
| Abstract |

Purpose: This study examined the perceived quality of life of families of individuals with developmental disabilities who 

regularly participate in physical activities. It also explored differences in the quality of family life based on variables such as family 

relationships, family income, gender, disability type, and age.

Methods: A survey was administered to 69 family members of individuals with developmental disabilities who regularly 

participate in physical activities. The collected data were analyzed using descriptive statistics, independent samples t-test, and 

one-way analysis of variance.

Results: The average overall quality of life for families of individuals with developmental disabilities who participate in 

continuous physical activities was 3.49. After analyzing each subtype, psychological health was found to be 3.91, the burden for 

people with developmental disabilities was 2.75, community participation was 3.76, cohesion was 3.83, and openness was 3.49. 

No statistically significant differences were found in family relationships or family classes, disability type, age, or gender of the 

individuals with developmental disabilities across the variables.

Conclusion: When planning service development and support to improve the quality of life for families of individuals 

with developmental disabilities, it is necessary to develop systematic programs at the family level rather than providing 

support based on various variables.
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Ⅰ. 서 론

모든 인간은 출생과 동시에 필연적으로 가족이라

는 공동체의 구성원이 된다. 가족은 인간이 가지고 

있는 제도 중 가장 오랜 기간 꾸준히 지속해 온 사회제

도(Yoo et al., 2013)이지만, 시대나 문화에 따라 그 모습

과 형태가 변화되기도 한다. 전통적 가족에 비해 현대

사회의 가족은 그 크기가 줄어들고 가족 내 가족 구성

원의 개인주의적 성향이 드러나기도 하지만, 여전히 

가족은 가족 구성원간 상호작용하며 가족만의 독특한 

문화를 만든다. 즉, 가족은 다양한 가족기능을 하며 

사회의 가장 작은 공동체로의 역할을 한다. 가족이 

가진 독특한 특성 중 하나는 가족 구성원 개인의 욕구

를 충족시키며 개인과 사회의 중간 개체로 사회를 존

속시킨다는 것이다(Oh & Lee, 1995; Yoo et al., 2013). 

가족이 일정한 체계를 가지고 공동체로 기능하는 것

은 가족 구성원 개개인의 특성이나 구성원 간의 상호

작용에 영향을 받는다(Turnbull, 2004). 이는 가족 구성

원 개인의 가족 내 역할이나 책임은 물론 개인이 가진 

특성이나 물리적 환경을 모두 포함한다. 

가족 구성원 중 장애인이 있다면 이는 장애인 당사

자뿐 아니라 가족 모두에게 영향을 미친다. 발달장애

인의 가족은 더욱 그러하다. 발달장애인의 경우 장애

의 특성으로 다양한 내재적 혹은 외현화된 특성이 어

린 시절부터 나타나고 이러한 특성은 성인이 된 이후

에도 지속된다(Kim, 2019; Yang & Park, 2013). 특히, 

사회적 상호작용이나 일상생활에 어려움을 가지기에 

발달장애인에게는 평생에 걸쳐 다른 사람의 도움이 

필요하고 그 도움은 대부분 가족이 책임진다(Seltzer, 

1985). 따라서 발달장애인 가족에 관한 연구를 살펴보

면 발달장애인 주양육자의 양육 부담이나 스트레스

(Kim, 2017; Kim et al., 2020), 발달장애인 가족의 사회

적 고립과 거부(Kim & Kim, 2017; Lee & Kim, 2018)를 

규명한 연구가 다수 있다. 가족에게는 끊임없는 도전

과 어려움이 지속되는 상황으로 발달장애인에게 가족

의 역할은 비장애인으로만 구성된 가족에 비해 크다

(Han & Kang, 2002).

가족 중 한 구성원이 가족 전체에 영향을 끼친다는 

것을 고려하면, 발달장애인 가족이 일생에 걸쳐 얼마

나 큰 부담과 책임을 느끼는지 가늠해 볼 수 있으며, 

실제로 발달장애인 가족은 신체적으로나 정신적, 사

회, 경제적으로 지속적인 어려움을 겪고 있다(Rhee 

& Lee, 2016; Jung et al., 2001). 현대사회를 살아가는 

이들이 중요하게 여기는 가치 중 하나는 삶의 질이다. 

삶의 질은 매우 주관적이고 복잡한 개념으로 한 단어

로 정의하기 어렵지만, 삶의 질은 인간 존재의 본질적

인 삶 속에서 행복과 성공, 건강과 만족과 같은 가치의 

성취(Schalock & Begab, 1990)라는 정의를 생각해 보면 

발달장애인 가족의 삶의 질은 비장애 가족에 비해 떨

어질 것으로 예상된다. 특히, 물리적 환경이나 정서적, 

사회적 안녕과 같은 개인의 특성과 가족으로의 일상

생활과 가족 상호작용, 양육 등의 가족 특성으로 정의

(Poston, et al., 2003)되는 가족 삶의 질을 규명하는 것은 

발달장애인 가족을 위한 지원이나 효율적 사회서비스 

개발을 위해 선행되어야 할 것이다. 

삶의 질에 영향을 주는 요인은 매우 다양하게 나타

난다. 그 중 여가시간을 활용하여 참여하게 되는 신체

활동은 장애인에게 신체적, 정신적, 사회적으로 긍정

적 영향을 미친다(Hicks, 2003; Kim & Kang, 2008; 

Murphy et al., 2012; Perrier et al., 2012). 먼저, 정기적인 

신체활동 참여는 신체 기능을 발달시키고 유지시키

며, 스트레스 감소 등을 통한 정서적 안녕에 도움을 

준다(Hicks, 2003). 또한 다양한 활동에 참여하는 것은 

대인관계나 사회적 상호작용의 증진을 가져오고, 지

역사회 참여는 개인의 자아존중감도 높일 수 있다

(Kang, 2015). Warburton 등(2006)은 정기적인 신체활

동 참여는 심혈관 질환이나 비만, 당뇨병 등의 다양한 

질병 예방은 물론 삶의 질에 긍정적인 영향을 미친다

고 보고하였다. Reiner(2013) 등도 장기적으로 신체활

동에 참여하는 것은 더 나은 건강 상태와 함께 삶의 

질 향상을 경험하게 한다고 하였다. 이러한 연구 결과

는 발달장애인에게도 마찬가지이다. 성인 여성 발달

장애인의 신체활동량은 자기효능감을 통해 그들의 자

율성 및 자아감 관련 삶의 질에 긍정적인 영향을 주고

(Kim & Jin, 2022), 자폐성 장애 아동과 청소년의 신체

활동은 삶의 질과 관련이 높다고 발표하였다(Stanish, 
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et al., 2017; Pan & Frey, 2006).

이에 본 연구에서는 현재 정기적으로 신체활동에 

참여하고 있는 발달장애인 가족이 인식하는 가족 삶

의 질이 어떠한지 알아보고, 발달장애인이 여가활동

으로의 신체활동에 참여하면서 가족 삶의 질을 높일 

수 있는 구체적인 방안을 제안하고자 한다. 연구 목적

에 따라 설정한 연구문제는 다음과 같다.

첫째, 발달장애인 가족이 인식하는 가족 삶의 질의 

수준은 어떠한가? 

둘째, 발달장애인 가족이 인식하는 가족 삶의 질 

수준은 가족 관계, 자녀 성별, 장애유형별로 어떠한 

차이가 있는가?

Ⅱ. 연구 방법

1. 연구 대상

본 연구의 대상자는 정기적으로 신체활동에 참여

하고 있는 발달장애인 가족으로, 자료 수집 당시 신체

활동 프로그램에 주 1회, 6개월 이상 꾸준히 참여해 

온 발달장애인 가족에게 사전 통지를 하여 본 연구에 

참여의사가 있는 가족을 선정하였다. 연구 대상자 선

정을 위해 B광역시에서 장애인 체육 프로그램을 5년 

이상 실시하고 있는 기관에서 신체활동에 참여하고 

있는 가족을 대상으로 하였고, 연구에 참여한 가족의 

소개를 받아 연구 대상자를 늘리는 스노우 볼링 방식

으로 진행하였다. 본 연구의 모든 과정은 경성대학교 

생명윤리위원회의 승인(KSU-19-06-004)을 받은 후 수

행되었다.

이러한 과정을 거쳐 연구에 참여한 발달장애인 가

족은 현재 정기적인 신체활동에 참여하고 있는 자폐

성 장애나 지적장애를 주장애로 가진 발달장애인과 

함께 생활하고 있는 발달장애인의 부모와 형제, 자매 

69명이다. 연구참여자는 발달장애인의 어머니가 

81.2%(n=56)로 아버지 18.8%(n=13)보다 많았고, 나이

는 40대 52,2%(n=36), 50대 24.6%(n=17), 60대 

11.6%(n=8), 30대 10/1%(n=7), 20대 1.4%(n=1) 순으로 

나타났다. 발달장애인 자녀의 장애유형은 지적장애가 

52.1%(n=36), 자폐성 장애는 42.0%(n=29), 발달지체 

5.7%(n=4)의 순이다. 발달장애인 자녀의 나이는 10대 

자녀가 49.3%(n=34)로 가장 많았고 다음으로 10세 미

만 20.3%(n=14), 20대는 15.9%(n=11), 30대와 40대 자

녀가 11.6%(n=8)와 2.9%(n=2)로 나타났다(Table 1).

Group Classification Frequency (n)
Ratio

(%)

Family members

living 

with developmental 

disabilities

Relationship
Father 13 18.8

Mother 56 81.2

Age

20s 1 1.4

30s 7 10.1

40s 36 52.2

50s 17 24.6

Over 60s 8 11.6

Number of family 

members living together

2 7 10.1

3 17 24.6

4 28 40.6

5 15 21.7

6 2 2.6

Table 1. General characteristics of study participants (N=69)
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2. 측정도구

신체활동에 규칙적으로 참여하는 가족의 삶의 질

을 알아보기 위해 발달장애인 가족에게 설문조사를 

실시하였다. 발달장애인 가족의 삶의 질을 알아보기 

위해 Han과 Kang(2022)이 개발한 발달장애인 가족 삶

의 질 척도를 사용하였고, 발달장애인 가족과 발달장

애인 당사자의 일반적인 배경과 신체활동에 참여 정

도에 관한 질문을 추가하였다. 가족 삶의 질 척도는 

가족의 심리적 건강, 발달장애인에 대한 부담, 지역사

회 참여, 개방성과 응집력의 다섯 가지 하위 영역으로 

구성되어 있으며 총 22개의 질문으로 구성되어 있다. 

설문은 Likert 5점 척도로 발달장애인 부모는 개별 문

항에 ‘매우 그렇다(5점)’에서 ‘전혀 그렇지 않다(1점)’ 

중 해당이 되는 부분에 표기하는 방식이다. 본 연구에 

사용된 설문지의 구성과 문항수 및 신뢰도는 <Table 2>

Group Classification Frequency (n)
Ratio

(%)

Time to participate in 

physical activity per week

Less than 2 hrs 36 52.1

2∼5 hrs 16 23.2

5∼8 hrs 7 10.0

8∼11 hrs 3 4.3

11∼14 hrs 3 4.3

More than 14 hrs 4 5.7

Considerations for 

participation in 

physical activities

Transportation 19 19.5

Program or Instructor 59 60.9

Education expenses & voucher 19 19.5

Person with 

developmental 

disabilities

Gender
Male 45 65.2

Female 24 34.8

Age

under 10 yrs 14 20.3

10s 34 49.3

20s 11 15.9

30s 8 11.6

40s 2 2.9

Type of disabilities

Intellectual disability 36 52.1

Autism 32 45.0

Developmental delay 2 2.9

Sub-area Number of Question Number Cronbach α

Family psychological health 5 1, 2, 4, 5, 7 .80

Family burden 5 14, 16, 17, 19, 20 .81

Community participation and support 8 6, 9, 10, 11, 12, 15, 18, 21 .85

Family openness 2 3, 8 .58

Family fellowship 2 13, 22 .65

Total 22 .92

Table 2. Scale composition and reliability 
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와 같다. 본 연구에서 사용된 문항의 전체 신뢰도는 

Cronbach’s α 값은 .92로 나타났다.

3. 자료 수집 절차 

정기적인 신체활동에 참여하는 발달장애인 가족 

삶의 질을 알아보기 위해 다음과 같은 절차를 통해 

자료를 수집하였다. 먼저, 선행연구와 관련 문헌 고찰

을 통해 연구 문제와 연구 방법을 선정하였다. 이후 

설문지 문항의 내용 구성을 위하여 발달장애인 부모

와 비형식적인 사전 면담을 실시하였다. 면담내용과 

선행연구에 기초하여 본 연구에 적합하다고 판단한 

설문지를 선정하였고, 해당 설문지는 특수교육 전공 

박사 1인과 특수체육 전공 박사 1인에게 내용타당도

를 검증받았다. 설문지는 B지역에서 6개월 이상 신체

활동에 참여하고 있는 발달장애인의 가족에게 동의를 

얻어 설문에 참여하기를 원하는 가족에게 설문지를 

제공하였다. 설문 작성 방법은 응답자가 설문지를 읽

고 응답하는 자기기입방식으로 진행하였고, 설문지 

제공 시 각 문항에 관한 답변이 입력되지 않으면 다음 

문항으로 넘어가지 않도록 설명하여 누락된 문항이 

없도록 하였다. 총81부의 설문지가 수거되었으나 중

복답변이나 불성실하게 응답 된 답변 등이 포함된 12

부가 제외되어, 최종 69부의 설문지가 자료 분석에 

사용되었다.

4. 자료 분석

본 연구의 자료 분석은 SPSS 22.0을 활용하여 장애

학생의 일반적 특성을 알아보기 위해 기술통계를 사

용하였다. 발달장애인 가족 삶의 질 수준을 알아보기 

위해 빈도 분석을 하였고, 가족 관계, 연령, 성별에 

따른 발달장애인 가족 삶의 질 차이를 규명하기 위해 

독립표본 t검정을 실시하였다. 발달장애인 가정의 월 

수입과 장애유형에 따른 삶의 질 차이를 검증하기 위

해 일원분산분석을 실시하고 집단 간 차이를 검증하

기 위해 Scheffé 사후 검증을 실시하였다. 

Ⅲ. 연구 결과

1. 발달장애인 가족이 인식하는 가족 삶의 질

발달장애인의 가족이 느끼는 가족 삶의 질을 살펴본 

결과는 <Table 3>과 같다. 먼저 설문조사의 하위 요인

인 심리적 건강(Family psychological health), 지역사회 

참여(Community participation and support), 가족 개방성

(Family openness), 가족 유대감(Family fellowship)은 5

점에 가까울수록 관련 영역에서 더 높은 수준의 삶의 

질을 나타내며, 발달장애인에 대한 부담(Family 

burden)은 0점에 가까울수록 더 높은 수준의 삶의 질을 

나타낸다.

심리적 건강 요인은 평균 3.91점로 가장 높은 값을 

나타냈으며, 가족 유대감은 평균 3.83점, 가족 개방성

은 평균 3.76점, 지역사회 참여는 평균 3.69점 순서로 

나타났다. 즉 발달장애인과 함께 거주하고 있는 가족

들은 지역사회 참여를 보통수준으로 하고 있으며, 가

족 구성원 간 유대감이 비교적 높으며 자기 자신이 

Variables Min Max Mean SD

Family’s

quality of

life

Family psychological health 2.00 5.00 3.91 .624

Family burden 1.20 4.80 2.75 .85

Community participation and support 1.50 5.00 3.69 .760

Family openness 1.50 5.00 3.83 .727

Family fellowship 1.50 5.00 3.76 .775

Average 1.82 4.72 3.49 .584

Table 3. Quality of life of family with developmental disabilities (N=69)
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심리적으로 건강하다고 응답하였다. 반면, 발달장애

인에 대한 부담은 평균 2.75점으로 발달장애인과 함께 

거주하고 있는 가족들은 발달장애인 양육에 대한 부

담을 느끼고 있는 것으로 나타났다. 

2. 배경 변인에 따른 가족 삶의 질

정기적으로 신체활동에 참여하는 발달장애인의 가

족이 인식하는 가족 삶의 질의 결과는 성별, 장애유형 

등의 배경변인에 따라 분석하였으며, 결과는 <Table 

4>과 같다.

발달장애인 가족 삶의 질은 다양한 배경변인에 따

른 유의미한 차이를 보이지 않았다. 먼저, 발달장애인

과의 관계를 살펴보면 발달장애인의 아버지의 경우 

어머니에 비해 심리적 건강 요인에서는 더 높은 점수

를 보였지만 다른 모든 영역과 가족 삶의 질 전체에서 

낮은 점수를 나타냈다. 하지만 점수의 정도는 두 변인 

간 유의미한 차이를 보이는 정도는 아닌 것으로 나타

났다. 가족의 수입 변인은 월소득 250만원 이하와 월소

득 250만원-500만원, 월소득 500만원 이상으로 구분하

였다. 먼저, 월소득 500만원인 그룹에서 발달장애인에 

대한 부담을 제외한 모든 영역에서 가장 높은 점수를 

보였다. 발달장애인에 대한 부담 영역은 월소득 250만

원 이하의 그룹이 가장 부담을 가지고 있었다. 월소득 

250-500만원 그룹은 모든 영역에서는 가장 낮은 점수

를 보였다. 하지만 가족의 수입 변인은 모든 영역에서 

그룹 간 통계적으로 유의한 차이를 보이지 않았다. 

자녀 성별은 발달장애인 가족 구성원이 여자인 경

우 남자인 경우에 비해 모든 영역에서 가족 삶의 질이 

높은 것으로 나타났다. 하지만 자녀 성별의 변인 역시 

통계적으로 유의미한 정도의 차이는 아닌 것으로 나

타났다. 

Family 

psychological 

health

Mean(SD) 

Family 

burden

Mean 

(SD) 

Community 

participation 

& support

Mean (SD) 

Family 

openness

Mean (SD) 

Family 

fellowship

Mean (SD) 

Family 

quality 

of life

Mean (SD)

Relationship

Father (n=13) 3.91(.78) 2.69(.75) 3.44(.76) 3.65(.94) 3.65(.75) 3.42(.71)

Mother (n=56) 3.88(.59) 2.73(.85) 3.36(.76) 3.84(.66) 3.74(.74) 3.47(.55)

t .821 .940 .569 1.246 .457 1.519

Family

Income

(10,000 

won per 

unit)

250 or less (n=9) 3.84(.34) 3.31(.92) 3.22(.46) 3.94(.46) 3.78(.62) 3.55(.29)

250-500 (n=28) 3.78(.75) 2.51(.69) 3.16(.80) 3.64(.77) 3.62(85) 3.33(.64)

More than 500 (n=32) 4.04(.54) 2.81(.90) 3.58(.76) 3.95(.73) 3.88(.75) 3.62(.57)

F .440 .252 .994 .651 .455 .587

Gender

Male (n=45) 3.84(66) 2.66(.74) 3.32(.74) 3.73(.73) 3.66(.82) 3.34(.59)

Female (n=24) 4.03(.53) 2.93(.94) 3.50(.80) 4.00(.73) 3.96(.64) 3.66(.54)

t .756 1.203 .859 1.067 .738 ..985

Type of 

disabilities

Intellectual disability (n=36) 3.98(.60) 2.75(.76) 3.43(.75) 3.89(.72) 3.79(.77) 3.54(.60)

Autism (n=31) 3.81(.65) 2.76(.98) 3.33(.79) 3.76(.74) 3.71(81) 3.43(.58)

Developmental delay (n=2) 4.10(.71) 2.70(.42) 3.48(.88) 3.75(1.06) 4.00(.00) 3.59(.62)

F 1.107 1.282 1.292 ..885 .742 2.239

Age

Under age (n=48) 3.91(.67) 2.70(.82) 3.33(.75) 3.79(.80) 3.67(.83) 3.45(.61)

Adult (n=21) 3.90(.51) 2.87(.92) 3.52(.78) 3.90(.52) 3.98(.60) 3.58(.51)

t .867 .253 ..972 .551 1.449 .932

Table 4. Quality of life for families with developmental disabilities by variables 
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장애유형에서는 발달지체가 심리적 건강요인과 발

달장애인에 대한 부담, 지역사회참여, 유대감 영역과 

전체 가족 삶의 질에서 가장 높은 점수를 나타냈다. 

지적장애인의 가족의 경우 개방성 영역에서 가장 높

은 점수를 보였다. 자폐성 장애의 가족의 경우 모든 

영역에서 가장 낮은 점수를 보였다. 하지만 장애유형 

변인 역시 모든 영역에서 통계적으로 유의한 차이를 

보이지 않았다. 

마지막으로 자녀의 나이가 미성년인 경우와 성년

이 경우로 구분하여 확인해 본 결과 심리적 건강과 

발달장애인에 대한 부담은 발달장애인 가족이 미성년

인 경우가 약간 높게 나타났으나 지역사회참여, 개방

성과 유대감 영역과 가족 삶의 질 전체에서는 발달장

애인 가족이 성년이 경우가 더 높게 나타났다. 하지만 

발달장애인 가족의 나이 역시 모든 영역에서 통계적

으로 유의한 차이를 보이지 않았다.

Ⅳ. 고 찰

본 연구는 신체활동에 참여하는 발달장애인 가족

의 가족 삶의 질을 알아봄으로써 발달장애인 가족의 

지속적인 여가활동 참여에 도움을 주고자하는 데 목

적이 있다. 본 연구를 통해 도출된 결과를 바탕으로 

선행연구에 비추어 의미를 논의하면 다음과 같다. 

첫째, 본 연구를 통해 수집된 정기적으로 신체활동

에 참여하는 발달장애인 가족의 가족 삶의 질의 점수

를 척도를 조사하고 척도의 표준 백분위표(Han & 

Kang, 2022)와 비교해 보았다. 그 결과 ‘심리적 건강’ 

요인은 본 연구에 참여한 발달장애인 가족의 원점수 

평균은 19.5점으로 상위 57%의 수준인 것으로 나타났

다. 심리적 건강은 가족에서 보이는 긍정적이고 지지

적인 가족 분위기와 일상생활에서의 안전과 건강에 

관한 내용이다. 즉, 지속적으로 신체활동에 참여하는 

발달장애인 가족의 가족 삶의 질은 보통 이상의 가족 

삶의 질을 가진 것으로 보여진다. 이에 신체활동을 

포함한 지속적인 여가생활을 제공함으로서 발달장애

인 가족 삶의 질 향상을 도모할 수 있을 것이다. ‘발달

장애인에 대한 부담’ 요인에서는 본 연구 참여자의 

경우 원점수 평균 13.75점으로 상위 35%인 것으로 나

타났다. 즉, 지속적인 신체활동 참여는 발달장애 가족 

구성원과 함께 생활하면서 생기는 갈등이나 돌봄이나 

양육의 어려움에 있어서는 큰 영향을 미치는 것은 아

니라 할 수 있다. ‘지역사회 참여’ 요인에서는 원점수 

평균 29.52점으로 상위 56%의 수준으로 나타났다. 지

속적인 신체활동 참여는 지역사회 생활이나 여가활

동, 친인척 모임과 같은 외부활동을 하는데 필요한 

지원이나 만족과 관련해 고무적인 결과를 나타냈다. 

가족 유대감과 개방성은 각각 원점수 평균 7.5와 7.66

점으로 각각 상위 70%와 68%로 나타났다. 가족 구성

원 간 느끼는 동질성과 결집의 정도와 같이 끈끈함 

같은 유대감이나, 가족 구성원 개인을 있는 그대로 

받아들이거나 표현하는지에 관한 개방성에 있어 발달

장애인 가족 삶의 질 수준은 매우 높게 나타났다. 결과

적으로 규칙적으로 신체활동에 참여하는 발달장애인 

가족의 종합 삶의 질은 원점수 평균 76.78점으로 상위 

52%의 수준인 것으로 나타났다.

둘째, 본 연구에서는 발달장애인 가족 삶의 질 전체

와 각 하위 요인에서 연구참여자의 발달장애인과의 

관계, 가족 수입, 발달장애인 가족의 성별과 나이, 장애

유형 변인에 따른 차이가 있는지 살펴보았다. 하지만 

본 연구에서 조사한 다양한 변인에도 불구하고 가족 

삶의 질 전체와 각 하위 요인에서 통계적으로 유의미

한 차이를 찾지 못하였다. 따라서 발달장애인 가족 

삶의 질을 위한 지원이나 서비스 개발 시 장애 유형이

나 장애인 가족의 나이, 성별 등을 반영한 것이 아닌 

가족을 하나의 단위로 간주하고 하나의 공동체로 여

기며 지원해야 한다. 우리나라 가족 체계의 독특한 

특징 중 하나는 이른바 ‘우리주의’로 자녀와 부모가 

구분된 개체가 아닌 하나라고 여기는 성향이다(Park 

et al., 2010). 이러한 가족에 관련된 인식과 태도는 발달

장애인 가족이라고 해서 다를 바가 없으며, 세분화 

된 지원과 함께 가족 단위의 서비스를 지원해야 할 

것으로 사료된다. 
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발달장애는 장애의 특성으로 일생 동안 부모나 형

제, 자매 등의 도움을 필요로 하고, 발달장애인에게 

가족은 장애인 교육의 성패를 결정짓는 중요한 요인

(Kang, 2016)이기에 발달장애인 개인에게 건강한 가족

의 역할이나 가족 기능은 매우 중요하다. 발달장애인

에게 가족이 비장애인에 비해 더 중요한 요인이라 하

는 것을 발달장애인 가족의 관점에서 생각한다면, 발

달장애인 가족은 그 역할과 책임의 무게가 크다고 할 

수 있다. 발달장애인 가족 구성원이 보이는 도전적 

행동이나 사회에서 겪는 소외나 배재, 차별적인 시선

과 같은 부정적 감정은 주양육자의 양육 스트레스나 

소진에 영향을 주는 것은 물론 가족 간 갈등이나 가족 

기능에도 영향을 줄 수 있다. 다시 말해, 발달장애인의 

다양한 문제 행동은 주 양육자나 가족의 삶의 질에 

부정적인 영향을 미치고 이는 다시 발달장애인의 양

육 환경에 영향을 미치는 등 악순환이 될 수 있기에 

건강한 가족 기능을 위해 효율적인 지원은 반드시 필

요하다. 

그 중 여가로의 지속적인 신체활동 참여는 발달장

애인과 가족에게 의미가 있다. 국가지표체계에서는 

국민 삶의 질을 위한 11가지 지표를 제시하였는데, 

그 중 여가는 삶의 질을 알아볼 수 있는 요인 중 하나이

다. 즉, 삶의 질 향상에 꾸준한 여가 생활은 매우 의미 

있는 것이다. 이는 국내 국가지표체계뿐 아니라 Brown 

등(2006)이 제시한 가족 삶의 질 척도에서도 여가 및 

레크리에이션은 발달장애인 가족 삶의 질을 알아볼 

수 있는 9가지 하위 영역 중 하나라 제시한 바 있다. 

특히, 신체활동 참여는 사회참여를 유도해 자연스러

운 통합 환경을 만들 수 있다. 본 연구를 통해서도 

규칙적으로 신체활동에 참여 발달장애인의 가족은 평

균에 비해 보통 이상의 가족 삶의 질을 가지고 있다는 

것을 확인할 수 있었다. 이에 발달장애인의 선호에 

맞춘 다양한 프로그램을 지역사회에서 제공하는 것은 

발달장애인 개인은 물론 가족의 삶에도 긍정적인 영

향을 줄 것이다. 

본 연구 결과를 토대로 후속 연구를 위한 제언을 

하면 다음과 같다.

첫째, 본 연구는 발달장애인 가족을 대상으로 설문

조사를 실시하였으나 실제 참여를 한 인원은 발달장

애인의 어머니인 경우가 대부분이었다. 발달장애인 

어머니는 발달장애인을 양육하는 주 양육자이지만 발

달장애인 아버지나 발달장애인의 형제, 자매 등의 가

족 구성원 역시 그들만이 가지는 다양한 가족 생활에

서의 요구나 만족 등이 다를 수도 있다. 따라서 후속 

연구에서는 발달장애인 아버지나 발달장애인 형제와 

자매를 대상으로 한 연구가 필요할 것이다. 

둘째, 본 연구는 신체활동에 규칙적으로 참여하는 

발달장애인 가족을 대상으로 설문조사를 하였다. 이

러한 조건을 알아보기 위해 충분한 연구참여자를 모

집하지 못했다. 또한, 정기적으로 신체활동에 참여하

는 발달장애인의 경우 자료 수집 단계에서 6개월 이상

의 정기적인 신체활동 참여를 조건으로 하였으나 개

인에 따라 신체활동 참여 지속 기간과 빈도 등이 다르

게 나타날 수 있다. 또한 이러한 차이는 연구 결과에 

영향을 미칠 수 있을 것임을 고려해 후속 연구에서는 

더 많은 연구참여자를 모집하고, 신체활동 참여에 관

한 구체적인 변인을 구분함으로써 추가적인 정보가 

제공될 수 있기를 바란다.

셋째, 본 연구에서는 규칙적으로 신체활동에 참여

하는 발달장애인 가족의 가족 삶의 질을 알아보기 위

해 설문지를 이용한 양적 연구를 실시하여 전반적인 

가족의 삶의 질 정도를 알아보았다. 발달장애인은 개

인이 가진 특성이 다양하듯 그 가족의 경험이나 요구 

또한 다양할 것이다. 이에 향후 연구에서는 규칙적인 

신체활동을 하는 발달장애인 가족이 신체활동에 참여

하게 된 과정이나 지속적으로 활동에 참여할 수 있게 

된 경험 등에 대해 깊이 있게 알아볼 수 있도록 질적연

구 방법론을 이용한 연구를 하는 것도 의미 있을 것이다. 

Ⅴ. 결 론

발달장애인과 거주하고 있는 가족 구성원을 대상

으로 삶의 질을 조사한 결과, 가족 구성원은 자기 자신
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이 심리적으로 건강하며, 가족간 유대감이 높고, 가족 

구성원을 있는 그대로 받아들이고 표현하는 것으로 

나타났으나, 지역사회 참여는 보통수준으로 나타났

다. 반면 가족 구성원 중 하나인 발달장애인 양육에 

대한 부담을 느끼고 있었다. 

발달장애인 가족 삶의 질은 성별, 나이, 가족 역할, 

소득, 신체활동 참여 시간 등의 다양한 배경변인에 

따라 유의한 차이를 나타내지 않았다. 따라서 추후 

발달장애인 가족의 삶의 질 향상을 위한 서비스 개발 

및 지원을 계획할 때 다양한 변수에 근거한 지원보다

는 가족 단위의 체계적인 프로그램 개발이 필요할 것

이다.
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