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국 문 초 록

이 연구는 중도중복장애아동의 어머니가 어떻게 자녀를 양육하며, 그

안에서 어떠한 경험을 하는 지에 대해 있는 그대로 알아보고, 그 경험이

연구 참여자인 어머니에게 주는 의미가 무엇인지 알아보고자 하였다. 어

머니와 중도중복장애아동을 둘러싼 교육기관, 치료센터, 사회 서비스 등

다양한 환경 안에서 만들어지는 관계에 따라 그 경험이 어떻게 나타나는

지를 살펴보았다. 이러한 연구 목적에 따라 다음과 같은 연구문제를 도

출했다.

[연구문제 1]

중도중복장애아동 어머니들의 양육경험은 어떠한가?

[연구문제 2]

중도중복장애아동 양육경험은 어머니들에게 어떤 의미를 가지는가?

위와 같이 도출한 연구문제를 알아보기 위하여, 3년 이내에 유아교육

기관에 재원한 경험이 있는 중도중복장애아동의 어머니 6명을 연구 참여

자로 선정하였다. 이 연구에서는 목적표집을 통해 선정한 1차 연구 참여

자 3명과 눈덩이 표집법을 활용하여 선정한 3명의 2차 연구 참여자들과

의 개별면담을 진행하고 그들의 양육경험을 바탕으로 자료를 수집하였

다. 본 연구의 연구 결과는 다음과 같다.
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첫째, 연구 참여자들은 중도중복장애아동을 양육하면서 자신의 자녀가

조금씩 성장하고 있으며, 자녀가 할 수 없을 것이라고 생각했던 것들도

할 수 있다는 것을 느꼈다.

둘째, 연구 참여자들은 공통적으로 자녀가 유아교육기관에서 무엇을

배울 수 있을지에 대해 의문을 가지기도 했고, 유아교육기관에 보내는

것에 대해 고민했지만, 자녀가 기관에서 변화하는 모습을 보며 친구와

교감하고, 나름대로의 사회성을 발달해나가고 있음을 알게 되었다. 또한,

아동의 발달에는 아동의 개별적인 특성에 맞추어 교육하는 전문적인 교

사의 역할이 중요하게 작용했다.

셋째, 연구 참여자들은 어머니와 자녀의 관계만이 아니라, 그 주변을

둘러싸고 있는 다양한 환경과 관계들 속에서 사회적 지지를 느끼고 있었

다. 연구 참여자들이 경험한 사회적 지지와 그 내용은 보편적으로 아동

을 양육하고 있는 어머니들과 동일한 것이었지만, 장애아동의 어머니로

서 느낄 수 있는 고유한 경험도 내포되어 있었다.

넷째, 연구 참여자들은 중도중복장애아동을 바라볼 때 수동적이고 정

적인 이미지에서 벗어나 아동을 적극적인 표현의 주체로 인식하면서 장

애를 가진 자녀를 이해할 수 있었으며, 연구 참여자의 변화를 시작으로

주변사람들의 태도에도 변화를 주었다. 연구 참여자들 대부분은 아동이

표현하지 않는다고 해서 모르는 것이 아니라 아동 안에서 일어나고 있는

수많은 표현과 반응들이 있었음을 인식하게 되었으며, 그러한 아동의 작

은 표현과 성장에 귀 기울이고, 아동을 양육하는 것에 대한 가능성을 느

끼게 되었다.

다섯째, 연구 참가자의 경험은 자녀와의 사용 가능한 상호작용의 스펙

트럼에 따라 다양했다. 연구 참여자들의 자녀는 매우 제한적으로 상호작

용이 가능한 아동에서부터 언어적으로 소통이 가능한 아동까지 매우 다

양했다. 아동이 말을 하고, 자신을 표현하는 것을 보며 아동의 삶을 긍정

적으로 조망하는 모습을 보이기도 했다.

여섯째, 연구 참여자들은 자녀가 유아교육기관을 다니면서, 이후 아동이



- iii -

사회에 나가 적응하는 것에 대해 긍정적으로 인식하게 되었다.

본 연구는 사회적으로 ‘환자’라는 인식이 강했던 중도중복장애에 대한

병리적인 접근에서 벗어나, 연구 참여자의 경험을 통해 중도중복장애가

가지는 다면성을 보여주었다. 이를 통해 장애아동 가족에 대한 사회적

인식을 개선하고, 그들이 느끼는 사회적 지지의 중요성에 대해 재고하는

데에 기여할 것을 기대하고 있다. 또한, 본 연구는 중도중복장애아동과

그의 어머니를 둘러싼 다양한 환경에서의 미시체계 간의 상호작용을 살

펴보았다는 점에서 의의가 있다. 이는 실제 중도중복장애아동을 지원할

때 적용하여 이후 돌봄 서비스를 제공하거나, 교사와 같은 전문 인력의

교육 자료로도 사용될 수 있을 것이다. 마지막으로 본 연구는 중도중복

장애아동을 적극적인 표현의 주체로서 긍정적인 관점에서 양육경험을 바

라보았으며, 중도중복장애아동의 어머니의 삶에서 느끼는 변화와 성장을

구체적으로 나타냈다. 따라서 본 연구에서는 보편적으로 중도중복장애아

동에게 갖게 되는 수동적이고 병리적인 편견을 환기시키고, 중도중복장

애아동 자체를 주체적인 그 아동 자체로 바라볼 수 있도록 인식의 전환

을 가져오는 데 기여할 수 있을 것이다.

주요어 : 중도중복장애, 어머니, 양육경험, 교육경험, 미시체계, 변화

와 성장

학 번 : 2019-24117
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Ⅰ. 서론

1. 문제제기

매일 반복되는 사소한 일과의 되풀이 속에서 우리는 사람들을 만나고,

그 안에서 새로운 경험을 하게 된다. 인간이 그러한 방식으로 계속해서

성장한다는 점을 생각해본다면 ‘일상’은 아동뿐만 아니라 우리 모두에게

매우 중요한 의미가 있다. 몇 년 전 봉사를 하며 만났던 중도중복장애아

동 윤정이는 일상 속에서 다양한 사람들을 마주하며 매주 윤정이만의 속

도로 변화해나가고 있었다. 윤정이를 잘 알지 못하는 이들에게 윤정이는

눈꺼풀과 손가락만을 움직일 수 있기에 항상 천장을 보고 누워서 지내는

아이지만, 윤정이를 지켜봐 온 사람들의 눈에는 아는 사람을 보면 눈을

반짝이며 웃어 보이고 생일이면 온종일 들떠 있는 여느 아이들과 다를

바 없었다.

“얘네들(중도중복장애아동)은 아무것도 못한다고 생각하는 경우가 많아요.

대부분 눈만 깜빡깜빡하고 있으니까.”

(연구 참여자 다희 어머니)

중도중복장애라는 단어가 주는 무거움은 장애아동을 양육하는 가족들

이 겪게 되는 신체적이거나 경제적인 소모를 떠오르게 만든다. 하지만,

중도중복장애아동을 양육하는 것은 단순히 오랜 시간 동안 자녀의 기저

귀를 갈아주고, 먹을 것을 챙겨주고, 휠체어를 끌어주는 것만으로 설명할

수 없다. 중도중복장애를 가진 아동은 장애의 가시성이 크기 때문에 생

활의 전반에서 타인의 도움을 필요로 하고, 어머니는 양육과정에서 가족

뿐만 아니라 학교나 교사, 치료사나 더 넓게는 사회 서비스 등의 도움을
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받는다. 아동은 다양한 환경 안에서 자기 나름대로의 속도로 성장해나가

고 있으며, 어머니들은 가장 가까운 곳에서 그 성장을 지켜보며 보람을

느끼면서 살아가고 있다.

중도중복장애아동을 둘러싼 환경은 유아교육기관에서 교육의 질에 영

향을 미치는 가장 중요한 요소이다(김은영, 이소현, 유은영, 송신영,

2017). 아동을 둘러싼 사회적 지지는 가족을 포함한 기관장, 보조교사나

다른 학부모나 제도 등 다양할 것이다. 특히 장애 유아를 담당하고 있는

교사와 통합교육을 지지하는 기관장의 노력은 아동의 발달에 직접적인

영향을 미칠 수 있다. 또한, 중도중복장애아동의 부모가 기관 안에서 마

주하게 되는 학부모와의 교류를 통해 사회적 지지를 느끼고, 아동에게,

크게는 가족과 기관에 영향을 줄 수 있을 것이다.

장애아동의 행복을 결정하는 것은 장애의 유형과 수준만이 아니라, 주

변 환경 체계의 영향이 크다(유조안, 유민상, 차은호, 이아영, 오수미,

2020). 가족은 아동이 경험하게 되는 최초의 사회적 과정으로서 교육의

시작점이라고 할 수 있다. 아동의 사회적 관계는 가족으로부터 시작하여

지역사회와 학교 등으로 확산되어 영향을 받으며, 그러한 사회적 환경과

상호작용할 수 있는 기회로 넓어진다(최성규, 2020). 가족 안에서도 가족

구성원들과의 상호작용이 어떻게 이루어지느냐에 따라 다양한 모습의 가

족이 나타난다. 이와 같은 가족의 상호작용을 설명하는 가족체계는 가족

구성원의 개별적인 특성들이 서로 관계 맺게 되는 유기체에 비유한다.

가족체계 안에서 존재하는 유기체들은 서로 깊게 영향을 주고받고 역동

적으로 상호작용하게 된다(조윤경, 강지현, 이경아, 2014). 하지만 다양한

이유로 가족과 보내는 시간 이외에는 시설이나 유아교육기관에 배치되어

교육받고 있는 특수교육대상 아동들이 존재하고 있는 현실을 고려한다

면, 아동의 일상에서 마주하는 사회관계와 심리적 과정이 적응적이고 긍

정적인 발달을 촉진하는 정도는 가족뿐만 아니라 관계적, 사회적, 문화적

맥락에 따라 매우 다양하게 나타난다는 것을 알 수 있다.

특히 장애아동의 주양육자가 경험하는 사회적 지지는 아동을 양육하고
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교육하는 것에 직접적인 영향을 줄 수 있기 때문에(문종혁, 2019), 그에

대한 종합적인 지원과 연구가 필요하다. UN장애인권권리협약 제23조인

"가정과 가족에 대한 존중"에 의하면 법적인 이유를 제외하고 아동은 아

동의 자신 또는 부모의 장애를 이유로 부모로부터 분리되지 않을 것을

강조하며, 가족 안에서 장애아동에 대한 격리가 이루어지지 않도록 가족

에 대해 조기에 종합적인 지원을 제공하도록 권고한다.

장애아동도 생애주기에 따른 욕구를 지니며 계속해서 성장한다. 국내

에서 장애아동복지 지원의 기본이 되는 「장애아동 복지 지원법」을 통

해 장애아동가족에 대한 지원을 명시하고 있지만, 가족에 대한 지원은

아동의 욕구나 특성을 고려하지 않고, 같은 장애유형은 유사한 욕구를

지닌다는 전제하에 동일한 지원을 제공하는 경우가 있다(정무성, 2012).

장애아동의 아동 그 자체로의 특성을 충분히 고려하지 못하고 있기 때문

에, 아동을 둘러싼 가족체계를 중심으로 중도중복장애아동과 가장 가까

이에서 함께 생활하는 가족 구성원과 그들이 느끼는 사회적 지지에 대한

구체적인 연구가 요구되는 시점이라 할 수 있다.

하지만 중도장애를 가진 학생들은 그들이 가지는 독특한 장애 특성과

교육적 요구로 인하여 통합교육 환경에서 실질적으로 제외되어 왔다(이

미숙, 한민경, 유정숙, 2012). 이러한 문제의식을 기반으로 교육부에서 발

표한 「제5차 특수교육발전 5개년 계획(2018-2022)」과 ‘2018 특수교육

운영계획’에 따르면 장애 유형과 정도를 고려한 맞춤 교육지원 강화, 병

원 내 특수교육기관 설치 등으로 건강관리가 필요한 학생 지원, 중도중

복장애아동을 위한 학급 개설 등 다양한 교육지원 등의 사회적 지지를

강화하려는 제도적 노력을 기울이고 있다(송승민, 2018).

생태학적 체계이론에 의하면, 인간과 환경 안에서 다양한 체계들 사이

에는 끊임없는 상호작용이 일어나며, 이 상호작용의 과정을 통해 다시

서로 간에 영향을 미친다. 아동의 발달은 가족, 지역 사회, 국가를 포함

하여 다양한 환경을 포함하는 체계에 의해 영향을 받게 된다

(Bronfenbrenner, 1979; 2005). 특히 장애아동에게는 이러한 주변 환경과
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맥락이 큰 영향을 미치게 되기 때문에(조윤경 외 2014), 장애아동을 둘러

싼 교육기관이나 특수교사, 그밖에 전문가와 같은 미시체계도 마찬가지

로 서로 상호작용 하며 장애아동에게 영향을 미친다. 이러한 맥락은 중

도중복장애아동을 대상으로 한 교육에서도 적용할 수 있다(귄기홍, 이숙

희, 2012). 최성규(2020)는 경제적인 이유로 5세 이전부터 장애아동 양육

시설에서 성장한 중도중복장애 대학생의 구술생애사 연구를 통해 연구

참여자는 가족이 아닌 보육교사나 특수교사를 멘토로 삼아 삶의 긍정적

인 면을 발전시킬 수 있다고 설명한다. 보육교사는 장애아동의 인격에

긍정적 영향을 미칠 수 있는 보호자임을 알 수 있다. 이를 통해 시설에

서 중도중복장애아동이 마주하게 되는 관계들이 정서적인 유대감을 기반

으로 형성된 관계라는 점에서 아동의 기억이나 관점에 따라 그 경험이

긍정적으로 의미를 형성할 수 있다는 것을 알 수 있다(황정우, 2014).

중도중복장애아동과 교육에 대해 강선경과 최윤(2016)의 연구에서 중

도중복장애아동의 어머니는 자녀의 장애를 사회적으로 많은 자원을 동원

하여 전문 인력과 바우처 서비스를 활용하여 교육한다고 설명한다. 그러

한 사회서비스의 활용은 장벽처럼 느껴졌던 자녀의 장애에 대한 두려움

을 경감시켰으며, 과거의 보호지향적인 교육에서 벗어나 발전지향적인

교육으로 장애교육이 변화할 것을 끊임없이 사회에 요구하는 계기가 되

었다고 한다.

중도중복장애아동을 대상으로 하는 교육과 관련된 국내 연구동향을 살

펴보면 연구들은 신체·운동에 관련된 인지학습 및 언어·의사소통 연구,

단일사례 효과성 연구, 운동프로그램 및 보완·대체 의사소통 학습의 효

과성에 대한 내용이 주를 이루고 있으며, 중도중복장애아동의 교육과 관

련한 부모들의 국내 연구동향은 장애자녀양육의 일환으로서 교육을 언급

하며 가족의 어려움과 정책제언 등의 연구에 국한되어있다(김향지, 2011;

이숙정, 2012; 백경란, 한경임, 2016; 박은송, 박경옥, 2016).

그동안의 장애교육과 관련하여 효과성 및 변수확인과 같은 연구에서

벗어나(김현정, 2015; 이옥등，박순희, 정해동, 2015), 장애아동이 일상에
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서 마주하는 다양한 요인들이 효과적으로 작동하고 있는지 연구하고 지

원하는 것 또한 중요한 일일 것이며, 중도중복장애아동의 주양육자인 어

머니가 경험하는 양육경험과 교육경험을 통해 느끼는 사회적 지지를 파

악하는 것도 필요하다.

이에 본 연구에서는 중도중복장애아동의 일과 안에서 함께 생활하는

어머니가 자녀의 장애가 가지는 특성과 함께 마주하게 되는 여러 환경적

인 맥락에 대해 있는 그대로 알아보고자 한다. 또한, 그 안에서 양육과정

이 구체적으로 어떻게 경험되는가에 대해서 살펴보고, 그 경험이 주는

의미를 살펴보고자 한다.
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2. 연구목적 및 연구문제

본 연구의 목적은 중도중복장애를 가진 자녀와 함께 살아가는 가족

중에서도 어머니의 양육과정을 통해 그 경험의 의미를 어떻게 만들어 가

는지 있는 그대로 담아내는 것에 있다. 또한, 중도중복장애가 있는 자녀

와 함께 살아가는 것이 그들의 양육경험과 삶에 어떠한 의미가 있으며,

어떠한 맥락에서 사회적 지지를 느끼는지 알아보고자 한다. 앞서 살펴본

중도중복장애아동의 어머니와 그들의 경험에 대한 선행연구 고찰을 바탕

으로 도출한 연구문제는 다음과 같다.

[연구문제 1]

중도중복장애아동 어머니들의 양육경험은 어떠한가?

[연구문제 2]

중도중복장애아동을 양육하는 경험은 어머니들에게 어떠한 의미인가?
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Ⅱ. 이론적 배경 및 선행연구 고찰

1. 중도중복장애아동에 대한 이해

1) 중도중복장애의 개념

중도중복장애는 중도장애(severe disability)와 중복장애(multiple

disability)라는 단어가 내포되어 있다. 중도장애는 장애의 정도가 심함을

의미하며, 중복 장애는 장애의 유형 중 두 가지 이상에 포함되는 것을

말한다. 따라서 중도중복장애란 장애의 정도가 심하고 장애의 특성이나

능력 등이 중복적인 장애를 말한다(국립특수교육원, 2012). 중도장애가

있는 아동은 많은 경우 중복 장애를 가지고 있다. 중도중복장애는 사회

의 일원으로서 생활하기 위하여 지속적 지원을 필요로 하는 것을 전제하

고 있으며, 교육현장에서 중도중복장애를 포함하여 장애를 정의할 때, 교

육 당사자인 학생에게 필요한 지원을 강조한다.

국립특수교육원(2013)에서는 중도중복장애를 ‘중도의 지적장애를 동반

하며, 인지, 운동, 감각, 정서행동 등의 영역에서 한 가지 이상의 장애를

중복으로 가진 경우’로 정의하고 이에 대한 범주로 중도의 지적장애를

동반한 감각 및 운동장애, 그리고 정서행동의 문제를 지닌 학생으로 구

분하여 제시하였다. 이렇게 장애의 정도에 집중하여 당사자의 지원에 한

정하는 시선에서 벗어나 그 대안책으로 사용되는 단어도 있다.

Fornefeld(2004)는 중도중복장애를 국제적인 용어로 쓰이는 ‘people with

complex needs’와 맥을 같이할 수 있는 복합적 장애(Complex disability)

로 설명한다.

다음은 「장애인복지법」에서 정한 중증장애와 중복장애의 정의이다.
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‘중증장애’에 대한 법적 정의 ‘중복 장애’에 대한 법적 정의

장애인 복지법 제6조

(중증장애인의 보호)

장애인복지법 시행규칙 제2조

(장애인의 장애등급 등)

국가와 지방자치단체는 장애 정도가

심하여 자립하기가 매우 곤란한 장애

인(이하 “중증장애인”이라 함.)이 필

요한 보호 등을 평생 받을 수 있도록

알맞은 정책을 강구하여야 함.

16. 중복된 장애의 합산 판정

가. 같은 등급에 둘 이상의 중복 장애

가 있는 경우에는 1등급위의 등급으

로 한다.

나. 서로 다른 등급에 둘 이상의 중복

장애가 있는 경우에는 의료기관의 전

문의가 장애의 정도를 고려하여 보건

복지부 장관이 정하는 바에 따라 주

된 장애 등급보다 1등급 위의 등급으

로 조정할 수 있다.

<표Ⅰ-1> 「장애인복지법」에서 중증장애와 중복장애의 법적 정의

「장애인복지법」에서는 ‘중증장애’라는 개념을 사용하지만, 공식적인

장애유형은 아니며,「장애인 등에 대한 특수교육법」에도 특수교육대상

자 선정 기준에 ‘중도중복장애’에 대해 명시하고 있지 않다. 2012년 국립

특수교육원에서는 중도중복장애를 ‘장애의 정도가 심하여 집중적이고 지

속적인 지원에 대한 요구를 지니고 있는 학생으로 기본 교육과정의 적용

이 어려울정도의 장애’로 정의한다.

매년 교육현장에서 중도중복장애학생이 증가하고 있지만, 연구 분야에

서 ‘중도중복장애’라는 용어는 여전히 ‘중증장애’, ‘중증·중복장애’ 등 다양

하게 혼용되고 있으며, 개념적 정의가 불명확하다(국립특수교육원, 2019;

한경근, 2006). 중도중복장애에 대한 개념적 정의 및 범주를 자세히 설명

하지 않을 경우, 중도중복장애아동에 대한 장애특성을 고려한 적절한 지

원이 제공되지 않을 수 있기 때문에 중도중복장애아동에 대한 개념적 정

의의 확립이 필요하다(국립특수교육원, 2020).
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2) 중도중복장애의 특성

(1) 범주적 특성

중도중복장애아동은 두 가지 이상의 중증 장애를 가진 장애를 뜻하

기 때문에,「장애인 등에 대한 특수교육」법에서 제시된 장애 유형 중

자신이 포함되는 주 장애 유형에 따라 분류되어 교육을 받게 된다. 주

장애 유형은 지체장애, 지적장애, 건강장애, 감각장애, 희귀질환 등의 5가

지 주 장애를 중심으로 나눠진다. 유형을 나눈다하더라도, 간혹 지체장애

나 뇌성마비를 주 장애로 하면서 지적장애, 감각장애 및 발달장애가 동

시적으로 나타나는 이중 또는 삼중 장애를 보이기도 한다. 중도중복장애

는 다양한 원인을 가지고 있으며, 한 가지 범주로 묶이기에 어려움이 있

기 때문에, 주 장애 외에 이차적 장애가 중복으로 나타나는 중도중복장

애는 정의에 필요한 범주화에 어려움이 있다(한경근, 2006).

하지만, 공통된 특성을 기준으로 분류하는 것은 중도중복장애아동에게

적절한 지원을 제공하는데 도움이 될 것이다. 중도중복장애의 유형을 분

류하고 정의하는 것은 다른 장애와 다른 점을 규명하여 더욱 최적화된

지원을 제공할 수 있도록 하는 초석이 될 수 있다(Kauffman, 1999). 중

도중복장애에 대해 제시한 5가지 하위 유형(한경근 박순길, 박경옥, 김영

미, 김혜리, 2013)은 다음과 같다. 첫째, ‘지체장애를 주장애로 하는 중도

중복장애’이다. ‘지체장애를 주 장애로 하는 중도중복장애’는 중도중복장

애의 유형 중에서도 가장 높은 비율을 가진 장애이다. 이는 뇌성마비를

포함하고 있으며, ‘지체장애를 주 장애로 하는 중복 장애’에는 뇌성마비

와 지적장애, 뇌성마비와 발달장애, 뇌성마비와 감각장애, 뇌성마비와 언

어장애 등의 유형이 포함된다. 지체장애는 특수교육 대상자 중 뇌성마비

를 포함하여 가장 많은 수를 차지하는 장애 유형중 하나로, 신체의 균형

을 잡기가 어렵기 때문에 보조기기를 활용하고, 대부분 의사소통 면에서

언어적 상호작용에 제약이 있다. 둘째로, ‘지적장애를 주장애로 하는 중
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도중복장애’이다. 중도 지적장애는 인지기능과 적응행동에서 심각한 제한

을 나타내는 장애를 말한다. 셋째, ‘건강장애를 주장애로 하는 중도중복

장애’이다. 건강장애아동은 적응에 어려움이 있다. 예를 들어, 소아당뇨가

있는 아동이 학업 수행에 방해를 받는다거나, 방사선 치료나 화학요법과

같은 치료로 인해 인지적 발달이 저해되는 경우가 있다. 넷째, ‘감각장애

를 주장애로 하는 중도중복장애’이다. 감각장애는 시각장애와 청각장애

포함하여 농이나 맹 장애를 의미한다. 하지만 이들은 분리된 집단으로

이해되어야 하는 이질적인 집단이다. 마지막으로, ‘희귀질환을 가지고 있

는 중도중복장애’이다. 희귀·난치성 질환을 가지고 있으며 다른 장애가

중복되어 나타나거나 개별적인 건강관리 등의 복잡한 요구를 지닌다(한

경근, 박순길, 박경옥, 김영미, 김혜리, 2013).

(2) 교육적 특성

국립특수교육원(2018)에서는 중도중복장애학생의 특성을 다음과 같이

설명하고 있다. 중도·중복 아동의 대부분은 정신지체를 나타내며, 학업

면에 있어 장기기억에 저장된 정보를 적절히 인출하여 적용하지 못하며,

정보의 통합적인 활용과 학습한 정보를 일반화 하는 것에 어려움을 느낀

다. 운동장애, 의사소통장애, 시각 및 청각의 손실, 간질 발작과 같은 중

복 장애를 수반하고, 특별하게 고안된 교육적, 사회적, 심리학적, 의학적

서비스를 필요로 한다. 또한, 중도중복장애아동이 가지는 신체적 이동성

의 제한은 친구관계 및 사회성 부분에서 많은 제약을 가져오며, 타인과

의 적절한 의사소통에서 어려움을 야기할 수 있다.

영유아기는 인간 발달의 기초를 형성하는 시기로 장애로 인한 문제의

심화나 이차적인 장애의 발생을 예방하기 위해서 장애아동에 대한 조기

개입의 시행을 강조한다(조윤경, 2018). 미국 중도장애인협회(The

Association for Persons with Severe Handicaps)의 정의에 따르면 중도
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중복장애인은 “지역사회에 참여하고, 다른 시민과 유사한 삶의 질을 누

리기 위해, 하나 혹은 그 이상의 생활영역에서 지속적인 지원을 필요로

하는 사람”으로 설명된다. 교육현장에서도 다양한 영역에서의 지원이 필

요한 학생의 수는 결코 적은 숫자가 아니다. 교육부(2018) 특수교육통계

에 제시된 바와 같이, 특수교육대상 학생 75,021명 중 중복 장애를 가진

학생은 22,455명으로 29.9%를 차지하는 것으로 나타났다. 이와 더불어

2018년 장애인삶패널조사에 따르면 중도중복장애의 발현 시기는 출생후

5년 이내인 유아시기가 21.7%로, 21세 이후부터 사망 시까지의 비율인

72.8% 다음으로 비교적 짧은 시간임에도 높게 나타났다.

학령기 장애아동을 위한 특수교육이 내용과 방법에서 차이를 보이듯

이, 장애아동을 대상으로 하는 조기개입과 장애유아를 대상으로 하는 교

육은 그 서비스의 종류와 방법, 가족지원의 유형과 방법 등에서 다르다.

유아교육현장에서는 장애아동의 개개인의 다양한 삶의 경험에 주목하여

그들의 독특한 요구에 맞는 개별적인 접근 방식이 강조된다(유조안 외,

2020). 또한, 중도중복장애아동을 양육하는 가정의 경우, 장애의 진단이

아동기에 결정되기 때문에 이른 시기부터 부모뿐만이 아니라 특수학교

교사나 특수교육 전문가들의 교육 참여정도가 매우 크다(김지연, 2017).

(3) 중도중복장애아동과 의사소통

박경옥(2011)에 의하면, 중도중복장애아동은 장애 특성이나 능력, 교육

적 특성에 있어서 매우 다양하고 이질적인 집단이며, 중복적인 장애 유

형에 따른 특성과 다양한 교육적 요구로 인해 중도중복장애가 가지는 다

면성을 이해하지 않는다면 중도중복장애아동을 대상으로 하는 유아교육

은 어려울 수밖에 없다. 교육현장에서 아동의 욕구를 가장 잘 알 수 있

는 방법은 아동의 표현을 관찰하는 것일 것이다. 그렇기 때문에 생활 전

반에 도움이 필요한 중도중복장애아동에게 있어서 언어적이거나 비언어

적인 의사소통은 아동의 요구를 파악할 수 있는 중요한 수단일 것이다.
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언어는 발달과정에서 중요한 매개체로서, 의미를 형성해가는 존재인

인간에게 언어를 내면화 하는 것은 인지발달에서 중요한 역할을 하게 된

다. Vygotsky(1987)는 인지발달에 있어 행동을 통제할 수 있는 상징적

참조체계의 역할로서의 언어를 강조하며, 생각하는 것과 자기통제 기능

의 측면에서 장애아동의 인지발달을 이해할 때 언어의 중요성을 강조한

다. 특히나 2차적 장애는 제한적인 사회경험과 차별적인 환경으로부터

생기는 기능적인 결손으로, 언어적인 소통이 제한되면 일상적 환경으로

부터 격리가 되어 아동의 발달에 직접적으로 영향을 줄 수 있다.

중도중복장애아동은 안면이나 구강의 근육으로 인해 언어사용에 어려

움을 겪거나, 의사소통 면에서 대부분 조음장애나 음절장애 등의 언어장

애를 가질 수 있으며, 구어사용 능력이 저하될 수 있다(국립특수교육원,

2019). 특히 중도중복장애는 일상적인 의사소통수단으로는 일반인과 소

통이 용이하지 않은 사람들을 일컫는다고 설명한다. 그렇기 때문에 의사

소통에 있어서 신체를 움직이거나, 안면 근육 등을 활용하여 비상징적인

방법을 사용하거나 상호작용의 기능에서 단순발성에서도 불완전할 수 있

으므로 어려움이 있다. 하지만, 강혜경(2012)은 통합교육 안에서의 의사

소통은 쌍방에서 이루어지는 것이기에 교육에 있어서 중도중복장애아동

과의 의사소통의 어려움은 그들의 장애를 탓할 수 없다고 설명하며, 사

회적인 분위기와 통합교육에 대한 인식에 대한 재고가 필요하다고 제언

한다.

지금까지의 선행연구들은 언어발달이 지체되거나 중단되어 구어로 의

사소통 할 수 없을 때 말을 보완하여 다른 사람과의 의사소통을 촉진하

거나 말 대신에 다른 대체적인 방법을 활용하는 보완대체의사소통에 대

한 내용들이 주를 이루고 있다(고혜정, 2015; 나지영, 2016; 백경란, 한경

임, 2016; 조서영, 김정연, 2014). 반면, 중도중복장애아동이 의사소통의

가능 범위에 따라 경험하게 되는 제한적인 사회경험에 대한 연구는 부족

한 실정이다. 아동이 경험하게 되는 사회경험은 장애아동의 생물학적 결

손이 근본적인 원인이 되어서는 안 되기 때문에, 아동의 사회적 기능이
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손실되지 않도록 그들의 의사소통 방식 자체를 질적으로 다른 발달 양상

으로 바라보고 연구할 필요가 있다.

2. 중도중복장애아동과 양육

1) 사회적 지지

사회적 지지는 사회적 관계 속에서 타인으로부터 받게 되는 다양한 형

태의 지원과 도움을 말하며, 중도중복장애아동의 어머니의 경우 양육과

돌봄 스트레스에 대처하는 자원으로 간주될 경우 스트레스 상황으로 인

지하고 그것에 대처하는 것에 중요한 역할을 하게 된다(김아령, 김미숙,

2020).

중도중복장애아동을 둘러싼 사회적 지지는 아동을 중심으로 가족, 교

사, 기관, 치료사 등의 미시체계를 시작으로 부모와 교사의 관계, 치료사

와의 관계나 형제관계로 퍼져나가 넓게는 의료나 사회서비스 등의 그들

이 속한 지역사회까지 확장된다. 사회적 지지는 크게 공적자원과 사적자

원으로 나눌 수 있다. 공적자원은 어떠한 기준을 충족시키는 이에게 개

방되어 있는 자원으로, 공공기관이나 민간기관 등 유아교육기관이나 다

른 여러 가지 방법과 장소에서 이루어지고 있다. 이 연구에서는 중도중

복장애아동을 양육하는 과정에서 받게 되는 사회적 지지를 중심으로 살

펴보게 될 것이다. 연구 참여자들이 느끼게 되는 사회적 지지에서 경제

적인 부분이나 보조 등은 아동이 가진 장애의 특성이나, 장애의 원인과

진단 시기에 따라 다양했다. 공적자원에는 대표적으로 건강보험과 같은

급여혜택이나 장애인복지법에 근거한 장애인 등록과 같은 것에서부터,

복지시설에서 누릴 수 있는 서비스 및 자원봉사 인력까지 매우 다양했
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다. 사적 자원의 경우 가족이나 주변 지인들로부터 받는 사회적 지지나,

학부모회, 친목회 등의 모임으로 부터 받게 되는 여러 가지 자원들을 말

하며, 이는 대체로 사회적 지지를 느끼는 부분은 개인 내적인 것이 크다

고 할 수 있다(오은경, 2015).

(1) 교육기관

중도중복장애아동은 일반 유치원 및 어린이집의 일반 학급이나 통합학

급, 특수학교 유치부, 유아특수학교, 장애아전담 어린이집 등을 이용하거

나 특수교육지원센터를 통해 순회교육을 받는다(국립특수교육원, 2014).

우리나라 중도중복장애아동의 유아교육기관 재원 현황은 일반 유치원

내 특수학급이 24.6%로 가장 많았으며 일반유치원이 18.8%, 장애아 통

합보육시설이 18.2%, 일반보육시설이 12.7%로 주를 이루었다. 그 외에도

장애아 전문 보육시설(11.8%), 특수학교 유치부(10.7%), 유아특수학교

(2.9%)가 뒤를 이었다(한국장애인개발원, 2019). 특수학교의 경우 청각장

애, 시각장애, 뇌병변장애 등 특정 장애유형을 전담하기도 하지만 유치원

이나 어린이집 등은 그러한 구분이 없이 운영되고 있다(홍은숙, 박경옥,

2011).

재택 순회교육은 장애아동의 수준과 요구에 맞는 도구를 사용하여 교

육과정에 준하는 교육을 시행하며, 일상생활, 치료지원 등의 장애 유형에

따른 체계적이고 실질적인 교육활동으로 이루어져 있다(국립특수교육원,

2017).

중도중복장애아동은 특수학교와 장애아 전담어린이집을 가장 많이 이

용하고 있었으며, 보육시설을 이용하지 않는 영유아의 경우 환경적인 제

약을 가장 많이 강조했다(특수교육실태조사, 2017). 주변에 장애아동을

위한 편의시설이나 장애전담보육시설이 없어 이용하지 못하는 경우도 있

었으며, 그런 경우 주양육자는 온전히 아동의 양육을 책임지게 된다. 이
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렇게 주양육자에게 주어지는 돌봄 가중은 아동의 가족과 행복과 직결되

기 때문에, 중도중복장애아동에 대한 돌봄을 나눌 수 있는 사회적 지원

이 필요하다.

개별화교육계획은 특수교육대상 아동의 개별적이고 독특한 요구에 맞는

적합한 특수교육을 받도록 법으로 규정한 교육계획방법이다(국립특수교

육원, 2017). 우리나라에서 2007년부터 시행되어온 개별화교육과정은 그

러한 장애아동의 개별적인 욕구에 맞추어 교육과정을 계획하도록 한다.

특수교사, 일반교사, 학교관리자와 특수교육관련 서비스 담당자뿐만 아니

라 보호자도 개별화교육지원팀으로 참여할 수 있다.

(2) 교사

유아교육기관에서 중도중복장애아동이 마주하는 교사는 주로 담임교사

와 특수아전담 교사이다. 특수교사 및 장애아동을 위한 보육교사의 수는

장애아동의 수의 3분의 1이상이어야 한다. 장애아 전담 어린이집은 교사

대 아동 비율을 1:3으로 전제하고 있으며, 12명 이상의 장애아동을 보육

할 수 있다. 장애아 통합어린이집은 3명 이상의 장애영유아를 보육하는

어린이집이며, 교사 대 아동비율은 1:3을 전제로 한다(보건복지부, 2015).

적용 예시를 든다면, 만 3~5세 장애아동이 3명이하인 경우 장애영유아를

위한 보육교사 1명이 배치가 되며, 4명부터는 추가로 유치원과정 특수교

사가 아동을 함께 담당하게 된다. 유아교육기관의 교사에게 요구되는 역

할 및 자질은 유아에 대한 풍부한 경험과 전문성에 기반한 교사의 개인

적인 역량이 중시된다(박은혜, 김명순, 2002).

교육과정의 목적과 의도는 교사를 통해 아동의 경험으로 연결되어 실

현되었을 때 의미가 있다(박창현, 박찬옥, 2012). 개별화교육계획(IEP)은

특수교육대상자인 장애아동의 개개인이 지닌 교육적 요구에 적합한 교육

을 제공하기 위해 작성하는 법적 문서이다. 다시 말해, 특수교육대상 아
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동의 개별적이고 독특한 요구에 맞는 적합한 특수교육을 받도록 법으로

규정한 교육계획방법이다(국립특수교육원, 2017). 교육현장에서 특수교육

대상자의 교육의 질을 보장하는 문서이기도 하다(김진주, 박재국, 김일

수, 2016). 개별화교육계획은 특수교육대상 학생의 교육적 요구와 현행수

행수준에 대한 평가결과를 반영하여 설정한 교육목표와 이를 달성하기

위한 구체적인 교수·학습 내용과 학습방법, 그리고 목표 성취여부를 확

인하는 평가계획을 포함하고 있다. 개별화교육계획은 1994년 특수교육진

흥법의 전면개정과정에서 명시되게 되었다. 2007년 장애인 등에 대한 특

수교육법이 제정되면서 문서화되었으며, 여전히 개별화교육계획의 구성

요소와 팀 운영에 대한 내용이 제한적으로 표시되어 있어 여러 어려움이

있다(국립특수교육원, 2019). 우리나라에는 개별화교육지원팀이 구성되어

있으나 현실적으로 장애아동의 교육에 대해 계획과 실행, 평가에까지 여

러 사람이 협력하여 역할을 담당하기에는 한계가 있다(곽승철, 김명한,

박명근, 박재국, 이미숙, 정진자, 조홍중, 한경임, 홍재영, 2019).

장애아동이 속한 유아교육기관의 문화를 형성하고 제도적 변화를 일으

키는 데 핵심적인 역할을 하는 것이 기관장이다. 기관장의 통합에 대한

인식과 태도, 그리고 리더십은 전체적인 기관의 변화, 통합교육과 통합보

육의 성공을 위해 매우 필수적이며, 장애 영유아의 배치에 대한 결정에

도 영향을 미친다(이정림, 강경숙, 김은영, 엄지원, 2013). 장애아동의 교

사가 자신의 역량을 마음껏 펼치기 위해서는 기관장의 지원과 조력이 필

요하다. 임은정(2009)은 기관장의 역할을 행정, 운영, 리더십으로 나누어

설명하였으며, 기관장은 행정과 운영에 있어 팀 구성원의 협력과 협동을

자극 하고 교육과정 내에 목표를 달성하기 위해 격려한다는 점에서 장애

아동에게도 중요한 영향을 미칠 수 있다고 설명한다.
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(3) 치료와 서비스

중도중복장애아동이 가지는 개인의 장애의 특성보다도 사회적 차원에

서의 지원체계에 관심을 가져야 한다(이명희, 2015). 중도중복장애아동에

대한 교육을 포함한 생활 전반에 대한 서비스 지원의 필요성도 중요시되

고 있다.「특수교육법」은 특수교육 치료지원, 보조인력지원, 보조공학기

기지원, 학습보조기기지원 등을 통해 중도중복장애아동을 지원하도록 권

고하고 있다. 보조공학기기 지원은 확대되고 있지만, 중도중복장애아동의

다면성을 고려하여 개개인의 특성에 맞추어 공학기기를 제공하는 것은

쉽지 않다(표윤희, 이희연, 김경양, 201).

중도중복장애아동의 경우 일상생활, 교육 및 치료 등에서 더 많은 지

원이 필요하기 때문에 그 지원의 요구와 필요성이 정책적 지원체계에서

다양한 배려와 실천적 방향으로 개선되어야 한다. 선행연구(박혜준,

Grace. H. Chung, 2010)에서는 스트레스 과정 모델을 토대로 각각의 다

양한 요인들이 장애아동 어머니의 적응에 영향을 주는지에 대한 연구를

진행하였으며, 장애아동 가족에 대한 사회복지적 차원에서의 가족지원의

중요성을 강조했다.

중도중복장애아동들이 지방자치단체에서 발행하는 바우처를 통해 발달

에 도움을 받을 수 있는 분야는 물리치료, 언어치료, 작업치료, 감각통합

치료 등으로, 중복 장애나 장애의 정도에 따라 추가적으로 진행하게 된

다. 특수교육지원센터에서는 중도중복장애아동을 위한 상담, 진단평가,

순회교육, 보조인력 지원과 자료 제공뿐만 아니라 지정한 기관에 한해

물리치료, 작업치료, 보행훈련, 심리행동적응 등의 비용을 지원한다(국립

특수교육원, 2018).

구정아와 박승희(2012)는 일반교사, 특수교사, 특수교육 보조원 등의

특수교육관련 종사자를 대상으로 장애 이미지와 원인에 따른 서비스제공

방법에 대한 연구를 한 바 있다. 그 결과 중도중복장애아동에 대한 장애

의 이미지는 의료적인 것이 컸으며 다양한 전문가를 중심으로의 협력지



- 18 -

원이 필요함을 강조하였다. 또한, 정병오(2011)는 일반보육시설과 장애아

전담 보육시설 내 장애유아에 대한 실태와 보육시설 선택요인을 연구한

바 있다. 김경화, 권현수, 오영석(2018)은 특수교육 대상아동의 학교활동

과 학교 밖 활동을 종단적으로 연구하여 학교 밖 활동 중 가정 다음으로

사설치료센터에서 시간을 많이 보내는 것을 확인하였다. 이 두 연구에서

장애아동은 교육기관에서의 활동 외에도 보조공학기구의 활용이나 치료

나 재활센터 등을 통해 다양한 학습지원을 받는 것으로 나타난다.

중도중복장애아동의 64%는 3개월 이상 지속되는 만성질환을 동반하는

경우가 있어 건강관리를 위해 자세 유지기, 흡인 등의 의료적 처치를 일

상적으로 해야 한다. 많은 중도중복장애아동이 수술을 1번 이상 한 경험

이 있다(한국장애인개발원, 2014). 이러한 중도·중복 장애의 특성으로

인해 아동은 일상생활에서 타인의 많은 지원과 도움을 필요로 하게 된

다. 중도중복장애아동이 필요로 하는 지원은 일상생활수행 능력이나 돌

봄 지원 여부에 따라 상이하지만(백은령, 이명희, 유영준, 최복천, 김기

룡, 2010), 돌봄을 장시간 동안 한다는 점, 밥 먹기, 신변처리 등과 같이

생존과 맞닿아 있는 돌봄의 유형이 포함된다는 점에서 양육부담을 가중

시키는 것으로 나타났기 때문에(이지유, 2008), 중도중복장애아동에 대한

다양한 유형의 복지적 지원이 필요할 것으로 사료된다.

2) 가족

(1) 중도중복장애아동의 가족

중도중복장애의 특성으로 인해 아동은 일상생활에서 타인의 많은 지

원과 도움을 필요로 하게 된다. 중도중복장애아동이 필요로 하는 지원은

일상생활수행 능력이나 돌봄 지원 여부에 따라 상이하지만(백은령, 이명

희, 유영준, 최복천, 김기룡, 2010), 돌봄을 장시간 동안 한다는 점, 밥 먹
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기, 신변처리 등과 같이 생존과 맞닿아 있는 돌봄의 유형이 포함된다는

점에서 양육부담을 가중시키는 것으로 나타난다(이지유, 2008).

중도중복장애아동을 양육하며 느끼는 가족의 신체적 부담은 가사시간

부족, 수면 및 여가시간 부족, 장애아동의 문제행동 제어, 섭식지원, 신변

처리 뿐만 아니라 보조공학기기를 목적에 따라 교체하는 일, 중도중복장

애아동의 이동을 돕는 일 등과 같은 일상적인 돌봄 행위에서 비롯되는

것으로 나타났다(박은혜 외, 2010; 이명희 외, 2011). 주양육자가 가장 육

체적 노동을 크게 느낀 것은 씻기는 것과 같은 개인위생과 화장실사용으

로, 식사하기나 신변처리 등은 상대적으로 육체적 도움을 덜 필요로 한

다고 나타난다(한국장애인개발원, 2014).

같은 중도중복장애아동이라 하더라도 장애의 유형과 그 안에서 다루기

힘든 정도나 생활 의존 정도가 다양하게 작용하여 다른 경증아동이나 중

복 장애아동을 양육하는 가족과는 다른 애로사항을 가지게 된다. 중도중

복장애아동에 대한 선행연구에 따르면, 의학 분야에서는 특정영역의 치

료나 어려움에 대한 연구들이 있었으며, 중도중복장애아동 양육의 어려

움에 대해 경제적 어려움, 신체적 어려움, 사회적 어려움이 다른 장애유

형에 비해 상대적으로 크게 나타난다고 설명한다(이명희, 김안나, 2012;

이명희 외, 2012; 한국보건사회연구원, 2013;)

장애아동 부모의 양육경험에 대한 기존의 연구들을 살펴보면, 어머니

의 양육의 경험과 의미에 관한 연구들이 매우 다양하게 제시되었다. 이

현주, 성정숙(2011)은 장애아동을 양육하는 어머니들의 구체적인 삶의 경

험이 주체적이고 능동적으로 살아가는 존재라는 의미를 만들었다고 보고

한다. 장애아동의 어머니의 양육과정과 그들이 살아온 경험의 의미를 생

성하는지에 관한 연구로 장애아동 어머니의 양육 과정을 분석하여 그 의

미를 재정의한 연구가 있다(Lee & Park, 2015). 강선경 외(2017)는 중증

뇌병변장애인을 자녀로 둔 아버지와 어머니의 양육경험에 대한 연구를

통해 중도중복장애아동에 대한 양육경험에 있어 가족의 강점을 파악하고

역량을 강화시킬 수 있는 후속연구의 필요성을 강조했다.
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(2) 중도중복장애아동과 형제자매

아동이 성장하는 동안 형제자매는 또다른 부모의역할을 하기도 하고,

좋은 본보기의 교사가 되기도 한다. 때로는 부모보다 아동을 더 잘 이해

하기도 하고, 새로운 것을 배워 나갈 때 두려움을 덜어주는 등 형제자매

를 갖는 다는 것은 사회관계의 기본이 되기도 한다(이진화, 김윤주,

2014). 최근 핵가족화가 진행되면서 형제자매관계는 더욱 밀접해졌으며,

장애아동의 형제자매는 아동기를 초함하여 서로의 삶에 전반적으로 영향

을 주고 받게 된다(전혜인, 2008).

특히 장애아동의 비장애 형제자매들은 일반적인 형제자매관계에서 경

험할 수 없는 고유한 심리적 어려움을 가진다(조수민, 한경임, 2020). 크

게는 부모님의 관심이 장애아동에게 집중된다는 질투심이나(이미숙, 권

회연, 이미애, 2010), 부모님이 없을 경우 자신이 장애아동을 돌보아야

한다는 것에 대한 심리적 부담이나 두려움 등을 느낀다고 한다(설진화,

2012). 형제자매가 갖는 장애아동에 대한 심리적 어려움은 생애주기에

따라 다르게 나타나지만, 아동기의 형제자매의 경우 부담을 느끼는 등의

부정적인 감정이 나타날 수 있으며, 차츰 긍정적인 감정으로 바뀐다고

한다(Dykens, 2005; Rossiter & Sharpe, 2001).

(3) 가족의 확장

인간은 자신과 공통점을 가진 사람들과 교류하며 사회적 지지를 느끼

기도 한다. 때로는 같은 관심사를 가지거나, 비슷한 경험을 한 적이 있는

사람들이 모여 소통하며 도움을 받기도 한다. 중도중복장애아동의 가족

들은 자녀가 중도중복장애를 가진다는 공통점을 가지고 서로 의지하며

지낸다. 장애아동의 학부모들간의 자조모임은 제5차 특수교육발전 5개년

계획 3-2(진로ㆍ직업교육 전문화)에서 진로탐색기능 강화 및 교육과정

운영 환경 조성을 위해 장려되기도 한다. 최민식와 신현기의 연구(2020)
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에 의하면 장애아동의 부모는 학부모 자모임을 통해 부모의 역할에 대한

인식의 변화를 이끌었으며, 성인전환기 준비를 위한 정보를 얻을 수 있

었다고 설명한다. 박지연(2012)는 학부모 모임을 통해 부모는 사회적 지

원망을 찾고 도움을 받을 수 있다고 설명한다. 박혜준과 Chung의 연구

(2010)에서 장애를 가진 자녀를 양육하며 만나게 되는 다른 어머니들과

의 관계는 무엇보다도 소중한 사회적 지지가 되었음을 이야기 한다. 어

머니들은 자녀를 양육하며 겪게 되는 아픔이나 갈등, 그리고 그 과정에

서 느낀 성장을 공유하며 가족과 같은 관계를 형성해나가고 있었다.
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Ⅲ. 연구방법

1. 연구 참여자의 선정

본 연구는 연구 참여자 개인이 가지는 특수성과 함께 중도중복장애아

동의 어머니로서의 일반성에 집중하여 그들의 경험을 담아내고자 했다.

중도중복장애아동의 어머니를 대상으로 연구를 진행했으며, 지역단위의

중도중복장애아동 어머니회를 통해 연구 참여자를 목적표집 하였다. 본

연구의 목적은 중도중복장애 자녀와 함께 살아가는 가족 중에서도 어머

니가 자녀를 돌보는 과정을 통해 그 경험의 의미를 어떻게 만들어 가는

지 있는 그대로 담아내는 것에 있다. 양육경험 안에서 일어나는 유아교

육기관에서의 경험과 어머니와 자녀를 둘러싼 환경 간의 상호작용이 있

을 것으로 예상했기 때문에 중도중복장애아동의 교육활동과 치료가 활발

하게 일어나는 유아시기를 경험한 어머니를 목적표집 하고자 했다. 유아

교육기관에 재원중이거나, 유아교육기관을 재원한 경험이 3년 이내에 있

는 아동의 어머니가 적절할 것으로 판단했다.

이에 본 연구는 연구 참여자 표집을 위해 다음과 같은 선정 기준을 정

했다. 첫째로, 중도중복장애아동을 양육한 어머니를 대상으로 면담을 진

행할 예정이며, 연구 참여자는 그들이 경험하는 양육과 그 과정의 의미

를 알고자하기 때문에 중도중복장애아동의 어머니이자, 중도중복장애아

동과 함께 거주하는 사람이다. 두 번째로, 중도중복장애아동의 유아교육

기관경험에 대해 알고자 했기 때문에, 자녀가 유아특수학교, 통합어린이

집, 특수학교, 통합유치원, 장애아 전담 어린이집 등과 같은 유아교육기

관을 다닌 경험이 있는 어머니를 대상으로 목적표집 하였다. 초기 연구

참여자의 모집은 연구 참여자의 자발성을 고려하여 중도중복장애 부모

커뮤니티에 모집공고를 올린 후 참여 의사가 있는 연구 참여자가 연구자
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에게 연락을 남기는 방식으로 진행되었다.

면담일정을 잡기 전, 연구에 대한 설명문과 함께 연구 참여자가 선정

기준에 적합한지 확인하였으며, 면담을 시작하기 전에 다시 한 번 연구

에 대한 설명과 녹음에 대한 동의를 구두로 받은 후 면담을 진행하였다.

초기 연구 참여자 이후의 연구 참여자의 모집은 눈덩이 표집을 통해 초

기 연구 참여자가 자발적으로 같은 기관의 학부모나, 부모회의 다른 학

부모에게 연구자의 연락처와 모집공고(부록1-1)를 보내어 연구를 소개함

으로써 자발적으로 연구자에게 연락을 취하는 방식으로 면담을 진행할

수 있었다.

본 연구에 참여한 총 6명의 연구 참여자들은 모두 경기도에 거주하고

있으며, 자녀 중 중도중복장애아동이 있고, 그 자녀의 나이는 각각 7세 2

명, 8세 3명, 11세 1명으로 구성되어 있다. 연구 참여자들의 장애자녀는

대부분 지체장애를 주 장애로 하는 중도중복장애아동이었으며, 중도의

지체장애를 동반하여 희귀질환이나, 지적장애, 건강장애 등을 중복적으로

갖고 있었다. 연구 참여자들의 양육환경은 거주 지역, 자녀의 장애의 유

형, 형제자매유무, 직업유무, 가족의 도움 정도와 재원중인 교육기관 등

모든 측면에서 다양했다. 이를 바탕으로 각각의 연구 참여자들과 면담을

진행 하였을 때 연구 참여자의 양육경험과 교육경험이 매우 다채롭게 나

타났다.

다음의 <표 Ⅲ-1> 는 연구 참여자들의 특성을 정리한 것이다.
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이름
자녀

여부

자녀의

교육기관
장애의 특성

1
가은이

어머니

가은

(7세),

은지

(9세)

유아특수학

교

재학 중

- 지체장애를 주 장애로 하는 중도중복장애

- 눈 맞춤이 안 되며, 의사소통이 거의 어려움

- 치아가 7개 정도 없는 상태이기 때문에 식이에

어려움

- 위로관과 위밴드 수술로 대부분 유동식으로 섭취

하며, 1시간에 한번정도 석션을 요함

2
나준이

어머니

나준

(8세),

지유

(10세)

유아특수학

교

재학중

- 지체장애를 주 장애로 하는 중도중복장애

- 인지발달 5개월 정도

- 소리를 내기는 하지만 의사소통이 어려움

- 위로관을 통해 식사함

3
다희

어머니

다희

(7세)

유아특수학

교

재학 중

- 지체장애를 주 장애로 하는 중도중복장애, 자폐

스펙트럼 장애를 함께 가지고 있는 것으로 진단

- 대부분의 시간을 누워있거나 휠체어에 앉아서 지

내기 때문에 반응이 크지 않음

- 표정이나 쩝쩝거리기, 소리를 내고 몸을 흔드는

등 비언어적으로 상호작용이 어느 정도 가능함.

- 위로관을 통해 식사를 하지만 입으로 먹는 것을

연습 중

4
라희

어머니

라희

(8세)

유아특수학

교

졸업 후

초등학교

특수학급

- 희귀질환을 가지고 있는 중도중복장애, 레트 증

후군으로 진단받았지만 추후에 재검사

- 비언어적인 표현으로 상호작용이 가능하며, 소리

를 내거나, 몸을 흔들며 적극적으로 자기표현이

가능함.

- 위로관을 통해 식사를 하며, 최근에는 조금씩 입

으로 음식 먹는 연습중

5
민수

어머니

민수

(10세)

장애아 통합

어린이집,

특수학교,

특수학교(전

학)

- 지체장애를 주 장애로 하는 중도중복장애

- 대부분의 시간을 누워서 보내거나 기립기에서 보

냄

- 언어적으로 소통이 어느 정도 가능함.

- 등교부터 하원까지 활동보조원이 도와주고 있으

며, 자녀의 교육을 위해 학교를 유예하고 어머니

아버지가 직업을 바꿈.

6
병훈이

어머니

병훈

(8세),

이준

(6세)

유아특수학

교

졸업 후

특수학교

- 지체장애를 주 장애로 하는 중도중복장애

- 언어적으로 상호작용이 가능.

- 편마비가 있어 대부분의 시간을 앉거나 누워서

보내며, 동생이 말이 트는 것과 비슷한 시기에 말

이 트여 현재는 대화 가능.

<표 Ⅲ-1> 연구 참여자의 특성
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2. 연구 참여자

1) 가은이 어머니

9세 은지와 7세인 가은이의 어머니이다. 그 중 둘째인 가은이는 중도

중복장애아동으로, 뇌병변 장애와 지적장애를 동반하고 있다. 사고로 인

한 뇌출혈로 사고보험금을 통해 은지의 병원비와 치료비를 충당하고 있

으며, 아버지는 일을 하고 있기 때문에 대부분의 양육은 어머니인 가은

이 어머니가 맡아서 하고 있다. 가은이는 거의 상반신과 하반신을 거의

움직일 수 없으며, 누워서 지낸다. 의사표현은 거의 미비하기 때문에, 가

족들이 가은이가 내리는 소리를 듣고 어디가 불편한지 짐작을 하는 정도

이다. 성조숙증으로 인해 체중이 늘어나 요새 이동에 어려움을 겪는다고

한다.

가은이가 경기로 인한 입원이 잦았기 때문에 첫째인 은지는 그동안 지

방에 계신 할머니와 함께 지냈으며, 오랜 병원 생활로 인해 가족이 2년

여 정도 떨어져 지냈다. 돌봄을 온전히 부담해야 한다는 압박으로 심리

치료를 받은 적이 있으며, 그 이후로 아버지와 나누게 되어 현재는 안정

기에 들어섰다고 한다. 입원 할 당시 치아가 많이 빠진 상태라 위로관

수술과 위밴드 수술을 했기 때문에 식사는 위로관을 통해 주입하고 있

다. 현재 유아특수학교에서 5세반에 다니고 있으며, 방과후에는 집에서

휴식을 취하거나, 병원으로 이동하여 물리치료와 작업치료를 받는다.

현재 다니고 있는 학교는 가은이가 거동이 불가능한 상태이기 때문에

등록을 고민했었지만, 석션이나 피딩 등이 가능하다는 이야기에 등록을

했다. 중증의 장애를 갖고 있어, 코로나 상황에서 2020년 한 해 동안 30

일을 채 나가지 못했다고 한다. 경기가 있고 상황에 따라 산소측정을 해

야 하기 때문에 산소통을 교체할 수 있는 유아특수학교를 선택하였으며,

의사표현을 거의 할 수 없다고 생각했던 가은이가 학교를 다니면서 청각
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적인 부분에서의 자극에 반응을 하게 되었다고 한다. 첫째인 은지의 일

정은 보통 둘째인 가은이에게 맞춰지며, 은지와 함께 외출이나 외부활동

을 하게 될 경우 장애도우미를 고용하여 가은이를 맡기는 방식으로 양육

을 한다고 한다. 가은이가 거동이 불편함에도 불구하고 많은 경험을 시

켜주기 위해 해외여행을 가거나, 수영과 같은 외부활동 등 노력하고 있

다.

2) 나준이 어머니

현재 10살인 딸 지유와 8살 아들 나준이를 양육하고 있다. 아들인 나

준이가 현재 뇌병변 장애와 언어장애, 지적장애를 동반하고 있는 중도중

복장애아동이다. 민수는 유아특수학교를 졸업하고 초등학교 특수학급에

재학 중이다. 현재 지유와는 다른 초등학교에 다니고 있기 때문에 나준

이 어머니는 아침마다 매우 분주하게 보내고 있으며, 지유는 방과후의

시간을 학원을 다니며 독립적으로 움직인다. 민수는 방과후의 시간을 물

리치료와 작업치료를 받으면서 보내며, 집에 와서 기립기를 하고 있거나

휴식을 취한다.

임신하고 있던 중에 나준이의 심장에 기형이 있다는 진단을 받고 출산

후 신생아시기에 여러 차례 수술을 진행하고 뇌손상으로 인해 장애진단

을 받게 되었다. 나준이의 인지발달은 5개월 정도이며, 대부분의 시간을

누워서 보내거나, 기립기에서 있다고 한다. 나준이는 병원에서 함께 있던

학부모들의 추천으로 유아특수학교를 3년간 다녔으며, 이후 초등학교 특

수학급에 입학하였다. 나준이는 의사표현이 거의 불가능하기 때문에, 생

활에서 많은 부분에서의 도움이 필요하다. 위로관을 사용하여 밥을 먹고

있으며, 구강 근육발달을 위해 연하치료를 받고 있다.

현재 활동보조원을 고용한지 1달 정도 만에 활동보조원이 그만두게 되

어 어머니 혼자 양육을 담당하고 있다. 현재의 가장 큰 고민은 아이가

크면서 생기는 새로운 문제를 직면하는 것이다. 여가시간은 아버지와 넷
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이 집에서 영화를 보거나 보드게임을 하며 보내는 등 넷이서 최대한 시

간을 보내려고 노력한다고 한다.

3) 다희 어머니

현재 유아특수학교에서 만 5세반을 다니고 있는 외동딸 다희가 있다.

다희는 뇌병변 1급1)과 함께 자폐스펙트럼장애를 가지고 있으며, 거의 대

부분의 시간을 휠체어에서 앉아있거나, 누워서 지낸다고 한다. 발달이 느

리다고 생각해서 병원에 다니다 보니 자연스럽게 자녀의 장애를 받아들

이게 된 경우라고 설명하고 있으며, 추후에 정확한 진단을 위해 검사를

더 해볼 예정이다.

병원에서 만난 다른 부모의 추천으로 현재 다니고 있는 유아특수학교

에 지원하게 되었다. 다희는 언어적인 의사소통은 거의 할 수 없지만, 짜

증을 낸다던지, 먹고 싶은 것을 표현 하는 등 웃음이나 소리, 울음 등 표

현을 할 수 있다. 예전에는 방에서 혼자 누워서 웃는 등의 행동을 해서

다희 어머니가 걱정을 했던 경험이 있지만, 유아특수학교에 입학한 후

자신의 의사를 표현하는 것이 늘어났으며, 좋고, 싫음을 표현하는 방법을

터득하여 그 이후로 훨씬 수월해졌으며, 다희가 어떤 것을 싫어하고 좋

아하는지 파악할 수 있게 되었다고 한다. 다희가 하는 표정 등의 표현을

통해 사람에 대한 기호나, 음식에 대한 기호, 교실 분위기에 대한 감정

등을 이제는 알 수 있다고 한다. 방과 후엔 물리치료, 작업치료, 언어치

료, 예술치료 등을 받는다. 5세 때부터 위로관 수술을 하여 위로관으로

먹기 시작했으며, 최대한 입을 통해 먹으려고 노력하고 있다.

학교를 다니다 보니 친구들처럼 입에 넣고 먹으려는 욕구를 표현하여

병행하여 지도하고 있다고 한다. 최근 다희가 갈 초등학교를 알아보는

1) 2019년부터 장애등급제는 폐지되었기 때문에 뇌병변 1급이라는 표현은 공식적으로 쓰

이진 않지만, 연구 참여자들은 자녀의 장애에 대한 이해를 돕기 위해 그러한 표현을

빌렸다.
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중인데 많은 어려움을 겪고 있다. 여가시간은 아이에게 유튜브 영상을

보여주고 함께 시간을 보낸다. 학교에서 선생님들이 아이를 성심성의껏

지도해주는 모습을 보고 많은 도움을 얻는 편이다.

4) 라희 어머니

8살 외동딸인 라희를 양육하고 있다. 라희는 뇌병변 장애와 레트증후

군을 동반하고 있는 중도중복장애아동이다. 주변의 추천으로 유아특수학

교를 졸업한 후 초등학교 특수학급에 현재 재학 중이다. 방과 후의 시간

은 물리치료, 작업치료, 언어치료 등을 하며, 감각통합이나 스노즐렌을

추가적으로 한다고 한다. 외삼촌과 함께 살고 있으며, 양육의 과정에서

가족과 활동보조원의 도움을 크게 받고 있다.

라희가 태어나고 몇 개월 뒤 안과 진료를 보는 과정에서 발달이 느리

다는 것을 알게 되었으며, 진료과목을 바꿔가며 병원에 지속적으로 다녔

지만 정확한 병명은 알지 못한 채 일단 진단명을 레트 증후군으로 정하

고 현재 재검사를 앞두고 있다고 한다. 위로관을 통해 식사를 해결하며,

입으로 먹는 것이 가능하기 때문에 초등학교를 입학하고는 급식을 선택

했지만, 아이가 적응과정에서 잘 먹지 않아 대부분 위로관을 통해 먹는

다고 한다. 라희가 혼자 누워있는 시간에는 대부분 손을 입에 넣거나 꼼

지락거리는 것을 위주로 시간을 보내고 있다.

유아시절 다녔던 유아특수학교에서 다양한 친구들을 만나면서 표현이

늘었다고 한다. 라희가 친하게 지내는 반 친구가 언어적으로 의사소통이

가능하기 때문에, 그 아이와 함께 있으면서 싫으면 싫다, 좋으면 좋다 등

의 의사표현을 소리를 내거나 표정을 찡그리는 등으로 표현하기도 한다.

좋아하는 사람을 보거나 즐거운 상황에서는 어머니의 표현을 빌리면 ‘돌

고래 소리’를 내며 깔깔거리며 좋아한다고 한다.

시끄러운 곳을 좋아하지 않아 교실 안에서 발달장애 친구들이 시끄럽

게 할 경우 싫은 표정을 짓기도 했었지만, 시간이 지날수록 익숙해지며
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즐겁게 보내는 시간이 점점 많아지고 있다고 한다. 사람이 많은 곳에서

는 대발작을 일으킬 수 있기 때문에 가족들과 함께 여행을 가거나, 집에

서 쉬면서 여가시간을 보낸다고 한다.

5) 민수 어머니

외동아들인 11살 민수를 양육하고 있으며, 민수는 뇌병변 장애와 지적

장애를 동반한 중도중복장애아동이다. 편마비가 있어 누워있는 자세로

대부분의 시간을 보낸다. 민수는 의사소통이 어느 정도 되는 상황이었기

때문에, 어머니인 민수 어머니는 민수가 통합교육을 받을 수 있도록 노

력했다. 주변에 수소문하고 대기를 걸어놓은 끝에 민수는 통합교육기관

에 다니기 위해 1년을 유예하고 장애아 통합어린이집을 8살에 졸업하며,

그 후 지체장애 학교를 가고 싶었지만, 그곳 또한 대기가 길어 특수학교

를 약 1년간 다닌 후 현재 대기번호 순서가 되어 다른 특수학교로 전학

하여 학교를 다니고 있다.

민수의 등원과 하원은 활동보조원이 하게 되며, 활동보조원이 이동을

할 때 타고 다니는 차를 민수를 위해 개조하여 제공하고 있다. 활동보조

원의 도움을 양육과정에서 가장 많이 받고 있다고 한다. 뱃속에서 쌍둥

이였던 민수는 산소 부족으로 인해 뇌손상이 진행된 상태로 출산하게 되

었다. 7개월경에 출산하게 되었으며, 많은 정보들을 한꺼번에 받아들이는

과정에서 자녀의 장애를 받아들이는 것에 어려움이 컸다고 한다. 민수가

어릴 적부터 경기가 심했기 때문에 유동적으로 시간을 조율하기 위해 조

부모님의 도움을 많이 받았으며, 어머니와 아버지는 시간을 자유롭게 사

용할 수 있는 직업으로 전향했다. 현재 민수는 편식을 하거나 음식을 조

금만 먹고 있긴 하지만, 아이가 점점 커감에 따라 양육하는 것이나 이동

하는 것에 어려움을 느끼기 때문에 크는 것에 대한 두려움이 있다고 한

다.
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현재 민수는 카드놀이를 할 수 있는 정도의 인지가 가능하기 때문에

가족들이 카드놀이를 하거나, 현재 뼈가 구부러지는 것을 막기 위해 기

립기를 사용하여 서 있는 시간동안 아이패드를 통해 영상을 보는 등 여

가시간을 보낸다고 한다.

6) 병훈이 어머니

두 아들인 8살 병훈이와 6살 이준이를 양육하고 있다. 첫째인 병훈이

는 뇌병변 1급과 언어장애, 편마비를 동반하고 있는 중도중복장애아동이

다. 유아특수학교를 졸업 후 올해부터 복지재단 소속의 특수학교 초등부

에 재학 중이다. 집과 거리가 먼 2지망인 학교에 배정받게 되어 이사를

고려하는 등 고민을 하고 있다. 병훈이는 임신 7개월 차에 태어나 2개월

간 인큐베이터에서 지냈다. 그 뒤로 뒤집기가 잘 되지 않아 병원에 다니

게 되면서 장애등록 권유를 받게 되었다.

계속해서 병원을 다니는 과정에서 장애를 받아들이게 되었다고 한다.

병훈이는 편마비가 있기 때문에 대부분의 시간을 누워서 보낸다. 5세 때

부터 말이 트여서 현재 자신의 의사표현을 문장으로 할 수 있을 정도로

언어발달이 되어있다. 동생 이준이가 또래에 비해 언어발달이 느려서 현

재 언어치료를 받고 있으며, 동생이 말을 하게 되면서 서로 상호작용을

하고 말이 많이 늘었다고 한다. 현재는 글을 읽고 글자를 보는 것을 즐

겨한다. 현재는 동생과 텔레비전 채널에 대해 티격태격하며 이야기를 할

수 있다.

처음 초등학교에 지원 할 때는 일반 초등학교 특수학급에 지원하였지

만, 결국 2지망인 특수학교 초등부로 입학하게 된다. 하지만 장애의 정도

가 중하느냐에 따라 나눈 것이기 때문에 중도중복장애아동들이 모여 있

던 특수학급보다도 특수학교 초등부에 다니면서 좀 더 다양한 범위의 친

구들을 만나고, 상호작용 할 수 있어 오히려 더 좋은 기회가 된 것 같다

고 말한다.
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지체장애 뿐만 아니라 다른 장애를 가진 친구들이 있는 장애통합학급

이기 때문에, 다른 친구들이 병훈이를 도와주려 휠체어를 밀어주고 하는

등 현재 잘 지내고 있다고 한다. 여가시간은 대부분 집에서 보내며, 아버

지와 시간을 맞춰 시간을 내서 여행을 가는 식으로 보낸다.
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3. 자료수집

이 연구는 중도중복장애아동의 양육에 대한 자료를 수집하였으며, 이

와 함께 연구 참여자의 중도중복장애아동에 대한 교육경험을 알아가기

위해 반구조적, 개별 면담을 활용하여 자료를 수집하였다. 연구 참여자가

개별적인 면담을 통해 자신의 경험을 말하면서 그 경험에서 느끼는 것이

나 생각한 것에 대해 재고할 수 있다. 그리고 연구 참여자의 이야기를

통해 연구자는 그 경험을 간접적으로 체험할 수 있다(seidman, 2006). 중

도중복장애아동의 어머니를 대상으로 한 양육에 대한 연구이기 때문에

면담법을 사용하여 연구를 진행하는 것이 효과적으로 주제를 드러낼 수

있을 것이라 판단했다.

연구 참여자와 1회 약 1시간 이상 개별적인 면담을 진행하였으며, 상

황에 따라 화상회의 면담과 전화면담으로 대체되거나 소요시간 등이 10

분~20분 정도 추가되기도 했다. 면담 일정은 첫 번째 연구 참여자의 면

담을 3월에 시작하여 4일의 기간을 두고 1회씩 6차례 진행하였으며, 자

료수집은 4월 중순에 종료되었다. 연구 참여자가 자발적으로 자신의 양

육경험을 중심으로 가족이나 주변 지인들, 기관에 대한 이야기들을 나누

었으며, 60분에서 85분 동안 진행하였다.

전세계적으로 확산중인 COVID-19의 영향을 고려하여 비대면 면담을

활용하여 자료를 수집했다. 전염병이 확산되는 경우, 중도중복장애아동은

외출이나 마스크 착용 등이 어려우며, 그들의 일과에는 어머니가 함께

생활하는 경우가 많기 때문에, 면담은 화상회의 시스템인 ZOOM을 이용

하였다. 연구 참여자들은 아동을 양육하는 동안 시간을 내어 회의에 접

속하는 등 유동적으로 일정을 조율할 수 있었으며, 사전에 면담 일정을

잡아, 편한 시간과 편안한 장소에서 면담에 참여할 수 있었다.

질문의 구성은 연구 참여자들이 느끼는 일상적인 경험에 대한 것으로,

개방형 질문을 사용하여 연구자가 자연스럽게 자신의 경험과 그 의미를

내포할 수 있도록 하였다. 면담을 진행 할 시에는 간단한 메모와 핸드폰
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녹음 기능과 녹음기를 활용하여 면담내용 녹음했다. 자료의 전사는 면담

후 2일 안으로 진행하였다.

개별 면담을 하는 경우 개인적인 대화 주제와 양육과정에 대한 내용을

다룰 수 있기 때문에, 연구자와의 라포(rapport)형성을 위해 그들에게 전

화나 메신저를 통해 연락을 미리 취하였으며, 사전에 수집한 정보는 자

녀의 나이, 진단명, 형제자매 여부와 유아교육기관 유형에 대한 것을 위

주로 이야기 나누었다. Patton(2002)이 제시한 질문개발 범주 중 연구 참

여자가 면담을 시작하기 가장 편안한 질문은 경험/행동 질문을 시작으로

면담을 진행하였다. 모든 면담의 시작은 하루 일과에 대한 가벼운 대화

를 시작으로 면담을 진행했다. 모든 면담의 첫 질문은 “자녀의 하루 일

과는 어떻게 되나요?”로 시작하였으며, 하루 일과에 대한 이야기를 중심

으로 연구 참여자가 일상에서 경험하게 되는 구체적인 양육경험에 대해

질문하여 면담을 이어갔다. 또한, 개방형 질문을 할 때에 연구 참여자로

하여금 성장과 적응과정에서 부정적인 경험을 강조하지 않기 위해 긍정

적인 단어를 포함하여 중립적인 질문들로 구성하였다(Corrine, 2017). 공

통적으로 하루 일과에 대한 것과 유아교육기관 선택 시 고민했던 부분,

자녀의 장애 진단 과정에 대한 질문을 포함하였다. 하지만 그 질문 외에

연구자는 연구 참여자의 말을 따라가며 추가적인 정보에 대해 질문하거

나, 공감하며 면담을 이어갔으며, 모호한 내용을 재차 물어보는 등의 형

태로 연구 참여자가 자신의 양육 경험에 대해 최대한 많은 이야기를 할

수 있도록 하였다.
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4. 자료의 분석과 해석

본 연구의 목적은 중도중복장애아동 어머니의 자녀 양육경험을 있는

그대로 담아내고, 그들을 둘러싸고 있는 다양한 환경과의 상호작용에 따

라 그 경험이 어떻게 나타나는 가를 알아보는 것이다. 모든 면담은 휴대

폰의 녹음기능과 컴퓨터의 녹음기능, 그리고 ZOOM에서 활용할 수 있는

녹화 기능을 사용하여 다중으로 기록되었으며, 연구 참여자의 말을

Google 받아쓰기를 활용하여 메모하고, 연구자가 개별적으로 메모하며

연구 참여자의 이야기를 면담 중에 최대한 파악하고 추가적인 정보를 요

청할 수 있도록 하였다. 면담을 통해 얻게 된 500분 가량의 녹음 자료를

연구자가 직접 전사하였으며, 면담 내용의 전사는 면담 이후 2일 이내에

이루어졌다. 이후 면담 내용을 반복하여 들으면서 전사내용이 정확한지

확인하고 이해하는 과정을 가졌다.

자료의 분석은 연구 참여자들이 공통적으로 언급한 주제를 중심으로

연구자가 직접 전사 자료를 여러 번 정독하고, 들으면서 코딩 작업을 진

행했다. 그 후 범주를 도출하였으며, 그 안에서 나타난 주제어 간의 관계

를 찾고자 연구 참여자가 언급한 공통적인 내용과 그것이 가지는 의미,

그리고 그 내용들의 논리적인 연결성에 대한 연결고리를 찾아 분류하는

작업을 했다. 이후 범주화 과정에서 그 요소들을 찾는 대분류 작업을 하

고, 그 안에서 세부적인 것들을 고려하여 다시 한 번 소분류의 작업을

하는 것을 반복했다(C. Glesne, 2017).

다음 <표Ⅲ-2>는 이를 표로 작성한 것이다.
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요소 하위범주 범주

“유치원에 보내면 솔직히 뭘 할 수 있지? 보내는 게 맞나?”

“아이들이 편하게 지낼 수 있나, 지원을 받을 수 있을지. 그런 걸 제일 많이 봤죠.”

“저는 보육위주로 생각했고, 가깝고, 병원가기 편하고.”

“가장 중요한 게 통합을 가장 잘 할 수 있는 어린이집을 제가 찾았었어요.”

유아교육기관에보

내기까지 기관

선택하기

“추천을 받았어요. 우선 선택권이 없었죠.”

“제 의지랑 상관없이 교육청에서 2지망으로 넣어주셨으니까.”

주어진 선택과

부모의 선택

“1년 다니는 동안 말 한마디도 안하고 그런 식이었는데, 지금은 본인이 나서서 한다

고 하고.”

“일 년 내내 거의 말 안하고 혼자 그냥 휠체어로 가만히 앉아서 아무것도 안한다던

지,”

기관에

적응하기
기관에

적응하기

“학교 좀 보내면서부터 저도 일 시작하고,”

“다시 만났을 때 내가 충분히 휴식을 취하고 만나니까.”

자녀와 떨어져

시간 보내기

“어머니, 많이 힘드셨죠. 이제 저희한테 맡기세요.”

“진짜 선생님들이 잘해주셨어요.”

“다 선생님이 해주세요. 가은이가 다른 사람에게 맡길 만한 상태가 아닌데도,”

자녀를

맡긴다는 것

교사

만나기

“선생님한테 보고 하면서 많이 깨닫는 것도 있고.”

“엄마보다 먼저 캐치를 해주세요.”

교사로부터

배우기

“유치원에서 그렇게 다 할 수 있다는 걸 알려 주신 거 같아요.”

“학교효과를 많이 본 것 같아요.”

“얘가 감당이 될까? 했는데, 얘도 여기에서 배우는 게 있더라고요.”

기관을 통해

아동 바라보기

“이러면 걸을 거 같고, 이러면 말이 트일 것 같고 그러니까.”

“원래는 그렇게 못했거든요.”

지속적인

재활과 치료

중도중복장애

아동과 치료

<표 Ⅲ-2> 연구결과 코딩표



- 36 -

“말도 못 하고 표현도 안 하니까. 아무 것도 모르시겠다.”

“엄마랑 조용히 이렇게 있다가 누가 와서 이렇게 막 또 활기차게 막 노래 불러 주고

막 놀아 주고 하니까.”

돌봄

나누기

활동보조원에

대한 경험
돌봄“그런 것에 대한 두려움이 있죠. 이 분 그만두면 끝장이다.”

“옆에서 계속 선생님이 쨍알쨍알 해주세요.”

“활동보조원 선생님을 구하기가 힘들어요.”

“그날 바로 그만두시겠다고 얘기를 한 거예요.”

돌봄의 조건

“원래는 그렇지 않았는데 직업을 바꿨어요. 아이 때문에.”

“아침에 옷 입혀준다던가 이거 하나만 해줘도 고맙더라고요.”

“민수도 아빠한테도 서로 즐거움이죠.”

“아빠도 노력을 해요. 계속 부르죠.”

남편과

함께 양육하기

가족과 함께

양육하기

함께

양육하

기

“첫째가 아주 어른스러워서, 동생에 대한 생각이 많죠.”

“누나가 잘 놀아주는 편이에요.”

“서로 말하는 시기가 비슷했거든요.”

형제자매와 함께

양육하기

“첫 손주라서 다들 에너지를 많이 써주셨고.”

“아무래도 다른 누구한테 맡길만한 그런 아이 상태가 아니라서.”
주변의 도움받기

“아 이게 발음이 안 되고 말을 못해서 어려웠던 거구나.”

“이 아이가 할 수 있구나. 여기에 반응을 하는 거였구나.”

“아기 때나 지금이나 똑같은 거 같은데, 나름대로의 자기 알아보는 게 있는 거죠.”

아동

알아가기

중도중복장애

아동

이해하기

“쟤는 자기 나름대로 재밌을 수 있는데, 그렇게 고통스러운 일만 있는 게 아니니까.”

“시간이 있으면 안 좋은 생각도 들어요.”

“제가 너무 힘들어서 심리치료실을 다녔어요.”

안 좋은

생각이 들 때

“얘가 열 살까지 살 수 있을까?” 크는 것에 대한
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“애가 더 커가잖아요. 저는 점점 늙어가고.”

“학교는 그런 상태인데, 중학교를 못 들어가게 된다. 멘붕이 올 것 같고,”
두려움

“다같이. 모임을 가진 적도 많아요.”

“다른 엄마들도 만나고, 선생님들도 만나고 그러면서 엄마들의 태도가 바뀌더라고요.”

“비슷한 아이들 엄마끼리 모이게 되더라고요.”

서로의 거울 되기

다른 가족

만나기

“친구들이랑 사회성이랑 이런 것들이 생기는 게. 공동체 안에서 생기는 게 보이더라

고요.”

“상호작용이 있는 것만으로 좋은 것 같아요.”

“아이들끼리 나누는 그런 교감이 있나 봐요.”

“조금 더 편안하게 반에서 생활하고 보내고 있는 것 같은 느낌은 있는 것 같아요.”

또래와

교감하기

“양쪽에서 두 명씩 애들이 휠체어를 밀어주면서 와요.”

“처음부터 얘가 몸이 불편한 애고 우리가 도와줘야 된다.”

통합교육

경험하기

“이런 아이를 저도 처음 키워보잖아요.”

“결과적으로 그냥 비장애 아이들이랑 똑같구나.”

‘얘가 생각보다 내가 생각하는 거보다 얘네들이 머릿속에 알고 있고 생각하는 것들이

무궁무진 하구나.’

“저도 이런 아이를

처음 키워보잖아

요.”

변화를

경험하기
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Ⅳ. 연구결과

1. 기관 경험하기

본 연구에서는 자료를 수집하고 그것을 분석할 때 연구 참여자들의 경

험에서 보이는 공통된 점과 고유한 점에 주목하여 범주화하였다. 연구

참여자들은 모두 중도중복장애아동의 어머니이자, 그들이 속해 있는 환

경적 맥락에 따라 맺고 있는 관계와 그 특성들이 매우 다르게 나타나기

때문에 그들의 양육경험과 교육경험도 마찬가지로 다르게 나타날 것이기

때문이다. 특히 자녀의 의사소통 가능 정도에 따라 연구 참여자인 어머

니들이 고민하거나 경험하는 범위가 다양했으며, 이 장에서는 중도중복

장애아동의 어머니가 경험하는 양육과 교육과정에서 경험하게 되는 사회

적 지지 중 공식적 자원에 속하는 교육기관에서의 경험을 중심으로 어머

니와 아동이 교육경험을 통해 어떠한 고민을 하고, 어떠한 관계를 맺어

오며 사회적 지지를 느껴 왔는지 살펴보고자 한다.

1) 기관 선택하기

자녀의 교육을 처음으로 시작하는 유아교육기관을 선택하는 것은 어떠

한 어머니에게든지 혼란스럽고, 조심스러운 부분일 것이다. 중도중복장애

아동의 어머니들은 유아가 된 자녀를 유아교육기관에 보내는 것에 대한

선택의 문제부터 시작하여 많은 고려할 점들을 안고 유아교육기관을 선

택하게 된다. 특히나 식이나 신변처리 등 생활의 전반적인 부분에서의

지원이 필요한 중도중복장애아동의 어머니들은 자녀의 교육경험에 대한

이야기를 시작하기에 앞서 자녀의 교육기관을 선택하기 전에 고려하고

고민했던 부분들에 대해 자연스럽게 이야기하게 되었다.
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(1) 유아교육기관에 보내기까지

연구 참여자들의 자녀는 중도중복장애를 갖고 있기 때문에, 연구 참여

자가 자녀를 유아교육기관에 보내기까지 여러 가지 사항들을 고려하고

있었다. 주로 어머니가 가지고 있는 교육 신념에 따라 교육기관을 선택

할 때의 고려사항은 다르게 나타나지만, 공통적으로 중도중복장애를 가

진 자녀를 전반적으로 지원할 수 있는 것을 우선으로 생각하고 있었다.

반면, 그러한 요구를 충족시켜주는 유아교육기관은 많지 않기 때문에, 기

관을 선택하는 중에 유예를 하는 등 여러 가지 난항을 겪은 경우도 있었

다.

교육신념은 자녀의 의사소통 가능 범위에 따라서도 다르게 타나났는

데, 의사소통이 상호적으로 가능한 경우 통합교육을 중요시 하는 경우도

있었으며, 의사소통이 거의 불가능한 경우 석션이나 신변처리 등 생활의

전반적인 부분에서의 지원 가능여부가 중요한 경우도 있었다. 무엇보다

도 아동의 상태가 위중한 경우 유아교육기관에 보내는 것 자체에 대한

고민을 한 경우도 있었으며, 아동의 치료에 집중하는 것이 유아교육기관

에 가는 것보다 아동을 위하는 것인지에 대한 고려를 했다고 한다. 또한,

아동의 상태에 따라 기관의 환경적인 측면이 아동을 잘 돌볼 수 있는지

도 유아교육기관을 보내기까지 중요한 요인일 수 있다. 연구 참여자의

교육적인 신념에 따라 거리가 멀더라도 통합교육기관을 찾아보고 아동을

유예시키는 경우도 찾아볼 수 있었다.

‘유치원에 가면 얘가 솔직히 뭘 배울 수 있지? 얘가 학습이 될까?’ 그 걱정

을 솔직히 많이 했어요. 건강상의 문제를 떠나서, 솔직히 보행이 되는 친구

들이나 어느 정도 인지가 되는 친구들은 손에 뭘 쥐고 장난감을 가지고 놀

이도 하고 그러는데, 얘네는 그렇게 손에 뭘 쥐고 놀 수도 없고, 장난감으로

놀아준다고 크게 반응하고 놀이하는 게 아니다보니까, ‘유치원에 보내는 게

맞나?’ 그런 생각을 진짜 많이 했거든요. 엄마로서 불안한 마음도 크고, 유치

원보다는 치료에 집중해주는 게 맞지 않냐는 생각을 정말 많이 했는데 주변
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에 중도중복장애 선배들이, 언니, 오빠들이 유치원을 꼭 갔으면 좋겠대요. 얘

네들도 얘네들 나름의 사회성이나 환경을 다 안다고.

아무래도 조금 유치원에서는, 유치원 보낼 때도 아이가 컨디션이 몸도 많이

못쓰고, 컨디션도 많이, 체력도 떨어지고, 진단명도 많고 하다보니까, 그런

건강적인 문제가 걱정 돼서, 잘 돌봐줄 수 있나? 그런 환경들을 많이 봤죠.

아이들이 편하게 지낼 수 있나, 지원을 받을 수 있는지, 그런 걸 제일 많이

봤죠. 그런 게 안 될 것 같으면 집에서 데리고 있으려고 했는데, 유치원도

괜찮았고, 지금도 괜찮은 거리에서 여러 가지 의료적 지원이 되는 학교여서

잘 선택한 것 같아요. (나준이 어머니)

연구 참여자들 중 자녀가 의사소통이 가능한 경우, 통합교육에 대해

고려하는 경우가 있었다. 어떤 연구 참여자는 처음에는 특수학급을 가는

것을 선호했지만, 교사의 추천으로 통합교육기관에 아동을 보내게 되어

현재 아동이 친구들과 잘 지내는 것을 보며 만족하고 있었으며, 어떤 경

우에는 연구 참여자의 개인적인 교육 신념으로 통합교육기관을 알아 본

후 자녀를 통합교육기관에 재원하게 된 경우도 있었다.

저는 보육위주로 생각했고, 가깝고, 병원가기 편하고 이렇게 친구들하고 관

계랑 이런 걸 생각을 안 하고, 교육의 질도 생각을 안 하고, 보육위주로 생

각을 했고 선생님은 앞으로 나아가야 되는 넓은 것 까지 보셔가지고, 교육도

중요하고, 같이 있는 친구들 개별화도 중요하다고 생각하셔서, 그게 달랐던

것 같아요. 근데 선생님 말이 맞았던 거 같아요. 학교가고 3주 안에 그걸 깨

달아서 다행이에요. (병훈이 어머니)

서로 상호소통이 그래도 좋은 편이예요. 그런 거에 비해서, 그래서 아이가

보통아이들, 일반 아이들하고 많이 할 수 있는 부분이, 어린이집 시절, 그러

니까 어렸을 때, 유치원 시절이라고 생각해서, 그때 가장 중요한 게 통합을

가장 잘 할 수 있는 어린이집을 제가 찾았어요. (중략). 조금 멀었어요. 한

시간 반이 걸리는 곳인데, 거기를 어렵게 찾아가서 대기를 걸고…….(중략).

제 딴에는 무조건 통합을 시켜야 된다. 그런 어린이집 구해야한다. 그게 확

고했기 때문에 그런 어린이집을 찾아다녔는데, 그래서 저는 유예를 시켜서

쭉 보냈고요. (민수 어머니)
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(2) 주어진 선택과 부모의 선택

비장애아동에 비해 장애아동에게 교육적 선택의 폭이 좁은 것처럼, 환

경적인 부분에서의 제약이 큰 중도중복장애아동에게는 선택권이 많지 않

기 때문에 교육기관을 선택하는데 있어서 어려움을 겪는 경우도 있었다.

이 중에는 환경적인 부분에서 아동의 신변처리나, 의료적인 지원이 가능

한 기관을 찾아보는 경우도 있었으며, 교육기관을 찾아 거주지를 이동하

는 것을 고민하는 등 다양한 맥락에 따라 유아교육기관을 선택하고 있었

다.

추천을 받았어요. 우선 선택권이 없었죠. 유치원 중에 가은이가 들어갈 수

있는 학교가 없다고 생각했어요. 유치원을 못 갈 거라고 생각을 했는데, 첫

번째 조건이 위로관으로 피딩 해주는 곳이 거기밖에 없었고요. 위로관으로

밥을 먹여주는 곳이 없었기 때문에, 주변에 ○○학교가 있는데 ○○학교도

피딩을 해주지 않아서, 피딩을 해주는 곳을 찾았고, 두 번째로는 석션이 필

요했어요. 근데 이제 유일하게 그래도 깊게는 못하지만 침정도 뱉었을 때 애

가 퉤하고 뱉을 수 없지만 입안에 물고 있는 정도의 석션이 가능한 곳이어

서, 선택권 없이 거기를 지원하게 되었어요. 그걸 할 수 있는 학교가 없었어

요. (가은이 어머니)

5세에는 다른 데로 가고 싶었는데, 서울로 이사를 계획해야하니까. 근데 저

희는 이사도 쉽지 않아서요. 그래서 천만 원짜리 방이라도 구해야하나, 천만

원을 들여 볼까, 이런 생각도 했었어요. 일단 입학하면 일단은 6년을 다닐

수 있으니까. 근데 그렇게까지는 무리인 것 같고, 이 안에서 어떻게 해야 하

나, 하면서 결정하게 됐어요. 제 의지랑 상관없이 교육청에서 2지망으로 넣

어주셨으니까. 인원이 너무 많고 그러니까 면접 보듯이 전화도 오고 그랬었

어요. 병훈이 말고도 네다섯 명이 떨어졌더라고요. (병훈이 어머니)
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2) 기관에 적응하기

(1) 기관에 적응하기

새로운 환경에 적응하는 동안 아동은 전이과정을 겪게 된다. 중도중복

장애아동도 마찬가지로 아동의 개인적 요인과 어떠한 특성을 지닌 교육

기관 이느냐에 따라 전이의 양상이 다양하게 나타난다. 연구 참여자인

어머니들도 아동의 가장 가까이에서 관찰하며 아동이 유아교육기관에 적

응하는 것을 지켜보고, 아동을 둘러싼 환경의 변화가 아동에게 어떠한

영향을 줄 수 있는 지에 대해 느꼈다고 한다. 언어적으로 의사소통이 가

능했던 아동도 환경에 따라 지적장애학교에서는 말을 거의 하지 않았던

아동이 지체장애학교로 옮기게 되었을 때 자신과 신체적으로 비슷한 친

구들과 함께 지내면서 활발하게 활동하는 경우도 있었다.

저희 아들이 자발적으로 참여 하는 거나, 자존감이 되게 낮았었어요. 아무것

도 안하고 1년 다니는 동안 말 한마디도 안하고 그런 식이었는데, 지금은 본

인이 나서서 한다고 하고. 그래서 만족도가 굉장히 높아지는? 자기 참여도.

장애아이들 같은 경우는 어떤 환경에 있느냐에 따라서 굉장히 달라지는 것

같다는 느낌이 들기는 해요. 그 장애가 부족한 부분을 채워준다던지, 그거에

맞춰주시니까. 그 부분이 채워졌을 때, 아이들이 만족도가 굉장히 높아지는

것 같은 느낌? (민수 어머니)

(2) 자녀와 떨어져 시간 보내기

유아교육기관에 다니게 되면서 적응의 과정이 필요한 것은 아동뿐만이

아니다. 연구 참여자인 어머니들 또한 자녀가 유아교육기관에 다니게 되

면서 여러 가지 변화를 맞이하게 되었으며, 그 변화에 맞춰 적응을 하는

과정에서 환경에도 여러 가지 변화가 생겼다. 한국장애인개발원(2014)에

서 조사한 결과 중도중복장애아동의 주 양육자가 하루 동안 아동을 돌보
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는 시간이 평일에는 약 14시간 이상이며 주말에는 18시간 이상이다. 아

동의 주양육자인 연구 참여자들은 자녀가 기관에 있는 몇 시간이나마

일을 시작하게 된 어머니도 있었으며, 어떤 경우에는 그 시간동안 충분

히 휴식을 취하면서 이후의 시간동안 아동을 양육하는 것에 더 집중할

수 있었다고 설명하기도 했다. 이와 같은 맥락에서 만약 유아교육기관이

라는 시스템이 잘 되지 않을 때 닥칠 상황에 대한 두려움 또한 크다는

것을 알 수 있었다.

학교 좀 보내면서부터 저도 일 시작하고, 활동보조 선생님 구하고. 워낙 좋

으신 분들을 만나가지고, 지금 하신 분이 오래 하셨거든요. 몇 년 하셨는데,

그분 만나서 이제 그분이 데리고 다녀 주시니까, 할아버지도 안다니시고 저

도 안다니고 그런 식으로 바뀌었죠. (민수 어머니)

엄마도 이제 아이랑 분리되어 있는 시간이 생기니까. 너무 좋았고. 떨어져

있는 시간이 생기니까, 말 그대로 좀 아이랑 둘이 있을 때 아이가 잠을 자면

저도 휴식하는 시간이잖아요. 근데도 자다가 깨거나, 소리 내면 애가 깰까

봐 조용히 있고, 같이 잠을 자도 옆에 있으면 쉬는 게 쉬는 게 아닌 것 같은

제대로 쉬는 게 아닌데, 분리 되어 있으니까 보고 싶기도 하고 어찌 됐던 그

휴식 시간을 가지니까 다시 만났을 때, 이거 비장애도 마찬가지인 거 같아

요. 다시 만났을 때 내가 충분히 휴식을 취하고 만나니까. 더 아이랑 더 즐

겁게 놀아 줄 수도 있고, 아이를 더 반갑게 맞아 줄 수 있고, 그래서 그런

아이한테도 사회활동이 꼭 필요하다는 거를 좀 느끼기도 했고. (다희 어머

니)
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3) 교사 만나기

아동을 둘러싼 환경 중, 유아교육기관에서 마주하게 되는 교사는 아동

과 밀접하게 관계하기 때문에 어떤 교사를 만나느냐에 따라 아동의 적응

에도 영향을 줄 수밖에 없다. 오교선과 이병환(2019)은 보육교사의 장애

아동 양육 및 지도를 위한 전문성과 긍정적 인식 등은 아동에게 즐거움

을 제공하고 배움의 의미를 알게 하며, 나아가 인생의 의미를 직 간접적

으로 제공하여 미래의 삶에 영향을 미칠 수 있는 중요함을 강조하고 있

다. 연구 참여자는 아동의 특성에 맞게 기관의 환경을 구성해주고 아동

에게 개별적으로 접근하는 교사에 대한 긍정적인 경험이 있었다. 아동의

특성은 아동이 가지고 있는 장애의 특성이나 유형과도 관련 되어 있으

며, 중도중복장애아동에게는 특히나 자기표현의 정도가 교실 내 교사와

의 관계에서 중요한 역할을 할 수 있다.

(1) 자녀를 맡기기

다른 아동에 비해 다양한 방법에서의 지원과 도움이 필요한 중도중복

장애아동을 가족이 아닌 누군가에게 맡긴다는 것에서 큰 불안을 느끼고

혹시 모를 응급 상황에 대비해 한동안은 기관 주변을 떠나지 못한 경우

도 있었다. 연구 참여자의 대부분이 중도중복장애를 가진 자녀의 표현을

어머니인 본인만이 아는 경우가 있어 처음 기관에 보낼 때 교사에게 당

부를 하거나, 불안해서 어린이집 주변에서 대기를 하고 있었던 경우가

많았다고 한다. 하지만 그 곳에서 아동의 표현을 세심하게 살피고, 성심

성의껏 아동의 요구를 들어주려 노력하는 교사의 전문적인 모습을 보며

감동을 받기도 했다.

가장 감동적이었던 건, 입학하자마자 “어머니, 많이 힘드셨죠. 이제 저희한테
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맡기세요.” 였어요. 아, 눈물 나. 그게 너무 감동이었어요. 그래서 계속 울고,

첫날인데 계속 울고. 그 말을 선생님이 딱 처음에 하시거든요. (가은이 어머

니)

근데 진짜 선생님들이 잘 해주셨어요. 대처를. 평상시 아이 상태를, 그 역할

이 많이 중요한 거 같아요. 아이가 평상시에 컨디션이 어느 정도라는 거는

금방 파악해 주셨고, 그래서 그때보다 떨어지거나 그때 보다 조금 다른 행동

을 보이거나 이런 아이들을 솔직히 많이 겪어 본 선생님들은 엄마만큼 애가

뭐가 좀 다르고 이런 거를 금방 눈치 채시더라고요. 초반에 일주일은 학교

보내면서 선생님들은 괜찮다고 가라고 하는데 엄마들이 마음이 안 놓여서

학교에서 5분 거리 이내로 있었거든요. 혹시나 전화 오면 바로 뛰어가려고.

그렇게 한동안 있었어요. 근데 어느 순간부터 이제 하교할 때 선생님이 오늘

무슨 일이 있었고, 아이가 어쨌고 이런 얘기를 하시는데, 아이에 대해서 너

무 잘 파악을 해 주시는 거예요. (다희 어머니)

다 선생님이 해주세요. 가은이가 다른 사람에게 맡길 만한 상태가 아닌데도,

의자에 앉힐 때도 가은이 상태를 봐가면서 앉히시고, 웬만해서는 눕힐 때도

고관절이 안 좋다 보니, 쿠션을 끼워 주신다거나, 가은이를 위해서 손수건을

만들어주셨어요. 가은이가 5세 때 침을 너무 많이 흘려가지고, 선생님이 그

냥 손 닦는 핸드타올을 매번 보냈는데, 이거는 가은이 피부에 조금 딱지날

것 같다고. 보건선생님이 직접 박음질을 해주셔가지고, 똑딱이도 해주셔 가

지고. 가은이는 손도, 되게 무릎도 안 펴져요. 구축이 와서, 무릎도 안 펴지

고, 손도 이제 꺾인 상태인데 손 보조기는 플라스틱이다 보니까 가은이가 오

래하지도 못하고 힘드시니까 그것도 직접 손 넣어갖고, 엄지손가락만 빼고

끼울 수 있게 직접 천을 감싸가지고 만드셨어요. 직접. 솜을 넣어서, 가은이

를 위해서요. (가은이 어머니)

(2) 교사에게 배우기

유아교육기관에서의 아동은 가정에서 보이는 모습과는 또 다른 모습일

것이다. 전문가인 교사가 교육현장에서 보는 아동에 대해 부모와 협력하

고 이야기 나누는 것은 아동의 기관 적응뿐만 아니라, 연구 참여자가 아
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동을 더 잘 이해하고, 또 새로이 알아갈 수 있도록 돕기도 한다. 연구 참

여자는 교사가 아동에게 관심을 가져줌으로써 세세하게 가정과 기관에서

있었던 일들을 공유하는 것에서 배우기도 하고, 누구보다 먼저 아동의

욕구를 파악하고 환경을 구성해주는 교사의 모습에 감명 받기도 했다.

선생님이 병훈이한테 관심을 많이 가져 주는 거? 부모 외에 다른 사람이랑

병훈이가 어떤지 얘기할 수 있는 것도 많이 도움이 많이 됐던 거 같아요. 선

생님이 뭔가 병훈이가 새로운 얘기 할 때마다 동영상 찍어달라고, 적어달라

고 그러고, 무슨 말 했는지 쭉, 생활에서 했던 얘기를 적어 달라 해주시고,

선생님도 적어서 저를 주시고. 이렇게 했던 게 도움이 많이 됐고요. 그러면

서 저도 처음엔 조금 귀찮고 그랬는데, 얘가 이런 말도 할 수 있네. 선생님

한테 보고하면서 많이 깨닫는 것도 있고. 언어적인 부분에서 발전이 아마 선

생님 덕분에 많았던 것 같아요. (병훈이 어머니)

아이를 생각하는 마음이 있는 분들은 엄마보다 먼저 아이를 캐치해주세요.

오 세 때 유치원 입학해서 얘가 아무것도 할 수 없을 거라고 생각했을 때,

손으로 장난감을 손에 쥐고 만지고 하는 거를 스스로 잘 못해요. 딸랑이를

줘도 쥐고 있지 못하는데, 선생님은 그게 너무 아쉬운 거예요. (중략). 그래

서 아이가 손에 쥐지 않고 손을 대기만 하면 장난감이 손에 착 붙는 거죠,

그냥. 아이도 놀래서 손에 붙어버리니까. 놀라는 반응들이 나오기도 하고, 엄

마는 그게 너무 감동이더라고요. 얼마나 그 아이한테 손에 쥐게 해주고 싶었

으면 저렇게 장난감에 자석을 붙이고 장갑에 해갖고 해줬을까, 하는 생각에

감동도 받았고. 이게 선생님들이나 엄마도 마찬가지로 그 아이를 생각하는

마음이 있으면 그런 부분이 저절로 나오더라고요. (라희 어머니)

(3) 기관을 통해 아동 바라보기

유아교육기관 안에서 중도중복장애아동은 이전에는 경험한 적 없는 새

로운 경험을 하기도 한다. 연구 참여자는 자녀가 유아교육기관에서 경험

하게 되는 다채로운 경험들을 보며 아동에 대한 가능성을 얻고, 새로운

것을 도전할 수 있는 원동력을 얻기도 한다. 이 뿐만이 아니라, 가정에서
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하기에 제약이 많은 장소에 가거나, 체험활동 등을 경험하며 아동이 흥

미로워 하는 것을 새롭게 알아 갈 수 있는 계기가 되기도 한다고 한다.

특히나 ‘아무 것도 하지 못하는 우리 아이가 유치원에 간다고 배우는 것

이 있을까?’ 라는 물음을 갖고 있던 연구 참여자는 자녀의 자기표현이

늘어나고, 자극에 대한 반응이 많아지는 것을 보며 아동의 교육경험이

아동에게 긍정적인 영향을 끼치고 있음을 설명하기도 했다.

동물원이나 평소에 생각 못했던 거? 그리고 여행도 뭐라고 해야 할까요. 제

가 동물원 가서 앵무새한테 앉아보라고 한다 던지 이런 건 상상을 안했어요.

보고가자. 이런 거였는데 유치원에서 그렇게 다 할 수 있다는 걸 알려 주신

것 같아요. 아 얘도 뭔가 일반 애들이 하는 것처럼 다 해볼 수는 있구나. 이

런 걸 많이 느꼈어요. 유치원 보내면서. (병훈이 어머니)

학교 효과를 많이 본 것 같아요. 반응이 많이 좋아졌어요. 커서 반응이 좋아

졌는지는 모르겠는데, 확실히 학교에서는 자극이 오다보니 잠을 안 잔대요.

촉각자극이나 시각자극이나 이런 것들이, 청각자극 이런 게 좋다고 하더라고

요. 원래 가은이가 시각자극에 반응이 없었어요. 특히 빛 같은 것도 잘 구분

을 못하고 그랬는데, 암막실에서 치료를, 수업을 많이 해주시더라고요. 5세

때는 반응이 없었다가 7세 돼서 하니까 암막실에서 빛을 비췄을 때 빛을 따

라서 따라온다던지, 고개가 돌아간다던지 이런 반응이 나타나기 시작하고 학

교의 효과를 좀 많이 본 거 같아요. 자극이 많이 들어가다 보니까 확실히 좀

다른 것 같아. (가은이 어머니)

지금 졸업을 한 입장에서 유치원을 삼년을 다녔는데, 제일 잘했다고 생각하

는 건, 유치원에 보내길 잘했다는 거. 입학하기 전에 중도중복장애 친구들은

아무래도 인지가 많이 떨어지잖아요. 언어가 거의 안 되는 경우도 많고, 몸

도 안 되지만 인지도 안 되니까, 얘네들은 아무것도 못한다고 생각하는 경우

가 많아요. 대부분 눈만 깜빡깜빡하고 있으니까, (중략).그래서 정확하게 ‘얘

는 이걸 알아요. 이걸 몰라요.’ 라고 말하기가 어려운거에요. 정말 처음 한

일주일은 불안했어요. 유치원 보내고. 처음 엄마랑 헤어지는 거니까. 나 없이

얘가 케어가 될까? 선생님들이 얘가 감당이 될까? 했는데, 얘도 여기에서 배

우는 게 있더라고요. (라희 어머니)
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2. 치료와 돌봄

중도중복장애아동을 둘러싼 공적 자원에는 학교뿐만 아니라 국가에서

제공하게 되는 여러 가지 사회복지서비스들도 포함된다. 앞서 설명한 바

와 같이 바우처를 활용한 치료나 장애아동 도우미 서비스, 그리고 만 7

세가 지났을 경우 고용할 수 있는 활동보조원 등 장애아동의 일상생활

전반에 포함되어있는 여러 가지 자원들이 있다. 이 연구에서 역시 연구

참여자들은 치료나 활동보조원에 대한 이야기를 하며 중도중복장애아동

을 양육하는 것과 활동보조원을 고용하는 것을 언급하기도 했다. 중도중

복장애아동이라는 장애의 유형이 가지는 특성과 장애아동이 받고 있는

여러 가지 사회복지서비스가 만나게 될 경우 생기게 되는 여러 가지 상

황들은 아동에 따라 매우 다양했으며, 그 안에서 아동의 어머니인 연구

참여자의 경험도 다양하게 나타났다.

1) 중도중복장애아동과 치료

(1) 지속적인 재활과 치료

치료와 재활은 중도중복장애아동에게 불가피하다고 할 수 있다. 중도

중복장애아동은 보조공학기기나 휠체어를 사용하는 경우가 대부분이기

때문에 장시간 한 자세에서 벗어나지 못해 근육이나 뼈를 움직이는 것에

서 충분한 단련과 연습이 필요하다. 연구 참여자의 자녀 6명 모두 물리

치료와 감각통합치료를 받고 있었으며, 아동의 상황에 따라 스노즐렌 치

료나 구강마사지, 혹은 음식을 먹을 때의 근육을 단련하는 연하치료나

기립기 사용, 약물 복용 등을 병행하고 있었다. 연구 참여자들은 아동의

치료와 재활을 하루에 있어서 당연한 일과로 인식하고 있었다. 일과를
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설명할 때 외에는 치료에 대한 언급이 많지 않았지만, 그 중에서 치료를

병행하는 연구 참여자의 마음을 아이에게 희망을 가진다는 것으로 설명

하는 경우도 있었으며, 치료로 인해 아동이 변화한 경험에 대해 이야기

한 경우도 있었다.

남들이 그러죠. 5, 6세 키웠는데 집한채 날렸다고. 치료비 되게 비싸거든요.

자비로 하는 게 거의 대부분이고요. (중략). 초반에는 저 뿐만이 아니라 모든

부모님이 마찬가지일 거예요. 이러면 걸을 거 같고, 이러면 말이 트일 것 같

고 그러니까 욕심을 부려서, 빚을 내서라도, 집을 팔아서라도 시켰었는데, 지

금 저희 아들, 이정도가 지금 살짝 손을 놓는 시기인 것 같아요. 아, 시켜봐

도 이게 아니구나. 하고 하나씩 치료를 빼는 거죠. 저 같은 경우는 애가 걸

을 거다. 이런 생각을 하는 건 아니고, 뇌병변 같은 경우에 아직까지는 완전

놓지는 못하고, 이것도 시켜보면 좀 나아질까. 다른 부모님이 교육 시키는

거랑 똑같은 것 같아요. 이거 시키면 애가 갑자기 뭘 할 것 같고, 그러니까

다들 놓지 못하고. (민수 어머니)

어느 날 선생님이 야채랑 고기를 볶아놓은 걸 먹는데 계속 “브로콜리 떨어

졌어 브로콜리 떨어졌어.” 이래서 봤는데, 브로콜리만 뱉어가지고 밑에다 모

아 놓은 거예요. 다른 거 먹고. 골라내기도 하더라고요. 원래는 그렇게 못했

거든요. 저작도 어려우니까. 자기가 먹기 싫어도 어쩔 수없이 꿀꺽 삼켜버리

거나 그랬는데, 이제는 혀 놀리는 거나 그런 거 연하치료 받고 했더니 또 좋

아져가지고, 뱉어내더라고요. (병훈이 어머니)

2) 활동보조원에 대한 경험

활동보조서비스는 장애아동이 만 7세가 되었을 때부터 고용할 수 있는

생활의 전반적인 보조 시스템이다. 부모와 합의하여 시간을 정하고, 정해

진 시간에 활동보조원이 방문하여 아동을 돌보는 방식으로 진행된다. 장

애아동이 가지는 스펙트럼이 무척 다양하기 때문에, 활동보조원에 따라

전문분야도 다르며, 선호도도 상이할 수밖에 없다. 연구 참여자들이 만난
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활동보조원 역시 적응을 하는데 까지 많은 시간이 걸리긴 했지만 지금까

지 좋은 관계를 유지해온 경우도 있는 반면, 시작한지 얼마 되지 않아

육체적인 소모를 이유로 금방 그만두게 되는 경우도 있었다. 또한, 활동

보조원과의 관계를 지속하기 위해서 자동차를 개조하여 아동의 등하교를

돕도록 지원 하는 등의 노력을 한 경우도 있었다.

(1) 돌봄 나누기

활동보조원이 전문가라고 하더라도 아이에 따라 적응의 기간은 모두

달라질 수밖에 없다. 아동의 특성에 따라서도 다르겠지만, 연구 참여자인

어머니와의 관계 또한 중요한 부분을 차지한다. 아이를 양육하는 과정에

서 활동보조원과 어머니가 적절하게 협력하여 아이를 돌보는 것은 중도

중복장애를 가진 아동에게도 무척 중요할 것이다. 아동이 처음에는 아무

런 표현을 하지 않는 것처럼 보이기에 보살피는 데 어려움을 겪을 수 있

지만, 어머니와의 상호작용을 통해 아이에게 익숙해지고, 자극을 주기 위

해 노력하는 경우를 찾을 수 있었다.

활동보조선생님이 처음에 오셔서는 아이가 이렇게 아무런 표현을 하지 않는

다고, 말도 못 하고 표현도 안 하니까. 아무것도 모르시겠다. 그렇게 얘기를

하시더라고요. 제가 아이가 다 표현 한다고. 좋은 거, 싫은 거, 얘도 그 상황

에 맞는 그런 감정 표현을 그게 표정이 됐든 몸이 됐든. 얘 눈빛이 됐든. 아

니면 옹알이가 됐든. 얘 나름대로 그런 표현을 하는데, 그 표현이 일반 비장

애아동이랑 좀 다르고, 그게 너무 약하다 보니까 작은, 작은 표현이다 보니

까 캐치하기가 좀 어려워 질 수 있다. (중략) 이렇게 다 알려드렸어요. 지금

은 선생님 저 보다 더 잘 알아보세요. (다희 어머니)

지금 선생님은 저랑도 잘 맞고 아이도 선생님 엄청 좋아하고 그래요. 같이

수다도 떨고 하니까 엄마도 좋기도 하고 아이도 선생님이 자기한테 표현 많

이 해 주니까. 기분이 좋을 때는 선생님이 들어오면서 방문 열면서 “라희야,
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선생님 왔다.” 이러면 꺄~하고 소리 질러요. 엄마랑 조용히 이렇게 있다가

누가 와서 이렇게 막 또 활기차게 막 노래 불러 주고 막 놀아 주고 하니까

소리를 막 지르면서 좋아해요. 돌고래 소리 내면서. 심심했는데 놀아줄 사람

이 딱 오니까. 기분이 좋아지죠. (라희 어머니)

(2) 돌봄의 조건

활동보조 서비스를 모든 장애아동의 부모가 누릴 수 있는 것은 아니

다. 배치되는 시스템이 아니라 활동보조원이 지원을 하는 방식으로 진행

되기 때문에, 장애아동 중에서도 생활 전반의 부분에서 도움과 보조가

필요한 중도중복장애아동이 있는 가정의 경우 활동보조원이 선호하는 가

정은 아니라고 한다. 그렇기 때문에 고용을 할 때 여러 가지 어려움이

있다. 연구 참여자와 잘 맞지 않는다고 느낄 땐 아동의 이동에 대한 부

분만 부탁한다던가, 일정을 겹치지 않도록 조율하기도 하는 한편, 아동이

비언어적으로라도 상호작용이 어느 정도 가능한 경우, 상호작용을 많이

해주어 반응을 이끌어낼 수 있는 활동보조원을 고용하기도 한다. 아동의

장애가 중한 경우 석션이나 피딩이 가능한 활동 보조원을 위주로 고용을

하지만, 전문적이고 기술적인 부분과 더불어 육체적으로 소모가 큰일이

기 때문에 활동보조원을 구하는 것은 어려운 일이다. 그렇기 때문에 갑

자기 생긴 돌봄의 공백으로 인해 활동보조원을 고용하는 것을 고민하는

연구 참여자도 있었다.

지금 두 번째 분인데, 첫 분은 조금 많이 안 맞았었어요. 생각보다는 이상하

신 분들도 되게 많은데, 아이를 맡기는 게 쉽지는 않은데, 지금 만나신 분은

좋은 분을 만나서 그 다음부터 쭉 이분이랑 잘 만나고 있어요. 언제나 이거

에 대해서는 모든 부모가 그렇지만 저 같은 경우는 많이 맡기는 편이라서,

그런 것에 대한 두려움이 있죠. 이분 그만두면 끝장이다. (민수 어머니)

목소리 톤에서 그런 거를 느끼는 건데, 그게 되게 중요하다는 것을 올해 많
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이 느끼고 있는 거 같아요. 그래서 활동보조 선생님은 성격이 밝으세요. 라

희한테 막 웃으면서 은어 같은 것도 많이 쓰고, 아이한테 자극을 많이 주세

요. 옆에서 계속 선생님이 쨍알쨍알 해주세요. 애기한테 그런 소리에 한번

씩 재밌는 소리가 나오고. 선생님이 동물소리 같은 것도 막 흉내 내서 해주

시거든요. 그런 거에 깔깔 웃어요. (라희 어머니)

지난주인가에 선생님이 너무 힘들어서 못하겠다고 그러셔갖고, 갑자기 그만

두셨는데, 그날 얘기하시고 그날 바로 그만두시겠다고 얘기를 한거에요. 그

래서 그냥 갑자기 저도 오래는 안하셨는데, 몇 달? 한 두세 달 하셨나? 그랬

는데, 다른 것보다는 아이를 엄청 많이 예뻐 해주셨거든요. 그런데 보통 그

분 선생님들도 처음 일하시는 분이었어 서 아직 요령도 없으시고, 중증 아이

들 안아서 이동해야 되고, 휠체어 내리고 해야 하는데 그게 너무 힘드셨나봐

요. (나준이 어머니)

활동보조원 선생님을 구하기가 힘들어요. 피딩 해주시는 선생님도 잘 안계시

고, 석션이 가능한 선생님. 석션 이야기를 해도 거부를 먼저 하시는데, 지금

선생님은 석션은 불가능 한데, 그런 날은 잘 안 맡기고요. 석션을 해야 되

는 날은 잘 안 맡기고 필요 없을 때, 애를 맡기고 있어요. 피딩까지는 해주

셔가지고. 가은이를 지금 주 1회인데 작년부터는 못쓰고 있어서. (가은이 어

머니)

3. 함께 양육하기

누군가와 ‘함께’한다는 것만으로 원동력이 되는 경험은 누구나 있을 것

이다. 중도중복장애아동을 양육하는 일은 중도중복장애가 가지는 다면성

과 복잡성을 고려하였을 때 많은 인적자원과 환경의 지원이 필요하다.

중도중복장애아동의 어머니인 연구 참여자는 아동을 양육하면서 가까이

는 남편, 가족을 포함하여 다른 학부모나 아동의 친구로부터 사회적 지

지를 느끼기도 했다. 아동을 양육하는 경험을 통해 아동의 새로운 모습
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이나 변화를 느끼기도 했으며, 때로는 힘든 일을 겪고 부정적인 생각을

하기도 했다. 그러한 양육의 과정 안에서 새로운 의미를 부여하고 성장

의 경험을 했다.

1) 가족과 함께 키우기

장애아동을 둘러싼 환경에서 가장 아동과 밀접하게 관계되는 가족은,

연구 참여자가 받게 되는 사적자원 중에서도 많은 도움을 받고 있다고

말한다. 중도중복장애아동을 양육하는 것은 식이나 신변처리, 석션 등의

전문적인 기술을 요하기도 하기 때문에 아동을 장시간 동안 타인에게 돌

보게 하기 어렵다고 공통적으로 답한다. 연구 참여자는 좁게는 남편과

양육을 분담함으로서 사회적 지지를 느끼기도 하며, 부모님이나 아동의

형제자매로부터 도움을 받게 되기도 한다.

(1) 남편과 함께 양육하기

가족 안에서 어머니들과 가장 가까이에서 아동을 양육하는 것은 아버

지일 것이다. 가정이 속해 있는 환경이나 아동의 특성에 따라 연구 참여

자의 남편들은 다양한 방식으로 양육을 지원하고 협력하고 있었다. 시간

을 유동적으로 조율하기 위해 연구 참여자와 남편 모두 직업을 바꾼 경

우도 있었으며, 직업의 일정이 유동적이라 아침 시간에 아동의 등원준비

를 돕는 경우도 있었다.

원래는 그렇지 않았는데 직업을 바꿨어요. 아이 때문에. 아무래도 아이 때문

에 저희가 급하니까. 그럴 시간들이 많이 없다보니까, 둘이 조금 더 자유롭

게 시간을 쓸 수 있는 직업들로 하고 있습니다. (민수 어머니)
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아침에 집에 있는 시간에 보통 아빠들이 아침에 나가버리면 엄마 혼자 다

해야 되는데, 저희 집 같은 경우에는 하루 빼고 이틀은 아빠가 집에 있으니

까, 아침에 옷 입혀준다던가 이거 하나만 해줘도 고맙더라고요. 그래서 스트

레스가 덜하지 않았나 싶어요. (병훈이 어머니)

아빠는 아이를 좋아해서, 애들도 아빠를 좋아하는 편이고, 아이들이 아빠를

엄청 기다려요. 딸도, 아들도 계속 여자들 목소리 듣다가 남자 목소리가 들

리잖아요. 아빠가 맨날 민수가 누워있고 하니까, 출근 할 때, 퇴근할 때, 항

상 먼저 민수한테 가거든요. 민수가 웃을 때 까지 있어요. 손 씻기 전까지,

민수도 아빠한테도 서로 즐거움이죠. (나준이 어머니)

한쪽 손상이 크게 오다보니까, 편측 마비처럼 편측이 왔는데, 그러다보니까

오른 쪽을 거의 쓰는데, 시선도 거의 오른쪽으로 치우쳐 있는데, 치료 하다

보니 조금씩 노력을 해요. 아빠도 노력을 해요. 계속 부르죠. 왼쪽에서. 쳐다

볼 때까지. 이것도 몇 년 지나니까 보더라고요. 그것도 저는 너무 신기해서.

옆에를 봐주더라고요. 자기가 노력해서 돌리려고 하는 게 보여요. 아빠 보려

고. 아빠는 더 좋아서 볼 때 까지 부르는 거예요. (나준이 어머니)

(2) 형제자매와 함께 양육하기

연구 참여자 여섯 명 중 세 명에게는 두 명의 자녀가 있었다. 각각 중

도중복장애아동의 누나, 언니, 남동생 등이었으며, 아동의 형제자매는 각

자 나름대로의 방식으로 적응하며 지내고 있었다. 연구 참여자들은 그러

한 자신의 비장애 자녀가 중도중복장애 자녀와 지내는 모습을 보며 힘을

얻기도 한다. 연구 참여자는 중도중복장애아동의 형제자매에게 물리적인

제약으로 인해 외출을 자주 하지 못한다거나, 아동에게 쏟는 만큼의 관

심을 준 것 같지 않아 미안해하는 마음이 있었던 한편, 형제자매를 아끼

고 챙겨주려고 노력하는 모습을 보며 사회적 지지를 느끼기도 했다. 또

한, 동생과 함께 대화하게 되면서 언어능력이 형제자매 모두 향상하는

모습을 보이기도 했다. 중도중복장애아동의 형제자매들은 부모가 없는
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상황에서는 부모의 역할을 대신하기도 하고, 미래에 아동을 돌보는 것에

대해서 생각하기도 하는 등 의젓한 모습을 보였으며, 어머니들은 자녀가

커가면서 비장애 자녀가 장애가 있는 형제자매를 어떻게 생각하게 될지

에 대해 고민하기도 했다.

첫째가, 너무 어른스러워서, 동생에 대한 생각이 많죠. 친구들 놀 때나 그럴

때는 마냥 초등학교 1학년 같은데, 뜬금없이 “엄마, 아빠가 나이가 많이 들

어서, 늙어서 죽게 되면 가은이를 내가 키울 거야.” 라든지, 그런 것들이 있

어요. (중략).첫째는 가은이를 잘 보고 있어요. 가은이가 막 울면 가서 “가은

이야, 울지 마.” 이러고 달래거나 딸랑이를 갖다 준다거나, 인형을 준다거나.

생각보다 가은이도 이게 느껴지나 봐요. (가은이 어머니)

누나가 잘 놀아주는 편이에요. 하하. 가끔씩. 놀 사람이 없어갖고, 집에서는

가끔씩, 코로나 때문에 더 그러다보니까. 옆에 앉혀놓고 놀아주면 소리 나면

좋아하는 것 같아요 민수도. 어린이 소리를 더 좋아하잖아요. 애들이. 그래서

그런 자극도 되기도 하고, 지유가 그런데 같이 놀고 싶은데 많이 아쉬워하는

부분이 있죠. (나준이 어머니)

병훈이가 처음에는 동생이 왔다 갔다 해도 쳐다도 안보고 관심도 없고 이랬

는데, 지금 말하기 시작하면서부터, 서로 말하는 시기가 비슷했거든요. 그래

서 서로 얘기하고 그거 아니라고 하면 걔가 “맞는데?” 이런 식으로 얘기도

하고. 그렇게도 해요. 동생이 리모컨 들고 갑질 하거든요. “이거 맞지?” 이러

고 병훈이가 자기가 보기 싫은 건데 얘는 보고 싶은 거고 그런 게 있으면

“그거 아니야!” 이러고 말한다던지, 형제가 있어서 다행인거 같아요. (병훈이

어머니)

(3) 주변의 도움받기

중도중복장애아동의 어머니인 연구 참여자들은 자녀를 양육할 때 주변

의 도움을 받게 되는데, 장애아동뿐만이 아니더라도 아동이 병원에 입원
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하거나 치료를 가는 동안 형제자매를 돌보는 것을 부탁 하는 등의 도움

을 주로 받고 있었다. 불가피한 상황으로 중도중복장애아동을 맡기게 될

때는 조부모님이나 함께 살고 있는 외삼촌에게 부탁한다고 한다. 하지만

전적으로 도와줄 수 있는 주변 인적 자원이 많은 연구 참여자도 있는 한

편, 아동의 장애가 중하기 때문에 맡기는 것을 어려워하는 경우도 있었

다.

저희 아이 할머니 할아버지나, 저희 쪽이나 다, 그런 부분에 있어서 아이에

게 장애를 완전 이해했다 그런 것 보다는, 생각보다는, 저희가 전체 집에서

첫째였거든요. 그러다보니 첫 손주라서 다들 에너지를 많이 써주셨고, 지금

도 애에 대해서 많이, 돌보는 것에 대해서 서로 케어가 잘 되는 편이고, 네.

남편하고도 그래요. 그런 부분에 있어서는 굉장히 애가 타고난 복이 많은 것

같아요. 그래서 모르겠어요. 엄마 혼자 다하고 이런 식의 그런 케이스는 제

가 좀 아닌 편이라서, 다 같이 도와주고요. 아빠도 애를 너무 예뻐해서

가족들이 제일 많죠. 아무래도 다른 누군가한테 맡길만한 그런 아이 상태가

아니라서, 같은 장애 아이를 키워 본 상황에서도 아이들 마다 다르잖아요.

상황이. 그래서 맡기면 맡아줄 수 있다고는 하지만 미안해서 못 맡기기도 하

고, 이제 그 아이만으로도 이렇게 걱정이 많아서 힘들고 한데 저희 아이를

맡길 수는 없으니까. (라희 어머니)

2) 중도중복장애아동을 키운다는 것

(1) 아동 알아가기

자녀를 양육하는 과정에서 자녀가 성장해감에 따라 새로운 모습들을

알게 된다. 연구 참여자들도 마찬가지로 자녀를 양육하고, 교육기관에 보

내는 과정에서 중도중복장애를 가진 자녀가 새로운 관심사를 가지고, 자

기표현을 하는 것을 보며 아동에 대해 다시 이해하고, 알아가는 계기가
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되었다고 이야기한다. 어떤 연구 참여자의 경우, 아동이 말이 트이면서

공룡에 관심을 가지고 글자에 흥미가 있다는 것을 알았으며, 그것을 표

현하는 것이 어려웠을 뿐이었다는 것을 느꼈고, 아무것도 할 수 없다고

생각했던 아이의 작은 행동들이 자극에 대한 반응이었다는 것을 알 수

있었다고 한다. 또한, 아이가 성장함에 따라 선호도 바뀐다는 것을 이해

한 연구 참여자도 있었다.

그런 데에 되게 빠져있어요. 문자, 숫자, 글씨 이런 거에. 그래서 말하기 전

에는 걔가 알 거라는 걸 모르잖아요. 그런데 나중에 말 한참하고 8세 때 공

룡이름을 다 알더라고요. 그래서 되게 깜짝 놀랐어요. 진짜. 책보면서 동물이

름을 다 맞춰가지고, 아 얘가 다 알고 있었는데 말을 못해서, 어렵잖아요. 공

룡이름은, 그게 ‘발음이 안 되고 말을 못해서 어려웠던 거구나.’ 하고 깨달음

을 얻었죠. (병훈이 어머니)

제가 처음에 느꼈던 게, 처음에 집에서 데리고 있을 때는, 애가 뭘 할 수 있

을까? 했거든요. 그냥 쉬고 싶어서 보냈어요. 나 좀 쉬자. 그게 좋아서 일단

보냈는데, 처음에 선생님이 아이에 대해서 여러 가지 적으라고 했을 때, 저

는 다 못한다고 적었거든요. 이것도 안 되고 저것도 안 되고. 할 수 있는 게

거의 없다는 식으로 적었는데, 학교를 보내고 나니까 선생님들이 민수가 뭘

했다고 얘기를 해주고, 그러니까 보이는 거예요. 아 아이가 할 수 있구나. 여

기에 반응을 하는 거였구나. 이런 게 보이는 거예요. 조금씩. 그냥 작게 하는

거였는데, 아무것도 못한다고 생각했던 것들이 그때서야 보이더라고요 반응

이. (나준이 어머니)

아이들이 일반적인 발달을 하게 되면, 어릴 때는 뽀로로 보다가 핑크퐁보다

가 그 나이에 맞게 조금 나이 들면 다른 영상도 보다가 캐리언니도 보다가

그러잖아요. 그런데 그렇게 발전해가는 과정을 못 겪다보니까, (중략). 장난

으로 어른들이 나이가 여덟 살인데 무슨 뽀로로냐, 이랬는데 그래? 그런 방

탄 같은 거 봐야 되나? 하고 틀어줬는데 애가 너무 좋아하는 거예요. 말도

못하고 아무것도 모르는 것 같이 있는데 뽀로로 같이 애기들 보는 게 이제

는 재미가 없는 거예요. 뭔가 스토리가 있고 사람들이 나와서 춤을 추고 움

직임이 있고, 역동적이고, 활동적인 게 아이에게 자극이 되나 봐요. (중략).

얘는 겉으로 보기에는 아기 때나 지금이나 똑같은 거 같은데, 나름대로의 자
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기 알아보는 게 있는 거죠. 너무 신기해서 사진도 찍어놨어요. (라희 어머니)

(2) 안 좋은 생각이 들 때

아동을 양육하며 항상 보람과 행복만이 있는 것은 아니다. 연구 참여

자들은 각자 아동을 양육해온 지난 10년이 안 되는 시간동안 각자 육체

적으로나 심리적인 난관에 봉착하고, 그러한 부정적인 생각을 했던 경험

을 지나 아동과 함께 살아가는 것에 대해 다시 인식하게 되었다. 부정적

인 생각들을 했었지만, 아동이 기관에 재원하고 말을 시작하게 되면서

자녀에 대해 재고하게 되는 경험을 한 경우도 있었으며, 아동의 장애를

완전히 받아들였다고 생각했었지만 장애도우미나 활동보조원등과 같이

주변의 도움 없이 양육을 온전히 떠맡게 되었을 때 혼란을 느끼며 자녀

가 성장하면서 마주하게 되는 새로운 문제들에 부딪히는 것에 대한 걱정

을 이야기 하는 연구 참여자도 있었다.

나중에 병훈이 거동도 안 되고 너무 힘들면 같이 가야겠다고 생각했거든요.

같이 죽어야겠다고. 근데 아이가 말을 하니까. 안되겠더라고요. 얘가 생각이

생기고, 크니까, 나는 싫다고 얘기할 것 같은 거 에요. 그 생각이 많이 없어

졌어요. 말하기 시작하면서. 옛날에는 번개탄 피면 같이 가야지. 이러면서 아

빠도 같이 타. 이러면서 장난치고 그랬거든요. 그런 애기도 농담처럼 하긴

했는데 아, 진지하게 생각하면 ‘진짜 내가 갈 때는 데려가야지.’ 이런 생각을

했는데 지금은 이게 안 될 것 같다는 생각을 했어요. 학교가면서 그 생각이

많이 바뀌긴 했어요. 제가 제 의지대로. 쟤는 자기는 나름대로 재밌을 수 있

는데 그렇게 고통스러운 일만 있는 게 아니니까. 지금 학교도 너무 잘 다니

고 있고. 먹는 것도 맛있는 게 많고 한데, 제 맘대로 할 수 없을 것 같더라

고요. (병훈이 어머니)

시간이 있으면 안 좋은 생각도 들어요. 걱정이 되기도 하고. 그러면서 이제
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마음을 다스릴 시간도 필요하기도 하고 그래서, 그 시간이 참 정말 오래 걸

렸던 것 같아요. 아직도 조금 모르는데, 일단은 긍정적이게 된 것도 5, 6년

걸린 것 같아요. 이제 받아들이고 이제 조금 평범하게 살아볼까 했는데, 이

제 애가 또 크잖아요. 크면서 또 다른 문제가 생기면서, 또 다른 문제들이

생기고, 요즘에는 더. 애가 크다보니까 저도 힘들고, 활동보조 선생님을 쓰다

가도 그 선생님도 힘들다고 그만두다보니까, 요즘에는 저도 혼란스러웠거든

요. 도우미 없이 혼자서 하려고 하다 보니까, 여러 가지 문제가 있기도 하고,

주변에 아는 엄마들, 애들 보면, 누워있는 애들은 민수처럼 척추측만이 있는

데, 이 애들이 초등학교 저학년? 이런 아이들이 척추 측만 수술을 하는 거예

요. 그런걸 보면서 또 걱정이 되는 거죠. 스트레스 받기도 하고. (나준이 어

머니)

(3) 크는 것에 대한 두려움

아동이 성장함에 따라 부모는 계속해서 새로운 문제에 직면하게 된다.

중도중복장애아동을 양육하는 것은 많은 육체적인 소모를 요할 뿐만 아

니라 아동의 주 장애나 아동의 특성, 그 상황 안에서 마주하는 환경에

따라서 다양한 요인들의 영향을 받게 된다. 연구 참여자들은 공통적으로

아동이 성장하는 것에 대한 두려움을 표현했다. 아동이 언제 학교 자체

를 가지 못하는 위중한 상태가 될지 알지 못하는 상황에서 오는 두려움

이 있었으며, 자녀의 성장과 함께 주변 사람들이 늙어가며 아동을 돌봐

줄 사람이 지치게 되는 것에 대한 두려움도 있었다. 또한, 언젠가 학교를

가지 못하는 상황이 생겼을 때 가족들의 생활이 무너지는 것에 대한 이

야기도 있었다.

사실 언제 또 가은이가 아파서 학교를 못나가게 될 상황이 올지 모르거든요.

그런 것도 고민이 많아요. 장애인 학급도 경증도 있고, 중증도 있는데 경증

이 훨씬 많기 때문에 복지가 경증에 대해서 많이 학교가 경증 아이들 많이

맞춰져 있어요. 그러다보니 그런 것도 아쉽고, 같은 장애인데, 가은이 같은

경우는 초등학교를 갈 수 있을 때까지 살 수 있는지가 가장 큰 목표였어요.
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‘얘가 10살까지 살 수 있을까?’ 다른 사람들은 초등학교, 중학교 입학을 고민

하는데 저는 초등학교 입학도 되게 버겁다고 느꼈거든요. 얘가 그때까지 살

수 있을까 그런 걱정들이 커서, 이런 것들에 대한 차이도 많이 느끼더라고

요. (가은이 어머니)

솔직히 제일 큰 걱정인 것 같아요. 애가 더 커가잖아요 계속. 저는 계속 늙

어가고. 솔직히는 저희 애가 되게 밝고 예쁘거든요. 지금 활동보조선생님들

도 예뻐해 주시고 그렇긴 한데, 이제 나중에는 조금 더 지나면, 여자 분이

해주시지만 나중에는 남자 분을 구해야하나? 이런 부분들이 점점 애는 크는

데, 주변에 모든 사람들은 늙어가는? 할머니, 할아버지도 아직은 다 살아계

시지만, 어떻게 될지 모르는 거고. (민수 어머니)

이게 지금 운이 좋아서 이 두 가지 시스템이 잘 받쳐 주니까 가족들이 겨우

겨우 해나가는 거지, 이런 게 되어있지 않은 상황에서 모든 걸 다 학교를 안

보내고, 애를 데리고, 완전 데리고 한다고 한다면, 안정적으로 하지는 못했을

것 같아요. 그래서 다행이긴 한데, 그런 두려움이 있어요. 학교는 그런 상태

인데, 중학교를 못 들어가게 된다. 멘붕이 올 것 같고, 활동보조 선생님이 당

장 그만 둔다 이러면 누구를 구하냐부터 해서 다른 사람이 또 잘 맞아서 할

지 안할지도 모르니까 불안한 상황이 되는 거고. 그걸 저랑 제 남편이 같이

껴안았을 때는 모든 게 무너지는 거죠. 이정도의 분담이면 겨우겨우 버텨나

가는데, 다행이 저는 제가 운이 좋은 것 같아요. (민수 어머니)

4. 함께 성장하기

1) 다른 가족 만나기

연구 참여자들은 병원이나 치료센터, 교육기관이나 부모모임 등 비슷

한 가족을 만나게 되는 기회를 통해 다른 가족을 마주하고, 그들과 공유

하는 경험을 통해 교육기관을 선택하거나, 아동을 양육하는 경험들에 적

용하는 계기를 가지기도 한다. 또한 자녀가 사회관계를 형성하는 것을

보며 자녀의 성장을 느끼기도 했다.
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(1) 서로의 거울 되기

연구 참여자들이 기관이나 센터, 병원, 부모모임 등에서 만나게 되는

다른 부모는 비슷한 상황에 있는 다른 가족의 모습을 볼 수 있는 좋은

모델의 역할이자, 서로 협력할 수 있는 사회적 지지 자원의 기반이 될

수 있다. 실제로 6명의 연구 참여자들은 교육기관을 선택할 때나 정보를

얻을 때, 주변의 같은 중도중복장애아동의 부모로부터 얻게 되는 정보들

을 바탕으로 선택하는 등 다른 가족의 영향을 받는 모습을 보이기도 했

다. 연구 참여자들은 다른 부모와 자녀를 교육기관에 보낸 후 여가시간

을 함께 휴식을 취하며 보내거나, 치료센터에서 대기하며 친목을 도모하

며, 비슷한 장애 유형에 속하는 다른 아동들의 성장으로 함께 봄으로써

서로의 아이에 대한 성장이나, 자녀의 잠재력에 대해 알 수 있는 기회가

되었다.

유치원에 픽업 온 엄마들은 아침 열 시에 만나게 되고 그래서 시간이 되는

엄마들 끼리 밥 먹고, 차 마시고, 거기 둘레길 산책하고, 이렇게 해요. 세시

되면 픽업을 또 와야 되니까. 애들 데리러 다같이. 모임을 가진 적도 많아요.

작년에는 없었네요. 5세 때는 그런 게 좀 많았어요. (가은이 어머니)

엄마들이 대부분 느낀 게 그거였어요. 집에만 데리고 있다가 여러 교육기관

에 보내면서 다른 엄마들도 만나고, 선생님들도 만나고 그러면서 엄마들의

태도가 바뀌더라고요. 엄마들은 더 아래로 생각하거든요. 내 아이는 이렇게

안 돼. 옆에서 엄마들이 보면 그게 아닌데, 내 아이들은 그래 보이는 거예요.

주변 엄마들 눈에도 그렇더라고요. 내 눈에는 쟤가 잘 할 수 있는 거로 보이

는데, 그 엄마는 안 된다고 계속 얘기를 하고 그러더라고요. 저도 그러고 있

고. (나준이 어머니)

다른 치료에 들어가 있는 엄마들도 대기를 하잖아요. 엄마들이 그렇게 벤치

에 앉아 있는 시간 있으니까 그때 뭐 이런저런 얘기하면서 그때 이제 가까

워지고 하는 거 같아요. 자연스럽게. 그런데 모임이나 단체에서는 필요에 의

한 얘기들을 하는 경우가 더 많고. 그렇게 아이 치료 보내고, 같은 공간에
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있다 보니까. 그리고 아이들 끼리 비슷한 아이들 엄마들끼리 모이게 되더라

고요. 자폐 친구들은 자폐 엄마들끼리. 뇌병변인데 또 걸어 다니는 친구들

있잖아요. 아이들마다 상태가 좀 다르니까, 주로 걷고, 말하고, 지적장애 정

도 아이들은 그 아이들끼리 엄마들끼리 서로 정보 공유 많이 하다 보니까

친해질 수밖에 없겠죠? 그런 아이들끼리, 엄마들끼리 또 친해지고. 또 이렇

게 위로관을 하고, 누워 있는 애들 엄마들끼리 또 친하게 되고. (다희 어머

니)

(2) 또래와 교감하기

아동에게 유아 시기는 또래와 사회관계를 쌓으며 여러 가지 사회적 기

술을 발달시킬 수 있는 시기이다. 중도중복장애아동도 마찬가지로 특수

학급에서든 통합학급에서든 그 안에서 만나게 되는 다양한 사회관계를

통해 발달하고 성장하게 된다. 아동의 의사소통과 상호작용 가능 범위에

따라서 아동의 경험하게 되는 사회적 관계의 스펙트럼은 자극에 대한 작

은 반응에서부터 시작하여 적극적으로 상호작용을 하는 등 매우 다양하

게 나타난다. 말을 하지 않더라도 어떤 아동은 친구를 따라 음식을 먹고

싶기 때문에 입맛을 다시기도 하며, 친구들과 활동을 할 때 더 적극적인

태도를 보이는 등 자기표현을 하는 방식으로 사회성을 키운다. 어떤 아

동은 친구들과 대화하며 상호작용을 하고, 어떤 경우엔 자신과 비슷한

지체장애가 있는 아동에게 의지하여 학교생활을 하는 등 아동들은 각자

고유한 사회성을 발달시키며 또래와 함께 성장하고 있었다.

얘들도 친구들이랑 있는걸 알고, 친구들이랑 같이 먹으니까 그걸 먹고 싶고,

먹고 싶어 하고, 그거를 많이 느꼈거든요. 특히나 점심시간에 위로관으로 하

고 난 후 부터는 위로로 줘야하니까, 입으로 얘가 선생님들이 사례 들릴까봐

안주시기도 했거든요. 그런데 친구들이 밥을 먹기 시작하면 쩝쩝 쩝쩝 거리

는 거예요. 먹고 싶어서, 자기도 입으로 욕구를 충족하고 싶어서. 그거도 자

기의 표현이겠죠? 그래서 친구들이랑 사회성이랑 이런 것들이 생기는 게. 공

동체 안에서 생기는 게 보이더라고요. (다희 어머니)
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같은 반에 막 돌아다니는 친구가 한명 있었는데, 그 친구가 뭐 뺏어 가면,

내꺼야! 그렇게 한다 던지, 상호작용이 있는 것만으로 좋은 것 같아요. 사회

경험이니까. (병훈이 어머니)

얘도 분명히 교육을 받을 권리가 있고, 아무리 얘가 표현이 미비하다고는 하

지만 얘도 친구들하고 어울리고 친구들이랑 있으면 맛있는 걸 먹으려고 하

고, 친구들이랑 있을 때 동화책을 읽어줘도 저랑 둘이 있을 때 읽어주는 것

보다 친구들이랑 있을 때 반응이 더 잘 나오거든요. 아이들은 아이들끼리 나

누는 그런 교감이 있나 봐요. (라희 어머니)

다행이 저희 아들이랑 비슷한 수준의 아이? 기어 다니는 아이가 있어서 걔

랑 잘 맞아서 둘이서 술래잡기를 했다고도 하고, 바닥을 다 쓸고, 청소를 하

고 다녔다는 이야기도 들리고, 나름은 본인이랑 좀 비슷한 수준의? 둘 다 몸

을 잘 못쓰니까. 그러니까 조금 더 편안하게 반에서 생활하고 보내고 있는

것 같은 느낌은 있는 것 같아요. (민수 어머니)

(3) 통합교육 경험하기

통합학급을 다니고 있는 아동이 경험하는 사회관계는 특수학급을 다니

고 있는 아동과는 또 다른 차원으로 경험될 수 있다. 초등학교를 장애통

합학급으로 진학하게 되면서 아동의 의사소통의 스펙트럼에 따라 언어적

인 상호작용이 가능한 경우 적극적으로 적응하여 하교할 때 같은 학급의

아동들이 함께 휠체어를 밀어주기도 하며, 또는 장애아 통합어린이집에

서 기저에 장애아동에 대한 배려를 바탕으로 비장애아동과 장애아동이

함께 지내는 것을 자연스럽게 터득하는 방식의 환경구성도 찾아 볼 수

있었다.

반 친구들이 병훈이랑 비슷하게 숫자랑 문자 좋아하고, 말도 할 수 있고 다

걸어 다니고, 넷 다. 병훈이 빼고, 넷 다 걸어 다니고 그래서, 병훈이 하교할
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때 보면 양쪽에서 두 명씩 애들이 휠체어를 밀어주면서 와요. 선생님 가운데

있고 양쪽으로 네 명이 붙어서 병훈이가 반장처럼 하고 있어요. (병훈이 어

머니)

처음부터 얘가 몸이 불편한 애고 우리가 도와줘야 된다. 이런 개념으로 다른

아이들도 생각을 하고 있는 상황이라서, 그래서 저희 아이를 예뻐해 주고,

도와주고 약간 그런 식이었죠. 워낙 애가 얌전하게 웃기만 하고 계속 그러고

해서, 간섭하고 그런 게 아니니까 애들도 특별히 싫어하지 않았던 것 같아

요. (민수 어머니)

2) 변화를 경험하기

(1) “저도 이런 아이를 처음 키워 보잖아요.”

이 세상에서 그 자녀를 양육하는 경험은 오직 한번 뿐일 것이다. 하늘

아래 같은 사람이 있을 수 없기 때문에, 아동의 어머니인 연구 참여자는

아동을 양육하는 과정에서 항상 새로운 문제들을 직면하고, 그것에 적응

하며 살아가게 된다. 중도중복장애가 가지는 다면성과 복잡성을 고려해

보았을 때, 연구 참여자가 경험하게 되는 여러 가지 변화들은 주변 환경

이나 상황적인 맥락들을 만나 더욱 다양하게 나타날 것이다. 그 안에서

연구 참여자는 아동을 새로이 인식하고, 아동의 반응에 좀 더 귀를 기울

일 수 있게 되었다. 연구 참여자들은 각자 고유한 방식으로 자녀의 장애

를 받아들이고, 또 그것을 통해 성장하며 변화를 이끌어 냈다. 반응이 없

다고 생각했던 아동을 교육기관에 보내면서 이해하게 되었고, 아이를 대

하는 태도를 바꾸고 가족들과 함께 아동을 새로이 대하도록 변화한 경우

가 있었으며, 장애를 받아들이고 다른 아동과 자녀를 분리하여 생각하였

지만, 결과적으로는 다른 아동들과 다를 것 없다는 것을 느낀 연구 참여

자도 있었다. 마지막으로, 중도중복장애아동이기 때문에 휠체어에 앉아있
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거나, 누워 있는 시간이 길어 아동이 아무 생각을 하지 않는다거나, 정적

인 모습으로 인식해 왔지만, 이 아동이 말을 하지 못한다고 해서 모르거

나, 의사표현을 하지 않는다는 것이 아니라 자신의 방식대로 자신을 표

현하고 있다는 것을 깨닫게 된 연구 참여자도 있었다.

학교에서도. 반응이 없다고 생각했는데, 저도 자세히 보니까, 표정에 변화가

있고, 이거 싫은 거구나, 이건 좋은 거구나. 이런 느낌? 그 뒤로 대하는 게

달라지죠. 저도. 처음에는 얘도 원래 이런 애야. 이러다가, 저도 처음엔 우리

아이랑 적응을 못했으니까, 이런 아이를 저도 처음 키워보잖아요. 대하는 법

도 몰랐는데, 저도 유치원 보내면서 많이 배운 거예요. 아 이런 아이들도 이

렇게 할 수 있는데, 느낄 수 있는데, 나도 대하는 태도도 조금씩은 달라지고,

말도 달라지기도 하고. 이게 주변 가족들도 다 그런 분들이 많잖아요. 모르

니까. 그런 것도 제가 얘기를 해주고. 이런 것도 할 수 있어. 이런 것도 알거

야. 그러면서 주변 가족들의 방향도 조금씩 바뀌고, 엄마도 바뀌니까. 그렇게

되더라고요. (중략). 제가 더 멀리 본 거잖아요. 그렇기도 하고, 또 여러 가지

경험을 하게 되니까, 제가 못해줬던 것들도 하게 되잖아요. (나준이 어머니)

저는 얘를 키우면서 조금 이제 장애에 대한 걸 받아들이고, 얘 있는 모습을

인정하고 난 다음에부터 조금 얘가 다르게 보였는데, 결과적으로는 그냥 비

장애 아이들이랑 똑같구나. 얘도 밤에 자고 아침에 일어나서 아침 먹고, 등

교를 하고 하원을 하고 치료가고, 대신에 그 모든 순간에 제가 함께 해야 되

고, 활동보조원 선생님이 함께 해야 된다는 차이가 있지만 하루의 일과는 비

장애친구들이랑 다를 게 없더라고요. (다희 어머니)

‘얘가 생각보다 내가 생각하는 거보다 얘네들이 머릿속에 알고 있고 생각하

는 것들이 무궁무진 하구나.’, ‘ 표현하지 않는다고 해서 모른다고 생각하면

안 되겠구나.’라는 생각을 많이 하게 된 것 같아요. 아이의 반응이나 표정을

좀 더 자세히 보기 시작했는데, 그런 작은 표현들이 생각보다 되게 많더라고

요. 제가 생각하지 못했던 아이들의 얘가 지금 순간순간 느끼는 그런 작은

표현들이 있는데, 그게 솔직히 엄마 아니면 알아보기가 좀 힘든 거예요. (라

희 어머니)
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Ⅴ. 결론 및 논의

본 연구는 중도중복장애아동 어머니의 양육경험을 알아보기 위해 면담

을 통해 자료를 수집하고 분석한 질적 연구이다. 이 장에서는 연구 참여

자 6명의 경험을 바탕으로 중도중복장애아동의 어머니의 양육과정이 어

떻게 이루어지며, 그 경험이 어머니에게 주는 의미는 무엇인지 앞서 정

한 연구문제를 바탕으로 결론을 제시하고자 한다. 이와 더불어 이 연구

가 가지는 의의와 한계에 대하여 논의하고자 한다.

1. 결론

면담을 통해 수집된 연구 참여자 6명의 이야기를 중심으로 맺어진 공

통된 결론은 다음과 같다. 첫째, 연구 참여자들은 중도중복장애아동을 양

육하면서 자신의 자녀가 조금씩 성장하고 있다는 것을 느끼고 있었다.

대부분의 연구 참여자들의 중도중복장애 자녀는 몸을 거의 움직이지 못

하는 상태였기 때문에 생활 전반에 연구 참여자의 도움이 필요했다. 그

렇기 때문에 연구 참여자들은 아동이 기관이나 사회에 나가 무언가를 배

우거나 적극적인 활동을 할 수 있을지에 대한 의문을 품고 있었지만, 중

도중복장애아동도 사회경험 안에서 나름대로 배워 나가고 있었으며, 발

전하고 있음을 느꼈다. 연구 참여자들은 양육경험에 대해 긍정적으로 표

현하였으며, 이는 기존의 중도중복장애 어머니들을 대상으로 한 양육경

험 연구를 ‘어려움’이나 ‘우울감’ 등으로 표현한 것과는 차이가 있었다(표

윤희, 홍정숙, 2018; 박수경, 배종필, 한세은, 김소민, 2018; 이명희, 2015).

둘째, 연구 참여자들은 공통적으로 자녀를 유아교육기관에서 자녀가

무엇을 배울 수 있을지에 대해 의문을 가지고 재원하는 것에 대해 고민
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했지만, 자녀가 성장하게 되는 교육경험을 통해 연구 참여자의 태도도

변화했다. 중도중복장애아동을 교육기관에 보내기 전까지 아동의 상태에

따라서 연구 참여자가 고민하게 되는 부분은 매우 다양했다. 하지만 공

통적으로 자녀가 기관에서 변화하는 모습을 보며 그 안에서 친구와 교감

하거나, 나름대로의 사회성을 발달해나가고 있음을 알게 되었다. 그런 아

동의 발달에는 교사의 역할이 중요하게 작용했다. 연구 참여자는 교사가

중도중복장애아동의 개별적인 특성에 맞추어 교육하는 전문적인 모습을

통해 양육의 기술을 배울 수 있었다. 또한 교육기관에서 교사나 다른 학

부모와 같은 타인과 자녀에 대한 이야기를 나눔으로써 자녀의 발달을 조

금 더 객관적이고 긍정적으로 바라볼 수 있었다. 그러한 경험을 통해 연

구 참여자는 자신의 행동을 돌아보고 변화할 수 있었으며, 이와 더불어

아동을 이해하게 되었기 때문에 가족과 주변 사람들의 태도도 변할 수

있었다고 이야기 한다. 이는 어머니의 교육경험에서 교사에 대한 만족도

가 주는 긍정적인 영향이 크다는 연구결과(표윤희, 홍정숙, 2018)와 맥을

같이 한다. 어머니의 양육경험에 있어서 교육기관이나 또래가 주는 영향

이 크다는 것을 알 수 있다.

셋째, 연구 참여자들은 어머니와 자녀의 관계만이 아니라 그 주변을

둘러싸고 있는 다양한 환경과 관계들 속에서 사회적 지지를 느끼고 있었

다. 연구 참여자들이 경험한 사회적 지지와 그 내용은 보편적으로 아동

을 양육하고 있는 어머니들과 같은 맥락이면서, 장애아동의 어머니로서

느낄 수 있는 고유한 경험도 내포되어 있었다. 예를 들어, 교사의 온정적

인 태도와 자녀에 대한 관심으로부터 사회적 지지를 느끼는 것은 보편적

인 어머니의 경험일 수 있다. 하지만 중도중복장애아동을 교육하게 되는

교사가 아동을 위해 손수 턱받이를 만들어 주거나, 기관에서 여러 가지

보조기기들을 지원해 주는 등의 중도중복장애아동만의 고유한 교육방법

을 경험하기도 했다. 또한, 활동보조서비스를 이용하거나 아동을 기관에

보내게 되면서 처음으로 아동과 분리되어 시간을 보내면서 휴식을 취하

거나 일을 하는 등 보편적으로 느낄 수 있는 것에서 사회적 지지를 얻었
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다. 연구 참여자의 가족 또한 각자의 독특한 방식으로 중도중복장애아동

에 대한 가족적응을 보였으며, 그 안에서 정서적인 지지와, 양육을 분담

하며 얻게 되는 보람을 경험했다. 본 연구에 참여한 중도․중복 장애아

동의 어머니는 남편을 비롯해서 그녀의 부모, 그리고 형제자매들로부터

실제적 및 심리적 지원을 경험할 수 있었다. 또한, 비슷한 유형의 가족과

교류하면서 객관적으로 아동을 인식하기도 하고, 정보를 공유하면서 안

정감을 얻고 서로 의지하게 되기도 했다. 이는 중도중복장애아동의 양육

과정에서 어머니가 가족으로부터의 지원, 전문가들로부터의 도움과 다른

가족과의 모임을 통해 얻게 되는 지지를 통해 긍정적으로 적응 할 수 있

었다는 선행연구(이미숙, 2010)의 내용과 같은 맥락으로 이해할 수 있었

다.

넷째로, 연구 참여자들은 중도중복장애아동을 바라볼 때 수동적이고

정적인 이미지에서 벗어나 적극적인 표현의 주체로 인식하게 되면서 자

녀를 이해할 수 있었으며, 연구 참여자의 변화를 시작으로 주변사람들의

태도에도 변화가 있었다. 연구 참여자들 대부분은 아동이 표현하지 않는

다고 해서 모르는 것이 아니라 아동 안에서 일어나고 있는 수많은 표현

과 반응들이 있었음을 인식하게 되었다. 아동의 작은 표현과 성장에 귀

기울이게 되고, 아동이 가진 가능성을 느끼게 되었다. 특히나 의사소통

부분에 있어서 아동의 표현이 작거나 미비해서 잘 알지 못했던 순간들이

아동의 반응과 표현이었다는 것을 깨닫고 아동을 이해하는 계기가 되었

다고 한다. 기관이나 치료센터, 사회서비스를 포함해서 아동을 둘러싼 다

양한 사회적 지지와 사회경험에 있어서 아동이 이후에 사회에 나가서 하

게 될 경험에 대한 희망을 얻기도 하고, 아동의 활동 범위를 더 넓게 볼

수 있게 되었다고 한다. 이는 아동의 어머니인 아동의 연구 참여자뿐만

아니라, 작게는 가족부터 시작하여 아동을 둘러싼 다른 사람들의 인식도

변화할 수 있는 기회가 될 수 있도록 노력하고 있었다.

다섯째로, 자녀의 상호작용 방식의 스펙트럼에 따라 연구 참여자들의

경험이 다양하게 나타났다. 연구 참여자들의 자녀는 매우 제한적으로 상
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호작용이 가능한 아동에서부터 언어적으로 소통이 가능한 아동까지 매우

다양했다. 중도중복장애아동의 연령에 따라서도 그 차이가 있을 수 있지

만, 지극히 제한적인 소통범위를 가진 아동의 경우 연구 참여자는 유아

교육기관을 선택할 때에 의료적인 부분에서의 지원을 가장 중요시 여겼

다. 반면 아동이 언어적으로 활발하게 상호소통이 가능한 경우에는 통합

교육기관을 찾아보거나, 아동과 소통할 수 있는 선생님이나 또래가 있는

지 살펴보기도 했다. 자녀를 양육하면서 부정적인 생각을 했지만, 아동이

말을 하고, 자신을 표현하는 것을 보며 아동의 삶을 긍정적으로 조망하

는 모습을 보이기도 했다.

마지막으로, 연구 참여자들은 자녀가 유아교육기관을 다니면서, 이후

아동이 사회에 나가 적응하는 것에 대해 긍정적으로 인식하게 되었다.

자녀가 주변 자극에 반응하기도 하고, 또래와 어울리며 적응해가는 모습

을 통해 한 공간에서 다른 사람들과 시간을 보내는 것만으로 사회관계가

형성되고 긍정적인 영향이 있다고 느꼈다. 대부분의 시간을 주양육자인

어머니와 시간을 보내는 중도중복장애아동에게 일주일 중 일부의 시간이

라고 하더라도 다른 사람들과 마주하고 어떠한 방식으로든 상호작용을

하는 것은 이후에 아동이 더 큰 사회에 적응 해 나갈 수 있도록 돕는 중

요한 초석이 될 수 있을 것이다. 또한, 통합교육 환경에서 중도중복장애

아동이 또래와 함께 지내는 경험은 아동의 성장과 발달에 긍정적인 의미

가 있었으며, 이후에 아동이 활발한 활동을 할 수 있다는 가능성을 느끼

고 있었다. 이는 통합교육과 같은 다양한 경험을 할 수 있는 교육 환경

안에서 아동 간에 상호작용 활동을 하는 것만으로 중도중복장애아동에

게 긍정적인 변화를 가져올 수 있다는 선행연구(남혜진, 박승일, 2018;

박일지, 박현숙, 2007; 최경애, 박승희, 2004)와 맥을 같이한다.
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2. 논의 및 제언

이 장은 앞서 이야기 한 연구결과를 바탕으로 논의하고 제언하고자 한

다. 첫째로, 중도중복장애를 양육하고 교육하는 것은 단순히 돌봄의 영역

이 아니라, 나아가 사회관계나 교육적 측면에서의 자극과 촉진이 필요함

을 환기해야 한다. 중도중복장애는 가지고 있는 장애나 증상의 정도, 중

복의 유형 등에 따라 매우 다양한 특성을 가지고 있으며, 연구과정에서

그러한 다면성을 고려해야 한다. 연구 참여자는 중도중복장애아동의 어

머니라는 공통점이 있었지만, 아동을 둘러싼 물리적 환경과 형제자매 여

부, 가족과의 관계와 주변의 도움을 받는 정도 등 다양한 부분에서 아동

마다의 특성을 나타내고 있었다. 이는 중도중복장애아동에 대한 인식이

의료적인 부분이 크다는 선행연구(구정아, 박승희, 2012)의 결과에서 벗

어나, 아동과 그를 둘러싼 환경과의 상호작용에서 나타나는 다양성을 이

해해야 한다는 것을 알 수 있다. 중도중복장애가 가지는 복잡성과 다면

성을 나타낼 수 있는 자료수집이 필요하며, 그를 바탕으로 사회 서비스

를 제공 할 때에 정책적인 부분에서의 보완이 필요할 것이다. 중도․중

복 장애를 가진 자녀의 어머니로서의 삶을 보다 깊이 있게 이해하며, 중

도중복장애아동 어머니가 그들의 삶의 과정에서 경험하게 되는 어려움들

을 극복하고 긍정적 적응을 할 수 있도록 중도중복장애아동 어머니의 개

별적인 요구에 맞추어진 개별적인 지원을 제공할 수 있어야 할 것이다.

둘째, 중도중복장애아동을 양육하는데 있어서 중요한 것은 석션이나

신변처리 등의 신체적 노동이나 어려움이 아닌, 아동 자체가 지닌 가능

성이라는 것을 환기할 필요가 있다. 따라서, 자녀의 특성과 주변의 환경

에 따라 다채롭게 이루어지는 어머니의 경험을 살펴보아야 할 것이다.

중도중복장애아동을 양육하는 어머니의 육체적 소모나 스트레스, 우울감

에 초점을 맞춘 선행연구(박수경, 배종필, 한세은, 김소민, 2018; 김기룡,

이윤숙, 김삼섭, 2011;)에서 벗어나, 중도중복장애 자녀를 가진 어머니의
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경험은 자녀의 상호작용 방식에 따라서 나타나는 다양한 양상을 알아보

아야 할 것이다. 아동의 주 양육자인 어머니는 가족 내에서 자연스럽게

양육하고 생활 전반에서 아동을 도울 것으로 간주되기 때문에 이전에 연

구(정현주, 이병인, 2020; 이명희, 2015)들에서는 어머니가 느끼는 양육과

정에서의 부정적인 측면을 강조해왔다. 하지만, 실제로 어머니가 중도중

복장애아동을 양육할 때, 아동의 개인적인 발달 차이와 생활 지원의 정

도나 아동의 자기표현 정도 등 상호작용의 부분을 고려하여 교육기관의

유형에 대한 여러 가지 선택지를 갖게 된다. 그렇기 때문에 후속 연구에

서는 중도중복장애아동의 상호작용 범위에 따른 생활 양상과 그 안에서

경험하게 되는 다양한 과정들을 살펴볼 것을 제언한다.

셋째, 본 연구를 통해 중도중복장애아동에게 교육과 돌봄을 제공하는

유아교육기관의 교사의 역할이 아동의 발달에 도움이 되었음을 알 수 있

다. 교사는 아동의 개인적인 발달과 특성을 고려하고 적극적으로 지원하

고 있다. 그들은 단순히 연구 참여자인 어머니를 대신하여 아동과 시간

을 보내고 돌봄을 제공하는 것으로 여겨질 수 있다. 하지만 현장에서 교

사가 아동에게 제공하는 지원은 매우 전문적이고, 다양한 분야에서 이루

어지고 있었다. 그렇기 때문에 교사는 장애아동이 가지는 다면성에 대해

이해할 수 있는 전문성을 함양해야할 것이다. 교육경험에 대한 연구 참

여자의 경험은 대체적으로 긍정적이었으며, 교육기관에서 교사에 대한

감사함을 느낄 수 있었다. 중도중복장애아동의 경우 가지고 있는 장애의

유형과 경중의 정도, 아동의 자기표현 정도에 따라 개인차가 크고, 이시

기에 아동이 경험하게 되는 사회성은 이후 아동의 삶에 영향을 준다. 하

지만 최근 교육현장에서 의료적 지원에 대한 범위와 책임 소재에 대한

논란이 가중되고 있으며 특수교사, 보건교사, 특수교육 보조인력, 전문

의료지원 인력 등의 역할 규정이 어려워지고 있다(표윤희, 이희연, 김경

양, 2016; 한경근, 박순길, 박경옥, 김영미, 김혜리, 2013). 그렇기 때문에

교사들은 개별 아동을 이해하고 중도중복장애아동이 같은 유형이라고 하

더라도 다양한 요구와 지원이 필요할 것이라는 것을 이해해야함을 시사
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한다. 교사가 기관과 가정 사이에서 학부모와 아동에 대해 이야기 나누

며 전문적으로 중재하고 교육의 방향을 제시해야 한다.

넷째, 안정적이고 효과적인 방향으로 제도적인 지원을 하기 위해서는

중도중복장애에 대한 인식의 개선이 필요할 것이다. 연구 참여자들은 바

우처나 활동보조서비스와 같은 사회서비스를 적극적으로 활용하고 있었

다. 연구 참여자들의 대부분은 장애도우미나 활동보조원을 고용하고 있

었으며, 아동을 양육할 때 활동보조원의 도움을 가장 많이 받으며, 의지

하고 있다고 답하기도 했다. 이는 장애아동의 가족이 느끼는 사회적 지

지에서 공적자원의 중요성이 강조되는 선행연구(최해경, 김명희, 김정은,

2016; 박은영, 2019)와 맥을 같이 한다. 다만, 공통적으로 중도중복장애

자체가 돌봄이 어렵다는 인식이 있기 때문에 활동보조원에 대한 수요는

많지만 인력의 공급이나 순환이 잘 이루어지지 않았다. 그렇기 때문에

활동보조원이 장기간 근무할 경우 활동보조원과의 고용관계를 유지하기

위해 추가적으로 자동차를 개조하여 제공한다던지, 도움이 필요한 시간

대를 조정하는 등 돌봄의 가중을 덜어준다는 원래의 취지와는 다른 의미

에서의 연구 참여자의 노력이 필요한 것으로 나타났다. 활동보조원과 부

모나 아동 간의 상호 신뢰나 유대감도 중요하지만, 장애아동 돌봄 도움

에 관한 서비스 제도가 개선되어야 한다. 장애의 특성상 공통적으로 이

동이나 절대적인 돌봄 시간에서의 보조가 필요한 중도중복장애아동에게

제공하게 되는 사회 서비스에 대한 직접적이고 구체적인 연구가 필요한

시점이라고 할 수 있다.
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3. 연구의 한계와 의의

1) 연구의 한계

본 연구는 다음과 같은 몇 가지 한계점이 있다.

첫째, 본 연구는 연구 참여자들과 개별 면담을 중점적으로 한 연구로,

질적 연구에서 주요한 자료조사 중 하나인 참여관찰을 통해 자료를 수집

하지 못했다는 점에서 한계가 있다. 본 연구는 약 2개월의 기간 동안 개

별 면담을 진행하여 자료를 수집했지만, 중도중복장애아동의 어머니가

자녀를 양육하며 구체적으로 하게 되는 경험이나 생활 하면서 다양한 미

시체계와 갖게 되는 상호작용과 관계성에 대해서 고찰하지 못했다. 보다

다양한 관점에서 폭 넓게 상황을 고찰하기 위해서 참여관찰을 통해 연구

참여자들의 경험을 수집하여 자료를 구성한다면, 그들의 삶을 이해하는

데 더욱 큰 도움이 될 것이다. 때문에 후속 연구에서 자료를 수집할 때

보다 다양한 방법으로 연구 참여자의 경험을 해석하여 다각화할 것을 기

대할 수 있다.

둘째, 본 연구는 연구 참여자들의 구체적이고 개인적인 경험을 중점적

으로 다룬 연구로서, 중도중복장애아동의 어머니와 그 가족을 둘러싼 사

회 구조적인 분석에 초점을 두지 않았다. 이 연구에서 중도중복장애아동

과 어머니뿐만 아니라 그들의 경험을 이루고 있는 교사, 활동보조원, 기

관, 사회 서비스나 또래, 다른 가족과 영향을 주고받는 것으로 나타났다.

하지만, 그들의 경험을 심층적으로 이해하기 위해서는 어머니 개인의 이

야기에서 벗어나 그들을 둘러싼 사회적 환경을 고려하여야 한다. 따라서

아동의 어머니 뿐 아니라 형제자매, 교사, 기관, 활동보조원과 같은 다른

사람들의 이야기를 함께 듣는 것 또한 필요할 것이다.

셋째, 본 연구는 중도중복장애가 있는 자녀를 양육하고 있는 아버지의

이야기를 담지 못했다. 같은 자녀를 양육한다 하더라도 실제로 아버지가
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장애아동을 양육하며 경험하게 되는 사회적 지지나 교육경험은 어머니가

느끼는 것과는 다를 것이다. 따라서 후속 연구에서는 어머니뿐만 아니라

어머니와 아버지가 경험하는 양육과 교육경험에 대한 이야기를 다룬다면

보다 다면적으로 중도중복장애 자녀의 양육에 대해 이해할 수 있을 것이

다.

넷째로, 본 연구에서는 중도중복장애아동을 둘러싼 환경적인 특성에

따라 양육경험이 다양하게 나타날 수 있다는 것에 대해 자세히 다루지

못했다. 본 연구를 통해 아동의 상호작용 방식에 따라 교육기관의 물리

적 환경이나 통합환경을 선택하는 것이 다르게 나타난다는 것을 알 수

있었다. 예를 들면, 매우 제한적으로 상호작용을 하는 아동의 경우 통합

교육환경 보다는 특수교육환경을 선호했으며, 아동 생활 전반적인 부분

에서의 석션이나 피딩 등을 가장 중요시 여겼다. 반면 언어적인 상호작

용이 어느 정도 가능한 경우, 의도적으로 통합교육기관을 찾아보고 교육

기관을 알아보는 것에 더 많은 정보를 수집하고 알아보는 경우가 있었

다. 교실 내에서의 모습도 매우 제한적으로 상호작용 하는 경우 전반적

인 생활에서의 지원을 받으며 교사와의 상호작용이나 주변에 대한 반응

위주로 자극이 주어지고 교육이 이루어지는 반면, 언어적으로 의사소통

이 가능한 아동의 경우 또래와 놀이하는 등의 소통 위주의 교육이 이루

어졌다. 이와 같이 중도중복장애아동의 상호작용 범위와 그들의 교육경

험의 관계적 특성은 그들이 속한 교육기관의 유형이나 교사의 성향, 기

관의 지원 정도나 교사의 연임 여부, 통합여부 등 아동을 둘러싼 환경적

특성에 따라 다양하게 나타났다는 것을 알 수 있었다. 후속 연구에서 아

동의 상호작용 범위에 따른 경험에 대해 다층적으로 살펴본다면 중도중

복장애아동의 교육과 양육을 이해하는데 도움이 될 것이다.
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2) 연구의 의의

위와 같은 한계에도 불구하고 본 연구는 다음과 같은 의의를 가진다.

첫째, 본 연구는 중도중복장애아동의 어머니의 양육과 교육경험을 있

는 그대로 보여주었다는 점에서 그 의의가 있다. 사회적으로 ‘환자’라는

인식이 강했던 중도중복장애에 대한 병리적인 접근에서 벗어나, 연구 참

여자의 경험을 통해 중도중복장애가 가지는 다면성을 보여주었다. 대부

분의 선행연구가 장애아동 어머니의 우울감, 스트레스, 양육부담 등의 부

정적인 관점에서 경험을 바라보았지만, 그러한 고정관념에서 벗어나 실

제 중도중복장애아동 어머니가 아동을 양육하고 교육기관에 보내는 과정

과 그 경험에 어떠한 의미를 부여하는지 있는 그대로 이야기를 담아내고

자 노력했다. 이는 장애아동 가족에 대한 사회적 인식을 개선하며, 장애

아동의 가족이 느끼는 사회적 지지의 중요성에 대해 인식하는 데 기여할

것을 기대하고 있다.

두 번째로, 본 연구는 중도중복장애아동과 그의 어머니를 둘러싼 다양

한 환경에서의 미시체계 간의 상호작용을 살펴보았다는 점에서 의의가

있다. 본 연구에서는 중도중복장애아동의 어머니가 느끼는 사회적 지지

를 교사, 교육기관과 활동보조서비스, 치료센터와 가족과 다른 가족 등으

로 나누어서 살펴보았는데, 크게 공적자원과 사적자원으로 나누어지는

것이 아닌, 각각의 미시체계들이 서로 교집합을 가지고 영향을 주고받는

것을 알 수 있었다. 이는 실제 중도중복장애아동을 지원할 때 적용하여

이후 돌봄 서비스를 제공하거나, 교사와 같은 전문 인력의 교육 자료로

도 사용될 수 있을 것이다.

마지막으로 본 연구는 중도중복장애아동을 적극적인 표현의 주체로서

긍정적인 관점에서 아동에 대한 경험을 바라보았으며, 중도중복장애아동

의 어머니의 삶에서 느끼는 변화와 성장을 구체적으로 나타낸다는 점에

서 의의를 가진다. 같은 유형의 장애를 가지고 있다고 하더라도 저마다
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가진 고유한 경험과 특성들이 있으며, 아동은 자신만의 방법으로 표현하

고 자극에 반응한다. 연구 참여자의 경험을 통해 중도중복장애아동을 주

체적이고 고유한 한 개인으로 바라볼 수 있었다. 따라서 본 연구에서는

보편적으로 중도중복장애아동에게 갖게 되는 수동적이고 병리적인 편견

을 환기시키고, 중도중복장애아동 자체를 주체적인 그 아동 자체로 바라

보는 데 도움이 될 것이라 기대하고 있다.
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부록 2-1 연구 참여 조사 요청문

연 구 참 여 자 조 사 요 청 문

  안녕하세요. 서울대학교 사범대학원 유아교육과 협동과정 소속 학생 이지완입
니다. 저는 중도중복장애 저녀 양육경험이라는 주제로 학위논문 작성을 준비하는 
중입니다.

  아동의 사회적 관계는 가족으로부터 시작하여 지역사회와 학교 등으로 확산되
어 영향을 받으며, 그러한 사회적 환경과 상호작용할 수 있는 기회로 넓어집니다. 
특히 장애아동에게는 이러한 주변 환경이 보다 큰 영향을 미치게 될 수 있습니
다. 장애아동을 둘러싼 지리적 환경이나 가족지원, 접근성 등이 아동의 미시체계
에 영향을 줄 것이며 그 가족 안에서도 가족구성원들과의 상호작용이 어떻게 이
루어지느냐에 따라 다양한 모습의 가족이 나타나게 될 것입니다. 
  장애아동 복지지원의 기본이 되는 「장애아동 복지 지원법」에서 명시하고 있는 
가족에 대한 지원은 장애아동의 욕구나 특성을 고려하지 않고 같은 장애유형은 
유사한 욕구를 지닌다는 전제하에 동일한 지원을 제공하는 경우가 있습니다. 또
한, 현재 우리나라의 「장애인 등에 대한 특수교육법」에서 가족지원을 포함하고 
있지만, 실제로 가족 지원을 가족과 아동의 입장에서 제도적으로 뒷받침 해줄 수 
있는 체제가 미비하다고 할 수 있습니다. 최근에 개최된 ‘「장애인 등에 대한 특수
교육법 개정(안)」 마련을 위한 온라인 전국토론회(2020)’에서 특수교육의 발전을 
위한 다섯 가지의 개정 내용 중 보호자에 대한 지원과 의무를 정책적 방향에서 
확대해야 한다는 항목이 포함되어 있는데, 중도중복장애아동의 발달과업에 따른 
가족욕구의 충족이라는 측면에서 특수교육법 또한 가족지원에서 중요한 영역으로 
작용할 것이라고 생각합니다. 또한, 여전히 중도중복장애아동 가족의 실태나 욕구
에 대한 연구가 미흡한 실정이며, 중도중복장애아동의 가족을 제도적으로 지원할 
수 있는 체제 확립에 대한 실질적인 근거가 부족합니다. 마찬가지로, 교육환경이 
중도중복장애아동 그 자체로의 특성을 충분히 고려하지 못하고 있어 아동의 일상
과 경험에 대한 구체적인 연구가 요구되는 시점이라 할 수 있습니다.  

 아래는 앞서 설명한 연구 및 참여자 모집에 대한 개요입니다.
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1. 제목: 중도중복장애아동 양육경험에 대한 연구

2. 참여과정: 비대면 또는 대면 인터뷰

3. 질문 예시
- 자녀의 하루 일과는 어떻게 되나요?
- 자녀를 양육하며 기억에 남는 경험이 있나요?
- 교육기관에서의 자녀의 모습에 대해 기억에 남는 경험이 있나요?

4. 참여문의
- 전화 (010-0000-0000)
- 이메일 (             )

위 연구는 서울대학교 생명윤리위원회 승인을 받지 않았습니다. 연구 참여자 모
집이오니 참고 부탁드립니다.
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부록 2-2 연구 참여 설명서

연구 참여자용 설명문

1. 이 연구의 목적은 무엇입니까?

이 연구는 중도중복장애아동의 어머니가 어떻게 자녀를 양육하고 그

안에서 어떤 것들을 경험하는 지에 대해 있는 그대로 알아보고, 그 경험

이 연구 참여자에게 주는 의미가 무엇인지 알아보고자 합니다. 어머니와

중도중복장애아동을 둘러싼 환경 안에서 만들어지는 교사나 교육기관,

치료센터나 사회 서비스 등의 다양한 관계에 따라 그 경험이 어떻게 나

타나는지를 살펴볼 예정입니다.

2. 연구 참여자의 조건은 무엇입니까?

유아교육기관에 재원중이거나, 유아교육기관을 재원한 경험이 3년 이

내에 있는 중도중복장애아동의 어머니입니다.

3. 연구의 진행과정은 어떻게 됩니까?

자녀의 양육경험을 다양한 측면에서 이해하기 위하여 1시간 가량의 인

터뷰를 1회 진행할 예정입니다. 코로나 바이러스의 확산과 어머니들의

편의에 따라 화상회의 서비스인 ZOOM을 이용하여 개별 면담이 이루어

질 예정입니다. 질문의 내용은 자녀의 하루 일과나, 양육경험에 대한 간

단한 것들로, 자녀를 양육하면서 느꼈던 다양한 감정과 경험들을 있는

그대로 말씀해 주시면 됩니다. 모든 인터뷰와 조사 내용은 동의하에 녹

음 및 녹화될 것이며, 녹음의 목적은 면담 중 이야기 한 내용이 누락되

지 않도록 하기 위함이기 때문에, 연구자가 전사 한 뒤 즉시 폐기 될 것

입니다.

4. 연구 참여 기간은 얼마나 됩니까?

이 연구는 단기간 동안 진행될 것입니다. 총 1회의 면담이 이루어지며,
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한 시간 정도 소요될 것입니다. 연구 참여자와 연구자가 일정을 조율하

여 면담 날짜와 시간을 정하고, 연구 참여자의 편의에 따라 일정을 정할

예정입니다.

5. 참여 도중 그만두어도 됩니까?

귀하는 언제든지 참여 도중에 그만둘 수 있으며, 어떠한 불이익도 없

을 것입니다. 만약 연구에 참여하는 것을 그만두고 싶다면 면담을 진행

하는 연구자에게 즉시 말씀해주십시오.

6. 개인정보 노출의 위험이 있습니까?

면담 과정에서 수집된 귀하에 대한 모든 개인정보는 익명처리 등의 방

법으로 가공되어 문서화 될 것이며, 이 연구 외에 다른 목적으로 사용되

는 일은 없을 것입니다.

7. 연구의 사례금이 지급됩니까?

이 연구에서 1회 인터뷰 완료 시 5월 중에 총 5만원 상당의 사례금이

지급될 예정입니다.

이 연구의 개인정보관리책임자는 이지완입니다. 연구 참여 동의서와

수집된 정보는 참여연구원에게만 열람이 허락되며, 모든 자료의 비밀 보

장을 위해 최선을 다할 것입니다. 이 연구를 통해 얻은 자료가 보고서나

학회지에 공개되더라도 연구 참여자의 이름이나 개인 정보는 절대 사용

되지 않을 것입니다. 귀하가 본 동의서에 서명하는 것은 이러한 사항에

대하여 사전에 알고 있었으며, 이에 동의한다는 것으로 간주될 것입니다.

본 연구에 대한 문의는 연구 담당자(이지완, 010-0000-0000)에게

연락하여 주십시오.
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부록 3-1 연구 참여 동의서

동 의 서 (연구 참여자 보관용)

연구명: 중도중복장애아동 어머니의 자녀 양육에 대한 이야기

연구자: 이지완

1. 나는 이 연구에 대한 설명을 읽었으며, 담당연구원과 이에 대하여 의

논하였다.

2. 나는 연구 과정에서 발생하는 위험과 이득에 대하여 인지하였으며, 추

가적인 문의에 대한 만족스러운 답변을 얻었다.

3. 나는 이 연구에 참여하는 것에 대하여 자발적으로 동의한다.

4. 나는 언제라도 이 연구의 참여를 철회할 수 있고, 이러한 결정이 나에

게 어떠한 불이익도 주지 않을 것을 인지하고 있다.

5. 나의 서명은 이 동의서에 사본을 받았다는 것을 뜻하며, 연구 참여가

끝날 때까지 사본을 보관하겠다.

6. 나는 연구 과정에서 녹음과 녹화가 진행되는 것을 인지하고 동의한다.

_______________________________________________________.____._____

연구 참여자 성명 서명 날짜(년/월/일)

_______________________________________________________.____.______

연구원 성명 서명 날짜(년/월/일)
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동 의 서 (연구자 보관용)

연구명: 중도중복장애아동 어머니의 자녀 양육에 대한 이야기

연구자: 이지완

7. 나는 이 연구에 대한 설명을 읽었으며, 담당연구원과 이에 대하여 의

논하였다.

8. 나는 연구 과정에서 발생하는 위험과 이득에 대하여 인지하였으며, 추

가적인 문의에 대한 만족스러운 답변을 얻었다.

9. 나는 이 연구에 참여하는 것에 대하여 자발적으로 동의한다.

10. 나는 언제라도 이 연구의 참여를 철회할 수 있고, 이러한 결정이 나

에게 어떠한 불이익도 주지 않을 것을 인지하고 있다.

11. 나의 서명은 이 동의서에 사본을 받았다는 것을 뜻하며, 연구 참여가

끝날 때까지 사본을 보관하겠다.

12. 나는 연구 과정에서 녹음과 녹화가 진행되는 것을 인지하고 동의한

다.

_______________________________________________________.____._____

연구 참여자 성명 서명 날짜(년/월/일)

_______________________________________________________.____.______

연구원 성명 서명 날짜(년/월/일)
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Abstract

The story of mothers raising

their children with profound

multiple disabilities.

Jiwan Lee

Interdisciplinary Program

in Early Childhood Education

The Graduate School

Seoul National University

This study examines how mothers with a child with profound

multiple disabilities nurture their children as well as what the

mothers go through, feel during the process, and find out what the

experiences mean to mothers. The followings are the main research

questions. First, what are the parenting experiences of mothers of

children with profound multiple disabilities? Second, what does it

mean for mothers to raise children with profound multiple disabilities?

The interviewed six research participants were mothers with a

child who has profound multiple disabilities and has the experience in
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attending a early childhood school within three years. This study

employed purposive sampling to recruit some of the research

participants, followed by snowball sampling for additional participants.

The main findings are as follows.

First, the participants felt that their children were growing

gradually and steadily beyond what the participants expected when

their children were very young. Second, educational experience

changed the attitude of participants. The participants pondered

whether to send their children to an early childhood school because

they were not sure about what their children can learn from

attending a school. However, with the educational experience, the

participants realized that their kids are capable of doing a lot of

things including interacting with other kids and developing heir social

skills. Significant was the role of teachers with the expertise in

providing tailored education. Third, the research participants felt social

support not only from the mother-child relationship but also from the

various environments and relationships around them. Such social

support is generally in the same vein as the support that mothers

experience in general, while including some unique experience from

being the mother of a child with disabilities. Fourth, perceiving their

children as active agents of expression rather than passive and static

ones, the participants deepened their understanding of their children,

This change in the attitude of the participants also changed the

attitude of others around them. The participants recognized that

numerous expressions and reactions occur inside their children even

when not explicitly revealed, With the recognition, participants started

to pay more attention to small expressions and growth of children,

feeling their children’s potential. Fifth, the experience of the study

participants varied with the spectrum of the available interaction with
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their children. The children of research participants ranged widely

from those who are capable of only limited interactions with others to

those who feel comfortable with verbal communication. Watching

their children talk and express themselves let the participants have a

optimistic view about their children's lives. Sixth, the educational

experience made the participants feel optimistic about the possibility

that their children adapt to society in the future despite the

disabilities. The participants realized the positive effect of spending

time with others, building their social relations, and responding to

stimuli on their children.

This study showed the multifaceted nature of profound multiple

disabilities through the experience of participants, deviating from the

socially prevalent pathological perspective of regarding a child with

profound multiple disabilities a "patient." This view will improve

social awareness of families with a disabled child and will contribute

to disseminating the importance of social support for them. In

addition, this study has great significance in that it investigated the

interactions among diverse microsystems of various environments

surrounding impaired children and mothers. The enhanced

understanding of the interactions can contribute to improving the

institutional support for children with disabilities and the educational

materials for professionals such as teachers. Lastly, this study

explored the experience that children with profound multiple

disabilities go through and viewed them as active agents of

expression, while investigating the changes and growth of the

children that their mothers realize. Therefore, this study can alleviate

the wide-spread biases viewing children with profound multiple

disabilities as passive and pathological and can encourage perceiving

them as independent children as they are.
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