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발달장애인 자녀를 둔 부모의 돌봄부담감 및 관련 변인에 대해 자녀 생애

주기를 중심으로 살펴보는 연구는 발달장애 자녀에 대한 돌봄이 자녀가 성인

이 되어도 지속되며, 부모의 전 생애에 걸쳐 수행되는 노동이라는 점에서 필

요하다. 특히 자녀 생애주기에 따라 돌봄부담감의 내용이 달라진다는 점에서 

하위영역(신체적 부담, 정서적 부담, 사회적 부담, 경제적 부담)별 차이에 주

목할 필요가 있다. 본 연구의 목적은 발달장애 자녀의 생애주기(아동기, 청소

년, 성인기)에 따라 부모의 돌봄부담감 수준 차이를 알아보고, 돌봄부담감 하

위영역에 미치는 영향 요인을 탐색하는데 있다

자녀의 생애주기에 따라 돌봄부담감 차이에 대한 분산분석 결과, 신체적 

부담과 경제적 부담 영역에서 아동기 자녀를 둔 부모의 부담감 정도가 가장 

높았다. 그러나 정서적 부담과 사회적 부담은 자녀의 생애주기에 따른 차이

가 통계적으로 유의미하지 않았다.  자녀의 생애주기가 성인기로 전환될수록 

부담정도가 줄어드는 신체적 부담과 경제적 부담과 달리, 정서적 부담과 사

회적 부담은 자녀가 성인기로 전환되어도 동일한 수준을 보이고 있다. 결국 

발달장애인 자녀를 둔 부모는 자녀의 생애주기에 무관하게 정서적 부담과 사

회적 부담을 지속적으로 느끼고 있다는 현실을 드러내주는 결과라고 하겠다.

자녀의 생애주기(아동기, 청소년기, 성인기)에 따라 돌봄부담감 하위영역

(신체적 부담, 정서적 부담, 사회적 부담, 경제적 부담)에 대한 영향요인은 

회귀분석을 통해 알아보았다. 생애주기에 따른 신체적 부담 영향요인 분석 

결과, 아동기는 장애등급, 신체적 건강상태, 배우자와의 갈등이, 청소년기에

는 장애등급, 돌봄시간, 신체적 건강상태, 배우자와의 갈등이 유의미하였다. 
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특히 돌봄시간은 청소년기에 유의미하고 아동기에는 관계가 없어 차이를 보

인다.

청소년기 자녀를 둔 부모는 돌봄시간이 길수록 신체적 부담이 커지지만, 

아동기는 돌봄시간이 늘어나도 신체적 부담 정도와 관계가 없다는 것을 의

미한다. 정서적 부담에 대한 유의미한 요인은 아동기는 우울정도, 배우자

와의 갈등이며, 청소년기는 장애등급, 부모연령, 우울정도, 배우자와의 갈

등이다. 비교하면 장애등급은 아동기의 경우에는 유의미하지 않지만 청소

년기에는 유의미한 요인이 된다는 점, 부모의 연령이 아동기와 달리 청소

년기 자녀의 부모에게 유의미하게 영향을 준다는 점 등에서 차이가 있다. 

사회적 부담은 아동기의 경우, 장애등급, 자녀 돌봄의 긍정감, 신체적 건강

상태, 배우자와의 갈등이, 청소년기의 경우 장애등급, 배우자와의 갈등이 

영향을 주는 요인이다. 아동기와 청소년기 자녀를 둔 부모의 사회적 부담

요인 차이를 보면, 아동기에는 개인적 요인 중 자녀 돌봄의 긍정감과 신체

적 건강상태가 영향을 끼치지만, 청소년기에는 개인적 요인과 관계가 없다

는 점에서 다르다. 경제적 부담은 아동기 자녀 부모에게는 가구소득, 돌봄

시간, 신체적 건강상태, 배우자와의 갈등이, 청소년기 자녀 부모는 신체적 

건강상태와 배우자와의 갈등 요인의 영향이 유의미하였다.  

분석 결과를 종합하면 첫째, 성인기 자녀를 둔 부모에 대한 돌봄부담감

에 대한 회귀분석은 4개 영역 모두 모델이 유의미하지 않아 아동기와 청

소년기와 다른 양상을 보임이 확인된다. 결과적으로 자녀의 생애주기에 

따라, 돌봄부담감의 영역에 따라 영향요인에 차이가 있으며 각각에 대응

하는 지원이 필요함을 시사한다. 둘째, 장애등급이 아동기와 청소년기 모

두, 다수 영역에서 유의미한 요인으로 나타났다. 장애 자녀를 둔 부모의 

돌봄부담감에 장애등급이 중요한 요인임을 드러내주는 결과이다. 셋째, 

가족지원 요인 가운데 배우자와의 갈등이 아동기와 청소년기 모두, 돌봄

부담감 4개 영역 모두에서 유의미한 요인이다. 이는 장애 자녀 부모에게 

배우자와의 관계가 중요하다는 것을 의미한다. 마지막으로 사회적 지원 

요인이 돌봄부담감 4개 영역 모두 유의미한 영향요인이 되지 못하고 있다는 

점이 본 연구의 중요한 결과이다.   

주제어: 발달장애인 자녀, 생애주기, 발달장애인 자녀의 부모, 돌봄부담감, 
신체적 부담, 정서적 부담, 사회적 부담, 경제적 부담, 돌봄시간, 
돌봄 서비스
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Ⅰ. 문제제기

장애자녀를 둔 부모의 양육부담감이 비장애자녀를 둔 부모에 비해 많다는 

것은 사실이다(최지선 외, 2009:42). 그 중에서도 발달장애인은 더욱 그러

하다. 한국에서 발달장애인은 지적장애와 자폐성장애를 의미한다. 이와 관

련하여 발달장애인에 대한 기존의 연구는 장애 아동 양육으로 인한 객관적, 

주관적 부담에 한정되어 있는 경우가 다수였다(김나영 외 2001; 오혜경, 

2001; 오혜경 외, 2004; 이민호 외, 2004; 최지선 외, 2009; 김은혜 외, 

2010; 박진옥, 2011; 이미숙 외, 2011). 장애 자녀 양육과 관련하여 생애주

기별로 살펴보는 연구도 있으며(오혜경 외, 2007; 김교연, 2008; 김성천 외, 

2011; 이경림 외, 2013), 연구결과에 따르면 장애 자녀를 돌보는 부모는 자

녀의 생애주기에 따라 발달과업이 다르며, 각각 다른 위기를 경험한다는 

것이다. 

생애주기에 따른 연구는 가족 지원 연구와도 연관된다. 장애인의 경우 생

애주기별로 양육 부담감의 원인이 달라질 수 있으며, 그에 따라 가족의 욕

구도 달라질 수 있기 때문이다(최지선 외, 2009:44). 노희영(2004:2)에 의하

면 “가족 지원은 가족 구조를 강화하고 유지시키기 위해서 제공되는 모든 

활동, 특히 가족이 아동의 장애를 이해하고 조정할 수 있도록 도와주는 것

을 의미한다”고 정의한다. 이러한 점에서 가족 지원과 장애 자녀의 생애주

기는 높은 관련성을 지닌다고 볼 수 있다. 김성천 외(2011)의 경우에도 

“장애아동과 그 가족들은 장애아동의 발달주기에 따라 다양한 욕구를 표출

하고 있다”고 한다. 이러한 관점에서 “장애아동과 가족의 서비스 욕구를 발

달 주기에 입각하여 접근하는 방식은 재활서비스를 삶의 전 과정이라는 거

시적 관점에서 계획하고 실시함으로써 재활서비스를 단절이 아닌 연속선상

에서 바라볼 수 있으며, 서비스를 제공함에 있어서 수요자의 욕구와 필요를 

적극적으로 반영할 수 있다”는 점에서 유용하다고 언급한다(김성천 외, 

2011:78). 그러나 가족 지원이 발달장애아와 그 가족에게 있어서 중요성이 

강조되고 있음에도 불구하고 이에 대한 연구 및 실행은 저조하다. 배내윤

(2007:82) 역시 “그동안 장애아동과 가족과 관련된 많은 연구들을 통해 장애

아동 가족이 갖게 되는 정서적 문제들을 지적하였으나 장애영역별로 나타
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나는 장애아동부모의 정서적 반응과 이에 대한 효율적 지원방안이나 사회

적 지지에 대한 적절한 프로그램 모형이 개발되지 못한 상태”라고 지적하

고 있다. 그 원인은 동일한 발달장애로 분류된다고 할지라도 동일한 요구와 

특성을 가진 사람이 없기 때문이다. 특히 개인차가 다양하게 나타나는 발달

장애인의 요구와 특성에 대한 지원을 충족하기에는 어려움이 있다(이한얼, 

2013:40-41). 

발달장애인 자녀와 부모의 돌봄문제를 살펴보면, 자녀 돌봄은 부모에게 

전 생애에 걸친 과업이다. 장애 유형별로 남의 도움을 필요로 하는 수준이 

높은 유형은 자폐성장애(99.5% ), 지적장애(78.4% ), 뇌병변장애(70.1% ) 등이

다(김성희 외, 2012:234). 지적장애와 자폐성장애는 장애의 특성상 다른 장

애 유형에 비해 생애주기에 걸쳐 가족의 돌봄과 지원이 많이 요구된다. 발

달장애는 의사소통이 어렵거나 일상생활을 스스로 관리하기 어려운 장애

인이 다수이기 때문이다(이복실 외, 2013:3). 일반적으로 성인기 자녀는 생

애발달단계상 부모로부터 독립하여 자립생활을 시작하는 시기이다. 그러

나 비장애 자녀와 달리 발달장애 자녀는 성인기에도 자립이 어렵다. 이러한 

특성으로 인해 발달장애인의 부모는 자녀의 생애주기에 무관하게 지속적

으로 돌봄을 하거나 자녀를 대신하여 일상생활을 관리해주는 일을 하여야 

하는 것이다. 발달장애 자녀와 부모의 돌봄 문제는 결국 평생 지속된다는 

점이 핵심이다. 물론 발달장애 자녀의 자립생활 가능성에 대한 부모의 회의

적인 태도와 돌봄 지원 강화 등은 자녀의 독립에 부정적인 영향을 줄 수 

있다는 점은 간과되어서는 안 된다. 이는 역으로 발달장애 자녀에 대한 부

모의 지속적인 돌봄 지원이 바로 자녀의 자립생활에 대한 부정적 태도의 

결과로 발현되는 것일 수도 있다는 것이다. 그러나 발달장애인의 자립생활

에 대한 논의가 활발하게 진행되면서 등장한 개념이 ‘상대적 자립(relative  

independence)’(Crewe &  Zola, 2001;박선아, 2012:94에서 재인용 ; 김성희 

외, 2013:73에서 재인용)이다. 상대적 자립은 발달장애인과 같이 자기결정

권에 기반을 둔 자립생활이 어려운 대상자의 자립을 일컫는 용어로, 개인의 

모든 것을 통제하고 결정하는 완전한 자립은 불가능할지라도 이전의 생활

보다 상대적으로 더 자립적인 생활이 가능하다면 자립으로 볼 수 있다는 

것이다(Crewe &  Zola, 2001 ; 박선아, 2012:94에서 재인용 ; 김성희 외, 
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2013:73에서 재인용). 상대적 자립 개념은 발달장애인의 자립생활이 가능

함을 보여주는 개념이다. 그러나 역으로 상대적 자립의 경우에도 일상생

활을 관리할 수 있는 돌봄 지원이 절대적으로 요구된다는 것을 의미하는 

개념이기도 하다. 즉 발달장애인의 자립에는 일상생활을 관리하는데 필요

한 돌봄 지원은 반드시 요구되며, 돌봄 지원의 주체는 부모를 포함한 가족

이 되거나 공적서비스가 될 수도 있는 것이다. 따라서 발달장애 자녀를 둔 

부모의 돌봄 문제는 자녀의 전생애주기에 걸쳐 지속되며, 부모 입장에서는 

평생 지속되는 과업이라는 점에 있다. 

발달장애 자녀 부모의 돌봄부담감에 대한 선행연구를 보면 자녀 생애주

기에 따라 부담감 차이가 없다는 연구에서부터 아동기, 청소년기, 성인기 

각각의 시기에 더 심각하다는 결과를 보여주는 연구들이 있어 일반화하기 

어려운 상황이다. 그럼에도 불구하고 발달장애인 자녀를 둔 부모의 돌봄 부

담은 여전히 심각하다고 보고되고 있어 자녀 생애주기에 따른 돌봄부담감 

차이 및 영향요인에 대한 다각적인 분석 연구의 필요성이 제기된다. 특히 

자녀 생애주기에 따라 부모가 경험하는 자녀 돌봄의 내용이 달라진다는 점

을 고려하면 돌봄부담감을 하위영역으로 구분하여 생애주기별 차이를 살

펴볼 필요가 있다. 돌봄부담감은 신체적 부담, 정서적 부담, 사회적 부담, 

경제적 부담으로 구분되는데, 각각의 영역에 있어서 자녀의 생애주기별로 

차이가 있는지, 있다면 어떤 양상을 보이는지에 주목할 필요가 있다. 발달

장애인 자녀를 둔 부모의 현실을 반영한 지원서비스를 설계함에 있어서 자

녀의 생애주기와 돌봄부담감의 하위 영역을 모두 고려하는 것이 필요하기 

때문이다. 

한편 발달장애인 자녀 돌봄지원 제도를 보면, 전반적으로 발달장애 자녀

를 둔 부모의 돌봄 수요를 충족해주지 못하고 있다. 그 이유는 첫째 공급이 

불충분하여 서비스이용 자격에 제한이 있기 때문이다. 둘째, 자녀 연령별로 

돌봄 지원이 편중되어 있다. 공급량이 충분하지 않지만, 학령기 자녀까지는 

보육시설, 정규학교 등을 통하여 돌봄을 하지 않아도 되는 시간이 주어진다. 

그러나 성인기에는 돌봄 지원을 받을 서비스가 거의 없는 것이 현실이다. 

발달장애인은 성인기가 되어도 누군가의 돌봄을 필요로 하는 장애특성을 

가진 집단이며, 이를 고려한다면 성인기에도 돌봄 지원이 필요함에도 관련 
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지원서비스가 거의 미흡하다. ｢2011년 장애인실태조사｣ (김성희 외, 2012)

에서 나타난 발달장애인의 연령 분포를 보면 12세 이하가 17.9% , 13-18

세 13.9% , 19-24세 13.9% , 25-29세 8.95% , 30세 이상이 45.4%로 나타나, 

성인기 연령대의 비율이 거의 절반에 이른다. 또 발달장애인은 가구구성

에서 부부와 미혼자녀 가구에 속하는 비율이 높고, 본인의 혼인상태는 미혼

인 경우가 다수이다. 그 결과 가족 중 돌봄자를 보면 전체 장애인에 비해 

발달장애인의 경우 부모인 비율이 높게 나타난다. 그러나 발달장애인의 복

지서비스 이용 경험을 보면 주로 각종 요금 감면 복지를 이용한 경험이 높

으며, 장애인 연금, 장애아동 재활치료바우처가 중간 수준의 이용 경험을 

보인다. 그러나 경증장애수당, 장애아동수당, 장애인자녀교육비, 장애아무

상보육료, 장애인의료비, 등록진단비, 장애인활동보조서비스는 상대적으로 

이용 경험이 낮은 수준을 보이고 있는 것으로 드러났다. 요약하면 발달장애

인은 성인기 연령대가 절반에 가깝고, 가구 구성상 부모와 사는 경우가 다

수이며, 돌봐주는 사람이 주로 부모인데, 복지서비스 이용 경험을 보면 돌

봄 지원 관련 서비스 이용은 낮은 수준으로 나타난다. 

따라서 발달장애 자녀를 둔 부모의 돌봄부담이 심각하다는 데서 그치지 

않고 더 나아가 자녀 생애주기에 따라 돌봄부담감에 영향을 주는 요인에 

대한 면밀한 분석과 이에 근거한 지원서비스 마련이 요구되는 시점이다. 즉 

자녀의 생애주기에 따라서 돌봄부담감 수준이 다르고, 돌봄부담의 하위영

역별 부담감 차이가 다르다면, 자녀의 생애주기에 따라 돌봄부담감에 영향

을 주는 요인은 어떻게 다른지에 대한 분석이 이루어져야 하는 것이다. 또

한 돌봄부담감 요인으로는 발달장애 자녀와 부모의 객관적 요인이외에 부

모의 개인적 요인과 가족 요인, 사회적 지원 요인을 통합적으로 고려하여 

유의미한 요인을 탐색하는 것이 필요하다. 

따라서 본 연구에서는 발달장애 자녀의 생애주기(아동기, 청소년, 성인

기)에 따라 부모의 돌봄부담감의 4개 하위영역(신체적 부담, 정서적 부담, 

사회적 부담, 경제적 부담)에 대해 집단 간 차이가 있는지를 살펴보고자 한

다. 또 돌봄부담감 4개 하위영역(신체적 부담, 정서적 부담, 사회적 부담, 경

제적 부담)에 대하여 자녀의 생애주기에 따라 영향요인이 어떻게 다른지를 

분석하고 정책적 시사점을 도출하고자 한다. 
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Ⅱ. 이론적 논의 

1. 발달장애인의 생애주기에 따른 부모의 돌봄부담감

발달장애는 장애로 인하여 인지능력과 의사소통, 사회성이나 자기통제 

능력이 결여되어 일상생활이나 사회적 활동에 제약을 가져올 수 있기 때문

에 평생 타인의 도움을 필요로 하게 된다(김진우, 2014). 발달장애 자녀를 

돌보는 부모가 모두 부정적인 경험을 하는 것은 아니지만 돌봄을 전적으로 

가족이 부담해야 하고 서비스가 미비한 현실 속에서는 돌봄에 따른 부담감

을 겪을 수밖에 없다. 발달장애인 부모는 자녀의 출생에서부터 장애진단, 

교육 및 치료의 부담, 사회활동의 제약, 사회적 고립, 정신적인 고통 등 다

양한 어려움을 경험한다(이은정, 2006; 함석홍 외, 2006; W eiss, 1991). 또한 

장애 자녀가 어린 시절부터 성인이 될 때까지 매일의 일상생활에서 먹기, 

배변활동, 지켜보기 등 돌봄활동을 오랜 시간 끊임없이 수행해야 한다

(W oolfson &  Grant, 2006). 

장애 자녀로 인한 다양한 어려움은 부모로 하여금 돌봄에 대한 부담감을 

갖게 하는데, 돌봄부담감이란 누군가를 돌봄으로써 직접적으로 발생하는 

심리적 고통, 불안, 우울 등을 의미한다(Greenberg et al., 1993). 돌봄부담감

은 다차원적으로 여러 영역에서 발생하고 상호작용하여 영향을 미치기 때

문에 총체적인 수준에서 살펴볼 필요가 있다. 돌봄부담감의 영역으로는 장

애 자녀를 돌보는데서 야기되는 육체적 어려움, 수면 부족, 건강상의 문제 

등의 신체적 부담, 미래에 대한 걱정, 죄책감, 원망, 우울 등의 심리적 부담, 

사회생활의 제약, 고립, 문화생활 미비, 개인적인 시간의 부재 등의 사회적 

부담, 의료비나 교육비, 경제활동 제약 등의 경제적 부담으로 살펴볼 수 있

다(김혜란, 1997; 오가실, 1997). 그러나 많은 연구들이 돌봄부담을 단일영

역으로 살펴보고 있는데, 돌봄부담감을 다차원으로 살펴본 연구들을 보면 

아동기 부모들은 경제적 부담이 가장 높고, 그 다음으로 신체적 부담, 정서

적 부담, 사회적 부담 순으로 나타났다(유영준ㆍ백은령, 2013). 또한 정서적 

부담에 대해 장애 초기의 부정적 정서는 어느 정도 극복되지만 각 단계별

로 위기상황에 직면하면서 지속적으로 유지된다고 하였다(오세란, 2001).
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한편 발달장애인들은 비장애인과 유사하면서도 독특한 각 발달단계별 

욕구와 과업이 있기 때문에 생애주기에 따라 장애인 가족의 돌봄경험도 변

화하게 된다(Seligm an &  Darling, 1997). 따라서 장애 자녀의 발달단계에 따

라 가족에게 요구되는 돌봄의 과업이나 상황들이 다르기 때문에 생애주기

별로 돌봄부담은 상이할 수 있다. 그러나 기존의 연구나 서비스 등은 주로 

아동기의 부담감을 확대하여 성인기 가족에게까지 적용한 한계점이 있고, 

이러한 점은 생애주기를 고려하지 못한 경직된 서비스를 제공하여 생애주

기별로 필요한 욕구를 충족하지 못한 부분이 있다(김성천 외, 2009).  

일반적으로 생애주기는 유아기, 학령기, 청소년기, 성인기로 구분하여 발

달장애인과 가족의 요구나 경험, 특성들을 밝혀왔다(오혜경 ․ 백은령, 2007). 

유아기와 학령기 가족의 특성을 살펴보면, 자녀의 장애로 인한 정확한 진단

의 욕구, 장애를 처음 접하고 수용하는 문제, 장애 자녀 지도에 대한 어려

움, 교육 및 치료서비스에 대한 부재의 어려움, 교육에의 참여의 한계 등을 

보고한다. 청소년기 가족은 신체적 발달과 성숙에 따른 다양한 욕구, 자녀

의 행동 문제에 대한 어려움, 취업과 진로 교육, 성적인 문제 등의 어려움이 

있고, 성인기 가족은 자신의 노화와 장애 자녀의 노후 대비, 부모 사후 미래

에 대한 두려움 및 준비, 지원체계의 취약 문제, 영구적인 지원체계 마련의 

어려움이 있다(이은미 ․ 백은령, 2010; 김고은 2010; 오혜경 ․ 백은령, 2007). 

이는 생애주기별 각 특성에 따라 돌봄부담의 경험이 다를 수 있음을 시

사하는데, 기존의 연구들을 살펴보면 그 결과들이 상이하게 나타난다. 우선 

생애주기별로 돌봄부담감에 차이가 없음을 보고한 연구들이 있는데, 4개월

에서 49세까지의 자녀들의 돌봄을 조사한 결과 연령이 증가할수록 돌봄시

간은 줄어들지만 부담감에는 차이가 없었고, 영유아기부터 성인기까지 돌

보는 과정에서 각 단계별로 직면하는 위기상황과 문제들이 있기 때문에 생

애주기가 진행되면서 부담이 감소하는 것이 아니라 주요 전환기마다 다시 

높아진다고 하였다(오혜경, 전혜연, 2004; H eller et al., 1997). 또한 연령이 

어릴수록 양육스트레스와 돌봄부담감이 높다는 연구(김교연, 2010; 김나영, 

이승희, 2001), 돌봄시간의 생애주기별 차이는 없지만 성인기 부모의 돌봄부

담이 가장 높다는 결과들이 보고되었고(이경림, 박주홍, 2013; Haveman et al., 

1997), H eller(1993)의 연구에서는 청소년기 양육자의 부담감 수준이 가장 
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높게 나타났다. 

그러나 축적된 연구가 많지 않고, 대상자들이 한정되어 있거나 사회문화

적인 특성에 따라 차이를 보일 수 있기 때문에 명확한 해석에는 한계가 있

어 좀 더 구체적이고 지속적인 연구가 필요할 것으로 보인다. 또한 기존의 

연구들은 대부분 각 연령별 전체적인 부담감의 정도는 살펴보았으나 구체

적인 부담감의 영역을 전체적으로 명확히 살펴본 연구들이 부족하다. 따라

서 아동기, 청소년기, 성인기 발달장애인의 생애주기에 따라 부모의 돌봄부

담감을 다차원영역별로 살펴보고, 이를 통해 생애주기별 욕구에 따른 구체

적인 개입 방안을 제시할 필요성이 제기된다. 

2. 돌봄부담감에 영향을 미치는 요인

자녀의 생애주기에 따라 돌봄부담감에 영향을 미치는 요인은 부모와 자

녀의 인구사회학적 요인, 개인적 요인, 가족지원 요인, 사회적 지원 요인으

로 구분하여 살펴보았다. 인구사회학적 요인으로는 장애 자녀의 성별과 장

애등급, 부모의 성별, 연령, 가구소득을 살펴보았다. 개인적 요인으로는 주

돌봄자의 돌봄시간, 자녀 돌봄에 대한 긍정감, 신체적 건강과 우울정도를 

살펴보았다. 또한 가족 지원 요인으로는 배우자와의 갈등과 배우자의 장애

수용 정도, 가족의 지지, 가족의 돌봄시간을 살펴보았고, 사회적 지원 요인

으로는 공식적인 돌봄 서비스의 이용시간과 이용 경험이 있는 지원서비스

의 수로 살펴보았다

 

 1) 인구사회학적 요인

인구사회학적 요인 중 장애 자녀의 성별과 장애등급은 부모의 돌봄부담

감에 주요하게 영영향을 미친다. 성별의 경우 선행연구에서 일치한 결과를 

보이지는 않는데, 자녀가 남자일 경우 돌봄부담감이 높다는 결과와 여자인 

경우 돌봄부담이 높다는 결과가 나타난다. 그러나 자녀의 장애등급은 중요

하게 영향을 미치는 것으로 일치된 결과를 보이는데, 장애등급이 높을수록, 

즉 자녀의 장애수준이 심각할수록 부모들은 돌봄부담감을 높게 인식한다

(Sm ith, 1996; H eller el al,  1997). 자녀의 장애정도가 심각하다는 것은 일상
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생활수준이나 사회성 등이 현저히 떨어질 수 있음을 의미하기 때문에 부모

들에게는 더 큰 정서적이고 신체적인 부담을 주며, 미래에 대한 불안함을 

더욱 강하게 느끼게 하는 것이다. 

또한 부모의 성별과 연령, 가구소득을 살펴볼 수 있는데, 아버지보다는 

어머니의 경우 장애 자녀와 직접적인 접촉이 많기 때문에 돌봄부담감을 더

욱 높게 인식할 수 있다(H eller et al.,1997). 또한 부모의 연령에 대해서는 

상반된 관점이 있는데, 부모의 연령이 증가할수록 장애 자녀에 적응하고 대

처기술이 향상되어 부담감이 줄어든다는 결과와(Lazarus &  Folkm an, 1984)  

연령이 증가할수록 스트레스가 누적되고 노년기의 취약성 때문에 부담감

이 더 증가한다는 보고가 있다(이지수, 2008; H oyter &  Seltzer, 1992). 따라

서 본 연구를 통해 한국의 발달장애인 부모들의 돌봄부담감의 변화를 살펴

볼 필요가 있다. 가구소득의 경우는 소득이 높을수록 돌봄부담감을 낮춘다

는 결과(Sm ith, 1996)와 돌봄부담에 영향을 미치지 않는다는 결과가 나타난

다(황혜원, 나윤경, 2006).

2) 개인적 요인

개인적 요인으로 살펴볼 돌봄시간은 장애 자녀의 기본적인 의식주생활

부터 사회활동까지 돌보는 돌봄 정도를 객관적으로 파악할 수 있는 도구가 

된다. 비장애 자녀와 달리 성인이 되어서도 매일 일상에서 음식먹이기, 배

변 관리하기, 잠재우기, 놀아주기, 지켜보기 등과 같은 돌봄 행위를 해야 하

는 것은 주돌봄자에게 큰 부담으로 작용한다(W oolfson &  Grant, 2006;  

Baker et al., 2003). 일반적으로 비장애 자녀는 아동기까지의 돌봄시간이 절

대적으로 많은 것에 비해 장애 자녀는 성인이 되어서도 부모의 돌봄이 필

요한 경우가 80%  이상이다(김고은, 2010; Crowe et al., 2006). 장애 자녀의 

돌봄시간은 자녀의 일상지원, 자녀교육 시 함께 참여하거나 기다리는 시간, 

자녀와의 대화, 놀아주기 등의 정서적 활동, 자녀와의 이동, 자녀관련 단체 

모임 참여 등의 시간으로 나누어 살펴볼 수 있는데(김영란 외, 2014), 장애 

자녀의 평균 돌봄시간은 15.3시간으로 수면 시간을 제외한 대부분이 장애 

자녀를 양육하는데 시간을 보내고 있다(이경림 ․ 박주홍, 2013). 수행된 연

구들이 대부분 아동기 자녀를 대상으로 한 연구들이긴 하나 하루 일과 중 
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대부분을 장애 자녀의 돌봄에 활용하는 것은 자신의 개인적인 생활을 방해

하고, 육체적인 고통과 수면상의 문제를 가져오는 등 돌봄부담감을 높이는 

원인이 될 수 있다. 

이러한 객관적인 돌봄시간 사용의 어려움과 더불어 장애 자녀 돌봄에 대

한 주관적인 생각이 돌봄부담감에 영향을 미칠 수 있는데, 최근에는 장애 

자녀 돌봄에 대한 부정적인 인식에서 벗어나 부모의 긍정적인 경험의 중요

성도 보고되고 있다(김수정, 2013; 김고은, 2011; H astings et al., 2002). 즉, 

장애 자녀를 돌보는 부모들이 스트레스와 가족 갈등 등의 어려움도 경험하

지만 장애 자녀 양육으로 인해 오히려 가족 간의 관계가 친밀해지고 결속

력이 좋아졌으며, 인격적으로 성숙하고 타인에 대한 이해도 깊어졌다며 장

애 자녀를 키우는 경험의 긍정성에 주목을 하고 있는 것이다(김은서 ․ 박승

희, 2007). Kayfitz 등(2010)의 연구에서도 자녀의 부정적인 특성보다 긍정

적인 것에 더 관심을 가질수록 부담감이 줄어든다고 하였다. 따라서 장애 

자녀를 돌보는 성공적이고 긍정적인 경험은 돌봄의 어려움들을 극복하게 

하여 부담감과 스트레스를 줄이는데 기여할 수 있게 된다(최복천 외, 2014;  

김은서, 박승희, 2007).

한편 돌봄자의 건강적인 측면도 돌봄부담감에 중요하게 작용하는데, 신

체적인 건강과 정신적인 건강이 돌봄부담감에 영향을 미친다. 특히 장애 자

녀를 오랜 시간 돌보는 것은 부모의 연령과 상관없이 신체적 건강과 관련

이 있을 수 있고, 이는 신체적이고 심리적인 부담에 영향을 줄 수 있다. 실

제적으로 자신의 건강과 노화에 대한 부정적인 인식이 돌봄부담에 중요하

게 영향을 미쳤다(김고은, 2011). 또한 생애주기별 위기 사건들로 겪게 되는 

우울도 돌봄부담감을 높이는 주요한 요인이 된다. 발달장애 부모들은 자녀

의 막대한 요구에 적응해야하고 자녀의 장애로 인해 상실감을 경험한다. 이

로 인해 비장애 자녀의 부모들보다 더 많은 돌봄 스트레스를 경험하게 되

고 이는 우울로까지 이어지게 된다(홍영수, 김재엽, 2003). 또한 장애 자녀

로 인한 가족관계나 돌봄의 압박, 역할의 어려움 등으로 인해 우울을 경험

하게 되는데, 이러한 우울은 부모의 정신건강을 나타내는 대표적인 지표로

서 돌봄의 적응결과의 주요 요인으로 나타나 돌봄부담감에 영향을 미치게 

된다(Pearlin et al., 1990; Sawyer, 2010). 
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3) 가족 지원 요인

장애 자녀를 돌보는데 가족의 지원은 돌봄부담감에 중요하게 영향을 미

친다. 일반적으로 자녀의 장애로 인한 스트레스나 어려움 등은 가족 전체에 

영향을 미치게 되고, 가족 간의 새로운 역할이나 적응을 요구하기 때문에 

가족 간의 지지나 이해는 부모의 부담을 줄일 수 있는 주요한 원인이 된다. 

실제적으로 장애 자녀를 돌보는데 있어서 서로 이해하지 못하거나 수용하

는 못하는 가족 간의 협조가 가장 힘든 점이라 하였고, 가족의 의사소통과 

가족의 기능이 돌봄자의 삶의 질에 중요한 영향을 미쳤다(이현지ㆍ김우호, 

2011). 따라서 다른 가족들이 돌봄시간을 배분해 주는 것은 주돌봄자의 돌

봄시간을 줄여 부담을 줄일 수 있게 된다. 또한 가족들의 심리 ․ 정서적 지

지, 의견 존중, 자녀 교육에 대한 논의, 정보 제공 등의 지원이 주돌봄자의 

돌봄부담을 줄이는데 중요하게 작용하게 된다.  

그 중에서도 배우자의 지원이 중요한데, 이은미ㆍ백은령(2010)의 연구에

서는 지적장애 자녀의 생애주기에 따른 가족 경험을 연구하면서 남편의 협

조가 없고, 남편이 이해를 하지 못하는 것에 대한 부정적인 경험을 보고하였

다. 이경림 ․ 박주홍(2013)의 연구에서도 장애 자녀를 돌보면서 어려운 점으

로 부부간 갈등경험이 86.6%로 가장 높게 나타났다. 대부분 장애 자녀의 돌

봄은 주로 어머니가 담당하게 되면서 배우자의 돌봄지원의 부족, 이해의 부

족 등이 갈등으로 표출되고, 배우자가 장애 자녀를 받아들이지 못하고 함께 

협력하지 못하는 점들이 돌봄부담감을 더욱 높이는 원인이 될 수 있다.

4) 사회적 지원 요인

발달장애인 가족에 대한 공식적인 서비스가 확대되고 있으나 여전히 매

우 미약한 수준이다. 기존의 우리나라의 장애인복지 서비스 지원은 지체 및 

시청각 장애인 중심으로 이루어져 발달장애에 대한 이해와 관심이 부족했

었다. 최근에 들어서야 발달장애인 또는 그 가족이 주도적으로 정책적 변화

를 요구하거나 제도 신설을 강하게 요구하여 미비하게 확대되고 있는 실정

이다(김진우, 2014, p.14). 현재 우리나라의 돌봄지원 관련 제도로는 장애인 

복지법상의 경제적 부담 경감관련 규정(제30조), 교육비 지급(제38조), 장

애수당지급(제50조), 활동지원 급여규정(제55조)등의 조항이 있어 장애인 
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및 장애인 가족에게 장애와 관련하여 발생하는 부담을 경감하고자 지원하

고 있다. 이 이외도 장애인등에 대한 특수교육법에 따른 교육지원, 장애아

동복지지지원법 등을 근거로 한 가족상담 및 가족지원, 돌봄 및 일시휴식 

지원 제공 등이 시행중이며, 2015년 9월 시행될 발달장애인권리보장 및 지

원에 관한 법률을 통해 그 내용들이 확대될 전망이다. 

또한 명확하게 돌봄지원의 성격과 목적을 가지고 제공되는 지원 서비스 

이외에도 학교를 가거나, 거주 지원을 받거나, 취업을 하여 매일 직장에 가

거나 교육 및 치료의 목적으로 다양한 서비스와 프로그램에 참여하는 것들 

모두 부모 입장에서 돌봄시간을 줄여주는 효과를 가지게 된다. 그 밖에 장

애인의 기능향상과 행동발달을 위해 지원되는 발달재활서비스의 경우도 

부모입장에서는 돌봄지원 서비스의 범주로 포괄될 수 있다. 장애인복지관

이나 장애인 부모회의 서비스 이용들도 이를 통한 전문가들과의 접촉 및 

적절한 서비스의 제공을 통해 부모의 부담을 줄일 수 있는 주요 요인이 될 

수 있다(김영란 외, 2014). 

그러나 실제적으로 장애 자녀를 돌보는 가족들은 공식적인 지원이 부족

함을 호소하였고, 특히 성인기가 되어서는 더 이상 보낼 수 있는 기관이 없

고, 취업이나 자립 등을 할 수 있는 곳이 없다고 하였다(이은미 ․ 백은령, 

2010). 또한 치료, 교육 기관 등 공적 지원체계의 확충, 주간보호서비스, 휴

식 서비스 등의 욕구가 높음을 나타냈다(양희택ㆍ박종협, 2013). 기존의 연

구들에서는 돌봄부담에 대한 사회적 지원에 대해 대부분 돌봄자들의 비공

식적인 지원의 영향력과 돌봄자의 네트워크, 정서, 정보, 경제지지 등의 지

원 영역에 대한 것만 다루어져 공식적인 사회적 지원의 영향력을 살펴보는 

일은 미비했다(조인수ㆍ김환규, 2000). 외국의 연구들에서는 공식적인 사

회적 돌봄 서비스들이 부모의 양육 부담을 줄이는데 중요하게 기여해 왔음

을 보고하고 있다. 장애아동 양육비나 일시 보호서비스 등이 돌봄부담감을 

감소시켰고, 공식적인 지원체계를 얻지 못하는 경우 돌봄과정에 대처하는

데 어려움을 겪었다(Chung et al., 2003; Chan &  Sigafoos, 2000). 자녀가 성

인이 되었을 때 자신의 비공식적인 지원망이 줄어들고 공적 서비스의 부재

를 심각하게 호소하는 노년기 부모들에게는 공식적 사회적 지원이 돌봄

부담감을 줄이는데 더욱 중요한 요인이 될 수 있다(김고은, 2010). 따라서 
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장애 자녀를 돌보는 부모들이 다양한 공식적 서비스를 인지하고 활용하는 

것이 돌봄부담감을 줄이는 주요한 요인이 될 것이다. 

Ⅲ. 연구방법

1. 연구모형과 연구문제

1) 연구모형

이상의 이론적 논의에 기초하여 연구모형을 다음과 같이 설정하였다. 본 

연구는 자녀의 생애주기에 따라 돌봄부담감(신체적 부담, 정서적 부담, 사

회적 부담, 경제적 부담) 정도의 차이와 각각의 돌봄부담감에 영향을 미치

는 요인의 차이를 살펴보는 것이다. 이에 종속변수는 발달장애 자녀를 둔 

부모의 돌봄부담감 즉, 신체적 부담, 정서적 부담, 사회적 부담, 경제적 부

담이다. 독립변수는 장애 자녀와 부모의 일반적 특성 5개 변수와 개인적 

요인, 가족지원 요인, 사회적 지원 요인으로 구분된 10개의 변수로 설정하

였다.

[그림 1] 연구모형
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2) 연구문제

위의 연구모형을 토대로 설정한 연구문제는 다음과 같다.

첫째, 발달장애 자녀를 돌보는 부모의 돌봄부담감(전체, 신체적 부담, 정

서적 부담, 사회적 부담, 경제적 부담)은 자녀의 생애주기(아동기, 청소년

기, 성인기)에 따라 유의미한 차이가 있는가?  

둘째, 발달장애 자녀의 생애주기(아동기, 청소년기, 성인기)에 따라 돌봄

부담감(전체, 신체적 부담, 정서적 부담, 사회적 부담, 경제적 부담)에 영향

을 미치는 요인은 무엇이며 어떻게 다른가?  

2. 연구대상 및 자료수집 

본 연구의 자료는 발달장애인 자녀를 둔 부모 중 주돌봄자를 대상으로 

하여 실시한 설문조사를 통해 수집되었다1 ). 발달장애인은 장애인복지법상 

지적장애와 자폐성장애에 해당되며, 자녀의 생애주기에 따라 부모의 돌봄

부담감에 미치는 영향요인을 분석하기 위하여 조사 설계에서 발달장애 자

녀의 연령을 주로 고려하였다. 표본 설계 시 등록장애인의 연령 분포를 고

려하여 연령별로 표본을 배분하였으나, 조사과정에서 성인기 발달장애인 

사례를 충분히 확보하지 못하였다2 ). 또, 연구 목적에 따라 시설에 거주하는 

발달장애인은 제외되었고, 가족과 함께 거주하는 발달장애인 자녀로 한정

하여 표집하였다. 

본 연구에서 설정한 자녀의 생애주기는 아동기, 청소년기, 성인기로 구분

된다. 아동기는 초등학교 재학이하를 기준으로 하여 12세 이하로 하였다. 

청소년기는 13세 이상 – 24세 이하로 하였으며 이는 발달장애인 자녀 특성상 

1 ) 본 연구에서 사용된 자료는 김영란 외(2014)「장애인 자녀를 돌보는 부모를 위한 돌봄지원

방안 연구」(한국여성정책연구원)의 일환으로 수집된 자료임을 밝힘

2 ) 등록장애인 현황은 재가와 시설거주가 구분되지 않음. 즉 재가 발달장애인의 연령별 분

포에 대한 정확한 정보를 확보할 수 없는 한계로 인해 시설 거주가 포함되어 있는 등록장

애인 현황에 기초하여 연령별 표본 배분을 함. 조사 진행과정에서 30대 이후 성인기 발달

장애인 대상자 발굴의 애로로 인하여 25세 이상 성인기 발달장애인 표본수가 13.8%에 

그침. 주로 시설 거주 비율이 높은 성인기 연령대의 표본수가 과다배분 되었을 가능성을 

고려한다 하더라도 성인기 사례수가 과소표집된 점이 본 연구의 한계임. 
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20세 이후에도 고교재학인 사례가 있는 점과 청소년 기본법상 상한 연령을 

고려하여 정하였음을 밝힌다. 성인기3 )는 25세 이상에서 49세 이하로 하

였다. 

조사 대상자 표집은 전국 장애인 복지관, 장애인 주간보호센터, 단기보호

센터 등 이용시설과 보호작업장 등의 시설과 장애인 부모회 등 관련단체

에 협조 요청하여 해당기관에서 접촉한 부모를 선별하는 방식으로 진행

하였다4 ). 

조사 방식은 구조화된 설문지에 의한 면접조사이며 전문조사기관에 위

탁하였고 해당기관의 면접원 선발기준에 따라 채용된 전문면접원에 의한 

면대면 방식으로 이루어졌다. 회수된 설문지에 대한 오류검증을 거쳐 최종 

분석에 사용된 사례는 총 492사례이다. 조사기간은 2014년 7월 7일 – 8월 

14일, 29일 간이다.

 

3. 조사도구

1) 돌봄부담감 

돌봄부담감 척도는 장혜경 외(2006)의 가족 내 돌봄노동실태조사에서 사

용한 장애인 돌봄부담 척도를 활용하였다. 본 척도는 경제적 부담, 정서적 

부담, 사회적 부담, 신체적 부담의 4개의 하위영역으로 이루어져있고, 총 

23문항으로 구성되어 있다. 4점 리커트 척도로 응답하였으며, 점수가 높을

수록 돌봄부담감이 높음을 의미한다. 본 연구의 신뢰도는 신체적 부담 .878, 

정서적 부담 .755, 사회적 부담 .903, 경제적 부담 .855이었다. 

2) 개인적 요인

개인적 요인은 돌봄시간, 자녀돌봄의 긍정감, 신체적 건강상태, 우울 정

도이다. 돌봄시간은 주돌봄자의 돌봄 활동 별 돌봄시간 총량이다. 돌봄자의 

3 ) 성인기는 청소년이후 모든 연령에 해당되지만 연령범위가 과도하게 넓어지는 것을 막기 

위하여 임의로 50세미만으로 설정함

4 ) 조사대상자 접촉의 어려움으로 인해 임의표집 방법을 사용하였고, 기관중심으로 표집하

였기 때문에 서비스를 이용하지 않는 발달장애인 부모의 돌봄부담감은 충분히 다루지 

못했다는 점에서 한계가 있음을 밝힘
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돌봄시간은 돌봄 활동별로 구분하여 시간을 물어보았다. 돌봄 활동은 직접

적인 수발을 위한 돌봄과 자녀의 일상 관리를 위한 모든 활동을 포괄하였

다. 세부항목은 ①자녀의 일상 지원(세수, 목욕지원, 양치질, 옷 갈아입히

기, 배변, 식사도움 등), ②자녀교육(치료포함)시 함께 참여 또는 기다림, ③

자녀와 정서적 활동(대화, 놀아주기, 함께 책보기, TV보기 등), ④자녀와 이

동, ⑤자녀관련 상담, 정보검색 등, ⑥자녀관련 단체, 모임 등의 6개 영역이

다. 자녀돌봄의 긍정감은 김고은(2010)에서 활용한 돌봄만족감 척도를 사

용하였다. 본 척도는 총 16문항으로 구성되어 있으며 4점 척도로 측정된다. 

점수가 높을수록 자녀돌봄에 대해 긍정적으로 인식하는 것이다. 본 연구의 

신뢰도는 Cronbach의 알파값은 .891였다. 신체적 건강상태는 4점 척도의 

단일 문항으로 조사하였고, 점수가 높을수록 건강상태에 대하여 긍정적임

을 의미한다. 우울 정도는 조맹제 외(1999)가 사용한 노인우울척도-단축형

(Short fo rm  of G eriatric D epression  Sca le: SG D S)를 사용하였다. Sheikh와 

Yesavage(1986)가 15개 문항으로 제작한 것을 조맹재 등(1999)이 한국어판

으로 번역한 것을 사용하였다. 각 질문에 대해 예, 아니오로 응답하게 되어 

있으며, 총 0점에서 15점의 우울증 점수분포 상에서 점수가 높을수록 우울한 

것으로 해석된다. 

3) 가족지원 요인

가족지원 요인은 배우자와의 갈등, 배우자의 수용정도, 가족의 지지정도, 

부돌봄자 돌봄시간의 4가지 항목으로 구성되었다. 배우자와의 갈등은 4점 

척도의 단일 문항으로 점수가 높을수록 갈등이 있음을 의미한다. 배우자의 

수용정도는 장애를 받아들이는 것, 문제의 이해, 책임감, 친밀감 등의 4문항

으로 구성되어 있으며, 4점 척도이다. 점수가 높을수록 배우자의 자녀의 장

애에 대한 수용정도가 높음을 뜻한다. 가족의 지지정도는 응답자인 부모가 

주관적으로 인식하는 가족의 지지 정도이며, 박성아(2007)의 가족지지 척

도를 사용하였다. 가족지지는 정서적 지지, 도구적 지지, 정보적 지지의 하

위영역으로 구성되어 있고, 점수가 높을수록 가족의 지지정도가 높음을 의

미한다. 본 연구의 신뢰도 Cronbach의 알파값은 .938이었다. 부돌봄자의 돌

봄시간은 부돌봄자가 있는 경우 부돌봄자가 장애 자녀를 돌보는 시간으로 
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측정하였다.  

4) 사회적 지원 요인

사회적 지원은 정규교육기관과 치료기관, 장애인복지법, 장애아동복지지

원법 상 지원되는 공적서비스, 보건복지부의 장애인지원서비스 등 현재 공

식적으로 지원되는 서비스를 의미한다. 총 13개의 항목으로 구분되는데, 장

애아보육료지원, 장애인교육비지원, 장애인활동지원서비스, 장애아가족양

육지원서비스, 발달재활서비스, 문화지원서비스, 주간보호서비스, 단기보

호서비스, 주거지원(공공주거, 자립생활가정, 공동생활가정, 그룹홈 등), 직

업훈련 및 취업지원서비스, 휴식지원서비스, 발달장애인부모심리상담서비

스, 발달장애인부모교육 지원으로 구분하였고, 전문가 3인의 자문을 통해 

확정하였다. 

사회적 지원 요인은 두 가지 차원으로 구성하였다. 이용경험이 있는 지원

서비스의 수와 공적 돌봄서비스 이용시간 총량이다. 첫째, 돌봄서비스 이용

시간은 부모의 돌봄시간을 직접적으로 간접적으로 줄여주는 효과를 가지

는 서비스를 이용하는 시간으로 설정하였다. 즉 1주일간 발달장애 자녀의 

시설이용시간, 프로그램참여시간, 서비스이용시간을 조사하여 합산한 시간

을 말한다. 이때 시설은 생활시설을 제외한 이용시설을 포괄하며 교육5 ) 및 

보육시설, 학교, 주간보호센터, 보호작업장 등이다. 둘째, 이용경험이 있는 

지원 서비스는 활동보조서비스, 장애아돌보미, 유료도우미 등이며, 프로그

램은 치료기관, 복지관, 각종 단체에서 제공하는 프로그램을 모두 포함하도

록 하였다. 

5) 장애 자녀와 부모의 일반적 특성

장애 자녀의 일반적 특성은 성, 연령, 장애등급이다. 본 연구에서 자녀의 

연령에 기초한 생애주기 구분은 주요한 변수로서 관련 변인 및 돌봄부담감 

차이 및 돌봄부담감 요인에 대한 회귀분석은 아동기, 청소년기, 성인기로 

구분하여 실시되었다. 다만, 생애주기를 고려하지 않을 경우 돌봄부담감에 

5 ) 교육시설을 돌봄서비스로 포함한 것은 특수교육법상 지원범주에 해당하며, 학교등교시간

동안 부모와 자녀가 물리적으로 분리되어 있어 부모가 직접돌봄을 하지 않게 하기 때문임
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대한 영향여부를 확인하기 위한 회귀분석에 국한하여 장애 자녀의 연령변

수를 투입하였음을 밝힌다. 다음 부모의 일반적 특성은 성, 연령, 가구소득

이며, 연령과 가구소득은 연속변수이다.

아래 <표 1>은 각각의 변수에 대한 세부내용과 설명을 정리한 것이다.

<표 1> 분석 변수 설명

구분 요인 세부내용 변수 설명

독립변수

장애자녀의 
일반적 특성

연령
1) 연속변수

성별 0: 남성, 1: 여성

장애등급 1급, 2급, 3급

부모의 일반적 
특성

성별 0: 남성, 1: 여성

연령 연속변수

가구소득 연속변수

개인적 요인

돌봄시간 주당돌봄시간, 연속변수

자녀 돌봄의 긍정감 범위: 14점-56점, 높을수록 긍정적

신체적 건강 상태 범위: 1점-4점, 높을수록 좋음

우울 정도 범위: 0점-15점, 높을수록 우울함

가족 지원요인

배우자와의 갈등 범위: 1점-4점, 높을수록 나쁨

배우자의 수용 정도 범위: 4점-16점, 높을수록 좋음

가족의 지지 정도 범위: 15점-60점

부돌봄자 돌봄시간 연속변수

사회적 지원요인
돌봄서비스 이용 시간 연속변수

이용경험 지원서비스 수 범위: 0개-13개 

종속변수

신체적 부담 5항목 범위: 5점-20점, 높을수록 부담 많음

정서적 부담 6항목 범위: 6점-24점, 높을수록 부담 많음

사회적 부담 7항목 범위: 7점-28점, 높을수록 부담 많음

경제적 부담 5항목 범위: 5점-20점, 높을수록 부담 많음

주 1) 장애자녀의 연령은 전체 생애주기에 따른 돌봄부담감 회귀분석에만 활용함 

3) 분석 방법

수집된 자료는 SPSS 21.0 통계 프로그램을 이용하여 분석하였다. 첫째, 연

구대상자의 인구사회학적 특성을 살펴보기 위하여 기술통계를 실시하였다. 
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빈도(%)

발달장애자녀

성별
남성 320(65.0)

여성 172(35.0)

생애주기

아동기(12세이하) 198(40.2)

청소년기(13세이상- 24세이하) 226(45.9)

성인기(25세이상- 49세이하) 68(13..8)

장애등급

1급 191(38.8)

2급 179(36.4)

3급 122(24.8)

둘째, 자녀의 생애주기에 따라 주요 독립변인의 차이를 알아보기 위하여 

t- test와 AN O VA 분석, 교차분석을 실시하였다. 셋째, t- test와 AN O VA 분

석을 통해 자녀 및 부모의 특성별 돌봄부담감의 차이를 살펴보았다. 넷째, 

자녀 생애주기에 따라 돌봄부담감에 영향을 미치는 요인을 살펴보기 위해 

인구사회학적 변인, 개인적 요인, 가족 지원 요인, 사회적 지원 요인을 독립

변인으로 하여 다중회귀분석을 실시하였다. 

Ⅳ. 분석 결과

1. 연구대상자의 일반적 특성

분석에 사용된 사례를 총 492사례이다. 발달장애 자녀의 성별은 남성 

65.0% , 여성 35.0%이며, 연령은 아동기 40.2% , 청소년기 45.9% , 성인기 

13.8%이다. 장애등급은 1급 38.8% , 2급 36.4% , 3급 24.8%로 1급인 비율이 

가장 높다.

응답자인 부모는 남성이 12.0% , 여성이 88.0%로 나타나, 장애 자녀를 돌

보는 사람이 주로 여성, 어머니가 다수임이 확인되었다. 부모의 연령은 40

대가 49.4%로 가장 많고, 30대(22.8% ), 40대( 19.9% ) 순이다. 가구소득은 

300만원-400만원미만이 32.5%로 가장 많았으며, 그 다음은 400만원-500

만원미만(18.9% )이다. 

<표 2> 연구대상자 특성 
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빈도(%)

부모

성별
남성 59(12.0)

여성 433(88.0)

연령

20대 1(0.2)

30대 112(22.8)

40대 243(49.4)

50대 98(19.9)

60대이상 38(7.7)

기구 가구소득

100만원미만 11(2.2)

100만원-200만원미만 63(12.8)

200만원-300만원미만 89(18.1)

300만원-400만원미만 160(32.5)

400만원-500만원미만 93(18.9)

500만원이상 76(15.4)

전 체 492(100.0)

2. 자녀 생애주기에 따른 독립변인에 대한 기술통계

1) 개인적 요인

발달장애 자녀의 생애주기에 따라 부모의 개인적 요인의 차이를 알아보

았다. 부모의 주당 돌봄시간 평균은 아동기 45.26시간, 청소년기 33.80시간, 

성인기 24.05시간이며, 생애주기에 따른 돌봄시간의 차이는 유의미한 결과

를 보이고 있다. 부모의 돌봄시간은 아동기에 가장 길고, 청소년기, 성인기

로 갈수록 직접적인 돌봄활동을 하는 시간은 줄어들고 있음이 확인된다고 

하겠다. 자녀 돌봄에 대한 긍정감 정도는 아동기 44.68점, 청소년기 44.93

점, 성인기 41.06점으로 나타났다. 사후검정 결과에 의하면 자녀가 성인기

인 경우에 부모의 긍정감 정도가 아동기, 청소년기에 비해 낮다고 할 수 있

다. 신체적 건강상태의 경우도 자녀의 생애주기에 따라 평균값의 차이가 유

의미하였다. 즉 아동기에 신체적 건강상태 평균이 가장 높아 자녀가 어릴수

록 부모들이 더 건강한 것으로 인식하고 있음이 확인되었다. 다만 개인적 

요인 가운데 우울 정도는 자녀의 생애주기에 따라 분산분석 결과가 유의미
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요인 아동기 청소년기 성인기 전체 F Scheffe

돌봄시간

평균
(표준편차)

45.26
(27.43)

33.80
(24.02)

24.05
(22.02)

37.15
(26.23) 20.986***

아동기-청소년
기;아동기-성
인기;청소년기

-성인기N 198 225 65 488

자녀 
돌봄 
긍정감

평균
(표준편차)

44.68
(6.39)

44.93
(6.50)

41.06
(5.78)

44.30
(6.48 10.292***

아동기-성인기
;청소년기-
성인기N 198 226 68 492

신체적 
건강상태

평균
(표준편차)

2.81
(0.78)

2.71
(0.75)

251
(0.68)

2.72
(0.76) 3.878* 아동기-성인기

N 198 226 68 492

우울정도

평균
(표준편차)

5.21
(1.87)

5.28
(1.92)

5.31
(1.73)

5.25
(1.87) .111

N 198 226 68 492

*** p<0.001;* p<0.05

요인 아동기 청소년기 성인기 전체 F

배우자와의 
갈등

평균
(표준편차)

2.42
(0.85)

2.35
(0.82)

2.18
(0.82)

2.36
(0.83) 2.086

N 198 226 67 491

배우자의 
수용 정도

평균
(표준편차)

13.66
(2.12)

13.89
(2.17)

14.01
(2.41)

13.81
(2.18) .932

N 198 226 67 491

하지 않은 것으로 나타났다. 즉 자녀의 생애주기에 무관하게 우울 정도는 

유사한 경향을 보임을 알 수 있다. 

<표 3> 생애주기별 개인적 요인의 차이

2) 가족 지원 요인

다음 <표 4>는 가족지원 요인에 대하여 자녀의 생애주기에 따른 차이를 

분석한 결과이다. 배우자와의 갈등, 배우자의 (장애 자녀) 수용정도, 가족의 

지지정도(돌봄자가 주관적으로 지각한 가족의 지지에 대한 인식), 부돌봄

자의 돌봄시간 모두 통계적으로 유의미하지 않은 결과를 보이고 있어 가족

지원 요인은 발달장애 자녀의 생애주기에 무관하다는 것이 확인되었다. 

<표 4> 생애주기별 가족 지원 요인의 차이
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요인 아동기 청소년기 성인기 전체 F

가족의 
지지 정도

평균
(표준편차)

47.09
(8.71

46.15
(8.67)

46.43
(6.66)

46.57
(8.43) .659

N 198 226 68 492

부돌봄자 
돌봄시간

평균
(표준편차)

10.02
(15.29)

9.94
(12.38)

10.81
(9.60)

10.08
(13.31 .071

N 135 154 41 330

3) 사회적 지원 요인

다음 자녀의 생애주기에 따른 사회적 지원요인의 차이를 알아보았다. 사

회적 지원 요인은 돌봄서비스 이용시간과 이용경험이 있는 지원서비스의 

수이며, 자녀 생애주기에 따라 차이가 있는지를 분산분석을 통하여 확인하

고자 하였다. 그러나 돌봄서비스 이용시간과 장애인 지원서비스는 이용에 

연령기준이 적용되거나 지원서비스 제도화시기에 따라 이용여부 및 경험이 

다를 수 있기 때문에 자녀 생애주기와 돌봄서비스 이용 여부, 장애인 지원서

비스 이용경험에 대한 교차분석을 실시하여 이용실태를 파악하였다. 

돌봄서비스 이용 여부는 다음 <표 5>와 같다. 유아교육시설 및 보육시설

은 아동기에만 해당되는 돌봄서비스로, 39.4%가 이용하고 있는 것으로 나

타났다. 학교는 아동기 자녀 중 55.1% , 청소년기 자녀의 70.4%가 이용하고 

있으며, 성인기 자녀의 경우도 4.4%가 이용하고 있었다. 주간보호센터는 

아동기 4.5% , 청소년기 11.5% , 성인기 33.8%로 성인기 이용 비율이 아동기

와 청소년기에 비해 높다. 이는 유아교육 또는 보육시설, 학교 등에 갈 수 

있는 아동기와 청소년기와 달리 성인기에 이용 가능한 다른 시설이 거의 

없기 때문일 것이다. 또한 치료기관이나 복지관 민간단체 등에서 제공하는 

다양한 프로그램을 이용하는 비율은 성인기가 가장 낮은데 이러한 프로그

램이 주로 영유아 또는 초중고 연령대를 대상으로 하는 경우가 많기 때문

에 나타나는 현상이다. 그리고 이용자격이 성인기까지 포괄하는 장애인 활

동보조 서비스의 경우도 청소년기 이용율이 35.8%로 성인기 이용비율보다 

높다. 이를 보면 주간보호센터를 제외하고 성인기 발달장애인 자녀가 공적 

돌봄서비스를 이용하는 비율이 전반적으로 다른 연령대에 비해 낮다는 것

을 확인할 수 있다.
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아동기 청소년기 성인기

시설

유아교육 및 보육시설  78(39.4) - -

학교 109(55.1) 159(70.4)   3(4.4)

주간보호센터   9(4.5)  26(11.5)  23(33.8)

보호작업장    -   8(3.5)   6(8.8)

기타   7(3.5)  11(4.9)   7(10.3)

프로그램

치료기관  96(48.5)  90(39.8)   5(7.4)

복지관 157(79.3) 132(58.4)  23(33.8)

민간단체  46(23.2)  33(14.6)   3(4.4)

서비스

활동보조서비스  30(15.2)  81(35.8)   8(11.8)

장애아돌보미  14(7.1)   7(3.1) -

유료베이비시터등 유료도우미   0(0.0)   0(0.0)   0(0.0) 

<표 5> 생애주기에 따른 돌봄서비스 이용 비율1)

(단위 :명, % )

주 1) 이용자격기준으로 연령제한이 있는 경우는 해당없음(-)으로 표기

<표 6>은 자녀 생애주기에 따라 장애인 지원서비스 이용 경험 비율을 

분석한 것이다. 아동기에 이용경험이 높은 서비스는 발달재활서비스

(67.7% ), 장애아보육료지원(61.6% )이다. 청소년기 자녀는 발달재활서비스

(55.3% )와 장애인 활동지원서비스(활동보조서비스)(51.8%), 장애인 교육비 

지원(48.2%)의 순이다. 성인기 자녀의 경우 각각의 서비스별로 이용경험이 

아동기와 청소년기에 비하여 낮은 경향을 보인다. 성인기 자녀가 이용경험

이 많은 서비스는 주간보호서비스이며, 39.7%가 이용경험이 있는 것으로 

응답하였다. 이용 경험 비율이 낮은 서비스로는 아동기의 경우 단기보호서

비스, 주거지원 등이 있는데 이는 아동기 자녀를 주요 정책대상으로 하는 

서비스가 아니기 때문으로 생각된다. 아동기, 청소년기, 성인기 모두 이용

경험이 낮은 서비스는 휴식지원서비스가 있다. 이는 서비스가 제도화 된 

시기가 짧고, 공급량도 불충분하다는 점에 기인한 것일 것이다. 
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아동기 청소년기 성인기

장애아보육료 지원 122(61.6) 58(25.7) 7(11.0)

장애인 교육비 지원(1-3급) 72(36.4) 109(48.2) 17(25.0)

장애인 활동지원서비스(활동보조서비스) 50(25.3) 117(51.8) 17(25.0)

장애아가족양육지원서비스(장애아돌보미) 31(15.7) 15(6.6) -

발달재활서비스
(생활치료서비스 및 교육부 지원 치료지원서비스 포함)

134(67.7) 125(55.3) 15(22.1)

문화지원서비스
(문화바우처 등 문화생활과 여가지원 등)

32(16.2) 43(19.0) 13(19.1)

주간보호서비스 4(2.0) 28(12.4) 27(39.7)

단기보호서비스 1(0.5) 10(3.9) 7(5.5)

주거지원(공공주거, 자립생활가정, 공동생활가정, 
그룹홈 등)

2(0.9) 2(0.9) 6(8.80)

직업훈련 및 취업지원서비스
(직업기술 습득, 직업적응훈련 등)

- 16(7.1) 19(27.9)

휴식지원서비스 4(2.0) 12(5.3) 2(2.9)

발달장애인 부모심리상담서비스 15(7.6) 25(11.1) 6(8.8)

발달장애인 부모교육 지원 24(12.1) 55(24.3) 11(16.2)

<표 6> 생애주기에 따른 장애인 지원 서비스 이용 경험 비율1)

(단위 : 명, % )

주 1) 이용자격기준으로 연령제한이 있는 경우는 해당없음(-)으로 표기

다음 생애주기에 따른 사회적 지원요인의 차이에 대한 분산분석을 실시

하였다. 공적 돌봄서비스 이용시간 평균은 아동기 35.83시간, 청소년기 

43.02시간, 성인기 36.20시간이다. 돌봄서비스 이용시간에 대하여 자녀 생

애주기에 따른 차이는 유의미하지만 집단 간 차이가 유의미한 경우는 청소

년기와 아동기 및 성인기이며, 아동기와 성인기 간의 시간 차이는 유의하지 

않았다. 즉 공적 돌봄서비스 이용시간은 청소년기 자녀가 아동기와 성인기

에 비해 가장 긴 것으로 확인된다. 이용 경험이 있는 지원서비스의 수는 아

동기 2.48개, 청소년기 2.71개, 성인기 2.12개로 나타났다. 성인기 자녀의 이

용 경험 지원서비스 수가 상대적으로 적은 것은 장애 자녀 지원 서비스가 

제도화되는 과정에서 이용을 할 수 없었던 연령대가 있기 때문이다. 예를 

들어 2007년부터 실시된 장애인 지원 서비스인 장애아 돌봄이는 30대 이상

인 경우는 이용할 수 없었던 서비스이다. 
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요 인 아동기 청소년기 성인기 전체 F Scheffe

돌봄서비

스이용

시간
1)

평균

(표준편차)

35.83

(14.76)

43.02

(18.99)

36.20

(15.47)

39.29

(17.30) 10.173***

아동기-청소

년기;

청소년기-

성인기N 196 220 47 463

이용경험 

지원서비

스 수

평균

(표준편차)

2.48

(1.61)

2.71

(1.77)

2.12

(1.90)

2.53

(1.73) 3.214
* 청소년기-

성인기
N 198 226 68 492

남성 여성 전체 F

신체적 부담

(5항목) 

평균

(표준편차)

14.05

(3.53)

13.81

(3.35)

13.97

(3.47) .559

N 320 172 492

정서적 부담

(6항목)

평균

(표준편차)

17.86

(3.24)

17.80

(3.01)

17.84

(3.16) .036

N 320 172 492

사회적 부담

(7항목)

평균

(표준편차)

17.97

(5.13)

17.82

(5.03)

17.92

(5.09) .100

N 320 172 492

경제적 부담

(5항목)

평균

(표준편차)

16.55

(3.37)

15.82

(3.21)

15.65

(3.31) .724

N 320 172 492

<표 7> 생애주기별 사회적 지원 요인 차이

*** p<0.001;* p<0.05
주 1) 돌봄서비스를 이용하지 않는 사례는 분석에서 제외됨

3. 발달장애자녀와 부모의 일반적 특성에 따른 부모의 돌봄부담감 차이

1) 발달장애 자녀 특성과 돌봄부담감 

발달장애 자녀의 특성에 따라 부모의 돌봄부담감에 차이가 있는지를 알아

보기 위하여 분산분석(ANOVA)을 실시하였다. 장애 자녀의 성별에 따른 분산

분석 결과는 아래 <표 8>에 제시하였으며 유의미하지 않은 것으로 나타났다. 

<표 8> 자녀 성별에 따른 부모의 돌봄부담감 분산분석

*** p<0.001

주 : 영역별 합산값으로 신체적 부담은 5점-20점, 정서적 부담은 6점-24점, 사회적 부담은 

7점-28점, 경제적 부담은 5점-20점의 범위임
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아동기 청소년기 성인기 전체 F Scheffe

신체적

부담

(5항목) 

평균

(표준편차)

15.03

(3.11)

13.58

(3.59)

12.15

(3.01)

13.97

(3.47)
21.789***

아동기-청소

년기;아동기-

성인기;청소

년기-성인기N 198 226 68 492

정서적

부담

(6항목)

평균

(표준편차)

17.95

(3.26)

17.52

(3.22)

18.59

(2.47)

17.84

(3.16)
3.239 -

N 198 226 68 492

사회적

부담

(7항목)

평균

(표준편차)

18.55

(5.11)

17.39

(5.20)

17.85

(4.52)

17.92

(5.09)
2.745 -

N 198 226 68 492

경제적

부담

(5항목)

평균

(표준편차)

16.77

(3.15)

15.14

(3.27)

14.06

(2.84)

15.65

(3.31)
23.974***

아동기-청소

년기;아동기-

성인기;청소

년기-성인기N 198 226 68 492

다음 <표 9>는 자녀의 생애주기에 따라 부모의 돌봄부담감 차이를 분석

한 것이다. 돌봄부담감 영역별로 자녀의 생애주기에 따라 부담감 평균값에 

차이가 있는 것은 신체적 부담과 경제적 부담으로 나타났다. 신체적 부담 

평균점수를 보면 아동기 15.04점, 청소년기 13.58점, 성인기 12.15점으로 아

동기에 가장 높았다. 경제적 부담은 아동기 16.77점, 청소년기 15.14점, 성

인기 14.06점으로 역시 아동기에 가장 높은 것으로 나타났다. 그러나 정서

적 부담과 사회적 부담은 자녀의 생애주기에 따른 평균값의 차이가 유의미

하지 않았다. 자녀의 생애주기가 성인기로 전환될수록 부담정도가 줄어드

는 신체적 부담과 경제적 부담과 달리, 정서적 부담과 사회적 부담은 자녀

가 성인기로 전환되어도 동일한 수준을 보이고 있는 것이다. 이는 발달장애

인 자녀를 둔 부모는 자녀의 생애주기에 무관하게 정서적 부담과 사회적 

부담을 느끼고 있다는 현실을 드러내주는 결과라고 하겠다. 

<표 9> 자녀 생애주기에 따른 부모의 돌봄부담감 분산분석

*** p<0.001
주 : 영역별 합산값으로 신체적 부담은 5점-20점, 정서적 부담은 6점-24점, 사회적 부담은 

7점-28점, 경제적부담은 5점-20점의 범위임
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1급 2급 3급 전체 F Scheffe

신체적 부담
(5항목) 

평균
(표준편차)

14.93
(3.36)

13.19
(3.54)

13.60
(3.17)

13.97
(3.47) 13.229***

1급-2급
;1급-3급

N 191 179 122 492

정서적 부담
(6항목)

평균
(표준편차)

18.36
(2.94)

17.49
(3.20)

17.54
(3.32)

17.84
(3.16) 4.249* 1급-2급

N 191 179 122 492

사회적 부담
(7항목)

평균
(표준편차)

20.11
(4.39)

16.63
(4.97)

16.38
(5.12)

17.92
(5.09) 32.736***

1급-2급
;1금-3급

N 191 179 122 492

경제적 부담
(5항목)

평균
(표준편차)

15.85
(3.16)

15.18
(3.34)

16.00
(3.46)

15.65
(3.31) 2.830 -

N 191 179 122 492

<표 10>은 발달장애 자녀의 장애등급에 따라 부모의 돌봄부담감 차이를 

분산분석한 결과이다. 장애등급에 따른 돌봄부담감 차이가 통계적으로 유

의미한 영역은 신체적 부담, 정서적 부담, 사회적 부담이며, 경제적 부담은 

차이가 유의미하지 않았다. 신체적 부담은 1급이 14.93, 2급이 13.19, 3급이 

13.60으로 1급인 경우 가장 높았다. 사후검정결과를 보면 1급에 비하여 2급

이 부담감이 낮고, 1급에 비하여 3급이 부담감이 낮아서 중증 수준에 해당

되는 1급인 경우 신체적 돌봄부담감이 가장 높음을 알 수 있다. 정서적 부

담과 사회적 부담 역시 장애등급이 높은 1급이 가장 부담감이 높게 나타났

다. 단, 경제적 부담에 대해서는 장애등급에 따른 차이가 유의미하지 않아

서 등급에 관계없이 경제적 부담을 동일한 수준으로 느끼고 있음이 확인되

었다.

<표 10> 자녀의 장애등급에 따른 부모의 돌봄부담감 분산분석

*** p<0.001;** p<0.01

 주 : 영역별 합산값으로 신체적부담은 5점-20점, 정서적부담은 6점-24점, 사회적부담은 

7점-28점, 경제적부담은 5점-20점의 범위임

2) 부모의 일반적 특성과 돌봄부담감

부모 특성은 성, 연령, 가구소득이며 각각에 따른 돌봄부담감 차이를 살펴

보기 위하여 분산분석을 실시하였다. 우선 다음 <표 11>에서 보면 부모의 

성별에 따른 분산분석 결과는 유의미하지 않은 것으로 나타났다. 
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남성 여성 전체 F

신체적 부담

(5항목) 

평균

(표준편차)

13.36

(3.48)

14.05

(3.46)

13.97

(3.47) 2.093

N 59 433 492

정서적 부담

(6항목)

평균

(표준편차)

17.92

(3.76)

17.83

(3.07)

17.84

(3.16) .039

N 59 433 492

사회적 부담

(7항목)

평균

(표준편차)

17.68

(4.74)

17.95

(5.14)

17.92

(5.09) .150

N 59 433 492

경제적 부담

(5항목)

평균

(표준편차)

15.07

(3.39)

15.73

(3.30)

15.65

(3.31) 2.049

N 59 433 492

<표 11> 부모 성별에 따른 돌봄부담감 분산분석

*** p<0.001
주 : 영역별 합산값으로 신체적부담은 5점-20점, 정서적부담은 6점-24점, 사회적부담은 

7점-28점, 경제적부담은 5점-20점의 범위임

다음 <표 12>는 부모 연령에 따라 돌봄부담감에 대한 분산분석 결과이다. 

신체적 부담감과 경제적 부담감이 부모 연령에 따라 차이가 유의미한 것으

로 나타났다. 신체적 부담은 부모연령이 30대인 경우 평균값이 가장 높으

며, 40대, 60대와 비교하여 높은 수준을 보이고 있다. 부모 연령이 높아지는 

것은 발달장애 자녀 또한 연령이 높아짐을 의미하는데, 신체적 부담의 감소

는 자녀가 성인기로 가면서 돌봄시간이 줄어드는 것과 관련이 있을 것으로 

추정된다. 즉 성인기 발달장애 자녀의 경우, 돌봄시간이 줄어들기 때문에 

부모의 연령이 높아질수록 신체적 부담은 줄어드는 것으로 나타난 것이다. 

다음 경제적 부담은 부모가 30대인 경우와 비교하여 50대와 60대인 경우 

줄어드는 것으로 나타나고 있다. 이는 부모 연령이 높아지면서 장애 자녀의 

연령도 높아지고, 성인기 자녀대상 교육 및 치료 등의 서비스가 충분하지 

않기 때문에 관련한 지출이 줄어들거나, 연령이 높아지면서 가구소득이 늘

어나는 등 다양한 요인을 고려해볼 수 있다. 그러나 가구소득이 동일한 수

준일 때 생애주기별 발달장애 자녀에 대한 경제적 비용 지출의 차이가 있

는지에 대해서는 추가적인 자료에 기초한 분석이 필요한 부분으로 본 연구

에서는 한계점으로 두고자 한다. 
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30대 40대 50대 60대이상 전체 F Scheffe

신체적
부담
(5항목) 

평균
(표준편차)

15.03
(3.18)

13.84
(3.45)

13.78
(3.67)

12.03
(2.71

13.96
(3.46) 8.048***

30대-40대;
30대-60대;
40대-60대N 112 243 98 38 491

정서적
부담
(6항목)

평균
(표준편차)

17.63
(3.35)

17.65
(3.16)

18.17
(3.14)

18.63
(2.25)

17.83
(3.15) 1.627

N 112 243 98 38 491

사회적
부담
(7항목)

평균
(표준편차)

18.00
(5.01)

17.70
(5.26)

18.46
(5.11)

17.42
(3.92)

17.90
(5.08) .648

N 112 243 98 38 491

경제적
부담
(5항목)

평균
(표준편차)

16.41
(3.58)

15.74
(3.26)

15.06
(3.08)

14.18
(2.72)

15.64
(3.31) 5.707

** 30대-50대;
30대-60대

N 112 243 98 38 491

100만원
미만

100만원
-200만원
미만

200만원
-300만원
미만

300만원
-400만원
미만

400만원
-500만원
미만

500만원
이상

전체 F Scheffe

신체적
부담
(5항목) 

평균
(표준편차)

12.18
(3.76)

13.30
(3.31)

14.20
(3.52)

14.13
(3.44)

14.00
(3.38)

14.05
(3.57)

13.96
(3.46) 1.126

N 11 63 88 160 93 76 491

정서적
부담
(6항목)

평균
(표준편차)

18.73
(2.53)

18.14
(3.20)

18.20
(3.12)

17.59
(3.06)

17.57
(3.48)

17.82
(3.17)

17.83
(3.17 0.869

N 11 63 88 160 93 76 491

사회적
부담
(7항목)

평균
(표준편차)

16.45
(4.89)

18.00
(4.92)

17.85
(5.50)

18.00
(4.91)

17.30
(5.08)

18.59
(5.11)

17.90
(5.08) .5736

N 11 63 88 160 93 76 491

경제적
부담
(5항목)

평균
(표준편차)

15.00
(2.24)

15.27
(3.29)

16.03
(3.16)

16.17
(2.93)

15.67
(3.64)

14.42
(3.67)

15.64
(3.31) 3.452

** ④-⑥
N 11 63 88 160 93 76 491

<표 12> 부모 연령대별 돌봄부담감 분산분석1)

*** p<0.001; ** p<0.01
1) 20대는 1명으로 분석에서 제외함

가구소득에 따른 분산분석 결과 유의미한 차이를 보이는 부담감은 경제

적 부담이며, 신체적 부담, 정서적 부담, 사회적 부담은 가구소득에 따른 차

이가 없었다. 경제적 부담감 평균값이 가장 높은 집단은 300만원-400만원

미만인 가구이며 가구소득이 500만원 이상인 집단에 비하여 경제적 부담을 

가장 높게 느끼는 것으로 나타났다. 

<표 13> 가구소득별 돌봄부담감 분산분석1)

** p<0.01
주 1) 20대는 1명으로 분석에서 제외함
   2) ① 100만원미만; ② 100만원-200만원미만; ③ 200만원-300만원미만;  
      ④ 300만원-400만원미만; ⑤ 400만원-500만원미만; ⑥ 500만원이상
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4. 자녀 생애주기에 따른 부모의 돌봄부담감 영향요인에 대한 회귀 

분석  

1) 돌봄부담감 영역별 영향요인 –자녀 연령 전체 대상 

1차적으로 자녀의 생애주기를 고려하지 않고 발달장애인 자녀를 둔 부모

의 돌봄부담감 영역별로 영향을 미치는 요인을 알아보기 위하여 회귀분석

을 실시하였다. 각각의 돌봄부담감 영역별로 자녀연령변수의 영향여부에 

대하여 확인하고자 자녀 연령 변수를 연속변수로 모형에 포함하여 분석하

였다.

전체 생애주기에 대한 회귀분석은 다음 <표 14>와 같다. 분석 결과, 신체

적 부담에 대하여 독립변인의 설명은 유의미한 것으로 나타났으며(R2=.303  

F=9.410, p=.000), 유의미한 요인은 자녀의 연령과 장애등급, 개인적 요인 

중 돌봄시간과 신체적 건강상태, 가족지원요인 중 배우자와의 갈등이다. 자

녀의 연령이 어릴수록, 장애가 중증일수록, 돌봄시간이 길수록, 배우자와의 

갈등정도가 심할수록 신체적 부담의 정도는 높아짐을 알 수 있다. 

정서적 부담에 대하여 유의미한 요인은 자녀의 장애등급, 부모의 개인적 

요인 중 돌봄시간과 우울정도이며 가족지원 요인으로 배우자와의 갈등이

다. 자녀의 장애가 중증일수록, 직접적인 돌봄시간이 길수록, 우울정도가 

심각할수록, 배우자와의 갈등정도가 심할수록 정서적으로 부담감을 느끼

는 정도가 높아진다는 것을 의미한다. 

사회적 부담에 대해서는 자녀의 연령, 장애등급, 개인적 요인 중 돌봄시

간과 자녀 돌봄의  긍정감, 가족지원 요인 중 배우자와의 갈등이, 사회적 

지원요인에서 공적 돌봄서비스 이용시간이 유의미한 요인으로 나타났다. 

이를 보면 자녀의 연령이 어릴수록, 장애가 중증일수록, 직접적으로 돌보는 

시간이 길수록, 자녀돌봄에 대한 긍정감 정도가 낮을수록, 배우자와의 갈등

이 심각할수록 사회적 부담감 정도는 심화되는 것을 알 수 있다. 특히, 사회

적 부담에 대하여 공적 돌봄서비스 이용시간이 부(-)의 효과를 보이는데 

공적 돌봄지원서비스 이용시간이 길수록 사회적 부담 정도는 낮아짐을 의

미한다. 

마지막으로 경제적 부담은 자녀의 연령, 가구소득, 개인적 요인 중 돌봄
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신체적 부담 정서적 부담 사회적 부담 경제적 부담

B(S.E) B(S.E) B(S.E) B(S.E)

분

석

변

수

장애 

자녀 

연령 -0.800(0.210)*** -0.018(0.219) -0.784(0.328) -0.665(0.217)**

성별 -0.056(0.356) -0.023(0.371) 0.067(0.556) 0.246(0.368)

장애등급 -0.851(0.228)*** -0.543(0.237)* -2.311(0.355)*** 0.294(0.235)

부모

성별 0.351(0.592) -0.700(0.616) -0.079(0.923) -0.344(0.611)

부모 연령 0.026(0.036) 0.064(0.037) 0.109(0.056) 0.017(0.037)

가구소득 0.001(0.001) -7.858(0.001) 0.003(0.002) -0.004(0.001)**

개인적 

요인

돌봄시간 0.026(0.007)*** 0.016(0.008)* 0.028(0.011)* 0.038(0.008)***

자녀 돌봄의 긍정감 -0.041(0.033) -0.066(0.034) -0.174(0.051)** 0.002(0.034)

신체적 건강 상태 -1.140(0.234)*** -0.387(0.244) -0.580(0.365) -1.126(0.242)***

우울 정도 0.110(0.092) 0.403(0.095)*** 0.203(0.143) -0.060(0.095)

가족 배우자와의 갈등 1.155(0.225)*** 1.168(0.234)*** 1.848(0.351)*** 0.976(0.232)***

시간, 신체적 건강상태가, 가족지원 요인으로는 배우자와의 갈등이 부담감

에 영향을 미치는 요인으로 확인되었다. 유의미한 요인 가운데 자녀 연령은 

경제적 부담과 부(-)의 관계를 나타내는데, 자녀가 어릴수록 경제적 부담을 

심각하게 느낀다는 것을 보여준다. 그리고 가구소득은 경제적 부담과 부(-)

의 관계를 보여 가구소득수준이 높을수록 경제적 부담감 수준이 낮다고 하겠

다. 그런데 돌봄시간과 경제적 부담은 정(+)의 관계를 보여 직접적으로 돌보

는 시간이 길수록 경제적 부담을 더 느낀다는 것을 의미한다. 이에 대한 해석

은 추가적인 분석이 요구되는 부분으로 본 연구의 한계로 남겨두고자 한다.

종합적으로 주목할 결과는 자녀의 연령이 유의미한 요인으로 영향을 끼

치는 부담영역은 신체적 부담, 사회적 부담이며, 정서적 부담과 경제적 부

담에 대해서는 자녀의 연령이 영향을 주지 않는다는 점이다. 이는 정서적 

부담이나, 경제적 부담은 자녀가 성인기로 전환된다 하더라도 연령과 무관

하게 부담을 느끼는 영역이라는 점이다. 이러한 결과는 정서적 부담영역에 

대한 지원서비스는 자녀의 모든 생애주기에 따라 제공되어야 함을 의미한

다. 또한 자녀의 장애등급은 신체적 부담, 정서적 부담, 사회적 부담에 대

해 유의미하지만, 경제적 부담에 대해서는 유의미하지 않은 요인으로 나타

났다.

<표 14> 돌봄부담감에 대한 회귀분석 결과 – 전체 생애주기
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신체적 부담 정서적 부담 사회적 부담 경제적 부담

B(S.E) B(S.E) B(S.E) B(S.E)

지원 

요인

배우자의 수용 정도 -0.010(0.089) -0.070(0.092) -0.127(0.138) 0.005(0.092)

가족의 지지 정도 0.038(0.028) 0.042(0.029) 0.079(0.043) 0.024(0.029)

부돌봄자 돌봄시간 -0.001(0.013) -0.022(0.014) -0.020(0.021) -0.017(0.014)

사회적 

지원 

요인

돌봄 서비스 이용 시간 -0.007(0.010) 0.002(0.011) -0.035(0.016)* 0.007(0.011)

이용 경험 지원
서비스 수 -0.049(0.098) -0.151(0.102) -0.136(0.152) 0.029(0.101)

상수 15.216(2.504)*** 14.559(2.604)*** 21.325(3.904)*** 15.627(2.582)***

Adjusted R2 0.303 0.178 0.273 0.275

F 9.410 *** 5.187 *** 8.275*** 8.363 ***

*** p<0.001; ** p<0.01; * p<0.05

2) 자녀 생애주기에 따른  돌봄부담감 영향요인 분석

가) 신체적 부담 영향 요인 분석

다음으로 각 생애주기별로 신체적 부담의 영향 요인에 차이가 있는지 확

인하고자 아동기, 청소년기, 성인기로 구분하여 각각의 집단에 대하여 회귀

분석을 실시하였다. 그 결과는 아래 <표 15>와 같다. 아동기 자녀를 둔 부모

의 신체적 부담에 유의미한 요인은 자녀의 장애등급, 개인적 요인 중 신체

적 건강상태, 가족지원 요인 중 배우자와의 갈등이다. 청소년기 자녀를 둔 

부모의 경우에는 자녀의 장애등급, 개인적 요인 중 돌봄시간과 신체적 건강

상태, 가족지원요인 중 배우자와의 갈등이 유의미한 요인이다. 한편 성인기 

자녀를 둔 부모에 대한 신체적 부담 영향요인의 회귀분석 결과, R 2값 .342, 

F=2.003, p=.101로 모델의 유의미하지 않은 것으로 나타났다. 성인기를 제

외하고, 아동기와 청소년기 자녀를 둔 부모의 신체적 부담 영향요인을 비교

하면 돌봄시간이 청소년기에 유의미하고 아동기에는 관계가 없는 점이 차

이를 보인다. 즉 청소년기 자녀를 둔 부모는 돌봄시간이 길수록 신체적 부

담이 커지지만, 아동기는 돌봄시간이 늘어나도 신체적 부담 정도와 관계가 

없다는 것을 의미한다. 이는 청소년기 자녀를 둔 경우 부모의 신체적 부담

을 완화하기 위한 적절한 돌봄서비스 지원이 이루어져야 함을 시사해주는 

결과라고 하겠다. 
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<표 15> 신체적 부담 회귀분석 결과

아동기 청소년기 성인기

B(S.E) B(S.E) B(S.E)

분

석

변

수

장애 

자녀 

성별 -0.573(0.540) 0.533(0.540) -1.432(2.744)

장애등급 -0.747(0.329)* -1.151(0.390)** -0.468(0.962)

부모

성별 0.194(1.014) 0.801(0.811) -2.246(2.357)

부모 연령 -0.035(0.059) 0.065(0.050) -0.098(0.125)

가구소득 -8.061(0.002) 0.003(0.002) 0.010(0.005)*

개인적 

요인

돌봄시간 0.010(0.010) 0.034(0.012)** 0.085(0.047)

자녀 돌봄의 긍정감 -0.009(0.046) 0.014(0.054) -0.205(0.196)

신체적 건강 상태 -1.097(0.336)** -1.212(0.378)** -0.775(0.925)

우울 정도 0.037(0.133) 0.236(0.144) -0.197(0.366)

가족

지원 

요인

배우자와의 갈등 1.350(0.365)*** 1.115(0.345)** 0.915(1.061)

배우자의 수용 정도 0.022(0.155) -0.056(0.135) -0.106(0.427)

가족 지지 정도 0.042(0.040) -0.003(0.044) 0.021(0.126)

부돌봄자 돌봄시간 0.018(0.017) -0.018(0.023) -0.129(0.063)

사회적 
지원 
요인

돌봄 서비스 이용 시간 -0.007(0.019) 0.001(0.014) -0.008(0.051)

이용 경험 지원서비스 수 0.029(0.165) -0.124(0.147) 0.042(0.342)

상수 15.327(3.963)*** 9.266(3.936)* 28.293(14.499)

Adjusted R2 0.265 0.266 0.342

F 4.167 *** 4.558*** 2.003

*** p<0.001; ** p<0.01; * p<0.05

나) 정서적 부담 영향 요인 분석

정서적 부담에 대해서도 아동기, 청소년기, 성인기로 구분하여 각각 회귀

분석을 실시하였다. 아동기 자녀를 둔 부모에 대한 회귀분석 결과는 R 2값 

.256, F=3.842, p=.000로 모델은 통계적으로 유의미하였다. 아동기 부모의 

정서적 부담에 영향을 끼치는 요인은 개인적 요인 중 자녀돌봄의 긍정감과 

가족지원 요인 중 배우자와의 갈등이다. 청소년기 자녀를 둔 부모의 정서적 

부담에 대한 회귀분석 결과 유의미한 요인은 자녀의 장애등급, 부모의 연

령, 개인적 요인 중 자녀돌봄의 긍정감, 가족지원 요인 중 배우자와의 갈등

이다. 청소년기 자녀를 둔 부모의 정서적 부담에 대한 회귀분석 모델은 유

의미한 것으로 나타났다(R 2=.095, F=2.030, p=.018) 그러나 성인기 자녀를 



발달장애인 자녀를 둔 부모의 돌봄부담감 및 관련 변인 연구   151
- 양부모 가구 자녀의 생애주기에 따른 차이를 중심으로 -

둔 부모의 정서적 부담에 대한 모델은 R 2값이 .205 F=1.498, p=.228로 모델

이 유의미하지 않아, 독립변인 가운데 정서적 부담에 영향을 주는 유의미한 

요인이 없음을 확인하였다. 다만 성인기를 논외로 하고 아동기와 청소년기 

자녀를 둔 부모의 정서적 부담 요인을 비교하면 장애등급은 아동기의 경우

에는 유의미하지 않지만 청소년기에는 유의미한 요인이 된다는 점, 부모의 

연령이 아동기와 달리 청소년기 자녀의 부모에게 유의미하게 영향을 준다는 

점 등에서 차이가 있다. 

<표 16> 정서적 부담 요인에 대한 회귀분석 결과

아동기 청소년기 성인기

B(S.E) B(S.E) B(S.E)

분

석

변

수

장애 

자녀 

성별 -0.782(0.581) 0.291(0.573) 2.606(2.596)

장애등급 -0.408(0.352) -0.990(0.414)* 0.004(0.910)

부모

성별 -0.360(1.086) -0.570(0.860) -3.879(2.229)

부모 연령 0.047(0.064) 0.118(0.053)* -0.117(0.118)

가구소득 -0.001(0.002) -1.325(0.002) 0.003(0.004)

개인적 

요인

돌봄시간 0.012(0.011) 0.010(0.013) 0.019(0.045)

자녀 돌봄의 긍정감 -0.009(0.050) -0.094(0.057) -0.247(0.185)

신체적 건강 상태 -0.250(0.362) -0.571(0.401) 0.173(0.875)

우울 정도 0.428(0.143)** 0.346(0.152)* 0.339(0.347)

가족

지원 

요인

배우자와의 갈등 1.581(0.392)*** 0.762(0.366)* 1.129(1.004)

배우자의 수용 정도 0.103(0.166) -0.097(0.143) 0.239(0.404)

가족 지지 정도 0.006(0.043) 0.051(0.046) 0.126(0.119)

부돌봄자 돌봄시간 -0.028(0.018) -0.020(0.024) -0.010(0.060)

사회적 
지원 
요인

돌봄 서비스 이용 시간 -0.018(0.021) 0.009(0.015) 0.047(0.049)

이용 경험 지원서비스 수 -0.067(0.178) -0.108(0.156) -0.147(0.323)

상수 10.022(4.245)* 14.853(4.175)** 22.204(13.716)

Adjusted R2 0.256 0.095 0.205

F 3.842*** 2.030* 1.498

*** p<0.001; ** p<0.01; * p<0.05

다) 사회적 부담 영향 요인 분석

아래 <표 17>은 사회적 부담에 대한 회귀분석 결과이다. 아동기 연령 
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자녀를 둔 부모의 사회적 부담에 대한 모델은 유의미한 것으로 분석되었다

(R2=.279 F=4.414, p=.000). 독립변수  중에서는 자녀의 장애등급, 개인적 요

인 중 자녀돌봄의 긍정감과 신체적 건강상태, 가족지원요인으로는 배우자

와의 갈등이 유의미하였다. 청소년기 자녀를 둔 부모에 대한 회귀분석 결과

를 보면, 유의미한 독립변수는 자녀의 장애등급, 가족지원 요인 중 배우자

와의 갈등이다(R 2=.239, F=4.085, p=.000). 한편, 성인기 자녀를 둔 부모의 

사회적 부담에 대해서 독립변인의 설명력에 대한 F값(F=2.297, p=.064)은 

유의미하지 않은 것으로 나타났다. 모델이 유의미하지 않은 성인기를 제외

하고, 아동기와 청소년기 자녀를 둔 부모의 사회적 부담요인의 차이를 보

면, 아동기에는 개인적 요인 중 자녀돌봄의 긍정감과 신체적 건강상태가 영

향을 끼치지만, 청소년기에는 개인적 요인과 관계가 없는 것으로 나타났다는 

점이다. 

<표 17> 사회적 부담 요인에 대한 회귀분석 결과

아동기 청소년기 성인기

B(S.E) B(S.E) B(S.E)

분

석

변

수

장애 

자녀 

성별 0.299(0.894) 0.471(0.825) -2.722(4.076)

장애등급 -1.672(0.545)** -2.725(0.596)*** -4.601(1.430)**

부모

성별 -0.314(1.680) -0.038(1.238) -4.916(3.500)

부모 연령 0.070(0.098) 0.056(0.077) -0.195(0.185)

가구소득 0.004(0.003) 0.004(0.003) -0.003(0.007)

개인적 

요인

돌봄시간 0.006(0.017) 0.033(0.019) 0.054(0.070)

자녀 돌봄의 긍정감 -0.165(0.076)* -0.047(0.082) -0.535(0.291)

신체적 건강 상태 -1.261(0.557)* -0.807(0.577) 1.429(1.374)

우울 정도 0.252(0.221) 0.348(0.219) -1.029(0.544)

가족

지원 

요인

배우자와의 갈등 1.920(0.604)** 1.908(0.526)*** 1.056(1.577)

배우자의 수용 정도 -0.051(0.257) -0.138(0.206) -0.219(0.634)

가족 지지 정도 0.047(0.066) 0.036(0.067) 0.176(0.188)

부돌봄자 돌봄시간 -0.016(0.028) -0.022(0.034) -0.054(0.094)

사회적 
지원 
요인

돌봄 서비스 이용 시간 0.002(0.031) -0.041(0.021) -0.001(0.076)

이용 경험 지원서비스 수 -0.194(0.273) -0.240(0.225) 0.559(0.508)

상수 21.861(6.567)** 16.987(6.009)** 57.960(21.536)*

Adjusted R
2

0.279 0.239 0.402

F 4.411*** 4.085 *** 2.297

*** p<0.001; ** p<0.01; * p<0.05
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아동기 청소년기 성인기

B(S.E) B(S.E) B(S.E)

분

석

변

수

장애 

자녀 

성별 0.016(0.584) 0.658(0.559) -0.381(3.157)

장애등급 0.268(0.356) 0.002(0.404) -1.520(1.107)

부모

성별 -1.215(1.096) 0.164(0.839) -2.006(2.711)

부모 연령 -0.016(0.064) -0.007(0.052) -0.212(0.143)

가구소득 -0.004(0.002 )* -0.003(0.002) -0.004(0.005)

개인적 

요인

돌봄시간 0.041(0.011) *** 0.024(0.013) 0.040(0.054)

자녀 돌봄의 긍정감 0.035(0.050) 0.030(0.056) -0.286(0.225)

신체적 건강 상태 -0.871(0.363) * -1.368(0.391) ** -1.000(1.064)

우울 정도 0.056(0.144) -0.092(0.149) -1.021(0.421)*

가족

지원 

요인

배우자와의 갈등 1.091(0.394) ** 0.993(0.357) ** 0.558(1.221)

배우자의 수용 정도 -0.064(0.168) 0.018(0.140) -0.147(0.491)

가족 지지 정도 0.023(0.043) 0.010(0.045) 0.087(0.145)

부돌봄자 돌봄시간 -0.021(0.019) -0.002(0.023) -0.151(0.073)

사회적 
지원 
요인

돌봄 서비스 이용 시간 0.001(0.020) 0.011(0.014) -0.009(0.059)

이용 경험 지원서비스 수 0.309(0.178) -0.139(0.153) -0.031(0.393)

상수 14.388(4.286)** 14.538(4.074) ** 49.179(16.678)*

Adjusted R
2

0.244 0.163 0.165

F 3.838 *** 2.914** 1.383

*** p<0.001; ** p<0.01; * p<0.05

라) 경제적 부담 영향 요인 분석

마지막으로 경제적 부담에 대한 영향요인에 대하여 자녀의 생애주기에 

따라 구분하여 살펴보았다. 아동기 자녀를 둔 부모의 경제적 부담에 대한 

모델은 통계적으로 유의미한 것으로 나타났다(R 2=.244, F=3.838, p=.000). 

독립변수 중에서는 가구소득, 개인적 요인 중 돌봄시간, 가족지원 요인 중 

배우자와의 갈등이 유의미한 영향요인이었다. 다음 청소년기 자녀를 둔 경

우에 유의미한 요인은 개인적 요인 중 신체적 건강상태, 가족지원 요인 중 

배우자와의 갈등으로 나타났다. 마지막으로 성인기 자녀를 둔 부모의 경제

적 부담에 대한 모델은 신체적 부담, 정서적 부담, 사회적 부담과 마찬가지

로 유의미하지 않았다(R 2=.165, F=1.383, p=.275). 

<표 18> 경제적 부담 요인에 대한 회귀분석 결과 
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다음 <표 19>는 자녀 생애주기에 따라 구분하여 돌봄부담감 영역별로 영향 

요인에 대한 회귀 분석 결과를 종합하여 제시한 것이다. 분석 결과를 정리

하면 첫째, 성인기 자녀를 둔 부모에 대한 4개 영역의 돌봄부답감에 대한 

회귀분석은 모델이 유의미하지 않아 아동기와 청소년기와 다른 양상을 보

임이 확인된다6 ). 결과적으로 자녀의 생애주기에 따라, 돌봄부담감의 영역

에 따라 영향요인이 차이를 보이고 있으며 각각에 대응하는 지원이 필요함

을 시사한다. 둘째, 장애등급이 아동기와 청소년기 모두 다수 영역에서 유

의미한 요인으로 나타났다. 이는 장애 자녀를 둔 부모의 돌봄부담감에 장애

등급이 중요한 요인임을 말해주는 결과라 하겠다. 셋째, 가족지원 요인 가

운데 배우자와의 갈등이 아동기와 청소년기 모두, 돌봄부담감 4개 영역 모

두에서 유의미한 요인이다. 이는 장애 자녀 부모에게 배우자와의 관계가 중

요하다는 것을 의미한다. 마지막으로 사회적 지원 요인이 4개 영역의 돌봄

부담감 모두에 유의미한 영향요인이 되지 못하고 있다는 점이다. 그 이유에 

대해서는 추가적인 연구설계를 통한 진단이 필요한 부분이다.

<표 19> 돌봄부담감 영역별 영향 요인 회귀분석 결과 요약

돌봄부담감 영역 아동기 청소년기 성인기

신체적 부담
-장애등급(-)
-신체적 건강상태(-)
-배우자와의 갈등(+)

-장애등급(-)
-돌봄시간(+)
-신체적 건강상태(-)
-배우자와의 갈등(+)

-가구소득(+)

정서적 부담
-우울정도(+)
-배우자와의 갈등(+)

-장애등급(-)
-부모연령(+)
-우울정도(+)
-배우자와의 갈등(+)

-

사회적 부담

-장애등급(-)
-자녀돌봄의 긍정감(-)
-신체적 건강상태(-)
-배우자와의 갈등(+)

-장애등급(-)
-배우자와의 갈등(+)

-

경제적 부담

-가구소득(-)
-돌봄시간(+)
-신체적 건강상태(-)
-배우자와의 갈등(+)

-신체적 건강상태(-)
-배우자와의 갈등(+)

-우울여부(-)

6 ) 성인기 자녀를 둔 부모사례수의 제약에 의한 결과일 가능성도 있으며, 추후 정교한 설계에 

기반한 분석을 통해 확인할 필요가 있다고 생각됨
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Ⅴ. 결어 및 제언

자녀의 생애주기에 따라 돌봄부담감 차이에 대한 분산분석 결과, 신체적 

부담과 경제적 부담 영역에서 아동기 자녀를 둔 부모의 부담감 정도가 가

장 높았다. 그러나 정서적 부담과 사회적 부담은 자녀의 생애주기에 따른 

차이가 통계적으로 유의미하지 않았다. 이는 자녀의 생애주기가 성인기로 

전환될수록 부담정도가 줄어드는 신체적 부담과 경제적 부담과 달리, 정서

적 부담과 사회적 부담은 자녀가 성인기로 전환되어도 동일한 수준을 보이

고 있는 것이다. 이는 성인기 장애인 자녀를 둔 노년기 부모는 자녀 돌봄으

로 인한 우울감을 경험한다는 선행연구(김고은, 2011a; 김고은, 2011b)와 

비교하여 우울감과 유사한 정서적 부담은 성인기 자녀를 둔 부모에게만 해

당되지 않고 자녀의 연령에 무관하게 전 생애주기에 모두 해당됨을 나타내

주는 결과이다. 다음으로 전체 자녀 생애주기에서 자녀 연령 요인은 돌봄부

담감 하위영역 가운데 신체적 부담과 사회적 부담에만 유의미한 결과를 보

였다. 이 또한 돌봄부담감 하위영역에 대한 분산분석 결과와 일치하는 것으

로 정서적 부담과 사회적 부담은 자녀의 연령에 무관하게 경향성이 동일함

을 의미하는 것이다. 핵심적인 결과는 문제제기에서 살펴본 선행연구와 동

일하게 발달장애인 자녀를 둔 부모에게 돌봄은 전 생애기간동안 지속된다

는 점을 확인하였다는 점이다. 즉 돌봄부담감 하위 영역별 분석 결과, 신체

적 부담과 경제적 부담은 자녀가 성인기로 전환되면서 줄어들지만, 정서적 

부담과 사회적 부담이 지속됨으로 인해 발달장애인 자녀를 둔 부모의 돌봄

부담은  평생 지속되는 것이다. 

자녀의 생애주기(아동기, 청소년기, 성인기)에 따라 돌봄부담감 하위영역

에 대한 영향요인 분석결과에 따른 시사점은 다음과 같다. 

첫째, 생애주기에 따른 신체적 부담 영향요인 분석 결과, 아동기는 장애

등급, 신체적 건강상태, 배우자와의 갈등이, 청소년기에는 장애등급, 돌봄

시간, 신체적 건강상태, 배우자와의 갈등이 유의미하였다. 여기서 돌봄시간

은 청소년기에 유의미하고 아동기에는 관계가 없어 차이를 보인다. 청소년

기 자녀를 둔 부모는 돌봄시간이 길수록 신체적 부담이 커지지만, 아동기는 

돌봄시간이 늘어나도 신체적 부담 정도와 관계가 없다는 것을 의미한다. 둘

째, 정서적 부담에 대한 유의미한 요인은 아동기는 우울정도, 배우자와의 
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갈등이며, 청소년기는 장애등급, 부모연령, 우울정도, 배우자와의 갈등이

다. 비교하면 장애등급은 아동기의 경우에는 유의미하지 않지만 청소년기

에는 유의미한 요인이 된다는 점, 부모의 연령이 아동기와 달리 청소년기 

자녀의 부모에게 유의미하게 영향을 준다는 점 등에서 차이가 있다. 셋째, 

사회적 부담은 아동기의 경우, 장애등급, 자녀돌봄의 긍정감, 신체적 건강

상태, 배우자와의 갈등이, 청소년기의 경우 장애등급, 배우자와의 갈등이 

영향을 주는 요인이다. 아동기와 청소년기 자녀를 둔 부모의 사회적 부담요

인 차이를 보면, 아동기에는 개인적 요인 중 자녀돌봄의 긍정감과 신체적 

건강상태가 영향을 끼치지만, 청소년기에는 개인적 요인과 관계가 없다는 

점에서 다르다. 따라서 아동기 자녀를 둔 부모에 대해서는 자녀 돌봄에 대

한 긍정감을 제고할 수 있는 교육이나, 신체적 건강상태를 유지하도록 지원

하는 서비스 등이 유효한 결과를 가져올 가능성이 있지만 청소년기 자녀를 

둔 부모에 대해서는 사회적 부담 완화를 위한 지원 서비스나 프로그램이 

달리 설정될 필요가 있음을 의미한다. 넷째, 경제적 부담은 아동기 자녀 부

모에게는 가구소득, 돌봄시간, 신체적 건강상태, 배우자와의 갈등이, 청소

년기 자녀 부모는 신체적 건강상태와 배우자와의 갈등 요인의 영향이 유의

미하였다. 마지막으로 4개 영역의 돌봄부담감 다수에서 장애등급은  유의

미한 요인으로 나타났다. 이는 장애 자녀를 둔 부모의 돌봄부담감에 장애등

급이 핵심요인임을 말해주는 결과이다. 

분석 결과에 따른 정책적 시사점은 첫째, 성인기 자녀를 둔 부모에 대한 

4개 영역의 돌봄부담감에 대한 회귀분석은 모델이 유의미하지 않아 아동기

와 청소년기와 다른 양상을 보임이 확인된다. 또한 아동기와 청소년기 자녀

를 둔 부모의 돌봄부담감 4개 영역에 대하여 각각 영향요인이 다르게 나타

났다. 이는 결과적으로 자녀의 생애주기에 따라, 돌봄부담감의 영역에 따라 

영향요인이 차이를 보이고 있으며 각각에 대응하는 지원이 필요함을 시사

한다. 둘째, 가족지원 요인 가운데 배우자와의 갈등이 아동기와 청소년기 

모두, 돌봄부담감 4개 영역 모두에서 유의미한 요인이다. 이는 장애 자녀 

부모에게 배우자와의 관계가 중요하다는 것을 의미한다. 셋째, 사회적 지원 

요인이 4개 영역의 돌봄부담감 모두에 유의미한 영향요인이 되지 못하고 

있다는 점이다. 이러한 분석결과는 사회적 지원 요인이 돌봄부담감 감소에 

효과가 없다는 의미로 해석될 수도 있다. 그러나 본 연구의 조사대상자 집단의 
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돌봄서비스 이용 비율이 낮았다는 점, 이용 경험이 있는 서비스의 비율에서 

50%이하로 나타난 지원서비스의 수가 많았던 점을 고려할 필요가 있다. 즉 

돌봄지원의 효과를 가지는 서비스의 공급이 불충분하고 지원서비스 역시 

충분히 제공되지 않아 분석결과에서 영향요인으로 나타나지 않았을 가능

성도 배제할 수 없다는 점이다. 따라서 사회적 지원 요인의 효과에 대한 추

가적인 연구와 분석이 필요한 부분이다. 넷째, 경제적 부담에 대하여 장애

등급은 유의미하지 않은 변수로 나타났다. 경제적 부담 수준이 장애등급의 

경중과 무관하다는 것은 장애 등급에 따라 장애인 지원서비스 이용 비용에 

차등을 두지 않거나 무상이용 가능하도록 고려하여 제도를 설계하여야 함

을 의미한다. 다섯째, 경제적 부담에 있어서 가구소득이 300만원-400만원미

만인 경우 가장 부담이 높고, 사후분석에서 가구소득이 500만원 이상인 집

단과의 경제적 부담감 차이가 유의미한 것으로 나타났다. 상대적으로 중간 

수준 소득인 가구의 경제적 부담이 높다는 점은 고려하면 소득기준에 따라 

이용제안을 두는 방식의 지원제도에 대한 개선이 요구된다. 

마지막으로 본 연구의 한계점을 첫째, 분석에 사용한 성인기 표본 수가 

충분하지 못한 점이다. 이는 성인기 자녀를 둔 부모의 돌봄부담감 회귀모델

이 유의미하지 않은 결과와 관련이 있다. 둘째, 발달장애인 자녀를 둔 부모

의 돌봄에 대한 영향요인으로 비장애 자녀 수, 장애 판정이후 돌봄기간 변

수를 고려하지 못한 점이다. 비장애 자녀 수는 조사항목에 있었으나, 분석

에서 통제변수로 포함하지 못하였으며, 돌봄기간 변수는 조사항목에 빠져

있었음을 밝히며 추후 연구에서 고려하고자 한다. 셋째, 경제적 부담감과 

관련한 분석결과를 해석하기 위한 가구소득 및 지출 등 관련 자료가 조사

되지 못하여 심층분석이 이루어지지 못한 점이다. 예를 들어 분산 분석 결

과 부모가 30대인 경우와 비교하여 50대와 60대인 경우 부모 연령에 따른 

경제적 부담이 줄어드는 것으로 나타났다. 이는 가구소득이 동일한 수준일 

때 생애주기별 발달장애 자녀에 대한 경제적 비용 지출의 차이에 대한 추가 

자료에 기초한 분석이 필요한 부분으로 본 연구에서 다루지 못한 또 다른 

한계점이다.  
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Abstract

A Study on factors influencing the care burden of parents having 
children with developmental disabilities: the focus on the 

children’s life cycle

Young-ran Kim, Go-eun Kim, So-young Kim

As parents having children with developmental disabilities are high  
demand in care support,  which requires parents’lifelong commitment 
over the course of their lifetime, a study on factors influencing the care 
burden according to children’s life cycle is especially needed. Different 
kinds of care burden should be notified such as physical, emotional, social, 
financial burdens according to the stages of children’s life cycle. The 
purpose of this study is to investigate differences in the level of 
parents’burden of care, and to explore the factors that affect the burden  
of care throughout different stages of children’s life cycle. 

The results of study are as follows.
According to analysis of variance result, the physical and financial 

burdens were the highest among parents with children in their childhood. 
However, the emotional and social burdens did not seem to be statistically  
significant. It means that physical and financial burdens were decreased  
as children grow older, but the emotional and social burdens kept in  
similar level. The sense of emotional and social burden to parents of 
children with developmental disabilities in child care was quite stable, 
regardless of the children’s life cycle.

According to the factor analysis of the physical burden of caregiving 
by each stage of children’s life cycle, in their childhood, the degree of 
disability, the condition of physical health, conflict between spouse were 
statistically significant. In children’s  adolescence, the degree of disability, 
care hours, the condition of physical health, conflict between spouse were 
statistically significant. Only for parents having children in their 
adolescence, care hours was a significant factor. 
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According to the factor analysis of the emotional burden of 
caregiving by each stage of children’s life cycle, in their childhood, 
the level of depression, conflict between spouse were statistically significant. 
In children’s  adolescence, the degree of disability, parents’age, the level 
of depression conflict between spouse were statistically significant.

According to the factor analysis of the social  burden of caregiving 
by each stage of children’s life cycle, in their childhood, the degree of 
disability, the positive sense of child care, the condition of physical health, 
conflict between spouse were statistically significant. In children’s  
adolescence, the degree of disability, conflict between spouse were 
statistically significant. 

According to the factor analysis of the social  burden of caregiving 
by each stage of children’s life cycle, in their childhood, household income, 
care hours, the condition of physical health, conflict between spouse were 
statistically significant. In children’s adolescence, the condition of physical 
health, conflict between spouse were statistically significant.

Based on these results, the implications are as follows. First, the 
factor analysis of four different burden models was not statistically  
significant for only parents having children with developmental disabilities 
in their adulthood. It means that according to children’s life cycle,  the 
factor influencing the care burdens are different, so it is necessary to  
develop a variety of different the support services. Second, the degree 
of disability was statistically significant  both in children’s  childhood 
and adolescence, and in physical, emotional, social burdens. It means 
the degree of disability is significant factor for parents having children  
with developmental disabilities. Third, conflict between spouse on the 
family level was statistically significant both in children’s  childhood and 
adolescence, and in physical, emotional, social, financial burdens. It means 
the relationship with the spouse for parents having children with  
developmental disabilities. Fourth, it is significantly founded that the 
social support was not significant factor in four burdens.

Keywords : Children with developmental disabilities, children’s life cycle, 
parents of children with developmental disabilities, burden  
of care, care hours




