까지 하면 돈이 너무 많이 나가서 그것도 얼마 못하고 그만 뒀어요. 

(M, 8)

돌봄 선생님이 일반 아이들 전문이니까 우리 아이한테 도움이 된다는 생각은 안 들었어

요. 오히려 제가 그분을 가르쳐야 하는 입장이었으니까요. (M, 3)

(3) 한 없이 낮아지는 자존감 

양육에도 효능감이 존재한다. 여러 연구들(고정선, 2008; 이은주, 2009; 전민영, 박

하은, 2011; 정지희, 박지연, 2010; 조미경, 2011)에 의하면 장애아를 양육하는 어머니

들은 스트레스, 가족탄력성, 아버지의 양육참여도 등에 의해 양육효능감이 낮은 것으

로 나타났다. 연구에 참여한 어머니들도 양육에 대한 스트레스와 함께 양육 효능감

이 낮은 것으로 보였다. 또한 낮은 양육 효능감은 자녀에 대한 미안함과 함께 낮은 

자존감으로 표현되고 있었다. 

제 편은 아무도 없는 것 같아요. 말 뿐이라도 식구들이‘고생한다. 잘 하고 있다.’고 해

주면 좋겠는데……. 저도 잘 못하는 거 알거든요. 그러니까 제 자존심도 같이 깎이는 거예

요. 아이가 저렇게 된 게 제 탓인 것 같기도 하고요. (M, 6) 

친구 애기들이랑 우리 아이랑 비교가 되니까 자꾸 자존감이 낮아지는 거예요. 저만 (양육

을) 잘 못 하는 것 같아요. 친구들은 잘만 키우던데……. (M, 4)

요즘은 치료실에 같이 다니는 아이들하고도 몰래 비교를 하는 거예요. 몇 달 전에는 우리 

아이보다 더 느린 것 같았는데 지금은 아닌 거예요. 같은 선생님한테 배우는데도 왜 우리 

애만 늦는 건지……. (M, 8) 

마땅한 비교규준이 없었던 어머니들은 처음에는 산후조리원 동기들의 SNS나 친구
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들을 통해 자녀의 발달에 대한 정보를 얻었다고 했다. 그리고 아이의 늦은 발달이 

자신의 부족한 양육기술 탓이라고 생각했다. 하지만 장애진단을 받은 이후에는 같은 

치료실에 다니는 비슷한 개월 수의 아이들과 비교하면서 발달이 뒤처지는 자신의 자

녀들을 보면서 더더욱 양육에 대한 자신감이 떨어졌다고 했다. 상대적 박탈감과 열

등감(홍기원, 김명소, 이종택, 한영석, 2003)을 경험한 어머니들은 이에 대한 보상 심

리로 치료에 집착하기도 했다. 

 우리 아이만 늦는 거 같아서 치료실을 몇 군데 더 다녀야겠다는 생각이 들었어요. 제가 

부족해서 그렇겠지요. 돈이라도 남들보다 더 들이면 (아이가) 좋아지지 않을까 싶었어요. 

(M, 10) 

양육의 질을 결정하는 요인은 양육 효능감이며 양육 효능감에 영향을 미치는 요인

은 자존감이다(조지연, 이재연, 김성봉, 2018). 그러나 어머니들은 양육 스트레스로 

인해 낮아진 양육 효능감과 함께 자존감이 동시에 낮아지는 악순환을 경험하고 있었

다. 게다가 부족한 사회적 지지나 남편의 지지, 육체적, 심리적 부담감도 자존감이 

낮아지는데 일조하고 있었다.  

3. 교육과 치료

(1) 교육과 치료라는 선택의 갈림길

어머니들이 교육과 치료의 사이에서 결정에 대한 막막함을 경험할 때 가장 먼저 

결정에 영향을 주는 요인은 아이를 진단한 전문의의 의견인 것으로 나타났다. 

특수교육을 받는 게 좋은지, 치료를 받는 게 좋은지는 아직도 잘 모르겠어요. (의사)선생

님이 특수학교를 보내는 게 좋겠다고 하셔서 그대로 따르기는 했어요. (M, 4)

물리치료실을 연계시켜주시니까 자연스럽게 의사선생님이 시키는 대로 병원에서 치료를 

받고 있어요. 아무래도 아이가 진단받은 곳에서 치료를 받는 게 더 효과가 있겠다 싶었어

요. (M, 11)

그러나 어머니들이 교육보다 치료를 선택하게 된 까닭은 -12명 중 3명만 특수교육

을 받고 있다.- 특수교육에 대한 정보의 부족이 원인이었다. 특수교육을 받을 수 있

는 방법이나 과정, 장점에 대해 누구하나 조언을 해 주는 사람이 없었기 때문이었다. 

또 교육을 받고자 해도 오로지 혼자서 정보를 수집하고 복잡한 신청절차를 진행해야 

하는 등의 부담감 때문에 진단과 치료가 한 자리에서 이루어지는 병원에 다니는 편

이 감정적, 신체적으로 지친 어머니들에게 수월한 방법이었던 것이다. 게다가 특수교
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육대상자 선정 신청 후 결과를 기다리는데 걸리는 시간도 하루빨리 교육을 받기를 

원하는 어머니들에게는 치료를 선택하게 하는 요인으로 작용하고 있었다. 

주변에 아는 사람도 없고 검색해 봐도 어느 쪽이 더 나은지는 알 수 없었어요. 마음이 지

치니까 몸도 말을 안 듣고, 여기서(병원) 다 하는 게 낫겠다 싶었어요. (M, 3)

선정하고 배치하는데 시간이 너무 오래 걸렸어요. 기다리는 시간에 차라리 치료 횟수를 

늘리는 게 더 나을 것 같아서요. 복지관은 너무 오래 기다려야 되고, 사설(치료실)은 스케

줄만 맞으면 바로 시작할 수 있거든요. (M, 7)

또 치료의 경우 비용의 문제가 있기는 하지만 병원에서 운영하는 치료실의 경우 

실비보험이 적용되면 80~90%의 치료비를 지원받을 수 있었고, 비용 문제를 떠나 치

료의 횟수를 선택할 수 있다는 장점이 있는 반면 특수교육 지원센터는 방문이나 순

회교육이 평균 주 1~2회로 제한되어 있기 때문에 어릴수록 치료의 효과가 크고 가능

한 한 많은 횟수의 치료가 정상화에 도움이 될 것이라고 믿는 어머니들에게는 치료

실이 더 매력적인 기관이었다. 

특수교육은 받자니 수업 횟수가 너무 적었어요. (특수교육)지원센터에 방문을 해도 주 2

회밖에 안 되니까 치료실이랑 차이가 너무 나는 거죠. 치료는 돈이 문제지, 신청하는 대로 

해 주니까요. (M, 3)

보험이 되니까 조금 더 해도 부담스럼지는 않아요. 횟수가 느는 대신 (특수)학교에 왔다 

갔다 할 시간이 어중간한 거에요. 그 시간에 그냥 한 곳에서 쭉 치료를 받는 게 이동을 

안 하니까 아이도 덜 힘들고요. (M, 9)

특수교육을 선택하고 싶었던 어머니들의 경우도 치료를 선택하게 된 배경으로 집

에서 먼 통학거리와 선택 가능한 교육기관의 부족을 예로 들었다. 

특수학교에는 영아반이 없었어요. 유아반은 있던데……. 그 때(아이가 만 3세 이상이 될 

때)까지 넋 놓고 기다릴 수는 없고요. (M, 7)

(특수교육)지원센터에서 교육을 받는다고 해도 (집과의 거리가) 너무 멀었어요. 전 운전

을 못해요. 치료실은 걸어갈 수 있는 곳에 있는데. (M, 2)

그럼에도 불구하고 유아특수교육기관을 선택한 3명의 어머니들은 다음의 세 가지

를 이유로 들었다. 첫 번째는 유아특수교사라는 국가가 인정하는 전문가의 교육을 

받을 수 있다는 것과, 두 번째는 교육비가 무상이고 교육청에서 치료지원을 위한 바

우처를 받을 수 있다는 점, 세 번째는 치료가 일대일 수업인 반면 특수학교에서는 

비록 적은 시간이기는 하지만 여러 명의 아이들 및 교사와 상호작용을 할 수 있다는 

점이 특수교육을 선택한 이유였다. 



The Journal of Special Education: Theory and Practice, Vol. 21, No. 4172

특수반 선생님은 임용고사를 치니까 국가에서 자격을 보장해 주는 거죠. 그런 점에서는 

신뢰가 가요. (M, 4)

바우처가 있으니까 교육도 주 2회 받고 치료도 주1회는 더 받을 수 있어요. 비용이 좀 

줄어들지요. 복지 바우처도 (치료의 내용이) 중복만 안 되면 그것도 사용할 수 있어요. 

(M, 8)

우리 아이랑 두 명이기는 한데, 그래도 일대일 (수업)보다는 상호작용이 나을 것 같았

어요. 선생님도 실무원 선생님(특수교육보조원)까지 두 분이나 되고요. (M, 4) 

(2) 미숙한 치료 코디네이터 

어머니들은 여느 아이들이 하루 종일 여러 학원을 다니는 것처럼 치료실을 다니고 

있었다. 어릴수록 치료의 효과가 크다는 전문의의 말에 대한 믿음, 뇌의 가소성에 대

한 믿음이 여러 가지 치료를 받게 하는 원인이었다. 그래서 어머니들은 주5일의 치

료 스케줄을 혼자서 계획하고 실행에 옮기고 있었다. 

치료실 돌리는 것도 시간표를 정말 잘 짜야 해요. 철저하게 이동시간, 거리 계산하고 담

당 선생님 스케줄 확인하고요. 그런데 아이 생각은 안 한 거예요. 둘 다 너무 타이트하니

까 지친 거죠. ◯◯이가 안 하던 문제행동을 하는 거예요. 그래서 다시 생각해 봤어요. 

이게 잘 하는 건지? 근데 피드백을 받을 데가 없으니 답답한 거예요. (M, 3)

고3 학원 실어 나르는 것 같아요. (특수교육지원)센터에서 치료실로, 병원으로 하루에 

몇 군데씩 돌았으니까요. 우리끼리는 뺑뺑이 돌린다고 그래요. 그래도 가소성이 좋을 때 

해야죠. (M, 10)

그러나 어머니들의 치료에 대한 욕심은 결국 과유불급이라는 자기반성으로 돌아왔

다. 월요일부터 금요일까지 많게는 하루에 3군에 이상의 치료실을 다닌 어머니도 있

었다. 그러나 치료의 효과가 나타나기 이전에 몸과 마음이 지친 아이와 어머니에게 

문제행동과 우울이라는 부작용이 먼저 나타나기 시작했다. 연구를 진행하던 당시에 

아이들은 하루 평균 1. 2군데의 치료실을 다녔는데, 부작용이 큰 탓에 치료의 종류와 

회기가 줄어든 것이다. 하지만 여전히 어머니들은 치료의 회기를 줄인 결정에 대해 

반신반의하고 있었다. 자녀에게 가장 적절한 치료의 유형과 횟수에 대한 결정은 전

문가의 조언이 필요하다고 했다. 그러나 치료실이나 병원 외에는 조언을 구할 데가 

마땅치 않았고, 치료실의 다른 아이들과 비교하다보니 많은 회기와 종류를 울며 겨

자 먹기로 선택할 수밖에 없었다고 했다. 

치료실에 맨 처음 상담하러 가면 얼마나 투자할 수 있는지 물어요. 많이 하라는 거죠. 선

생님 급에 따라서 비용도 달라져요. 그래야 효과가 있다고. 그런데 아직도 잘 모르겠어

요. (M, 6)

많이 한다고 무조건 좋은 게 아니라는 건 알아요. 근데 대안이 없어요. 남들 다 하는데 
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안 하면 뭔가 불안하고요. (M, 7) 

(3) 빈익빈 부익부

치료의 회기는 비용과 정적 상관을 이룬다. 연구에 참여한 어머니들은 한 달 평균 

115만원 정도의 비용을 치료에 소모하고 있었다. 이 비용은 순수하게 치료실에 지급

하는 비용이며 이동과 식사 등에 포함되는 기타 비용은 산출하지 않았다. 복지부와 

교육청에서 치료를 위한 바우처를 제공하고는 있지만 조기 치료의 횟수를 늘려 초등

학교를 일반학교로 보내고 싶은 희망을 가진 어머니들에게 국가에서 지급되는 바우

처 금액은 턱없이 부족했다. 하지만 치료의 결과가 눈으로 확인될 때마다 횟수를 늘

리고 싶은 욕심은 커질 수밖에 없었다. 또 바우처를 받는다 해도 소득수준에 따라 

차등 지급되기 때문에 치료 비용은 생활비에서 상당한 비중을 차지할 수밖에 없었

다. 그래서 경제적인 여유가 없는 어머니들은 빚을 얻어서라도 이 시기에 더 많은 

치료를 해 주고 싶어 했다. 

부모의 경제력에 따라 대학이 달라진다고 하잖아요. 우리도 마찬가지인 거 같아요. 돈을 

얼마나 들이냐에 따라 초등을 일반으로 가느냐, 특수로 가느냐가 결정이 된다고 하니까요. 

(M, 12) 

나중에 어린이집이라도 갈 나이가 되면 직장을 다시 잡든지, 그것도 안 되면 아르바이트

라도 해야지요. 빚은 그 때 갚으면 되니까 지금은 뭐라도 해 주고 싶어요. (M, 6) 

사용 가능한 바우처에 한계가 정해져 있다 보니 장애유아의 치료도 부모의 경제력

에 따라 격차가 생길 수밖에 없는 구조였다. 병원에서 받을 수 있는 건강보험 급여 

지급 대상은 의사와의 상담에 불과하고 언어치료, 놀이치료 등의 영역은 모두 비급

여 대상이다. 그러므로 어머니들은 본인에게 제공되는 의료급여나 바우처 지원을 줄

여서라도 아이에게 더 많은 혜택이 돌아가기를 원했다.  

 상담 안 받는 대신 그 비용을 아이에게 주면 좋겠어요. 다 비급여니까 치료가 하나씩 늘

어날 때마다 힘들어요. 치료가 끝이 있는 게 아니잖아요. (M, 1) 

 엄마들 상담 바우처도 있어요. 그런데 저는 그런 거 안 받아도 되니까 아이한테 다른 치

료(바우처)로 사용할 수 있는 방법을 우리한테 주면 좋겠어요. (M, 12)

치료에 드는 비용 부담감 때문에 특수교육을 받는 어머니들 가운데는 과하지 않은 

범위 내에서 복지 바우처와 교육 바우처를 중복하여 사용할 수 있기를 바랐다. 

중복이 되면 (바우처) 사용을 못 해요. 언어치료를 주 1회 받는 것보다 주 3회를 받고 싶

다면 두 바우처를 같이 사용할 수 있게 해 주면 안 되나요? 필요 없는 치료를 여러 개 받
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는 것보다 한 가지 치료에 집중하는 게 더 도움이 되는데요. (M, 10) 

하지만 이것 조차도 교육기관과의 거리나 기관의 부재 등 여러 가지 이유로 불가

피하게 특수교육 대상자 선정을 받지 않은 어머니들은 교육 바우처를 받지 못하기 

때문에 더욱 불리한 조건에 처해질 수밖에 없었다.  

4. 가족관계 및 기능 회복

(1) 우리 다시 친할 수 있을까? 

주양육자는 반드시 어머니가 되어야 하는 것이 아니다. 누가 양육에 더 오랜 시간

을 보내고 애착을 형성했는가에 따라 주양육자가 결정된다(강광연, 전제상, 2018). 어

머니들은 자신이 주 양육자라고 인식하기는 하지만 주양육자의 의미가 혼자서 양육

을 책임진다는 의미는 아니라고 했다. 아버지도 양육에 일부 도움을 주는 사람이 아

니라 주양육자로서 책임감을 지녀야 한다고 했다. 하지만 현실적으로는 그렇지 않아

서 남편과 잦은 감정싸움이 있음을 토로했다.  

제가 전업이니까 양육에 전적으로 책임이 있는 건 알아요. 하지만 신랑도 양육에 책임을 

져야 하는 건데 아이 일을 저한테 다 미루니까 화가 나는 거죠. (M, 2) 

자주 싸웠어요. 지금은 지쳐서 싸울 기운도 없고 (도와주는 것은)기대도 안 해요. 이대로 

서먹해지는 건 아닌지 걱정이 되기도 해요. 우리끼리는 싸울 일이 없는데, 꼭 아이 문제로 

싸우게 되네요. (M, 9) 

친청 부모님이나 시부모님들로부터 양육의 도움을 받는 어머니들은 어른들과의 관

계가 소원해지는 것에 대해서도 문제를 제기했다.  

옛날 (양육)방식이랑 요즘 방식은 차이가 있잖아요. 그래서 제 의견을 말씀드리면 묵살

을 하거나 화를 내거나 하세요. 어른들이 아기 돌보는 게 신체적으로 정신적으로 쉬운 

일이 아닌 건 아는데 제 입장에서는 서운하죠. (M, 6) 

가족들로부터 위로를 받을 수 없는 어머니들은 인터넷의 장애아동 양육과 관련이 

있는 카페에 가입해서 정보도 교류하고 위로를 얻는다고 했다. 동병상련의 아픔을 

나누다 보면 얼굴도 모르는 사람들이 가족보다 더 나을 때가 있다고 했다. 

같은 장애 아이를 키우는 엄마들이니까. 또 선배 엄마들은 제 마음을 더 잘 알죠. 그 사

람들이 해 주는 한 마디, 한 마디가 남편보다 더 힐링이 될 때가 많아요. (M, 8) 
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그러나 가족 간의 관계를 회복하기 위해 상담을 받는 가족은 없었으며 상담을 받

고자 한다 해도 가족들 간의 합의를 도출하기가 어려웠으며, 정신과에서 상담을 받

아야 한다는 부담감이 컸다. 또 반드시 상담을 받아야 한다면 차라리 그 비용을 자

녀의 치료비로 사용하고 싶어 했다.  

시간이 맞아야 가지요? 서로 (상담을 하고자 하는)뜻도 안 맞고요. (M, 5) 

정신과에 가야 진료비 혜택을 받는데 바우처를 사용할 것 같으면 차라리 아이한테 줘야  

  지요. 제가 쓸게 아니라. (M, 10) 

(2) 나도 부모가 처음이야.

치료실을 다니는 것에 대한 필요성에 대해서는 모든 어머니들이 공감하지만 아무

리 좋은 학원을 다녀도 스스로 공부를 하지 않으면 성적이 오르지 않는 것처럼 가정

에서도 자녀에게 복습과 같은 적절한 교육을 해 줄 필요가 있다고 했다. 그러나 치

료가 끝난 후 10분 동안의 상담만으로는 가정에서 치료를 연장하고 일반화할 수 있

는 방법을 구체적으로 배우기에는 턱없이 부족한 시간이며 자신의 교육행위에 대한 

피드백이나 감독을 받을 수 없기 때문에 올바르게 자녀를 가르치고 있는지에 대한 

의구심이 든다고 했다.  

집에서도 교육을 해 줘야 효과가 있을 텐데, 어리기도 하고 반복 안하면 까먹으니까요. 

(M, 4) 

선생님이 집에서 이렇게 해 주라고 알려주시기는 하는데 제가 제대로 숙제를 하고 있는 

건지는 알 수가 없어요. 숙제는 하는데 숙제 검사는 없으니까요. (M, 10) 

또한 자녀의 발달이 느리기는 하지만 개월 수가 증가하면서 대소변 가리기, 식기 

사용하기 등과 같이 자연성숙에 따라 습득해야 할 과제들을 장애의 특성에 맞게 지

도할 수 있는 방법을 배울 수 있기를 원했다. 기본생활습관을 가정에서 습득시켜야 

장차 유치원이나 어린이집에 쉽게 적응할 수 있을 것이라고 기대하기 때문이었다.  

좀 있으면 기저귀도 떼야 되는데 할 수 있을지 모르겠어요. 아직 몸에 힘도 없는데,  언

제쯤 시작을 해야 하는지도 모르겠고요. (발달이)느리다고 해서 이대로 둬도 괜찮은건

지 잘 모르겠어요. (M, 9)

흘려도 좋으니까 숟가락을 사용했으면 좋겠어요. 이유식도 싫어하고 젖병만 달라고 해

요. 안 주면 숨이 넘어가요. 다른 아이들은 빨대(사용)도 되던데, 치료를 받기는 하는데 

아직 손 사용하는 것도 어눌하고요. 이대로는 어린이집에 못 가겠죠. (M, 1)

문제행동의 경우는 어머니들이 가장 다루기 힘들어 하는 부분이기는 했지만 일반 
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영유아들에게서도 흔히 나타나는 문제라고 생각했기 때문에 육아지원센터의 전문가

에게 자문을 의뢰하거나 유아특수교사, 치료사, 친구들, 조리원 동기들로부터 해결책

을 구할 수 있었다고 했다. 

마음대로 안 되면 짜증내고 이제는 주먹으로 (엄마의) 얼굴을 때리더라고요. 그래서 담

임선생님(유아특수교사)께 도와달라고 했어요. 집에서 어떻게 해야 되는지 일일이 적어 

보내주셔서 정말 도움이 많이 됐어요. (M, 8)

그러나 문제행동을 타인에게 말로 설명하는 데는 한계가 있었고, 원인에 대한 분

석 없이 결과만으로 질문을 하다 보니 전문가의 자문도 부분적으로만 효과를 볼 수 

있었다고 했다.  

문제 상황을 다 기억하는 것도 아니고, 설명은 한다고 하는데 뭉뚱그려 설명하기도 하잖

아요. (문제가) 한 두 개라야 말이지요. 그 분(전문가)도 본인이 직접 본 상황이 아니라

서 원인을 추측할 수밖에 없데요. (M, 6)

어머니들은 자녀에게 장애가 있다고 해서 과보호해서는 안 된다는 입장이었다. 단

호하게 가르치는 것이 때로는 마음 아프기는 하지만 자녀의 장래를 위해서라면 꼭 

필요한 일이라고 생각했다. 그러므로 부모로서 자신들이 역할을 다 할 수 있도록 부

모교육을 받을 수 있기를 원했다. 하지만 어머니들이 원하는 부모교육을 받을 수 있

는 마땅한 기관이나 매체가 없다는 것이 문제였으며, 부모교육을 받았다고 하더라도 

교육 내용이 적절하지 않다고 했다.   

부모교육을 받고 싶은데 교육청에서 하는 부모교육은 특수교육 대상자가 아니면 안 된데

요. 그럼 (부모교육을) 어디 가서 받으라는 건지. (M, 12) 

장애이해교육 이런 거 말고요. 그런 건 인터넷에도 다 있어요. 아이 키우는데 진짜 필요한 

정보를 가르쳐달라는 거예요. 문제행동도 아이마다 다 다를 거고, 성장도 다 다르잖아요. 

매번 똑같은 말만 듣는 거 같고. (M, 10) 

누구나 부모는 처음이다. 하지만 연구에 참여한 어머니들은 자녀가 장애를 가지고 

있기 때문에 더욱 의지할 곳도, 물어볼 곳도 마땅하지 않았다. 그래서 이들은 자녀에

게 좋은 부모가 될 수 있도록 도와줄 것을 요구하고 있었다. 가르쳐만 준다면 누구

보다 열심히 배울 준비가 되어 있다고 했다. 

이런 거(장애 자녀의 양육) 가르쳐주는 유튜브라도 있다면 전 무조건 알람 설정해 놓고 

구독할 거예요. 학교 다닐 때도 이렇게 열심히 공부 안 했는데. 아무래도 엄마가 되니까 
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그런가 봐요. (M, 2)

Ⅳ. 결론 및 논의

가족지원은 장애 자녀를 양육하는 가족의 역량을 증가시키기 위해 고안된 중재방

법으로 양육자의 지식, 태도, 행동에 대한 가족의 요구를 만족시키는 것을 목적으로 

한다(Casagrande, & Ingersoll, 2020). 자녀의 연령이 어릴수록 가족지원의 효과는 높

게 나타나므로(McWilliam, 2015) 장애 영아를 양육하는 가족에게 더할 나위 없이 중

요한 문제이다. 그러므로 본 연구는 발달지체 영아를 양육하는 어머니들이 필요로 

하는 가족지원이 무엇인지 심층면담을 통해 확인하였다. 그 결과 지원이 필요한 영

역은 장애의 발견과 진단, 양육, 교육 및 치료, 가족관계 및 기능회복이라는 4개의 

대 주제에서 10개의 하위 주제로 구분되었다. 이 주제들을 종합해 보면 어머니들이 

요구하는 가족지원의 유형은 <표 3>과 같이 정서적 지원, 신체적 지원, 물질 및 제도

적 지원, 정보제공을 위한 지원으로 구분되어, Kyzar, Turnbull, Summers와 

Gomez(2012)의 연구결과와 일치함을 보였다. 그 가운데 정보제공에 대한 지원의 요

구가 10개의 하위 주제 중 5개로 가장 높게 나타났는데, 어머니들은 진단 및 자녀의 

양육과 치료에 대한 구체적인 정보를 전문가들로부터 받을 수 있기를 기대했다. 그

러나 이러한 요구에도 불구하고 현실은 교육현장에서 양육이나 문제행동지도에 한정

된 단편적 지식 전달 수준의 내용이 일회성의 부모교육 형태의 지원이 제공되는 것

으로 나타나(백유순, 2008) 정보제공기관과 방법에 대한 확대와 다양성이 필요해 보

인다. 

정서적 지원에 대한 요구와 관련된 주제는 3개로 나타나 두 번째로 높았다. 정서

적 지원은 진단 시기에 경험하는 불안감, 그리고 낮은 양육 효능감으로 인해 덩달아 

낮아지는 자존감과 불편해진 가족관계의 회복에 초점이 맞추어져 있었다. 양육에 대

한 부담과 갈등은 부부 관계의 갈등의 주요 원인으로 작용하고 있었으며, 어머니들

은 정서적 지원을 얻기 위해 가족보다는 커뮤니티에 의존하는 경향을 보였다. 사회

적 지지가 정서적 지원에 효과적인 것은 사실이지만 주요 정책들이 장애아동 개인에

게 초점이 맞추어져 있다(박선원, 2016), 그러므로 이러한 제도적 한계를 극복하기 

위한 대책을 시급히 마련하여 어머니들이 적극적으로 사회활동에 참여하고 친구나 

이웃 등과 관계를 형성할 수 있는 기회를 제공해 주어야 한다.  

마지막으로 신체적 지원과 물질적 지원은 각각 1개씩으로 구성되었는데, 신체적 

지원은 양육의 피로감 감소를 위한 국가적 차원의 돌봄 제도 마련에 대한 요구였으

며, 물질적 지원 역시 교육과 치료에 드는 비용 감소를 위한 기존 바우처 제도의 수



The Journal of Special Education: Theory and Practice, Vol. 21, No. 4178

정에 대한 요구로 구성되었다. 신체적, 물질적 지원은 제도의 개선이 필요하다. 백유

순(2008)도 장애아동 양육수당, 교육비, 치료비, 의료비 등의 지원에 대해서 가족들이 

낮은 만족도를 보이고 있으며 대부분의 가족지원 프로그램들이 간단한 질문을 통해 

가족들의 요구를 조사하기 때문에 가족들이 지닌 특수한 문제점을 해결하지 못하고 

있음을 지적하는 바(백유순, 2008), 제도적 지원에 대한 연구가 가족의 요구를 반영

하는 데 있어서 적극적이고 심층적 차원에서 이루어져야 할 필요가 있다(이병인, 

2010).  

연구의 결과는 어머니들의 가족지원에 대한 요구를 주제별, 유형별로 나누어 분석

한 내용을 보여주었다. 이를 바탕으로 정부나 지방자체단체와 전문가집단 및 가족과 

이웃들이 장애유아를 양육하는 어머니들에게 필요한 가족지원의 구체적인 방법을 모

색하기 위해 지원의 유형을 Glidden과 Schoolcraft(2007)가 제안한 형식적 지원과 비

형식적 지원으로 크게 구분하여 논하고자 한다. 

형식적 지원은 좁은 의미에서 해석할 때, 전문의, 심리학자, 사회복지사, 교사와 같

은 전문직 종사자들이 의료, 정서, 정보적 지원을 제공하는 것을 의미한다(Glidden, 

& Schoolcraft, 2007). 그러나 넓은 의미에서는 가족지원을 위한 사회행사를 기획하고  

봉사활동을 제공하는 지역사회의 조직과 국가의 복지제도 등을 모두 포함한다

(Myers, Johnson, & Council on Disability Children, 2007). 먼저 장애의 진단과 발견에

서 요구되는 형식적 지원은 전문의의 의료적 정보제공과 정서적 지원이었다. 어머니

들은 영유아 건강검진을 통해 자녀의 장애를 비교적 빠른 시일 내에 전문의로부터 

확인할 수 있었으나 검진을 수행하는 소아과의 부족, 인터넷이나 앱을 사용한 문진

표 작성 절차의 복잡성, 혼자서 진단과 정밀평가에 대한 결과를 마주해야 하는 정서

적 부담감 등을 해결할 수 있도록 지원이 필요하다고 했다. 진단과정에서 겪게 되는 

어머니의 자책감이나 죄책감에 대한 전문의의 이해와 배려는 자녀에 대한 책임감과 

복지를 증진시킬 수 있다(Wright, 2008). 그러므로 자녀의 진단을 담당한 소아과나 

정신과 전문의는 진단과정에서 어머니들이 겪게 될 정신적 충격을 완화할 수 있도록 

적극적인 경청, 공감, 존중을 실천하는 상담(Dunst, Espe-Sherwindt, & Hamby, 2019; 

Plant & Sanders, 2007)을 제공할 필요가 있다. 또한 정밀평가가 자녀에게 주는 이점, 

방법, 시기와 수행 기관 등에 대한 구체적인 정보를 제시해 주는 것은 어머니들이 

정확한 정보에 입각하여 의사결정과 선택을 촉진하는데 도움을 줄 수 있다(Dunst, & 

Trivet, 2009a). 이에 더하여 제도적으로도 조기발견에서 교육에 이르는 통합적이고 

연계적인 서비스 전달체계가 구축된다면(조윤경, 2013), 어머니의 불안감이나 우울 

등의 정서적 문제로 인해 조기 진단과 중재가 늦어지는 것을 예방할 수 있을 것이

다.  

둘째, 장애 자녀의 양육에 필요한 형식적 지원은 양육 전문가의 정보제공과 어머

니에게 신체적 지원을 제공함으로써 얻을 수 있는 정서적 지원이었다. 장애의 유형
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과 특성에 따른 양육방법을 제공하는 것은 현재 장애 자녀를 양육하면서 경험하는 

불안한 상황을 스스로 통제할 수 있다는 신념 즉, 결과에 대한 내적 통제(internal 

control)을 갖게 하는 일이다(Hastings, & Brown, 2002; Tunali & Power, 2002; Wong 

et al., 2001). 이는 양육 효능감을 향상시키고 자녀의 장래에 대한 불안감을 경감시

키며 어머니들의 우울과 불안에도 긍정적인 영향을 미친다(Hastings, 2002). 다만 자

녀가 지닌 장애의 유형이 같다 하더라도 특성이 모두 다르기 때문에 서비스의 개별

화가 우선되어야 한다(Akshoumoff, & Stahmer, 2006; McCollum, 2001). 어머니들에게 

필요한 신체적 지원은 휴식과 관련이 있다. 그러나 일반 영유아를 지원하는 여성가

족부의 아동돌봄서비스나 지방자치단체가 제공하는 장애아동가족양육지원사업의 돌

봄서비스는 소득수준이나 장애등급에 따라 결정되므로 사용이 불가능하거나 금전적 

부담이 컸다. 그러므로 장애영아의 경우 등급을 받지 않더라도 장애아가족 양육지원

사업에서 제공하는 돌봄서비스와 휴식지원 프로그램을 받을 수 있도록 제도적 수정

이 필요하다. 

셋째, 교육 및 치료에 관한 형식적 지원은 적절한 중재를 선택하기 위한 전문가의 

조언과 치료지원을 위한 물질 및 제도적 지원이었다. 어머니들은 자녀의 장애를 확

인한 이후 자녀에게 필요한 교육이나 치료 프로그램을 찾는데 많은 노력과 시간을 

들였다. 이에 대해 Sivberg(2002)은 가족들이 경험하는 가장 큰 스트레스 중 하나가 

정보 부족으로 인해 자녀에게 적절한 프로그램을 찾지 못한 채 조기 중재가 지체되

는 것을 예로 들었으며, 조윤경(2013)도 장애 진단 후 곧바로 서비스를 받지 않은 이

유로 적절한 서비스를 알지 못해서라는 대답이 40%로 1위를 차지한다고 밝혔다. 본 

연구 결과와 조윤경(2013)의 연구 결과 모두 교육과 치료를 선택하는 기준이 전문의

의 의견이었으므로 상대적으로 교육보다는 치료의 비중이 높은 것으로 해석된다. 게

다가 특수교육에 대한 정보의 부족도 한 몫을 차지했다(Pisula, 2007; Sivberg, 2002). 

편중된 정보의 제공은 어머니와 자녀 모두 부작용을 겪을 만큼 다양한 유형의 치료

와 회기에 의존하게 했으며 더 많은 바우처 지급과 중복사용에 대한 요구를 형성시

켰다. 이러한 결과로 미루어 볼 때 교육과 치료에 대한 선택은 두 분야의 전문가가 

정확하고 다양한 정보를 제공함으로써 선택의 기회를 줄 수 있어야 하며, 교육과 치

료의 결과에 대한 명확한 평가를 제공하는 것 역시 선택에 대한 혼란을 예방할 수 

있을 것이다. 또 많은 서비스들이 가정에 재정적 부담을 초래하므로(Akshumoff & 

Stahmer, 2006) 부모의 경제력에 따라 치료의 회기가 결정되지 않도록 교육과 복지 

바우처를 모두 사용할 수 있는 기회와 필요에 따라 중복 사용할 수 있는 방안도 적

극 검토해야 할 과제이다.    

넷째, 가족관계와 기능 회복을 위한 형식적 지원은 상담을 통한 정서적 지원과 부

모교육을 위한 정보제공이었다. 상담과 부모교육은 장특법과 복지법 모두에서 가족

지원의 한 방법으로써 규정하고 있다. 상담은 병원의 경우 건강보험 의료급여가 적
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용되고 있으며, 지방자치단체의 규정에 따라 바우처를 사용할 수도 있다. 또 지역장

애아동지원센터나 특수교육지원센터에서도 가족상담을 제공하도록 명시되어 있다. 

그러나 이런 제도가 마련되어 있고, 상담이 장애 자녀를 양육하는 부모들의 양육스

트레스, 자존감, 우울에 긍정적인 영향을 미침에도 불구하고(박태경, 박재연, 2017), 

어머니들은 상담에 대한 가족 간의 동의 부족, 정신과에 내원해야 하는 부담감 등으

로 상담을 꺼리고 있었다. 가족지원 서비스 이용 현황 및 만족도 조사 결과(김기룡, 

강경숙, 이명희, 2016)에서도 가족상담은 이용률이 낮은 것으로 나타나 현실적인 대

책이 필요한 실정이다. 그러므로 장애 영아를 양육하는 어머니들의 이동의 불편함과 

정신적 무력감을 감안할 때 상담에 적극적으로 유도하기 위해서는 다각적인 홍보와 

찾아가는 서비스를 제공해야 한다. 그런데 국내의 여러 연구들(구신실, 2014; 김호연, 

2009; 이병인, 2012)을 살펴보면 가족지원과 관련된 상담의 유형이 장애의 특성에 따

른 양육방법, 치료나 의료적 서비스 관련 문의, 교육과 학교 선택, 학교나 문제행동

의 중재와 예방, 가정에서의 학습과 생활지도방법 등으로 나타나 부모교육과 연관성

이 있음을 알 수 있다. 따라서 상담의 활성화는 어머니의 정서적 지원뿐만 아니라 

정보 제공에 대한 요구도 함께 만족시킬 수 있을 것으로 예상된다. 

비형식적 지원은 1차적 지원이라고도 하며(Myers, Johnson, & the Council on 

Children with Disabilities, 2007) 가족, 특히 배우자, 친구, 이웃과 같은 정서적 친밀

감을 지닌 사람들이 휴식과 관련된 신체적, 정서적 지원을 제공하는 것을 의미한다

(Glidden, & Schoolcraft, 2007). 본 연구에서 비형식적 지원에 대한 요구는 양육과 가

족관계 및 기능회복의 두 영역에서 나타났는데, 두 영역 모두에서 아버지의 적극적

인 양육 참여와 공통의 관심사를 지닌 가족들과의 사회적 관계망 형성을 통한 정서

적 지원과 정보제공이었다. 배우자는 어머니들이 장애 자녀에게 긍정적으로 적응하

고 만족스러운 삶을 유지하는데 있어서 가장 큰 후원자의 역할을 수행한다(어용숙, 

김문정, 2009; 전민영, 박하은, 2011; Elder, Valcante, Won, & Zylis, 2003; Gray, 

2003; Tunali, B., & Power, 2002). 그러나 아버지의 양육 효능감은 어머니와 달리 아

버지의 불안과 우울에 영향을 미치지 않기 때문에 또는 가정 경제를 책임진다는 이

유로 아버지는 어머니에 비해 적극적인 양육자로서의 역할을 등한시하기도 한다

(Gray, 2003; Hastings, 2002). 이로 인해 증가하는 어머니들의 양육 부담감은 본 연구

에서 나타난 바와 같이 부부간의 갈등을 유발하는 중요한 원인으로 작용한다(박선원, 

2016; Dunn, Burbine, Bowers,  & Tantleff-Dunn, 2001). 그러나 안타깝게도 아버지의 

양육참여를 증진시킬 수 있는 실질적인 방안, 예를 들어 장애영아를 위한 육아휴직

제도의 개선이나 아버지 교육에 대한 국가의 책무성 확대, 치료비용에 대한 부담을 

경감시켜주기 위한 재정적 지원확대 등에 관한 연구는 거의 없는 실정이다. 

그나마 어머니들에게 정서적 지원을 해 줄 수 있는 대안으로 제시되고 있는 것은 

친정과 시댁의 부모님, 이웃, 친구 등으로 구성되는 비형식적 지원이다(박선원, 2016; 
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Keller, & Honig, 2004). 그러나 어머니들은 박창현, 김근진, 이은혜, 배율미(2019)의 

연구 결과와 마찬가지로 주로 시댁이나 친정 부모님으로부터 신체적 지원을 받고 있

기는 하지만 양육방식의 차이로 빚어지는 갈등으로 인해 만족할만한 지원은 아닌 것

으로 나타나, 양육부담이 고부갈등에 영향을 미치는 고위험 요인이라는 박선원(2016)

의 연구결과와 일부 일치함을 보였다. 이러한 이유로 어머니들은 오히려 가족들보다

는 장애 자녀를 양육하는 가족들로 구성된 인터넷 카페에서 더 큰 정서적 지원을 받

고 있었는데, 이 같은 사회적 관계망은 어머니들에게 유대감을 통한 위로를 제공하

며(Wright, 2008), 양육, 의료, 교육 등에 대한 정보획득에(Twoy, Cornolly, &Novak, 

2007) 도움을 줄 수 있다. 그리고 다른 서비스들과의 비교에서도 장애인 부모들 간의 

친교활동 지원 영역에 대한 만족도가 가장 높다는 결과(김기룡, 강경숙, 이명희, 

2016)로 미루어보아, 현재 장애인종합복지관이나 장애인가족지원센터 등에서 운영하

는 장애부모 멘토링 혹은 동료 상담가 프로그램에 대한 활성화 방안 적극적인 홍보

대책을 마련해야 할 필요성이 확인되었다.  

비형식적 지원에 대한 부모의 만족도가 높은데(김기룡, 강경숙, 이명희, 2016; 박선

원, 2016; 박창현, 김근진, 이은혜, 배율미, 2019; Keller, & Honig, 2004; Preece 

&Jordan, 2007; White, & Hastings, 2004) 반해 본 연구 결과에서 어머니들은 적절한 

비형식적 지원을 받지 못하는 것으로 나타났고 그 이유 역시 정보의 부족이 원인이

었다. 게다가 어머니들의 요구를 분석한 결과 정보제공 50%, 정서적 지원 30%, 신체

적 지원과 물질 및 제도적 지원은 각각 10%를 차지하여 정보제공에 대한 요구가 가

장 높은 비중을 차지하는 것으로 나타났다. 정보의 홍수라고 해도 과언이 아닌 시대

에 살고 있으면서도 정보제공에 대한 요구가 가장 높게 나타난 것은 우리 사회가 장

애영아를 양육하는 어머니들의 요구에 민감하게 대응하지 않았음을 입증하는 결과라

고 할 수 있다. 가족지원은 단순히 장애를 지닌 자녀의 상태에 대한 가족의 지식수

준을 향상시켜 돌봄의 역량을 강화하는데 그치지 않는다. 가족이 정보에 입각한 의

사결정을 할 수 있도록 다양한 정보를 제공하고, 자신과 자녀에게 가장 적합한 서비

스를 선택 ․ 결정하는 능동적인 참여가 실현될 때(Dunst & Espe-Sherwindt, 2017; 

O’Brien,  Whitehead, Jack, & Mitchell, 2012) 가족지원의 효과와 만족도가 증가할 

것으로 사료된다.
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<국문 초록>

 발달지체 영아의 어머니가 요구하는 가족지원에 대한 질적 탐색

                                                                             김 경 민

[목적] 발달지체 영아를 위한 조기 중재는 장애의 심화와 그로 인해 파생되는 여러 가지 문제들을 예방

할 수 있는 장점을 지닌다. 조기 중재를 위해서는 장애의 발견과 진단을 시작으로 이들을 양육하는 가

족들에게 필요한 다양한 지원의 방법들이 제공되어야 한다. 그러므로 본 연구는 발달지체 영아를 양육

하고 있는 어머니들이 필요로 하는 가족지원의 유형과 내용이 무엇인지 알아보고 가족지원에 대한 방향

과 구체적인 방법을 모색하고자 하였다. [방법] 이를 위해 D 지역의 아동발달센터와 종합병원 치료실을 

이용하고 있는 발달지체 영아의 어머니 12명을 대상으로 심층면담 가이드에 따라 심층면담을 실시하였

다. [결과] 그 결과, 장애의 진단과 발견, 양육, 교육과 치료, 가족의 관계와 기능의 회복이라는 4가지 대 

주제와 이와 관련된 10개의 하위 주제가 도출되었다. 이 주제들에 따른 가족지원 요구의 유형은 정서적 

지원, 신체적 지원, 물질 및 제도적 지원, 정보제공을 위한 지원으로 구분되었다. [결론] 4가지로 구분된 

가족지원의 유형 가운데 정보제공에 대한 지원의 요구가 가장 높게 나타났는데, 특히 어머니들은 자녀

의 양육 및 교육과 치료에 대한 구체적인 정보를 전문가로부터 구할 수 있기를 원했다. 두 번째로는 양

육 스트레스와 가족관계 회복을 위한 정서적 지원의 요구가 높게 나타났다. 신체적 지원과 물질 및 제

도적 지원은 국가와 지역사회가 제공하는 형식적 지원으로 돌봄제도와 바우처 활용 방법의 개선이 요구

되었다.
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