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I. 서    론

1. 연구의 필요성

2016년도 우리나라의 전국 시각장애인의 수는 

252,794명으로 그 중 남자가 150,752명, 여자가 

102,042명으로 보고되고 있다(Statistics Korea, 

2018). 실제로 장애인의 경우 후천적 장애가 많은데, 

시각장애 역시 2014년도 장애인 실태조사에 따르면 시

각장애인의 89.4%가 후천적 원인으로 그 중 질환이 

53.6%이고 사고가 35.8%라고 보고되었다(Kim, 

2014). 즉, 대다수의 시각장애자들은 질병이나 사고로 

시력손상이 되어 중도시각장애인이 된다고 할 수 있다. 

중도장애인이란 인생의 일정기간까지 비장애인으로 살

다가 사고나 질병으로 인하여 장애인이 된 사람을 말하

며, 고도의 산업화와 복잡해진 사회 환경으로 인한 각

종 사고와 질병으로 후천적으로 장애를 얻는 사람의 수

는 해마다 꾸준히 증가하고 있다(Kim & Kim, 2008). 

중도시각장애인의 시각상실에 대한 정신적 충격은 

매우 크다. 세상 만물을 보았다가 어느 기점에서 이를 

보지 못하게 되며 이로 인해 보이지 않는 두려움과 이

제부터 평생 어둠 속에서 생활해야 하는 공포를 갖게 

된다. 또한 2차적으로 실명으로 인한 실직, 그로 인한 

경제적 고통과 생활고는 중도시각장애인과 가족들에게 

더욱 깊은 좌절감을 안기게 되며, 특히 부부의 기능과 

역할에도 영향을 미친다(Jeong, 2015). 무엇보다 한 

가정 내의 장애인의 존재는 단지 그 장애인 자신의 문

제로 국한 되는 것이 아니며 온 가족 공동의 문제가 된

다(Song & Oh, 2017). 따라서 중도장애가족은 기존

에 유지해오던 가족관계, 경제 및 사회활동 등 전반적

인 삶의 양식이 변화하게 되어 선천적 장애 가족에 비

해 더 많은 스트레스를 경험하며 이로부터 발생하는 막

중한 책임과 역할의 변화는 가족의 기능에도 영향을 미

치게 된다(Son, 2011). 특히 아내는 여성 가장이 되어 

정신적 및 경제적 책임을 져야하는 막대한 부담감을 느

낀다. 실제로 중도시각장애인의 아내의 경우, 여성가장

으로서 이전에 경험하지 못했던 역할을 맡게 됨과 동시

에 가사, 양육, 교육, 경제 활동 등 이전에 담당하던 역

할이 확대 및 중복되면서 부부의 역할 변화에 따른 역

할갈등을 경험하게 된다고 한다(Ko, Kim, Park & 
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Lee, 2017). 특히 가정 내 기본적인 경제욕구를 해결

하지 못할 때 부부 간 스트레스가 발생할 수 있으며, 그

러한 스트레스는 기혼자들의 정신적 고통을 수반하여 

부부 갈등과 폭력적 갈등 반응으로도 나타난다고 알려

져 있다(Hyun, 2008).

장애인을 둔 가족관련 선행연구는, 장애인 부모를 가

진 자녀의 경험에 관한 사례연구(Kim, 2003), 의사 

소통문제를 가진 중도장애아동의 가족을 위한 중재 및 

지원전력 연구(Kim, 2005), 아버지의 중도장애를 경

험한 아들의 사례를 중심으로 한 자녀의 삶에 대한 연

구(Ko, Kim, Park, & Lee, 2017)가 있다. 위 선행

연구들은 장애인 가족이 가진 여러 가지 어려움을 밝히

고 있으며, 이에 장애인 가족이 가진 문제를 사정한 후 

우선순위를 고려한 가족지원 서비스를 제공해야 해야 

함을 피력하고 있다.

중도시각장애인 관련 선행연구로는 중도 시각 장애

인의 좌절감 유발기제연구(Jeong, 2015), 중도 시각

장애 고통에 대한 생생한 체험연구(Song & Oh, 

2017)가 있고, 중도시각장애인의 재사회화 중재과정에 

대한 연구(Kim & Han, 2008)와 중도시각 장애인의 

스포츠 활동을 통한 현실 수용연구(Kim & Kim, 

2008), 중도 시각장애인의 회복력에 대한 연구(Geon, 

Choi & Jeong, 2017)가 있으며 이들 연구에서는 중

도 시각장애인들이 장애 사실을 수용하고 사회복귀를 

돕는 방법에 대한 다양한 논의를 제공하였다. 특히 시

각장애인 가족관련 연구인 일측 중도시각장애인 가족에 

대한 체험연구(Kim, 2015)에서는 초기에는 중도 시각

장애인의 절망감, 불안, 스트레스가 높았지만, 조기진료

와 사회적 중재가 빠를수록 사회적 적응에 도움이 된다

고 밝히고 있다.

성인이 될 때까지 정안인(正眼人)으로 살다가 중도

에 시각장애인이 된 경우 실명된 삶에의 적응 과정은 

매우 힘들고 어려운 고통의 과정이지만, 이 과정에 장

애인이 된 남편을 돌보는 부인의 역할 또한 매우 중요

하다고 하겠다. 그러나 중도시각장애인의 실명 고통체

험(Song & Oh, 2017)연구에서 중도 시각장애인을 

돌보며 가장의 역할을 짊어진 배우자 경험에 대한 질적

연구의 필요성이 제언되었음에도 불구하고 시각장애인

남편을 둔 정안부인에 대한 연구는 전무한 실정이다. 

특히 한국의 문화권에서 남편의 시각장애를 받아들이는 

정안인 아내의 경험, 즉, 경제적인 무력감과 부담감, 자

식에 대한 책임감 등 개별적인 경험은 자신만의 독특한 

이야기를 가지게 될 것으로 사료된다. 따라서 ‘남편의 

중도 시각장애’를 경험한 정안인 부인의 삶의 경험을 이

해하기 위해서는 참여자의 관점에서의 삶의 이야기를 이

해하기 위한 내러티브 연구방법이 적절하다고 하겠다.

이에 본 연구의 목적은 중도 시각장애인을 남편으로 

둔 정안인(正眼人) 아내의 위기극복 과정 경험의 이야

기를 통하여 극복경험 이해와 의미를 파악하는 것을 목

적으로 한다. 특히 본 연구의 참여자가 위기를 직면하

고 극복하는 일련의 일들을 Lazarus와 Folkman 

(1984)이 제시한 스트레스 대처이론을 적용하여 이해

해보고자 한다. Lazarus와 Folkman (1984)은 스트

레스를 “한 개인과, 그 개인의 자원을 혹사시키거나 초

과하고 그의 안녕(well-being)을 위태롭게 하는 것으

로 평가된 환경과의 특정한 관계”로 정의하였다(p. 

19). 특히, 스트레스는 그 자체의 사건보다는 스트레스

에 직면했을 때 개인의 인지적 평가(appraisal)에 의

해 스트레스의 수준이 결정된다고 하였다. 인지적 평가

는 ‘이 문제가 자신의 안녕감에 어떠한 영향을 미치는가’

에 대한 1차적 평가(Primary appraisal)와 ‘내가 현

재의 상태에서 이 문제를 어떻게 해결할 수 있는가’에 

대한 2차적 평가(Secondary appraisal)로 이루어지

며 이러한 개인적인 인지 및 관점이 스트레스의 정도를 

결정한다고 하였다. 결국 인간은 스트레스에 대해 대처

(coping)행동을 보이고 그 결과로 적응과 부적응이 일

어나는데, 특히 대처행동의 유형에는 문제해결중심의 

대처(Problem-focused)와 감정해결중심의 대처

(Emotional-focused)가 있다고 하였다. 이러한 이론

적 관점을 통하여 연구 참여자들이 남편의 시각장애 판

정이라는 스트레스를 어떻게 인지하였는지, 또한 어떻

게 대처하고 극복하였는지에 대해 초점을 맞춰 이해해

보고자 한다. 본 연구는 한국 문화 내에서 가장의 중도 

장애로 인한 위기 가족에 대해 이해할 수 있는 근거자

료가 됨과 동시에, 더 나아가 위기 가족의 역량을 강화

하는 가족간호 중재프로그램 개발에 기초자료로도 활용

될 수 있을 것이다. 
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Ⅱ. 연구 방법

1. 연구 설계

본 연구는 중도시각장애인의 정안인 부인의 경험에 

대한 삶의 이야기를 통해 가족위기 상황에서 한국의 사

회문화적 맥락 하 부인의 극복 경험의 의미를 알아보기 

위해 수행된 내러티브 연구이다. 내러티브 탐구는 일반

적인 대상자가 아닌 특정한 상황을 경험한 개개인의 삶

의 대한 이야기에 초점을 두며, 내부자의 관점에서 경

험에 대한 개인적·사회적 상호작용과 과거·현재·미래의 

연속선상에서의 경험을 세세하게 기술하고 그 의미를 

해석하는 방법이다(Clandinin & Connelly, 2000). 

내러티브 연구과정은 ‘현장으로 들어가기’, ‘현장에서 현

장텍스트로 이동하기’, ‘현장텍스트 구성하기’, ‘현장텍스

트에서 연구텍스트로 전환하기’, ‘연구텍스트 구성하기’

의 5단계로 이루어져 있어 본 연구에서는 이를 따라 수

행하였다(Clandinin & Connelly, 2000). 본 연구의 

저자들은 질적연구방법론을 통해 박사학위를 받았으며 

질적연구방법론을 통한 다수의 논문을 학회지에 게재하

였다. 또한 교신저자는 대학원에서 질적연구방법론에 

대한 강의를 맡고 있어 두 연구자 모두 본 연구를 수행

하기 충분한 역량을 갖추고 있다고 할 수 있다.

2. 연구 참여자 선정

‘현장으로 들어가기’는 연구자가 관심을 갖는 이야기 

속으로 들어가 연구문제에 대한 인생 경험을 가진 사람

들과 이야기를 들으면서 많은 시간 상호작용하는 단계

이다(Clandinin & Connelly, 2000). 본 연구에서 

연구자는 연구시작 전 일 년 동안 참여자 중 한 명과 매

주 1회, 한 시간 이상 지속적인 만남을 가졌다. 그 후 

연구자는 참여자로부터 의도적 표본추출(purposeful 

sampling)전략으로  대상자 6명을 소개받아 그들과도 

2-3개월간 관계를 지속한 후 그 중 연구 참여자 3명을 

선정하였다. 연구 참여자 선정기준은 첫째 연구목적을 

이해하고 심층면담에 동의한 자, 둘째 대상자 자신의 

개인적 체험을 생생하게 구술해 줄 수 있는 자, 셋째 연

구자를 신뢰하고 연구 과정에 협조하기로 한 자로 하였

다. 연구 참여자의 일반적 특성은 <Table 1> 과 같다. 

1) 참여자 1의 일반적 소개

참여자 1은 54세 여성으로 결혼생활 27년째이고, 

남편은 50세, 자녀는 딸 2명이다. 남편은 젊어서부터 

야맹증이 심하고 눈이 안 좋았으며 그 후 서서히 시력

이 감퇴하였고, 참여자가 48세에 남편이 시각장애 1급 

판정을 받았으며 현재는 양쪽 눈 다 전 맹인 상태이다. 

남편은 눈이 나빠지기 시작한 45세에 중국에서 하던 사

업을 정리하고 한국에 왔으며 46세에 한빛맹아 학교에 

입학하여 직업재활교육을 받고 수료 후 현재는 안마원

을 운영하고 있다. 참여자는 결혼 전에는 직업이 있었

고 결혼 후에는 가정주부로서만 살았으며 남편의 시각

장애판정 후 재활교육을 받고 사회복귀 할 때까지 약 5

년 동안 대학생인 딸 2명의 학비와 남편의 재활지원 등 

가정을 혼자 책임 졌다. 현 주거는 정부에서 지원임대

주택인 빌라에서 거주하고 있으며 현재 가정생활은 만

족하고 있다.

2) 참여자 2의 일반적 소개

참여자 2는 65세 여성으로 남편은 62세, 자녀는 아

들 1명이다. 참여자 남편은 초등학교 시절 왼쪽 눈이 

Table 1. General Characteristics of the Participants

partici-

pants
yr

age of 

husband

year of 

marriage

husband’s 

degree of 

disability 

husband’s 

job

number of 

children
religion

wife’s

job

1 54 50 1990
blind 1 

(both eye)
massagist 2 christian

part-

time job

2 63 66 1976
blind 6

(one side)

vacational 

student
1 christian None

3 59 54 1978
blind 1

(both eye)

vacational 

student
2 buddhism secretary
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나뭇가지에 찔려서 눈이 나빠지기 시작했으며 오른쪽 

눈은 노안으로 실명위기에 있고 현재 시력장애등급은 6

급이다. 현재 부인의 직업은 없으며 남편도 직업재활학

교에 다니고 있어 기초생활수급자이다. 현 남편과 결혼

한지는 41년 되었으나 이혼 후 재결합하여 35년째 사

실혼관계로 생활하고 있다. 현 거주 환경은 지하에 30

년째 살고 있어 주거환경이 나빠 불편함을 많이 호소하

고 있다. 아들은 효심이 깊어 초등학교 시절부터 부모

님을 도왔고 이모의 도움으로 대학교를 졸업하여 현재

는 원룸에서 살고 있다. 참여자는 주거 환경이 좋아지

길 바라고 있으며 그런대로 현재에 만족한다.

3) 참여자 3의 일반적 소개

참여자 3은 60세 여성으로 남편은 65세이다. 결혼

생활 39년째로 아들은 2명이다. 참여자 남편은 30세 

초반부터 심한 두통을 호소 후 녹내장 진단받고, 36세

에 양쪽 전 맹 시각장애 1등급을 받았다. 참여자의 시

아버지가 50세부터 망막박리로 인한 시각장애자로 살

아서 남편의 재활훈련시작에 도움이 되었다. 참여자의 

가족은 8명으로 부부, 아들 2명, 시댁식구 등이며, 참

여자는 이 대가족의 생계를 홀로 책임졌다. 참여자는 

악착같이 사업을 하여 가족을 부양했으며 현재에도 건

설회사 사무실에서 경리로 일하고 있다. 참여자는 남편

은 맹아학교에서 안마와 침술을 배우고 있다.

3. 자료 수집 과정

‘현장에서 현장 텍스트로 이동하기’는 참여자들의 이

야기를 듣고 상호작용하며 다양한 정보를 수집하는 단

계로, 참여자들의 이야기뿐만 아니라 표정, 행동, 몸짓 

등을 현장노트로 기술하게 된다(Clandinin & Connelly, 

2000). 본 단계에서는 연구자와 대상자와의 심층면담

이 진행되었다. 면담 장소는 참여자가 원하는 대로 조

용한 사무실, 카페 및 상담실 등에서 이루어졌다. 각 참

여자와는 1회부터 최대 5회의 면담을 가졌으며 각 면담 

시간은 1시간 30분에서 2시간 정도 소요되었다. 면담 

내용은 사전에 참여자 동의를 통해 녹음했으며, 녹취 

내용은 각 면담이 끝난 즉시 본 연구자가 적은 현장노

트를 바탕으로 비언어적 메시지를 반영하여 그대로 필

사하였다. 

연구자는 참여자가 편안한 분위기 속에서 삶의 여정

에 대해 충분히 이야기 할 수 있도록 격려하며 반구조

적인 인터뷰를 진행하였다. 이 때 연구자는 참여자의 

경험을 충분히 이야기 할 수 있도록 참여자 자신을 개

방시키도록 노력하였다. 인터뷰 중심 질문으로는 ‘남편

의 시각장애 판정으로 받았을 당시의 경험을 이야기해

주세요’, ‘시각장애 판정받고 나서의 삶은 어떠했는지 말

씀해 주세요.’, ‘앞으로의 가정생활은 어떠할 것 같습니

까?’의 질문을 하였으며, 이야기를 구체화하기 위해 추

가적으로 다양한 개방형 질문을 하였다.

4. 자료 분석

‘현장 텍스트에서 연구 텍스트로 전환하기’에서 연구

자는 수집된 이야기를 반복해서 들으며 이야기의 의미

를 해석·분석하여 이해할 수 있는 이야기 틀로 재구성

한다(Clandinin & Connelly, 2000). 자료수집은 

2017년 11월 9일부터 12월 30일까지 약 2개월 동안 

이루어졌으며, 연구자는 수집된 녹취파일과 현장 텍스

트를 여러 번 듣고 읽으면서 참여자의 삶의 이야기의 

전반적인 내용과 의미 및 흐름을 이해하려고 노력하였

다. 그 후 연구문제와 관련된 중요한 이야기에 밑줄을 

긋고 그 의미를 깊이 있게 성찰하였으며, 각 참여자 별

로 중요한 주제와 사건을 토대로 이야기 틀을 만들었다. 

이후 다시 전사된 내용을 읽으며 이야기 틀과 면담 내

용을 재구성하며 정리하였다. 이야기 틀에 연구문제에 

따른 참여자들의 경험과 의미가 잘 드러나도록 정리하

는 과정을 반복하여 진행하였다.  

5. 윤리적 고려와 엄격성

본 연구는 I 대학 연구윤리 심의위원회(IRB: 

170927-1A)의 승인을 받아 시작되었다. 본 연구 진행

과정에서 발생할 수 있는 윤리적 문제를 고려하여 인터

뷰 시작 전 연구의 목적, 방법, 절차에 대해 설명 한 후 

참여자에게 동의를 득한 후 시행하였다. 연구 참여자의 

보호를 위한 비밀보장, 익명성, 철회의 자유에 대하여 

고지하였다. 또한 개인 식별 정보는 삭제 될 것이며 어

떠한 연구 자료로 참여자의 동의 없이 타인에게 노출되

는 일은 없음을 고지하였다. 그리고 참여자에게 감사의 
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선물로 소정의 사례금을 지급하였다. 

6. 연구의 질 확보

질적연구의 질 확보를 위해 Guba와 Lincoln(1981)

이 제시한 방법에 따라 참여자 확인(member check)

과 외부감사(audit), 상세한 기술(thick description)

의 전략을 사용하였다. 첫째, 본 연구 결과의 신뢰성

(credibility) 향상을 위해 본 연구자는 참여자에게 분

석결과를 이메일과 전화로 참여자의 진술이 진실되고 

타당하게 기술되었는지를 확인받았다. 그 후, 참여자 1

의 친구들과 관계단절 시의 구체적인 느낌, 참여자 1의 

재결합의 이유, 참여자 3의 시댁식구와 가족의 의미 등

에 대해 피드백을 받아 수정하였다. 둘째, 의존가능성

(dependability) 및 확증가능성(confirmability) 향

상을 위해 연구의 전 과정을 질적연구 및 간호학 전공 

교수와 의논하였다. 셋째, 적용성(transferability) 향

상을 위해 본 연구의 전 과정 및 연구의 결과를 상세히 

기술하였다. 

Ⅲ. 연구 결과

본 연구는 남편의 중도 시각장애를 경험한 정안인 부

인의 위기극복 경험을 이해하기 위해 이들이 삶에 적응

해가는 과정을 연속적인 상황에 중점을 두고 이야기를 

재구성하였다. 또한 각 연구 참여자 위기극복경험 이야

기의 주요 요소들을 연대기적 순서로 배치하여 구성하

였다(Creswell, 2004). 

1. 남편을 아이처럼 돌보며 가정을 지켜내는 참

여자 1의 이야기

1) 위기상황에의 직면: 눈앞이 깜깜해진 미래

참여자 1은 결혼 후 경제활동을 하지 않고 전업주부

로 살아, 가정의 경제적인 부분은 남편 몫이었다. 그러

나 남편의 시각장애 판정으로 인해 여성가장의 역할을 

짊어져야 하는 막막한 현실을 맞이하게 된다. 딸들도 

대학생이었기에 교육비가 만만치 않았고, 남편의 사업 

실패로 남아있는 재산도 없었으며 대출 받기도 쉽지 않

았다. 이러한 현실에 참여자 1은 매일을 자녀 교육비, 

남편 병원비, 가족 생활비 걱정을 하며 살게 된다. 

그냥 이제 좀 어떻게 살아야 하나 또 이제 애들 교육

비 같은 돈은 어떻게 해야 하나 고민했어요. 사업하다 

실패했는데 애들은 둘 다 대학생이고 남편은 경제활동

을 못하고...그래서 다 가족들이 저만 쳐다보고 있는 거

예요... 얘네를 진짜 졸업시켜야하는데 이 생각을 했던 

것 같아요.

경제적 능력이 없는 나머지 가족들은 참여자 1에게 

의지하게 된다. 참여자 1은 이에 더욱 경제적인 부담감

과 압박을 느낀다. 이러한 현실은 가족 간의 불화와 원

망을 야기하였다. 참여자 1은 아버지의 시각장애 판정 

전 풍족하게 살아왔던 자녀들이 아버지가 시각장애 판

정을 받은 후에도 전혀 가정경제에 도움이 되지 않은 

행동을 하던 사실을 원망조로 이야기 하였다. 

그런데 애들이 엄마 아빠가 힘들면 내가 아르바이트

라도 해서 도와줘야지... 이런 게 하나도 없었어요. 아

르바이트하면 자기들 사치하는데 다 쓰고 용돈은 그대

로 다 받아가는 거예요. 그래서 되게 원망스러웠어요...

2) 위기로 인한 가족의 변화: 시각장애에 대한 남편

의 부적응과 가족 갈등

참여자 1의 남편은 다행히 시각장애 사실을 일찍 받

아들이고 곧바로 맹학교에서 재활을 시작하게 되지만, 

재활학교에 쉽게 적응하지 못하고 그 스트레스를 가족

에게 풀면서 난폭하게 굴기 시작하고 이에 가족들의 불

화가 심화된다. 자녀들과 남편은 자주 충돌하고 이는 

남편의 폭력으로까지 이어진다. 이에 참여자 1은 가족

들의 불화 가운데서 매우 힘든 시간을 겪는다.

본인이 받아드릴 때까지 엄청 힘들어서 가족을 괴롭

히더라고요. 아빠가 애들한테 난폭하게 구는데 이해하

라고 했지만... 애들하고도 힘들고 남편도 이렇게 스트

레스가 많아 가지고 그러니깐 제가 엄청 스트레스 받

고... 학교생활이 힘드니까 그냥 뭐 집어던지고... 남편하

고 애들하고 싸우고 저희 남편이 애들 때리고 그랬어요.

3) 위기상황에서의 고군분투: 사방이 벽으로 막힌 

현실

도움이 절실히 필요했기에 다른 사람에게 아쉬운 말

을 못하는 성격임에도 불구하고, 조심스레 믿을만한 친

인척에 도움을 요청하게 된다. 그러나 평소에 도움을 
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주고받았던 친척들도 막상 도움을 요청하니 외면하는 

것을 보면서 큰 실망감과 자괴감을 느끼게 된다. 뿐만 

아니라 곳곳으로 제도적 도움을 요청했지만, 참여자 1

과 자녀들이 정상인이고 성인이어서 경제적인 도움을 

줄 수 없다는 답변을 듣게 된다. 이에 참여자 1은 다시 

한 번 큰 실망감을 느끼게 된다. 유일하게 친정언니가 

일찍 돌아가신 부모님을 대신하여 그 동안 부모님 역할

을 하였는데, 힘들 때 친정언니의 도움을 받게 된다.

수급신청해보니까 되지가 않아요. 그런 사람이 워낙 

많아서 그런지 몰라도 애들도 다 컸고 부인도 멀쩡한데 

도움받기가 진짜 쉽지 않아요.... 언니가 저희 엄마처럼 

되게 잘해줬어요. 김장에서부터 먹을 거부터 엄청 지원

을 해줬어요. 다른 말은 없고 되게 잘해줬어요. 언니는 

안타까워하고 저는 엄청 고맙더라고요.

4) 새로운 삶에 대한 적응 시작: 일과 남편, 두 가지 

책임을 떠안음

참여자 1은 결국 가정을 위해 스스로 가정의 경제를 

책임지기를 결심하며 일을 시작하였지만 그 과정이 매

우 어려웠다고 회상하였다. 동시에 참여자 1의 존재가 

꼭 필요해진 남편과 늘 함께 하는 생활도 버겁지만 받

아들여야만 했다. 결국 참여자 1은 늘 남편 옆에서 남

편을 돌보아줘야 하는 삶과 그러면서도 자신의 경제적

인 활동을 감당해야 하는 두 가지 삶에 버거움을 느끼

지만, 어느 새 그러한 생활에도 적응을 하게 된다. 

옛날에는 혼자 사업도 활발하게 했는데 지금은 저희 

도움 없이는 좀 모든 것을 혼자서 못하는 상황이 됐죠. 

저는 이제 남편하고 그냥 같이 붙어 다니게 되었어요. 

항상 뭐 같이 어린아이 데리고 다니는 것처럼... 어떨 

때는 답답하고 어휴 막 스트레스 많이 받고 그러는데 

지금은 습관이 되다보니깐 안정이 되었어요.

남편이 맹학교에 입학해서 제가 경제를 책임지기 위

해 나섰죠... 저도 뭐랄까 당황했고 남편은 처음에 학교

를 데려다주고 와야 하는데 저는 일을 나가야 해서 당

황스러웠어요...이거를 어떻게 시간분배를 해서 남편을 

학교에 데려다주고 저녁에 데리고 오는 거는 그나마 괜

찮은데 이게 완전히 일하기도 애매하고... 

5) 새 삶으로의 적응을 위한 감정 변화: 측은지심으

로 남편을 아이처럼 돌보면서 홀로 세우기함

참여자 1은 누군가의 도움이 꼭 필요해진 남편에게 

측은지심을 가지며 늘 함께 하는 생활을 시작하게 된다. 

마치 아이를 키우고 돌보듯이 남편을 돌보며 남편의 새

로운 삶의 적응을 돕는다. 또한 남편의 재활학교 적응

을 위해 학교 교우관계에도 신경을 쓴다. 

(남편 학교의) 단체 카톡방에 들어가서 (다른 학생들

을) 따끔하게 혼을 냈어요 너네는 위아래도 없냐 서로 

잘 지내야지 이런 식으로 하면 어떻게 하냐 선생님한테

도 선생님이 중재를 잘하셔야지 이렇게 좀 하면 어떻게 

졸업을 하겠냐고...

그러나 경제적인 책임을 맡게 된 자신이 언제까지 남

편을 따라다닐 수는 없다고 생각한다. 이에 남편에게 

홀로서야 함을 강조하여 혼자 학교를 보내놓고 뒤를 밟

으며 뒤에서 남편이 홀로서는 모습을 지켜보고 지지한

다. 남편은 홀로서기에 대해 저항하기도 하였지만, 결국

에는 재활학교에 적응하게 되고 홀로 등하교를 할 수 

있게 된다. 

아침에 한 달 동안은 학교를 데려다주고 데려오고 그

러다가... 혼자 다녀봐라 제가 뒤를 밟아가지고 남편이 

제대로 가나못가나 봤는데 다행히 잘 가더라고요. 제가 

남편의 독립심을 키워주려고... 근데 본인이 처음에 자

신감이 없으니깐 안하려고 하고 처음에는 꼭 내가 데려

다주고 데려와야지 되는데 내가 이제 스스로 하라고 하

니깐 화나가지고... 

6) 감정의 확장 및 성숙: 동병상련의 감정을 통해 

장애인가족의 삶을 이해하게 됨

참여자 1은 남편의 시각장애 판정 전에는 보이지 않

던 중도시각장애인들이 주변에 많이 있음에 놀라게 된

다. 그들이 도움이 필요한 부분이 어떠한 부분인지 알

기 때문에 자신이 도울 수 있는 경우 적극적으로 돕기

도 한다. 또한 시각장애인의 적응에의 스트레스와 여러 

감정들도 이해하게 된다. 주위의 여러 어려운 시각장애

가정과 그들의 해체를 보면서 재활의 과정에 잘 적응하

고 취업에 성공한 남편을 다행으로 생각한다. 또한 중

도시각장애인 가족을 위한 다양한 제도적인 의견도 피

력한다. 

예전에는 한 명도 제 눈에 시각장애인이 보인 적이 

없는데 이제는... 예전과는 다르게 눈에 띄더라고요... 

남편이 방황하는 시간이 길면 가정이 유지가 안 되거든
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요. 저희 남편은 (방황하는 시간이) 없다고 봐도 돼요. 

왜냐하면 바로 학교를 들어갔어요... (시각장애가정을) 

너무 제도권으로 몰아넣지 말고 재산상황을 봐서 생활

비... 기본적인 생활비를 도와 줬으면 좋겠어요. 

2. 무너지는 하늘을 강한 모성애로 막아낸 참여

자 2의 이야기

1) 위기상황에의 직면: 하늘이 무너지는 것같이 절

망함

결혼 전 참여자 2는 결혼 후 안정된 삶을 바라였다

고 하였다. 그러나 결혼 직후 남편이 어린 시절 다친 한 

쪽 눈의 시력을 잃게 되면서 하늘이 무너지는 절망감과 

좌절감을 느낀다. 남편은 시각장애로 회사도 퇴사하여 

가족은 극심한 생활고를 겪게 된다. 

남편이 이래서 어떻게 하냐. 절망하고 좌절하고 하늘

이 무너져가는 느낌이었어요... 어떻게 살아야하나 막막

한게 진짜 말로 표현 할 수가 없었어요. 아 남편이 건강

이 나빠졌었구나, 내가 이제 어떻게 이해를 하고 이거

를 어떻게 끌고 나가야하나... 눈이 빨갛게 충혈되고, 

아프고 그러니까. 그러니까 직장까지 그만두고 나니까. 

진짜 힘들었어요. 너무 힘들었어요.

시력장애를 얻게 된 남편은 개인 사업을 하고자 하였

으나 결국 실패로 끝났고 이에 남편의 건강은 더욱 안 

좋아져 대장암 판정을 받게 된다. 이에 참여자 2는 더

욱 심한 생활고와 빚 독촉 등을 겪게 되며 참여자 2 역

시 원인모를 두통에 시달리게 된다. 

우리가 사업도 망하고 남편이 대장암이 왔어요. 대장

암 3기라서 수술하고 엎친 데 덮친 격으로 어려움이 와

서 아주 밑바닥까지 떨어졌어요... 쌀이 없을 정도로... 

그 때는 진짜 절망하고 좌절했어요. 내가 너무 몸이 안 

좋아서 두통이 너무너무 심해서 머리를 들고 다닐 수가 

없고 누워만 살고 병원에 가서 검사 다했는데 이상이 

없다고 하고..

2) 위기로 인한 가족의 변화: 가족의 불화와 해체

남편의 시력장애에 따른 가족의 위기와 그로 인한 힘

든 생활고는 가족의 불화를 야기하였다. 참여자 2와 남

편은 심하게 다투고 서로에게 폭언을 하였고 이는 가정

폭력으로 이어졌다. 또한 가족의 스트레스는 고부갈등

으로 이어져 불화가 극심해지기에 이른다. 결국 부부는 

이혼하였지만, 한 달 만에 다시 동거를 하고 언젠가 헤어

질지 모르는 미래를 위해 사실혼 관계로 살기 시작한다.

너무 힘들어 살다가 이혼까지 했어요... 한 달 동안 

떨어져 있다가... 이제 같이 살은 기간이 35년이 되었

는데, 혼인신고를 아직 안했어요. 왜 그러냐면 남편이랑 

서로 그랬어요. 이혼하는 것도 절차가 너무 복잡하고, 

그런데 또 싸우다가 헤어지면 또 이혼하기 힘드니까 그

냥 혼인신고 하지 말고 사실혼관계로 살자 그래서 지금

도 사실혼 관계로 있어요. 

3) 위기상황에서의 고군분투: 여자는 약하고 어머니

는 강함

참여자 2에게 있어 위기를 버티게 하게 하는 힘은 

모성애였다. 아이가 없을 때는 시각장애를 얻어 경제력

이 없어진 남편을 원망만하고 자신의 상황에 대해 좌절

했지만, 둘 사이에서 아이가 태어나면서 위기에 대해 

좌절만 하기 보다는 지금의 상황에 대해 대처를 할 여

러 궁리를 하기 시작했다고 한다.  

이제 애기가 있고 살아야하니까 여자는 약하고 어머

니는 강하다고 애기가 있으니까 살아야 되니깐. 

또한 시어머니가 아들을 바라보는 심정을 같은 어머

니의 입장에서 이해하게 되면서 남편에게 측은지심을 

느끼게 된다. 

어머니가 봤을 때 자식이 아들이 저런 대장암 걸려서 

그 마음이 찢어지는 마음인데, 우리 어머니를 생각해서

라도 우리 남편을 살려놔야겠다. 내가 내 자식을 키워

보니까 부모보다는 자식이 제일 가슴에 남는다고 그러

자나요. 자식의 아픔이 제일 크다니깐. 아 어머니 노인

네, 시어머니 생각해서라도 우리 남편을 살려놔야겠다. 

그러나 자신의 어려운 위기에 적응을 못하는 남편의 

분노와 원망은 계속된다. 남편은 대장암으로 죽게 내버

려 둘 것을 자신을 왜 살려놨냐며 참여자 2를 질책하고 

이에 참여자는 깊은 절망감과 삶에 희망이 없음을 느낀

다. 남편은 참여자 2에게 동반자살을 제안하지만, 참여

자 2는 역시 자신이 죽으면 슬퍼할 친정엄마와 자신의 

자녀를 떠올리면서 남편의 자살시도를 만류하고 달래기

에 이른다. 

돈도 없고 살기도 힘들고 남편이 왜 살려놨냐고 난리 

난리를 치지. 그런 상황이 지금은 웃으면서 얘기를 할 
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수 있지만... 사실요 그 때 남편이랑 저랑 죽으려고 그

랬었어요. 저는 이렇게 살아서 살면 뭐하냐. 그 때 남편

이... ‘우리 같이 죽을래’ 그래서 내가 아휴 죽으려고 하

는 생각을 하니까 자식도 걸리지 친정 엄마도 걸리고... 

못 죽겠더라고요.

4) 새 삶으로의 적응을 위한 감정 변화 및 적응 시

작: 방황 끝 새로운 시작

너무나 힘든 삶 속에서 참여자 2는 변화를 결심한다. 

외부의 변화보다는 내부의 변화다. 우선 참여자 2는 의

도적으로라도 가족을 위해 긍정적으로 생각하고 행동하

려고 노력하였다. 그 동안은 힘든 자신의 상황과 삶에 

대해 아픈 남편에게 화를 내고 자식에게 자신의 분노를 

쏟아내었지만, 이러한 자신의 부정적인 생각과 태도는 

힘든 가족에게 아무런 도움이 되지 않는다고 생각한 것 

이다. 또한 부부 모두 신앙에 의지하기 시작한다. 신앙

을 가지면서 서로에게, 그리고 자식에게 자신들의 분노

와 좌절을 표출했던 것을 후회하고 사과를 한다.  

몇 년 지나고 나서 생각을 긍정적으로 자꾸 바꾸었어

요. 내가 부정적으로 생각하는 자세를 가지고 있으면 

안 되겠다. 그러다 보니까 성격도 긍정적으로 바뀌게 

되더라고요. 

내가 너무너무 잘못했다. 아들한테... 근데 아들이 

그러더라고요. 엄마도 처음 엄마가 되어봐서 경험이 없

어서 자기도 이해를 한다고, 그래서 너무 고맙고, 감사

하더라고요. 그렇게 이해를 해줘서 원망 안하고 이해를 

해줘서...

참여자 2의 온 가족은 재기를 위해 거주지를 서울로 

옮기고 생활전선에 뛰어든다. 참여자 2와 남편은 목욕

탕에서 세신 일 시작한다. 아들도 어린 나이부터 부모

님을 돕고 여러 아르바이트를 시작한다. 

아버지가 목욕탕에서 때를 밀고 일을 하다보니까. 저

도 목욕탕에서 때를 밀고 일을 했는데 아들이 목욕탕에

서 아버지 일 도와준다고, 그 어린 2학년짜리가 4년 동

안을 맨날 나가서 비바람이 불어도.... 저녁마다 아버지

가 청소를 하는데 그 때마다 가서는 얼마나 열심히 했

는지 몰라요. 아버지가 돈 한 푼 안 줘도... 아들은 중

학교 1학년 때도 저 속이고 신문배달도 하고....

참여자 2는 가족이 이제는 서로를 이해하려고 노력

하고 위해주려고 노력한다고 하였다. 이렇게 점차 참여

자 2의 가족에게는 안정이 찾아온다. 또한 실질적으로

는 장애인 가족으로서 국가의 복지 혜택을 받게 되고 

남편도 맹인 직업학교에 다니게 되며 점차 안정감을 찾

는다. 

옛날에 그런 사람이 지금 180도 변했기 때문에 깜짝

깜짝 놀래요. 당신 옛날로 돌아가면 같이 못 사니까. 지

금 정도로 같이 이렇게 서로 불쌍하게 여기고 살면 끝

까지 천국 가는 날까지 끝까지 부부가 같이 살수 있을 

거 같으다. 그래서 남편이 그 장애인 거기(재활학교) 

가서 노력을 하고 있고 이제 나라에서도 여러 가지로 

혜택을 줘요.

5) 감정의 확장 및 성숙: 남편과 비슷한 처지의 다

른 장애인들을 이해하게 됨 

참여자 2는 남편과 같은 장애를 가진 사람들을 보고 

동병상련의 감정을 갖는다. 이러한 장애인과 그 장애가

족에 대해 우리나라는 복지서비스들이 많지만 특히 실

질적 측면의 서비스, 특히 주거 부분에서 많은 정책이 

펼쳐지길 원한다고 이야기 하였다. 

사람의 성격에 따라서 환경에 따라서 가정형편에 따

라서 다 틀리겠지만 너무 너무 힘들었던 생각을 하면서 

남일 같지가 않아요. 내가 말 한마디 따뜻하게 해줘야 

되겠다. 그리고 무슨 얘기를 하면 공감을 해주고 얼마

나 힘들었겠냐고... 나라에서도 나름대로 많이 도와주고 

애를 많이 쓰고 하는데도 실질적으로 우리가 도움 받는 

쪽에서는 조금만 더...

3. 운명이라 생각하고 가족위해 앞만 보며 버티

어낸 참여자 3의 이야기

1) 위기상황에의 직면: 두 번의 자살시도 실패 

참여자 3은 남편이 녹내장으로 인한 시신경 손상으

로 한 쪽 눈이 안보이게 되고 4년 후 다른 한 쪽도 실

명하게 되자 그 충격으로 그게 절망하면서 두 번의 자

살 시도를 하게 된다. 그러나 자살이 실패하면서 사는 

것을 운명으로 받아들이고 절망감을 극복의 의지로 변

경한다. 

완전 절망이였죠. 그래도 조금이라도 보일 줄 알았거

든요. 빛이라도 보일 줄 알았는데, 딱 했을 때 이거는 

말로 표현할 수는 없죠... 저도 한강물에 두 번이나 들
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어갔는데, 그럴 때 마다 누가 건져주더라고요. 죽는 것

도 마음대로 죽는 게 아니라는 것을 알았지. 나중엔 내

가 해야 된다는 운명인가보다, 그냥 앞만 보고 갔죠. 살

았죠.

2) 위기상황에서의 고군분투 및 적응 시작: 장애인 

가족의 삶, 운명으로 받아드리고 책임감을 가짐

가족을 먹여살려야하는 장애인 가족의 삶을 운명이

라 받아들인 참여자 3은 그 후 오직 가족을 먹여 살리

는 일에만 매달리게 된다. 시부모님, 시삼촌, 대학생인 

두 아들, 장애자인 남편을 둔 대가족의 여성 가장이 되

면서 장사하고 살림하고 오로지 눈 떠 있는 시간에는 

일만 하면서 최소 아이들이 클 때까지만 고생하자는 일

념으로 자신의 어려운 처치를 버티어 나간다.

내 운명이겠거니 하고 받아드렸죠. 갔다 버릴 순 없

잖아요. 애들 아빠인데... 내 신랑 앞에서는 울지도 않

고, 덤덤하게 받아드리자 이렇게 했죠... 혼자 몰래 울

었지만 할 수 없잖아요...

새벽 5시에 일어나서 밤 12시까지 일 했어요. 그래

야 살았으니까요. 우리 집 식구들이 전부 나만 쳐다보

고 있었으니까요... 완전히 가장으로 열심히 돈 벌고 안 

해 본 것 없어요... 그래야 살았으니까. 

참여자 3은 자신에게 이혼을 권유하는 친정식구들을 

가족에 대한 책임감으로 말리며 현재의 삶을 고집한다. 

가족에 대한 책임감은 참여자 3이 삶을 이끌어나가는 

큰 동기였다. 

우리 친정엄마, 친정아버지가 ‘가자’ 그랬거든요. ‘가

자’ 우리식구만 사는 것도 아니고 시댁식구도 거느려야 

하니까. (친정식구들은) 못 살게 했죠. ‘이혼해라’ 식구

들이 다 그랬는데, 제가 고집피웠죠... 책임감으로...

3) 새 삶으로의 적응을 위한 감정 변화: 가족을 귀

하게 여기고 남편을 존경함

참여자 3에게 가족이라는 존재는 삶을 버티어나갈 

수 있는 동기였다. 시아버지 또한 시각장애인으로 20년 

간 한 집에서 살았고 남편에게 ‘눈만 안 보일뿐 일반인

과 똑같다’는 이야기를 계속 들려주어 남편의 재활에 큰 

도움이 되었다고 믿었다. 또한 재활에 많은 정보들을 

시아버지로부터 들을 수 있어 다행으로 생각하였다. 

아버지, 어머니가 같이 계시니까. 어른들이 계시니

까. 마음잡는데, 조금 저기(수월)했었죠... 시아버님이 

안보이셨어요. 시아버님이 53살에 망막이 떨어져서 망

막수술을 했는데... 시각장애인으로 20면 살다가 가셨

어요. 아버님이 ‘공부해 봐라 맹인 걷는 것 연습도 해라‘ 

이렇게 했어요. 애들 아빠도 그러다 보니깐 거기에 대

한 답답한 것보다 적응하는 것을 배우더라고요... 아버

님이 그 때 많이 도움이 되었어요... 

참여자 3은 남편에 대한 존경심을 표현하며, 사람들

에게 장애를 이유로 무시당하는 상황에 대해서는 분노

를 표출하였다. 자녀들이 아버지를 존경하고 순종하며 

가족의 의견이나 행사에 있어 남편의 의견 중심으로 진

행되는 것에 대해 감사하게 생각하였다. 또한 자녀들이 

아버지의 장애에 대해 부끄럽게 생각하지 않고 떳떳하

게 받아들이며 올바르게 잘 자라는 것에 대해 감사함을 

느꼈다. 

다행히 애들이 착하게 잘 자라줘서 고맙고 아빠 말이

라고 하면 하늘처럼 생각하고 진짜 뜻에 거슬리지 않고 

열심히 살아줘서 고맙고요. 애들도 다 지 아빠 안보여

도 부끄럽고 창피하다 이런 거는 안 느끼고 떳떳하게 

받아들이고 해서...

4) 감정의 확장 및 성숙: 자신의 노력으로 인해 안

정된 지금의 삶에 만족함

참여자 3은 남편이 시력을 잃은 후 가정의 경제를 

위해 궂은 일도 마다하지 않고 도맡아 하던 자신의 삶

을 떠올렸다. 자신의 억척스러운 노력으로 인해 시부모

를 40년간 봉양하고, 남편은 안마를 하면서 침 박사과

정에서 학업을 하고 있으며 자녀들은 공학대학을 졸업

하고 결혼하여 가정을 꾸렸고, 남편의 형제들 역시 결

혼하여 가정을 꾸렸다고 하였다. 자신의 그러한 노력이 

현재의 안 정된 삶으로 나타나는 것에 만족함을 표현하

였다. 현재에도 거친 일을 하고 있지만, 남편의 학업이 

마치는 대로 앞으로 더욱 안정되고 평안한 삶을 살수 

있다고 믿고 있다. 

지금이 가장 좋습니다. 애들도 다 결혼시켰고... 살

아온 내 60 평생에 지금이 제일 나은 거 같애요.

이런 거친 현장에 나와서 이렇게 (일)하지만, 하고 

싶은 건 애들 아빠 졸업하고 지금 애들 아빠가 침 배우

거든요. 침 박사과정인데, 이제 금년만하면 내년에 졸업

해요. 그러면 조그마케 안마원 하면서 선생님 한 두명 
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모시고 침놓고 이렇게 하면 저도 안정된 생활 할 수 있

을 거 같아서...

Lazarus와 Folkman (1984)의 스트레스 대처이론 

관점에서 본 각 참여자들의 위기직면 및 극복경험은 

<Table 2>와 같다.

 

Ⅳ. 논    의

본 연구는 정안인 부인이 남편의 시각장애 판정이라

는 위기를 어떻게 직면하고 극복하며 어떻게 살아가는

지 내러티브 방법을 활용하여 내부자적 관점에서 이해

하고자 하였다. 논의에서는 3차원적인 내러티브 탐구 

공간접근으로 자료를 재구성하여 기술하였다(Clandinin 

& Connelly, 2000).

1. 이야기 다시 쓰기 : 극복경험의 의미

1) 상호작용(개인적/사회적)

  ① 안으로 닫혀버린 개인적 공간: 고독감 

연구 결과, 참여자 세 명의 모두에게 있어 남편의 시

각장애 판정은 정신적 위기로 인식되었고 그 위기를 대

처하기 위한 개인적 지지자원이 충분치 않아 더욱 고통

은 가중되었다. 연구 참여자들의 친정에서도 남편의 장

애를 호의적으로 받아들이지 못하여 이혼할 것을 종용

하거나, 경제적으로 도움을 줄 수 없는 형편이 경우가 

많았다. 특히 참여자들은 친구들로부터 일부러 멀어지

려고 하는 등 사회적 관계도 단절되어 점점 정서적 지

지체계가 약해지고 있었다. 실제로 앞선 연구에서 위기 

상황을 경험한 부인들은 시댁과의 관계가 소원하고, 친

정에는 자존심으로 도와달라는 이야기를 못하거나 친정 

역시 어려움 등 개인적인 지지체계가 매우 부족한 것으

로 알려져 있다(Lee, 2008). 

‘누구한테도 말 안하고 친구들도 안 만났어요.’ 라는 

참여자 1의 이야기, ‘친구들한테도 이야기 안했어요. 자

존심도 상하고 창피하기도 하고’ 의 참여자 2의 이야기

를 통해 남편의 장애사건으로 사회적인 공간을 스스로 

닫아 버림을 알 수 있었다. 이렇듯 가족구성원의 장애

는 타인을 의식하여 남들과 다른 점을 느끼게 되며 떳

떳하게 나타낼 수 없는 심리적 고립감을 느끼게 한다

(Kim, 2003). 뿐만 아니라 때때로 주변인과 가족에게

도 차별을 받거나 버림을 받게 되어 더욱 힘든 생활을 

경험할 수 있다(Kim, 2015). 이러한 지지부족으로 

Kim (2005)의 연구에서는, 장애자가 있는 가족들 간

의 의사소통 중재를 위해서는 도움을 구할 수 있는 사

회적 지원망확보가 시급하게 이루어져야 함을 피력하고 

있다.

  ② 열린 곳이 없는 사회적 공간: 경제적 불안감과 

막막함

Lazarus와 Folkman (1984)의 스트레스 대처이론

에 비추어 볼 때, 남편의 시각장애판정이라는 스트레스

는 아내로 하여금 일차적으로 향후 가족의 경제적인 상

황에 대한 우려와 경제적으로 막막한 미래에 대해 절망

감과 불안감으로 평가된다는 것을 알 수 있었다. 실제

로 한 가정에서 가장의 실직은 가족재정에 커다란 영향

을 미쳐 가족전체에 위기를 발생시킨다. 특히 가장의 

직업 및 소득수준에 의해 가족원의 사회적 기회 또는 

생활형태가 결정되기에 갑작스러운 가장의 실직으로 인

해 경제적 문제가 발생할 경우 부부관계 뿐 아니라 가

족전체에 직접적인 영향을 미치게 된다(Kim & Cho, 

2015). 무엇보다 빈곤은 가족과 사회의 역기능적 문제 

발생의 기저에 놓여 있는 중요한 원인 중의 하나이며 

가족해체로 이어질 수 있는 원인이 된다. 동일한 맥락

으로 Kim과 Han (2008)은 경제적 안정이 장애판정 

후 재사회화에 유리할 수 있다고 하였다.

이어서 참여자 자신은 이 위기를 해결할 경제적 능력

이 부족함으로 평가를 하며, 기대되지 않았던 경제적 

책임과 가족의 부양이라는 역할을 떠 안아야하는 현실

을 깨닫는 것을 볼 수 있다. 유교 하 우리나라 전통가족

에서 아내와 남편에게 기대되는 역할은 정해져 있는데, 

특히 남편은 주로 경제적인 책임과 가족을 이끌어가는 

가장으로서 가족의 안정에 대한 책임이 기대된다(Yu 

& Seo, 2018). 본 연구에서 참여자들은 남편의 장애

판정으로 단기간에 남편에게 기대되던 다양한 역할을 

아내가 떠맡아야 하는 ‘역할변화’를 경험하게 되며 절망

감과 혼돈스러움을 경험한다. 실제 참여자 1은 결혼 전

에 취업한 경험이 있는 경력단절 여성이고, 참여자 2는 

결혼 전에도 전혀 취업을 해본 적이 없는 상태로 아내

의 역할만 수행한 채로 살아오다가 남편의 장애판정과 

함께 취업 전선에 뛰어들지만 이 일련 과정에서 여러
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번 좌절을 경험하게 된다. 

한국에서 기초생활수급자로 선정되려면 노동력과 부

양능력자가 없어야 하나, 노동력이 있음에도 불구하고 

가족의 장애로 인해 일시적으로 가족이 간호에 매달려

야하는 경우나 가족이 구직을 하는 동안인 경우에는 사

회적인 지지를 받기가 어려운 실정이다(Shin, 2000). 

또한 빈곤이 가진 취약성은 질병관리와 이와 관련된 세

부요인들을 악화시키게 되고 건강과 행태상의 문제를 

가진 집단이라는 사회적 낙인(Lee, 2008)을 경험하게 

되기도 한다고 알려져 있는데, 이러한 상황은 본 연구 

결과 참여자 2의 이야기와 일치한다. 

2) 연속성 

  ① 남편의 장애판정소식: 갑작스런 절망감과 좌절감

남편의 시각장애 판정은 장애자 본인뿐 아니라 부인

에게도 하늘이 노랗고 무너지는 느낌이었다고 하였다. 

Kim (2015)도 중도장애판정은 인간의 삶을 산산조각 

나게 하고 죽음, 좌절, 버림받은 순간이 된다고 묘사하

고 있다. 특히 부인들은 남편의 장애판정 이후로 모든 

가족의 부양을 책임지게 된다. 참여자 2의 ’절망하고 좌

절하고‘,  참여자 3의’ 자포자기로 한강물에 두 번 들어

가고‘ 등의 표현은 이 사건이 얼마나 절망적인지 느낄 

수 있게 한다. 이런 정서적 느낌을 스스로 삭히고 혼자 

감내해야하는 현실은 많은 부분 가족 간의 갈등을 유발

하였다. Lee (2019)는 가족의 위기발생시 가족구성원

이 느끼는 만성적인 상실감과 심리적 불안은 또 다른 

가족문제의 원인이 되기도 한다고 하였다.

  ② 가족의 역할 변화: 새로운 삶의 기로

부부 뿐만 아니라 가장의 시각장애 판정은 가족구성

원의 역할 변화를 요구한다. 실제 장애인의 가족구성원

들은 다양한 역할을 맡게 되고 역할변화 역시 많이 경

험한다. 예컨대 장애인 부모를 가진 청소년들은 심리적·

정신적으로 돌봄을 받아야할 성장과 발달시기에 돌봄 

제공자로서의 역할을 떠맡는다고 알려져 있다(Kim, 

2003). 참여자 2와 3의 자녀들도 어린나이부터 생계를 

책임지는 부모의 역할을 일부 떠맡고 있음을 볼 수 있

다. 참여자 2의 자녀는 초등학생부터 부모 일에 함께 

매달렸고 어린 나이에 아르바이트를 시작하였다. 참여

자 3의 자녀들도 방과 후, 방학 때 마다 저녁 늦게 까

지 어머니의 장사를 도와주고 있었다. 그러나 때때로 

역할변화에 대한 요구와 기대는 개인의 입장에서는 큰 

스트레스로 받아들여질 뿐만 아니라 새로운 역할에 대

한 저항은 가족에 갈등의 소지가 될 수 있다. 특히 참여

자 1의 자녀는 부모의 전폭적인 지지를 받고 성장하다

가 가족차원의 위기가 개인차원의 스트레스를 야기하게 

되었을 때 초기 적응에 실패하게 되는 모습을 보인다. 

결국 이러한 모습은 가족 간 불화를 야기한다. 이는 

Lee(2019)의 연구에서 자녀가 희귀난치성 질환을 확

진 받는 순간부터 어머니는 갈등 중재자 역할을 하게 

된다는 결과와 일치한다고 하겠다. 즉, 자녀의 희귀난치

성 질환으로 가족의 역할변화가 요구되었고 그로 인한 

가족의 갈등과 스트레스가 보고된 바 있다. 

  ③ 새로운 시작: 순응과 희망

참여자들의 대처과정을 거쳐 결국 현실에 순응하며 

정서적 안정을 통한 성숙과 성장을 경험하는 것을 볼 

수 있다. 본 연구 참여자와 그 가족들은 오랜 기간에 걸

쳐 심리적 및 사회적 적응을 하였고 안정을 위해 지금

도 노력을 하고 있는 것으로 보였다. 구체적으로 참여

자 1은 남편의 직업재활성공과 자녀의 성장으로 각자 

주어진 자리에 있음을 감사하며, 참여자 2는 자녀가 취

업에 성공하였고, 남편이 직업재활을 시작하여 학교에 

다니고 있음에 방황이 끝나고 새로운 시작을 하게 되어

서 감사하다고 하였으며, 참여자 3은 본인이 아직도 경

제적으로 수입이 있고, 남편이 직업재활학교에서 성실

한 학생과 우수한 성적을 받고 있음에 존경하며 또한 

남편의 졸업이 얼마 남지 않아서 곧 더 생활이 안정될 

것이라는 기대를 가지고 있었다. 

3) 상황: 다양한 대처기전들

본 연구의 세 명의 참여자는 비슷하면서도 다른 여러 

대처행동들을 보인다. 참여자 1은 남편의 빠른 재활을 

위해서 마치 남편을 아이처럼 돌보면서 홀로 세우기를 

시도한다. 참여자 2는 이혼이라는 위기를 경험하지만 

자녀에 대한 모성애로 가정을 다독이며 30년 간 가정을 

재구성에 힘을 쓴다. 참여자 3은 가족에 대한 책임감으

로 험하고 궂은 일도 마다하지 않고 해내며 열심히 살

아간다. 즉, ‘남편에 대한 측은지심, 모성애, 가족에 대

한 책임감’으로 요약되는 감정은 스트레스를 극복하고 
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가정을 지켜내었던 큰 힘으로 보인다. 이는 우리나라의 

알코올 중독 남편의 부인에게서도 나타난다. 즉, 유교문

화의 영향으로 아내들은 남편에게 측은지심을 가지며 

가장으로서 위신을 세우려 노력하고, 자신의 현실을 극

복할 때에 자녀의 성공적 양육 및 교육을 큰 동기로 삼

는다고 보고되었다(Park & Schepp, 2015). 

결국 참여자들은 이러한 대처과정을 거쳐 결국 현실

에 순응하며 정서적 안정을 통한 성숙과 성장을 경험하

는 것을 볼 수 있다. 본 연구 참여자와 그 가족들은 오

랜 기간에 걸쳐 심리적 및 사회적 적응을 하였고 안정

을 위해 지금도 노력을 하고 있는 것으로 보였다. 구체

적으로 참여자 1은 남편의 직업재활성공과 자녀의 성장

으로 각자 주어진 자리에 있음을 감사하며, 참여자 2는 

자녀가 취업에 성공하였고, 남편이 직업재활을 시작하

여 학교에 다니고 있음에 방황이 끝나고 새로운 시작을 

하게 되어서 감사하다고 하였으며, 참여자 3은 본인이 

아직도 경제적으로 수입이 있고, 남편이 직업재활학교

에서 성실한 학생과 우수한 성적을 받고 있음에 존경하

며 또한 남편의 졸업이 얼마 남지 않아서 곧 더 생활이 

안정될 것이라는 기대를 가지고 있었다. 

본 연구는 내러티브 연구로서 3명의 연구 참여자의 

삶의 이야기를 통하여 남편의 시각장애판정이라는 위기

에 직면한 아내들의 위기 직면과 극복 경험을 도출하였

다. 그러나 가정이 해체된 경우 등 다양한 결과를 경험

한 가정들의 경험은 담아내지 못하여 결과의 일반화에 

신중해야 할 것으로 사료된다. 그럼에도 불구하고 간호

학적인 몇 가지 의의는 다음과 같다. 첫째, 본 연구에서 

참여자들은 경제적·정서적·사회적 지지가 절실하였음에

도 불구하고 장애의 당사자가 아닌 이유로 제도적인 관

심과 혜택을 받지 못하였다. 따라서, 장애자 중심의 사

회복지제도의 변화와 함께 정안인 부인과 가족들의 정

서적 지지를 위한 지역사회간호사의 실무상담 프로그램 

개발과 지역사회가족간호 중재 프로그램개발이 필요할 

것으로 보인다. 본 연구는 이에 따른 기초자료를 제공

하였다는데 이론 및 실무적 의의가 있다고 하겠다. 둘

째, 장애인 가족에 대한 경험의 의미를 생생하게 드러

냈다는 점에서 가족간호교육에 있어서의 사례를 제시하

였다는 점에서 그 의의가 있다고 사료된다. 

Ⅴ. 결론 및 제언

중도시각장애남편을 둔 정안인 부인들은 남편의 시

각장애판정이라는 위기를 절망감, 좌절감과 함께 가족

의 경제적 위기로 받아들였다. 이로 인해 역할변화에 

대한 부담감, 일과 가정을 동시에 떠맡는 막중한 책임 

등 다양한 어려움들을 겪지만 여러 대처 행동을 보이며 

가정을 화목과 안정된 삶을 위해 노력하였다. 이상의 

연구결과를 통하여 다음과 같이 제언하고자 한다.

첫째, 일시적 위기상황에 처한 취약가족을 위한 지역

사회관심과 지원이 필요함을 제언한다. 일시적으로 경

제적으로 취약계층으로 떨어진 가족에 대해 일정부분 

무상 또는 유상으로 지원하는 제도가 필요하다 하겠다. 

둘째, 남편의 중도시각장애를 겪는 아내들에 대한 정서

적 및 사회적 지지가 부재함이 본 연구의 결과 드러났

다. 이에 중도 시각장애인 남편을 둔 정안인 부인을 위

한 상담 프로그램이나 자조 집단을 지역사회 내 조직하

여 서로 경험을 나누고 가족갈등을 치유할 수 있도록 

지원해야 필요성이 있음을 제언한다. 셋째, 가족 기능이 

회복 될 수 있도록 장애인 가족교육 치료 프로그램을 

장애인 가족에게 개별화하여 지원할 필요성이 있음을 

제언한다. 본 연구에서도 참여자들 가정의 요구는 각각 

다르게 나타났으며 중도시각장애라는 남편을 둔 가정이

지만 가정이 가지고 있는 취약한 상황은 각 가족마다 

다양하게 나타나고 있음을 알 수 있다. 후속 연구로는 

중도시각장애인 부모를 둔 자녀 경험에 대한 질적 연구

를 제언한다.
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ABSTRACT

A Narrative Study on the Experiences of Facing and Coping the 
Crisis in the Wives of Men Having Visual Impairment*

Kwon, Jinsook (Assistant Professor, Department of Nursing, Seojeong University)

Park, Sihyun (Assistant Professor, Department of Nursing, Inha University) 

Purpose: This study examined the life experiences of the wives of men who were born 

with normal vision but gradually developed a visual impairment, with particular focus on 

their way of facing and coping with their life crisis. Method: A narrative approach was 

used to not only understand women’s experiences within sociocultural contexts, but also 

reveal the subjective meaning of their personal life stories through their own voices. A 

purposive sample of three participants having husbands unexpectedly diagnosed with visual 

impairment during their marriage was recruited. The data were analyzed using the narrative 

analysis methods suggested by Clandinin and Connelly. Results: The wives took the crisis 

of their husbands’ visual impairment as an economic crisis of the family. They faced a 

variety of difficulties, including extreme despair, role changes, and economic burdens. On 

the other hand, they tried to keep the family secure through a range of coping strategies 

that were motivated by compassion toward the husbands, maternal affection for the children, 

and a sense of responsibility for their families. Conclusion: This study revealed the need 

for financial support for temporarily disadvantaged families. In addition, various nursing and 

counseling programs for the family members will also be needed to help recover the family 

functions.

Key words : Vision Disorders, Disabled, Stress, Adaptation, Family nursing, Qualitative research
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