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ABSTRACT

[Purpose] The purpose of this study was to review the literature about caregiving by aging parents of 

children with developmental disabilities. Specifically, the purpose was to synthesize the literature in 

relation to key themes involving the caregiving experience of aging parents. [Method] A scoping review 

was conducted to map the literature concerning caregiving by aging parents for their children with 

developmental disabilities. In total, 36 studies were identified and included. The 36 studies were coded 

with respect to publication year, participants, research design, and findings. In addition, all the studies 

were thematically categorized. [Results] The results indicated that relatively few Korean studies have 

been conducted compared to international studies. Most studies employed a quantitative research 

approach in which survey questionnaires were used. A small number of studies used qualitative 

research or mixed methods research. Three Key themes were identified: caregiving status, the impacts 

of caregiving, and future caregiving. Some of the aging parents reported caregiving satisfaction, but the 

others reported caregiving burden and stress. In addition, many studies showed the impact of caregiving 

on the physical health of the aging parents. One of the concerns of aging parents was future 

caregiving for their adult child with developmental disability. [Conclusion] The implications for future 

research and practice are discussed.
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Ⅰ. 서 론

1. 연구의 필요성 및 목적

 가족은 하나의 체계 안에서 구성원들이 상호 관련성을 가지고 서로에게 영향을 

주고받는 집단으로 자녀의 성장과 함께 형태, 기능 등이 변화되기도 하고 각 발달 

단계에 따라 가족의 책임, 기대, 욕구 등이 달라지기도 한다(김진희, 이상진, 2021). 

일반적으로 자녀는 성인이 되면 독립을 하고, 그 과정에서 부모의 역할은 감소되며 

자신의 노후를 설계한다. 하지만 장애 자녀를 둔 부모의 경우 자녀가 성인으로 성장

한 이후에도 돌봄에 대한 부담은 사라지지 않으며 여러 가지 이유로 오히려 가중되

기도 한다. 특히 발달장애인은 다른 장애에 비해 일상적인 생활에 필요한 지원에 있

어 부모 의존도가 높다. 한국장애인고용공단 고용개발원에서 발표한 2021년‘발달장

애인 일과 삶 실태조사’에 의하면, 성인기 발달장애인 중 일상생활에서 도움이 필

요하다고 응답한 발달장애인은 70.0% 이상(20-49세 71.3%, 50세 이상 81.2%)으로 대

다수의 발달장애인이 일상적인 지원이 필요한 것으로 드러났다(한국장애인고용공단, 

2021). 또한 발달장애인은 일상생활에 필요한 도움을 주로 부모나 가족으로부터 받는 

것으로 나타났다(한국장애인고용공단, 2021).

한편 2021년‘장애인 등록현황’에 따르면 전체 발달장애인 중 40세 이상이 차지

하는 비율은 39.0%로 2011년의 자료(32.9%)와 비교하면 6.1%가 증가한 수치이다(보건

복지부, 2012, 2022). 특히 65세 이상의 발달장애인은 12,727명으로 2011년 5,579명에 

비해 두 배가 넘게 증가하여(보건복지부, 2012, 2022) 우리나라 발달장애 인구도 고

령화의 영향을 받고 있는 것을 보여주고 있다. 이처럼 의료, 공공 보건 정책의 발전

으로 장애인의 기대수명이 증가(Putnam, 2007)하고 있음은 긍정적으로 평가될 일이

지만 학교 졸업 후의 사회적 돌봄 체계(예: 주간활동, 여가활동)가 제한적인 상황에

서(Ryan et al., 2014) 발달장애 자녀의 기대수명 증가는 부모의 정신적, 신체적, 재정

적 돌봄 기간의 증가를 의미하기도 한다. 이에 더하여 발달장애인은 나이가 들어가

면서 조기 노화, 이차 장애 등을 경험하고(김현승, 노승현, 고은, 2018), 부모 또한 노

화를 경험하기 때문에 발달장애 자녀를 돌보는 노년기 부모는 자신의 건강을 돌보면

서 돌봄의 역할도 지속해야 하는 상황에 놓이게 된다. 따라서 발달장애 자녀의 돌봄

인 역할을 하는 노년기 부모가 당면한 어려움과 요구가 무엇인지 판별하고 이를 충

족시키기 위한 지원 서비스를 개발 및 확대하는 것은 시급한 과제이다. 

평생 발달장애 자녀의 돌봄인 역할을 하고 있는 노년기 부모를 효과적으로 지원하

고자 하는 노력의 일부로 노년기 부모의 경험이나 요구를 파악하고자 최근까지 다양

한 문헌연구가 이루어져 왔다. 하지만 그 문헌연구들은 주로 다양한 유형의 장애인 
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부모를 대상으로 하거나(허준, 이수정, 2018; Barrio, Hernandez & Gaona, 2016; 

Grossman & Webb, 2016) 미래계획이라는 한정된 주제(김유리, 2017; Lee & Burke, 

2020; Walker & Hutchinson, 2018)에 중점을 두거나 특정 국가에서 실행된 연구만을 

검토하고 있다(Mahon et al., 2019; Williamson & Perkins, 2014). 즉 기존의 문헌연구

로는 발달장애 자녀를 둔 노년기 부모의 돌봄 경험 및 관련 변인을 깊이 있게 이해

하고 종합적인 결론을 도출하는 데는 한계가 있다. 따라서 본 연구에서는 발달장애 

자녀를 돌보는 노년기 부모와 관련된 국내외 연구동향을 전반적으로 검토하고, 노년

기 부모의 돌봄 경험을 체계적으로 심층 분석하는 것을 목적으로 하였다. 이는 노년

기 부모가 경험하는 발달장애 자녀 돌봄 및 관련 요구를 이해하고, 그 과정에서 적

절한 지원 체계를 고안하도록 도와주며, 나아가 근본적으로 성인기 발달장애인과 그 

가족의 삶의 질을 향상하기 위한 방안을 마련하는 데에 유용한 정보를 제공할 수 있

을 것이다. 

2. 연구 문제

위에서 제시한 연구목적에 따른 구체적인 연구문제는 다음과 같다.

첫째, 노년기 부모의 발달장애 자녀 돌봄 관련 연구의 전반적 연구 동향은 어떠한

가?

둘째, 노년기 부모의 발달장애 자녀 돌봄 경험은 어떠한가?

Ⅱ. 연구 방법

본 연구는 발달장애 자녀를 돌보는 노년기 부모 관련 연구의 전반적 연구 동향과 

돌봄 경험 및 특성을 알아보기 위하여 범위연구(scoping review) 방법(Arksey & 

O’Malley, 2005)을 사용하였다. 범위연구는 문헌연구 유형 중 하나로(Grant & 

Booth, 2009) 본 문헌연구의 주제처럼 지금까지 해당 주제에 대한 선행연구가 포괄적

으로 검토되지 않은 경우(Peters et al., 2015)에 유용하다. 즉 범위연구는 연구주제의 

연구 동향을 빠르게 파악하고 해당 주제에 대한 선행연구의 결과를 종합하여 전반적

인 프로파일 제공한다는 장점이 있다(최복천, 김유리, 2014; Munn et al., 2018).

본 연구는 Arksey와 O’Malley가 제시한 범위 연구의 다섯 단계인 연구 문제 설

정, 관련 선행연구 검색, 선행연구 선정, 문헌 분석 및 정리, 문헌분석 결과 요약의 

절차에 따라 실행되었다. 이상의 다섯 단계 중 첫 번째 단계(연구 문제 설정)는 서론
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에서 이미 제시되었으며, 마지막 단계(문헌분석 결과 요약)는 ‘연구결과’에서 제시

되므로 본 장에서는 두 번째부터 네 번째 단계를 중심으로 서술하였다.

1. 분석 대상 논문 검색 및 선정

본 연구는 발달장애 자녀를 돌보는 노년기 부모 관련 연구의 전반적인 연구 동향

을 파악하고 노년기 부모의 돌봄 경험을 탐색하기 위해 다음 절차에 따라 분석 대상 

논문을 선정하였다. 먼저, 국내 연구는 RISS, KISS, DBpia를 통해 발달장애, 자폐, 지

적장애, 부모, 돌봄, 중년, 고령, 나이 듦 등의 검색어를 조합하여 2011년부터 2022년 

현재까지 KCI 등재(후보)지에 발표된 논문을 수집하였다. 국외 연구는 ERIC, EBSCO

를 통해 developmental disabilit*, autis*, intellectual disabilit*, parent, caregiv*, middle 

age, old age, aging 등의 검색어를 조합하여 2011년부터 2022년 현재까지 동료검토

(peer-reviewed) 학술지에 영어로 발표된 논문을 수집하였다. 키워드 조합을 이용하

여 검색된 논문은 국내연구 298편, 국외연구 633편으로 총 931편이었으며, 논문 제목 

및 초록 검토를 통해 중복연구와 연구의 목적에 맞지 않는 연구를 제외하여 국내연

구 23편, 국외연구 48편을 1차로 선정하였다. 

1차 선정된 논문은 다음 기준에 따라 재검토되었다. 첫째, 연구 방법을 검토하여 

문헌연구를 제외한 조사연구, 질적연구를 포함하였다. 둘째, 연구 참여자를 검토하여 

발달장애인의 부모 중 65세 이상 부모가 참여한 논문을 선정하였다. 노년기의 기준

을 65세로 선정한 이유는 UN의 고령화 사회 분류 기준 연령이며, 우리나라 노인복

지법과 기초연금 및 장기요양보험 수급의 기준 연령이기 때문이다. 이상의 논문 선

정기준을 바탕으로 검토한 결과, 국내연구 14편, 국외연구 24편이 2차로 선정되었다. 

2차로 선정된 총 38편의 논문은 연구진에 의해 교차 검토되었으며, 이 과정에서 

다시 한번 본 연구의 목적에 적합하지 않은 연구(예: 발달장애 이외의 장애 자녀의 

부모가 70% 이상 참여, 장애를 가진 부모의 돌봄)가 제외되어, 총 32편(국내연구 12

편, 국외 연구 20편)이 3차로 선정되었다. 이후 선행연구의 참고문헌 검토를 통하여 

국외연구 4편이 추가되었으며, 최종적으로 36편(국내 12편, 국외 24편)의 논문이 분

석 논문으로 선정되었다(<Figure 1> 참조). 
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2. 분석 대상 논문 검색 및 선정

본 연구에서 선정된 총 36편의 논문에 대한 범위연구를 실행하고자 저자 2인(2저

자, 3저자)은 장애아동의 부모, 가족지원 등과 관련된 선행연구(Lee & Burke, 2020;　

Mahon et al., 2019)를 검토하고, 이 기준 중 본 연구의 목적에 적합하다고 여겨지는 

분석변인을 논의를 통해 4가지 선정하였다(<Table 1> 참조): 출판년도, 연구 참여자

(장애유형, 가족관계), 연구 설계(양적연구, 질적연구, 혼합연구), 연구결과. 

분석변인이 결정된 후 총 36편의 논문 각각은 엑셀파일을 활용하여 정리되었으며, 

이는 전반적인 연구 동향의 수량적 분석을 위해 사용되었다. 한편 선행연구 전반에

서 드러나는 연구주제의 분석을 위해서는 Braun과 Clarke(2006)의 주제 분석

(thematic analysis) 방법을 활용하였다. 즉 저자 1인(1저자)은 각 논문의 연구결과를 

자세히 검토하고 유사한 연구결과들을 유목화하였다. 그 후 유목화된 연구결과들의 

내용을 토대로 하위주제와 대주제를 설정하였다. 이렇게 설정된 3가지 대주제는 

<Table 1>에 제시되었다. 

<Figure 1> Procedure of Selection Subject Studies for Analysis
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Category Content

Quantitative 

analysis

Published year 2011-2022

Participants family relations, disability type

Research design
Quantitative study, qualitative study, mixed-methods 

study

Findings
Parental caregiving status, impacts of caregiving, 

future caregiving

Narrative 

synthesis

Caregiving status

Caregiving conditions, caregiving satisfaction and the 

related factors, caregiving burden and the related 

factors

Impacts of caregiving Physical health, psycho-social health

Future caregiving Concern and desire for the future, future plan

<Table 1> Analytical Framework

3. 분석자간 신뢰도

본 연구에서 선정된 총 36편의 논문 분석 결과에 대한 신뢰도를 확보하기 위하여 

다음의 절차에 따라 논문 분석을 진행하였다. 먼저 저자 1인(2저자)이 36편의 논문을 

검토하고 엑셀파일에 분석 변인에 맞추어 분석표(출판연도, 연구 참여자, 연구설계, 

연구결과)를 작성하였다. 이렇게 작성된 분석표를 저자 2인(2저자와 3저자)이 원논문

과 대조하며 상호검토한 후 분석표를 수정·보완하였다. 마지막으로 저자 1인(1저자)

이 원논문을 토대로 수정된 분석표 확인하고 최종적으로 분석표를 수정·보완함으로

써 분석을 마무리하였다. 

Ⅲ. 연구 결과

본 연구에서는 국내논문 12편, 국외논문 24편, 총 36편의 연구의 전반적인 연구동

향을 분석하고, 다음으로 연구의 하위주제에 대한 서술적 분석을 진행하였다. 그 결

과는 다음과 같다.
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1. 연구의 전반적 동향 분석

1) 연도별 분석

본 연구에서 분석한 36편의 논문들을 게재된 연도별로 살펴본 결과는 <Figure 2>

와 같다. 발달장애를 돌보는 노년기 부모와 관련하여 국내에서는 12편의 논문 중 

2019년과 2021년에 가장 많은 3편(25.0%)이 게재되었고, 2011년에 2편(16.7%), 그리고 

2015년, 2017년, 2018년, 2020년에 각 1편씩(8.3%) 발표되었다. 국외에서는 24편의 논

문 중 2011년에 전체 16.7%에 해당하는 가장 많은 4편의 논문이 발표되었고, 그다음

으로 2012년, 2017년, 2018년, 2020년에 각 3편(12.5%)의 논문이 게재되었다. 2016년

과 2019년에 각 2편(8,3%)의 논문이, 2013년부터 2015년까지와 2021년에 각 1편씩

(4.2%)의 논문이 발표되었다.

<Figure 2> Analysis of the Published Year

2) 연구 참여자 분석

분석 대상인 36편의 연구 참여자를 발달장애 자녀와의 관계, 장애 자녀의 장애 유

형별로 분석하였는데, 연구 참여자 자녀의 장애 유형은 중복으로 분석하였고, 구체적

인 분석 결과는 아래의 <Table 2>와 같다.

연구 참여자와 발달장애 자녀와의 관계를 분석한 결과를 살펴보면, 국내 연구에서

는 어머니만 참여하거나 어머니, 아버지가 주 양육자로 혼합되어 연구에 참여한 경

우가 모두 각 6편(50%)이었고, 아버지만 참여한 연구는 없었다. 국외 연구 결과는 조

금 다른 양상을 보였다. 24편 중 22편(91.7%)에 해당하는 대부분의 연구에서 어머니

와 아버지가 고르게 참여한 것으로 나타났다. 그리고 각각 1편의 논문에서 어머니 

혹은 아버지만 연구에 참여하였다.

다음으로 연구 참여자의 장애 자녀의 장애 유형을 국내 연구의 분석 결과부터 살
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펴보면, 가장 많은 7편(41.2%)에서 자녀의 장애 유형은 지적장애였고, 자폐범주성장

애와 발달장애로 제시한 경우가 각 5편(29.4%)이었다. 국외 연구에서는 국내 연구와 

마찬가지로 지적장애가 가장 많아 71.4%에 해당하는 20편이었고, 자폐범주성장애가 

5편(17.9%), 지적 및 자폐범주성장애가 아닌 발달장애로만 제시한 연구가 3편(10.7%)

으로 나타났다. 

<Table 2> Participant Characteristics

 3) 연구방법 분석

12편의 국내문헌과 24편의 국외문헌에서 발달장애 자녀를 돌보는 부모의 경험을 

탐색하기 위해 사용한 연구 방법을 분석하였다. 그 결과 설문조사를 통한 양적연구, 

질적연구, 양적연구와 질적연구를 함께 진행한 혼합연구로 구분할 수 있었다. 구체적

인 분석 결과는 아래의 <Table 3>와 같다. 국내문헌 12편 중 83.3%에 해당하는 10편

의 연구가 조사연구를 통해 연구주제를 탐구하였으며, 그중 4편은 대면조사 형식을, 

3편은 비대면조사 형식(우편, 이메일)을 취하였고, 대면과 비대면조사를 혼합하여 사

용한 연구가 2편이었다. 1편(최해경, 김정은, 김현, 2020)은 대면 여부를 언급하지 않

았다. 이외에도 심층면담에 의한 질적연구가 2편(16.7%)이었고, 국내에서는 혼합연구

가 없었다. 

국외문헌에서는 가장 많은 11편(45.5%)에서 양적연구를 활용하였다. 그중 우편이나 

방문 등을 통해 설문지를 배부 후 비대면으로 조사를 진행한 연구가 6편, 면담을 통

해 설문조사를 실시한 연구가 1편이었다. 2편의 연구(Seltzer et al., 2011; Olsen et 

al., 2018)는 위스콘신 종단연구(Wisconsin Longitude Study: 이하 WLS)에서 필요한 자

료를 추출하여 분석하였고, 종단연구를 실시한 연구도 2편(Barker et al., 2011; 

Namkung et al., 2018) 있었다. Barker et al.(2011)은 자폐범주성장애 청소년 및 성인 

Category
Korean 
studies

International 
studies

total

Family relations

Father      0 (0.0%) 1 (4.2%) 1 (2.8%)

Mother 6 (50.0%) 1 (4.2%)  7 (19.4%)

Parents 6 (50.0%)   22 (91.7%)   28 (77.8%)

Disability type

ID 7 (41.2%)   20 (71.4%)   27 (60.0%)

ASD 5 (29.4%)   5 (17.9%)   10 (22.2%)

DD 5 (29.4%)   3 (10.7%)  8 (17.8%)
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자녀를 둔 어머니를 대상으로 1998년부터 2008년까지 10년에 걸쳐 자기보고식 설문

지를 통해 5번의 자료수집을 하였고, Namkung et al.(2018)은 WLS 연구에 참여한 발

달장애 자녀의 부모를 대상으로 성인기 발달장애 자녀 양육이 부모의 안녕에 미치는 

장기적 영향을 탐색하기 위해 해당 부모를 대상으로 50대부터 70대 초반까지 약 20

년간 종단적으로 추적하였다. 다음으로 질적연구를 통해 발달장애 자녀를 돌보는 부

모의 삶을 탐구한 연구가 10편(41.7%)이 있었는데 그중 Craig와 Cartwright(2015)는 

미래계획 프로젝트를 수립하기 위한 실행연구에서 지적장애 자녀를 둔 부모와의 심

층면담을 통해 주제를 도출하였다. 설문조사와 심층면담을 함께 실행하는 혼합연구 

방식으로 연구를 진행한 연구도 3편(12.5%) 있었다. 

<Table 3> Research Design

 4) 연구주제 분석

마지막으로 발달장애 자녀를 둔 노년기 부모의 돌봄 경험과 관련한 12편의 국내문

헌과 24편의 국외문헌의 연구주제를 분석하였고, 두 가지 이상의 주제를 포함한 경

우에는 중복분석을 하였다. 그 결과는 아래의 <Table 4>와 같다. 먼저 국내문헌에서

는 가장 많은 11편(91.7%)의 연구가 발달장애 자녀 돌봄이 부모에게 미치는 영향을 

분석하고, 그 다음으로 10편(83.3%)의 연구가 부모의 돌봄 현황을 분석하였는데 국외 

연구와는 달리 국내에서는 3편의 연구에서 돌봄 만족감 관련 변인도 분석하였다. 부

모의 미래 돌봄을 연구한 문헌은 2편(16.7%)이 있었으며, 2편 모두 발달장애 자녀와 

부모의 미래에 대한 고민과 바람을 탐구하였다. 국외문헌에서도 가장 많은 12편

(50.0%)의 연구가 발달장애 자녀 돌봄이 부모에게 미치는 영향을 신체적 건강과 심

리사회적 건강 측면에서 살펴보고 있었고, 부모의 돌봄 현황과 장애 자녀와 관련한 

부모의 미래 돌봄을 탐구한 연구가 각각 10편(41.7%) 있었다. 부모의 돌봄 현황의 경

우 부모의 돌봄 실태와 돌봄 부담 및 돌봄 만족감에 영향을 미치는 변인을 분석하였

는데, 국외문헌 중에 돌봄 만족감 관련 변인을 분석한 연구는 없었다. 부모의 미래 

돌봄의 경우는 발달장애 자녀와 부모 자신의 미래에 대한 고민과 바람(5편), 미래 계

획(6편)과 관련한 주제를 분석하였다. 

Quantitative study Qualitative study Mixed-methods study

Korean studies 10 (83.3%) 2 (16.7%) 0 (0.0%)

International studies 11 (45.8%) 10 (41.7%)  3 (12.5%)

total 21 (58.3%) 12 (33.3%) 3 (8.3%)
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<Table 4> Narrative Synthesis

2. 연구주제의 분석

 1) 돌봄 현황

 (1) 돌봄 실태

총 9편의 연구가 노년기 부모의 돌봄 현황을 보고하고 있었는데, 돌봄 현황을 살

펴본 선행연구를 하위주제별로 범주화하면 부모의 돌봄 시간, 돌봄 역할, 돌봄에 대

한 지원으로 나뉜다. 각 하위주제를 구체적으로 살펴보면 다음과 같다. 

① 돌봄 시간

총 3편의 연구는 노년기 부모가 발달장애 자녀를 돌보는 주당 평균 시간을 조사하

였는데, 지적장애 자녀의 노년기 부모 100명을 대상으로 설문조사를 실시한 Cairns 

et al.(2014) 연구에서는 91.0%의 부모가 주당 50시간 이상의 돌봄을 제공하고 있음을 

보고하였고, 지적장애 및 발달장애 부모 334명을 대상으로 설문조사를 실시한 Burke 

et al.(2020)의 연구에서는 부모의 약 25.0%가 주당 60시간 이상의 돌봄을 제공하고 

있음을 보고하였다. 김영란, 김고은, 김소영(2015)은 발달장애 부모 492명을 대상으로 

설문조사를 실시한 결과, 부모의 평균 돌봄 시간이 주당 24.05시간임을 보고하였는데 

이 연구는 자녀가 시설에 거주하고 있는 부모의 응답을 포함하고 있어 가정에서 발

달장애 자녀의 돌봄을 담당하는 부모의 평균 돌봄 시간은 이보다 더 많을 것으로 추

측할 수 있다. 

Category
Korean 
studies

International 
studies

total

Caregiving 
status

Caregiving conditions 2 (6.5%) 6 (14.3%) 8 (11.0%)

Caregiving satisfaction and 
the related factors

 10 (32.3%) 8 (19.0%) 18 (24.7%)

Caregiving burden and the 
related factors

3 (9.7%)   0 (0.0%)   3 (4.1%)

Impacts of 
caregiving

Physical health 3 (9.7%) 5 (11.9%) 8 (11.0%)

Psycho-social health  11 (35.5%) 12 (28.6%)  23 (31.5%)

Future 
caregiving 

Concern and desire for the 
future

2 (6.5%) 5 (11.9%)    7 (9.6%)

Future plan 0 (0.0%) 6 (14.3%) 6 (8.2%)
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② 돌봄 역할

노년기 부모는 발달장애 자녀의 신체 및 정서적 요구를 지원하는 역할을 담당하고 

있었지만(Cairns et al., 2014; Targgart et al., 2012), 부모의 연령이 많아짐에 따라 발

생하는 어려움(예, 허리 통증, 이동성 저하)으로 인하여 신체적 돌봄 역할에 대한 비

중을 차츰 줄이고 돌봄 책임을 정서적 지원이나 공식적인 돌봄 체계로 점차 전환시

키기도 하였다(Baumbusch et al., 2017). 더불어 노년기 부모는 그들의 돌봄 역할을 

보완하거나 대체하기 위한 사회적 연계를 강조하였는데 그 예로는 형제자매 역할이

나 친구 관계를 강화하는 것이 있었다. 이 밖에 부모의 체력 저하를 고려하여 그동

안 부모 역할의 연장선으로 여겨왔던 사회적 옹호 활동을 줄여가는 모습도 나타났다

(Baumbusch et al., 2017). 

③ 돌봄 지원

자녀 돌봄에 있어서 노년기 부모는 공식적인 지원을 전혀 받지 못하거나 또는 충

분하게 받지 못하는 경우가 많았으며(Cairns et al., 2014; Targgart et al., 2012), 이러

한 이유 중 하나로 정보 부족으로 인한 서비스 접근의 어려움이 드러났다(Deville, 

Davies et al., 2019; Targgart et al., 2012). 

 (2) 돌봄 만족감 및 관련 변인

총 5편의 연구가 노년기 부모의 돌봄 만족감에 대해 검토하였는데, 지적장애 자녀

를 둔 부모 392명을 대상으로 설문조사를 실시한 김고은(2011a)은 돌봄 만족감(4점 

만점에 2.77점)이 돌봄 부담감(2.25)보다 약간 높은 수준을 나타냈다고 보고하였다. 

하지만 자녀의 연령대별로는 성인기 자녀(25세 이상 49세 이하)의 부모가 아동기 및 

청소년기 자녀의 부모보다 돌봄 긍정감의 정도가 낮은 것으로 나타났다(김영란, 

2015). 돌봄 부담감과 관련된 변인을 살펴본 연구는 발달장애 자녀의 특성, 부모의 

특성, 외부지원과의 관계를 검토하였는데, 이를 구체적으로 살펴보면 다음과 같다.

① 발달장애 자녀의 특성  

발달장애 자녀의 특성과 돌봄 만족감 사이의 관계를 살펴본 연구 중 Burke와 

Heller(2016)의 연구는 자녀의 부적응행동, 건강, 지역사회 참여 여부가 부모의 돌봄 

만족감과 상관관계가 없다고 보고하고 있다. 자녀의 능력과 관련해서는 서로 다른 

연구결과를 보여주고 있는데, 최해경 외(2020)의 연구에서는 자녀의 인지수준과 부모

의 돌봄 만족감 사이에 관계가 없다고 보고한 반면, 김고은(2011a)의 연구는 지적장

애 자녀의 독립적 기능수준(예: 전화사용, 대중교통 이용 등)이 높을수록 돌봄 만족

감이 높음을 보여주었다. 하지만 Burke와 Heller(2016)는 자녀의 선택하기 기술과 부

모의 돌봄 만족도가 부적 상관관계가 있다고 보고하였다. 
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② 부모의 특성

부모의 특성과 돌봄 만족감의 관계를 살펴본 연구들은 부모의 성별(최해경 외, 

2020), 연령 및 소득(최해경 외, 2020, Burke & Heller, 2016)은 돌봄 만족감과 관계가 

없다고 보고하였지만 부모의 신체건강이나 우울감은 돌봄 만족감과 관계가 있는 것

으로 보고하였다(최해경 외, 2020). 또한 부모의 미래계획 수립(김고은, 2011a; Burke 

& Heller, 2016)과 문제중심의 대처 방식(김고은, 2011a)도 돌봄 만족감과 관계가 있

는 것으로 밝혀졌다. 

  ③ 외부지원

발달장애 자녀의 돌봄 만족감에 있어 외부지원(예: 가족휴식지원)의 영향을 조사한 

연구는 2편이 있었는데, 외부지원과 돌봄 만족감(최해경 외, 2020) 혹은 돌봄 효능감

(Burke & Heller, 2016)과는 유의한 관계가 없는 것으로 보고하였다.

 (3) 돌봄 부담 및 관련 변인

24편의 문헌에서 노년기 부모의 발달장애 자녀 돌봄 부담 및 관련된 변인을 검토

하였는데, 지적장애 자녀에게 돌봄을 제공하고 있는 노년기 부모 30명의 돌봄 경험

을 조사한 Egan과 Dalton(2019)의 연구에서 중등도 이상의 돌봄 부담을 보고한 부모

는 전체의 83.4%로 매우 높게 나타났다. 이와 유사하게 돌봄 부담에 대한 인식을 조

사한 연구들(이원남, 김경신, 2017; 정준영, 김미옥, 2019)도 부모의 돌봄 스트레스가 

높은 것으로 보고하였으며, 최해경 외(2020)의 연구는 돌봄 만족감보다 돌봄 부담감

이 약간 더 높다는 결과를 보여주었다. 이외에도 부모들은 장애 자녀를 돌보느라 다

른 가족들을 제대로 돌보지 못한 미안함을 표현하기도 하였다(Walker & Hutchinson, 

2018). 한편 돌봄 부담과 관련된 변인을 조사한 연구들은 장애 자녀의 특성, 부모 및 

가족의 특성, 외부지원을 중심으로 그 관계를 살펴보았는데 각각을 좀 더 자세히 살

펴보면 다음과 같다.

① 발달장애 자녀의 특성

장애 자녀의 특성과 관련하여 연구들은 자녀의 행동 문제가 심각할수록(Burke & 

Heller, 2016; Burke et al., 2020; Dillenburger & McKerr, 2011; Marsack-Topolewski 

& Maragakis, 2021; Pryce et al., 2017; Robinson et al., 2016; Targgart et al., 2012) 

건강이 나쁠수록(Baumbusch., 2017; Burke & Heller, 2016) 부모의 돌봄 부담은 과중

됨을 보여주었다. 예를 들어, Burke et al.(2020)는 334명의 부모를 대상으로 설문조

사를 실시한 결과 자녀의 부적응행동이 심할수록 돌봄 시간은 증가한다고 보고하였

다. 이와 유사하게 Unwin과 Deb(2011)의 연구는 장애 자녀의 공격행동과 돌봄 부담

은 정적 상관관계가 있으며, 공격행동의 정도와 부모의 행복감은 부적 상관관계가 

있음을 보여주었다. 발달장애인의 성별과 관련해서는 아들을 둔 부모가 딸을 둔 부
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모보다 돌봄 부담이 높다고 보고한 연구(전해숙, 강상경, 2020)도 있지만 장애자녀의 

성별과 돌봄 부담 사이에 관계가 없다고 보고한 연구(김영란, 김고은, 김소영, 2015; 

Uwnin & Deb, 2011)도 있었다. 발달장애인의 장애 정도 및 중복장애 여부와 관련해

서는 돌봄 부담과 유의한 상관관계가 없는 것으로 드러났다(김영란, 김고은, 김소영, 

2015; 전해숙, 강상경, 2020; Unwin & Deb, 2011). 하지만 발달장애인의 인지기능 및 

일상생활 기능에 대해서는 연구마다 다른 결과를 보여주고 있는데, 일부 연구(김고

은, 2011a; 전해숙, 강상경, 2020; 최해경 외, 2020; Burke., 2020; Marsack-Topolewski 

& Maragakis, 2021)에서는 장애 자녀의 인지기능, 의사소통, 사회성 기술, 기능적 능

력이 부모의 돌봄 부담과 관계가 있음을 보여주고 있는 반면, Unwin과 Deb(2011)는 

장애 자녀의 구어 의사소통 여부와 돌봄 부담 사이에 관계가 없음을 보여주었다. 특

히 김고은(2011a)의 연구에서는 발달장애인의 일상생활 기능(예: 대중교통 이용, 물건 

구매 등)이 높을수록 돌봄 부담감도 높다는 연구결과가 드러났다. 

  ② 부모 및 가족의 특성

부모 특성과 돌봄 사이의 관계를 조사한 연구들은 부모의 성별, 연령, 혼인여부, 

교육수준, 고용 상태 및 소득, 건강과 돌봄 부담 사이의 관계를 중심으로 살펴보았

다. 부모의 성별 및 연령과 관련해서는 돌봄 부담과 유의한 관계가 없다고 보고한 

연구(김영란, 김고은, 김소영, 2015; 전해숙, 강상경 2020; 최해경 외, 2020)도 있었지

만 심석순(2021)의 연구에서는 부모의 연령이 높을수록 돌봄 부담도 높아지는 것으

로, Grey, Totsika와 Hastings(2018)의 연구에서는 부모의 연령이 높을수록 돌봄 부담

이 낮아지는 것으로 나타났다. 또한 부모의 혼인여부, 교육수준, 고용상태와 돌봄 부

담 사이의 관계를 살펴본 연구(Egan & Dalton, 2019)는 그들 사이에 관계가 없음을 

보여주었으며 연간소득과 관련해서도 돌봄 부담과 상관관계가 없는 것으로 나타났다

(김영란, 김고은, 김소영, 2015; 전해숙, 강상경, 2020; Burke., 2020). 부모의 건강과 

관련해서는 서로 다른 연구결과들이 보고되고 있다. 발달장애 부모와 심층 개별면담

을 한 박수경 외(2019)의 연구에서 부모들은 자녀의 노화와 함께 자신의 노화로 인

해 부담이 가중되고 있음을 토로하였으며, 이와 유사하게 설문조사 연구에서도 부모

가 자신의 건강이 나쁘다고 인식하거나 자신의 노화를 부정적으로 인식할수록 돌봄 

부담을 더 많이 느끼는 것으로 드러났다(김고은, 2011a; 심석순, 2021). 하지만 신체

건강과 돌봄 부담 사이에 관계가 없음을 밝히는 연구(김영란, 김고은, 김소영, 2015; 

전해숙, 강상경 2020)도 있었다. 한편 부모의 정서적 건강과 관련해서는 부모의 우울

감이 높을수록 돌봄 부담도 높아진다는 연구(전해숙, 강상경, 2020; 최해경 외, 2020)

와 우울감은 돌봄 부담과 상관없다는 연구(김영란, 김고은, 김소영, 2015)가 공존하였

다. 

부모 특성 중 하나로 부모가 상황에 대처하는 방식에 따른 돌봄 부담을 살펴본 연
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구도 있었는데, 정서 중심의 대처를 많이 할수록 돌봄 부담 수준은 높아지고(김고은, 

2011a) 능동적 대처전략을 더 많이 이용할수록 돌봄 부담 수준은 낮아지는 것(Grey, 

Totsika, & Hastings, 2018)이 확인되었다. 또한 발달장애 자녀를 둔 부모 472명을 설

문으로 조사한 김신애, 고은영(2019)는 부모의 돌봄 부담은 자기자비 긍정요인(자기

친절, 마음챙김 등)과는 부적 상관관계, 자기자비 부정요인(자기비난, 고립 등)과는 

정적 상관관계가 있음을 보여주었다. 아울러 돌봄 경험에 대한 긍정적 의미부여는 

돌봄 부담을 낮추는 것으로 드러났다(정준영, 김미옥, 2019). 하지만 장애 자녀가 기

여한다고 인식하는 정도와 돌봄 부담 사이에는 관계가 없는 것으로 드러났다(최해경 

외, 2020)

가족의 특성과 관련해서는 몇몇 연구들을 통해 가족으로부터의 지원은 부모의 돌

봄에 중요한 역할을 하는 것으로 드러났다(Dillenburger & McKerr, 2011; Pryce et 

al., 2017; Robinson., 2016).

  ③ 외부지원

외부지원과 돌봄 부담과 관계를 살펴본 연구는 1편이 있었는데, Egan과 

Dalton(2019)은 가족지원 및 가족휴식지원이 돌봄 부담과 상관관계가 없음을 보고하

였다.

2) 돌봄의 영향

(1) 신체적 건강

발달장애 자녀를 돌보는 것이 노년기 부모의 신체적 건강에 미치는 영향을 보고한 

총 8편의 연구 중 2편(Cairns et al., 2014; Dillenburger & McKerr, 2011)은 발달장애 

자녀를 둔 부모의 신체적 건강이 전국 규준과 유사하거나, 부모 스스로 건강 상태에 

대하여 좋음 또는 보통으로 응답하였음을 보고하였다. 나머지 연구의 결과는 이와 

대조적이었는데 전국 규준과 비교하였을 때, 지적장애인의 부모가 더 많은 신체 건

강 문제를 가지고 있었으며(Grey, Totsika, & Hastings, 2018), 비장애인의 부모와 비

교하였을 때, 지적장애 자녀를 둔 부모의 건강 관련 삶의 질이 유의한 수준으로 낮

음(Seltzer et al., 2011)을 보고하고 있었다. 

연령별로 살펴보면, 장애 자녀를 둔 60세 이상 부모의 신체 건강 점수가 60세 미

만인 부모보다 유의한 수준으로 낮았고(전해숙, 강상경, 2020), 부모의 연령이 50대까

지는 장애 자녀를 둔 부모와 비장애 자녀를 둔 부모의 신체적 건강에 크게 차이가 

없다가 70대 초반부터 장애 자녀 부모의 신체적 증상이 급격히 증가하였으며

(Namkung et al., 2018), 장애 자녀와 함께 사는 70대 부모는 비장애 자녀를 둔 부모

나 장애 자녀와 떨어져서 사는 부모보다 체질량지수가 더 가파르게 증가함(Namkung 
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et al., 2018)이 보고되었다. 노년기 부모의 자신의 노화에 대한 인식은 대체로 부정

적이었으며(김고은, 2011b) 성인기 자녀를 둔 부모가 아동기 자녀의 부모에 비해 덜 

건강한 것으로 스스로 인식하고 있었다(김영란, 김고은, 김소영, 2015).

(2) 심리사회적 건강

본 연구에서 분석한 연구들은 발달장애 자녀의 돌봄이 부모의 심리·사회적 건강

에 미치는 영향을 긍정적 측면과 부정적 측면으로 나누어 보고하였다. 먼저 돌봄의 

긍정적 측면을 조사한 연구들을 살펴보면, 부모들은 돌봄이 삶을 바라보는 관점을 

바꾸어주었고(Dunn, Jahoda, & Kinnear, 2021), 삶의 목적의식을 갖도록 해주고(Pryce 

et al., 2017; Walker et al., 2020), 성취감을 느끼도록 해주었다(Yoong & Koritsas, 

2012)고 평가하면서 장애 자녀의 돌봄에 대해 긍정적 의미를 부여하였다. 또한 부모

와 자녀의 관계를 상호 호혜적 관계로 여기기도 하였는데(Cairns et al., 2012), 일례

로 장기간 지적장애 자녀를 돌보는 노년기 부모 100명을 대상으로 한 설문조사 결

과, 응답자의 66.0%가 돌봄을 보상으로 표현하였다(Cairns et al., 2014). 돌봄에 대한 

부모의 긍정적 의미부여는 지원에 대한 만족 및 능동적 대처 전략과 관련이 있었으

며(Grey, Totsika, & Hastings, 2018) 비슷한 상황에 놓인 부모들과의 자조모임을 통

한 성장(김용진, 조원일, 2021)을 통해 나타나기도 하였다.   

한편, 돌봄의 부정적 측면을 보고한 연구들을 살펴보면, 장애 자녀를 돌보고 있는 

노년기 부모의 우울감이나 정신건강에 관심을 두고 있었다. 일례로 지적장애 자녀의 

어머니 297명의 우울감을 조사한 연구(김고은, 2011b)에서 어머니의 우울 수준은 중

등도 수준으로 나타났다. 이와 유사하게 노년기 부모의 정서적 어려움 정도가 일반

규준이나 비장애 자녀의 부모보다 더 크다고 보고한 연구도 있었다(Cairns et al., 

2014; Grey, Totsika, & Hastings, 2018; Namkung et al., 2018; Olsen et al., 2018). 일

부 연구에서는 노년기 부모의 심리·정서적 상태를 삶의 만족도 혹은 삶의 질을 통

해 간접적으로 보여주었는데, 돌봄 스트레스를 느끼는 부모는 삶의 만족도 혹은 삶

의 질이 낮다고 인식하고 있었다(김신애, 고은영, 2019; 부경희, 공현주, 박성준, 

2021; 심석순, 2021; 이원남, 김경신, 2017; Yoong & Koritsas, 2012). 또한 부모들은 

장애 자녀의 돌봄으로 인한 정서적 어려움뿐 아니라 가족관계의 어려움(박수경 외, 

2019), 사회적 관계의 제한도 경험(김용진, 조원일, 2021; Yoong & Koritsas, 2012)하

였는데, 일부 연구에서는 친구나 친척방문의 빈도가 비장애 자녀를 둔 부모에 비해 

낮은 것으로 나타났다(Namkung et al., 2018; Seltzer et al., 2011).

한편 노년기 부모의 심리적 건강을 조사한 연구들은 부모의 심리·정서적 어려움

과 관련된 변인을 밝히고자 노력하였는데, 부모의 연령은 우울감과 관계가 없는 것

으로 드러났고(전해숙, 강상경, 2020), 자녀의 연령, 장애 유형 및 정도도 부모가 인

식하는 삶의 만족도와 관계가 없는 것으로 나타났다(전해숙, 강상경, 2020). 하지만 
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자녀의 문제행동은 부모의 우울감(Baker et al., 2011)이나 삶의 질(Craig & 

Cartwright, 2015)에 영향을 미치고 있었다. 또한 장애 자녀와의 동거(Namkung et 

al., 2018; Olsen et al., 2018), 사회적 관계망(Olsen et al., 2018)도 부모의 우울감과 

관계가 있는 것으로 드러났다. 

3) 부모의 미래 돌봄

(1) 미래에 대한 고민

본 연구에서 분석한 문헌 중 10편의 연구는 발달장애 자녀의 앞날에 대한 부모의 

고민을 보고하고 있었는데, 부모는 장애 자녀와 계속 가정에서 살아가길 바라기도 

하였지만(Craig & Cartwright, 2015) 일부 연구는 부모가 나이 들면서 자신의 돌봄 

가능성에 대한 의문을 품고(Cairns et al., 2012; Walker & Hutchinson, 2018), 거주시

설에 자녀를 맡겨야 함을 인식하고 있음을 보고하였다(김용진, 조원일, 2021). 하지만 

장애 자녀가 새로운 거주환경에 잘 적응할 수 있을지(Walker et al., 2020), 부모 사

후 서비스가 적절히 제공될지 등 불확실한 미래에 대한 걱정이 몇몇 연구에서 드러

났다(박수경 외, 2019; Baumbusch et al., 2017; Walker et al., 2020; Yoong & 

Koritsas, 2012). 평생 발달장애 자녀를 돌본 노년기 부모와의 면담에서 Pryce et 

al.(2017)는 부모가 미래에 대한 생각을 최소화하거나 회피함으로 미래에 대한 불안

을 견디고 있다고 지적하기도 하였다.

(2) 미래계획

본 연구에서 분석한 선행연구는 발달장애 자녀를 위한 미래계획(예: 안전하고 안정

된 주거배치, 법적 권리 보호, 재정관리, 자기결정과 선택)의 조기 수립(Hole, 

Stainton, & Wilson, 2013; Targgart et al., 2012)과 개별적 접근(Targgart et al., 2012)

에 대하여 강조하고 있었으며, 부모의 미래계획 참여도가 높을수록 돌봄 만족도가 

유의하게 높음(Burke & Heller, 2016)을 보고했다. 하지만 실제 노년기 부모의 미래

계획 수립 정도는 낮은 수준이었다(Burke et al., 2020; Dillenburger & McKerr, 

2011). Walker와 Hutchinson(2018)의 연구에 따르면 부모를 포함한 가족은 미래계획

의 필요성을 알고 있음에도 불구하고 단지‘미래계획을 위한 계획’의 단계에 대부

분 머물러 있었으며, 특히, 그들 중 자녀가 현재 생활시설에서 거주하고 있는 경우 

절반 이상이 다른 대안을 전혀 탐색하지 않고, 계속해서 동일한 시설에서 머물기를 

바라고 있었다. 

선행연구는 발달장애 부모의 낮은 미래계획 수립에 대한 원인으로 접근 가능한 정

보와 지침 부족(Cairns et al., 2012; Targgart et al., 2012), 주거 옵션의 적절성과 질

에 대한 부정적인 태도(Targgart et al., 2012), 죽음에 대한 발달장애 자녀의 이해 부
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족(Baumbusch et al., 2017), 부모 사후를 준비하며 세우는 미래계획 관련 고통 회피

(Baumbusch et al., 2017; Targgart et al., 2012)를 지적하였다. 이를 해결하기 위한 

방안으로 미래계획의 다양한 옵션 검토를 돕는 접근 가능한 서면 정보의 구축

(Targgart et al., 2012), 발달장애인과 부모를 대상으로 하는 미래계획 프로그램 실행

(Craig & Cartwright, 2015, Deville et al., 2019), 가족의 미래계획을 체계적으로 지원

하기 위한 관련인 교육 프로그램(Craig & Cartwright, 2015)이 제안되었다.

Ⅳ. 결론 및 제언

본 연구에서는 노년기 부모의 발달장애 자녀 돌봄과 관련된 국내외 선행연구를 종

합하여 전반적 연구 동향을 파악하고, 노년기 부모의 돌봄 경험을 심층적으로 분석

하였다. 본 연구의 분석 결과가 발달장애 자녀를 돌보는 노년기 부모에 대한 지원 

방향 및 후속 연구에 주는 시사점을 살펴보면 다음과 같다. 

첫째, 노년기 부모의 돌봄 경험 및 특성을 명확하게 파악할 수 있도록 견고한 연

구 설계를 토대로 한 국내연구가 활성화되어야 한다. 노년기 부모의 발달장애 자녀 

돌봄에 대해 살펴보기 위해 국외에서는 설문조사연구, 종단연구, 혼합연구(설문조사

와 심층면담) 등 다양한 방법을 활용하여 노년기 부모의 돌봄 경험을 다각적으로 탐

색하고 있는 반면, 국내에서는 설문조사를 활용한 연구가 대다수를 차지하였다. 하지

만 본 문헌연구를 통해 밝혀진 것처럼 발달장애 자녀를 돌보는 노년기 부모의 경험

은 다양하며 여러 가지 변인의 영향을 받으므로 노년기 부모의 돌봄 경험을 심층적

으로 조사하기 위해서는 체계적인 연구 설계가 반드시 선행되어야 한다. 따라서 후

속연구에서는 좀 더 다양한 연구 방법을 활용한 연구를 통해 노년기 부모의 돌봄을 

분석하되 돌봄에 대한 긍정적 및 부정적 인식에 영향을 미치는 변인을 면밀히 조사

하여 지원 정책 개발에 의미 있는 자료를 도출할 필요가 있다.

둘째, 발달장애 자녀를 돌보는 가족의 생애주기를 고려하여 설계된 가족지원 체계 

를 마련해야 한다. 발달장애 자녀를 돌보는 노년기 부모는 장시간 돌봄을 떠맡으며 

끝나지 않는 자녀 돌봄을 이어가고 있으며(김영란, 김고은, 김소영, 2015; Burke et 

al., 2020; Cairns et al., 2014), 부모의 연령 증가에 따라 자녀에 대한 물리적·신체적 

돌봄 역할은 감소해가지만 정서적 지원은 오히려 증가(Baumbusch et al., 2017)하기

도 한다. 또한 개별 가족의 특성과 그 특성의 변화(예: 부모의 건강 문제, 사회·경제

적 여건 변화)에 따라 발달장애 자녀의 돌봄 요구는 큰 폭으로 변화되기도 한다. 이

에 노년기 부모를 위한 가족지원 서비스(예: 긴급지원)는 개별 가족이 직면하는 변화
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에 신속하고 유연하게 대처할 수 있도록 구성되어야 할 것이다. 더불어 노년기 부모

가 정보 접근의 어려움으로 인하여 자녀 돌봄에 있어 충분한 지원을 받지 못하고 있

는 상황(Cairns et al., 2014; Deville et al., 2019; Targgart et al., 2012)을 고려하여 

발달장애인과 가족에게 서비스를 안내하고 연계하는 국내 발달장애인지원센터 혹은 

가족지원센터의 역할을 강화할 필요가 있다. 

셋째, 성인기 발달장애인과 노년기 부모의 신체적 건강 및 정서적 건강을 직·간

접적으로 지원하는 시스템이 시급하다. 노년기 부모의 신체적 건강에 대한 연구의 

대부분은 발달장애 성인의 부모가 비장애 자녀를 둔 부모 또는 상대적으로 어린 연

령대의 발달장애 자녀를 둔 부모에 비해 더 많은 신체적 건강 문제를 가지고 있음

(전해숙, 강상경, 2020; Grey, Totsika, & Hastings, 2018; Namkung et al., 2018)을 보

고하였다. 이는 정서적 건강 측면에서도 유사했으며, 노년기 부모의 높은 수준의 우

울, 낮은 수준의 삶의 만족도, 돌봄으로 인한 가족관계 및 사회적 관계의 어려움(김

고은, 2011b; 김신애, 고은영, 2019; 김용진, 조원일, 2021; 부경희 외, 2021; 심석순, 

2021; 이원남, 김경신, 2017; Cairns et al., 2014; Grey, Totsika, & Hastings, 2018; 

Namkung et al., 2018; Olsen et al., 2018; Yoong & Koritsas, 2012) 등이 그 예이다. 

이에 노년기 부모가 자신의 신체적 건강을 점검 및 유지하도록 도와주는 서비스(예: 

일시적 돌봄 서비스 제공, 식단 및 체력 관리 시스템 등)와 정서적 건강 문제를 예방

하고 해소하도록 돕는 지원(예: 상담지원 등)이 필요하다. 그뿐만 아니라 성인기 발

달장애인의 신체적 건강 및 정서적 건강을 정기적으로 점검하는 지원 체계를 구축하

여 가정에서 실시할 수 있는 적절한 관리(예: 식단 조절, 가족 간 대화 코칭)를 안내

하고, 이용 가능한 지역사회 서비스와의 연계(예: 체육 프로그램, 동료 상담)를 통하

여 나이 듦에 따라 나타나는 발달장애 자녀의 신체적·정서적 어려움(예: 성인병, 무

기력 등)이 노년기 부모의 돌봄 부담을 가중하는 것을 예방해야 한다. 이를 위해서는 

교육, 복지, 의료, 영양, 운동, 상담 등 다양한 영역의 전문가 협력이 필요하며, 발달

장애인 가족에게 적합한 개별화된 서비스를 디자인하여 제시하고, 다양한 전문가의 

협력을 이끄는 전문 인력의 양성 및 배치가 요구된다. 

넷째, 중·노년기 발달장애인의 개별 요구에 적합한 지속적인 행동 지원이 이루어

져야 한다. 선행연구에서는 발달장애 자녀의 행동 문제로 인해 가중되는 부모의 돌

봄 부담이 드러났다(Burke & Heller, 2016; Burke et al., 2020; Dillenburger & 

McKerr, 2011; Marsack-Topolewski & Maragakis, 2021; Pryce et al., 2017; Robinson 

et al., 2016; Targgart et al., 2012). 이에 주로 학령기 장애인을 대상으로 실시되고 

있는 긍정적 행동지원, 응용행동분석 등을 기반으로 한 행동지원 전략이 졸업 후 발

달장애 성인에게도 지속적으로 적용되어야 한다. 더 구체적으로 말하면, 발달장애인

의 연령이 증가함에 따라 변화되는 환경 조성(예: 일과 구성, 주거 환경 변화, 사회적 

관계 강화 등)에 발달장애인의 선호와 선택을 최대한 반영하여 문제행동에 대해 예
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방적 차원으로 접근하는 것, 전문가의 도움을 받아 다양한 환경에서 일관적이고 지

속적으로 적절한 대체행동 교수와 반복 연습을 실시하는 것, 부모교육을 통하여 가

정에서 실행할 수 있는 효과적인 행동지원 방법을 안내하고 가정 내 위기관리계획 

수립을 돕는 것 등을 예로 들 수 있다.  

다섯째, 성인기 발달장애인의 미래계획 관련 프로그램이 개발되고 실행되어야 한

다. 발달장애인의 기대수명 증가와 지역사회 참여는 지속적으로 돌봄의 필요성을 증

가시키고 있는데 반해 발달장애인 가족의 미래계획 준비도는 낮은 수준으로 드러났

으며(Burke et al., 2020; Dillenburger & McKerr, 2011; Walker & Hutchinson, 2018), 

이는 미래 돌봄에 대한 노년기 부모의 걱정과 염려를 통해서도 확인되었다(박수경 

외, 2019; Baumbusch et al., 2017; Cairns et al., 2012; Pryce et al., 2017; Walker et 

al., 2020; Yoong & Koritsas, 2012). 하지만 본 연구에서 분석한 선행연구 중 노년기 

부모가 실제로 미래계획 과정에 참여하고 그 효과성을 입증한 연구는 없었다. 따라

서 발달장애인뿐 아니라 가족의 더 나은 삶의 질을 보장하기 위한 미래계획 프로그

램이 개발될 필요가 있으며, 나아가 미래계획 프로그램의 효과를 체계적으로 검증하

는 연구가 이루어져 효과적인 미래계획 프로그램의 구성 요소, 수립 과정, 활성화 방

안 등에 대한 정보가 제공되어야 한다.

본 연구에서는 노년기 부모의 발달장애 자녀 돌봄 관련한 국내외 선행연구를 종합

적으로 분석하고, 그 결과를 토대로 노년기 부모를 위한 지원 및 후속연구의 방향을 

논의하였는데, 다음과 같은 제한점을 고려할 필요가 있다. 선행연구 검색을 위하여 

국내외 다양한 데이터베이스를 활용하였지만 검색되지 않은 연구가 있을 수 있다. 

또한 본 연구에서 분석한 선행연구 가운데는 연구 참여자에 노년기 부모와 함께 장

년기 부모 및 가족 구성원(예: 형제자매)이 포함된 사례도 있어 그 결과 해석에 유의

해야 할 것이다. 그럼에도 불구하고 본 연구는 발달장애 자녀를 돌보는 노년기 부모

의 삶을 조망하고 그들을 위한 지원의 중요성을 환기시켰다는 점에서 그 의미를 찾

을 수 있다. 
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<국문 초록>

노년기 부모의 발달장애 자녀 돌봄 경험에 대한 범위 연구

김 유 리 · 최 아 름 · 고 희 선

[목적]  본 연구의 목적은 노년기 부모의 발달장애 자녀 돌봄과 관련한 국내외 연구동향을 전반적으로 검

토하고, 노년기 부모의 돌봄 경험을 체계적으로 분석하는 것이다. [방법] 이를 위해 문헌연구의 한 방법인 

범위 연구를 사용하여 노년기 부모의 돌봄에 대해 분석하였다. 범위연구의 절차에 따라 총 36편의 연구

가 선정되고, 선정된 논문들은 출판년도, 연구 참여자, 연구방법, 연구결과로 분석되었다. 또한 연구결과

의 주제에 따라 서술적 분석이 이루어졌다. [결과] 노년기 부모의 돌봄 관련 국내연구의 수는 국외연구와 

비교하여 상대적으로 적었다. 대부분의 선행연구는 설문 조사지를 통한 양적연구를 실시하고 있었으며, 

질적연구나 혼합연구 방법을 활용한 연구는 적었다. 지금까지 발달장애 자녀를 둔 노년기 부모의 돌봄 

관련 연구는 3가지 주요 주제를 중심으로 이루어졌다: 돌봄 현황, 돌봄 영향, 미래 돌봄. 노년기 부모는 

돌봄 만족감을 느끼기도 하지만 돌봄 부담 스트레스를 지니고 있는 것으로 나타났다. 또한 다수의 연구

가 돌봄이 부모의 신체적 건강에 영향을 미친다고 보고하였다. 부모 걱정 중 하나는 발달장애 자녀의 미

래 돌봄이었다. [결론] 본 연구의 분석결과를 토대로 노년기 부모를 향한 지원 및 후속연구를 위한 시사

점이 논의되었다.
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