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요약

장애아동 부모 및 가족의 돌봄부담을 경감시키기 위한 돌봄지원이 제공되고 있지만 몇몇 한계점이 지적

되면서 최근 들어 전반적인 개선이 요구되고 있다. 이에 본 연구는 장애아동 부모 및 서비스제공자의 관점

에서 장애아동 가족의 돌봄부담 경감을 위해 필요한 돌봄지원의 내용 및 범위를 파악하고 개념화하는 것을 

목적으로 하였다. 이를 위해 본 연구에서는 서비스 욕구조사 및 프로그램 개발에 유용한 개념도 연구법이 

사용되었다. 개념도 연구법에 따라 먼저 장애아동 부모 두 집단과 사회복지사 한 집단을 대상으로 초점집

단면담을 실행하여 총 31개의 돌봄지원 내용요소(진술문)를 도출하였으며, 연구 참여자들은 이 진술문들을 

개념적 유사성에 따라 분류하고 상대적 필요도에 따라 평정하였다. 다음으로 분류자료들은 다차원 척도법

과 군집 분석을 통해 분석되었으며, 평정자료들에 대해서는 평균과 표준편차를 산출하였다. 분석결과, 장애

아동 돌봄지원 내용요소 31개는 4개의 범주로 개념화되었으며, 모든 범주의 필요도 점수는 높게 나타났다: 

일상적 돌봄, 활동중심 돌봄, 부모 돌봄역량 강화, 가족관계 강화. 본 연구결과는 돌봄지원제도 개선 및 지

원정책 개발에 유용한 기초자료를 제공하였다는 점에서 그 의의가 있다.  
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Abstract

Caregiving supports have been provided to decrease caregiving burdens of families of children 

with disabilities, but there are needs for improving caregiving services. The purpose of this 

study was to conceptualize content items and domains of caregiving supports from the 

perspectives of parents and service providers in order to help families of children with 

disabilities to decrease their caregiving burdens. This study used concept mapping that was 

useful for service-needs identification and program development. First, focus group interviews 

with two parent groups and one service provider group were conducted to generate a total of 

31 items. Also, they sorted the items in terms of conceptual similarity and rated the items in 

terms of their needs. Next, the sorting data were analyzed using multidimensional scaling and 

cluster analysis and the rating data were calculated for mean. The results provided 31 content 

items in four domains: regular caregiving, activity-based caregiving, parent empowerment for 

caregving, and strengthening family relationships. All the domains were rated as important to 

decrease caregiving burdens. This study has practical implications for improving caregiving 

services and the related policies.
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I. 서 론 

장애아동 가족은 장애아동으로 인해 긍정적인 정서

와 변화를 경험하기도 하지만[1][2] 신체적 부담, 심리

적 불안정, 사회활동의 제약 등 어려움을 겪는 것 또한 

사실이다. 이는 여러 선행연구들을 통해 보고되고 있는

데, 부모는 장애아동 돌봄 과정에서 육체적 소진, 사회

적 고립, 심리적 우울 등을 경험하는 것으로 드러나고 

있다[3-7]. 또한 비장애형제 등 가족구성원도 장애아동

으로 인해 심리적, 사회적 영향을 받는 것으로 보고되

고 있다[8].

장애아동 부모 및 가족이 겪는 돌봄부담의 심각성이 

사회적 문제로 인식되고 이에 대한 정책적 요구가 표출

되면서 국외에서는 장애아동 돌봄지원 정책의 하나로 

휴식서비스(respite care)를 마련하고 있다[9]. 휴식서비

스는 부모에게는 장애아동의 돌봄부담으로부터 일시적

으로 벗어나 휴식시간을 갖게 하고, 장애아동에게는 다

양한 활동에 참여할 수 있는 기회를 제공하는 것으로

[9] 가족이 처한 상황 및 욕구에 따라 선택이 가능하도

록 여러 가지 형태로 제공되고 있다. 일례로, 영국에서

는 돌보미가 장애아동 가정에 정기적으로 방문하여 일

상적인 돌봄(예, 식사, 신변처리)을 제공하기도 하고, 지

역센터 및 교육기관을 통해 운영되는 주말프로그램

(weekend respite scheme) 혹은 방학프로그램(summer 

school program)에 장애아동이 참여할 수 있도록 지원

하기도 한다. 이와 유사하게 호주에서도 가정방문 돌봄 

서비스, 방과후프로그램, 방학프로그램을 통해 장애아

동의 일상적인 돌봄뿐 아니라 여가 및 문화 활동의 활

발한 참여도 적극적으로 권장하고 있다. 또한 장애아동

뿐 아니라 비장애형제를 위한 캠프도 돌봄 서비스에 포

함시키고 있다.

이와 같은 휴식서비스는 장애아동과 그 가족의 삶의 

질을 향상시키는 것으로 알려지고 있는데, 먼저 부모는 

돌봄으로 인한 육체적·정서적 소진을 예방하고[10] 사

회활동이나 취미생활을 통해 충전의 시간을 가질 수 있

게 되었다[11][12]. 한편, 장애아동은 여가활동이나 캠

프 같은 다양한 활동에 참여하는 기회를 갖게 되고[13] 

이를 통해 친구와의 상호작용 및 사회성이 향상되었다

[14]. 또한 비장애형제는 부모와 더 많은 시간을 함께 

보낼 수 있어 부모와 친밀한 관계를 누리게 되었다[9]. 

이처럼 국외 돌봄지원은 장애아동과 그 가족의 필요와 

욕구에 맞추어 서비스의 선택이 가능하도록 지원 범위

를 다양화함으로써 장애아동을 포함한 가족 모두에게 

긍정적 영향을 미치고 있다.

우리나라에서는 2000년대 후반에 들어서면서 장애아

동 돌봄지원 정책을 마련하기 시작하였는데, 대표적인 

서비스로는 ‘장애아가족양육지원’과 ‘장애인활동지원’

이 있다. 장애아가족양육지원은 장애아동 가정에 돌보

미를 파견하여 장애아동 보호 및 휴식지원을 제공하고, 

그 가족에게 문화 및 교육 프로그램, 상담 등을 지원하

는 것을 목적으로 한다. 하지만 서비스 대상이 전국가

구 월평균 소득 100%이하의 장애아동 가족으로만 한정

되어 있어 대부분의 가정은 이용대상에서 제외되며, 주

로 일상적 돌봄만을 제공하여 서비스의 범위가 제한적

이다. 한편, 장애인활동지원의 경우는 소득기준에 상관

없이 서비스를 이용할 수 있다는 장점이 있기는 하지만 

서비스 내용이 주로 등하교지원이나 이동지원만을 포

함하고 있어 장애아동 가족의 욕구를 충분히 반영하지 

못한다는 한계점이 지적되고 있다[15][16]. 이에 최근 

들어 돌봄지원 제도의 개선에 대한 논의가 대두되고 있

는데, 특히 2011년「장애아동복지지원법」이 제정되면

서 이 법적근거를 기반으로 장애아동 돌봄지원의 구체

적 개선방안을 마련해야 한다는 주장이 일고 있다

[17][18]. 그러나「장애아동복지지원법」제23조 가족지

원, 제24조 돌봄 및 휴식지원의 내용을 살펴보면, 그 규

정이 모호할 뿐 아니라 세부 실행지침 등이 부족하여 

이 법률을 통해 어떤 돌봄지원이 제공될 수 있는지를 

파악하기는 어렵다. 아울러 장애아동 돌봄지원 관련 몇

몇 선행연구들[4][19][20] 또한 돌봄지원의 내용과 범위

를 다양하게 규정하고 있어 돌봄지원 개념에 대한 정책

적 합의가 이루어지지 않고 있음을 보여준다.        

장애아동 가족의 돌봄부담은 그들이 제공받는 돌봄

지원의 내용 및 유형과 밀접하게 연관되어 있음을 고려

할 때[21][22] 장애아동 돌봄 서비스는 장애아동 부모 

및 가족의 욕구, 돌봄지원 전문가의 경험 등을 바탕으

로 개발될 필요가 있다[19][23]. 즉, 돌봄지원 제도 개발 
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단계에서 지원내용에 대한 가족 및 현장 전문가의 구체

적 욕구를 파악하고, 그 내용들을 영역별로 범주화하여 

구분하는 것은 필수적 과제이다[23]. 그러나 지금까지

의 선행연구들은[4][19] 연구자가 개발한 설문지를 활

용하여 부모 및 전문가의 돌봄지원의 욕구를 검토하고 

있어 돌봄지원 요소 및 범위에 대한 연구 참여자들의 

의견을 충분히 담아내지 못한다는 한계점이 있다. 이에 

본 연구는 장애아동 부모 및 서비스제공자의 관점에서 

장애아동 가족의 돌봄부담을 경감시키기 위해 필요한 

돌봄지원의 구성요소 및 그 범위를 파악하고 개념화하

는 것을 목적으로 하였다. 이는 장애아동 가족을 위한 

돌봄지원 제도의 개선 방향을 모색하고 지원정책을 개

발하는데 중요한 기초자료를 제공할 것이다. 

II. 연 구 방 법

본 연구는 개념도 연구방법(concept mapping)을 활

용하여 이루어졌다. 개념도 연구방법은 Trochim[24]에 

의해 처음 소개된 연구방법으로 연구주제에 대한 의견

을 수렴하고 그 의견들을 범주화하는 체계적 과정

(systematic process)이다. 이 연구방법은 서비스 내용 

혹은 프로그램 내용의 세부 요소와 그 영역을 범주화하

는데 유용하여 서비스 욕구조사, 프로그램 개발과 같은 

연구에 적합한 것으로 알려져 있다[25]. 개념도 연구방

법은 6단계로 이루어지는데[25], 이를 간략히 설명하면 

다음과 같다. 먼저 연구 참여자들과의 면담을 통해 연

구주제에 대한 그들의 의견 및 생각(진술문)을 수집하

고 그 진술문들을 개념적 유사성에 따라 어떻게 분류할 

것인지에 대한 의견을 수렴한다. 다음으로 이 자료들을 

통계적 분석방법(다차원적 척도법, 군집 분석)을 이용

하여 분석한다. 마지막으로 분석과정을 통해 얻어진 연

구결과(진술문, 진술문들의 범주)를 개념도로 표현한

다. 개념도 연구방법에서 면담자료를 수집하는 과정은 

질적 연구방법과 유사하다. 하지만 면담자료를 통해 얻

어진 진술문들 간의 개념적 관련성을 탐색하고 범주화

하는 과정이 연구자의 판단과 해석으로만 이루어지는 

질적 연구와 달리 개념도 연구방법은 통계적 분석을 함

께 활용한다. 

개념도 연구방법  6단계 중 1-4단계는 연구자료 수집 

및 분석과 관련된 단계로 본 장에서 기술하고, 5-6단계

는 연구결과 해석 및 활용과 관련된 단계로 연구결과(3

장)와 논의(4장) 부분에서 각각 기술된다[그림 1].

1

준비

              · 연구의 목적 구체화 
              · 연구 참여자 선정

2

진술문 생성 

    · 초점질문을 통해 연구 참여자들의 의견 수집    
    · 참여자들의 의견을 진술문 형태로 작성 

3

진술문 구조화 

     · 1단계에서 수집된 진술문을 검토하고 
       비슷한 내용끼리 묶어서 카테고리 구성 
     · 진술문을 필요도(혹은 중요도)에 따라 평정

4

분 석

     · 분류자료를 다차원 척도법과 군집 분석을      
       사용하여 분석 
     · 필요도 평정자료 분석

5

개념도(concept map) 해석
  
          · 개념도 완성 및 의미 해석
          · 필요도 결과 해석

6
개념도 활용

     · 개념도를 바탕으로 한 논의 및 실천적 제언

그림 1. 개념도 연구방법 과정 개관 

1. 연구 참여자  

본 연구의 목적은 장애아동 돌봄지원의 내용 및 범위

를 알아보기 위한 것으로 돌봄 서비스를 이용하고 있는 

장애아동의 부모를 연구 참여자로 선정하였다. 또한 돌

봄지원 관련 업무를 담당하고 있어 장애아동 부모의 욕

구에 대한 이해가 풍부한 사회복지사도 연구 참여자로 

선정하였다. 장애아동 부모의 선정기준은 다음과 같다: 

(1) 장애아동의 주양육자, (2) 돌봄 서비스 이용 경험 3
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년 이상. 사회복지사의 선정 기준은 다음과 같다: (1) 장

애아동 가족지원 관련 업무 5년 이상 담당, (2) 돌봄 서

비스 개발 경험자. 이와 같은 선정 기준에 따라 장애아

동 부모 12명과 사회복지사 5명, 총 17명이 선정되었다. 

개념도 연구방법에서 최소 10명 이상이 진술문 수집과

정에 참여해야 연구주제에 대한 다양한 의견과 생각을 

들을 수 있음[25]을 고려할 때, 총 17명의 참여는 적절

하다고 판단되었다.

장애아동 부모의 경우 어머니(83.3%)가 대부분이었

으며, 아버지(16.7%)는 매우 소수였다. 자녀의 장애유

형은 발달장애 41.7%, 뇌병변장애 58.3 %였으며, 연령

대는 초등학생부터 고등학생까지 다양하였다. 사회복

지사는 모두 여자였으며 복지관 근무경력이 9년 이상

이었다. 연구 참여자들의 구체적인 인적사항은 아래 표

와 같다.

표 1. 연구 참여자 정보                 

부모 사회복지사

구분 빈도 % 구분 빈도 %

성별
남 2 16.7

성별
남 0 0.0

녀 10 83.3 녀 5 100

연령
40대 9 75.0

연령

30대 1 20.0

50대 3 25.0 40대 3 60.0

자녀의 
장애유형

발달장애 5 41.7 50대 1 20.0

뇌병변장애 7 58.3

경력

9년 이하 1 20.0

자녀의 
연령

초등학생 5 41.6 10-19년 2 40.0

중학생 3 25.0
20년 이상 2 40.0

고등학생 4 33.3

2. 자료수집

2.1 진술문 생성

개념도 연구방법의 두 번째 단계인 ‘진술문 생성

(generation of items)’의 목적은 연구주제에 대한 연구 

참여자들의 의견을 수집하는 단계이다. 본 연구에서는 

장애아동 돌봄지원 내용요소에 대한 그들의 욕구를 듣

고자 부모 2집단, 사회복지사 1집단과 함께 초점집단면

담을 실시하였다. 면담은 집단별로 2시간 정도 소요되

었다. 

초점집단면담 시작 전 연구자는 연구의 취지를 간단

히 설명하고 면담의 녹음에 대한 동의를 얻었다. 또한 

현행「장애아동복지지원법」에 명시된 가족지원(제23

조), 돌봄 및 휴식지원(제24조)의 내용을 함께 공유하여 

장애아동 돌봄지원에 대한 이해를 도왔다. 그 후 초점

질문(focal question)을 물어 연구 참여자의 다양한 의

견이 도출되도록 하였다. 본 연구에서 사용된 초점질문

은 “장애자녀를 잘 돌보기 위해 돌봄지원(서비스)은 구

체적으로 무슨 내용으로 구성되어야(혹은 무슨 내용을 

포함해야) 하나요?”였다. 또한 필요에 따라서는 추가질

문을 물어 논의가 좀 더 원활하게 진행되고 가능한 많

은 의견들이 개진되도록 하였다(예: 낯선 용어나 비표

준어의 명료화). 하지만 개념도 연구방법의 ‘진술문 생

성’ 단계에서 중요한 것은 연구 참여자들의 의견이 모

두 수용될 수 있는 긍정적 분위기를 조성하는 것이므로

[25] 면담동안 제시된 의견들의 적절성 혹은 적합성에 

대해서는 어떤 비평도 이루어지지 않도록 주의하였다.  

초점집단면담을 마친 후 장애아동 돌봄지원 요소를 

포함하는 진술문을 도출하기 위해 녹음된 면담내용들

은 심층적 검토되었고, 이 과정을 통해 집단별로 40-45

개 정도의 핵심 진술문이 완성되었다. 집단별로 완성된 

진술문은 모두 합쳐져 총 128개였으나 이들 중에는 내

용이 유사한 것들도 상당수 포함되어 있어 진술문을 정

리하고 축약하는 과정이 필요하였다. 이를 위해 본 연

구진은 128개의 진술문을 검토하고 비슷한 내용의 진

술문들을 합쳐서 56개로 축약하였다. 다음으로 56개의 

진술문을 읽으면서 유사한 내용의 진술문들이 더 있는

지를 다시 검토하였고, 이 과정에서 의견이 다른 경우

는 논의를 통해 합의를 도출하였다. 그 결과 최종적으

로 31개의 진술문이 완성되었다. 

2.2 진술문 구조화

개념도 연구방법의 두 번째 단계는 ‘진술문 구조화

(structuring)’로 이 단계에서는 진술문들을 비슷한 개

념끼리 범주화하는 분류작업(sorting task)이 이루어졌

다. 또한 진술문들을 상대적 필요도에 따라 평가하는 

평정작업(rating task)도 함께 수행되었다.

먼저 진술문 분류작업을 위해서는 초점집단면담에 

참여한 연구 참여자들에게 분류작업 안내문과 31개의 

진술문을 이메일로 보내고 수합하는 과정을 거쳤다. 안

내문에는 다음의 내용이 포함되었다: 1) 자신이 판단하
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기에 유사한 내용의 진술문들을 묶어서 카테고리를 구

성할 것, 2) 카테고리의 수와 각 카테고리에 포함되는 

진술문의 수는 제한이 없음, 3) 분류작업을 마친 후 각 

카테고리에 포함된 진술문을 가장 잘 대표할 수 있도록 

카테고리를 명명할 것. 총 17명에게 이메일이 발송되었

으며, 이들 중 15명(부모 10명, 사회복지사 5명)이 분류

과제를 완성하였다. 개념도 연구방법에서 분류과제에 

최소한 10명이 참여해야 타당한 연구결과를 얻을 수 있

음[26]을 고려할 때, 15명의 참여는 적절하다고 판단되

었다. 31개의 진술문들은 연구 참여자들에 의해 3-9개

의 카테고리로 범주화되었다. 

한편, 평정작업도 연구 참여자에게 평정과제 안내문

과 31개의 진술문을 이메일로 보내고 수합하는 과정을 

통해 이루어졌다. 평정작업을 통해 연구 참여자는 각 

진술문을 상대적 필요도에 따라 1-5점(1점 전혀 필요하

지 않다, 5점 매우 필요하다)의 점수로 평정하였다. 총 

17명 중 15명(부모 10명과 사회복지사 5명)이 평정과제

를 완성하였다. 

3. 자료분석

연구 참여자들로부터 수집된 분류자료는 다차원 척

도법(multidimensional scaling)과 군집 분석(cluster 

analysis)을 통해 분석되었다. 이 분석은 Concept 

Systems 프로그램을[27] 사용하여 이루어졌는데, 분석

과정을 좀 더 구체적으로 살펴보면 다음과 같다.

첫째, 연구 참여자들로부터 수집된 분류자료는 

Concept Systems 프로그램에 입력되었다. 

둘째, 입력된 자료는 다차원 척도법을 통해 분석되었

다. 다차원 척도법은 분류자료를 통해 드러난 진술문들 

사이의 유사성을 X-Y 그래프에 거리로 표현하여 보여

주는 통계방법으로, 다차원 척도법을 통해 점지도(point 

map)가 그려지게 된다. 점지도 위의 각 점은 각각의 진

술문을 나타내며 많은 연구 참여자들이 유사하다고 판

단하여 하나의 카테고리로 묶은 진술문일수록 점지도 

위에서 더 가까운 거리로 표시된다[25]. 본 연구에서는 

초점집단면담을 통해 도출된 31개의 진술문이 점지도 

위에 31개의 점으로 표시되었다.

셋째, 다차원 척도법을 통해 얻어진 점지도를 바탕으

로 군집 분석을 실시하였다. 군집 분석은 점지도 위의 

진술문들(점으로 표시됨)을 개념적으로 유사한 것끼리 

범주화시키는 분석방법이다[25]. 즉 점지도에 나타난 

진술문들 사이의 거리를 바탕으로 거리가 가까운 진술

문들을 묶어서 군집화시키는 통계방법이다. 초점집단

면담을 통해 도출된 총 31개의 진술문은 Concept 

Systems 프로그램의 군집 분석에 따라 총 17가지 유형

으로 범주화되었다. 즉, Concept Systems 프로그램의 

군집 분석을 통해 31개의 진술문은 19개의 군집

(cluster)부터 3개 군집으로까지 범주화될 수 있음이 나

타났다. 이 단계에서 가장 중요한 것은 적절한 군집의 

수를 결정하는 것으로[25] 본 연구에서는 군집의 수를 

결정하기 위해 군집분석을 통해 도출된 19개 군집부터 

3개의 군집까지 차례대로 검토하면서 다음의 2가지 측

면을 고려하였다. 먼저, Trochim[24], Kane과 

Trochim[25]이 제안한 것처럼 연구의 목적에 잘 부합

하는 범주의 수를 결정하고자 하였다. 즉, 본 연구진은 

군집 분석을 통해 생성된 19개 군집부터 3개의 군집까

지 차례대로 검토하면서 돌봄지원 욕구가 명확히 드러

나도록 진술문이 범주화되었는지 판단하였다. 예를 들

어, 19개로 범주화하였을 경우 19개 군집들의 내용이 

상호배타적이면서 19개 군집 각각에 포함된 진술문들

이 개념적으로 서로 유사한지 여부를 판단하였다. 그 

결과 본 연구진은 31개의 진술문이 4개-6개의 군집으

로 범주화될 때 적절하다고 결정하였다. 둘째, Concept 

Systems 프로그램을 통해 계산되는 브리징 값

(bridging value)을 사용하였다[28][29]. 브리징 값은 각 

군집에 포함된 진술문들 간의 개념적 유사성을 나타내

는 통계값으로 0-1사이의 값으로 나타난다. 즉 한 군집

의 브리징 값이 낮다는 것은(0에 가까울수록) 각 군집

에 포함된 진술문들이 개념적으로 더 유사하다는 것을 

의미한다[24][25]. 본 연구에서는 연구자들이 적절한 것

으로 판단한 4개 군집부터 6개 군집까지 각 경우의 평

균 브리징 값을 검토하였다[표 2]. 그 결과 4개의 군집

으로 범주화할 경우 평균 브리징 값이 가장 낮은 것으

로 나타났다. 따라서 위의 2가지 과정을 통해 31개의 진

술문은 4개의 군집으로 범주화 될 때 가장 적절한 것으

로 결정되었다. 다차원척 척도법과 군집 분석을 통해 
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얻어진 4개의 군집은 Concept Systems 프로그램을 통

해 군집지도(cluster map)로 그려졌다.

표 2. 평균 브리징 값

군집 브리징값 평균 및 범위

4개 0.34 (0.25-0.43)

5개 0.40 (0.09-0.83)

6개 0.39 (0.09-0.83)

마지막으로 군집지도가 완성된 후 4개의 군집 각각을 

명명하였다. 이를 위해 본 연구는 Kane과 Trochim[25]

이 제안한 방법을 이용하였다. 먼저 분류작업동안 연구 

참여자들이 제안했던 카테고리의 이름들을 면밀히 검

토하였다. 또한 4개의 군집 각각에 포함된 진술문들을 

살펴보고 그 내용을 충분히 포괄할 수 있는 군집명을 

나열하였다. 이를 통해 본 연구진은 4개의 군집 각각의 

의미를 가장 적절하게 반영하는 군집명을 최종적으로 

결정하였다. 

한편, 연구 참여자들로부터 수집된 평정자료도 

Concept Systems 프로그램[27]을 활용하여 분석되었

다. 연구 참여자들이 각 진술문에 부여한 필요도 점수

를 합산한 후 4개의 군집 각각의 필요도 평균과 표준편

차를 산출하였다. 

4. 연구의 신뢰성 

본 연구에서는 연구의 질적 신뢰성 확보를 위해 몇 

가지 절차가 사용되었다. 첫째, 연구 참여자들의 분류자

료와 점지도 간의 적합도를 나타내는 지표(goodness- 

of-fit indicator)인 합치도(stress value)를 검토하였다

[30]. 합치도는 0-1사이의 값으로 나타나는데 0에 가까

울수록 점지도가 분류자료를 더 잘 반영함을 나타낸다. 

개념도 연구방법 문헌에서는 일반적으로 합치도가 약 

0.205-0.365일 때 연구결과가 신뢰로운 것으로 고려되

는데[25][31], 본 연구의 합치도는 0.1136으로 나타났다. 

둘째, 면담내용 및 분류자료를 토대로 도출된 연구결과

(4개의 군집과 각 군집에 포함된 진술문)가 타당한지를 

검토하기 위해 연구결과를 연구 참여자들에게 보내어 

그들의 의견이 정확히 개념화되었는지를 직접 확인

(member check)하도록 하였다. 셋째, 분석과정에서 군

집수를 결정하기 위해 본 연구진의 주관적 판단뿐 아니

라 통계자료(브리징 값)가 함께 고려되었는데, 이는 연

구결과의 신뢰성을 확보하도록 도왔다[26]. 마지막으로 

자료수집 및 분석과정 동안 두 연구자의 지속적 점검과 

논의가 이루어졌다. 본 연구진은 초점집단면담에 함께 

참여하여 자료를 수집하고 진술문을 도출하였으며, 군

집수를 결정하고 명명하기 위해 서로 의견을 공유하고 

합의하는 과정도 거쳤다.

III. 연 구 결 과

본 연구는 부모 및 사회복지사와의 초점집단면담을 

통해 장애아동 돌봄지원 내용요소를 나타내는 31개의 

진술문을 도출하였다. 연구 참여자들의 31개 진술문에 

대한 분류작업 결과는 다차원 척도법을 통해 점지도로 

그려졌고, 군집 분석을 통해 총 4개의 군집으로 범주화

되어 군집지도로 그려졌다. 마지막으로 각 군집의 내용

을 반영하는 군집명이 결정된 후 최종적으로 개념도

(concept map)가 완성되었다. 돌봄지원 요소 31개 및 

그 4가지 범주의 목록은 [표 3]에 제시되었고, 이를 시

각적으로 표상화한 개념도는 [그림 2]에 제시되었다.

그림 2. 개념도
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표 3. 돌봄지원 구성요소 및 범주

범주 구성요소 필요도

일
상
적
돌
봄 

5. 긴급 상황 시 단기보호 4.67

3.92 
(0.40)

8. 외출 및 산책 4.20

20. 이동지원 4.20

3. 장애아동 입원 시 간병 보조 4.07

31. 교육기관 이용 시 보조 제공 4.00

9. 신변처리 지원 3.67

19. 저녁시간(6-9시) 동안 돌봄 3.67

4. 심야시간 동안 돌봄 3.53

18. 등교준비 3.27

활
동
중
심
돌
봄 

22. 지역사회적응 활동 제공 4.73

4.28 
(0.32)

21. 방학(주말) 프로그램 제공 4.67

25. 문화·여가활동 제공 4.47

11. 가정에서 놀이활동(예: 보드게임) 제공 4.13

12. 예체능활동 제공 4.13

7. 학습(숙제)지도 3.93

2. 일상생활기술 지도 3.87

부
모 
돌
봄
역
량 
강
화

23. 생애주기별 전환계획 수립 지원 4.80

4.36 
(0.28)

14. 장애인 복지서비스에 대한 정보 제공 4.60

13. 장애아동 양육에 대한 부모교육 4.33

15. 아버지만을 위한 부모교육 4.33

30. 장애인 복지서비스 신청절차 지원 4.13

1. 가정에 방문하여 양육기술 코칭 3.93

가
족
관
계 
강
화

28. 비장애자형제를 위한 장애이해교육 4.53

4.10 
(0.34)

24. 비장애형제 양육에 대한 상담 4.40

16. 부모 자조모임 지원 4.40

10. 부모의 정서·심리상담 제공 4.27

17. 비장애형제 멘토링 프로그램 4.20

29. 조부모를 위한 장애이해교육 4.13

26. 장애아동 입원 시 비장애형제 돌봄 제공 4.00

6. 가족여행 지원 3.67

27. 장애아동 입원 시 가사도움 제공 3.40

위의 [표 3]과 개념도[그림 2]에서 드러난 것처럼 장

애아동 돌봄지원의 구체적 내용 및 범주는 (1) 일상적 

돌봄, (2) 활동중심 돌봄, (3) 부모 돌봄역량 강화, (4) 

가족관계 강화로 나타났다. 한편, 평정자료를 토대로 4

개의 범주에 대한 필요도 평균을 산출한 결과, 연구 참

여자들은 4개의 지원범주 모두가 필요한 것으로 인식

하고 있었다. 하지만 그 중에서도 상대적으로 더 필요

하다고 생각하는 지원범주는 ‘부모 돌봄역량 강화’였고

(M= 4.36), 이에 반해 상대적으로 덜 필요하다고 생각

하는 것은 ‘일상적 돌봄’(M= 3.92)으로 나타났다. 이를 

좀 더 자세히 살펴보면 아래와 같다. 

첫째, 장애아동 부모 및 가족의 양육부담을 경감하기 

위해서는 매일 반복되는 장애아동의 일상생활을 도와

주는 지원이 중요한데, 본 연구의 참여자들은 가정에 

방문하여 장애아동의 신변처리, 등하교 준비, 이동지원 

등을 도와주는 일상적인 활동에 대한 지원이 필요함을 

지적하였다. 특히, 긴급 상황 발생 시 일정기간 동안 장

애아동을 돌봐주는 단기보호의 필요도(M= 4.67)는 31

개의 지원요소 중 상위 5위안에 포함되어 절실한 것으

로 나타났다. 또한 장애아동이 교육기관에 참여하거나 

병원에 입원중인 경우에도 일상적인 돌봄은 필요하기 

때문에 교육기관 및 병원에서도 장애아동 돌봄지원을 

이용할 수 있기를 원하였다. 

둘째, 본 연구의 참여자들은 장애아동 돌봄지원이 신

변처리, 이동지원과 같은 단순한 돌봄을 벗어나 장애아

동의 신체적 발달, 사회성 발달 등을 촉진하는 다양한 

활동 지원으로까지 확대되기를 요구하였다. 즉 장애아

동의 일상생활기술이 향상되고 지역사회의 참여가 촉

진될 수 있도록 돌봄지원 제도를 통해 의미 있는 활동

에 참여할 수 있는 기회를 제공하는 방안을 마련해 줄 

것을 요구하였다. 한편, 주말 및 방학 프로그램에 대한 

필요도 평균은 4.67점으로 나타나 이러한 다양한 활동

의 제공이 주말 혹은 방학 동안에도 이루어질 필요가 

있음을 강하게 표출하였다. 

셋째, 본 연구의 참여자들은 돌봄지원이 부모의 역량

을 강화시키는 지원들도 포함시킬 것을 요구하였다. 즉 

부모가 장애아동을 잘 돌보고 양육하기 위해서는 돌봄 

전반에 대한 지식과 정보가 필요함을 고려하여 부모교

육, 복지서비스에 대한 정보 제공, 양육기술 코칭이 이

루어질 필요가 있음을 지적하였다. 한편, 이 돌봄지원 

범주는 4가지 영역 중 가장 필요도가 높았는데, 그 중에

서도 생애주기별로 주요 전환시기(예, 초등학교 입학 

시, 성인기 전환 등)에 장애자녀에게 필요한 지원 계획

을 도와주는 서비스는 가장 필요도(M= 4.80)가 높은 

것으로 나타나 그 절실함을 알 수 있었다. 

넷째, 장애아동의 돌봄을 위해서는 부모의 역량강화

와 함께 가족 전체를 대상으로 한 교육 및 상담을 제공

해주는 서비스가 필요한 것으로 나타났다. 즉 비장애형

제와 조부모를 위한 장애이해교육, 비장애형제를 위한 

멘토링 프로그램 등과 같은 서비스를 통해 가족 구성원 

전체가 장애를 올바르게 이해하고 긍정적인 태도를 가

질 수 있도록 도와주는 지원이 필요함을 지적하였다. 

또한, 부모가 장애아동을 양육하면서 겪는 어려움, 우울
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감을 감소시키는 방안으로 심리상담, 자조모임, 가족여

행의 제공도 필요한 것으로 나타났다. 

IV. 논 의

장애아동의 부모 및 가족은 돌봄부담으로 인해 어려

움과 스트레스를 경험하는 것으로 알려져 있다. 이에 

국내에서는 가족의 돌봄부담을 경감시키기 위해 돌봄

지원을 제공하고 있지만 지원내용이 획일적이고 그 범

위가 제한적이라는 문제점이 지적되면서 장애아동 돌

봄지원 제도의 전반적인 개선이 요구되고 있다. 하지만

「장애아동복지지원법」에서조차 돌봄지원에 대한 명

확한 개념 정립이 부족하여 돌봄지원 내용 및 범위에 

대한 정책적 합의가 이루어지지 않고 있는 실정이다. 

이에 본 연구는 장애아동 부모 및 서비스제공자의 관점

에서 돌봄지원 제도를 통해 제공되어야 할 구체적 지원

내용 및 범위를 알아보는 것을 목적으로 하였다. 본 연

구를 통해 나타난 주요 결과를 중심으로 논의를 제시하

면 다음과 같다. 

첫째, 장애아동 가족의 돌봄부담을 경감시키기 위해

서는 돌봄지원이 장애아동 돌봄만이 아니라 부모의 역

량강화, 가족의 심리·정서적 지원 및 관계 지원으로까

지 확대될 필요가 있는 것으로 나타나 장애아동 가족 

전체를 위한 지원 서비스 제공이 필요함을 지적하는 선

행연구[4][19][33]와 일치된 결과를 보여주었다. 현재 

장애아동 가족이 주로 이용하는 돌봄지원 제도인 장애

아가족양육지원이나 장애인활동지원은 주로 장애아동

의 일상적 돌봄이나 이동지원을 제공하고 있어 가족이 

선택할 수 있는 서비스 범위가 획일적이고 한정적이다. 

이에 반해 국외에서는 가족의 장애에 대한 이해를 넓히

고 가족 전체의 안녕을 보장하기 위해 장애아동뿐 아니

라 부모 및 가족 구성원을 위한 지원도 돌봄지원에 포

함시키고 있어[18] 장애아동 가족은 그들의 필요 및 욕

구에 따라 돌봄지원을 선택할 수 있다. 따라서 국내 돌

봄지원 제도도 장애아동에게 일상적 돌봄만을 제공하

는 것으로부터 벗어나 가족전체가 장애아동에 대한 이

해 및 긍정적 정서를 바탕으로 돌봄부담과 스트레스를 

줄일 수 있도록 돌봄지원의 내용 및 범위를 확대시켜야 

할 것이다. 

둘째, 본 연구를 통해 돌봄지원은 장애아동의 일상적 

돌봄과 함께 장애아동의 특성 및 요구를 반영한 활동중

심 돌봄으로 확장될 필요가 있는 것으로 드러났다. 

Miller[33]에 따르면, 돌봄지원은 장애아동에게 만족스

러운 경험을 제공하고, 이를 통해 부모는 아동이 즐겁

다는 것을 느낄 수 있어야만 한다. 이러한 맥락에서 국

외에서는 돌봄지원을 통해 장애아동의 일상적인 보호

뿐 아니라 여가·문화활동, 방학 프로그램의 참여도 지

원하고 있으며[18], 선행연구들은 이러한 돌봄지원이 

장애아동의 사회성 향상[14][34], 지역사회 참여 촉진

[13] 등 장애아동의 발달에 긍정적인 영향을 미친다고 

보고하고 있다. 따라서 국내 장애아동 돌봄지원도 장애

아동의 경험의 폭을 넓혀주고 사회성을 향상시킬 수 있

도록 활동중심 돌봄지원을 포함시켜야 할 것이다.   

셋째, 본 연구의 참여자들은 현행 돌봄지원 제도를 

통해 제공되는 장애아동의 일상적인 돌봄은 계속 유지

하되 이와 함께 긴급 상황 발생 시 장애아동을 안전하

게 맡길 수 있는 돌봄지원의 제공을 강하게 요구하였

다.  부모들은 자신이 아프거나 입원을 하게 될 경우 대

책이 없기 때문에 항상 불안하고 걱정된다고 보고하고 

있다[16]. 하지만 등록된 돌보미의 대부분은 40-50대 

여성으로[35] 낮 시간에만 근무가 가능한 점을 고려한

다면 돌보미가 장애아동 가정에 며칠 동안 머무르면서 

장애아동을 돌보는 것은 현실적으로 어려울 수 있다. 

따라서 위탁가정이나 지역사회 단기보호 시설 이용을 

지원하는 등 긴급 상황에서 장애아동 가족이 다양한 유

형의 돌봄지원을 탄력적으로 이용할 수 있는 지원방안

을 마련할 필요가 있다. 

한편, 일상적 돌봄지원의 경우 다른 지원영역에 비해 

상대적으로 낮은 필요도 점수를 받았는데, 이를 해석하

는데 있어 주의가 필요하다. 장애아동의 일상적 돌봄은 

현행 지원제도를 통해 이용가능한 지원인데 반하여 다

른 유형의 지원들(예: 방학 프로그램, 부모상담 등)은 

부모가 자비로 이용하고 있는 경우가 대부분이다[19]. 

따라서 부모들은 이러한 지원내용에 대한 필요성을 일

상적 돌봄의 지원보다 상대적으로 더 높게 인식하였을 
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수 있다.   

넷째, 본 연구에서는 부모가 장애아동을 잘 양육할 

수 있는 지식과 역량을 갖출 수 있도록 지원해주는 것

이 장애아동 돌봄부담의 경감을 위해 필요한 것으로 나

타났다. 부모가 장애아동을 어떻게 이해하고 받아들이

며, 돌봄과정을 어떻게 인식하느냐는 부모의 돌봄부담 

및 스트레스와 밀접한 관련이 있는 것으로 보고되고 있

다[36-38]. 또한 공식적 지원제도를 통해 제공되는 유

용한 자원들은 부모가 돌봄부담 및 스트레스에 적극적

으로 대처하도록 도와줄 수 있어[39] 복지서비스 정보

에 대한 부모의 욕구는 높게 나타나고 있다[40]. 따라서 

일시적인 휴식이외에 부모교육, 정보지원 등은 돌봄지

원의 하나의 유형으로 고려될 필요가 있다.

한편, 본 연구의 참여자들은 ‘부모의 돌봄역량 강화’ 

범주에 포함된 생애주기별 전환계획 수립 지원을 가장 

필요한 돌봄지원 요소로 평가하였다. 오혜경과 전혜연

은[41] 장애아동의 생애주기별로 돌봄부담을 조사한 결

과, 돌봄부담은 장애아동이 성장하고 발달하면서 감소

되는 것이 아니라 주요 생애전환기마다 증가되는 것을 

발견하였다. 이는 부모가 장애아동의 주요 전환시기마

다 느끼는 불안감과 심리적 부담감이 상당함을 보여주

는 연구결과로 돌봄지원 제도를 통한 전환계획 수립 지

원은 반드시 고려되어야 함을 입증해준다.

본 연구는 장애아동 돌봄지원에 대한 명확한 개념이 

부족한 국내 상황에서 장애아동 부모 및 현장 전문가의 

목소리를 통해 돌봄지원 구성요소 및 범위를 심층적으

로 조사하고, 이에 대한 개선방향을 살펴보았다는 점에

서 그 의미를 찾을 수 있다. 특히, 단순돌봄이나 이동지

원으로만 한정되어 있는 돌봄지원이 장애아동 발달특

성 및 요구에 조응하는 유연한 서비스로 확대할 필요가 

있음을 보여주었다는 점에서 의미가 있다. 또한 개념도 

연구방법을 사용하여 얻어진 연구자료는 돌봄지원 제

도의 개선방안 마련 시 기초자료로 쉽게 활용될 수 있

다는 점에서 그 의의가 있다고 할 수 있다.  

본 연구의 제한점 및 후속연구를 위한 제언은 다음과 

같다. 첫째, 본 연구에 참여한 부모들의 자녀는 대부분 

발달장애, 뇌병변장애가 있었다. 현행 돌봄지원 제도를 

이용하는 장애아동의 대부분이 발달장애, 뇌병변장애

임을 고려하더라도[18] 장애아동의 장애유형에 따라 지

원욕구가 다를 수 있음은 간과할 수 없는 사실이다. 이

에 후속연구에서는 장애아동의 장애유형별로 욕구를 

조사할 필요가 있다. 또한 본 연구는 돌봄지원 내용 및 

그 범위를 조사하는 것에만 한정을 두었기 때문에 돌봄

지원 제도가 새롭게 구성될 경우 돌봄지원 대상자 선정 

과정, 돌봄서비스 단가 등은 어떻게 책정되어야 하는지

에 대한 구체적 운영방안을 제시하지는 못하였다. 따라

서 새로운 돌봄지원 제도의 마련을 위해서는 효율적인 

운영방안에 대한 지속적인 의견수렴과 후속연구가 필

요하다. 마지막으로 본 연구에서는 장애아동 가족의 돌

봄지원 욕구에 초점을 두었다. 하지만 생애주기별로 가

족이 갖는 욕구가 다를 수 있음을 고려하여 장애성인 

가족의 돌봄지원 욕구를 연구하는 것도 의미가 있을 것

이다.

 * 본 연구는 2015년 보건복지부 정책보고서 ‘장애아동에 대

한 양육지원 및 활동지원사업의 통합적 운영방안 연구’의 

자료를 부분적으로 활용하였음. 
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