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Abstract
This case study explored the experience of engaging in leisure and meaning of life among caregivers of 
children with cerebral palsy. We used semi-structured in-depth interviews. We recruited 15 caregivers (2 
males and 13 females) who are caring for children with cerebral palsy and whose ages were over 40 (mean 
age =44). Analysis of the data revealed three main themes; (1) self-actualization (time for discovering myself, 
an experience of growth and learning), (2) forming close relationships (understanding between members, 
emotional relationship with friends), (3) maintaining health (improvement of physical health, stress relief). 
The results demonstrated that caregivers were experiencing positive emotions in their daily lives. When the 
caregivers were participating in leisure activities, they were feeling happiness, and psychological stress was 
reduced. The findings are meaningful in that engaging in leisure activities had a pivotal role in improving the 
quality of life of caregivers.
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Ⅰ. 서론

1. 연구의 필요성 및 목적

2023년 장애통계연보에 따르면, 등록장애인 

수는 265만2,860명으로 전체 인구대비 5.2%이

다. 이는 전년 대비 8,000명이 증가한 것으로 

유형별로는 지체 장애 44.3%, 청각 16.0%, 시각 

9.5%, 뇌병변 9.3%, 지적장애 8.5% 순으로 집

계됐다. 이중 장애인으로 등록된 영유아의 수는 

9,234명이고, 15개의 장애 유형 중 뇌병변이 

2,561명으로 가장 높게 나타났다(김현지, 2023).
뇌병변 장애는 중추 신경 손상의 복합적 장

애로 뇌성마비, 외상성 뇌 손상, 뇌졸중 등의 

뇌의 기질적 병변으로 인하여 발생하는 신체적 

장애로써, 걷기나 일상생활의 동작 등에 상당

한 제약을 야기시킨다(김채현, 2019). 이 중 출

생 전, 출생 시, 출생 후에 발생할 수 있는 뇌

성마비는 태아의 뇌 손상, 조산, 감염 노출, 출
생 시 산소 결핍 등으로 발생하는 것으로 움직

임과 자세 발달에 있어 영구적인 장애를 초래

한다(전다운, 2017). 뇌성마비는 타 장애와 비
교하여 신체적 장애가 있어 그 정도가 심하

고, 지체 장애와 지적장애를 동반하는 중증 

및 중복의 경우가 많다(김재익, 2021).
뇌성마비 장애아동 부모가 겪는 양육 스트레

스는 비 장애아동 부모가 경험하는 양육 스트

레스와는 차원이 다르다고 할 수 있다(심연웅, 
1995; 하영란 외, 1998; Pousada et al., 2013). 
장애인개발원에서 서울, 경기지역 중증뇌병변 

장애아동(만 22세 미만) 부모 352명을 대상으

로 양육 돌봄 상태 설문 조사를 실시하였는데, 
그 결과 중증뇌병변 장애아동 부모는 하루 평

균 14시간, 일반 장애아동 부모는 12시간, 비
장애아동 부모는 1시간 자녀를 돌본다고 밝혔

다. 중증뇌병변 장애아동 부모의 돌봄 시간이 

타 장애아동 부모보다는 2시간 많았고, 비장애

아동 부모보다는 13시간 높게 나타나 그 부담

이 매우 심각한 수준임을 알 수 있다(황지연, 
2014). 기존 연구에 따르면 신체활동이 불편한 

뇌성마비 장애아동의 부모는 일상적인 여가활

동의 제한 및 심리·정서적 어려움을 경험하는 

것으로 나타났다(한국장애인개발원, 2013). 또
한, 비장애아동 부모와 비교했을 때 장애아동 

부모의 일상생활에서의 여가시간 부족은 이들

의 낮은 삶의 만족과 삶의 질을 초래한다 

(Chiluba & Moyo, 2017). 따라서 다양한 여가 

참여를 통한 일상생활에서의 긍정적인 경험이 

장애아동을 양육하는 부모들의 삶에서 중요하

다고 할 수 있다(Rizk et al., 2011).
앞에서 언급했듯이 장애아동 부모의 삶의 질

을 높일 수 있는 방법으로 여가 참여에 대한 

중요성이 부각되고 있다(Hodge et al., 2017). 
여가는 개인, 직장, 가정, 사회로부터 의무에서 

해방되었을 때, 휴식, 회복, 오락, 자기실현, 정
신적 재생을 위해서, 지식, 기술, 능력을 키우

는 활동으로 정의될 수 있다(Dumazwdier, 
1967; Wylson, 1980). 뿐만아니라 자유재량 시

간에 자발적으로 내적인 동기에 의해 참가하여 

즐거움과 자유감을 만끽하는 활동으로써 신체

적, 정신적 건강을 증진 시켜주며, 삶의 만족도

를 높이고, 스트레스에 대한 대처능력을 발달

시켜 준다(Parham & Fazio, 2008). 또한, 여가

의 기능을 살펴보면, 우리 삶에서의 신체적 기

능, 휴식의 기능, 기분전환의 기능, 자기실현의 

기능, 사회통합의 기능, 교육의 기능, 문화창달

의 기능, 경제적 기능, 사회문제 해소의 기능을 

갖는다(Dumazedier, 1967; 박세혁, 2020).
이처럼 여가활동의 긍정적인 면을 고려했을 

때, 일반 아동의 부모보다 더 많은 양육 스트

레스와 심리적, 신체적 고통을 안고 있는 장애

아동의 부모는 여가활동 참여로 삶의 만족 및 

삶의 질을 제고 할 수 있을 것이다(이경호 & 
강정화, 2008). 또한, 아동의 장애 상태가 심한 

뇌성마비 장애아동 부모들에게 여가활동 참여

를 독려하는 것은 이들이 경험하는 장시간 돌
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봄의 부담을 경감시키는데 실질적인 해결방안

으로 고려 되어질 수 있을 것이다. 
장애아동을 양육하는 부모의 여가 참여와 삶

의 질 관련 선행연구를 살펴보면, 부모의 여가 

현황 및 여가 만족(김덕주 & 용미현, 2017), 
여가활동 참여와 자아존중감(김기순 & 조성제, 
2016), 부모의 가족 여가활동과 양육 스트레스 

(김지연, 2011) 등의 여가와 관련된 심리적 요

인의 객관성 확보가 주를 이룬다. 이경호 & 강
정화(2008)는 지역별 장애아동 부모회에 등록

된 장애아동 부모 156명을 대상으로 여가활동

과 이들의 삶의 질에 미치는 영향에 관한 연구

를 통해 여가활동에 참여하는 부모일수록 삶의 

질에 대한 만족도에서 유의미한 차이가 나타난

다는 것을 밝혔다. 그러나, 장애아동의 장애 종

류와 심각성에 따라 양육 부모의 여가 참여를 

통한 삶의 질이 달라질 수 있으나 이를 세부적

으로 심도깊게 반영하지 못한 아쉬움이 있다. 
특히, 뇌성마비 장애아동 부모의 여가 참여

와 관련된 연구들을 살펴보면, Ying et 
al.(2021)은 뇌성마비 장애아동과 부모의 가족

여가 참여는 이들의 삶의 질 향상에 도움이 된

다고 밝혔고, 이록빛 외(2022)는 신체적 장애가 

있는 뇌성마비 장애아동 부모의 가족 여가 참

여는 부모의 회복탄력성과 심리적 웰빙을 증진

시킬 수 있음을 밝혔지만, 부모와 아이가 함께

하는 다양한 종류(산책, 드라이브, 공놀이 등)
의 가족 여가 관련 주제를 중심으로 진행되어 

부모의 개인적인 여가 선호도를 확인하지 못하

였다. Chiluba & Moyo(2017)는 뇌성마비 장애

아동 부모는 아이들을 집중적으로 돌보느라 여

가시간이 감소되고 이는 곧 스트레스 요인으로 

나타나 이들의 건강을 악화시킬 수 있음을 말

했다. 연구결과를 통해 돌봄의 부담을 해결해

야 하는 이유를 언급했지만 여가시간을 증가시

킬 수 있는 방법이나 어떠한 여가가 이들에게 

필요한 부분인지에 대하여 명확한 해답을 전달

하지 못한 한계가 있다. 또한, Sardana & 

Sumalatha(2016)는 뇌성마비 장애아동 부모의 

가족생활을 연구하였는데 그 결과, 연구참여자

들은 일상적인 가족 활동, 여가 및 가족 상호작

용의 중단을 경험하고 있었고, 이것은 부모의 

교육수준, 전체 자녀 수, 가족 소득, 양육 기간, 
아동의 언어 장애, 발달 및 정신지체와 같은 요

인들에 따라 다르게 나타났다. 이러한 부분을 

해결하기 위해서 부모의 정상적인 가족 활동, 
여가 및 가족 상호작용을 장려하는 시스템적인 

네트워크를 강화해야 한다고 언급했지만, 포괄

적인 부분으로만 제시하고 있어 구체적인 해결

방법을 밝혀내지 못한 아쉬움이 있다.
현재 많은 지자체, 복지관 등에서 심각한 돌

봄의 부담을 겪고 있는 뇌성마비 장애아동 부

모를 대상으로 다양한 여가 참여 프로그램들이 

‘취미교실’ 및 ‘스포츠 교실’ 등의 형태로 활발

하게 진행되고 있다. 이러한 현상은 뇌성마비 

장애아동 부모는 누구보다도 많은 양육 돌봄 

시간을 보내고, 심각한 부양의 심리적 부담을 

느끼고, 낮은 삶의 질을 경험하고 있는 현실에

서, 이들의 삶의 질 향상에 도움이 되는 방법

으로 여가활동 참여가 긍정적 영향을 미친다는 

것을 반영한 사례로 볼 수 있다. 하지만, 이들

의 삶의 질 향상에 여가가 구체적으로 어떻게 

도움이 되고 있는지를 살펴보는 연구는 미흡한 

실정이다. 그러므로 이들 뇌성마비 장애아동 

부모를 대상으로 부양의 부담을 낮추고, 삶의 

질의 제고를 위한 여가 관련 연구는 매우 필요

한 실정이다.
이에 따라 뇌성마비 장애아동 부모의 여가 

참여와 관련해서 이들의 일상에서의 여가 참여 

관련 구체적인 활동의 사례들을 통해 이들의 

시선에서 심층적으로 탐색하는 연구가 필요하

다고 할 수 있다. 따라서, 본 연구는 행위자 중

심의 사례연구에 기초해 뇌성마비 장애아동 부

모를 대상으로 일상에서의 여가 참여 사례가 

이들의 삶에 어떠한 의미로 나타나는지 살펴보

고자 한다.
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Ⅱ. 연구방법

1. 연구참여자

본 연구에서는 유목적표집법을 이용하여 S시, 
K도 지역에 거주하고 있는 40세 이상(평균나이

=44세)의 뇌성마비 장애아동 부모 15명(남자 2
명, 여자 13명)을 연구참여자로 선정하였다. 이
들의 아동은 「장애인연금법」에 언급된 지체

장애·뇌병변장애·지적장애 등의 중증 장애인이

다(보건복지부, 2020). 뇌성마비 장애아동 재활

운동 프로그램에 참여한 경험이 있는 장애아동

의 부모들을 대상으로 연구 목적과 내용을 설명

한 후, 자발적으로 연구 참여에 동의한 부모들

을 따로 모집하였다. 이들에게 연구참여자의 연

구 윤리에 대한 설명을 한 후 동의서에 서명을 

받았고, 심층 면담을 대면으로 진행하였다. 연
구참여자의 개인적인 특성은 <표 1>과 같다.

2. 자료수집 및 분석

1) 심층 면담
본 연구에서는 반구조화된 심층면담을 진행

하였고, 면담 장소는 연구참여자의 의견을 참

고하여 집 근처 카페 등에서 대면으로 이루어

졌다. 면담 시간은 45분∼90분 내외로 진행되

었다. 면담 질문의 내용은 인생의 전반적인 내

용(grand tour)인 ‘뇌성마비 장애아동 부모로서

의 삶’, ‘뇌성마비 장애아동 부모가 생각하는 

여가의 의미’, ‘결혼 이후 가장 행복했던 경험

과 가장 힘들었던 경험’, ‘결혼 전·후의 삶 비

교’ 등과 세부적인 내용(mini tour)인 ‘뇌성마

비 장애아동 부모로서의 양육 스트레스와 해소

방법’, ‘뇌성마비 장애아동 부모로서의 여가 참

여 시 어려운 점’, ‘하고 싶은 여가’ 등의 질문

들로 구성되었다(Spradley, 1979). 심층 면담은 

자료수집이 충분하고, 포화상태가 될 때까지 

진행하였다. 연구참여자의 동의하에 면담 내용

은 녹음되었고, 이후 문서 파일에 전사되었다.

2) 자료 분석
사례연구는 단일 사례의 독특성을 이해하고 본

질적인 요소를 통찰하는 것이다. 본 연구에서는 

뇌성마비 장애아동 부모라는 특수한 집단을 대상

으로 이들의 일상에서의 여가 참여 경험이 삶에 

미치는 새로운 의미를 발견하고 확장하기 위하여 

Stake(1995)의 사례연구 방법을 활용하였다.
다음과 같이 전사 자료의 분석을 진행했다. 

첫째, 범주화 집합에서는 뇌성마비 장애아동 부

모의 삶의 전반적인 내용을 세분화하는 작업을 

했다. 둘째, 해석적 분석에서는 뇌성마비 장애

아동 부모로서의 일상생활에서의 여가참여 경

험 관련 요약문장을 확인하고 중요한 부분을 간

추려냈다. 셋째, 패턴 매칭에서는 뇌성마비 장

애아동 부모의 삶의 다각적인 차원에서의 여가 

참여 경험의 의미가 나타내는 함축된 작은 단위

로 체크 하였고, 특징적인 패턴을 찾아냈다. 넷
째, 일반화 반영에서는 뇌성마비 장애아동 부모

의 여가 참여 경험을 통한 삶의 의미 측면에서 

중심내용을 파악하고, 학문적 용어로 일반화하

여 의미 분석이 정확하게 되도록 중요한 순서대

연구
참여자

나이
(세)

관계
직업유

무
결혼상

태

아동 
나이
(세)

자녀성
별

거주
지역

1 44 모 × 기혼 18 여 K

2 49 모 × 기혼 18 여 K

3 54 부 ○ 이혼 14 남 S

4 45 모 × 기혼 15 여 S

5 50 모 ○ 이혼 13 남 S

6 47 모 ○ 기혼 11 여 S

7 40 모 ○ 기혼 10 여 S

8 47 모 ○ 기혼 16 남 S

9 49 모 × 기혼 19 여 S

10 50 모 ○ 기혼 20 남 S

11 44 모 ○ 기혼 13 여 S

12 49 모 × 기혼 15 여 S

13 55 부 ○ 기혼 15 여 K

14 43 모 × 기혼 19 남 S

15 61 모 ○ 기혼 20 여 S

표 1. 연구참여자의 개인적 특성



뇌성마비 장애아동 부모의 여가 참여와 삶의 의미

17

로 기술하였다(Glesne, 2016; Spradley, 1979).

3) 연구의 타당도 및 신뢰도
본 연구는 타당도와 신뢰도를 확보하기 위해 

여가 및 레크리에이션 전공 교수 2인과 박사 2
인이 논의하여 구성원 간 검토를 진행하였다. 
이후 동일한 전공 박사 2인이 동료 간의 의견

을 통합 및 조율하면서 뇌성마비 장애아동 부

모의 삶과 여가의 의미에 대해 알아보았다. 연
구참여자들이 참여자 검토를 하였고, 연구 관

련 주제의 반 구조화된 설문지를 바탕으로 심

층 면담은 포화상태에 이를 때까지 진행하였

다. 연구의 진실성을 높이는 방법으로는 삼각

검증을 활용하였다. 인터넷 검색 및 개인 SNS
를 방문하면서 이들의 일상적인 삶의 모습들을 

다각적인 측면에서 살펴보았다. 보고, 듣고, 발
견한 내용은 필드 노트를 통해 연구자의 추가

적인 의견 및 수정사항들에 반영하였다.

4) 연구의 윤리성
본 연구는 A 대학교 생명윤리위원회에서 승

인(7001988-202303-HR-1406-05)을 받은 이

후에 시작하였다. 연구참여자들을 모집하는 과

정에서 연구의 목적과 내용을 설명하였고, 수
집된 면담 관련 자료는 연구 이외에 사용되지 

않음을 인지시켰으며, 연구참여자들은 언제든

지 자신의 의지에 따라 연구 참여 거부 및 포

기 의사를 밝힐 수 있음을 전달하였다.

Ⅲ. 결과 및 논의

본 연구는 뇌성마비 장애아동 부모를 대상으

로 일상에서의 여가참여 사례가 이들의 삶에 

어떠한 의미로 나타나는지 살펴보고자 하였다. 
이를 위해 참여자의 관점에서 살펴볼 수 있는 

사례연구 방법을 사용하였고, 구체적인 연구결

과는 주제 1개, 주제 모음 3개, 범주 6개로 나

타났다<표 2>.

1. 뇌성마비 장애아동 부모의 자기실현

1) 정체성 혼란 및 재확립 : 나를 찾아가는 시간
뇌성마비 장애아동 부모의 일상은 아이들의 

치료를 중심으로 삶의 방향이 맞춰져 있었다. 
결혼 이후 아이의 엄마, 남편의 아내로서 그들

은 가정생활에서의 책임과 의무를 다하며 살아

왔다. 가족을 위해 희생하는 삶을 살아온 이들

에게 자신은 무엇을 좋아하고 어떠한 취미가 

있는지 생각할 마음의 여유는 없었다. 이는 

McGuireer et al.(2004)의 연구에서 장애아동 

어머니들은 자기 정체성에 대한 혼란을 경험하

기 쉽고, 장애아동을 양육하면서 자리 관리에 

소홀하기 쉽고, 여가 참여에 제한을 받는다고 

언급한 부분과 동일한 해석이다.

“나를 찾아가는 시간인 거죠. 내가 뭘 좋

아했고 그 동안 저를 너무 놓쳤잖아요. 저는 

아이의 엄마 누구 남편의 아내 이런 거로서 

그랬는데 제 자신은 없는 거예요. 제가 어떤 

사람인지도 이제 모르겠어요. 뭘 좋아하는지

주제 주제 모음 범주

뇌성마비 장애아동 부모가 
생각하는 여가 참여의 의미

뇌성마비 장애아동 부모의 자기실현
정체성 혼란 및 재확립 : 나를 찾아가는 시간

자기계발 : 성장과 학습의 경험

뇌성마비 장애아동 부모 주변인과의 
친밀한 관계 형성

가족과의 소통 : 구성원 간의 이해

친구와의 정서 교감 : 친구와 공감대 형성

뇌성마비 장애아동 부모의 건강관리
신체적 건강증진 : 체력 건강

스트레스 해소 : 스트레스 풀기

표 2. 연구결과
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도 모르겠고 뭘 했을 때 행복한지도 모르겠

고. (중략) 나한테 집중하는 시간을 좀 가져

야겠다. 오로지 저를 위한 시간을 보내는 게 

여가 같아요.” (연구참여자 11)

대부분의 뇌성마비 장애아동 부모들은 아이

의 병을 인지한 이후부터 오로지 앞만 보며 모

든 삶의 중심이 아이의 치료와 재활에 맞춰진 

삶을 살아오고 있었다. 연구참여자 11은 결혼 

이후의 삶에서 자신의 존재는 놓치면서 아이와 

남편에게 집중하는 삶을 살아왔다고 말하며 여

가 참여는 “나에게 집중하는 시간“, ”나를 찾아

가는 시간“, ”오로지 나를 위한 시간“과 같은 

자신이 오롯이 집중할 수 있는 자유시간으로 

표현하고 있었다. 연구참여자들은 여가 참여를 

통해 자신의 취미에 집중하면서 자아를 찾아갈 

수 있었다. 이는 오상훈 외(2014)가 제시한 여

가에 참여가 복잡한 현대사회에서 자기실현을 

이루기 위한 주된 역할을 할 수 있음을 언급한 

부분과 상통하는 결과이고, 권영민(2019)의 연

구에서 여가시간을 참된 자신의 정체성을 발견

하는 시간이라고 언급한 부분과 동일한 결과이

며, 자폐 및 장애아동 어머니들이 정체성 상실

을 해결하기 위해 자녀와 떨어져서 시간을 보

내고, 사교 및 여가활동에 참여한다고 언급한 

부분과 맥을 같이 하는 것으로 해석할 수 있다

(Kuhaneck et al., 2010; McGuire et al., 2004).

2) 자기계발 : 성장과 학습의 경험
대부분의 뇌성마비 장애아동 부모들은 아이

들의 병원치료에 집중하느라 본인의 자유시간

은 생각할 수 없었다. 자신이 좋아하는 취미·교
육 활동에 참여하는 것이 현실적으로 어려운 상

황이었다. 이는 기존 선행연구에서 장애아동 부

모는 비장애아동 부모보다 양육 및 돌봄에 더 

많은 시간을 보낸다고 언급한 부분과 같은 의미

로 볼 수 있다(Crowe, 1993; Crowe & Florez, 
2006; Johnson & Dietz, 1985).

“저 배우는 것도 좋아해서 얼마 전에 창피

한 거였는데 뮤지컬 공연 한 번 했어요. 직장

인 동아리로 등록해서 올 2월달에 공연했어

요. 그때는 완전 처음으로 경험해보니 완전 

다른 세상 그리고 그거 하면서 이렇게 대화하

는 걸 되게 많이 배웠어요.” (연구참여자 5)

연구참여자 5는 직장 동아리 활동으로 뮤지컬

반에 들어가 몇 개월 정도 열심히 준비해서 난생 

처음 뮤지컬 공연에 참여하게 됐다. 이러한 여가 

참여는 새로운 분야에 도전하는 기회를 제공하

였고, 자신에 대해 새로운 인식을 얻을 수 있는 

성장과 학습의 긍정적인 경험으로 나타났다. 이
는 Murphy(1981)가 여가를 유쾌하고 즐거운 마

음으로 자신의 발전을 위해 참여하는 자발적인 

활동이라고 언급한 부분과 일맥상통하다.

“진짜 우연하게도 활동 지원사 같은 경우 

옛날에 아이 어릴 때 나 병동 할 때 주말에 

보호자들을 대상으로 교육받는 게 있었어요. 
너무 좋았어요. 그 방에 있던 엄마들이 아마 

8명 아마 거의 다 했던 걸로 기억해요. 그걸 

따 놓으니까 이제 그래도 가끔 누가 도와달

라고 하면 서로서로 도와주고 편한 거죠.” 
(연구참여자 12)

“학교 어머니 회장을 하면서 그 뒤로 임

원으로 일하고 이제 서울 특수학교협의회 

부회장까지 맡았어요. 학교마다 학부모 공모 

사업을 해요. 그거를 교육청에서 받아서 예

산 따서 학부모들 교육시키고 이러거든요. 
오늘도 엄마들끼리 빵 만드는 프로그램 참

여하고 근데 이제 엄마들도 그걸로 인해서 

또 힐링을 하고” (연구참여자 8)

연구참여자 12와 8처럼 대부분의 뇌성마비 

장애아동 부모들이 주변에서 쉽게 정보를 얻을 

수 있고 접근하기 쉬운 장소인 아이들을 위해 

방문하는 병원, 학교 등의 기관에서 부모들을 

대상으로 진행하는 교육·사회참여 프로그램에 
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참여하는 것은 자유시간이 부족한 부모도 돌봄 

이외의 제한된 여가시간을 자기계발의 기회로 

활용할 수 있다는 것을 나타낸다. 연구참여자

들은 여가시간을 자신의 특기를 살려 자아발전

을 위한 성장과 학습의 기회로 활용할 수 있는 

시간으로 생각했고, 이타적인 마음의 봉사활동

을 통한 즐거운 감정을 느끼는 시간으로 여겼

다. 기존의 선행연구에서 여가는 성장의 기회

를 제공하고, 여가시간은 자기계발을 위한 값

진 시간으로 볼 수 있고, 여가활동은 창조적인 

인간 활동으로 나타난다고 언급한 부분과 동일

한 결과로 해석할 수 있다(Loesch, 1981; 김진

섭, 1997; 오상훈 외, 2014).

2. 뇌성마비 장애아동 부모 주변인과의 
친밀한 관계 형성

1) 가족과의 소통 : 구성원 간의 이해
본 연구의 참여자들은 여행을 통해 자녀·배

우자와 긍정적인 관계를 맺고 있는 것으로 나

타났다.

“제가 또 여행을 좋아해서 아이들하고 잘 

가는 편이에요. 캠프도 잘 가고 제주도도 잘 

데리고 가고 해외도 가고...(중략) 가면은 이

렇게 차에서 정말 얘기를 옛날얘기부터 시

작해서 이런 일이 있었다고 재미있었다고 

서로 그런 얘기를 되게 잘하는 편이에요 같

이 막 고기 구워 먹고 놀았던 거...(즁략) 누
나랑 형들이랑 좀 더 가깝게 이렇게 할 수 

있는 자리도 마련해주고.” (연구참여자 5)

가족 구성원 사이에서 친밀감을 형성하기 위

해 가족과의 의사소통은 중요한 부분이다. 연
구참여자 5는 가족 여행을 하면서 서로 간에 

평소보다 대화가 많아지는 경험을 통해 가족 

간 소통의 부재를 해결할 수 있고 더욱 가까워

질 수 있음을 언급했다. 이는 박세혁(2020)이 

여가활동의 일환으로서의 가족 여행은 가족 구

성원 간의 이해의 폭을 넓히는데 일조한다고 

언급한 부분과 같은 의미로 해석할 수 있다. 

“여행은 아빠도 이제 어디 가는 건 좋아

하니까 일단 동생 한국 왔을 때 다 같이 여

행 가죠. 가족 여행 저번에 강원도 쪽으로 

가서 겨울바다 보고. 꿈이 이제 부산부터 해

서 쫙 돈다고 (중략) 아무튼 갔다오면 그냥 

좋아요. 기분 전환되고 저도 가면 좋아요. 
가게 된다면 일상 다 잊고 가족 단합도 되

고.” (연구참여자 15)

연구참여자 15는 “어디 가는 건 다 좋아하니

까”, “다 같이 여행 가죠”, “그냥 좋아요”, “기
분 전환되고”, “일상 다 잊고 가족 단합도 되

고”와 같은 표현을 사용하며 여가 참여로서 가

족이 함께하는 여행은 가족과의 친밀한 관계를 

형성하고 유지할 수 있음을 표현했고, 기분전

환 및 재충전의 경험을 언급했다. 이러한 결과

는 뇌성마비 장애아동의 다양한 가족여가(산책, 
드라이브, 공놀이 등) 참여는 가족 간의 유대감

을 강화시키고 가족관계의 응집력을 높인다는 

결과와(이록빛 외, 2022), 가족 여행은 여가만

족 뿐 아니라 일상에서의 스트레스에서 벗어나 

삶의 활력을 불어넣을 수 있는 기회를 가족 구

성원들에게 제공한다고 강조한 박세혁(2020)의 

주장과 유사한 결과로 해석할 수 있다. 또한, 
Wenzel et al.(2020)의 연구에서 자폐아 가족의 

캠프 참여는 가족 간의 관심사를 확인하고, 서
로에 대한 장벽을 극복하게 만들고, 가족 구성

원과의 긍정적인 경험을 공유할 수 있도록 이

끌어 가족웰빙에 밀접한 영향을 미친다고 언급

한 부분과 동일한 결과로 해석할 수 있다.

2) 친구와의 정서 교감 : 서로 공감대 형성
장애아동 어머니들 간의 자녀 양육에 대한 

정보공유와 소통, 도움 등을 주고받고, 정서·심
리적 문제 등을 공감하면서 일상생활에서의 문

제 해결방법을 찾아내고, 심리적 안녕감을 증
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진 시킬 수 있다고 말한다(Lawton, 1983). 실
제로 본 연구의 참여자들은 학교에서 알게 된 

장애아동의 엄마들끼리와의 만남을 통해 정서

적 교감을 쌓아가고 있었다.

“엄마들끼리 만나서 교류를 (정서적) 교
감을 많이 한다든가 그냥 일상적으로 서로

의 아이들 자식들 얘기를 많이 하더라고요 

아이들 학교 활동 같은 거 이런 거 이제 정

보 공유하고, 그리고 무슨 생활용품이 같은 

거 좋은 거 있으면 공유하고, 같이 이야기하

면 도움이 되는 것 같아요.” (연구참여자 4)

연구참여자 4는 친한 엄마들끼리 아이가 학

교에 간 시간에 만나 아이들에게 서로 도움이 

되는 정보를 교류하면서 서로의 일상을 공유하

고 있었다. 이들은 자신의 처지를 이해해주고 

배려해주는 지인들과의 일상적인 이야기를 주

고받으며 정서적으로 연결됨을 느끼고 있었다. 
이러한 결과는 중년기 여성의 경우 부모들 간의 

자녀 양육에 대한 정보를 공유하는 것이 이들의 

일상생활에서의 문제를 해결하고, 자기효능감, 
사회적 지지를 통한 심리적 안녕감을 증진 시킬 

수 있다고 언급한 결과(남승미, 2019)와, 뇌성마

비 장애아동 부모가 대화하는 것은 현재의 어려

운 상황을 긍정적으로 인지하고 받아들이면서 

이들의 양육의 부담을 적절하게 해결할 수 있다

고 언급한 Wanamaker & Glenwick(1998)과 

Okurowska-Zawada et al.(2011)의 연구결과와 

일맥상통한 결과로 해석할 수 있다.

“아이 학교 내에 위 학년 선배 언니들..이 

언니들을 찾게 되는 것 같아요. 예전에는 이 

동네 엄마들을 만났는데 그게 ‘나를 100% 
공감한다’ 라는 게 없어요. (비장애아동 동

네 엄마들은) 날 10% 이해를 못해요. 친정

엄마라 할지라도 저를 온전히 이해를 못해

요.” (연구참여자 8)

연구참여자 8은 뇌성마비 장애를 가진 아이의 

학교 선배 엄마들과 친하게 지내며 아이와 관련

된 어려움이 닥칠 때마다 조언을 들을 수 있었

다. ‘(비장애아동 동네 엄마들은) 날 10% 이해를 

못해요’, ‘친정엄마라 할지라도 저를 온전히 이

해를 못해요’ 등의 표현은 아이의 학교 선배 엄

마들을 만나는데 자신의 상황이나 처지를 100% 
이해받을 수 있는 공감대 형성이 가장 중요한 

부분임을 언급한 것이다. 이처럼 동일한 장애를 

가진 아이의 부모들과의 정적인 여가활동인 대

화 및 수다 떨기는 제한된 인간관계로 살아갈 

수밖에 없는 이들에게 중요한 의미로 볼 수 있

다. 이러한 결과는 부모들이 자신을 이해해주는 

사람들과의 친밀한 관계 형성을 통해 정서적인 

안정감을 느끼는 여가활동과 친목을 도모할 수 

있는 사회적 여가활동을 동시에 선호하고 있음

을 의미한다고 해석할 수 있다(고동우, 2020).
그러나, 비장애아동 부모의 경우라도, 연구

참여자들은 서로의 가정상황을 모두 공유할 수 

있는 깊은 관계의 친구라면, 양육 스트레스로

부터 벗어나 여가를 함께 즐길 수 있다고 말하

고 있다.

“저의 상황을 아는 친구들 딱 이렇게 털

어놓는데 한 최근 몇 년 안돼요. 고등학교 

때 친구들인데 제 생활을 말하고 아이의 상

태도 깊이 알고 있어요. (중략) 친구들이랑 

1년에 두 번 정도 만난요. 여행을 한 번 가

고 최근에는 코로나 때문에 국내 여행 가고 

그다음에 공연 본다든지 맛있는 거 먹으면

서 친구를 통해서 서로 공감대 형성하고.” 
(연구참여자 11)

연구참여자 11은 오래 알고 지내온 옛 친구

들과 정기적인 모임을 하면서 마음을 소통하고 

공감대를 형성하고 있었다. “국내 여행 가고”, 
“공연 본다든지”, “맛있는 거 먹으면서”, “서로 

공감대 형성”과 같은 표현은 일상생활이나 양

육책임을 벗어나 여가 참여를 통해 친구들과의 
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인간관계를 깊게 만들면서 서로의 마음을 교감

할 수 있음을 의미한다. 본인의 상황을 알고 있

는 오래된 친한 친구들과의 여가 경험은 단순

한 일상 탈출을 넘어, 연구참여자가 여가동반

자에게 장애아동양육에 관한 정서적인 지지를 

받고 있다는 것이다. 이는 여가 참여를 통한 사

람들과의 친밀한 인간관계 형성은 현대인들에

게 많은 정서적인 혜택을 제공하고, 삶의 만족

도나 행복에 결정적인 영향을 미친다고 언급한 

내용과 유사한 결과로 해석할 수 있다(박세혁, 
2020; Hill et al., 1993; Stebbbins, 2018).

3. 뇌성마비 장애아동 부모의 건강관리

1) 신체적 건강증진 : 체력 건강
기존의 연구에서 뇌성마비 장애아동 부모는 아

이들을 집중적으로 돌보느라 감정적·육체적인 어

려움을 통한 심신이 지치고, 여가활동을 포기하

면서 이는 곧 스트레스 원인으로 나타나 건강을 

악화시킬 수 있다고 말한다(Chiluba & Moyo, 
2017; Dlamini et al., 2023). 연구참여자들은 아

이가 성장해감에 따라 몸집이 커지기 떄문에 아

이의 몸을 부축하며 이동하는 부분에서 자신도 

신체적으로 체력의 한계를 크게 느끼고 있었다.

“체력 건강을 좀 챙겨야겠다해서 주 3회 

필라테스를 (등록해서) 했어요. 진짜 그 동안

에 제가 되게 건강한 편이였거든요. 근력도 

좋고, 근데 급한 마음에 아이를 유모차도 안 

태우고 막 들어서 차에 태우고 이런 걸 해서 

몸이 너무 망가집니다. 40대가 오니까 몸이 

너무 망가진 것 같아요.” (연구참여자 11)

연구참여자 11는 “체력 건강을 좀 챙겨야 겠

다”, “주 3회 필라테스”, “급한 마음에 아이를 

유모차도 안 태우고 막 들어서”, “몸이 너무 망

가집니다”와 같은 표현을 사용하며 아이를 양

육하면서 자신의 체력이 많이 약해지는 것을 

인지하고 있었다. 이들이 여가 참여를 통해 신

체적 건강을 지키는 것은 여가 참여의 중요한 

목표로 볼 수 있다. 이는 박수정(2004)이 여가

의 혜택이 신체적 기능의 긍정적 역할이라고 

언급한 부분과 여가시간에 이루어지는 신체적 

활동은 인간의 신체발달 및 유지에 긍정적인 

영향을 미친다는 연구결과(하제연 & 김준, 
2014)와 동일한 결과로 해석할 수 있다.

“요새는 운동해요. 홈트로 집에서 유튜브 

보면서 혼자서 운동하고 있어요. 유튜부 운동 

따라 하고.. 근력 운동이랑 유산소 운동이랑.. 
매일 한 30분에서 1시간 진짜 빼놓지 않고 매

일 운동 하려고.. (중략) 얘를 하루에도 몇 번 

이렇게 안고 해야되니까 운동하면서 내가 이

래서 근력이 생기면 아이한테 여러 가지 도움

이 많이 되겠다 싶어서.” (연구참여자 14)

연구참여자 14는 “근력 운동이랑 유산소 운

동이랑”, “매일 한 30분에서 1시간 진짜 빼놓지 

않고 매일 운동”과 같은 표현을 통해 인터넷 유

튜브 동영상을 보며 집에서 홈트레이닝으로 체

력을 키우고 있음을 나타냈다. 일상생활에서 여

가활동에 참여하는 부분에 있어서 연구참여자

들은 시간적·경제적 제약을 경험하고 있었다. 
연구참여자14에게 홈트레이닝을 하는 이유를 

물으니 시간의 제약이 없어서 남는 시간에 아무 

때나 할 수 있다는 점을 강조했다. 이러한 결과

는 기존의 연구에서 장애아동의 부모는 일반적

으로 여가활동에 참여하는 시간이 적고, 궁극적

으로 여가 참여를 포기한다고 언급한 부분과 그 

맥을 같이한다(Chiluba & Moyo, 2017; Crowe 
& Florez, 2006; Dlamini et al., 2023).
또한, 기존의 연구에서 뇌성마비 장애아동 

부모는 아이의 치료비를 충족하느라 일상생활

에서 경제적인 어려움을 겪게 된다고 말한다

(Ahmadizadeh et al., 2015; Dlamini et al., 
2023; Smith & Blamires, 2022). 이러한 점은 

이들의 여가 참여의 제약으로 이어진다고 볼 



Korean Journal of Leisure, Recreation & Park 2023. Vol. 47 No. 4(Serial Number 101)

22

수 있다. 본 연구에서 홈트레이닝을 하는 또 

다른 이유로 조금이나마 생활비를 아낄 수 있

다는 점을 언급하였다. 아이에게 집중되는 교

육비, 치료비 등의 재정적인 부담과 개인적인 

여유시간이 적은 이들에게 홈트레이닝은 시간

적·경제적 제약에서 벗어나 가장 쉽게 접근할 

수 있는 여가 참여의 형태로 나타나고 있었다. 
이는 신희란(2017)이 홈트레이닝의 장점을 비

용이 들지 않아 경제적으로 유리할 뿐만 아니

라 시간과 장소에 구애받지 않는 점을 언급한 

부분과 동일한 결과로 해석될 수 있다. 또한 

“아이한테 여러 가지 도움이 많이 되겠다 싶어

서”와 같은 표현은 일상생활에서 일부러 여가

활동에 참여할 시간을 내고, 자신의 건강과 체

력을 키우는 것은 신체가 불편한 아이를 더 잘 

양육하고자 여가활동에 참여하고 있음을 나타

낸 것이다. 이들의 여가 참여의 목적은 자신의 

건강에 오롯이 맞춰진 것이 아니라, 이 또한 

자신의 장애아동의 케어를 위한 부분이었다.

2) 스트레스 해소 : 스트레스 풀기
스트레스는 만병의 근원이 될 수 있다 

(Karnes et al., 2018). 본 연구의 참여자들은 일

상생활에서 각자가 선호하는 여가 참여를 통해 

자신의 스트레스를 해소하는 것을 삶의 중요한 

부분으로 생각하고 있었다. 뇌성마비 장애아동 

부모들이 다른 장애아동 부모들보다 양육 스트

레스가 크다(Byrne et al., 2010). 연구참여자들

은 신체적 장애가 있는 아이를 집중적으로 돌

봐야 하는 자신의 삶에서 심리적 스트레스를 

통한 삶의 부담과 힘겨움을 느끼고 있었다. 연
구참여자 대부분은 이러한 상황을 해소하기 위

해서는 자신이 좋아하는 여가활동에 즐기면서 

참여해야 한다는 사실을 인지하고 있었다. 이
는 김지연(2010)의 연구에서 장애아동 부모 중 

가족 여가활동에 참여하는 부모가 그렇지 않은 

부모보다 양육 스트레스를 적게 받게 된다고 

언급한 내용과 유사한 결과로 해석할 수 있다.

“여가를 즐겨야 스트레스도 풀리고 그게 

해소가 되면서 스트레스도 풀리면서 나의 

안에 있는 스트레스가 빠져나가야 또 월화

수목금 새로운 에너지 얻고 리프레시 돼서 

잘 살 수 있는 것 같아요. 스트레스를 몸 안

에 축척을 하면 안 된다고 생각해서 계속 배

출하는 것이 필요해요.” (연구참여자 7)

연구참여자 7은 여가활동을 “스트레스도  풀리

고”, “새로운 에너지 얻고 리프레시 돼서 잘 살 

수 있는 것”, “계속 배출하는 것”으로 표현하며 

반복되는 힘든 일상에서의 기분전환을 위해 여가 

참여의 중요함을 언급하고 있었다. 이는 즐거움, 
재미, 기쁨 등과 같은 긍정적인 여가 참여 경험은 

일상에서의 사기를 높이는 효과가 있고, 이것이 

일종의 분위기 전이 효과 기제로 나타난다고 언

급한 부분과 일맥상통한 결과로 해석할 수 있다

(Mannell & Kleiber, 1997; 고동우, 2020).

“여행이라는 게 저는 잘 몰랐었어요. 새
로운 풍경 자체를 그냥 보고만 있어도 힐링

이 되는 것 같더라고요. 새로운 문화라든지 

새로운 음식에 대해서 새로운 장소나 새로

운 경험들을 하면서 힐링이 되는 것 같아

요.” (연구참여자 4)

연구참여자 4는 혼자서 여행을 다니며 “새로

운 장소나 새로운 경험을 하면서 힐링”과 같은 

표현을 통해 반복적인 일상에서의 벗어날 수 

있는 새로운 환경에서의 다양한 경험들이 일상

생활에서부터 벗어날 수 있는 해방감을 줄 수 

있음을 언급했다. 이러한 여행 경험은 삶에 있

어서 재충전의 기회를 제공하고 일상 탈출과 

휴식의 기능을 제공한다고 볼 수 있다(박세혁, 
2020; 박수정, 2004).

“집 청소 그것도 스트레스 풀리거든요. 
공간 이동 제가 그것도 중간중간 하거든요. 
침대를 옮기거나 동선 때문에 그게 좀 스트
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레스가 좀 많이 풀리는 것 같아요. 제가 그

거를 옮기는 뭔가 새로 이사 온 느낌이라든

가.” (연구참여자 1)

연구참여자 1은 일상생활에서 쉽게 접할 수 

있는 집 청소를 통해 스트레스를 풀고 있었다. 
완벽하게 해결될 수 없는 아이의 병에 대한 반

복적인 치료와 재활 과정은 이들에게 권태로움

을 느끼도록 만들었다. 가구를 새롭게 배치하

는 것은 단조로운 일상에 새로운 기분이 생기

게 할 수 있었다. 이는 일상에서 느끼는 부정

적인 정서와 스트레스를 해소시키는 방법으로 

여가 참여가 중요한 역할을 한다는 사실을 언

급한 연구결과들과 동일한 해석으로 볼 수 있

다(Coleman & Iso-Ahola, 1993; 강태진 & 하
숙례, 2017; 이종경 & 이은주, 2010).

Ⅳ. 요약 및 결론

본 연구는 뇌성마비 장애아동 부모를 대상으

로 일상생활에서의 여가 참여 경험을 심층적으

로 탐색하고, 이러한 경험이 이들의 삶에 어떠

한 의미로 나타나는지를 사례연구방법으로 알

아보고자 하였다.
비장애아동 부모 및 타장애아동 부모보다 심

각한 부양의 심리적 부담을 경험하고 있는 뇌

성마비 장애아동 부모의 일상생활에서의 여가 

참여 경험은 자기실현(나를 찾아가는 시간, 성
장과 학습의 경험), 주변인과의 친밀한 관계 

형성(가족과의 소통, 친구와 정서 교감), 건강

관리(신체적 건강증진, 스트레스 풀기)의 주제

로 도출되었다. 뇌성마비 장애아동 부모의 양

육 돌봄 이외의 일상생활 시간에서의 여가 참

여는 이들의 인생의 행복을 실천하기 위한 큰 

역할을 하고 있음을 의미한다.
연구참여자들의 일상생활에서의 여가 참여는 

부모들에게 양육의 의무와 책임에서 벗어나 진

정으로 자신이 원하는 활동에 참여할 수 있도

록 만들었고, 가족들과의 소통을 통한 돈독해

진 친밀감과 자신의 아이의 장애 상태와 자신

의 삶을 충분히 이해해줄 수 있는 지인들과의 

공감대 형성을 통한 조화로운 인간관계를 추구

하도록 이끌었다. 뿐만 아니라 여가 참여는 이

들에게 중·장년의 체력 저하를 극복하는 방법

으로 인식되었고, 양육 스트레스의 정신적 피

로에서 벗어나도록 만들었다. 이처럼 여가 참

여는 부모의 인생에서 자기실현의 기능, 관계 

형성의 기능, 신체 증진의 기능, 휴식 및 기분

전환의 기능을 통해 이들 삶에 긍정적인 영향

력을 미치고 있었다. 이러한 과정에서 연구참

여자들은 즐거움, 기분 좋음, 만족감, 행복감 등

의 긍정 정서를 경험하고 있었다. 이러한 긍정

적인 경험들은 비장애 및 타 장애보다 심각한 

양육 스트레스를 겪고 있는 뇌성마비 부모의 

삶의 질 향상을 추구하는 의미 있는 경험이 될 

수 있음을 나타낸다. 또한, 장애아동 양육 부모

의 삶의 질 향상이 여가 참여를 통해 가능하다

는 사실을 보여준 사례로서 그 의미가 있다.
본 연구에서 도출된 여가 참여의 의미나 효

과는 장애아동 부모가 대상이 아닌 선행연구 

결과와 크게 다르지 않다고 볼 수도 있으나, 
여가 시간이나 참여 경험이 매우 부족한 장애

아동의 부모에게 여가 경험의 효과는 더 극대

화된다고 볼 수 있다. 하루 평균 14시간 장애

아동 양육 돌봄에 집중하느라 심신이 지친 이

들에게 여가 참여 경험을 통해 행복한 일상생

활이 가능해진다는 사실을 확인할 수 있기에 

본 연구의 결과는 매우 중요하다. 이러한 활동

은 이들에게 긍정적인 삶의 태도로의 변화와 

가치관을 가지고 현실을 부정하며 안주하는 것

이 아닌 긍정적인 방향으로 성장할 수 있는 좋

은 경험이 될 수 있다.
후속 연구를 위한 제언은 다음과 같다. 
첫째, 본 연구는 뇌성마비 장애아동 부모의 

일상생활에서의 여가 참여를 보호자의 개인적
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인 경험에 근거하여 사례연구로 살펴보았다는 

점에서 연구결과의 일반화에 어려움을 가지고 

있다. 후속 연구에서는 뇌성마비 장애아동 부

모의 여가 참여와 다양한 변인들을 매개로 이

들의 행복한 삶과 주관적 웰빙을 살펴보는 양

적 연구가 진행된다면 객관적 사실에 근거하여 

연구의 범위를 확장할 수 있을 것이다. 
둘째, 연구의 깊이 있는 해석을 위해서 심리학 

연구에서 사용되는 경험표집법 또는 일상재구성

법을 통해 다양한 상황에서의 여가 참여 유형에 

따라 시시각각 변화하는 기분 상태를 측정하여 

보다 자세한 정서변화의 경험을 살펴보면 좋을 

것이다. 또한, 뇌성마비 장애아동 부모의 개별적 

특성과 지역적 맥락에서 다층모형 분석을 활용

하여 두 수준 간의 상호작용 효과를 살펴보면 다

차원적인 측면으로 해석하기 좋을 것이다.
셋째, 본 연구참여자들은 41세∼60세로 이들

이 참여하고 있는 여가활동 유형은 관광, 취미 

오락, 휴식, 스포츠 등으로 나타났다. 후속 연구

에서는 뇌성마비 장애아동 주 양육 부모가 연령

대별로 선호하는 여가활동 유형은 어떤 것이 있

고, 각 유형별로 어떠한 특징이 나타나는지 그 

특징을 구체적으로 고려해보면 세대별로 나타나

는 여가 참여 성향을 살펴보는데 유익할 것이다.
넷째, 연구참여자들은 대부분이 집 근처의 

장소(동네, 학교, 병원, 직장)에서 이루어지는 

여가활동을 선호하였고, 경제적으로 유리한 여

가활동을 선호하고 있었다. 본 연구를 통해 여

가 참여가 이들의 삶의 만족을 높이고 삶의 질

을 향상시킬 수 있음을 파악했다. 그러므로, 뇌
성마비 장애아동 부모의 여가 참여의 활성화를 

위해서는 시간적·경제적 제약을 해결하기 위한 

국가적인 차원에서의 집 근처 장소를 활용하

고, 경제적인 혜택이 있는 다양한 종목의 여가 

참여 방안을 마련하는 연구가 필요하다. 
다섯째, 본 연구에서는 상대적으로 한정적인 

시간과 많은 스트레스가 있는 장애아동의 부모

에게 여가활동 참여가 주는 긍정적인 면에 초

점을 맞추었으나, 부모들이 느끼는 여가 죄책

감, 여가 제약 등에 포커스를 맞춘 연구가 진

행된다면, 장애아동 부모의 여가와 삶에 대해 

더 잘 이해할 수 있을 것이다. 
끝으로, 현재 뇌성마비 장애아동 부모를 대

상으로 진행된 여가 참여 연구는 비장애 주 양

육 부모 또는 타 장애아동 주 양육 부모들에 

비해 다양한 측면에서 살펴볼 수 있는 연구가 

이루어지지 않고 있으므로, 앞으로 이들의 주

관적 건강 및 행복, 삶의 질 향상에 도움을 줄 

수 있는 실질적으로 현장적용이 가능한 심도깊

은 연구가 필요하다.
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