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《연구논문》                                                        주요개념 :뇌성마비 아동, 어머니 경험

뇌성마비 아동 어머니의 학업과정 지지 경험

백  경  선*

＊ 진주보건대학 간호과

Ⅰ. 서    론

1. 연구의 필요성

장애 아동의 출생은 가족과 가정의 역할에 장애를 초래하

며 그로 인해 가족들은 높은 스트레스를 경험하게 된다

(Beckman, 1983). 부모는 아동에게 정신적, 신체적 지지

와 간호를 제공하는 필수적인 기본단위이며(유경희, 김애자, 

2001; Litman, 1974), 아동의 전체적인 환경을 재 구조화

하고 계속적인 치료를 제공하여 상황에 따라 제한적이거나 

더 나빠질 수 있는 가능성을 막으며, 도움을 원할 때 그것을 

충족시켜 주므로 부모의 역할이 아동에게 미치는 영향이 크

다(조경미, 1991). 

장애아동의 부모를 위한 부분적인 경제적 지원과 교육 지

원은 미흡하나마 다소 이루어지고 있지만 부모들이 겪는 심

리적인 고통과 생활전반에서 오는 문제들을 해결해 나갈 수 

있는 서비스는 부족한 상태이다(최예리, 1998). 우리 나라의 

경우 장애아를 위한 적절한 자원이 부족하고, 가족내에서 어

머니는 아이의 양육에 전적인 책임을 갖는 고정적인 성역할

과 장애아와 관련된 모든 부담을 지게 되어 스트레스가 가중

된다(장효순, 1997). 

장애아의 존재는 부모들로 하여금 지속적인 슬픔에 직면하

게 하며 가족들은 높은 스트레스를 경험하게 된다(Hanson 

& Hanline, 1990). 장애 아동 중 특히 신체적 문제가 복

합되어 어느 다른 장애아동보다 양육과정에서 어머니의 부담

감을 더욱더 가중시킬 수 있는 뇌성마비는 양상에 따라서는 

신체적인 장애는 초래되지만 지능 면에서는 정상일수 있고, 

성장함에 따라 명백하게 장애가 나타나는 경우가 많다(백경

선, 2001). 

뇌성마비 아동을 양육하는 어머니는 대부분 양육을 전적으

로 맡고 있고 따라서 환아의 양육에 대한 부담감, 예후에 대

한 불안 등의 다양한 스트레스를 경험하게 되고 사회 경제적 

문제에도 직면하게된다(Beckman, 1983; 류정혁, 1990). 

어머니가 장기간 스트레스에 시달릴 경우 정신질환이나 신체

질환의 유발과 함께 일상생활에서 자아능력과 적응능력이 약

화되어 가족전체의 기능이 위협을 받게 되는 것이다(이지원, 

1997). 평생동안 장애아동과 삶을 함께 해야 하는 어머니들

은 아이의 장래를 생각하게 되고 어머니가 죽고 혼자 남게될 

아이를 생각하며 더욱더 절망에 빠지게된다(백경선, 2001). 

이와 같은 연구들은 장애아동을 양육하는 부모와 아동이 

비록 장애를 가지고 있지만 나름대로의 삶의 의미를 갖도록 

하기 위한 다른 차원의 사회적지지 개념을 필요로 하고 있다. 

또한 장애아동의 간호는 다각적인 분야와 협력함은 물론 

재활간호의 독자적 역할담당으로 장애아의 재활에 적극 참여

하여야 한다(탁영란, 1983; sahin, 1978)는 연구와 어머니

들의 현실적인 부담을 들어줄 수 있는 여러 가지 방법으로 

지지혜택의 개발의 필요성을 논하고 있다(백경선, 2001). 이

에 따라 뇌성마비 아동의 재활간호 중재의 일차적인 기본과
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정으로 뇌성마비 아동의 양육을 전담하고 있는 어머니들의 

심층면담을 통하여 이해에 기반을 둔 해결중심의 간호의 일

환으로 뇌성마비 아동 어머니들의 학업과정에서의 지지적 간

호중재의 기초자료를 마련하고자 본 연구를 시도하였다.

2. 연구 목적

본 연구의 목적은 뇌성마비 아동 어머니의 학업과정에서 

사회적지지 요구에 대한 의미와 본질을 파악하고 분석함으로

써 뇌성마비 아동 어머니의 학업과정에서의 지지의 의미를 

구조화하기 위한 기초자료를 마련하고자 함이다. 연구문제는 

다음과 같다.

뇌성마비 아동 어머니의 학업과정에서의 지지의 경험은 어

떠한 것인가? 

Ⅱ. 이론적 배경

뇌성마비는 william & Osler (1889)가 The cerebral 

palsies 라고 보고한 이후 뇌성마비로 알려지게 되었으며 출

생전, 출생시, 출생후의 두 개 내 신경조직의 기형, 손상, 또

는 질병으로 인하여 발생하는 운동과 자세의 장애를 보이는 

임상증후군으로 그 빈도는 전체 인구중 0.15-0.2% 정도이

며 1500명 출생당 7명 또는 연간 10만 명 당 7명으로 발생

하고 치료적 예후가 불투명하다(김진호, 1995). 장애인구중 

지체부자유아는 전체의 50%를 차지하고 있는데 지체부자유

자의 대부분을 차지했던 소아마비는 점차 감소되고, 1970년

대 말부터 뇌성마비의 증가가 두드러지고 있다(한국인구보건

연구원, 1985). 

장애는 정서면이나 의지력에 있어서 선천적으로 문제를 가

지는 것이 아니라 부모의 태도와 주위의 사람들의 태도에 의

해서 신체적, 정신적으로 장애 증상이 나타나며 그들을 불안

정하게 만든다. 이러한 장애의 증상은 열등감을 가지게 하며, 

그 열등감에 따른 반발적인 행동이 나타나면서 반사회적인 

행동을 하게된다(Sabro Shochi, 1993). 

장애로 인한 사회에 대한 부정적 태도를 어린시절에 경험

할수록 심리적인 영향은 더 커지게 된다. 장애아동이 정상아

동보다 세상을 바르게 보지 못하는 것은 아동이 가진 장애 

그 자체라기 보다 주변의 환경적 요인이 더 그렇게 만들고 

있음을 알 수 있다. 뇌성마비와 같은 장애를 가진 경우도 신

체의식이 결코 고정적인 것이 아니라 적절한 교육적 접근에 

의해서 충분히 변용될 수 있다(임경애, 1994). 

뇌성마비 아동과 관련된 연구는 1980년대 들어와 장애에 

대한 관심이 고조되면서 장애아동 어머니의 스트레스에 관련

된 연구들(서미혜, 1984; 이지원, 1997; 이명희, 1997; 우

미영, 1997; 윤수영, 1992; 이경희, 1993; 문진하, 1994; 

정길수, 1989; 주현숙, 1996; Bruke, et al., 1990; 

Zamerowski, 1982; Beckman, 1983)과 관련해서 다양

하게 이루어졌으며 최근들어와 장애아동의 양육과 관련된 어

머니의 경험(김병하, 김창옥, 1992; 오상은, 2000; 이명숙, 

1996; 이화자 외 5인, 1996; 정민, 1993, 1994; 장효순, 

1997)에 대한 연구의 비중이 높아가고 있다.

최근에는 양육의 부담을 줄일 수 있는 사회적지지 프로그

램의 개발과 활용을 요구하는 연구(표선숙, 1995; Yun, 

1998; 이상형, 1998)가 증가하고 있다. 

지지는 사랑받고, 자존감이 존중되고 상호의무의 지지망 

속의 구성원으로 인정받는다고 믿게끔 유도하는 정보로써 특

히 자신과 자원에 관한 정보를 지지의 가장 핵심적인 결과로 

보고있다(김희순, 1995; Cobb, 1976). 즉 개인의 문제해

결 기술과 지지체계에의 만족감과의 관계성을 봤을 때 낮은 

지지를 받고 있는 개인은 문제해결능력이 낮았으며 낮은 지

지정도를 가진 개인에게 사회적 지지를 제공할 때 문제해결 

능력을 향상시킬수 있다(김희순, 1995; Karen Lindner, 

1982). 따라서 아동의 성장환경 특히 최초의 사회적 관계인 

부모-자녀관계의 질에 의해 인격형성이 결정되므로 부모와 

자녀의 관련성에 있어 부모의 행동 및 태도가 인격의 형성 

및 발달에 기초적 요인이 되므로서 장애아동 어머니들의 갈

등과좌절, 심리적인 고통들을 이해하고 표현할 수 있도록 격

려하고 지지하여야만 할 것이다.

한편 가족이 경험하는 상황의 특수성에 따라 가족의 적응

적 요구는 다르며, 아울러 가족에게 유용하다고 지각되는 사

회적 지원의 유형 역시  달라진다고 한다(Cohen & Wills, 

1985). 또한 사회적 지지는 가족이 속해 있는 사회 문화적 

환경에 따라 그 이용가능성에 차이가 있으며, 그 사회의 가치

관에 따라 지원에 대한 기대나 제공된 지원에 대한 만족도 

역시 달라진다고 한다(Bristol et al., 1988). 즉 장애아 가

족에게 있어 사회적 지원의 각 측면은 다른 문화권에 속한 

것과 차이가 있을 것으로 생각한다(서혜영, 1991). 

따라서 장애아동 가족의 학업과정에서의 지지의 개념은 개

개인의 가족의 특성을 고려한 개별적 지지자원의 마련이 요

구된다고 하겠다.

Ⅲ. 연구 방법

1. 연구설계

본 연구는 뇌성마비 아동 어머니의 학업과정에서 지지의 
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경험을 이해하고 설명하기 위하여 현상학적 연구방법을 적용

한 귀납적 서술적 연구이다.

2.연구대상

본 연구의 대상은 뇌성마비를 가진 특수학교에 재학중인  

장애아동의 어머니8명과 일반학교에 재학중인 장애아동어머

니4명으로 총12명이었다.

연구 대상자에게 본 연구의 목적을 설명하고 동의를 받은

후 실시하였으며, 면담 내용은 연구 목적 이외에는 사용되지 

않고, 자료수집에서 얻어진 내용은 익명으로 기술하며 비밀이 

보장됨을 알려주었다. 연구를 위하여 심층면담을 진행하는 과

정에서 언제든지 원하면 중단할 수 있음과 연구의 결과로 발

생되는 불이익은 본 연구자의 책임임을 알려주었다.

3. 자료수집 기간 및 방법

본 연구를 위한 자료수집은 1999년 11월10일부터 2000

년 12월 20일까지 1년 1개월간 개별면담, 그룹면담, 전화면

담을 통하여 실시되었고 그 이후 2001년 1월20일부터 약 2

개월간 개인면담을 재실시하였다. 

자료수집과정에서 본질에 집중하기 위하여 가정, 편견과 

현상에 대한 선이해(preunderstanding)에 대한 판단중지

(bracketing)를 하였다(van Manen, 1990). 따라서 본 연

구자는 어머니의 체험에 대한 의미탐구를 위해 편견을 가지

거나 가정을 정당화하여 결론에 도달하는 것을 피하려고 노

력하면서 문헌과 기술된 자료를 이용하고 심층면담시의 질문

과정에서 개방형의 질문을 통하여 편견에 따른 유도질문을 

배제하려 하였다.  

현상학적인 연구의 표본을 추출하기 위해서는 적절성과 충

분함의 두 가지 원리가 적용된다(신경림 역, 1997). 이에 따

라 본 연구자는 표본추출의 적절성을 위하여 C시와 근교의 

초등과 중등학교에 재학중인 뇌성마비 아동의 어머니들에게 

연구의 목적을 설명하고, 연구의 목적에 적합한 어머니들을 

선정하였다. 충분함을 위하여 연구참여자와 개별적인 차이는 

있지만 잦은 방문으로 친밀성을 높인 후 면담을 실시하고 더 

이상의 자료가 나타나지 않는 포화상태를 이루었고 부족한 

부분은 재 면담과정을 거치고 재확인을 하여 충분함을 충족

하였다. 연구 참여자와의 밀접한 관계 형성을 위하여 비정규

적으로 방문하여 친밀성을 유지하며 심층면담과 참여관찰을 

실시하였다. 직접면담의 장소는 보건실과 물리치료실에서 실

시하였는데, 연구참여자를 비정규적으로 방문하여 물리치료실

에 대기하고 있는 어머니들과 함께 생활하며 장애아동이 물

리치료를 받는 수업중간의 휴식시간에 어머니를 도와 아동을 

이동시키고 식사를 거들면서 친밀한 관계를 유지하면서 면담

을 실시하였다.  친밀한 관계가 이루어진 이후에는 가정을 방

문하여 실시하였다. 면담내용은 연구참여자의 허락을 받아 녹

음하였고 현장 노트에 메모를 하였다. 

전화면담은 20분 정도 소요되었고 여러 가지의 하소연을 

들어주는 방향으로 평소대로 진행하였다. 방문면담시는 자녀

가 특수학교에 재학중인 참여자 어머니 4와 일반학교 특수반

의 참여자 어머니 9와 일반학교의 참여자 어머니 10가 적극

적이어서 집중적으로 시행하였다. 1회의 면담은 약 40분 정

도 소요되었으나 현장에서 함께 머물면서 장시간 함께 하며 

관찰하고 메모해두었다. 면담횟수는 특수학교 어머니와는 총 

10회의 방문을 하였으나 면담은 4회 하였고 일반학교의 어

머니들과는 평소 잦은 방문을 하여 개별적으로 차이가 많이 

나지만 평균적으로 4회 면담을 하였다. 자료의 분석을 위해 

모든 면담과 관찰된 기록들은 컴퓨터에 입력하며 인쇄하여 

분석하였다. 면담의 주제는 초기에는 정하지 않고 아동의 양

육과정에 대하여 개방형 질문을 하여 친밀도를 높이도록 하

였다. 그 이후 친밀한 관계를 형성한 후 반 구조화된 질문을 

하였다. 질문의 내용에는 첫째, 아동의 출생과 관련된 상황 

두 번째, 장애의 진단과 관련된 경험 세 번째, 아동의 양육과 

가족상황 네 번째, 아동의 취학에 관한 경험들을 포함하여 자

연스럽게 이야기할 수 있도록 질문하였고 재확인을 하고 부

족한 부분은 재 면담을 실시하였다.

면담이 거듭되고 수집되는 과정에 더 이상의 새로운 자료

가 발견되지 않아 연구자는 포화상태가 되었다고 생각하고 

그 시점에서 면담자료를 보관하고 연구주제와 관련된 자료를 

수집하였다.

4.자료분석 방법

본 연구의 자료는 van Kaam(1969)이 제시한 현상학적 

분석방법을 이용하여 분석하였으며 분석 절차는 다음과 같다.

1단계: 서술적 표현(descriptive expression)을 이끌어 

낸다. 대상자들이 기술한 표현들을 직관(intuition), 

분석(analyzing), 기술(description)을 통하여 

읽은 후 각 대상자의 기술에서 나온 표현들을 목

록화 하였다.

2단계: 경험의 공통요소(Common element)를 확인한

다. 장애 어머니들의 학업지지 경험의 공통요소를 

찾기 위해 추출된 의미 있는 진술을 반복해서 읽

으면서 계속적으로 직관, 분석, 기술과정을 이용

하여 공통되는 특성으로 묶어 범주화시키고 그 빈
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도를 확인하였다. 공통요소는 다른 대상자의 기술

과 유사하거나 일치하는 한 대상자에 의해 표현된 

한 순간이나 주제에 대한 기술로 도출하였다.

3단계: 장애 어머니들의 학업지지 경험과 관련되지 않은 

표현을 배제한다. 대상자들이 표현한 모든 기술을 

포함한다.

4단계: 장애 어머니들의 학업지지 경험의 가설적 정의를 

공식화한다. 대상자들이 기술한 공통요소로부터 

가설적 정의를 형성하였다.

5단계: 가설적 정의를 원자료(original description)에 

적용한다. 대상자의 기술적 표현에 가설적 정의를 

적용시켜 그 일치성을 조사하였다.

6단계: 구조적 정의(structural definition)를 확인한다.

      장애 어머니들의 학업지지경험의 의미를 포함한 경  

         험에 대한 종합적이고 통합된 기술인지를 확인하였다.

본 연구에서는 자료의 분석을 위해 대상자의 면담을 통해 

얻어진 녹음내용을 반복해서 들으면서 대상자의 말 그대로 

자료를 기술하였으며, 기술된 자료에서 직관, 분석, 기술을 

이용하여 기술적 표현을 추출하였다. 추출된 기술적 표현을 

반복해서 읽으면서 이를 다시 분류하고 비교 검토하여 개념

화하고 공통되는 특성으로 묶어 범주화하여 그 빈도를 확인

하여 가설적 정의를 형성하였다. 자료분석은 가설적 정의를 

원자료에 적용하여 일치성을 분석하여 경험에 대한 종합적이

고 통합된 구조로 확인하였다. 그 결과는 간호학전공 교수 1

인의 동의를 구하였다.

Ⅳ. 연구결과 및 논의

어머니의 사회적 지지경험으로 97개의 원자료에서 48개

의 기술적 표현이 도출되었으며 10개의 공통요소를 확인 하

였다. 공통요소는 <작은 기대>, <이해못함>, <경제적 어려움

>, <속상함>, <무성의>, <미래걱정>, <감사함>, <시달림>, <부

모교육이 필요함>, <마음을 비움> 등으로 나타났다<표 1 ~ 

표 10 참조>.

뇌성마비 아동 어머니들이 아동의 양육과 학업수행 과정에

서 경험한 사회적 지지경험의 첫 번째 공통요소로는 <작은 

기대>로 나타났다<표 1>. 어머니들 중에서는 “어느 정도 따라

가기만 하면 일반학교 다 갑니다.” “엄마들이 일반학교 보낼

려고 합니다.” “장애학교에 굳이 있을 필요가 없는 거지요.” 

“정상적인 애들하고 생활하면서도 느끼는게 얼마나 큽니까” 

하며 일반학교를 선호하고 있었다. 

어머니들은 “근대 생각보다 애들이 리더 해 가지고 잘 따

라간답니다.”와 같이 앞으로의 생활을 긍정적으로 보고 있었

고 또한 낙관적으로 생각하는 것을 볼수 있었다. 이상형

(1998)의 연구에서 보면 학부모는 자녀의 교육을 위해 교육

목적은 물론이거니와 결과에 대하여도 나름대로의 기대를 갖

고 있는데 이러한 기대는 어떠한 형태로든지 학교교육에 대

한 요구의 성격을 지니게 된다고 하여 장애아동 일지라도 나

름대로의 교육에 대한 기대는 가지고 있다고 할 수 있다. 또

한 “내가 다닌지 10년 됐다 아닙니까, 처음 시작할때보다 많

이 좋아졌거던, 앞으로 10년 더 있으면 더 좋아지겠지요.”라 

하며 “글은 잘써, 책을 많이봐서 그런가 작가들 하고도 편지

하고 그러잖아” “요걸 갖다가 학예제때 써가지고 냈는데 글 

괜찮다고 가가삣는기라” 하여 장애아동의 어머니들은 그래도 

희망을 가지고 있음을 알수 있었다. 백경선(2001)의 연구에

서도 뇌성마비 어머니들은 장애아동의 학업수행과정에서 조

그마한 재롱과 학업의 성취를 발견하고 새롭게 태어난 듯한 

희망의 싹을 튀우며 미래를 작은 꿈으로 키워 나가면서 모든 

고통을 승화시켜 나가고 있다. 고하여 어떠한 상황에서도 어

머니들은 희망을 잃지 않음을 알수있었다. 또한 “지가 여행을 

할라고 그래도 여행도 못하겠고 그런게 있었으면...” “같이 좀 

할수 있는거. 희망사항이죠 뭐.” 하고 기분전환을 필요로 하

고 있었다. 김찬문(1998)은 국가적 지원의 측면에서 장애아

동을 위한 스포츠 센터의 설치 교통시설과 놀이시설 등 편의

시설의 확충등을 제언하고 있음으로 본 연구에서와 같은 욕

구라고 생각된다. 또한 어머니들은 “누가 사회에서 좀 알아주

고 이런 애들을 좀 이해만 좀 해줬으면.. ” “아직까지는 어떻

게 받고 싶다는 이런거는 마, 누가 사회에서 좀 알아주고 이

런 애들을 좀 이해만 해줬으면 하는 그런 마음이.... ”하고 

이해해주길 바라고 있었다. “특수대학교로 지망해 면접을 보

면 철두철미하게 이야기 할 수 있다고...” 자녀의 얘기를 하

므로써 그래도 포기하지 않고 있음을 알 수 있었다. 이화자 

등(1996)에서 보면 뇌성마비 아동의 미래와 관련된 경험에

서 희망을 가짐이 주제로 나타난 것과 일치하고 있음을 알수 

있다.

<표 1> 작은기대

원자료
기술적

표현

ㆍ어느정도 따라가기만 하면 일반학교 다 갑니다.

ㆍ엄마들이 일반학교 보낼려고 합니다.

ㆍ장애학교에 굳이 있을 필요가 없는 거지요.

ㆍ정상적인 애들하고 생활하면서도 느끼는게 

  얼마나 큽니까

일반학교를

선호함

ㆍ근대 생각보다 애들이 리더해가지고 

  잘 따라간답니다.

긍정적으로

봄
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<표 1> 작은기대 <계속>

원자료
기술적

표현

ㆍ내가 다닌지 10년 됐다 아닙니까, 처음 

시작할때보다 많이 좋아졌거던, 앞으로 10년 더 

있으면 더 좋아 지겠지요.

낙관적으로

생각함

ㆍ글은 잘써, 책을 많이봐서 그런가 작가들 하고도 

편지하고 그러잖아

ㆍ요걸 갖다가 학예제때 써가지고 냈는데 

글괜찮다고 가가삣는기라

희망을 

가짐

ㆍ지가 여행을 할라고 그래도 여행도 못하겠고 

그런게 있었으면...  

ㆍ같이 좀 할수 있는거. 희망사항이죠 뭐.

기분전환이

필요함

ㆍ누가 사회에서 좀 알아주고 이런 애들을 좀 

이해만 좀 해줬으면.. 

ㆍ아직까지는 어떻게 받고 싶다는 이런거는 마, 

누가 사회에서 좀 알아주고 이런 애들을 좀 

이해만 해줬으면 하는 그런 마음이....

이해해주길

바람

ㆍ특수대학교로 지망해 면접을 보면 철두철미하게 

이야기 할 수 있다고...

포기하지

않음

뇌성마비 아동 어머니들이 아동의 양육과 학업수행 과정에

서 경험한 사회적 지지경험의 두 번째 공통요소로는 <이해못

함>으로 나타났다<표 2>. 뇌성마비를 자녀를 가지 어머니에

게 “여러사람 권유를 받았어요. 그냥 기관에 맡겨라.” “똑똑한 

여자도 맡겨놓고 혼자서 사는데 왜 굳이 데리고 그리 고생을 

하면서 사느냐고”하면서 전문기관에 맡기라고 쉽게 말한다든

지 전혀 배려를 하지 않는 행위를 하는 것을 알수 있다. “평

길에서 이리 손을 잡고 건너가면은 차가 먼저 갈라고 빵빵하

고 하면 긴장을 하다보니깐 오히려 엎어 지삐예” “큰애들을 

들어올리고 내리고 하니 엄마들이 허리가 아프고 해도 말을 

못하지예.” 하면서 참을 수밖에 다른 방법이 없었음을 알 수 

있었으며 “학교가 따로 있는데 왜 이리 오나? 오히려 저한테 

질문할 정도로 그러더라구요.” “장애인 학교가 있는데 왜 이

리오나면서 질문을 하고.......” “내가 어려움을 이야기할려고 

해도 도저히 그런걸 모르더라고. ”에서 장애인에 대한 인식이 

부족함을 알수 있으며 “엄마들 한테 물어보고 받겠다 하니

까....” 에서는 무시당하고 있음을 알 수 있었다. 이상형

(1998)의 연구에서 장애아동의 교육권리에 대한 인식정도에 

대한 문제점으로서 인식의 정도는 높으나 실제 권리 구제에 

대한 인식은 낮았으며 상대적으로 여교사의 인식정도가 낮고, 

경력이 10년 이상된 중견교사에서 인식정도가 낮게 나타났으

며, 학부모와 교사의 인식정도에서 큰차이가 있는 것으로 나

타나 교육권은 침해 받을 수 있다고 하고 있다. 또한 

Gallagher et al. (1983)은 장애아동의 통합교육에 대한 

연구에서 아동의 연령이 증가할수록 발달격차가 심하여 그로 

인한 오명이 스트레스로 작용된다고 하여 본 연구의 공통요

소인 이해못함과는 일맥상통함을 나타냈다. 

<표 2> 이해못함

원자료
기술적

표현

ㆍ여러사람 권유를 받았어요. 그냥 기관에 맡겨라. 

ㆍ똑똑한 여자도 맡겨놓고 혼자서 사는데 왜 굳이 

데리고 그리 고생을 하면서 사느냐고

쉽게 말함

ㆍ평길에서 이리 손을 잡고 건너가면은 차가 먼저 

갈라고 빵빵하고 하면 긴장을 하다보니깐 오히려 

엎어지삐예.

배려가 

없음

ㆍ큰애들을 들어올리고 내리고 하니 엄마들이 

허리가 아프고 해도 말을 못하지예.

참을 수 

밖에 없음

ㆍ학교가 따로 있는데 왜 이리 오나? 오히려 

저한테 질문할 정도로 그러더라구요.

ㆍ장애인 학교가 있는데 왜 이리오나면서 질문을 

하고.......  

ㆍ내가 어려움을 이야기 할려고 해도 도저히 그런걸 

모르더라고.

인식되지

않음

ㆍ엄마들 한테 물어보고 받겠다 하니까....
무시당함을

느낌

뇌성마비 아동 어머니들이 아동의 양육과 학업수행 과정에

서 경험한 사회적 지지경험의 세번째 공통요소로는 <경제적 

어려움>으로 나타났다<표 3>.

“장애자 부모들이 아한테 매달리니까 돈벌 수 있는 방법이 

없는기라” “데려다주고 난후에 가게 문을 여니까. 장사를 잘

못 하겠데예.”고 하여 시간을 낼수 없음을 알수있었고 “ 우리 

같은 경우에는 택시 아니면 탈수가 없지, 버스는 엄두도 못내

는데.”는 교통이 불편함을 호소하고 있었다. 또한 “그림을 그

리고 싶어하는거라. 늘 미술학원에 갈라고 하거든” 은 학원에 

가고 싶어함을 알 수 있고 “아좀 놔두고 나가고 싶어도 데리

고 오고 가고 하면 더 많이 들거든” “데리고 오고 데리고 가

는데 돈이 더 많이 들거든” 에서는 양육비가 많이들고 있음이 

나타나 있고 입원을 못했을 만큼 경제적 어려움을 겪고 있음

이 나타나 있다.  “병원에 입원해라 했을 때 탁 입원만 했었

어도 괜찮았을 거다 하는...” 또한 “치료를 할수 없었음을 알

수 있었는데 ”촌에 있다 보니까 일을 못하고 한번 갔다오면은 

하루종일 걸리는 거라“ “할 수 없어서 자생원이라는 데를 보
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냈었어요.”등에 나타나 있다. “우리 엄마들은 달세방 살아도 

운저면허증 따는게 첫째라요.” “희망이 차 사는 거라 그거라

요.”에서 자가용이 장애아동의 양육시에 편리함을 알고는 있

으나 경제거 여건이 안되어 구입을 못하는 것으로 나타나 있

다.

장애아동을 둔 가정의 경제상태는 어머니의 스트레스를 가

중시키는 것으로 나타났으며(이미자, 1991; Gambhir, 

1993; Taiko, 1990) 본 연구에서는 경제적 어려움이 뇌성

마비 아동 어머니의 사회적지지 경험의 공통요소로 나타나 

사회적 지지전략의 요소가 될 수있다고 생각된다.

<표 3> 경제적 어려움

원자료
기술적

표현

ㆍ장애자 부모들이 아한테 매달리니까 돈벌 수 있는 

방법이 없는기라  

ㆍ데려다주고 난후에 가게 문을 여니까. 

  장사를 잘못 하겠데예.

시간이

낼 수

없음

ㆍ우리 같은 경우에는 택시 아니면 탈수가 없지, 

버스는 엄두도 못내는데.

교통이 

불편함

ㆍ그림을 그리고 싶어하는거라. 늘 미술학원에 

갈라고 하거든

학원에

가고 

싶어함

ㆍ아좀 놔두고 나가고 싶어도 데리고 오고 가고 

하면 더 많이 들거든.

ㆍ데리고 오고 데리고 가는데 돈이 더 많이 들거든

양육비가

많이 듬

ㆍ병원에 입원해라 했을 때 탁 입원만 했었어도 

  괜찮았을 거다 하는...

입원을

못했음

ㆍ 

ㆍ할수없어서 자생원이라는 데를 보냈었어요.

치료를

할수없음

ㆍ우리 엄마들은 달세방 살아도 운저면허증 따는게 

첫째라요.

ㆍ희망이 차 사는거라 그거라요.

자가용이

편리함

 뇌성마비 아동 어머니들이 아동의 양육과 학업수행 과정

에서 경험한 사회적 지지경험의 네번째 공통요소로는 <속상

함>으로 나타났다<표 4>. 속상함과 관련된 기술적 표현으로

는 “화가 치밈” “황당하게 느껴짐” “가슴이 무너짐” “슬픔이 북

받침 ” “마음이 아픔”으로 나타났으며 어머니들의 면담자료에

서는 “애를 업고 3층까지 올라가니 특수반이 떡 있는기라” 

“......작년에도 입학을 할 수 있는 기라 근데 2년에 걸쳐서 

안해주고...”에서 화가 치미는 것으로 나타났고 “우리가 택시 

타면 도둑이니 뭐... 오만가지 소리가....” “제가 볼때는 너무 

이상하다면서 소견서를 끝어 달라니까 아를 딱 눕혀놓고

는......아줌마가 담은 김치는 맛이 없고 식당김치가 맛이 있

다고 하면 기분이 좋겠느냐고 자기가 그 기분이라면서...”의 

자료에서 황당함을 발견할 수 있었다. “유치원 그 기 한이 맺

혀 가지고 지는 보내달라고 하면서....” “지는 이해가 안되는 

거라. 그러면 미술학원을 보내달라고...” 에서는 가슴이 무너

짐을 알 수 있었다. 또한 “재수 없다 이라면서 안태워주고 가

버리니까.” “아침부터 이라면서 하니까... ”에서 슬픔이 북받

치고 있음을 알 수 있었다. 또 “애가 아프다는 표현을 하지 

못하니까 제일 마음이 아프고... ”  “원장 선생님이 엄마들한

테 물어보고 받겠다 하니까...나는 가슴이...

이 애가 통곡을 하고 우는 거라. 연락을 준다고 하니 이 

애가 집에 안 갈려구 하더라고”에서 마음이 아픔을 알 수 있

었다. 이화자(1996) 등의 연구에서는 뇌성마비 아동으로 인

한 현재의 경험들로는 가슴아픔과 속상함 등이 주제로 나타

나 있으며 오상은(2000)의 연구에서는 육체도 마음도 병들

고 화가 올라와 한이 맺힌다로 불치명 자녀를 둔 어머니의 

심정을 표현하고 있음으로 장애아동을 둔 어머니의 경험이 

잘 나타나 있음을 알 수 있다.

<표 4> 속상함

원자료
기술적

표현

ㆍ애를 업고 3층까지 올라가니 특수반이 떡 있는기라

ㆍ ......작년에도 입학을 할 수 있는 기라 근데 2년에 

걸쳐서 안해주고...

화가

치밈

ㆍ우리가 택시 타면 도둑이니 뭐... 오만가지 

소리가....

ㆍ제가 볼때는 너무 이상하다면서 소견서를 끝어 

달라니까 아를 딱 눕혀놓고는......아줌마가 담은 

김치는 맛이 없고 식당김치가 맛이있다고 하면 

기분이 좋겠느냐고 자기가 그기분이라면서...

황당하

게

느껴짐

ㆍ유치원 그기 한이 맺혀가지고 지는 보내달라고 

하면서.... 지는 이해가 안되는 거라. 그러면 

미술학원을 보내달라고...

가슴이

무너짐

ㆍ재수 없다 이라면서 안태워주고 가버리니까.

ㆍ아침부터 이라면서 하니까...

슬픔이

북받침

ㆍ애가 아프다는 표현을 하지 못하니까 제일 마음이 

아프고...

ㆍ원장 선생님이 엄마들 한테 물어보고 받겠다 

하니까...나는 가슴이... 이 애가 통곡을 하고 우는 

거라. 연락을 준다고 하니 이 애가 집에 안갈려구 

하더라고

마음이

아픔
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뇌성마비 아동 어머니들이 아동의 양육과 학업수행 과정에

서 경험한 사회적 지지경험의 다섯번째 공통요소로는 <무성

의>으로 나타났다<표 5>. 장애아동에 대하여 소홀하게 다루

어지고 있음을 나타내는 자료들 “업고가서 사정을 해도 안돼

서 2년에 걸쳐서 입학을 하게 됐어요.” “정부에서 나오는 휠

체어 이런것도 ....나는 행정을 모르니까” “모르고 넘어가 버

리는 거라. 직원들이 날 챙겨주지는 않더라고” “물으면 딱 반

문을 해가꼬 아줌마일만 하는지 압니까? 얼마나 일이 많은데 

그런 투로 이야기 할 때는 오히려 더 당당해요.“에 잘 나타나 

있었다. 그리고 의료인들이 여러 가지 핑계를 대며 “엄마들이 

뇌성마비라 하면 애를 버린다고 알 때 되면 아는 거라고 그

리 이야기를 하더라고.... ” 진단시에 무성의하게 대한 태도

를 방어하고 있는 것을 알 수 있었다. 또한 “자원봉사자 그거

는 형식이라 내가 볼때는 시간 때우고 점수 딸라고 오는 거

지 스스로 마음이 우러나서 오는건 아니거든 태도를 보면 알

거든.“ “담당자들은 조건을 부치면 좋겠어. 나이가 얼마이상 

이렇게 말입니다.”등 에서 장애아동 관리에 대한 행정적인 절

차 등에서 형식적인 태도로 대함을 알 수 있었다. 또 “우리애

가 저리 학교를 가고 싶어서 난리를 합니더. 그런데 아무리 

다 가봐도 받아 주는 데가 없습니더.” “요 근처 미술학원을 

보내기로 했는데......”  등에서 볼 때 장애아동들을 위한 취

미나 적성을 개발할 수 있는 교육여건이 전혀 없음을 알 수 

있었다. 전문가들의 진단에 대한 모호한 태도는 부모들에게 

혼동을 일으키고, 장애에 대한 지각에 지대한 영향을 미친다

고 한다(Lavell& Kdeogh, 1980). 또한 진단내용보다는 

전문가들의 태도에서 진지했는가 아니면 냉담했는가를 더 잘 

기억한다(Gallagher, 1983). 정청자(1989)는 부모가 때로

는 양육의 책임에서 벗어날 수 있도록 돕는 서비스체제의 모

색을 제시하고 있으므로 본연구의 결과를 잘 대변하고 지지

하고있다.

<표 5> 무성의 

원자료
기술적 

표현

ㆍ업고가서 사정을 해도 안돼서 2년에 걸쳐서 입학을 

하게 됐어요.

ㆍ정부에서 나오는 휠체어 이런것도 ....나는 행정을 

모르니까 

ㆍ모르고 넘어가 버리는 거라. 직원들이 날 

챙겨주지는 않더라고 

ㆍ물으면 딱 반문을 해가꼬 아줌마일만 하는지 

압니까? 얼마나 일이 많은데 그런투로 이야기 할 

때는 오히려 더 당당해요.

소홀하게 

다루어짐

<표 5> 무성의 <계속>

원자료
기술적 

표현

ㆍ엄마들이 뇌성마비라 하면 애를 버린다고 알 때 

되면 아는거라고 그리 이야기를 하더라고....

핑계를 

댐

ㆍ자원봉사자 그거는 형식이라 내가 볼때는 시간 

때우고 점수 딸라고 오는 거지 스스로 마음이 

우러나서 오는건 아니거든 태도를 보면 알거든.

ㆍ담당자들은 조건을 부치면 좋겠어. 나이가 

얼마이상 이렇게 말입니다.

형식적으

로 함

ㆍ우리애가 저리 학교를 가고 싶어서 난리를 합니더. 

그런데 아무리 다 가봐도 받아 주는데가 없습니더.

ㆍ요 근처 미술학원을 보내기로 했는데......

교육여건

이 안됨

  

뇌성마비 아동 어머니들이 아동의 양육과 학업수행 과정에

서 경험한 사회적 지지경험의 여섯번째 공통요소로는 <미래

걱정>으로 나타났다<표 6>.

아동이 성장하는 과정에서 정상아동과 부딪힘을 가장 많이 

걱정하고 있었는데 한 어머니는 “정상적인 애들 한테 치이 가

지고 놀림감이나 되고 그럴까봐” “일반아들하고 이리하다보면 

지가 가슴 아플까 싶어서...” “정상인 애들하고 대기 불켜 가

지고 좀 속상해 않할까....” “일반학교를 퍼득 못 보내거든예.” 

“혹시 왕따 싸면서 이런 거는 좀...”등의 자료에서 잘 나타나 

있다. 또한 엄마가 평생 장애아동의 양육을 책임져야 한다고 

생각함을 알수 있었으며 “어째거나 죽을때까지 같이 있어야 

된다는 거 그런 생각하고 삽니다.” “엄마가 키울수 있는데 까

지 키우다가 없을 때는 아무대나 보내야될 것같아요.” “형제

간한테 따로 고생시키고 싶지 않아예.” “엄마들이 더 힘들지

만 힘들어도 애의 장래를 위해서....”에서 잘 알 수 있다. 한

편 장애아동 일지라도 장래의 진로에 대하여 걱정하고 있음

을 알 수 있으며 “어느정도는 따라 가거든예. 앞으로 진로가 

고민이라예. 어디로 가야할지.” “사회에 나와서 조금이라도 할 

수 있는 진로를 파악해 가지고 공부를 해야 할 껀데.” 에서 

잘 나타나 있음을 알수 있다.

곽지영(1993)은 장애아동이 학령기에 가정과 전혀 다른 

문화적 차이가 존재하는 학교생활에 접어들게 됨으로써 심리

적 갈등과 적응상의 문제가 발생할 수 있다고 하고있어 정상

아동으로 인한 마음의 상처는 어머니들의 미래에 대한 걱정

으로 나타날 수 있음을 뒷받침하며 적절한 대응책의 모색을 

필요로 할수 있다. 
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<표 6> 미래걱정

원자료
기술적

표현

ㆍ정상적인 애들 한테 치이 가지고 놀림감이나 되고 

그럴까봐

ㆍ일반아들하고 이리하다보면 지가 가슴 아플까 

싶어서...

ㆍ정상인 애들하고 대기 불켜 가지고  좀 속상해 

않할까....

ㆍ일반학교를 퍼득 못 보내거든예.

ㆍ혹시 왕따 싸면서 이런 거는 좀...

정상아동

과

부딪힘

ㆍ어째거나 죽을때까지 같이 있어야 된다는거 그런 

생각하고 삽니다.

ㆍ엄마가 키울수 있는데 까지 키우다가 없을 때는 

아무대나 보내야될 것같아요.

ㆍ형제간한테 따로 고생시키고 싶지 않아예.

ㆍ엄마들이 더 힘들지만 힘들어도 애의 장래를 

위해서....

엄마가

책임짐

ㆍ어느정도는 따라가거든예. 앞으로 진로가 

고민이라예. 어디로 가야할지.

ㆍ사회에 나와서 조금이라도 할 수 있는 진로를 

파악해 가지고 공부를 해야 할 껀데.

진로가

걱정됨

뇌성마비 아동 어머니들이 아동의 양육과 학업수행 과정에

서 경험한 사회적 지지경험의 일곱번째 공통요소로는 <감사

함>으로 나타났다<표 7>.

어머니들은 사회적 지지로써 예전에 비해 많은 혜택을 받

고 있다고 생각하고 선생님이 도와주는 것을 감사하게 생각

함을 알 수 있었다. 한 어머니의 자료에서 잘 나타나 있다.

“요즘은 참 많이 나아졌죠. 옛날에는 휠체어 받기도 힘들

고 했는데..” “세금도 면제되고, 예전에는 그런게 없었거든” 

또 “어떤 선생님이 우리 애를 위해서 무언가 한다는 그것만 

해도” “선생님에게 엄마들은 감사하게 다 그렇게 생각합니다.” 

“선생님이 과외활동처럼 자기집에 데려가 미리 피아노도 치게

하고” “주위애들이 잘 도와주고 친구들도 도와주고 선생님도  

도와 주고” “항상 오후에 데리고 갔었지예.” “급식은 선생님이 

딱 정해가지고 옆에 짝지가 퍼주고” “처음에 갔을때는 6학년 

언니야 한테 부탁을 해서 해주고” “주위애들이 잘 도와주고 

친구들도 도와주고” “선생님도 많이 도와주고 하니까 ” 등에서 

잘 나타나 있다.

장애아동의 어머니들은 여러 가지의 갈등의 요소를 가지고 

있는 반면에 주위사람들의 조그마한 배려와 관심에도 감동하

며 감사한 마음을 가지게 됨을 알 수 있는데 이화자 등

(1996)의 연구에서도 남편과 친척들의 위로에 고마움을 느

낀다고 하고 있어 본연구와 같이 나타났다.

정청자(1988)의 연구에서 장애아동의 양육시에 어머니가 

얼마나 잘 적응하여 가정을 이끌어 나가는가를 좌우하는 핵

심이 대부분 남편의 지지여하에 달려있고 얼마나 협조적인가

에 따라 어머니와 가족의 적응이 더 좌우된다고 하여 본 연

구에서의 감사함의 공통요소는 바람직한 경험으로 사료된다. 

<표 7> 감사함

원자료
기술적

표현

ㆍ요즘은 참 많이 나아졌죠. 옛날에는 휠체어 받기도 

힘들고 했는데...

ㆍ세금도 면제되고, 예전에는 그런게 없었거든

많은 

혜택을

받음

ㆍ어떤 선생님이 우리 애를 위해서 무언가 한다는 

그것만 해도

ㆍ선생님에게 엄마들은 감사하게 다 그렇게 

생각합니다.

ㆍ선생님이 과외활동처럼 자기집에 데려가 미리 

피아노도 치게하고

ㆍ주위애들이 잘 도와주고 친구들도 도와주고 

선생님도 도와주고

ㆍ항상 오후에 데리고 갔었지예.

ㆍ급식은 선생님이 딱 정해가지고 옆에 짝지가 

퍼주고 

ㆍ처음에 갔을때는 6학년 언니야 한테 부탁을 해서 

해주고 

ㆍ주위애들이 잘 도와주고 친구들도 도와주고 

ㆍ선생님도 많이 도와주고 하니까

선생님이

도와줌

뇌성마비 아동 어머니들이 아동의 양육과 학업수행 과정에

서 경험한 사회적 지지경험의 여덟번째 공통요소로는 <시달

림>으로 나타났다<표 8>. 배설관리에 힘이 많이 드는 것을 

알수 있었는데 “교회라도 갔다오면 오줌 싸가 있고 이러면 더 

짜증이 나고 ....” “어디 가고 싶긴 가고 싶어도 그 동안 앉아

서 오줌싸고.....” “오줌이 어찌 그리 많노...성이 나 죽겠는 

기라” 에 잘 나타나 있다. 또한 외출을 할 경우라도 준비시간

이 너무길어 어머니를 지치게 하고 있음을 알수 있었다. “한

시간에 어디 외출을 해도 준비 충분히 해야하고...” “옷을 한

번 입히고 벗기고 하는것도 굉장히 시간이... 도저히 않되는 

기라”에 잘 나타나 있다. “학교에 아침 9시에 가서 1시에 오

는데 같이 갔다가 거기서 앉아 있다가 데리고 오네요.” “미술

학원이 2층에 있는 거라 더 힘들고...”에서는 뒷바라지가 어

렵다는 것을 알수 있으며 아동을 운동시키기가 너무 힘들어 

하고 있다는 것을 알 수 있었는데 “운동시키는 것은 소홀해 

지더라고예” 에 잘 나타나 있으며 통학하는데 많이 시달리고 

있음을 “스쿨버스를 탈려면 8시20분이면 나와야 합니다. 집

이 하동이거든요.”의 자료에 잘 나타나 있다. 정청자(1988)
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는 장애아 어머니들의 육체적 피로함에 따는 스트레스를 개

선시키고 적응을 돕기위한 가사, 양육보조, 어머니의 휴식의 

기회를 제공하는 것과 같은 실질적인 지지체계가 필수적이라

고 하였다. 장애아 가정에서 보면 아버지가 가사나 양육에서 

제한된 역할을 하는데 반하여 어머니는 가사일 이외에도 장

애아 양육에 따른 전적인 책임을 지며 사회문화적 감소, 직장

의 상실, 고립감 등으로 어머니의 육체적, 심리적 어려움은 

더욱 가중된다(이지원, 1997) 하여 본 연구에서의 시달림의 

공통요소와 같은 맥락임을 알수 있다.

<표 8> 시달림

원자료
기술적

표현

ㆍ교회라도 갔다오면 오줌 싸가 있고 이러면 더 

짜증이 나고 ....

ㆍ어디 가고 싶긴 가고 싶어도 그 동안 앉아서 

오줌싸고.....

ㆍ오줌이 어찌 그리 많노...성이 나 죽겠는 기라

배설관리가

힘듬

ㆍ한시간에 어디 외출을 해도 준비 충분히 

해야하고...

ㆍ옷을 한번 입히고 벗기고 하는것도 굉장히 

시간이... 도저히 않되는 기라

준비시간이

김

ㆍ학교에 아침 9시에 가서 1시에 오는데 같이 

갔다가 거기서 앉아 있다가 데리고 오네요.

ㆍ미술학원이 2층에 있는 거라 더 힘들고...

뒷바라지가

어려움

ㆍ운동시키는 것은 소홀해 지더라고예
운동시키기

힘듬

ㆍ스쿨버스를 탈려면 8시20분이면 나와야 합니다. 

집이 하동이거든요.

통학이

어려움

뇌성마비 아동 어머니들이 아동의 양육과 학업수행 과정에

서 경험한 사회적 지지경험의 아홉번째 공통요소로는 <부모

교육이 필요함>으로 나타났다<표 9>. 아동의 어머니들은 아

빠들의협조가 없음을 말하고 있었는데 “아빠들이 참 진짜 잘

되면 내 때문이고 못되면 엄마 때문이다.” “어릴때는 진짜 협

조 안해 줬거든 예.” 에 잘 나타나 있다. 또한 “자기 자신이 

괜히 주눅이 들어가지고 사람 만나기 꺼려하고...” “다 감추고 

있으면 발전이 없지예.” 에서는 사람과 접촉을 안하는 것을 알 

수 있고 또 “그러니까 과잉보호 때문에 이리 극복을 스스로 

못했는가 그런것도 조금 요즘은 생각 해봤어예.”에서는 장애

아동의 양육시에 과잉보호를 하고 있음을 알수 있었다. “빨리 

받아들여야 하는데 그래가지고 병원에 빨리가고 했으면 될텐데”

“그리하다가 시간만 보냈거든요.”에서는 시간이 지체되어 

진단이 늦어졌음이 나타나 있다. 한어머니는 “계속 울어서 촌

에 할머니들은 뭐가 붙었다고 하면서 어디 델고가고 이래 쌓

는기라.”하여 무속에도 기대보기도 하여 양육과정에서 어려움

을 나타내고 있었다. 한편 “근데 엄마들이 장애가 조금만 있

어도 포기해 버리고.....”에서는 장애아동에 대한 미래가 불투

명하므로 쉽게 포기하는 것으로 나타났다. 이상형(1998)은 

그의 연구에서 부모가 앞장 서서 장애아의 권리 보호에 힘쓸 

때, 장애아의 교육을 받을 권리는 보다 더 빠른 속도로 확립

될수 있다고 강조하고 있다. 또한 허찬진(1996)은 학령전 장

애아동 어머니들이 대부분에서 부모교육이 필요함을 느낀다

고 말하고 있으며, 심년웅(1994)은 부모의 나이가 젊고 학

력이 높을수록 장래 장애아동을 위해 자립할 수 있도록 직업

을 가지거나 취미활동을 갖는 것등 긍정적인 뱡향으로 대처

행동이 이루어지고 있다고 하여 부모의 교육의 필요성을 강

조함으로 본연구의 공통적인 요소를 뒷받침 할수있다.

<표 9> 부모교육이 필요함

원자료
기술적

표현

ㆍ아빠들이 참 진짜 잘되면 내 때문이고 못되면 

엄마 때문이다.

ㆍ어릴때는 진짜 협조 안해 줬거든 예.

아빠가

협조 안함

ㆍ자기 자신이 괜히 주눅이 들어가지고 사람 만나기 

꺼려하고...

ㆍ다 감추고 있으면 발전이 없지예.

사람과

접촉 안함

ㆍ그러니까 과잉보호 때문에 이리 극복을 스스로 

못했는가 그런것도 조금 요즘은 생각 해봤어예.

과잉

보호함

ㆍ빨리 받아들여야 하는데 그래가지고 병원에 

빨리가고 했으면 될텐데

ㆍ그리하다가 시간만 보냈거든요.

시간을

지체함

ㆍ계속 울어서 촌에 할머니들은 뭐가 붙었다고 

하면서 어디 델고가고 이래 쌓는기라.

무속에

기댐

ㆍ근데 엄마들이 장애가 조금만 있어도 포기해 

버리고.....

쉽게

포기함

뇌성마비 아동 어머니들이 아동의 양육과 학업수행 과정에

서 경험한 사회적 지지경험의 열번째 공통요소로는 <마음을 

비움>으로 나타났다(표 10). 정상아동과 함께하며 익숙하게 

되면 장애아동에 대하려 자연스럽게 대해질 수 있다며 다른 

아이를 생각해주는 마음이 있음을 알 수 있었는데 “우리 애들

이 나와서 보여지게 되면 뒤에는 많이 봤으니깐 좋아질 수 

있다 아입니까, 넘들을 봐도 그 지예?”에서 잘 나타나 있다. 
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또한 큰욕심을 버리고 작은 것에 만족하여 감사함을 가지고 

있었음을 알수 있었다. “욕심만 버리면 그런 지혜... 주어진 

요기 내 끼다. 이리 생각하고 받아들이면 되는데...” “어떤 분

이 우리 애들을 위해서 일 한다는 그것만해도 엄마들은 감사

하게 생각합니다.” 에 잘 나타나 있다. 어머니들은 “어떤 사

람이 안 가지고 있는 아이를 하나 더 가지고 있기 때문에” 

“말하는거고 생각이 조금 틀릴뿐이지 다 똑같아예.” “그래서 

인제 스스로 극복해야지예” 에 나타난 것처럼 현실을 바라보

며 현재에서 최선의 노력을 하므로써 어려움을 극복하고 있

음을 알수 있었다. “일단 열심히 해서 돈벌어서 아한테 좀 주

면 행복하게 안 살수 있겠나 그런 생각이(웃음)...”에 잘 나

타나있다.

뇌성마비아동 어머니들은 대부분에서 우울증, 히스테리, 

강박증, 죄의식 등이 정상아동 어머니들 보다 높게 나타났다

는 선행연구들(하영란, 신혜용, 신정순, 1990; Gambhir 

등, 1993; Larson & Gould, 1970)의 결과와는 상반되지

만 본 연구에서의 어머니들의 경험은 긍정적이며 매우 바람

직한 결과로 나타났다. 이는 Drotar 등(1975)의 연구는 장

애아 부모의 적응과정을 충격, 부정, 슬픔과 분노, 적응, 재

조직의 5단계로 제시하고 있었는데 일부의 부모는 어떤 단계

는 경험하지 않는다고 하였다. 본 연구에서 나타난 결과의 

“마음을 비움”의 공통요소는 재조직의 과정에 속하는 단계가 

된다고 할 수 있다. 사회적인 지지가 적절할수록 재조직의 과

정을 앞당길 수도 있고 부정적인 적응단계는 생략될 수 있다

고 할 수 있다.

<표 10> 마음을 비움

원자료
기술적

표현

ㆍ우리 애들이 나와서 보여지게 되면 뒤에는 많이 

봤으니깐 좋아질 수 있다 아입니까, 넘들을 

봐도 그 지예?

다른 아이를

생각해줌

ㆍ욕심만 버리면 그런 지혜...주어진 요기 내 

끼다. 이리 생각하고 받아 들이면 되는데... 

ㆍ어떤 분이 우리 애들을 위해서 일 한다는 

그것만 해도 엄마들은 감사하게 생각합니다.

작은 것에

감사함

ㆍ어떤 사람이 안 가지고 있는 아이를 하나 더 

가지고 있기 때문에

ㆍ말하는거고 생각이 조금 틀릴뿐이지 다 

똑같아예.

ㆍ그래서 인제 스스로 극복해야지예

현실을

바라봄

ㆍ일단 열심히 해서 돈벌어서 아한테 좀 주면 

행복하게 안 살수 있겠나 그런 생각이(웃음)...

최선의

노력을 함

Ⅴ. 결론 및 제언

본 연구는 뇌성마비 아동 어머니의 학업과정에서의 지지경

험을 이해하고 분석하여 실질적인 지지의 의미를 개념화하고 

구조화하여 지지모형 개발을 위한 기초자료로 사용하기 위하

여 시도하였다.

연구대상은 일반학교와 특수학교에 재학중인 뇌성마비 아

동 어머니 12명이었다. 자료수집기간은 1999년 11월 10일

부터 2000년 12월 20일 까지와 2001년1월 20일부터 2개

월간 이었고 비구조적이고 개방적인 질문을 통해 자료를 수

집하였다. 자료분석은 van Kaam(1969)이 제시한 현상학적 

분석방법을 이용하였다.

본 연구를 통해 얻은 연구결과는 다음과 같다.

뇌성마비 아동 어머니의 학업과정 지지경험의 원자료는 

97개의 원자료에서 48개의 기술적 표현이 도출되었으며 10

개의 공통요소로 범주화되었다. 공통요소는 <작은 기대>, <이

해못함>, <경제적 어려움>, <속상함>, <무성의>, <미래걱정>, 

<감사함>, <시달림>, <부모교육이 필요함>, <마음을 비움> 등

으로 나타났다.

이상의 결과를 바탕으로 뇌성마비아동 어머니를 위한 학업

과정에서의 지지의 개념을 구조화하고 모형개발을 시도할 것

을 제언한다.
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- Abstract -

Key concept : Cerebral Palsy Children,  mothers 

Experience

Learning Process Support 

Experience of Cerebral Palsy 

Children's mothers 

Baek, Kyoung Seon＊

This study was conducted to understand and 

analyze experience of learning process support 

toward mothers of children who suffer from Cerebral 

Palsy, to generalize and structurize the meaning of 

practical learning process support, and to use the 

study results as basic materials for development of 

support model.

Study subjects were 12 mothers who have 

Cerebral Palsy children attending an ordinary school 

and a school for handicapped children. Data were 

collected from November 10, 1999 to December 29, 

2000 and from January 20 to March, 2001, for 2 

months. Data were collected from un-structural and 

open questions.  And the collected data were 

analyzed with the phenomenological analysis 

method proposed by van Kaam(1969).

Study results obtained from this report were as 

follows;

As for original materials about learning process 

support experience of cerebral palsy children's 

mothers, 48 technical expressions were derived from 

97 pieces of original materials, they were 

categorized into 10 common elements. Those 

common elements were <small expectation>, 

<incomprehensibility>, <financial difficulty>, <worrying>, 

<being distressed>, <worrying about the future>, 

<gratefulness>, <being annoyed>, <necessity of 
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parent education>, <disinterestedness>.

Based on the above results, it is suggested that 

the concept of learning process support toward 

children suffering from Cerebral Palsy should be 

structureized, and proper models should be 

developed. 


