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I. 서  론

1. 연구의 필요성

급속한 산업화와 의료기술 발달로 인해 인간의 수명

은 증가하고 있는 반면, 각종 사고와 만성질환은 증가

하고 있다. 이로 인해 장애인의 수가 증가하고 있으며

(Oh, 2006), 이들에 관한 연구 또한 꾸준히 진행되어 

왔다. 하지만 지금까지의 장애인 관련 연구와 정책들

은 주로 남성중심의 담론을 준거로 수행되어 왔으며

(Morris, 1992) 여성 장애인의 특수성은 거의 고려되지 

않았다(Lloyd, 1992). 특히 장애인들의 재활에 초점을 

둔 연구 분야에서도 전쟁을 통해 발전, 진보된 역사적 

배경으로 인해, 대부분의 연구가 남성 중심적 경향을 

보이고 있다(Gill, 1997). 따라서 그 동안의 연구는 남

성과 여성을 포함한 모든 장애인을 위한 연구라기보다

는 남성 장애인의 연구로 이루어져 왔다고 할 수 있다

(Morris, 1992).
국내 여성 장애인은 약 74만 4천명으로 전체 장애인

의 37.8%를 차지하고 있다(The ministry for health and 
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welfare, 2006). 이러한 여성 장애인들은 신체적 정신적

인 손상으로 인한 기능적인 불편뿐만 아니라 사회적 ·
환경적인 불이익도 경험하게 된다. 특히 이들은 남성 

중심의 사회적 구조 속에서 여성으로서의 성차별과 장

애인으로 겪게 되는 신체적 차별의 이중 차별을 경험

한다고 알려져 있다(Deegan & Brooks, 1985; Lonsdale, 
1990). 실제로 여성 장애인을 위한 교육과 고용 비율은 

다른 집단에 비해 매우 낮은 수준이다(Oh, 2006). 또한 

대부분의 장애 여성들은 여성성이 상실된 무성의 존재

라는 인식으로 인해(Gill, 1997) 결혼 과정에서 소외되

거나(Kim, J. E., 1999), 결혼 후 임신과 출산, 그리고 

폐경 등의 과정에서도 높은 부담을 안고 있는 것으로 

알려져 있다(Yu & Um, 2007). 따라서 여성 장애인을 

대상으로 하는 연구에 페미니스트 관점을 도입하는 것

은 남성 중심적인 시각에서 벗어나 보다 균형 잡힌 시

각으로 여성을 탐구할 수 있다는 점에서 하나의 좋은 

대안이 될 수 있다. 
페미니스트 관점은 여성에 대한 지배 혹은 억압 기

제가 사회 안에 존재한다는 인식에 바탕을 두고 있다

(Campbell & Bunting, 1991; Yi & Yih, 2004). 또한 인

간의 다양성을 인정하며. 여성의 경험을 지식의 합법

적인 원천으로 두고 주관적 자료에 타당성을 부여한다

(Campbell & Bunting, 1991). 따라서 페미니스트 관점

을 도입한 연구는 자신의 권리나 경험을 제대로 드러

내지 못하는 소외된 여성들의 목소리를 반영함과 동시

에, 이들에게 힘을 북돋울 수 있는 지식과 중재를 개발

해내는데 매우 유익하다. 
본 연구대상인 여성 지체장애인은 여성 장애인 중에

서도 약 53%(The ministry for health and welfare, 2006)
로 가장 높은 비율을 차지하고 있다. 하지만 지체장애

로 인한 신체적 문제 이외에 심리적, 사회적 영역까지

도 포함하는 총체적인 건강 문제에 대한 연구는 거의 

없다. 또한 연구자의 관점보다는 여성 지체장애인의 

시각과 관점에서 이들의 건강 관련 삶을 탐구한 질적 

연구가 부족할 뿐 아니라, 장애와 여성이라는 이중의 

차별 구조라는 맥락 속에서 생활하는 여성 지체장애인

에 대한 연구는 더욱 부족하다. 따라서 건강에 초점을 

맞춘 간호학적 관점과 페미니스트 관점이 통합된 시각

에서 여성 지체장애인의 건강 관련 경험을 다루는 질

적 접근이 필요하다고 본다.

2. 연구목적

본 연구의 목적은 여성 지체장애인들이 장애와 여성

이라는 이중의 차별 구조 속에서 어떻게 건강과 관련

된 경험을 하는가를 총체적으로 파악하는 것이다. 구
체적으로는 이들이 직접 경험하는 신체적, 심리적, 그
리고 사회적 건강 문제들을 파악하고, 이러한 문제들

이 장애와 여성이라는 이중의 차별 구조 속에서 어떻

게 구체화되어 나타나는지를 파악하는 것을 목표로 하

였다. 이러한 연구결과는 여성 지체장애인들의 삶의 

질을 향상시킬 수 있는 간호중재 방안 마련에 대한 기

초 자료로 이용될 수 있을 것이다. 

II. 연구방법

1. 연구설계

본 연구는 여성 지체장애인의 건강 관련 경험을 총

체적으로 탐구하기 위하여 페미니스트 질적 연구방법

을 이용하였다. 

2. 연구참여자의 인권 보호

본 연구의 참여자는 서울시에 거주하는 만 20세가 

넘은 여성 지체장애인으로 장애를 1년 이상 경험하였

으며, 장애인 등록이 되어 있고, 면담이 가능하며 연구

에 동의한 자로 하였다. 사회적으로 취약한 계층인 여

성 지체장애인의 윤리적 배려를 위해 연구 시작 전에 

연구자가 속한 간호대학의 ‘연구대상자 보호 심사위원

회’의 심의를 통과하였다. 자료수집에 앞서 연구의 목

적과 개인의 비밀과 익명성을 보장한다는 내용 등을 

자세히 설명한 후, 자발적 참여 의사를 밝힌 여성 지체

장애인만을 대상으로 하였으며, 면담에 들어가기에 앞

서 이들로부터 모두 서면으로 ‘연구참여 동의서’에 서

명을 받았다. 
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3. 자료수집

연구자는 대인적 관계망과 동사무소, 복지관 등의 

협조를 통해 서울시에 거주하는 여성 지체장애인 8명
을 연구 대상자로 선정하였다. 자료는 심층 면담을 통

해 수집하였다. 면담 질문은 “하루 일상생활이 어떠하

신지 말씀해 주세요”와 같은 광범위한 내용의 개방형 

질문으로 시작하였다. 참여자의 이야기의 흐름을 끊지 

않고 경청하면서 그 진행 과정에 따라 점차 건강과 관

련된 세부적인 질문과 내용으로 자연스럽게 범위를 좁

혀갈 수 있도록 하였다. 이는 자료에 대한 연구자의 선

입견이나 편견을 최대한 배제하기 위해서였다. 
모든 면담은 참여자의 집에서 이루어졌으며 면담 횟

수는 1 ~ 2회에 거쳐 이루어졌다. 면담시간은 최저 50
분에서 최고 4시간가량 소요되었으며 평균 면담시간

은 약 2시간이었다. 면담은 참여자의 말 그대로를 연

구책임자가 필사하고, 면담 도중에 작성한 메모도 함

께 기록하여 자료의 정확성을 높이도록 하였다.

4. 자료분석

질적 내용분석방법의 목적은 연구하고자 하는 현상

에 대한 지식과 이해를 획득하는 것을 목적으로 한 귀

납적 방법으로서(Downe-Wamboldt, 1992), 단순하게 

단어를 집계하는 수준이 아니라 많은 양의 자료를 분

명한 연구 목적에 따라 효율적으로 분류하고 비슷한 

의미를 나타내는 범주를 형성하는 것이다. 본 연구는 

페미니스트 관점을 적용한 전통적인 질적 내용분석방

법(Downe-Wamboldt, 1992)을 이용하였으며, 구체적인 

분석은 다음과 같이 진행되었다. 
첫째, 필사한 자료에 집중하며 전체 자료의 본질을 

발견하기 위해 모든 자료를 반복적으로 되풀이해서 읽

는 것으로 시작하였다.
둘째, 필사 내용 중에서 핵심 생각과 개념을 포함하

고 있는 단어를 따로 표시하며, 자료를 한 단어, 한 단

어 읽으면서 코드를 발견하였다.
셋째, 연구자의 최초의 느낌, 생각, 1차 분석을 노트

에 기록하면서 필사 한 뒤 내용을 읽으며 두 개 이상의 

상호연관성을 가진 코드에 라벨을 붙여 분류하였다. 
이는 예비 코딩 개요(initial coding scheme)로 본문에서 

직접적으로 도출되는 귀납적인 과정을 의미한다.
넷째, 드러난 코드들 간의 연결성과 관련성에 근간

해 의미 있는 무리(cluster)로 조직하고 집단을 형성함

으로써 하위 범주로 분류한 뒤 하위 범주들 간의 관계

에 따라, 많은 양의 하위 범주들을 압축하였다.

5. 연구결과의 질 확보

질적 연구결과의 질은 가지 기준, 즉 신뢰성(credibili-
ty), 적합성(fittingness), 감사가능성(auditability), 그리

고 확인가능성(confirmability)으로 평가된다(Sandelowski, 
1986). 본 연구에서는 장시간의 반구조화된 면담과 개

방형 질문을 이용함으로써 연구참여자의 진솔한 경험

을 그대로 수집하였고, 이렇게 얻어진 풍부한 자료는 

그대로 필사하여 분석이 이용함으로써 자료의 신뢰성

을 확립할 수 있었다. 자료분석 및 해석의 신뢰성을 위

해서는 자료수집과 분석의 과정에서 지지하는 자료뿐

만 아니라 상충되거나 모순되는 자료가 있는지 찾고, 
이러한 분석 결과를 일부 연구참여자들로부터 확인받

는 절차(member check)를 따름과 동시에 동료 피드백

을 이용함으로써 확립되었다. 적합성을 위해서는 연구

참여자에 대한 일반적 특성 및 장애의 원인과 보조기

구 이용 여부 등에 관한 특성들을 삽입하였다. 감사가

능성을 위해서는 질적 내용분석 절차를 따름과 동시에 

도출된 주제에 대한 연구참여자의 진술을 본문에 인용

함으로써 독자들이 연구자의 분석과 해석에 대한 결정

을 추적해볼 수 있도록 하였다. 이와 같이 신뢰성, 적
합성, 그리고 감사가능성의 확립으로 연구자의 편견이 

최소화된 중립된 결과를 보여주는 확인가능성은 확립

되었다고 본다. 

III. 연구결과

본 연구에 참여한 여성 지체장애인은 8명이었으며, 
이들의 일반적인 특성은 Table 1과 같다. 이들의 평균 

연령은 43세로서 최저 39세에서 최고 67세이었다. 학
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Table 1. Demographic characteristics of the participants (N = 8)

Participant
(age)

Cause of dis-
ability, (duration 
of disability)

Instrument 
assisted 

Educational level Marital status Employment Religion

A (48) poliomyelitis
  (47 yrs)

Automatic  
  wheelchair

Dropped out of 
  high school

Married (2 daughters), 
  disabled husband

Housewife Catholic

B (47) poliomyelitis
  (46 yrs)

Automatic 
  wheelchair

Graduated from 
  high school

Married (2 daughters), 
  non-disabled husband

Saleswoman Catholic

C (67) poliomyelitis  
  (63 yrs)

None Graduated from 
  middle school

Divorced (2 daughters, 1 son), 
  non-disabled ex-husband

Housewife Catholic

D (42) fall down
  (4 yrs)

None Dropped out of 
  middle school

Single Housewife None

E (50) poliomyelitis
  (46 yrs)

Crutch Graduated from 
  college

Single Piano teacher Christianity 

F (54) neural defect
  (12 yrs)

Automatic  
  wheelchair

Graduated from 
  primary school

Divorced (1 son), 
  non-disabled ex-husband

Housewife Christianity 

G (53) poliomyelitis
  (52 yrs)

Leg braces Illiteracy Married (1 son), 
  disabled husband

Simple laborer Catholic

H (39) poliomyelitis
 (36 yrs)

Automatic 
  wheelchair

Illiteracy Married (2 sons, 1 daughter),
  disabled husband

Housewife Christianity 

력은 고졸 이하가 전체 참여자 중 6명이었으며, 이 중

에서 두 명은 정규교육을 전혀 받지 못하였다. 장애의 

원인으로는 전체 참여자 중에서 만 6세 이전에 발생한 

소아마비가 대부분(6명, 75%)을 차지하였다. 참여자의 

결혼 상태는 기혼 4명, 이혼 2명, 미혼 2명이었으며, 
미혼을 제외한 6명 모두 자녀가 있었다. 다섯 명이 가

정주부이었고 1명을 제외한 모두가 종교를 가지고 있

었다.
여덟 명의 여성 지체장애인들의 면담내용을 페미니

스트 질적 내용분석방법을 이용하여 분석한 결과, 총 

6개의 범주가 도출되었다. 제1범주인 ‘세상으로부터의 

고립과 소외’는 여성 지체장애인들은 자신의 신체적인 

문제뿐 아니라 물리적인 장애와 일반인들의 편견으로 

인해 사회로부터 고립되고 소외되는 것을 기술하고 있

다. 제2범주인 ‘몸에 대한 왜곡된 인식’은 일반 대중이 

생각하는 동정과 연민의 대상이자 재생산 능력이 상실

된 무능력한 존재라는 인식과 참여자 스스로도 창피스

럽게 여기는 몸에 대한 인식을 기술하고 있다. 제3범
주인 ‘고정된 성역할로 인한 어려움’은 기혼인 경우 가

부장적인 이데올로기의 사회 내에서 아내, 며느리, 혹
은 어머니와 같은 전통적인 여성의 역할 수행의 어려

움을 다루고 있다. 제4범주인 ‘끊임없이 시달리는 통

증’은 참여자들이 가진 공통된 증상 중의 하나인 만성 

통증과 함께 이들이 경험하는 다양한 건강문제를 다루

고 있다. 제5범주인 ‘스스로 참고 감수해야 할 건강 문

제’은 여성 지체장애인들이 경험하는 다양한 건강문제

를 참고 견디는 경험에 대한 기술이다. 마지막으로 제6
범주인 ‘자립을 통한 승화’는 많은 제약에도 불구하고 

참여자들은 신체적, 심리적, 그리고 사회적 자립에 대

한 의지를 보임과 동시에 자신의 정체성을 확립을 통

한 성숙된 인간 되어감을 다루고 있다. 각 주제별 구체

적인 내용은 다음과 같다.
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1. 세상으로부터의 고립과 소외

일반적으로 사회에서 여성 지체장애인을 만나는 것은 

그리 흔한 일이 아니다. 본 연구의 참여자들 대부분도 

역시 집에서 보내는 시간이 많았으며 여가 시간에도 TV 
시청이나 낮잠 등과 같이 집 안에서 할 수 있는 일을 더

욱 좋아하였다. 그러나 이러한 고립 현상은 이들이 좋아

서 선택했다기보다는 오히려 여성 지체장애인에게 가해

지는 심한 물리적 · 심리적 장벽에 기인하였다. 이러한 

고립은 결국 사회적 소외로 이어지게 되어, 세상과 격리

된 채 존재하는 외로운 인간으로 전락하게 되었다. 

1) 물리적 · 심리적 장벽으로 인한 고립

본 연구참여자인 여성 지체장애인들은 사회적 시설

과 환경의 미비로 인해 일상적인 생활과 활동에 있어

서 빈번하게 물리적 장벽을 경험하면서 외출을 꺼려하

였다. 설사 이러한 물리적 장벽을 뛰어넘어 외출을 한 

경우에는, 주변의 도움을 받는 일을 반복적으로 경험

하면서 스스로 남에게 피해를 줄지도 모른다는 생각으

로 외부 활동을 스스로 제한할 수밖에 없었다. 

아무래도 나랑 같이 다니면 내가 걸음이 느리니까 불편

하잖아요. 내가 누군가 나로 인해서 불편함을 느낀다고 하

면은 내가 어디를 간다고 할 때는 절대로 같이 안 가요. 지

금도 그런 편이예요. 나 때문에 다른 사람이 불편하면 내 

마음이 불편하잖아요. (참여자 B)

이에 더하여 일반인들의 도움은 커녕 이들이 장애인

에 대해 가지는 편견과 선입견은 여성 지체장애인들의 

사회적 고립을 가중시키고 있었다, 예를 들면 어린 시

절부터 반복적으로 들어 온 “재수 없다”나 “남한테 피

해를 준다”와 같은 편견적인 언행은 이들을 심리적으

로 크게 위축시켰고 결국 스스로를 고립시키는 상황에 

내몰리게 되었다.

2) 장기간의 고립생활로 인한 소외

위와 같은 물리적, 심리적 장벽으로 인한 고립은 수

년에서 수십 년을 걸쳐 장시간 동안 이루어졌다. 따라

서 참여자들은 결국 사회와는 격리된 채 소외된 삶을 

살 수밖에 없었다. 한 참여자는 결혼하기 전까지 무려 

26년간 단 한 번도 외출하지 못한 채로 집에서만 갇혀 

지내왔다고 진술하였다. 이러한 장기간의 고립된 생활

은 소외감에서 더 나아가 자신을 비하함과 동시에 인

간으로서의 존재감마저 위협받게 되었는데, 한 참여자

는 자신을 집을 지키는 ‘개(세파트)’에 비유하였다. 

나는 어렸을 때. 내가 추억이 좋은 게 없어... 저는 26년

간 집에만 있었어요. 안 나갔어... 방에서 그냥 뜨개질만 하

고... 학교는 못 다녔지... 나는 집만 지켰다니까 세파트 마

냥... 그러니까 남 앞에 나가는 게 자신이 없어. 그 어렸을 

때부터 움츠려 들어갖고 활발하게 사회생활 같은 것도 못 

해봤기 때문에. (참여자 G)

실제로 총 8명의 여성 지체장애인 중에서 고졸 이상

의 학력은 단 2명뿐이었으며 다른 2명의 참여자는 정

규 교육을 전혀 받지 못하였다. 이들이 교육을 받지 못

한 이유는 신체적 장애로 인한 통학의 어려움, 장애를 

가진 여성 교육의 필요성에 대한 인식 저하 등이었다. 
따라서 참여자들은 정규 교육의 기회로부터 배제됨으

로 인해서 학령기 발달 과업 수행뿐만 아니라 교우관

계를 형성할 기회를 가지지 못하였고, 연령이 증가하

면서 이러한 사회적 고립은 더욱 심화되었다. 성인이 

된 이후에는 정규 교육의 부재로 직업을 가질 수 없었

으며, 결혼을 한 경우에도 신체적 장애를 안고 가사 활

동과 양육을 도맡아 해야 하는 어려움으로 인해, 일부 

가족원을 제외한 사회인과의 관계는 단절되는 경우가 

대부분이었다. 

2. 몸에 대한 왜곡된 인식

본 연구에 참여한 모든 여성 지체장애인들은 자신의 

몸에 대한 여러 가지 생각들을 가지고 있었다. 이는 크

게 ‘무능력한 몸’과 ‘감추고 싶은 몸’으로 구분되었는

데, 무능력한 몸은 일반 대중이 보는 여성 지체장애인

의 몸을 나타내는 반면, 감추고 싶은 몸은 자신이 바라

보는 몸을 묘사하고 있다. 
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1) 무능력한 몸

참여자들은 어려서부터 일반 대중이 자신의 몸을 연

민과 동정의 대상으로 여긴다고 생각하였다. 그러나 

남성과 여성이 확연하게 구분되는 성인이 된 이후에는 

소녀의 측은한 몸에서 여성으로서의 무능력한 몸으로 

전락해 감을 경험하였다. 특히 이들은 남성들로부터 

노골적으로 비하된 성적 농담을 자주 듣곤 하였고, 이
러한 타인의 시선은 몸의 일부에 국한되었던 신체적 

불구가 여성의 몸 전체에 대한 불구로까지 확장되어 

결국 총체적으로 무능력한 존재가 됨을 인식하였다. 
남성 중심적인 가치관이 팽배한 결혼제도 속에서 이들

은 소위 ‘불량품’으로까지 낙인찍히게 되었다. 즉 상대

방의 성품이나 인격보다는 신체장애만이 부각되는 결

혼제도의 현실 속에서 이들은 마치 칼날에 베인 것 같

은 심한 마음의 상처를 입고 있었다.

내가 만약에 그 엄마라면은 나같은 사람이랑 결혼 안 시

킬 거 같은 생각이 들더라구요. 그 때. 그래갖고 나는 너같

은 며느리 볼 수 없다고... 단호하게 그리고 고상한 말 속에 

완전히 칼날이 숨어 있잖아요. 내 자존심을 완전히. 근데 

내가 그거를 노력을 해서 안 되는 부분인데 그렇게 얘기를 

하면은 바로 백기를 들게 되더라구요. (참여자 E)

설사 어려운 상황을 극복한 후 결혼에 성공했다고 

하더라도, 여성 지체장애인의 몸에 대한 부정적인 인

식은 지속되고 있었다. 즉 여성 지체장애인은 건강한 

아이를 임신하고 출산할 수 없을 거라는 주변 사람들

의 인식이 대부분이었다. 따라서 참여자들은 정상적인 

여성의 경우와는 달리 임신과 출산에 대한 주위의 무

관심, 그리고 이에 더하여 불임 시술을 해야만 하는 여

성으로 낙인찍히곤 하였다.

제왕절개하면서 바로 불임을 했는데. 의사가 권했나봐. 

우리 아저씨가 그러겠다고 저도 몰랐지. 의사가 나한테 그

런 말도 안 했는데 보호자한테 남편한테만 물어 봤나봐. 동

의를 했나봐... 그리고 애 낳고 오니까 옆 집 사람들이 와서 

보더라구. 어떤가? 괜찮은가? 저는 그런 생각 전혀 안 가

졌었거든요. 편하게 뭐 얘가 장애면 어떡하나 그런 생각 안 

했는데 퇴원하고 나니까 주위 사람들이 와서 애부터 보더

라구. 엄마 아빠가 장애기 때문에 정상인가 확인하느라고 

그런 거 같애. (참여자 G)

2) 감추고 싶은 몸

여성 지체장애인에 대한 타인의 부정적인 시선은 결

국 참여자 본인들마저도 자신의 몸을 스스로 창피스러

운 몸으로 여기게 만들었다. 이들은 거울을 통해 자신

의 모습을 스스로 보는 것마저도 기피하였다. 

사실 저 거울 잘 안 봐요. 나의 걷는 모습을 보는 것도 

싫고. (참여자 E)

자신에게도 창피한 몸은 동시에 남들에게 드러내 보

이기를 꺼리는 몸이 되었다. 이에 따라 대인관계는 더

욱 소극적이고 수동적이게 되었다. 이렇게 창피스럽게 

여기는 몸은 다른 장애인들에게도 그대로 적용되었고, 
따라서 다른 지체장애인과의 교류를 꺼리거나 일부러 

회피하고 있었다. 왜냐하면 자신들이 다른 지체장애인

과 함께 있으면 더욱 더 부정적인 시선을 받을지도 모

른다는 생각에서였다. 

장애자들 많이 놀고 있으면 같이 어울리기는 싫어. 내가 

보기 싫으니까 나도 저기 있으면 다른 사람들이 보면은 보

기 싫을 거 아니냐 그런 거지. (참여자 C)

이와 같은 무능력한 몸이라는 일반인의 편견과 감추

고 싶어하는 자신의 편견으로 인하여 결국 여성 지체장

애인들은 정상적인 타인과 제대로 어울릴 수 없을 뿐 

아니라, 같은 장애인들끼리도 어울릴 수 없는 총체적인 

소외 현상에 내몰리게 되었다. 그리고 이러한 현상은 역

으로 타인들로부터는 오히려 차갑다는 인상으로 남게 

되는 또 다른 왜곡된 이미지를 낳게 하기도 하였다.

사람들이 저한테는 굉장히 인상이 차다고 그래요. 말을 

먼저 잘 안하고. 아는 사람이나 할까? 먼저 인사할 필요가 

없지 내가. 엘리베이터를 같이 탄다고 해도 먼저 말 걸고 

그러지를 않아요. (참여자 G)
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3. 고정된 성역할로 인한 어려움

이 주제는 주부, 며느리, 그리고 어머니로서의 역할 

수행의 어려움을 다루고 있다. 여성 지체장애인들은 

어린 시절부터 집에 머무르는 시간이 많아지면서 딸이

자 집안에 있는 여성으로의 고정적인 성역할에 따라 

집안의 가사 일을 도맡아 하는 경우가 많았다. 결혼 후

에도 가사 활동을 주된 업무로 하는 주부의 역할을 담

당하고 있었다. 그런데 이러한 역할은 이들에게 커다

란 어려움으로 다가 왔는데, 우선은 물리적인 어려움

이 곳곳에 산재해 있었기 때문이다. 이들은 늘 정상인

을 위해 설치된 주거 시설에 자신의 몸을 맞추어야 했

다, 그리고 느린 보행과 불안정한 움직임, 그리고 움직

임의 제약 등으로 인해 크고 작은 사고의 위험에 항상 

노출되어 있었다. 

너무 힘들죠. 빨래하고 청소하고 이러는 게. 제가 자꾸 

다치는 거예요. . . 지난 주 월요일에는 제가 밥통을 떨어뜨

려 새끼발가락이 골절됐었어요. (참여자 B)

이러한 신체적인 어려움 이외에도 참여자들은 심리

적 정서적 고통을 겪고 있었는데, 특히 집안의 여러 경

조사에서 며느리의 역할은 주로 육체적 활동에 치중되

고 있기 때문에, 기혼 여성인 경우 어쩔 수 없이 ‘일 못

하는 며느리’로 낙인찍히게 되었다. 따라서 가족 모임

에서 종종 소외되거나 심지어 꾸중을 들을 수밖에 없

었다. 이들은 자신의 설 자리를 찾지 못하고 늘상 ‘가시 

방석’같은 자리에 위치할 수밖에 없는 고초를 겪었다. 

한 번 갔다 오면 몸살 나요. 마음적으로도 부담이 되니까 

힘든데 가면 제가 일을 못 하잖아요. 제가 일을 못 하니까 

가시방석인 거예요. 앉아 있어도 미안하잖아요. 마음적으

로 좀 스트레스가 오고 (참여자 B)

가시방석 같은 자리에 위치한 며느리의 역할과 더불

어 자녀양육 과정에서도 여성 지체장애인들은 많은 어

려움을 경험하고 있었다. 즉, 어머니로서 어린 자녀들

을 먹이고 재우는 등 기본적인 양육에서부터 어려움을 

경험하였다. 신체적으로 자주 피로를 느끼고 쉽게 소

진되었다. 또한 정신적으로도 어머니 역할을 잘 수행

하지 못한다는 생각에 스스로를 자책하곤 하였다. 한 

참여자는 응급 상황에서도 아이를 의료기관으로 데리

고 갈 수 없었던 자신의 두렵고도 비참한 상황을 다음

과 같이 토로하였다. 

정상인 사람 같으면 애기를 업고 병원을 가면 되지만 애

기 아팠을 때가 제일 힘들었던 거 같애요. . . 어떻게 할 

수가 없는 거예요. 잡고 같이 울 수밖에 없는 거예요. 아침

까지 기다려서 아는 사람 불러다가 같이 가고. 큰 애랑 둘

째는 안고 많이 울었어요. 병원을 갈 수가 없으니까. 그때

는 참 비참하죠. 그 때는 겁이 나는 거죠. 어떻게 할 수도 

없는 거고. (참여자 H)

4. 끊임없이 시달리는 만성 통증

본 연구에 참여한 모든 여성 지체장애인들은 장애의 

특성에 관계없이 모두 만성 통증에 시달리고 있었다. 
우선 자신에게 맞지 않는 시설과 도구로 인해 몸의 일

부에만 가해지는 과다함은 통증을 경험할 수밖에 없는 

일상이 되어 버렸다.

운동을 못 하니까 소화가 안 되고 예민하고 하니까 위염 

때문에 그렇고.. 뼈마디가 쑤시고 이제 휠체어를 맨날 타고 

다니고 밀고 해야 하니까 근육통 늘 근육통이예요. 파스 이

만큼씩 사다 놓고. 근데 파스 붙여 봤자 겉에만 시원한데 

이제 임시적으로 곁에만 시원하면 시원한 느낌이 드니까 

그래서 늘 파스, 물파스, 소염 진통제 사놓고 발라요. 하도 

발라서 피부가 헐어 (참여자 A)

이(건강한) 다리에 힘을 주니까 이(건강한) 다리가 혹사

당하죠. 엉덩이도 이쪽(건강한 다리 쪽)이 아프고 왜냐면... 

내가 이쪽(아픈 다리 쪽)은 히프 살이 없어요. 이 쪽에(건강

한 다리) 힘을 줘서 그러는지. (참여자 G)

장기간 지속된 비정상적인 보행과 자세로 관절과 근

육의 피로감을 빈번히 경험하였다. 보조기나 휠체어 

등을 사용하는 경우에도 관절과 근육의 피로와 함께 
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만성적인 통증을 경험하였다. 휠체어를 오랫동안 사용

함으로 인해 같은 자세로 오래 앉아 있어야 하는 경우

가 대부분이었다. 또한 여성 신체 장애인들은 신체 움

직임의 제약으로 배변 문제뿐 아니라 만성적인 소화불

량이나 위염 증세 등도 호소하곤 하였다. 동시에 운동 

부족으로 인한 소화 불량, 동시에 여성으로서 화장실 

접근의 어려움 등으로 인한 배뇨의 어려움 등도 이들

이 종종 경험하는 어려움이었다. 

5. 스스로 참고 감수해야 할 건강 문제

본 연구에 참여한 여성 지체장애인들은 만성 통증, 
근육 피로감, 배뇨기계 문제, 위염 등과 같이 여러 건

강 문제들을 공식적으로 드러내기 보다는 스스로 겪어

내고 감수해야만 하는 것으로 인식하는 경우가 많았

다. 그 이유는 우선 물리적으로 경제적으로 의료기관

에 쉽게 접할 수 없는 장벽 이외에도 자신의 몸을 수치

스럽게 여겨 감추고 싶어 하는 심리적인 요인 때문이

었다. 그리고 대부분이 주부라는 입장이었기 때문에 

자신의 건강 문제를 밖으로 드러냄으로 인해 가족에게 

피해를 줄지도 모른다는 인식에서 비롯되었다. 이런 

다양한 이유들로 인하여 참여자들은 자신의 건강문제

에 적극적으로 대응할 수 없었고 그저 참거나 임기응

변식 대처만을 하고 있었다. 

감기 체하거나 이런 웬만한 거는 그냥 집에서 참아요. 

며칠 굶으면서 이제 아프다고 특별하게 병원은 안 가요. 그

러니까 뜨거운 물. 뜨거운 물 들어가서 그냥 주무르는 거

야. 내가 만날 파스 붙이고. 파스를 하도 1년 내내 붙이고 

다니니까 피부가 헐어. 아파갖고 (참여자 A)

그러나 이러한 대처방안은 대부분이 비효과적이어

서 건강문제는 지속적으로 나타났으며, 이로 인하여 

참여자들은 우울을 느끼는 경우가 많았으며 심한 경우 

자살을 생각하기도 하였다. 
죽고 싶은 마음이 굴뚝 같애. 지금도 이렇게 아퍼. 근데 

지금은 항상 생각은 죽고 싶은 생각은 들어. (참여자 F)

반면 극히 일부 참여자의 경우 이와는 반대로 특정 

건강문제가 없음에도 불구하고 일주일에 3 ~ 4차례 이

상 병 · 의원을 다니는 것을 볼 수 있었다. 이것은 주로 

기초생활수급자로 국가에서 시행하는 의료보호 혜택

을 받고 있는 경우였다. 의료보호 혜택으로 인해 의료

비에 대한 부담이 줄어들어 병원의 시설과 접근이 어

려운 경우에도 꾸준히 건강에 관심을 가지며 병원을 

자주 찾으면서 자신의 건강을 잘 관리할 수 있었다. 

오전에는 운동하고... 힘들잖아요. 1시간 정도 누웠다가 

병원에 가서 물리치료 받고 한의원가서 참 맞고 그럼 하루 

일과가 다 가요. 병원에서 3 ~ 4시간 정도 걸리니까. (참여

자 D)

6. 자립을 통한 승화 

 
본 연구참여자들은 신체적인 제약이 가정과 사회의 

편견으로 인하여 심리적, 사회적 제약으로까지 확대되

었고, 이를 통하여 고립과 소외감, 수치심, 역할 수행

의 어려움, 만성 통증 등 다양한 부정적인 경험을 하게 

되었다. 그러나 시간이 지나면서 참여자들은 자신의 

장애를 원망하거나 탓하는 모습에서 벗어나 가족과 사

회의 구성원으로서 자신의 능력을 찾고 개발하면서 

스스로 자립하고자 하는 의지를 강하게 드러내고 있

었다. 이들은 자신에게 주어진 임무나 활동에 매우 적

극적인 태도를 보이고 있었으며, 이를 성공적으로 완

수했을 때 심리적으로 장애를 극복하는 카타르시스

(catharsis)를 경험하고 있었다. 

수영이 되게 좋아요. 많은 것을 극복할 수 있는 힘을 줬

어요... 정신적으로도 굉장히 많이 안정도 되고. 너랑 나랑 

겨뤄도 시간이 필요할 뿐이지 못 할 거 없다. 그런 생각을 

많이 갖게 해 줘요. (참여자 E)

이러한 자립심의 실현에는 부모의 양육태도와 종교 

활동이 중요한 지지체계가 되었다. 즉 신체장애가 있

는 딸을 아들과 동등하게 대우하고 지속적으로 사회에 

노출시키려는 부모의 노력이 큰 역할을 하였다. 이와 
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함께 성인이 된 경우에는 스스로 종교적 절대자와 종

교 활동을 통해, 그리고 만나는 사람들과의 교류를 통

해 위로를 받으며 자립심을 형성해 나갈 수 있었다. 이
러한 자립심과 자신감을 통하여 대부분의 참여자들은 

부정을 긍정으로 전환시킬 수 있었다. 그리고 특히 중

도 장애를 경험한 참여자들은 특별히 장애 이전과 이

후를 비교하며 자신을 되돌아보는 자아 성찰을 통하여 

보다 다양한 삶의 방식을 인정함과 동시에, 자신의 보

다 다채로운 삶을 통하여 새로운 지평을 넓힐 수 있는 

성숙된 존재로 나아갈 수 있었다. 

나뭇가지도 똑바른 것도 있지만 구부러지고 휘어지고 여

러 개가 있잖아. 나도 그렇게 생각하고 마음을 추스르지. 

(참여자 F)

결국 여성 지체장애인들은 신체적인 장애로 함께 억

압되었던 자신의 내면의 잠재력을 확인하고, 자신에게 

추가적으로 부과된 심리적, 사회적 장애를 인식하고 

극복함으로써, 자신의 장애를 진정으로 수용함과 동시

에 다른 장애인들도 도와줄 수 있는 보다 성숙된 인간

으로 변화되어 갔다. 

IV. 논  의
 
본 연구는 사회적인 약자라고 할 수 있는 여성 지체

장애인들의 건강 관련 삶의 경험을 탐구한 질적 연구

로서, 지체장애 여성들의 경험을 왜곡되지 않게 이들

의 견해에서 파악하고자 하였다. 특히 페미니스트 관

점을 접목함으로써 여성으로서의 건강관련 경험을 보

다 균형 잡힌 시각으로 탐구하며, 이들의 경험에 영향

을 주는 구조적이고 제도적인 것들도 함께 분석하였다

는 점에서 의의를 찾을 수 있다. 
본 연구결과 여성 지체장애인의 건강 관련 경험은 크

게 6개의 범주로 구분할 수 있었다. 우선 여성 지체장애

인들은 신체적 문제 그 자체보다는 사회의 물리적 · 심
리적 장벽 때문에 사회로부터 고립되는 것으로 드러났

다. 한국보건사회연구원의 ‘장애인 실태조사’(2002)에
서 재가 여성 장애인의 70.9%가 외출 시 불편함을 느

끼며, 그 원인이 ‘편의 시설 부족’과 ‘대중교통 수단의 

부족’으로 드러났으며, 휠체어를 사용하는 장애인을 

대상으로 한 Meyers, Anderson과 Miller(2002)의 연구 

결과에서도 경사로 부재, 주차 공간 부족, 출입구 접근 

불가능과 같은 물리적 요소들이 공적 공간으로의 접근

을 방해하는 중요한 요인들로 드러났다. Park(2005)은 

외부인의 눈에 띌 수밖에 없는 외양으로 인해 편견이 

형성되고 그로 인해 장애인의 사회적 고립이 가중된다

고 하였다. 이러한 물리적, 심리적 장벽으로 인한 사회

적 고립은 본 연구결과와 일치하는 것이었으나, 특히 

본 연구참여자들의 경우 정규 교육의 소외로 인해 고

립되고 이는 또한 외부 활동에 대한 두려움으로 이어

져 고립을 더욱 악화시키는 것으로 나타났다. 이는 여

성 장애인의 차별과 관련된 많은 연구들과(Deegan & 
Brooks, 1985; Kim, J. E., 1999; Kim, K. H., 1999) 공
통된 연구결과로서, 장애 여성도 남성과 동등한 교육 

기회를 어려서부터 제공할 수 있는 적절한 교육 환경 

마련이 뒤따라야 할 것이다. 또한 장애에 대한 부정적 

편견이 장애인의 재활의지와 동기에 영향을 미쳐 재

활 수행에도 영향을 미치게 되기 때문에(Han & Lim, 
2002) 지체장애인들이 심리적 · 물리적 장벽으로 인해 

생길 수 있는 고립을 줄이기 위해서는 장애에 대한 인

식 전환과 함께 통행과 접근의 제약을 최소화하는 시

설의 개선이 이루어져야 할 것이다.
본 연구에서 일반 대중은 일부 부위의 신체 능력 상

실이 임신 · 출산과 같은 여성의 재생산 능력의 상실 

등 여성성의 상실로 확장하여 인식하고 있었다. 즉 여

성 지체장애인은 사회가 요구하는 건강한 아이를 낳을 

수 없다는 잘못된 인식이 팽배하다. 이로 인해 적절한 

성교육에서 배제되거나 불임 · 유산 등의 방법으로 생

식 능력을 파괴하게 된다는 Gill(1997)의 연구결과와 

유사하게, 본 연구에서도 잘못된 인식으로 인해 참여

자의 의사에 상관없이 잘못된 불임 시술이 시행되는 

경우도 있었다. 따라서 일반인을 비롯한 의료인들도 

균형 잡힌 올바른 시각을 가지고 여성 지체장애인을 

대할 뿐 아니라 이들의 권리를 적극적으로 보호해주도

록 교육하는 것이 필요하다. 
한편 여성 지체장애인은 스스로의 몸을 ‘창피’하게 
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여기거나 감추고 싶어하고, 같은 장애인과 어울리기를 

꺼려하기도 하였다. 이에 대해 Kim, K. H.(1999)는 잠

재된 정상과 비정상의 분리의식에 의해 ‘정상적인 것’
으로 복귀하려는 욕구가 작용하는 것으로 밝히고 있으

며, Lee(2005)는 휠체어를 타거나 목발, 보조기 등을 

사용하는 여성 지체장애인의 모습은 ‘여성은 곧 아름

다움’이라는 관념에서 벗어난 것으로 해석하였다. 즉 

여성의 아름다움에 대한 고정된 의식이 여성 지체장애

인본인도 자신의 신체상에 대한 부정적인 인식을 더욱 

내재화시키고 심화시키는 것으로 사료된다. 
여성 지체장애인은 장애를 가졌지만 가사노동에 있

어서는 분명한 성분화에 대한 인식으로 인해 성별 분

업이 적용되는 가족 대소사에서 ‘일 못하는 며느리’로 

소외되거나 낙인찍히고 있었다. 이는 반복성을 띄는 가

사 노동의 특성과 함께 고정적 성역할 의식으로 인한 

다른 가족 구성원의 저조한 참여로 인해 여성 지체장

애인의 가사활동에 어려움이 가중된다는 Chae(2001)의 

연구결과와 부합되는 것으로, 가족 내 성별분업에 대

한 고정된 인식이 여성 지체장애인을 ‘여성’의 범주에

서 밀려나게 할 뿐 아니라 여성 지체장애인 스스로를 

자책하게 만드는 것으로 여겨진다. 또한 여성 지체장

애인들은 가족 내 어머니 역할에 대한 강한 애착을 보

이는 것을 확인할 수 있었으나 물리적 원인으로 인해 

기본적인 양육행위의 어려움을 경험하면서 자신의 장

애를 다시 한 번 인식하게 되기도 하였다. 즉 가족 내 

고정된 성역할에 대한 인식은 그대로 여성 지체장애인

들에게 적용되고 있는 것을 확인할 수 있었으며, 이로 

인해 여성 지체장애인들은 물리적인 것 뿐 아니라 역

할 수행의 어려움으로 인한 많은 심리적인 어려움을 

함께 경험하고 있었다. 따라서 현재 한정된 등급의 지

체 장애인에게만 제공되는 인적 지원의 제공 및 지역

사회 복지 기관의 서비스 지원 등의 범위를 넓혀 여성 

지체장애인의 가사와 양육 부담을 경감시키는 것이 시

급하다고 사료된다. 
본 연구결과 여성 지체장애인은 장애로 인한 근본적

인 원인과 장애로 인해 동반된 증상으로 인해 다양한 

건강문제를 경험하고 있었다. Kinne와 Patrick(2004)은 

연구참여자 중 87%가 장애로 인해 동반된 증상을 경험

한다고 보고하였으며 Seekins, Clay와 Ravesloot(1994)
의 연구에서 성인 장애인들은 매년 평균 13가지의 장애

로 인해 동반된 증상을 경험한다고 하였다. 또한 여성 

장애인을 대상으로 한 Coyle, Santiago와 Shank (2000)
의 연구에서 참여자들은 장애로 인해 동반된 증상 중 

관절의 만성통증, 근육 강직, 피로, 우울을 경험하고 있

다고 기록된 것과 본 연구의 결과는 일치하는 것이다. 
그러나 본 연구결과에서는 장애로 인해 동반된 여러 

증상 중에서 장애 유형에 관계없이 모두 공통적으로 

경험하고 있는 어려움은 만성 통증임이 드러났다. 그
리고 이러한 통증을 효율적으로 관리하지 못하고 소극

적으로 참는 등 비효과적인 전략들을 주로 이용하였

다. 이는 본인의 건강을 우선순위에 두지 않는 가부장

적인 제도 내 여성의 역할 때문이기도 하지만, 경제적 

부담감과 의료기관 접근의 어려움 등도 이에 기여하는 

것으로 나타났다. 따라서 통증으로 만성적으로 고통받

는 여성 지체장애인들에게 좀 더 많은 관심과 의료 및 

경제적 혜택이 주어져야 할 것으로 생각된다. 
 본 연구에서는 여성 지체장애인은 여러 제약과 어

려움 속에서도 ‘자립심’을 가장 중요한 요소로 여기고 

자신에게 주어진 역할에 최선을 다하는 모습을 보였

다. 이는 여성 장애인의 임파워먼트 과정에 대한 선행 

연구들(Kim, Kim, & Lee, 2005; Kwak, 2005)과 유사

한 결과이지만, 실제 여성 장애인의 ‘자립심’의 실현에

는 스스로의 노력 외에도 부모의 남녀평등적인 양육과 

종교 활동과 같은 지지체계가 중요한 역할을 한다는 

것을 확인할 수 있었다. 즉 여성 지체장애인들의 내면

에 숨겨져 있는 ‘자립심’을 표출시켜, 여성으로서 또한 

장애인으로서 사회의 건강한 구성원으로 설 수 있도록 

하기 위한 사회적 지지체계가 뒷받침되어야 할 것으로 

사료된다. 이를 통하여 여성이나 장애인이기 이전에 

인간 본연의 주도적인 삶을 살 수 있는 진정한 자유와 

권리를 찾을 수 있도록 해야 할 것이다. 
 

V. 결론 및 제언

한국의 간호학문에서 페미니스트를 적용한 간호 연

구는 매우 미비하다. 본 연구는 남성 중심적인 가부장
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제에서 여성으로서 그리고 지체장애인으로서 살아간

다는 것이 무엇이며, 특히 건강과 관련해서 이들의 경

험은 어떠한지를 탐색하였다는 점에서 그 의의가 크다

고 하겠다. 페미니스트 접근을 통하여 가시적으로 그

리고 암묵적으로 존재하는 우리나라의 사회구조적인 

억압은 무엇인지를 밝혀냄과 동시에, 이러한 억압으로 

인하여 주변적인 삶을 살고 있는 여성 지체장애인의 

건강 관련 경험에 대한 심층적인 이해와 설명은 재활 

간호가 개인에만 국한되지 않고 가족과 사회 등 보다 

확대된 시각으로 접근해야 함을 보여준다. 
연구결과, 한국의 여성 지체장애인들의 건강 관련 

경험의 본질은 ‘세상으로부터의 고립과 소외’, ‘몸에 

대한 왜곡된 인식’, ‘고정된 성역할로 인한 어려움’, 
‘끊임없이 시달리는 만성 통증’, ‘스스로 참고 감수해

야 할 건강 문제’, 그리고 '자립을 통한 승화’의 총 6가
지의 핵심 범주로 도출되었다. 이러한 결과는 한국 여

성 지체장애인들이 자신을 쓸모없고 의존적이고 여성

적이지 않는 인간으로 치부하는 사회적 오명과 무관심

으로 인해 얼마나 고통을 겪고 있는지를 보여주고 있

다. 특히 지체 장애로 인하여 만성적인 통증과 다양한 

건강문제로 고통 받고 있는 것으로 나타났다. 또한 이

러한 고통과 억압된 삶 속에서도 자립하기 위해 전력

투구하는 과정 또한 구체적으로 보여주고 있다. 
따라서 여성 지체장애인들의 고통을 덜어주는 사회

적인 변화가 필요하다. 또한 남성 중심적인 가부장제

도 내 여성의 역할에 대한 고정관념에 대한 탈피와 함

께 보다 융통성 있는 역할 수용이 필요하며, 이를 위해

서는 가족 구성원들의 변화를 촉진하기 위한 가족 중

재가 필요하다. 마지막으로 자립심을 위해 노력하는 

지체장애 여성들에게 힘을 더욱 북돋아 주기 위한 다

양한 중재들이 개발되어야 할 것이다. 궁극적으로, 본 

연구는 여성 지체장애인들의 차별과 억압에 대한 심층

적인 이해를 제공함으로써, 여성과 남성 그리고 장애

인과 비장애인이라는 이분법적 사고에서 나타나는 차

별과 편견들을 뛰어 넘을 뿐 아니라 모두가 인간 본연

의 진정한 모습으로 살아가는 차별 없는 세계를 만들

어 가는데 다소나마 기여할 것이다.
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