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【국문초록】

본 연구의 목적은 빠르게 증가하는 중고령 발달장애인을 대상으로 하는 주간보호시설에서 필요
한 서비스를 모색하기 위한 것이다. 이러한 목적을 달성하기 위해 국내외 중고령 발달장애인 관련 
자료를 분석하고 주간보호시설을 이용하고 있는 중고령 발달장애인을 대상으로 설문조사를 실시하
였다. 연구결과 중고령 발달장애인을 위한 주간보호시설 서비스는 ʻ적극적인 정보제공과 가족지원강
화ʼ, ʻ사회적 상호작용을 위한 주간서비스 확대,̓ ʻ투명한 재산관리 지원과 후견인 연계ʼ, ʻ미래계획(주
거) 수립지원ʼ, ʻ건강과 안전관리 및 제도개선ʼ을 고려해야 함을 제시하였다. 

주제어 : 중고령 발달장애인, 주간보호시설, 주간서비스

* 본고는 2018년 경기도시설연합회에서 운영한 ʻ경기도시설 중고령 장애인 Well-aging 지원방안 연구ʼ의 발표원고를 수정, 
재편집한 것이다. 
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Ⅰ. 서  론

2018년 9월 발표된 발달장애인 평생케어종합대책에서는 ̒그동안 서비스의 양적 확

대에도 불구하고 발달장애인의 욕구에 부합하는 충분하고 다양한 서비스가 부족하

며 지역사회 안에서 자립생활을 지원하는 데 한계가 있다ʼ고 명시하고 있다. 발달장

애인을 위한 서비스가 부족한 상황에서 중고령 연령대가 되면 낮 시간을 보낼 수 있

는 서비스에서 배제되기 시작한다. 또한 나이가 들어감에 따라 신체적, 정신적 어려

움은 커지나 대처할 수 있는 능력은 더욱 약화된다. 특히 모든 것을 책임져온 부모

가 더 이상 자녀 돌봄을 지원할 수 없게 되면 어쩔 수 없이 시설을 택하는 상황에 내

몰리게 된다. 발달장애인은 2018년 12월 말 현재 233,620명으로 전체 등록장애인구 

2,585,876명의 9%를 차지하고 있다. 2008년 159,852명에 비해 73,768명이 증가하

였으며 중고령 발달장애인(만 35세 이상)은 2018년 96,289명으로 2008년 59,073명
에 비해 37,216명이 증가하였다. 이렇게 빠르게 증가하는 중고령 발달장애인 인구를 

고려할 때 복합적인 어려움에 직면한 중고령 발달장애인을 위한 낮 돌봄 서비스의 

근본적인 변화가 필요한 상황이다(김용득, 2016). 
발달장애인에게 주간서비스는 전문가의 지원을 통해 새로운 기술을 배우고 자신

감을 키우며 지역사회에서 다른 사람과 교류할 수 있는 환경을 제공한다. 또한 부모

와 보호자에게는 필요한 휴식을 제공하는 매우 중요한 서비스이다. 만약 발달장애인

이 주간서비스를 이용할 수 없게 되면 친밀감 형성과 지원 네트워크에서 배제되어 

결국 사회적으로 고립된 지루하고 외로운 삶을 살아갈 수밖에 없음을 강조하고 있다

(Mencap, 2012).
발달장애인이 나이가 들어감에 따라 기존 서비스에서 배제되어 결국 시설로 내몰

리거나 집안에 고립되기 쉽다. 또한 고령의 노인 보호자는 더 이상 제대로 자녀 돌

봄이 어려운 상황에 처하게 된다. 중고령 발달장애인에게 사회적 상호작용을 할 수 

있는 환경을 제공하며 고령의 부모와 보호자에게는 돌봄 양육부담을 덜 수 있는 휴

식시간을 제공하는 주간보호 서비스는 발달장애인의 고령화에 꼭 필요한 서비스이다. 
중고령 연령대에 특화된 주간보호시설은 2014년 성남(우리주간보호센터)에서 처

음 시작되었으며 최근 용인, 안산 등에서 중고령 연령에 특화된 주간보호시설들이 

생겨나고 있다. 급격히 고령화되어가는 발달장애인 인구를 고려할 때 중고령 연령에 

특화된 주간보호 서비스는 더욱 확대될 것이다. 그러나 중고령 발달장애인을 대상으
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로 하는 주간보호서비스에 대한 구체적인 모델은 없는 상황이다. 이에 본 연구에서

는 중고령 발달장애인과 관련된 자료와 현황을 파악하고, 이를 바탕으로 중고령 발

달장애인 주간보호시설에서 필요한 서비스를 알아내고자 한다.   

Ⅱ. 이론적 배경

1. 중고령 발달장애인에 대한 연령기준 적용

일반적으로 중고령은 정년과 퇴직이라는 노동시장의 변화와 맞물린 40대 이상의 

인구를 의미하나 발달장애인은 장애 특성을 고려한 새로운 연령기준의 제시가 필요

하다. 발달장애인은 발달단계에서 장애가 발생하는 경우가 많아 장애 기간이 매우 

긴 편이며 건강관리에 대한 필요는 높으나 제대로 관리할 수 없어 조기 노화의 문제

를 가진다. 또한 노인이 된 보호자(부모)의 경제적 활동이 중단되는 시기를 고려해

야 한다. 조기 노화와 고령 보호자의 돌봄의 어려움 등을 종합적으로 고려하여 만 

35세 이상을 중고령 연령으로 적용하는 것이 필요하다(최성일․노승현․이의정, 2013; 
김기홍․김해동․변재관․김선희, 2003; 이진승, 2015).  

2. 중고령 발달장애인 현황과 특성

우리나라 등록 장애인은 258만 6천 명(2018년, 전체 인구 대비 5%)으로 2010년 

251만 7천 명과 비교할 때 큰 변화는 없는 상황이다. 지체장애인은 2010년 이후 지

속적으로 감소(2010년 1,337,722명에서 2018년 1,238,532명으로 99,190명 감소)하
고 있는 반면 발달장애인은 빠르게 증가(2010년 176,137명에서 2018년 233,620명으

로 57,483명 증가)하고 있다<표 1>. 
발달장애인(지적장애인, 자폐성장애인)은 2008년 159,852명에서 2018년 233,620

명으로 73,768명 증가하였으며 만 35세 이상의 중고령 발달장애인은 2008년 

59,073명(37%)에서 2018년 96,289명(41.2%)으로 37,216명 증가하였다. 특히 노인

(만 55세 이상)은 13,276명(8.3%)에서 30,742명(13.2%)으로 2.3배나 증가한 것으로 

나타났다<표 2>. 
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구분 영유아
(0~5세)

아동
(6~17세)

청년
(18~34세)

중장년
(35~54세)

노인
(55세~) 전체

2008년 2,687명
(1.7)

41,444명
(25.9)

56,648명
(35.4)

45,797명
(28.6)

13,276명
(8.3)

159,852명
(100)

2018년 3,027명
(1.3)

44,861명
(19.2)

89,443명
(38.3)

65,547명
(28.1)

30,742명
(13.2)

233,620명
(100)

(출처: 보건복지부 통계)

<표 2> 발달장애인 인구변화(2008년 / 2018년)
(단위 : 명, %)

발달장애인은 건강을 위해 식습관을 관리하고 운동을 하는 등의 건강관리에 한계

가 있기 때문에 나이가 들어갈수록 더욱 허약해질 수 있다1). 특정 증후군의 경우 선

천적으로 취약한 건강상의 어려움을 가지고 있으나 이에 대한 집중적인 관리가 어렵

기 때문에 고령화되어 갈수록 급격히 건강이 악화될 수 있다2).
중복(간질, 뇌병변, 시각장애 동반)발달장애인이 고령화 되어갈수록 중추신경계 

손상은 심각해지며 심혈관계, 근골격, 호흡기 및 감각(시각, 청각) 손상 비율도 높아

지는 것으로 나타났다. 특히 비만이 심해지나, 종사자들은 그 심각성을 인지하지 못

하고 있었다(Evenhuis, et al., 2001; Janicki et al., 2002). 중고령의 다운증후군을 

가진 사람은 알츠하이머 치매 유병률이 높아지며 목 불안정성(neck instability)이 

1) 이벤후이스 외(Evenhuis, et al, 2012)의 연구에서 네덜란드의 50세 이상 지적장애인 1,069명을 대상으로 연구를 수행하
였는데 그중 1,050명이 참여하였다. 1,050명의 자료 중 분석이 가능한 자료는 848명의 자료였으며 그중 18%가 허약한 
상태인 것으로 조사되었다. 이는 65세 이상 비장애인 7~9%가 허약한 것과 비교된다.  

2) 특정 증후군ʼ을 가진 중고령 발달장애인은 특수한 건강상의 문제를 가질 수 있다. 다운증후군을 가진 사람은 선천적 심장
결함, 위장문제, 시각 또는 청각문제, 감염, 수명단축 등의 건강상의 문제를 가지며 Fragil-X 증후군은 승모판 탈출증, 근골
격계 문제, 조기폐경, 간질과 같은 증세를 가질 수 있다. 또한 Prader-Willi 증후군은 비만 관련 당뇨, 심장 질환 등의 건강
상 위험성이 커진다(McConkey et al., 2004). 

구분 2010년 2012년 2014년 2016년 2018년
전체등록장애인 2,517,312 2,511,159 2,494,460 2,511,051 2,585,876 

지체장애인 1,337,722 1,322,131 1,295,608 1,267,174 1,238,532 
비율 53.1% 52.7% 51.9% 50.5% 47.9%

발달장애인 176,137 190,163 203,897 218,136 233,620 
비율 7.0% 7.6% 8.2% 8.7% 9.0%

(출처: 보건복지부 보도자료)

<표 1> 연도별 장애인 수와 유형별 비율
(단위 : 명, %)



중고령 발달장애인을 위한 맞춤형 주간보호시설 활성화를 위한 탐색적 연구  5

커지고 인대가 느슨해지며 근육톤(tone)이 약해질 수 있다. 다운 여성은 비장애인 

여성보다 5~6년 정도 빨리 폐경을 맞을 수 있으며(비장애 여성 약 51세, 다운 여성 

약 46세) 폐경에 따라 안면홍조, 피로감, 통증과 아픔, 체중 증가 및 음식에 대한 집

착, 우울증과 기분변화, 피부와 모발 상태 등의 변화가 올 수 있다(DSA, 2013). 고
령지적장애인(50대 이상)중 11.4%가 우울과 불안장애를 가지고 있는 것으로 조사되

었다. 우울증은 큰 사건(사별이나 큰 사고 등)의 영향을 많이 받으며 평소와 다른 심

리상태 변화(change in mood), 이전에 즐기던 활동에 대한 관심 상실, 집중력 저하, 
수면 패턴의 변화, 식욕의 변화 등을 나타낼 수 있다. 종사자는 이용자의 우울증에 

대처할 수 있는 능력을 가지고 있어야 하나 그러지 못한 것으로 나타났다(Moss and 
Patel, 1993; DSA, 2013). 
이 시대는 발달장애인이 고령화되어가는 첫 번째 세대이다. 고령 발달장애인은  

신체적․정신적 지원에 대한 필요는 높아지나 적절한 지원을 받기 어렵기 때문에 건

강악화와 노화가 더욱 빠르게 진행될 수 있다. 허약한 신체상태는 쉽게 골절로 이어

지며 올바르지 못한 자세는 척추측만과 허리 통증을 유발한다. 잘못된 치아관리로 

임플란트와 틀니를 해야 하는 경우가 많아지며 각종 질환과 정신과적인 문제로 약물 

복용이 증가되고 약 복용의 장기화로 부작용은 더욱 심각해질 수 있다. 
가장 심각한 문제는 지금까지 돌봄을 책임져온 보호자의 부재(사망 및 건강악화 

등)로 인해 본인이 익숙하게 살아온 정든 마을을 떠나야 한다는 것이다. 이와 같이 

복잡하고 다양한 문제를 가질 수밖에 없는 중고령 발달장애인을 위한 지원방안 마련

이 시급한 상황이다.  

3. 중고령 발달장애인의 노인보호자

중고령 발달장애자녀와 함께 살고 있는 노인보호자를 조사한 결과 건강상태가 대

부분 좋지 못했으며 특히 정신적 건강 상태가 매우 열악한 것으로 나타났다. 중고령 

발달장애인을 돌보는 보호자의 스트레스를 줄이기 위해서는 주간 프로그램, 가정 내 

돌봄, 단기보호, 심리적 지원, 돌봄 기술훈련 지원과 같은 전문적인 지원이 필요함

을 강조하고 있다(Llewellyn et al., 2010; Minnes and Woodford, 2004).
ʻ발달장애자녀를 돌보는 노년기 부모의 돌봄스트레스 과정모델 검증ʼ에서 노인 보

호자가 발달장애자녀를 돌보는 시간이 많을수록 돌봄 스트레스가 많아지고 우울 수

준이 증가하는 것으로 나타났다. 이에 노인보호자가 발달장애자녀를 돌보는 시간을 

감소시킬 수 있는 주간보호와 장애인활동보조서비스 및 단기보호(Respite serv-
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ices), 휴식지원서비스의 중요성을 강조하였다. 가족관계는 돌봄 스트레스를 줄일 

수 있는 중요한 보호요인이 되었다. 이에 가족 상담과 같은 가족지원과 가족관계 향

상을 위한 가족복지 서비스의 필요성과 이를 전담할 조직 신설(예: 미국 캘리포니아 

주정부의 발달장애인국 및 발달서비스부)의 필요성을 제시하였다(유창민, 2015).
노인 보호자는 발달장애인 자녀에 대한 개인별지원계획을 수립하기를 원하고 있

으나 대부분 자녀의 주거, 재정, 법률문제 등의 평생계획(permanency planning)을 

세우고 있지 못한 것으로 조사되었다. 노인 보호자 자신도 돌봄을 받아야 하는 처지

에서 중고령 장애자녀를 돌보는 어려움을 호소하였다. 노인 보호자는 필요한 정보를 

접하기 어려운 고령이기에 평생계획 수립을 위한 적절한 지원이 필요한 것으로 나타

났다. 이에 중고령 발달장애인의 개인별지원계획 수립을 위한 지원과 더불어 노인 

보호자를 직접적으로 지원할 수 있는 서비스 마련이 필요한 상황이다(Botsford & 
Rule, 2004; 이진승․고영진․박현주, 2018).
중고령 발달장애인 부모의 가장 큰 걱정은 더 이상 자녀를 돌 볼 수 없게 되었을 

때의 문제이다. 다른 형제에게 맡길 수도 없고 믿고 맡길 거주시설을 찾기 어려운 

상황에서 부모들은 가까운 친구, 가족 등과의 관계를 유지할 수 있는 곳을 희망하였

다(국가인권위원회, 2010). 누군가의 도움을 받아야 하는 노인이 되어버린 보호자가 

중고령의 발달장애인 자녀를 돌보는 것은 매우 어려운 일이다. 개인과 가족의 책임

에서 국가와 사회의 책임으로의 대전환이 필요하다. 지역사회 안에 평생 거주할 수 

있는 가정과 같은 시설이 필요하며 중고령 발달장애인의 돌봄 부담을 덜어줄 수 있

는 주간보호와 실제적인 단기보호의 대대적인 확충이 필요하다. 

4. 주간보호서비스와 종사자교육

미국 조지아 주의 성인지적장애인 주간보호센터 이용자와 비교집단 참여자와의 

비교 연구에서 주간보호센터를 이용하는 사람들의 사회적응능력 수준과 사회통합 

수준은 비교집단보다 높았으나 행복감은 유의미한 차이가 없었다. 주간보호센터에

서 이용자는 비참여자에 비해 사회적 상호작용과 사교적 기회를 더 많이 누리고 있

는 것으로 나타났다(Makharadze, T., Kitiashvili, A., & Bricout, J. C, 2010)
네덜란드 주간서비스 연구에서 23명(최중증 지적 복합장애인,  people with pro-

found intellectual and multiple disabilities)에 대한 주간활동을 4주간 자세히 살

펴본 결과 63%는 돌봄과 관련된 활동으로 일상 활동(등원과 하원, 의복 착용 등) 및 

대기와 휴식시간이었다. 제공된 활동 유형은 TV 시청과 같은 활동이 대부분이었으
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며 예술적이고 창조적인 활동과 놀이 및 마이크로테크놀로지(컴퓨터와 게임기기 등)
는 잘 사용되지 않는 것으로 나타났다. 또한 수동적인(예를 들어 음악 듣기 등) 활동

이 대부분이며 개인적인 서비스 제공은 부족했다. 개선방안으로는 특정 테마룸이나 

개별적 서비스 제공에 대한 방안을 종사자들이 고민해야 할 것을 강조하였으며, 최
중증복합장애인(PIMD)은 집중할 수 있는 시간이 짧기 때문에 긴 시간보다는 짧은 

시간에 할 수 있는 활동을 구성해야 함을 제시하였다(Van der Putten, A. & 
Vlaskamp, C, 2011). 
영국은 새로운 주간서비스 모델을 지적장애인을 위한 정책으로 추진하고 있다. 분

산형(dispersed) 서비스 모델은 시설 중심의 서비스가 아닌 시설 밖(center-less) 모
델이다. 전형적인 주간서비스는 특정 주간보호센터에 이용자가 정기적으로 출석해

야 하는 형태이다. 그러나 분산형 서비스 모델은 지역사회의 다양한 시설과 서비스

를 이용하는 형태이다. 서비스이용자와 종사자 및 보호자는 기존의 전형적인 서비스 

형태보다는 분산형 서비스를 선호하였다. 그러나 시설 중심의 주간서비스가 아닌 분

산형 주간서비스가 증가하게 될 경우 주간보호센터를 주로 이용했던 심각하고 복합

적인 어려움의 중증장애인에 대한 주간서비스가 약화될 것을 우려하고 있다

(Simpson, M. K, 2007).  
이상의 외국 사례를 볼 때 발달장애인에게 주간서비스는 사회적 상호작용을 할 수 

있는 환경을 제공하는 중요한 역할을 수행하며 주간서비스가 어떻게 운영되는지에 

대한 면밀한 검토(scan and search)를 통해 개선점을 찾아야 함을 볼 수 있다. 또한 

커뮤니티 케어가 강조되는 상황에서 지역사회 안의 다양한 시설을 이용하는 것을 강

조하게 되면 최중증 발달장애인에게 꼭 필요한 주간보호 서비스가 약화될 우려가 있

음을 알 수 있다. 
우리나라에서 장애인주간보호시설은 2018년 12월 기준 총 724개가 설치되어 있

다. 2002년 61개소에서 2006년 274개소, 2010년 443개소, 2014년 558개소, 2018년 

724개소로 증가 추세에 있다. 2018년 기준 724개소 중 경기 127개, 서울은 121개소, 
부산 59개소 순으로 많으며 세종 2개소, 충남 13개소, 충북 16개소, 강원 17개소 등 

전국적으로 지역별 편차가 크다(2018 장애인복지시설 일람표, 2019). 
2017년 경기도장애인주간보호시설 실태조사에서는 중고령 발달장애인이 이용할 

수 있는 시설의 부재함을 분명하게 보여주고 있다. 설문에 참여한 81개 시설 1,474
명의 이용자에 대한 조사 결과 40대 이상은 전체 이용자의 단 6%(82명)에 불과한 

것으로 나타났다. 중고령 발달장애인이 이용할 수 있는 가장 적합한 시설인 주간보
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호시설에서도 이러한 상황임을 볼 때 중고령 발달장애인을 위한 특화된 서비스와 복

지시설 확충은 매우 시급한 상황이다(경기도장애인주간보호시설협회, 2017). 
중고령 발달장애인의 인구 증가에 대비하여 중고령 발달장애인의 필요와 욕구에 

맞는 프로그램 개발, 복지시설 확충, 중고령 발달장애인 분야의 전문가 교육 및 훈

련이 필요하며 중고령 발달장애인을 대상으로 하는 교육, 훈련 및 정책 방향을 재점

검해야 한다(황주희, 2015; Lavin, 2003). 중고령 발달장애인을 위한 주간보호시설

에 관한 연구에서 중고령 연령대에 특화된 주간보호시설의 양적 확대의 필요성과 중

고령 발달장애인의 특성을 반영한 프로그램 개발, 충분한 휴식과 목욕 등이 가능한 

공간구성, 수급자 증가에 따른 주간보호시설의 지원 강화, 인력의 충분한 확보를 통

한 개별서비스 제공 및 평생계획 수립과 지원을 강조하고 있다(이진승, 2014).  
중고령 발달장애인 주간보호시설 종사자를 위한 교육 프로그램 우선순위는 문제

행동, 안전, 발달장애 이해, 미래계획 수립, 인권, 위기상황 시 연계, 건강관리, 약물

복용, 개별화 서비스 계획 수립, 노화에 대한 이해와 대처 등이었다. 이를 수행하기 

위한 제도 마련과 교육과정 운영이 필요하며, 지역단위의 주간보호 연합활동 강화와 

매뉴얼 제작 등을 제안하고 있다(이진승․이준우, 2015). 고령 발달장애인과 함께하는 

종사자의 훈련 우선순위는 인간중심계획(Person-centred planning), 의료관리

(Medical management), 약물효과 이해(Understanding medication and its ef-
fects), 노화에 대한 이해(Understanding of changes associated with aging), 삶의 

질 관리(Quality-of-life management) 등이다(Wark S, Hussain R, & Edwards 
H, 2014). 
중고령 발달장애인의 인구증가와 커뮤니티 케어가 강조되는 시점에서 주간보호시

설은 중고령 발달장애인 이용자에게 사회적 상호작용 강화와 개별적인 맞춤형 서비

스 제공 및 건강과 안전관리에 특화된 서비스를 마련해야 할 것이다. 

Ⅲ. 연구방법 및 대상

2018년 경기도장애인시설협회에서는 ʻ중고령 장애인 Well-aging 지원방안 연구ʼ
를 수행하였다. 이 연구의 대상이 된 기관은 경기도 장애인주간보호 시설협회에서 

고령 발달장애인이 많이 이용하는 5개 장애인주간보호시설을 추천하여 선정하였다. 
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선정된 5개 시설의 만 35세 이상의 중고령 발달장애인(현재 주간보호시설을 이용 중

에 있거나 퇴소한 이용자 모두를 포함) 49명에 대한 설문조사를 실시하였다. 참여기

관과 인원이 적은 이유는 현재 장애인주간보호시설을 이용하는 중고령 발달장애인

이 매우 적기 때문이다. 2017년 경기도장애인주간보호시설 실태조사에서 40대 이상 

이용자가 단지 6%(1,474명 중 82명)인 점을 고려할 때 중고령 발달장애인을 대상으

로 한 인원이 적을 수밖에 없는 한계가 있다. 
경기도 내 5개의 주간보호시설(안산 H주간보호, 성남 W주간보호, 성남 M주간보

호, 의정부 G주간보호, 용인 K주간보호)을 대상으로 2018년 9월 11일부터 17일까지 

10일간 구글 설문조사를 하였다. 설문 응답은 발달장애인 당사자가 의사소통이 가능

하고 응답이 가능한 경우, 담당 사회복지사가 함께 작성하였다. 그러나 발달장애인

의 특성상 의사소통이 어려운 경우 보호자에게 내용을 확인하여 담당 사회복지사가 

작성하였다. 설문지는 2011년 전국장애인복지시설 실태조사 분석(한국장애인복지시

설협회)3)의 장애인현황 자료를 수정․보완하여 작성하였고, 5개의 참여기관 시설장이 

설문 문항을 검토하여 최종 결정하였다. 연구에 대한 동의는 설문지 첫문항에 포함

하여 연구 참여자의 동의를 받아 수행하였다. 비교분석자료는 2011년 전국장애인복

지시설 실태조사와 2017년 실태조사4)를 참고하였다. 이하 표기는 ʻ2011 전국ʼ과 ʻ
2017경기도ʼ로 사용하였다.     

Ⅳ. 조사 결과

1. 일반현황

발달장애인 등록인구에 있어서 남자가 6:4로 높은 비율인 것과는 반대의 결과로, 
남성의 비율은 42%(21명)이며 여성의 비율은 58%(28명)이었다. 연령대는 30대 

3) 2011년 전국장애인복지시설 실태조사 분석 연구는 총신대학교 산학협력단에서 주관하였으며 전국의 1,095개의 시설에 
대한 분석으로 법인현황, 시설현황, 장애인현황, 직원현황 등을 장애인복지시설 유형에 따라 실태분석한 연구보고서이다. 
본 연구에서는 장애인주간보호시설에 대한 장애인현황에 관한 설문 문항을 참고하였다.     

4) 2017년 경기도장애인주간보호시설협회에서 실시한 실태조사(장애인주간보호시설 서비스기준안 및 이용료단가기준안 마
련 2차 공청회) 결과이다. 연구에는 시설, 이용인, 직원, 이용료현황과 각 사업에 대한 자료가 분석되어 있다. 경기도 113
개 장애인주간보호시설 중 81개 시설이 참여하여 장애인 이용자 1,572명에 대한 현황자료중 이용자 현황과 관련된 자료
를 비교분석하였다.
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37%(19명), 40대 47%(23명), 50대 16%(8명)이며 평균 42.59세인 것으로 나타났다. 
실태조사 결과 보호자의 고령화로 돌봄이 어렵게 될 수 있는 위험이 커지기 때문에 

무엇보다 안정적인 미래계획(주거마련)이 시급한 상황이다. 경기도 내 장애인 주간

보호시설은 20대가 65%(963명), 30대가 22%(320명)로 대부분 20~30대인 것으로 

나타났다. 10년 이후를 고려할 때 지금부터 중고령 발달장애인을 위한 주간보호시설

을 준비해야 할 것이다. 지역은 성남이 70%(34명), 용인 19%(9명), 의정부 6%(3명), 
안산 4%(2명)의 순이었다. 이는 성남과 용인에 중고령 연령대에 특화된 주간보호시

설이 설문에 참여했기 때문이다. 장애종류는 지적장애 및 자폐성장애 그리고 일부 

중복장애(5명) 등 모두를 발달장애의 범주에 포함하였다. 경기도 내 장애인주간보호

의 경우 12%는 발달장애인이 아닌 타 유형의 장애를 가지고 있다. 중고령화에 대비

하여 발달장애 영역뿐만 아니라 지원이 필요한 모든 유형의 장애도 함께 고려해야 

함을 보여준다. 장애등급으로 중고령 발달장애인의 경우 1급 61%(29명), 2급 

30%(14명)로 중증의 비율이 매우 높은 것으로 나타났다<표 3>. 

항목

남녀
비율 연령 지역 장애종류 장애등급

남 여 20대
이하

30
대

40
대

50
대

성
남

용
인

안
산

의
정
부

발달
장애

지체
뇌병
변

청각
언어

시
각 1급 2급 3급

중고령 
발달

장애인
빈도 21 28 - 18 23 8 34 9 2 3 49 - - - 29 14 4
비율 42 58 - 37 47 16 70 19 4 6 100 - - - 61 30 9

2017
경기도

빈도 931 514 1,072 320 68 14 1,308 140 33 2 - - -
비율 64 36 72 22 5 1 88 10 2 0 - - -

<표 3> 이용자 일반현황 
(단위 : 명, %)

2. 세부현황

1) 최초 시설(현 주간보호시설) 이용 시작 연령대

30대에 이용한 이용자가 56.3%(27명)로 가장 많았으며 40대 25%(12명), 20대 이

전 8.3%(4명), 20대 6.3%(3명), 50대 이상 4.2%(2명)로 대부분 30대에 이용을 시작
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한 것으로 나타났다<표 4>.  

항목 전체 만20세
이전 20대 30대 40대 50대 60대

이상
중고령

발달장애인
빈도 48 4 3 27 12 2 -
비율 100 8.3 6.3 56.2 25 4.2 -

2011
전국

빈도 3,716 2,096 1,079 244 83 69 145
비율 100 56.4 29.0 6.6 2.2 1.9 3.9

<표 4> 최초 시설 이용 시작 연령대
(단위 : 명, %)

2) 이용 동기 

이용 동기는 부모에 의한 의뢰가 81.6%(40명)로 압도적으로 높았으며 본인선택 

8.2%(4명), 기타 6.1%(3명), 친척의뢰 4.1%(2명)의 순이었다. 2011 전국과 비교 시 

친척에 의한 의뢰와 본인에 의한 선택이 다소 높았다<표 5>.

항목 전체 본인선택 부모의뢰 친척의뢰 행정기관
의뢰 기타

중고령
발달장애인

빈도 49 4 40 2 0 3
비율 100 8.2 81.6 4.1 0 6.1

2011
전국

빈도 4,056 292 3,568 37 39 120
비율 100 7.1 88.0 0.9 1.0 3.0

<표 5> 이용 동기
(단위 : 명, %)

3) 가족참여와 방문

가족참여와 방문은 월 1회 이상 22.4%(11명), 분기 1회 이상 30.6%(15명), 연 1회 

이상 30.6%(15명)이며 가족참여나 방문이 없는 경우도 16.3%(8명)나 되어 나이가 들

어감에 따라 월 1회 이상 방문은 줄어드는 것을 알 수 있다<표 6>.
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4) 의사소통

의사소통은 전혀 지장 없음이 26.6%(13명), 언어적 어려움이 있으나 소통 가능 

49%(24명)으로 대부분(75.6%)이 의사소통에는 어려움이 없는 것으로 나타났다. 중
고령 연령이 되어감에 따라, 장애의 정도는 더욱 심해질 것이라는 생각과는 다른 결

과로 볼 수 있다<표 7>. 

항목 전체 전혀
지장없음

언어적 어려움이 
있으나 소통가능

삽화 등으로 
일부가능

완전
불가능

중고령
발달장애인

빈도 49 13 24 4 8
비율 100 26.6 49 8.1 16.3

2017
경기도

빈도 1,537 319 346 345 527
비율 100% 21 23 22 34

2011
전국

빈도 4,000 959 1,914 434 693
비율 100 24.0 47.8 10.8 17.3

<표 7> 의사소통
(단위 : 명, %)

 
5) 퇴소자 현황

퇴소자 현황으로 10명의 퇴소자에 대한 응답이 있었다. 퇴소 사유를 적은 사람이 

소수이기에 분석에는 한계가 있다. 퇴소 후 낮 시간은 절반 이상이 원가정 내에서 

지낼 수밖에 없는 상황이며, 재이용을 83.3%가 희망하였으나 여러 가지 사정으로 

항목 전체 월 1회 이상
(연 12회 이상)

분기1회 이상~
월 1회 미만
(연 4~11회)

연 1회 이상~
분기1회 미만
(연 1~3회)

연 1회 미만 
~없음

중고령
발달장애인

빈도 49 11 15 15 8
비율 100 22.4 30.6 30.6 16.3

2011
전국

빈도 3,445 1,581 914 559 391
비율 100 45.9 26.5 16.2 11.4

<표 6> 가족참여와 방문
(단위 : 명, %)



중고령 발달장애인을 위한 맞춤형 주간보호시설 활성화를 위한 탐색적 연구  13

인하여 재이용이 어려운 것으로 나타났다<표 8>.  

재이용을 희망하는 사유는 다음과 같다. 집에서만 지내는 것이 아닌 외부에서 활

동하기를 희망, 가정에서 낮 시간을 지내는 것의 무료함, 낮 시간 가정 내 케어의 어

려움, 혼자 생활하는 것에 따른 어려움, 다른 이용자와 선생님에 대한 그리움, 보호

자가 자녀를 돌보느라 아무 일도 할 수 없는 점 등이 있었다. 재이용이 어려운 이유

는 나이 문제로 타 시설에서 받아주지 않는 것과 당뇨 등의 질병으로 인슐린 투약을 

해야 하나 주간보호에서 수행하기 어렵다는 응답도 있었다. 

6) 생활수준

중고령 발달장애인의 약 45%(22명)가 생활이 어려운 것으로 나타났다. 경기도 내 

장애인주간보호의 경우 17%, 전국적으로 22%가 경제적으로 어려운 수준인 것과 비

교하면 수급자 비율이 매우 높은 것을 알 수 있다. 이는 나이가 들어감에 따라 국민

기초생활수급자가 되는 비율이 매우 높아지는 것을 알 수 있다<표 9>. 

항목
이용기간 퇴소사유 퇴소 후 낮 활동 재이용희망

1년 
미만

1~3년 
미만

2년 
이상  
~5년 
미만

5년 
이상

보호자
인도

타시설
이용 사망

기타
(건강 

악화등)
거주시
설입소

가정내
보호

활동 
보조 
이용

이용 
희망

이용
미희망

빈도 1 3 3 3 1 1 1 2 2 3 1 5 1
비율 10 30 30 30 20 20 20 40 3 50 16 83.3 16.7

<표 8> 남여비율, 장애등급 및 장애종류
(단위 : 명, %)
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항목 전체 기초생활
수급자 차상위계층 일반

중고령
발달장애인

빈도 49 20 2 27
비율 100 40.8 4.1 55.1

2017
경기도

빈도 1,462 219 36 1,207
비율 100 15 2 83

2011
전국

빈도 3,888 709 151 3,028
비율 100 18.2 3.9 77.9

<표 9> 생활수준 
(단위 : 명, %)

7) 월평균 소득

소득은 10만 원 미만이 53.3%(24명)로 대부분 매우 적은 소득으로 생활하고 있다. 
전국 실태 조사에서는 89.9%가 50만 원 이상의 소득이 있는 것과는 큰 차이를 보이

고 있다<표 10>. 

항목 전체 10만원 미만 10만원 이상~
30만원 미만

30만원 이상~
50만원 이하 50만원이상

중고령
발달장애인

빈도 45 24 5 3 13
비율 100 53.3 11.1 6.7 28.9

2011
전국

빈도 335 14 13 7 301
비율 100 4.2 3.9 2.1 89.9

<표 10> 월평균 소득
(단위 : 명, %)

8) 미래계획(후견인) 지정여부

미래계획에 있어서 후견인 지정은 매우 중요한 부분이다. 그러나 후견인이 지정되

어 있는 사람은 6.7%(3명)에 그치고 있다. 후견인이 필요한 중고령 나이임에도 불구

하고 대부분 후견인에 대한 지정을 하고 있지 못한 것으로 나타났다<표 11>.  
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항목 전체 후견인이 지정되어 있다 후견인이 지정되어 있지 
않다 

빈도 45 3 42
비율 100 6.7 93.3

<표 11> 미래계획(후견인) 지정
(단위 : 명, %)

  
후견인이 지정되어 있는 경우 ̒친척 외에 법적인 후견인을 세울 예정인 경우ʼ와 ̒그

룹홈에서 해주는 경우ʼ가 있었다. 후견인이 지정되어 있지 않은 이유는 53%(32명 중 

17명)가 잘 모르거나 구체적인 정보가 없다고 답하였으며, 37.5%(12명)는 부모의 돌

봄이 여전히 가능하기 때문에 아직 생각하고 있지 않다고 답하였다. 또한 형제자매 

및 친척이 돌볼 예정인 경우도 9.4%(3명)로 나타났다. 

9) 돌봄 형태

46명 중 부모에게 돌봄을 받는 이용자가 50.0%(23명)로 가장 많았으며, 아버지에 

의한 돌봄은 가장 적은 2.2%(1명)로 나타났다. 어머니에 의한 돌봄 19.6%(9명), 형제

자매에 의한 돌봄 136%(6명), 부모 또는 모와 형제자매가 함께 돌봄 지원은 6.5%(3
명)로 나타났다. 시설 돌봄 2.2%(1명), 가족지원에 의한 시설 돌봄은 6.5%(3명)로 나

타났다<표 12>. 

항목 전체
부모에 
의한 
돌봄

모에 
의한 
돌봄

형제자매에 
의한 돌봄

부에 
의한 
돌봄

시설
돌봄

중복
부모+ 

형제자매
모+ 

형제자매
부모+ 
시설

빈도 46 23 9 6 1 1 2 1 3
비율 100 50 19.6 13 2.2 2.2 4.3 2.2 6.5

<표 12> 돌봄 형태
(단위 : 명, %)

10) 부모연령

아버지 26명의 평균 연령은 71.5세이며 어머니 34명의 평균 연령은 66.6세였다. 
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발달장애인의 고령화도 문제이나 보호자의 고령화도 직면한 사실임을 알 수 있다

<표 13>.

항목 계 51~59세 60~69세 70세~79세 80세~89세 평균연령

부 빈도 26 1 10 13 2 71.5세비율 100 3.8 38.5 50 7.7

모 빈도 34 1 21 9 3 66.6세비율 100 2.9 61.8 26.5 8.8

<표 13> 보호자 연령
(단위 : 명, %)

11) 미래계획(주거) 수립 여부

미래계획에 있어 주거에 대한 계획이 수립되어 있는지에 대한 질문에 응답한 47
명 중 25.5%(12명) 만이 수립되어 있다고 답하였다. 74.5%(35명)는 미래에 대한 계

획을 수립하지 못한 것으로 나타났다. 미래계획은 학령기 시절부터 방안을 마련해야 

하는 중요한 요소임에도 불구하고 중고령 나이가 되어서도 제대로 미래계획을 수립

하지 못한 것으로 나타났다<표 14>.  

항목 전체 미래계획(주거)이 
수립되어 있다 

미래계획(주거)이 
수립되어 있지 않다 

빈도 47 12 35
비율 100 25.5 74.5

<표 14> 미래계획(주거) 수립여부
(단위 : 명, %)

 
미래계획이 수립되어 있는 경우의 세부 내용은 다음과 같다. 형제자매 및 가족에 

의한 돌봄 3명(여동생, 형, 어머니), 지원에 의한 독립 거주 8명(주간보호시설 이용, 
임대주택 사업을 하고 있어 주거공간이 가능, 여주 별장 이용 예정, 시설 거주, 공무

원 연금으로 생활 예정, 본인 명의 아파트 거주 예정, 개별 독립주거, LH 임대아파

트), 시설 거주 1명(천주교 운영 거주시설)등이 있었다. 미래계획이 수립되어 있지 

않은 경우 가장 우려되는 것은 보호자(부, 모)의 사망 이후 돌봄과 거주에 대한 걱정



중고령 발달장애인을 위한 맞춤형 주간보호시설 활성화를 위한 탐색적 연구  17

이다.

12) 희망하는 미래계획 중 주거의 형태

응답한 49명 중 소규모 시설(그룹홈과 같은 가정형태)에서의 24시간 365일 거주

를 희망한 경우가 36.7%(18명)로 가장 많았다. 다음으로 보호자(또는 가족)와 함께 

거주 34.7%(17명), 대규모 시설 거주 14.3%(7명), 불확실 8.2%(4명), 지원에 의한 독

립 거주 4.1%(2명), 지원 없이 독립 거주 2.0%(1명) 순으로 나타났다<표 15>. 

13) 건강상태 

매우 건강하다고 답한 사람은 4.2%(2명)에 불과하며 허약한 사람은 20.8%(10명), 
매우 허약한 사람은 6.3%(3명)로 나타났다. 50대 이상 7명은 매우 허약 1명, 보통 3
명, 건강 3명으로 나타났다. 40대는 허약 7명, 보통 13명, 건강 3명으로 조사되어 

허약한 사람의 비율이 높은 것으로 나타났다. 30대는 매우 허약 3명, 허약 3명, 보
통 6명, 건강 4명, 매우 건강 2명으로 나타났다. 전체적으로 매우 허약하거나 허약

하다고 답한 사람이 29.1%로 네덜란드의 중고령 발달장애인의 허약도 18%보다는 높

은 것으로 나타났다<표 16>. 
 

항목 전체 매우허약 허약 보통 건강 매우건강
소계 48(100%) 4(8.3%) 10(20.8%) 23(47.9%) 9(18.8%) 2(4.2%)
50대 7 1 - 4 2 -
40대 23 - 7 13 3 -
30대 18 3 3 6 4 2

<표 16> 건강상태
(단위 : 명)

항목 전체
소규모시설

(그룹홈같은 가정형태)
24시간 365일 거주

보호자(또는 
가족)와 함께 

거주
대규모 
시설
거주

불확실
지원에 

의한 독립
거주

지원 없이 
독립
거주

빈도 49 18 17 7 4 2 1
비율 100 36.7 34.7 14.3 8.2 4.1 2.0

<표 15> 희망하는 미래계획 중 주거의 형태
(단위 : 명, %)
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14) 약물 복용  

약물을 복용 중이라고 답한 참여자는 65%(32명)로 상당히 많은 이용자가 건강과 

관련된 약물을 복용 중에 있는 것으로 나타났다. 높은 순으로 정신과 약물 11명, 고
혈압 및 간질 7명, 당뇨 6명, 고지혈증 5명, 빈혈과 갑상선 질환 2명, 통증, 비염, 철
분 관련 복용이 각 1명이었다. 한 명이 3개의 질환으로 약물을 복용한 경우가 2명, 
2개의 질환 8명, 1개의 질환 22명인 것으로 나타났다<표 17>. 

Ⅴ. 과  제

1. 적극적인 정보제공과 가족지원 강화

이미 노인인 중고령 발달장애인 부모와 중고령 발달장애인이 복지서비스에 관한 

정보를 찾아서 이용하는 것은 매우 어려운 일이다. 2016년 2월 대구를 시작으로 전

국 17개소에 설치된 발달장애인지원센터는 개인별지원계획 수립을 지원하고 있다. 
고령발달장애인에게 개인별지원계획 수립은 당사자와 그 가족에게 필요한 도움과 

서비스 계획을 제공하는데 매우 중요하다. 이를 활성화하기 위해서는 전문 인력, 네
트워크 구축, 고령발달장애인 서비스 확대, 홍보 및 광역단위가 아닌 지역단위 운영

이 필요함을 제시하였으나 이를 달성하기 위한 인력 부족과 지역적인 어려움이 여전

히 있는 상황이다(이진승․고영진․박현주, 2018). 중고령 발달장애인이 가장 많은 시

간을 이용하는 해당 주간보호시설이 허브가 되어 복지 서비스에 관한 실제적인 정보

를 제공하는 것이 바람직할 것이다.  

항목 정신과 
약물 고혈압 간질 당뇨 고지혈

증 빈혈 갑상선 통증,비
염,철분, 비고

빈도 11 7 7 6 5 2 2 각 1
3종류 복용 2명
2종류 복용 8명
1종류 복용 22명

<표 17> 약물복용
(단위 : 명)
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복지 서비스 정보를 다양한 방법으로 제공하는 것이 필요하다. 노인 보호자와 중

고령 발달장애인의 특성을 고려하여 이해하기 쉬운 자료를 제작해야 한다. 그림과 

기호를 활용하고 큰 글씨로 자료를 작성해야 한다. 이러한 적극적인 정보제공을 통

해 중고령 발달장애인과 노인 보호자의 의사결정을 지원해야 한다. 
조사에서 가족참여와 방문은 중고령 발달장애인의 경우 연 1~3회가 30.6%(15명), 

미방문 16.3%(8명) 등 46.9%(23명)가 시설에 방문하여 교류하지 못하는 것으로 나

타났다. 이와 같이 나이가 들어감에 따라 보호자의 주간보호시설 방문이 줄어드는 

것을 알 수 있다. 
노인 보호자의 경우 부모회의와 상담을 위해 시설에 방문하는 것이 더욱 어려워진

다. 이에 가정방문이 필요하다. 가정방문을 통해 필요한 정보를 파악할 수 있다. 중
고령 발달장애인 가족에게 필요한 자원과 정보를 종사자가 찾아내어 알려주어야 할 

수도 있다. 가정에서 수행해야 하는 건강관리(병원 진료, 투약, 정기검진 등)와 위생

관리를 노인보호자가 수행하기 어려울 경우 주간보호시설이 보호자의 역할을 대신 

수행해야 할 수도 있다. 또한 가족의 돌봄 부담을 덜어드릴 수 있도록 잠시의 휴식

을 제공할 수 있는 주기적인 캠프 프로그램 운영과 단기보호의 기능을 수행할 수 있

는 프로그램 운영 방안도 적극적으로 검토할 필요가 있다.  

2. 사회적 상호작용을 위한 주간서비스 확대

발달장애인이 중고령 나이가 되며 기존 서비스에서 배제되어 더 이상 낮 시간에 

갈 곳이 없어지는 경우가 많다. 주간보호시설을 퇴소한 10명에 대한 조사 결과, 응
답한 6명 중 5명이 재이용을 희망하였다. 재이용을 원하는 이유는 집안에서 혼자서 

지내는 어려움으로 다른 이용자와 선생님에 대한 그리움 등 친교와 상호작용에 대한 

단절이 가장 컸으며, 보호자의 경우 돌봄에 따른 어려움으로 재이용을 희망하였다. 
그러나 중고령 발달장애인이 퇴소한 경우 이용을 다시 희망하여도 이용 연령의 한계

와 문제행동, 건강상의 이유로 더 이상 이용할 수 없는 경우가 많았다. 중고령 발달

장애인이 이용할 수 있는 특화된 시설과 프로그램을 마련하여 나이가 많아도 지역사

회에서 선택하여 이용할 수 있는 환경을 마련해야 할 것이다. 
조사에서 중고령 발달장애인의 의사소통 수준은 지장 없음이 26.6%(13명), 언어적 

어려움이 있으나 소통 가능이 42.9%(24명)로 대부분(75.6%) 어려움이 없는 것으로 

나타났다. 의사소통이 원활하여 보다 친밀한 사회적 관계를 맺을 수 있으며 다양한 

외부 활동과 프로그램을 운영할 수 있다. 지역사회안의 다양한 시설을 이용하고 첨
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단기기를 활용하는 서비스를 마련하는 노력이 필요하다. 단순 보호와 수동적인 서비

스가 아닌 개별적인 본인의 욕구에 의해 선택할 수 있는 프로그램을 마련하고 이용

자 및 종사자와의 친교와 지역사회 다양한 자원과의 교류를 활성화하는 것이 필요하

다. 주간서비스의 가장 중요한 기능 중 하나가 사회적 상호작용을 할 수 있는 환경

을 제공하는 것이기에 중고령 나이가 되어 서비스에서 배제되는 일이 없도록 중고령 

특화 주간서비스 확대가 필요하며 사회적 상호작용을 활성화할 수 있는 서비스 마련

이 필요하다.   

3. 투명한 재산관리 지원과 후견인 연계

조사에서 중고령 발달장애인의 45%가 국민기초생활수급자와 차상위자로 지정되

어 생계보장 등의 지원금을 받고 있는 것으로 나타났다. 경기도 내의 주간보호시설 

이용자는 17%, 전국의 주간보호시설 이용자는 22%가 경제적으로 지원이 필요한 사

람인 것과 비교할 때 매우 높은 수치이다. 결국 나이가 들어감에 따라 수급자 비율

이 높아지는 것으로 볼 수 있다. 월평균 소득은 54.5%가 10만 원 미만이라고 응답하

였다. 이는 실제적으로 근로를 통해 급여를 받지 못하기 때문인 것으로 추정된다. 
그러나 수급자의 월평균 지원액이 1인당 약 70~80만 원 수준임을 고려할 때 나이가 

들어감에 따라 투명한 재정 관리의 필요성이 높아짐을 알 수 있다. 
이와 같이 중고령 발달장애인은 나이가 들어감에 따라 수급비, 본인 명의 재산, 

연금 수급, 유산 증여 등의 재산 관리는 매우 중요한 영역이 될 것이다. 특히 부모가 

사망하여 형제자매나 친척이 재산을 관리하는 경우 투명한 재산 관리가 요구될 수 

있다. 중고령 발달장애인의 금전적인 관리와 전반적인 삶에 대한 재정 관리를 위해 

앞으로 후견인 제도가 잘 정착되어야 할 것이다. 조사 결과 후견인이 지정되어 있는 

경우는 6.7%에 불과하였다. 후견인에 대한 필요성이 더욱 커지는 중고령 나이임에

도 불구하고 대부분 후견인을 지정하고 있지 못한 것으로 나타났다. 후견인에 대해 

잘 모르거나 구체적인 정보가 없기 때문이며 아직은 부모가 돌봄 역할을 수행할 수 

있기 때문이었다. 중고령 발달장애인이 이용하는 주간보호시설에서는 재산관리와 

후견인에 대한 정보가 부족한 중고령 발달장애인과 노인 보호자를 위한 관련 정보를 

제공하고, 필요하면 보호자를 대신하여 후견인을 연결할 수 있는 상황도 대비해야 

할 것이다.   

4. 미래계획(주거) 수립지원
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조사에서 중고령 발달장애인의 15.2%(형제자매 돌봄 13%, 시설 돌봄 2.2%)는 부

모 없이 살아가고 있었다. 중고령 발달장애인의 아버지의 평균 연령은 71.5세, 어머

니의 평균 연령은 66.6세로 보호자인 부모도 누군가의 도움이 필요한 나이임을 알 

수 있다. 미래계획(주거)이 수립되어 있지 않은 경우가 대부분(74.5%)이어서 보호자 

사후와 같은 위기상황 시 대안이 없음을 알 수 있다. 
중고령 발달장애인의 노인 보호자의 건강상태와 경제적인 상황에 어려움이 없다

면 중고령 발달장애자녀와 평생을 함께 지내는 것이 바람직할 것이다. 기존 가정 내

에서 지속적인 거주가 가능할 수 있도록 가사활동 지원, 도시락 지원, 주거환경 개

선, 이동지원 등과 같은 다양한 지원 서비스가 마련되어야 할 것이다. 노인 보호자

가 건강상의 어려움이나 경제적인 어려움으로 중고령 발달장애인 자녀를 더 이상 돌

보기 어려울 경우 중고령 발달장애인의 거주문제는 심각한 상황에 직면할 수 있다. 
만약 스스로 생활이 가능한 경우라면 형제자매와 함께 지내거나 독립적으로 살아갈 

수 있으나 돌봄이 필요한 중증의 중고령 발달장애인은 보호자의 부재로 인해 대규모 

거주시설이나 병원으로 갈 수밖에 없는 상황에 처할 수 있다. 
연구에서 희망한 주거형태는 소규모 그룹홈과 같은 거주시설이며 24시간 365일 

이용이 가능한 시설을 원하였다. 급격한 발달장애인 노령화를 고려할 때 지역사회 

내 소규모 거주시설 마련은 매우 시급한 과제이다. 영국의 레지덴셜 케어홈과 같은 

24시간 365일 운영이 가능한 소규모 가정과 같은 거주 시설을 마련하여 낮 시간에

는 주간보호시설을 이용하고 야간과 주말에는 케어홈에서 생활할 수 있도록 해야 할 

것이다. 치매 노인을 위한 주간보호시설이 확대되는 상황에서 발달장애인 노인을 위

한 특화된 주간보호시설과 요양시설 마련은 커뮤니티 케어에 있어 중요한 과제가 될 

것이다. 사람은 누구나 본인에게 익숙한 장소, 익숙한 사람 그리고 익숙한 일과에 

참여할 때 안정감을 가지고 행복할 수 있다. 발달장애인에게서 본인이 살아온 지역

사회 안에서 늙어갈 수 있는 권리를 빼앗지 말아야 할 것이다. 

5. 건강과 안전관리 및 제도개선

기존 연구결과와 같이 실제 조사에서도 이용자들이 나이가 들어갈수록 허약해지

는 것으로 나타났다. 고령화되어갈수록 감각 손상(시각, 청각) 비율이 높아지고 비

만이 심해지며 다운인의 알츠하이머 치매 발생과 우울과 불안이 심해지는 등 건강관

리의 필요성은 커지나 집중적인 관리가 어려워져 건강이 악화되기 쉽다. 중고령 발

달장애인 분야에서 일하는 종사자는 고령화에 따른 의료적인 문제와 이를 대처할 수 
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있는 지식과 기술을 알고 있어야 한다.
조사에서 의료적인 어려움으로 약물을 복용하는 이용자가 65%(32명)이며 그중 정

신과적인 약물을 복용하는 사람이 22.4%(11명)로 가장 많았다. 오랜 기간 정신과적

인 약물을 복용했다는 것은 그만큼 부작용과 여러 가지 복합적인 문제를 가지고 있

음을 의미한다. 종사자는 이용자가 복용하고 있는 약물에 대해 파악하고 있어야 한

다. 가정과 연계하여 복용하는 약물에 대해 정확하게 파악하고 이를 자세하게 기록하

여 알고 있어야 한다. 특히 약물 복용으로 인한 부작용에 대해 알고 있어야 한다.  
정신과적인 약물 복용과 같은 복합적 필요를 가진 중고령 발달장애인은 보다 특별

한 서비스가 요구되며 이를 수행할 수 있는 전문 인력이 필요하다. 그러나 이 분야

에 적합한 전문지식과 기술을 갖춘 인력은 매우 부족한 상황이다. 복합적 필요에 대

처할 수 있는 인력을 양성할 수 있는 제도적 뒷받침이 필요하다.  
연구에서 당뇨로 투약 중인 사람은 6명이나 되었다. 긴급 상황에서는 주간보호에

서도 인슐린 주사를 놓아야 할 수 있다. 그러나 의료인이 배치되어 있지 않은 상황

에서 사회복지사가 주사 등의 의료행위를 하는 것은 문제가 될 수 있다. 중고령 발

달장애인이 30인 이상 이용하는 시설의 경우 간호사를 배치하여 건강과 의료에 대

한 관리를 전담할 수 있도록 해야 할 것이다. 그러한 인력배치가 현실적으로 어렵다

면 촉탁의와 방문간호 시스템을 중고령 발달장애인 이용시설에 적용해야 할 것이다. 
중고령 발달장애인과 함께하는 시설에서는 이용자의 건강관리를 위해 특화된 서

비스를 제공해야 한다. 일일 건강관리로 혈압과 체온을 매일 점검하며 비타민, 충분

한 수분 섭취, 야채음료, 유산균 복용, 햇빛 보기, 산책, 스트레칭과 같은 매일의 건

강관리를 집중적으로 수행해야 한다. 정기 건강관리로 한의원, 보건소, 치과, 내과, 
안과 등과 연계하여 주기적인 건강관리를 수행하고 독감 예방, 대상포진, A형 간염 

예방주사 등을 보호자의 동의를 얻어 수행해야 한다. 또한 고령화에 따라 신체건강

이 급격하게 허약해질 수 있기 때문에 골절에 주의해야 하며 잘못된 자세로 인한 허

리와 어깨 통증이 심화될 수 있다. 이에 올바른 자세를 위한 스트레칭과 근력을 강

화시키기 위한 계단 올라가기, 산책(걷기)을 매일 수행하는 것이 바람직하다. 치아

관리가 어려워 50세 전후로 임플란트나 틀니를 하는 경우가 많다. 시설에서는 올바

른 양치질 교육과 관리를 해야 하며 지역사회와 연계하여 주기적인 치과검진과 치료

를 수행해야 한다. 중고령 발달장애인의 건강 악화를 막기 위해 특화된 서비스 제공

을 찾아내어 매뉴얼화하는 것이 필요하다.  
시설 내부 환경도 중고령 발달장애인이 이용하기 적합한 구조로 구성해야 한다. 
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편하게 쉴 수 있는 안락의자를 넉넉하게 마련하며 위생관리를 위한 샤워시설 설치, 
턱이 없는 안전한 바닥구조, 더위나 추위를 막을 수 있는 냉난방 시스템, 철저한 공

기청정시스템, 햇볕이 잘 들고 환기가 잘 되는 구조를 반영해야 할 것이다. 
  중고령 연령에 특화된 주간보호시설의 양적 확대가 우선적으로 필요하며 재정 지

원 방식과 지원인력에 대한 제도적인 개선이 필요한 상황이다. 나이가 들어감에 따

라 국민기초생활수급권자가 되는 비율이 급격하게 늘어난다. 수급자가 시설을 이용

할 경우 추가적인 지원이 없기 때문에 시설에서는 현실적인 운영 문제에 직면할 수 

있다. 결국 수급자의 무료 이용과 감면을 제한하거나 수급자 이용 비율을 정할 수밖

에 없는 상황이다. 고령화되어갈수록 중증의 비율이 높아질 수 있다. 중증 장애인이 

이용할 경우 비용에 대한 가산과 인력에 추가 지원이 없기 때문에 장애정도가 심한 

발달장애인은 서비스에서 배제되기 쉬울 수밖에 없다. 중증의 발달장애인의 경우 일

대일로 돌보는 것도 어렵기 때문에 지원인력에 대한 개선이 필요하다. 중증발달장애

인이 이용할 경우 추가적인 인력배치가 가능하도록 개선이 필요하며 특수학교와 같

이 주간보호시설에서도 활동보조인이 프로그램을 지원할 수 있도록 활동보조사업에 

대한 제도적 개선이 필요하다. 중고령 발달장애인 주간보호시설 종사자를 위한 중고

령 발달장애인 연령대에 특화된 건강과 안전, 개인별서비스 계획 수립 및 문제행동 

대처 방법에 대한 집중적인 교육과 훈련이 가능할 수 있도록 제도적인 개선이 필요

한 상황이다. 
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An Exploratory Study for Activating Customized Day Care 

Center Services for Middle Aged & Elder People with 

Developmental Disabilities

Lee, Jin Seung
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【Abstract】

The purpose of this study is to find out the services that are needed in day care centers for 
the middle-aged and elderly with developmental disabilities. To achieve this goal, we analyzed 
the data related to the middle-aged and elderly with developmental disabilities, and conducted a 
questionnaire survey for he middle-aged and elders people with developmental disabilities who 
are using day care facilities. The results of the study showed that the day care services for them, 
such as 'Active Information Provision and Strengthening Family Support', 'Expand Day Services 
for Social Interaction', 'Transparent Property Management Support and Guardianship', 'Future 
Planning(residential)' and `Health and Safety Management and System Improvement', should be 
considered.
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Day Care Services
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【국문초록】

본 연구는 청각·언어장애를 가지고 있는 농인이 후천적으로 시각장애를 가지게 되는 과정에 대
한 경험을 현상학적으로 접근하여 그 경험의 의미와 본질을 이해하기 위한 시도이다. 이를 위해 본 
연구에서는 농인이 후천적으로 시각장애를 가지게 된 농기반농맹인 4명을 연구 참여자로 선정하여 
인터뷰를 실시하였다. 연구 참여자의 조건은 수어를 모어로 사용하며 농인으로서 후천적으로 시각
장애를 가지게 된 전농전맹인이다. 

그 결과 총 128개의 의미단위를 구성하였고, 이를 요약하여 61개의 중심의미를 구성하고 연구자
의 언어로 전환하였으며, 총 17개의 드러난 주제를 추출하였다. 연구자는 중심 의미와 드러난 주제
를 바탕으로 ʻ상상도 못했던 또 다른 장애ʼ, ʻ소통의 벽, 마음의 거리ʼ, ʻ의지해야하는 삶ʼ, ʻ도전과 좌
절, 살기위한 몸부림,̓ ʻ정보의 사막에서 발견한 오아시스ʼ, ʻ조심스레 가져보는 희망ʼ의 6개의 명확한 
주제를 구성하였다. 

본 연구는 단순히 시각·청각장애 각각을 위한 사회 지원만으로는 충족될 수 없는 농인의 맹 과
정 경험의 현실을 심도 있게 살펴보고자 하였으므로 농기반농맹인에게 필요한 제도나 사회적 지원
체제 구축을 위한 기초자료로서 활용될 수 있을 것이다.

주제어: 현상학적 연구, 농인, 시각장애, 농맹인, 농기반농맹인
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 ** KASLI한국수어통역사협회 부회장, 제1저자.
*** 총신대학교 사회복지학과 부교수, 교신저자.



28 장애인복지연구

Ⅰ. 서  론

2017년 발표된 ̒시청각중복장애인의 욕구 및 실태조사 연구ʼ에 따르면 우리나라 농

맹인(시청각중복장애인)의 인구를 분석한 결과, 농맹인 인구가 10,815명으로 추정되

었으며, 출현율은 0.022%인 것으로 나타났다. 그중 시각장애와 청각장애 모두 장애

인 등록을 한 장애인은 5,012명이며 농맹인 추정인구인 10,815명의 46.3%이다(서해

정, 고아라, 임수경, 2017). 농맹인은 동시에 시각과 청각에 장애를 가지고 있어 타

인의 도움이 없으면 의사소통, 외출, 정보습득에 많은 제약이 있기 때문에 농맹인에 

대한 정확한 인구를 조사하는 것은 한계가 있다. 이와 같이 농맹인의 출현율에 대해 

정확한 통계가 나와 있지 않고 추정치로만 가늠한다는 것은 농맹인을 위한 지원책을 

마련하는데 기초자료가 부족하다는 것을 의미한다. 특히 농맹인(Deaf-Blind) 중에

서도 ̒농기반농맹인1)ʼ은 시각, 청각, 언어장애까지 삼중고(三重苦)를 격고 있어 누군

가가 발견하지 않으면 존재여부 조차 알 수가 없다. 농기반농맹인이 겪는 의사소통, 
보행, 정보 습득 중 가장 심각한 어려움은 의사소통이다. 맹인이 청력을 상실하여 

농맹인이 된 맹기반농맹인2)은 청력이 있을 때 사용 가능했던 음성언어로 본인의 의

사를 타인에게 밝힐 수 있으며, 잔존 청력이 있는 경우 귀에 가까이 대고 말하면 음

성언어를 듣고 자신의 음성으로 의사를 표현할 수 있다. 그러나 농인이 시력을 상실

하여 농맹인이 된 농기반농맹인은 시력을 상실하기 전에 사용했던 모어3)가 음성언

어가 아닌 수어(手語)이므로 수어를 모르는 타인과의 소통은 손바닥 글씨 외에 불가

능 하다고 볼 수 있다. 농기반농맹인이 수어를 아는 사람과 대화를 하더라도 수어를 

눈으로 볼 수 없기 때문에 화자가 농기반농맹인의 손 밑에 자신의 손을 넣고 표현하

는 수어를 촉각으로 읽어야 한다. 농기반농맹인은 수어를 촉각으로 읽기 위해 많은 

인내와 노력을 해야 했다. 
농기반농맹인의 보행에 대한 어려움도 의사소통과 관련이 있다. 농기반농맹인에

게 바깥세상은 결코 안전하지 않다. 청각장애로 인해 소리로 전달되어지는 위험신호

를 들을 수 없으며 언어장애로 인해 자신의 상태가 어떤지, 자신이 가고자 하는 길

1) 농기반농맹인: 농인이 후천적으로 시각장애를 가지게 된 사람(후쿠시마 사토시, 2007).
2) 맹기반농맹인: 맹인이 후천적으로 청각장애를 가지게 된 사람(후쿠시마 사토시, 2007).
3) 모어(母語): 1. 아이가 태어나서 처음 배운 말.

  2. 언어의 발달 과정에서 그 모체가 되는 말(Daum 국어사전). 
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이 어딘지 타인에게 알려 줄 수도 없다. 게다가 시각장애로 인해 눈으로 보여 지는 

위험상황에 대하여 인지를 할 수 없음에도 불구하고 주변의 보행자로부터 도움을 받

기가 어렵다. 왜냐하면 농기반농맹인이 누군가에게 도움을 요청했을 때 지나가던 보

행자들이 그 사람이 농기반농맹인이라는 사실을 인지할 수 없고, 인지한다고 해도 

상호 소통하는 방법을 모르기 때문이다(강학경, 2013). 저시력농인이라면 보조기구

를 이용해서 사회활동을 할 수 있지만 전맹4)인 농인은 암흑 속에 갇히게 된 것이나 

다름없는 상태이므로(황연우, 2012), 농기반농맹인은 어딘가를 가려고 하면 반드시 

누군가의 도움이 필요하고 목적지까지 잠시도 고립된 상태로 남지 않도록 철저히 준

비해야 문 밖을 나설 수 있다. 비장애인에겐 아무것도 아닌 활동이 농기반농맹인에

게는 긴장하며 수행해야하는 활동이 되는 것이다. 
농기반농맹인은 정보 습득에 있어서도 상당한 제한을 경험한다. 전농전맹인5)은 

촉각수어나 점자만을 이용해 타인과 소통을 할 수 있는데 촉각수어는 직접 만나야만 

소통이 이루어질 수 있고, 자신에게 필요한 정보·통신 수단의 활용방법을 전혀 알

지 못하기 때문에(조원석, 김경미, 2018) 점자를 이용해 정보를 획득하는 것에도 많

은 어려움이 있다. 그럼에도 불구하고 우리나라의 농맹인에 대한 지원은 단순히 맹

에 대한 지원과 농에 대한 지원을 합한 정도의 수준에 머물러 있으며(박중휘, 정지

훈, 2008) 농기반농맹인에 대한 지원은 더욱 부족한 상황이다. 본 연구는 농인이 시

각장애를 가지게 되는 과정에서 어떠한 경험을 하는가에 대한 현상학적 연구로서, 
농인의 시각 장애 발생 초기부터 현재까지의 삶에 대한 경험을 들어보았다. 본 연구

는 우리 사회가 관심 갖지 못했던 농기반농맹인의 삶을 심도 있게 살펴보고 농기반

농맹인에게 필요한 제도나 사회적 지원 체제를 구축하기 위한 기초 자료를 제공하

고자 한다. 본 연구의 목적은 농인의 맹 과정 경험에 대한 의미와 본질을 이해하고 

밝히는 데 있다. 본 연구의 목적을 달성하기 위해서 다음과 같은 연구 질문을 설정

하였다. 
ʻ농인의 맹 과정 경험은 어떠한가?ʼ

4) 전맹: 시각을 전혀 활용할 수 없는 시각장애.
5) 전농전맹: 청각과 시각을 전혀 활용할 수 없는 장애.
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Ⅱ. 문헌고찰

1. 농맹에 대한 이해

농맹(Deaf-Blindness)은 시각장애와 청각장애를 동시에 가진 중복장애유형이다. 
미국에서는 시각과 청각에 중복으로 장애가 있는 경우를 ̒Deaf-Blindnessʼ라고 법적

인 정의를 내렸으며, ʻDeafBlindʼ가 고유명사로서 농맹인을 의미하는 용어로 사용되

고 있다(서해정 등, 2017). 우리나라는 ̒농맹ʼ을 가진 사람을 ̒농맹인(Deaf-Blind)ʼ이
라고 칭하기도 하며 ʻ시청각장애인ʼ 또는 ̒시청각중복장애인ʼ이라고도 하는데, 우리나

라가 농맹인에 대한 법적인 정의가 아직 내려져 있지 않고, 장애 유형에도 시각과 

청각에 동시에 장애가 있는 중복 장애를 명시하지 않고 있어 연구자들 마다 연구 자

료에 적합한 명칭을 선택하여 ʻ조작적 정의ʼ로서 ʻ농맹인ʼ을 명명하고 있는 실정이다. 
본 연구에서는 조작적 정의를 내려 농인이 후천적으로 시각장애를 가지게 된 사람을

ʻ농기반농맹인ʼ이라 명명하고자 한다.
농맹인은 장애 발생 순서에 따라 선천성농맹인, 농기반농맹인, 맹기반농맹인, 중

도 농맹인으로 나뉜다. 선천성농맹인은 생후 조기나 출생 때부터 농맹인이 된 사람

이며, 농기반농맹인은 농인이 중도에 시력을 상실하여 농맹인이 된 사람이고, 맹기

반농맹인은 맹인이 중도에 청력을 상실하여 농맹인이 된 사람을 말한다. 중도농맹인

은 비장애인이 청각과 시각을 중도에 모두 상실하여 농맹인이 된 사람을 말한다. 장
애 발생 순서에 따라 나뉜 농맹인의 분류는 장애 정도에 따라 세분화된다. 같은 농

맹인 범주 안에 있다고 해도 각각의 장애 정도와 발생 순서에 따라 요구되는 서비스

는 다양하다(후쿠시마 사토시, 2007). 
농기반농맹인과 맹기반농맹인은 농기반이냐, 맹기반이냐에 따라 다른 문화 양상

을 보인다. 예를 들어, 농기반농맹인은 농인이 후천적으로 시각장애를 가지게 된 경

우이므로 농문화6)를 바탕으로 하며 생활 방식이 농인에 가깝고 의사소통을 위해 사

용하는 언어는 수어이다. 농기반농맹인은 시각장애로 인해 수어를 눈으로 볼 수 없

으므로 대화의 수신은 촉각수어로 하고 발신은 일반 수어로 한다. 맹기반농맹인은 

맹인이 후천적으로 청각장애를 가지게 된 경우이므로 맹인의 문화를 바탕으로 하는 

생활에 익숙하다. 맹기반농맹인의 청력이 살아있다면 화자가 맹기반농맹인의 귀에 

6) 농문화(聾文化): 청각장애인의 언어, 행동 양식 따위를 바탕으로 한 고유의 문화(표준국어대사전). 
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가까이 대고 말하면 들을 수 있으며 청력을 활용할 수 없다면 대화의 수신을 점자, 
점화7), 필담, 촉각수어 등 이용 가능한 모든 방법을 동원하여 수신을 하며 발신은 

자신의 음성언어로 한다. 
농맹은 시각과 청각을 모두 활용할 수 없는 전농전맹의 상태를 나타내기 위해   

사용되는 용어지만 실제로 농맹인은 청각 손실과 시각 손실 정도가 각각 다른 이질

적인 집단이다(van Dijk, 1986; 박순희, 2003에서 재인용). 농맹인은 장애 발생시기

와 장애 정도에 따라 다양한 의사소통방법과 생활문화를 가지고 있으며 이를 위해 

요구되는 지원도 복잡하다. 농맹인을 장애 정도에 따라 분류하면 전농전맹인, 전맹

난청인, 저시력농인, 저시력난청인으로 나뉜다. 전농전맹인은 강한 빛 또는 특정한 

소리를 인지할 수도 있으나 실제 생활 속에서 시각과 청각을 전혀 활용 할 수 없으

며, 전맹난청인은 장애발생 부위에 따라 들을 수 있는 정도에 차이가 있다. 저시력

농인은 생활 속에서 시력은 활용 가능하나 시력과 시야 정도에 따라서 시력을 활용

할 수 있는 정도가 다르며 청각을 활용할 수 없다. 저시력난청인은 잔존하는 시력과 

청력으로 일상생활 속에서 활용이 가능하나 그 또한 정도에 따라 차이가 있다(조원

석, 김경미, 2018).

2. 농맹인의 의사소통 수단

농맹인이 겪고 있는 가장 어려운 과제 중 하나는 의사소통이다(Hueber,prickett, 
Welch & Joffee, 1995; Siegel-Causey, Ernst, 1988; 박중휘, 정지훈, 2008에서 재

인용). 농맹인이 사용하는 의사소통수단으로는 촉각수어, 근접수어, 촉각지화, 손바

닥 글씨, 점화, 음성이 있다(후쿠시마 사토시, 2007). 농맹인의 의사소통 수단은 수

어의 능숙 정도와 시각장애 정도에 따라 구분하여 사용하므로 농맹인을 위한 수어통

역을 하거나 의사소통이 필요하다면 농맹인 당사자의 수어 읽기 능력과 주로 사용하

는 의사소통 수단이 무엇인지 물어볼 필요가 있다. 

1) 촉각수어와 근접수어

촉각수어(Tactile Sign Language)와 근접수어(Adapted Sign Language)는 농기

반농맹인의 가장 주요한 소통수단이다. 촉각수어는 ʻ촉수어ʼ 또는 ʻ촉독수어ʼ라고도 

한다. 시각과 청각기능을 전혀 활용할 수 없는 전농전맹인의 의사소통의 수신은 상

7) 점화(finger braille): 양손으로 상대방의 손등에 6점을 찍는 방식으로 검지, 중지, 약지를 이용하여 점자 타이프라이터 키를 
치듯이 하면서 소통하는 것으로 주로 맹기반농맹인의 소통방식이다(후쿠시마 사토시, 2007).   



32 장애인복지연구

대방의 손등에 농기반농맹인이 손을 얹어 수어 문장을 촉각으로 인지하는 촉각수어

이며, 발신은 일반 농인들처럼 수어를 사용한다. 
Deborah와 June(2006)은 농맹 아동의 의사소통을 지원하는 것과 정보를 받아들

이는 것을 돕기 위해 종합적인 사정이 필요하다고 했다. 그러기 위해서 촉각 사용과 

촉각 정보에 대한 아동의 반응을 관찰해야 한다고 했다. 이와 마찬가지로 성인인 농

기반농맹인과 소통할 때도 농기반농맹인이 화자의 수어를 잘 인지하고 있는지 반응

을 관찰하며 대화해야 한다. 또한 농기반농맹인이 자신의 의견을 수어로 이야기하는 

동안 대화에 참여하고 있는 사람은 농기반농맹인의 무릎이나 어깨에 손을 얹어 농기

반농맹인 화자의 내용에 수긍이 될 때마다 가볍게 두드리는 방식으로 이야기를 듣고 

있음을 표시해 주어야 한다. 손을 얹어 듣고 있다는 표시를 하지 않으면 농기반농맹

인의 입장에서는 상대가 자신의 이야기를 듣고 있는지 알 수가 없다. 
근접수어는 잔존시력의 활용이 가능하나 청력을 활용할 수 없는 저시력농인이   

사용하는 의사소통방법이다. 수어의 형태는 일반 수어와 같으며 저시력농인을 위해 

일반 농인들의 대화보다 가까운 거리에서 수어를 사용하여 소통하는 것을 말한다. 
저시력농인의 잔존 시력에 따라 거리를 조절하며 소통해야한다. 
  
2) 촉각지화와 손바닥 글씨

촉각지화(Tactile finger spelling)는 촉각수어와 마찬가지로 상대방의 손등에 농

기반농맹인이 손을 얹어 촉각으로 지화8)를 인지하는 것이다. 화자는 농기반농맹인

에게 지화를 쓸 때 농기반농맹인이 손으로 화자가 사용하는 지화를 만져보아 인지할 

때까지 농기반농맹인의 표정을 보며 기다려 주어야 한다. 
손바닥글씨(print-on-palm)는 ʻ손바닥필담ʼ 또는 ʻ손바닥글씨ʼ라고도 하며 화자가 

농맹인의 손바닥에 글씨를 써서 표현하는 방식이다. 손바닥 글씨를 쓰고자 하는 화

자가 농맹인의 손바닥에 자신의 검지로 글자를 쓰는 것이다. 손바닥 글씨는 수어를 

모르는 중도 농맹인이 의사소통의 수신을 위해서 사용하는 방법이며, 수어를 모르는 

사람이 농맹인과의 소통을 시도할 때 쓰는 방법이다. 손바닥 글씨는 글자를 아는 사

람이라면 누구나 농맹인과 소통을 위해 사용할 수 있으나 글자를 한 자씩 쓰는 방법

이므로 전달 속도가 느리며 주요 의사소통 방법으로는 적절하지 않다(후쿠시마 사토

시, 2007). 농맹인의 손바닥에 손바닥 글씨로 오랜 시간 동안 소통을 시도할 경우 

농맹인이 손바닥 통증을 호소하는 경우도 있다. 
8) 지화: 수어(手語)에서, 한글 자모음이나 알파벳, 숫자 하나하나를 손가락으로 표시하는 방법(네이버 사전). 
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3) 점화와 음성

점화(finger braille)는 주로 맹기반농맹인의 소통방식으로 양손으로 상대방의 손

등에 화자가 검지, 중지, 약지를 이용하여 점자 타이프라이터 키를 치듯이 6점을 찍

으며 소통하는 것이다. 그러면 맹기반농맹인은 음성으로 발신한다. 이 방법은 점자

의 원리를 이용하는 것으로 점자를 모르는 사람은 이해하기 어렵다(후쿠시마 사토

시, 2007). 농맹인이 아닌 화자가 점화를 배워 농맹인에게 의사소통이나 통역의 수

단으로 점화를 사용하기도 하지만 시각장애가 아닌 사람이 점자를 촉각으로 인지하

기 어렵듯이 점화도 정안인이 촉각으로 인지하기 어렵다. 농기반농맹인이 맹기반농

맹인과 소통할 때 맹기반농맹인이 수어를 배워 촉각수어를 시도하기도 하지만 농기

반농맹인이 맹기반농맹인과 대화할 목적으로 점화를 배우기도 한다. 
음성은 맹기반농맹인 중 잔존청력이 있는 사람이 사용하는 대화 수신방법으로   

청력의 손실 정도에 따라 맹기반농맹인의 귀에 가까이에 대고 대화를 시도할 수도 

있으며 보청기나 마이크를 사용하기도 한다. 그러나 익숙하지 않은 목소리는 구분이 

어렵다는 사람도 있으므로 농맹인이 화자의 말을 잘 알아듣고 있는지 확인하며 대화

해야한다.

Ⅲ. 연구방법

1. 연구 참여자의 선정

본 연구 참여자의 선정 조건은 ʻ농인이 맹 과정을 경험한 농맹인ʼ이며 본 연구 목

적에 부합되는 경험을 가지고 있다고 판단되는 참여자를 선정하였다. 참여자를 선정

하는 과정에서 고려한 기준은 다음과 같다.
연구자는 참여자들을 모두 선천적으로나 후천적으로 청각·언어장애를 가지고 있

어 음성으로 소통이 가능하지 않으며, 수어가 주요한 의사소통 수단이 되고 시각장

애를 중복으로 경험하고 있는 농맹인으로 농인의 맹 과정 경험을 가장 잘 이야기해 
줄 수 있는 농기반농맹인들로 선정하였다. 
연구자는 한 달에 한 번 있는 농기반농맹인 예배를 통해 만난 농기반농맹인 중에

서 참여자를 선정하였는데, 그 이유는 연구자와 참여자가 촉각수어로 인터뷰를 진행
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할 때 촉각수어의 특성상 단기간에 서로의 수어를 촉각으로 읽어내는 것이 쉽지 않

기에 2년 동안 꾸준히 참석해 온 농기반농맹인 예배를 통해 만난 농기반농맹인 4명
을 본 연구의 참여자로 선정하였다. 연구 참여자의 일반적인 특성은 다음과 같다.

<표 1> 연구 참여자의 일반적인 특성
참여자 성별 연령 결혼경험 자녀 학력 직업 종교 장애정도 의사소통 

방법
참여자1 남 30대 후반 없음 없음 고졸 없음 기독교 전농전맹 촉각수어
참여자2 남 40대 후반 없음 없음 고졸 없음 기독교 전농전맹 촉각수어
참여자3 여 50대 초반 있음 있음 고졸 없음 기독교 전농전맹 촉각수어
참여자4 남 40대 후반 있음 있음 고졸 안마사 기독교 전농전맹 촉각수어

2. 자료수집 및 분석

1) 자료수집

자료수집은 2018년 6월 26일부터 2018년 10월 30일까지 진행하였다. 참여자들은

연구자와 2년간 농기반농맹인 모임을 함께 하면서 친분이 형성되어 있었다. 
인터뷰 장소는 인터뷰의 집중도를 높이고 인터뷰가 수어로 진행되는 상황을 고려

하여 공공장소는 피하였다. 인터뷰는 참여자의 집이나 참여자가 자주 들르는 농아인 

협회 사무실, 복지관, 교회 등에서 진행하였다. 연구 참여자 모두로부터 연구 참여 

동의서를 받았으며 인터뷰 내용을 요약 설명한 후 연구 목적을 위해서만 사용될 것

임을 고지하였다. 연구자는 참여자에게 연구가 진행되는 중이라도 참여를 그만두고 

싶다면 언제든지 연구 대상에서 제외될 수 있음을 안내했으며 인터뷰 시간은 1회당 

2시간∼2시간 30분 정도 소요되었다. 1차 인터뷰 후 추가 인터뷰는 농기반농맹인 

모임 때나 통역이 있을 때 2차, 3차로 진행하였다. 인터뷰는 모두 영상으로 촬영하

였으며 참여자의 수어를 보고 연구자가 음성통역 한 것을 녹취하여 전사하였다. 연
구자는 인터뷰를 진행하면서 최대한 주관적인 생각이 반영되지 않도록 노력하였으

며, 전사를 하면서도 참여자의 생각이 고스란히 연구에 녹아 들 수 있도록 연구자의 

생각을 배제하고 문장의 연결이나 상황 설명이 필요할 때는 ʻ괄호 치기ʼ를 활용하여 

객관성을 유지하며 전사하려고 노력하였다.
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2) 분석방법

본 연구에서는 지오르기(Giorgi)의 현상학적 분석 방법을 활용하여 다음과 같이 5

단계로 분석하였다(Giorgi, 1985). 분석에 앞서 수어인터뷰 영상자료를 반복하여 보면

서 참여자의 언어가 잘 녹아나도록 전사하였다. 1단계로 연구자는 인터뷰 영상을 여

러 번 반복해서 보았고, 전사한 자료를 반복해서 읽어가며 의미단위를 규명하였다. 

2단계로 연구주제에 중점을 맞추어 의미단위를 확인한 후 참여자의 경험이 잘 드러

나는 중심의미를 확인하여 그것을 통합한 주제를 규명하였다. 3단계로 참여자들이 

다양한 방식으로 표현한 진술 내용을 상호 맥락적 의미를 파악하여 학문적으로 변형

시켜 표현하였다. 4단계로 중심의미를 통합하여 참여자의 시선으로 조사된 경험의 

의미인 상황적 구조기술을 만들었으며, 5단계로 상황적 구조기술을 참고하여 참여자

의 공통적 경험을 일반적 구조기술로 통합하였다.

3. 연구의 엄격성과 윤리적 고려

연구자는 연구의 엄격성과 신뢰 확보를 위해 인터뷰 내용을 전사한 텍스트 파일과 

영상을 미국 샌프란시스코 소재 시각장애인복지관 ʻ라이트하우스ʼ에서 근무하고 있

는 농맹인을 위한 재활교육 전문가 1인에게 보내어 영상내용에 맞게 전사 되었는지 

여부와 연구의 방향성을 검토하고 적절성을 확인하였다. 
연구자는 자료의 신뢰성 확보를 위해 연구 분석 중 참여자에게서 추가 인터뷰가 

필요할 시 문자 메시지나 짧은 만남으로 확인하여 인터뷰 내용의 정확성을 기했으

며, 각 참여자의 인터뷰 내용 전사가 끝나는 대로 참여자에게 이메일로 텍스트 파일

을 보내어 인터뷰 내용에 맞게 전사되었는지 확인받았다. 전사된 내용이 참여자의 

의도와 다르게 전사된 경우는 참여자의 의견을 적극 수렴하여 수정하였다.

Ⅳ. 연구결과

1. 농인의 맹 과정 경험의 주제와 의미

본 연구에서는 지오르기(Giorgi)의 현상학적 분석 방법을 활용하였다. 그 결과 연

구자는 4명의 참여자의 인터뷰를 통해 농인의 맹 과정 경험에 대한 본질을 발견하였
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으며, 그 연구 결과를 분석한 결과, 총128개의 의미단위를 구성하였다. 이를 요약하

여 61개의 중심의미를 구성하여 연구자의 언어로 전환하였고, 총 17개의 드러난 주

제를 추출하였다. 연구자는 중심의미와 드러난 주제를 바탕으로 ʻ상상도 못했던 또 

다른 장애ʼ, ʻ소통의 벽, 마음의 거리ʼ, ʻ의지해야 하는 삶ʼ, ʻ도전과 좌절, 살기위한 몸

부림ʼ, ʻ정보의 사막에서 발견한 오아시스ʼ, ʻ조심스레 가져보는 희망ʼ의 6개의 명확한 

주제를 구성하였다. <표 2>는 농인의 맹 과정 경험의 중심의미로부터 드러난 주제와 

명확한 의미를 제시한 것이다.
  

<표 2> 농인의 맹 과정 경험
명확한 주제 드러난 주제 중심의미 

상상도 못했던 
또 다른 장애 

갑자기 흐려진 시야
시야가 흐려지면서 상대방의 말을 못 알아들었음. 앞이 흐릿
하고 숨도 안 쉬어졌음. 옆에 누가 와도 잘 보지 못했고 안개
처럼 흐릿했음, 텔레비전 화면이 흐릿하고 안 보이게 되었음

받아들이기 어려운 현실에 
대한 두려움 

미래에 대한 걱정과 마음의 좌절로 방황했음. 심리적인 박탈
감이 있었음. 어머니 탓이라 여겨 화내고 대들었음

내려놓음, 그나마 할 수 
있었던 일들조차도 포기해야 

하는 현실 
좋아했던 오락과 축구도 할 수 없게 되었음. 인생의 전부였던 
바둑을 포기함. 여러 명과 동시 대화가 어려워짐. 눈으로 보
면서 하는 일들을 그만두었음

소통의 벽, 
마음의 거리

망망대해, 볼 수도 들을 수도 
없는 고립된 나

집에 누가 들어와도 알려주지 않으면 모름. 교회친구가 다른 
사람을 데려와 내게 인사시켜줌. 옆 친구가 먼저 상황을 알려
주지 않으면 친구 모임에서도 가만히 있어야 함. 회사에서 직
원들이 자신의 어깨를 두드려 먼저 인사 해 줌

더 어려워진 가족과의 소통
따로 사는 아빠를 우연히 만났지만 소통이 잘 안되어 더 만나
고 싶지 않음. 부모님과의 대화가 농맹인이 된 후 줄었음. 어
머니와의 소통이 농맹인이 된 후 더 어려워짐. 가족들과 손바
닥글씨로 소통해야 하니 시간도 오래 걸리고 더 힘이 듦

농인 친구들 사이에도 
생겨버린 벽

수어가 자꾸 어긋나니까 친구들에게 왕따 당했음. 촉각수어
를 불편해 하고 귀찮아하는 친구들은 잘 만나지 않음. 보지 
못하고 듣지 못하기 때문에 농인 친구들을 만나서 이야기할 
때 심심함. 절친이었던 농인 친구들과도 촉각수어로 소통해
야 해서 어색함을 느낌

의지해야 하는 삶
충실하지 못했던 활동지원인

활동지원인이 핸드폰을 이용하면서 활동지원을 해서 길을 가
다 부딪친 적이 몇 번 있음. 보이지 않고 들리지 않아 활동지
원인에게 속았던 경험이 있음

두려워진 바깥세상
활동지원을 할 사람이 있어야 외출이 가능함. 활동지원인이 
없는 날은 외출하지 않음. 활동지원인과 종일 같이 있고 싶으
나 이용시간을 마음대로 쓰기 어려움
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명확한 주제 드러난 주제 중심의미 

도전과 좌절,
살기위한 몸부림

좁은 문, 녹록치 않은 재취업
안마 기술을 습득했으나 청각장애까지 있다는 이유로 안마소 
원장들이 꺼려 함. 농맹인이 할 수 있는 직업이 안마라고 생
각하여 도전했으나 할 수가 없었음. 안마를 배우려고 3전4기 
도전하여 맹학교에 입학함

만져야 보이는 세상
소통할 때 수어가 보이지 않아 촉각으로 수어를 느끼는 훈련
을 했음. 도쿄박물관에서 전시물을 손으로 만져서 관람해서 좋
았음. 감자 깎을 때 손으로 만져가며 안 깎인 부분을 손질함

발등에 떨어진 불, 점자
전맹이 된 후에야 점자의 필요성을 느껴 연습을 시작했음. 실
명 후 시각장애인협회에서 점자를 배웠는데 결국 자신과의 
싸움이었음. 맹학교에 입학해서 점자를 배웠으나 익숙해지는
데 많은 시간이 필요했음

어두운 삶을 받아들인 후에 
찾아온 익숙함

익숙한 곳에서는 자유로운 활동이 가능하게 됨. 수어통역 지
원이 없는 상황에 대한 나만의 대처법이 생김. 나만의 집안 살
림 노하우가 생겼음. 사람들을 구분하는 나만의 방법이 생김

정보의 사막에서 
발견한 오아시스

동병상련, 혼자가 아닌 우리
손끝세는 가족 같은 농맹인들, 통역사들과의 교제와 배움이 
있음. 나와 같은 입장인 농맹인과 대화하고 정보도 얻을 수 
있는 손끝세 모임이 즐거움

쥐구멍에 빛이 되어 준 
보조공학기기

보조공학기기의 발달로 농맹인의 정보의 문이 조금씩 열리고 
있음. 점자정보단말기가 있어 농맹인들이 활동하기가 괜찮아
짐. 점자정보단말기 당첨 소식을 기다리고 있음

조심스레 
가져 보는 희망 

벼랑 끝에서 만난 예수님
예수님을 만난 후부터 농맹인의 삶을 긍정적으로 바라보게 되
었음. 예수님을 영접하고 나서는 눈이 보이지 않으니 잡생각이 
없어 평안하다고 느낌. 힘들다고 생각될 때 모든 것을 하나님께 
맡기고 평안하려고 노력했더니 희망이 생겼음

설리번, 내 마음 속의 이상형
농맹인을 이해해 주는 설리번 같은 배우자를 만나고 싶음. 시
각장애가 없고 수어를 잘하는 사람이 배우자 이상형임. 나를 
보호해주고 봉사해줄 수 있는 사람을 배우자로 만나고 싶음

다시 꿈꿔 보는 미래
200개국 이상 여행하고 싶음. 농맹인협회를 세워 세상에 나
오지 못한 농맹인들과 교제하고 싶음. 농맹인들에게 예수님
을 전도하고 싶음. 농맹인복지관을 세워 다른 농맹인들과 희
망적인 정보를 공유하고 싶음
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2. 상황적 구조기술

1) 상상도 못했던 또 다른 장애

(1) 갑자기 흐려진 시야

참여자들은 어릴 때부터 청각·언어장애를 가지고 있었다. 출생 초기부터 소리에 

대한 기대 없이 지내온 참여자들은 청각 대신 시각을 최대한 활용하여 나름의 살아

가는 방법을 터득하고 있었다. 그러던 어느 날 참여자들은 갑자기 흐려진 시야로 인

해 시력에 문제가 생겼음을 직감했다. 참여자들은 눈앞이 흐려지면서부터 학교생활

을 제대로 할 수 없었고 학업에 열심을 낼 수 없었다. 참여자들은 스스로 자신의 장

애상태를 느끼기도 했지만 주변 사람들에 의해서 알게 된 경우도 있었는데 길을 걸

을 때 옆 사람을 못 본다거나 주변 사람들과 자주 부딪히는 경험을 하면서 자신에게 

무언가 문제가 생겼음을 발견하기도 했다.

15세 전후 때부터 눈앞이 흐리게 보이기 시작했어요. 처음엔 자연적으로 시력이 약해지더
니 밤에 사람들이 안 보였어요. (학교에서) 선생님이 칠판에 글씨를 썼는데 그 글씨가 안 보
였어요. (참여자 1) 
32살 때 앞이 흐릿하고 이상한 기분이 들었어요. 병원에 갔을 때 심혈관에 문제가 생겼고 
뇌에까지 영향을 줘서 상태가 심하다고 했죠. 수술해도 회복하기 어렵다고 했죠. 11년 동안 
눈앞이 흐렸는데 갑자기 실명이 되었어요. (참여자 2) 
어머니가 왜 옆을 못 보냐고 하셨고 저는 잘 모르겠다고 했죠. 처음엔 안개처럼 앞이 흐릿
했어요. 점점 앞이 깜깜해지더니 완전히 안 보이게 되었어요. (참여자 3)
어렸을 때부터 양옆을 보려면 고개를 돌려서 봐야 하지 눈을 돌려 보지는 못했어요. 시야가 
좁아서인지 자주 다른 사람과 부딪혔죠. 그 증상이 점점 더 심해지더니 흐릿하고 안보이게 
되었어요. (참여자 4)

(2) 받아들이기 어려운 현실에 대한 두려움

참여자들은 병원으로부터 ʻ시각장애ʼ라는 청천병력 같은 진단을 받게 되었다. 참여

자들은 농맹을 겪어야 하는 현실 앞에서 여러 가지 감정에 휩싸이게 되었고 미래에 

대한 걱정과 고민, 좌절, 방황, 우울, 심리적 박탈감까지 경험했다. 참여자들은 현실

을 받아들이기 어려워 분노하기도 했다. 참여자들은 청각장애와 더불어 시각장애까
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지 받아들여야 하는 상황이 막막하기만 했고 현실에 대한 분노와 좌절이 변하여 미

래에 대한 걱정과 두려움이 되었다. 
앞으로 어떻게 살아야 하나 걱정이 많이 되고 고민되었어요. 소통의 어려움으로 인해 답답
하고, 좌절하고 마음의 상처를 입었죠. (참여자 1)
농인일 때가 더 행복했어요. 농맹인이 된 후에 행복한 느낌이 잘 안 들어요. 눈이 안보이니
까 심리적 박탈감이 있어요. (참여자 2)
엄마가 저를 임신하시고 연탄가스를 마시고 쓰러지신 적이 있으시대요. (그 후로) 제가 청
각장애와 시각장애를 가지고 태어났대요. 엄마에게 왜 나를 임신했냐고 대들기도 했고 계속 
(어머니께) 화가 나 있었어요. (참여자 4)

(3) 내려놓음, 그나마 할 수 있었던 일들조차도 포기해야 하는 현실

중도에 맹인이 된 사람은 ʻ적응ʼ이라는 과정이 생겨나기 전에 ʻ상실ʼ의 문제에 먼저 

직면하며 실명으로 인해 활동의 제한, 경험의 종류와 범위의 제한, 환경 지배력에 

대한 제한, 생활태도에 대한 제한을 경험한다(Lowenfeld, 1973; 이경자, 2009에서 

재인용). 농인으로서 시각 중심의 삶을 살았던 참여자들은 시력 상실로 인해 많은 

제한을 경험했다. 참여자들은 과거를 회상하며 머릿속에 아름다운 그림을 그리듯이 

환한 웃음을 지었다가도 그것은 과거일 뿐 다시 돌아갈 수 없는 시간임을 자각한 순

간, 현재의 제한을 깨닫고 포기해야 했던 경험을 이야기했다. 참여자들에게 있어 학

창시절 친구들과 신나게 운동하고 놀았던 기억, 오락실에서 시간 가는 줄 모르고 오

락했던 기억, 바둑에 재능을 발견하고 프로 바둑기사가 되기 위해 몰두했던 기억, 
빵집 사장이 되어 자신만의 사업장을 운영했던 기억들을 떠올렸으나 그 모든 일은 

시각을 활용할 수 있을 때나 가능했던 일이었다. 참여자들은 시력의 저하 속도에 따

라 하나 둘 할 수 있었던 일을 포기했는데 전맹이 되고 난후 더 이상 시력을 활용한 

활동들은 할 수가 없었다. 

제가 오락에 좀 미쳤었어요. 오락실 문 닫을 때까지요. 25살까지는 잔존시력으로 농구와 축
구를 했었는데 (지금은) 그것마저 못하게 되었어요. (참여자 1) 
EBS 특집 방송에도 출연하고 (바둑)입상 경험만 40회가 넘어요. 시력이 나빠져서 모든 바
둑대회에 참가하지 않았어요. 바둑은 저의 ʻ인생ʼ이었는데 맹인이 되고 나서 포기했죠. (참여자 2) 
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웃겨요(기분 좋은 표정). 친구들이 서로 저와 놀겠다고 저를 두고 이리 당기고 저리 당기고 
다투고 그랬어요. 농맹인은(농맹인이 된 지금은) 심심해요. (참여자 3)
10년간 제빵 일을 했어요. 시각장애가 오니까 장사하기가 힘들더라구요. 돈을 벌어도 계산
을 할 수가 없고 잘 보이지도 않아서 장사를 2년 만에 포기했어요. (참여자 4) 

2) 소통의 벽, 마음의 거리

(1) 망망대해, 볼 수도 들을 수도 없는 고립된 나

ʻ눈에서 멀어지면 마음에서도 멀어진다.ʼ는 말이 있다. 청각장애로 인해 귀로 듣는 

대신 눈으로 세상과 소통했던 참여자들은 시력 상실로 인해 아무도 없는 바다 한가

운데 고립된 것 같은 경험을 하게 된다. 참여자들은 누군가 먼저 아는 체 해주지 않

으면 주변에 누가 있는지 알 수가  없다. 그 이유는 청각과 시각의 정보가 차단된 상

태여서 주변을 눈으로 확인할 수도 소리로 인지할 수도 없기 때문이다. 많은 사람이 

주변에 있어도 연구 참여자들은 망망대해에 혼자인 것 같은 느낌을 받는다. 참여자

들을 위해 친구들이 촉각수어로 통역을 해주기도 하고, 다른 친구들을 데려와 인사

시켜주기도 하지만 참여자들은 자신의 장애가 타인에게 부담이 될 수도 있겠다는 생

각을 했다.

집에 누군가 왔는데 저는 그 사람이 들어온 줄 모르고 있다가 한참 만에 본인이 왔음을 밝
혀서 깜짝 놀란 적이 있어요. 농맹인은 누군가 먼저 아는 척하기 전에는 주변에 누가 온지 
몰라요. 그래서 힘들어요. (참여자 1)
친구가 다른 사람을 저에게 데려오고 인사시켜 주고 그래요. 인사하라고 시키면 부담되서 
도망가고 싶을 수도 있겠구나 생각해요. (안와도) 이해해요. (참여자 2)
농인 친구들을 만나서 이야기 할 때 다른 친구들은 수다 떨지만 농맹인은 듣지 못하고 보지 
못하기 때문에 심심해요. (참여자 3)

(2) 더 어려워진 가족과의 소통

참여자들은 시각장애를 가지기 전에도 청각장애로 인해 가족들과 원활한 소통을 

할 수가 없었다. 대부분의 참여자들은 시각장애를 가지기 전에는 가족들과 손바닥  

글씨 또는 몸짓으로 소통했었다. 농맹인이 되기 전 참여자에게 있어 화자의 몸짓은 
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주변 상황과 몸의 움직임을 종합해서 힌트를 얻어 화자가 말하고자 하는 의미를 알

아맞히기 위한 방법으로 사용되었다. 농맹인이 된 후로는 주변에 대한 어떠한 시각

적인 힌트도 얻을 수 없는 상황에서 촉각으로 느껴지는 몸짓 만으로 의미를 알아맞

히는 것은 몹시 어려운 일이었다. 또한 참여자들이 시각장애를 가지기 전 필담이 가

능했을 때는 종이에 쓴 글씨를 눈으로 볼 수 있었으나 이제는 철저히 촉각만으로 손

바닥 글씨 내용을 인지해야 하므로 온 신경을 곤두세워야 글씨를 읽어낼 수 있었다. 
그로 인해 참여자들과 가족과의 소통이 더 어려워졌다.

저의 어머니는 제가 시각장애가 되기 전에는 입모양을 크게 하거나 몸짓을 쓰셨고 손바닥 
글씨를 쓰기도 하셨죠. (농맹인이 된 후) 엄마가 제 손에 손바닥 글씨를 써도 요즘은 많이 
어긋나요. (참여자 3)
옛날에 시력이 좋을 때는 종이에 글을 써서 소통을 했는데 지금은 시력이 떨어지니까 손바
닥에 글씨를 써야 하니 시간도 오래 걸리고 더 힘들어요. (참여자 4)

(3) 농인 친구들 사이에도 생겨버린 벽

참여자들은 시각장애를 가지기 전에는 자신들의 모어인 수어로 농인 친구들과 소

통했으나 시각장애를 갖게 되면서 눈으로 볼 수 있는 수어의 사용이 제한되었다. 참
여자들은 가족과의 소통이 농인일 때도 어려웠기 때문에 기대하지 않았지만 촉각으

로 수어를 느껴야 하는 농기반농맹인이 된 지금, 같은 언어를 사용하는 농인 친구들

과의 소통조차 어려워져 더욱 큰 외로움을 느꼈다. 참여자들은 자신의 장애로 인해 

친구들에게 불편을 주고 싶지 않아 농인 친구들과의 만남을 스스로 줄였다. 소통의 

불편으로 인해 참여자들과 농인 친구들 사이에 벽이 생겨 버렸다. 소통의 부재는 참

여자들과 친구들과의 마음의 거리를 멀어지게 만들었다. 

오해가 많이 생겼어요. 수어가 자꾸 어긋나니까 친구들이 저를 왕따 시켰어요. 외로울 때가 
많았죠. (친구들과) 놀 때 친구들이 모두 다른 쪽으로 이동하는데 저는 가만히 있었거든요. 
(참여자 1) 
(농인 친구들이) 촉각수어를 불편해 하고 귀찮아해서 만나지 않아요. 아마 모두 회피하는 
거 같아요. 농맹인은 소통 때문에 외로워요. (참여자 2)
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3) 의지해야 하는 삶

(1) 충실하지 못했던 활동지원인

농맹인의 대표적인 인물로서 헬렌 켈러를 떠올린다면 자연히 설리번을 함께 생각

하게 된다. 헬렌 켈러의 삶에 있어 설리번이 미친 영향도 크지만 한시도 떨어지지 

않고 24시간 함께 했기 때문에 헬렌 켈러와 설리번은 따로 떼어서 생각할 수 없는 

존재였다. 참여자들은 청각장애 뿐 아니라 시각장애 까지 가지게 되면서 설리반과 

같이 24시간 함께할 누군가가 필요했다. 가족들에게만 의지할 수 없기에 활동지원

제도를 이용하게 되었다. 농맹인은 시각과 청각으로 얻을 수 있는 정보가 차단되어 

있기 때문에 안내자에게 철저히 의지할 수밖에 없다. 참여자들은 활동지원 서비스를 

진행하는 중에 딴 짓을 하거나 이용자를 속이고 자신의 실속을 채우는 활동지원인에 

대한 경험을 이야기하며 마음의 불편함을 토로했다. 그럼에도 불구하고 살기위해서 

의지할 수 있는 또 다른 누군가를 찾아야 했다.  

활동지원인과 길을 가다가 부딪친 적이 몇 번 있는데 알고 보니 저를 안내하면서 핸드폰을 
했다는 거예요. 속이 터지고 속상했죠. (참여자 1)
갑자기 국민연금공단 직원 두 명이 저희 집에 온 거예요. 활동지원 선생님이 활동지원 시간
을 190시간이라고 거짓말로 보고 했대요. (참여자 2)

(2) 두려워진 바깥세상

농맹인은 쇼핑이나 가벼운 산책에서도 시각과 청각을 전혀 활용할 수 없기 때문에 

안전하게 이동할 수 없다(후쿠시마 사토시, 2007). 대부분의 참여자들은 외출 시 누

군가의 도움이 절실했다. 참여자들을 지원하고 있는 활동지원인들은 수어를 전혀 모

르거나 이용자를 위해 간단한 수어 몇 마디를 사용하는 정도에 그쳤다. 보이지 않고 

들리지 않는 참여자들의 활동지원인과의 하루는 소통이 없는 장소 이동뿐이었다. 그
러나 참여자들은 이동이라도 지원해주는 활동지원인과도 24시간 함께할 수 없기 때

문에 활동지원인이 있는 시간과 없는 시간에 따라 활동 범위를 정해야 했다. 그래서 

참여자들은 활동지원인이 없는 날은 외출을 자제하고 집 안에서 할 수 있는 일들로 

계획을 세웠다. 비장애인이라면 누구든지 아무 망설임 없이 나서는 바깥세상이 참여

자들에게는 두렵고 위험한 곳이 되었다.
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평생 엄마의 도움을 기대하긴 어려우니 활동지원인을 구해야하는데 문제는 소통이 가능한 
활동지원인을 구하는 게 어려워요. 수어를 잘하는 활동지원인은 찾아보기 어려워요. (참여
자 1)
활동지원인이 없는 화요일은 외출하지 않아요. 활동지원인이 다른 맹인을 도우러 가기 때문
입니다. (참여자 2)
활동지원 선생님은 하루 종일 저와 같이 있어 주면 좋은데 저 말고도 다른 한 명의 장애인
을 지원해요. 제가 시간을 자유롭게 쓰기 어렵죠. (참여자 3)

4) 도전과 좌절, 살기 위한 몸부림   

(1) 좁은 문, 녹록치 않은 재취업

참여자들은 시력이 상실되기 전 농인이 할 수 있는 직업으로 미래를 꿈꾸었으나 

시력을 상실하면서 그나마 할 수 있는 직업군도 제한되었다. 그래서 시각장애인들이 

할 수 있는 직업으로 취업을 하기 위해 안마를 배워야 한다고 생각했다. 그러나 청

각을 활용할 수 있는 맹기반농맹인에 비해 시각과 청각의 기능을 모두 활용할 수 없

는 농기반농맹인은 재취업에 있어서도 제약이 따랐다. 좋은 안마업소 업주를 만나 

안정적으로 재취업에 성공한 참여자도 있었지만 참여자가 농기반농맹인이어서 고객

과의 소통을 염려한 안마업소 업주가 농기반농맹인에게 안마사로서의 기회 주기를 

꺼려했던 경험을 이야기하기도 했다.  

원장님들이 제가 농기반농맹인 이라는 이유로 안마 아르바이트 하는 걸 원하지 않는다는 
이야기를 듣고 실망했어요. 맹기반농맹인들은 안마사로 취업도 잘하는 데 농기반농맹인은 
취업이 잘 안 돼요. (참여자 1)
저도 2~3년 전에 안마를 해 본 적 있어요. 그런데 안마를 하고 나면 심장이 조여오고 머리
가 아팠어요. 그 다음부터 안마를 배우고 싶지 않았어요. (참여자 2)
맹인에게 맞는 직업을 찾아야겠다고 생각해서 안마를 배웠죠. 광주 맹학교에 입학면접을 봤
는데 여러 번 낙방하고 끈질긴 도전 끝에 맹학교에 합격했어요. (참여자 4)

(2) 만져야 보이는 세상

참여자들이 농맹인이 되면서 가장 먼저 훈련해야 했던 것은 촉각 감각이었다. 농
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맹인은 손으로 만지지 않으면 사물의 형태도 용도도 알 수 없기 때문에 촉각 감각을 

발달시키는 것은 농맹인으로서 꼭 필요한 과정이었다. 참여자들은 어떤 정보를 얻거

나 주변 상황을 인지하기 위해서 촉각수어로 통역을 받거나 눈으로 보며 판단했던 

모든 것을 촉각에 의지해야 했으므로 촉각감각을 키우는 훈련에 최선을 다했다. 참
여자들은 어느 순간부터 손가락 끝으로 상대방의 수어를 느낄 수 있었고 사물을 인

지할 수 있었다. 참여자들은 여행이나 전시물을 관람할 때도 촉각을 이용하여 즐길 

수 있게 되었다. 참여자들은 요리도 촉각을 이용하여 하였는데 시각을 활용하여 할 

수는 없었지만 손으로 만져가며 식재료의 상태를 구분하였다. 

(농맹인에게) 제일 중요한 것은 촉각감각을 익히는 거예요. 농인의 수어가 안보이니까 촉각 
감각을 훈련해서 익숙하게 만들어야 소통이 원활하게 됩니다. (참여자 1)
일본 여행 갔을 때 도쿄박물관을 간 적이 있었는데 전시품 중 사람의 키보다 큰 전시품을 
미니어처로 만들어서 맹인들이 만질 수 있게 해 준 것이 좋았어요. (참여자 1)
감자 깎을 때도 만져보면 까칠까칠한 부분이 남아있죠. 거긴 안 깎은 거예요. 시각장애를 
갖기 전 경험을 살려서 하죠. 느낌으로 알아요. (참여자 3)

(3) 발등에 떨어진 불, 점자

참여자들은 전맹이 되기 전엔 점자에 대한 절실함을 느끼지 못했다. 잔존시력으로 

글자를 읽을 수 있어 점자 연습을 열심히 하지 않았다. 전맹이 된 후 주변과 소통할 

방법이 닫히고 정보를 얻을 수 있는 통로가 막히자 점자의 필요성을 절실히 깨닫고 

연습하기 시작했고, 그 과정은 피나는 노력을 요했다. 참여자들은 점자를 익히는 과

정에서 손목이 뒤틀려오고 같은 자세로 오랜 시간 연습하면서 뒷목 통증 등을 경험

하기도 했다. 점자를 익히는 것은 누가 도와줄 수 있는 일이 아니고 결국 자신과의 싸

움이기에 인내하며 이겨내지 않으면 세상과 소통할 수 있는 기회를 얻을 수 없었다.

전맹이 되기 전 점자를 배워 두었지만 점자를 많이 읽지는 않았어요. (그땐) 어느 정도 보였
으니까요. 전맹이 되면서 어쩔 수 없이 점자책 읽는 연습을 했어요. (참여자 1)
고생을 많이 했죠. 점점 손목이 뒤틀려오고 아파서 염증(통증)이 생겼고 뒷목까지 아파서 
포기할까 생각했는데 죽을힘을 다해 집중하고 노력했어요. (참여자 2)
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(4) 어두운 삶을 받아들인 후에 찾아온 익숙함

참여자들은 시각장애에 익숙해지면서 자신만의 삶의 방식이 생겼으며 자신의  장

애를 받아들인 후 익숙한 곳에서의 행동이 자유로워졌다. 물론 새로운 환경에서는 

날마다 적응이 필요하지만 그 또한 자신의 삶의 방식으로 헤쳐 나간다. 농기반농맹

인 한 명을 위해 수어통역사가 섭외 되는 것이 쉽지 않기 때문에 참여자들은 행사 

때 통역사가 없을 때는 행사와 상관없이 혼자 책을 읽는다던지 그냥 가만히 있는 것

으로 그 상황을 받아들었다. 참여자들은 농인이었을 때 기억을 더듬어 요리를 하였

고 불을 다루거나 재료의 양을 가늠하는 자신만의 노하우도 생겼다.  

엄마가 외출 나가시면 엄마가 만들어 주신 반찬은 냄새로 종류를 구분해서 찾아 먹어요. 환
경을 모르면 도움을 받지만 아는 곳은 손으로 짚어가며 자유롭게 다니죠. 집안에서는 보통 
사람처럼 자유롭게 다녀요. (참여자 1) 
농인 행사나 농맹인 행사에 항상 참석해요. 촉각수어통역이 있으면 서비스를 받고 없으면 
그냥 가만히 있어요. 촉각수어 통역이 없으면 그냥 책 읽어요. (참여자 2)
눈이 안 보이기 때문에 저만의 방법이 있어요. 국을 끓일 때면 숟가락을 냄비 옆에 걸쳐놓
고 숟가락이 끓어오르는 국에 부딪히면 넘치기 전이라는 걸 알죠. 소리는 들리지 않지만 숟
가락의 떨림으로 끓는 정도를 알아요. (참여자 3) 

5) 정보의 사막에서 발견한 오아시스

(1) 동병상련, 혼자가 아닌 우리

참여자들은 아무 희망도 없을 것 같은 농맹인의 삶을 받아들이기로 결심하면서 소

통의 창구를 간절히 찾았다. 자신과 같은 장애를 가진 사람이 세상에 없을 것 같았

지만 2016년부터 농기반농맹인의 모임이 생기면서 동지가 생겼고 정보도 공유할 수 

있게 되었다. 참여자들은 농맹인으로 살면서 소통과 정보의 부재로 외로웠으나 한 

달에 한 번 모이는 농기반농맹인 모임인 손끝세에서 혼자가 아닌 함께하는 동지를 

만난 것에 대한 기쁨을 이야기했다. 참여자들은 손끝세를 통해서 자신과 같은 장애

를 가진 농기반농맹인들과 정보를 교류할 뿐만 아니라 사는 이야기, 고민 이야기를 

나누며 소통할 수 있어 행복했다. 

좋은 친구, 가족 같은 수어통역사들도 만나고 농기반농맹인과 함께 대화하고 교제하는 것이 
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좋고 재미있어요. (만남의) 시간이 부족해서 아쉬웠어요. (참여자 1)
가장 중요한 것은 정보를 나누는 거라 생각해요. 농기반농맹인들 끼리 교제하는 시간이 많
이 없어서 아쉬워요. 농기반농맹인 선배와 재미있는 이야기, 사는 이야기를 해요. (참여자 2)
손끝세에 가기 전에는 저 혼자 아무 모임도 없이 외로웠는데 참여하고 보니까 너무 좋아요. 
저와 같은 농맹인들과 대화도 할 수 있고 도움을 받을 수도 있고. (참여자 3)

     
(2) 쥐구멍에 빛이 되어준 보조공학기기

참여자들은 농맹인이 되면서 정보의 부재를 경험하며 사회활동, 소통 등에서 소외

되었다. 그러나 보조공학기기의 발달로 정보와 소통의 길이 조금씩 열리는 것을 경

험하고 있다. 촉각수어를 모르면 소통을 할 수 없고 만나야만 정보를 얻을 수 있는 

농맹인에게 보조공학기기는 어둠 속에서 한 줄기 빛을 발견한 것 같은 경험을 갖게 

해주었다. 보조공학기기 중에서도 참여자들이 주로 사용하는 것이 ʻ점자정보단말기ʼ
인데 모든 농맹인이 점자정보단말기를 가지고 있는 것은 아니다. 신청에 의해서 받

을 수 있는데 일부 참여자들은 점자정보단말기를 신청하고 결과를 기다리는 중이나 

연락이 없어 떨어진 것 같다며 실망한 기색을 했다. 점자정보단말기는 참여자들에게 

꼭 필요한 보조공학기기 1순위였다.

한소네(점자정보단말기)가 필요하죠. 페이스북, 이메일, 메신저, 책도 볼 수 있고 카톡도 가
능하고 다른 책을 구해서 읽을 수도 있고 좋아요. (참여자 2)
저는 한소네(점자정보단말기)가 없고요. 지금 신청 중에 있고 현재는 대여해서 사용하고 있
어요. 한소네(점자정보단말기)로 정보도 얻고 친구들과 문자도 하고 싶고 정보를 많이 얻고 
싶어요. (참여자 3)
제가 가지고 있는 한소네(점자정보단말기)는 카톡이 안돼요. 페이스북하고 이메일만 돼요. 
(업그레이드 된) 한소네 5를 신청했는데 아직 연락이 없어요. 떨어졌나봐요. (참여자 4)

6) 조심스레 가져보는 희망

(1) 벼랑 끝에서 만난 예수님

헬렌 켈러는 ʻʻ나의 역경에 감사한다. 왜냐하면 나는 역경 때문에 나 자신, 나의 

일, 그리고 나의 하나님을 발견했기 때문이다.ʼʼ 라고 말했다(Dorothy, 1998). 참여자 
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대부분은 예수님을 영접한 후 평안을 느꼈다. 참여자들은 스스로 감당하기 어려운 

장애 앞에서 불안했고 좌절했으나 예수님을 영접하면서 마음에 평안을 얻었고 세상

을 희망적으로 보기 시작했다. 참여자들은 막막한 미래에 대해 답답하고 힘겹게 느

껴졌던 삶이 예수님으로 인해 극복되고 변화된 경험을 이야기했다. 일부 참여자들은 

농맹인의 삶이 농인일 때의 삶보다 행복하다고 고백했는데 그 이유는 눈이 보이면 

눈으로 보며 죄를 지을 수 있지만 농맹인의 삶은 보이지 않고 들리지 않기 때문에 

더 평안하며 하나님께만 시선을 맞출 수 있기 때문이라는 것이다.

농인으로 살 때는 예수님을 잘 몰랐어요. 지금은 농맹인의 삶이 더 좋다고 생각해요. 죄로 
가득한 세상을 바라보지 않고 오직 하나님만 바라볼 수 있으니까요. (참여자 1) 
시각장애가 왔을 때 예수님을 영접했어요. 만약 예수님에 대해 깨닫지 못한 상태에서 농맹
인으로 살아가야 한다면 매일 울었을 거예요. (참여자 3)

(2) 설리번, 내 마음 속의 이상형

참여자들은 자신의 장애를 평생 지원해주고 자신을 지지해 줄 수 있는 배우자 이

상형으로 시각장애가 없는 사람을 꼽았다. 참여자들은 헬렌 켈러에게 헌신을 다했던 

설리번처럼 농맹인에 대해 이해해 주고 평생 동반자로서 자신과 함께 있어 줄 사람

이 필요했다. 또한 참여자들은 미래의 배우자와 소통이 원활하길 바랐다. 참여자들

은 자신들이 겪었던 가족과 지인들과의 소통 부족으로 인한 목마름을 미래의 배우자

에게서는 느끼고 싶지 않기 때문이다.

좋은 여자를 기다리고 있는 중이에요. 서로 사랑하고 저랑 항상 함께하는 여자요. 농맹인 
입장을 이해해 주는 설리번 같은 여자가 이상형입니다. (참여자 1)
결혼을 한다면 농인 여성과 결혼하고 싶어요. 시각장애가 없으면 저를 도와줄 수 있죠. 수
어도 잘하고 시각장애가 아닌 분이 필요해요. 00전도사님 부인처럼 눈도 보이고 점화로 소
통할 수 있고 그런 분이요. (참여자 2)
혼자 살고 싶지만 앞으로 나이 들면 ʻ농맹인인 나를 누가 인도해 줄 사람이 필요하지 않을
까?̓ 고민 중이에요. 만약 결혼하고 싶은 사람이 생긴다면 ʻ내가 농맹인인데 나를 위해 보호
해주고 봉사해 줄 수 있느냐ʼ고 묻고 싶어요. (참여자 3)
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(3) 다시 꿈꿔 보는 미래

참여자들은 이제 하고 싶은 일이 생기기도 하고 인생을 돌아보면서 자신과 같은  

장애를 가진 농맹인들에게 버팀목이 되어 주고 싶은 꿈을 꾸기도 했다. 세상이 끝난 

것 같고 아무 것도 할 수 없을 것 같았던 농맹을 경험하면서 좌절도 했지만 예수님

을 만나고 동지를 만나고 소통의 창구를 알게 되면서 조심스럽게 미래를 꿈꾸었다. 

요즘 국제수화를 배우고 있는데 점자로 변역한 게 없어서 단어를 반복적으로 연습하고 외
워요. 국제수화를 열심히 공부해서 200개국 이상 여행하고 싶어요. (참여자 1)
농맹인협회를 세우고 싶어요. 농맹인협회를 세우지 않으면 숨어 있는 농맹인들이 고생이 많
을 거 같아요. 농맹인들은 소통 때문에 외로워요. (참여자 2)
다른 사람이(농맹인들이) 예수님을 만나지 못하고 고생하는 모습을 보면 마음이 아파요. 불
쌍한 마음이 들어서 복음을 전하고 싶어요. (참여자 3)
한국에 농맹인복지관을 만드는 게 꿈이에요. 전국에 흩어져 있는 농맹인을 찾아서 모으고 
서로 교제하고 희망을 나누는 것을 꿈으로 갖고 있어요. (참여자 4)

3. 일반적 구조기술

참여자들이 공통으로 진술하는 맹 과정 경험에서 도출된 일반적 구조를 감정의 변

화 중심으로 기술하였다. 참여자들은 하나의 장애를 가지고 살아가는 것도 쉽지 않

은데 청각, 언어, 시각장애를 한꺼번에 감당해야 하는 미래를 생각하니 막막해졌다. 
농맹은 참여자들이 눈으로 보며 할 수 있었던 일들을 할 수 없게 만들었고 꿈꾸었던 

미래를 속절없이 내려놓아야 하는 상황으로 내몰았다. 또한 농맹은 참여자들을 가

족, 친구, 사회로부터 고립시켰다. 시력상실은 소통의 단절을 가져왔고, 참여자들의 

삶은 누군가 다가와 주지 않으면 보이지 않고 들리지 않는 어두움 속에서 날마다 혼

자인 삶이었다. 참여자들은 누군가 옆에 있어 줄 사람이 필요했다. 안내자가 없는 

바깥세상으로의 외출은 참여자들에게 자살행위나 마찬가지이기 때문에 참여자들은 

다른 사람에게 의지하고 싶지 않아도 의지 할 수밖에 없었다. 그러나 참여자들은 믿

고 의지할 만한 활동지원인을 만나기까지 참 많은 가슴앓이를 했어야 했다. 그럼에

도 불구하고 참여자들은 자신에게 닥쳐온 상황에 맞서 살아보기로 결심했다. 직업을 

갖기 위해 안마를 배우기도 하고 죽을힘을 다해 손끝의 촉각감각을 익혀 수어를 느
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끼고 점자를 익히며 세상과의 소통을 준비했다. 그 노력 끝에 자신만의 노하우가 생

겼고 자신이 익숙한 곳에서는 자유로움도 느낄 수 있었다. 농맹인이 되면서 참여자

들이 공통으로 경험하는 감정중 하나는 ̒외로움ʼ이었다. 그런 참여자들에게 농기반농

맹인 모임인 손끝세는 친구와 가족이 되어 주었으며 같은 장애를 가진 사람이 모여 

각자의 경험을 나누는 동안 마음에 근육이 생겼고 용기가 생겼다. 농맹인 친구들과 

소통을 하면서 보조공학기기인 점자정보단말기에 대한 정보를 얻게 되었다. 정보의 

통로가 되어주는 보조공학기기는 농맹인에게 정보의 목마름을 채워주었다. 그러나 

점자정보단말기는 신청한다고 모두 받을 수 있는 것이 아니고 합격 여부에 따라 일

부 비용을 지불하고 받을 수 있는 것이라서 일부 참여자들은 애타는 마음으로 결과

를 기다리고 있었다. 참여자들이 갑자기 닥쳐온 농맹으로 인해 고통을 경험하고 있

을 때 누군가 손을 내밀어 예수님을 전했다. 대부분의 참여자들은 시각장애가 있기 

전 무교였거나 스스로 생각할 때 믿음이 신실하지 않았으나 시각장애가 오고 외롭고 

힘든 시간을 경험하면서 예수님을 의지하며 이겨 낼 수 있었다. 예수님을 통해 마음

속에 찾아온 희망과 평안으로 참여자들은 조심스럽게 미래를 꿈꾸고 있다. 자신의 

장애를 이해해 주고 평생의 동반자로 함께해 줄 설리번 같은 배우자를 기다리고 있

으며, 자신과 같은 농맹인들이 정보가 없어 외롭게 지낼 것을 알기에 농맹인협회나 
복지관을 세워 함께 모이고 소통할 날을 꿈꾸고 있다. 

Ⅴ. 논의 및 제언 

본 연구는 ʻ농인의 맹 과정 경험ʼ에 대한 국내 최초의 연구로서 농인의 맹 과정 경

험의 의미와 본질을 이해하는 것을 목적으로 수행되었다. 연구결과 이들의 맹 과정 

경험은 ʻ상상도 못했던 또 다른 장애ʼ,  ʻ소통의 벽, 마음의 거리ʼ, ʻ의지해야 하는 삶ʼ,  
ʻ도전과 좌절, 살기위한 몸부림ʼ, ʻ정보의 사막에서 발견한 오아시스ʼ, ʻ조심스레 가져

보는 희망ʼ으로 드러났다. 이러한 분석결과를 바탕으로 농기반농맹인 지원을 위한 

다음과 같은 시사점을 얻을 수 있었다. 
첫째, 참여자들을 위한 농맹 적응 교육과 지원이 거의 없었다. 참여자들은 ̒농인이 

맹이 되는 과정ʼ을 혼자 감당해야 했다. 참여자들은 자신이 어떤 상태인지 어떤 어려

움을 겪고 있는지 알리고 도움을 받을 수 있는 창구를 찾을 수 없었다. 농맹인의 불



50 장애인복지연구

편함은 무엇인지, 무엇이 필요한지, 어떻게 도와야 하는지 소통을 통해 전달해야 하

는데 그 ʻ소통ʼ이 참여자들에겐 가장 시급하게 해결해야 할 심각한 문제였기 때문이

다. 참여자들은 좌절하고 방황했지만 누구에게 하소연할 수도 없었으며 그 고통을 

오롯이 혼자 감당해야 했다. Scott(2012)는 비장애인들에게 식사 준비나 청소 등의 

집안일은 당연하고 자연스러운 일상이지만 농맹인에게 이러한 자연스러운 일상은 

심각한 스트레스가 되며, 큰 노력이 필요하고 문제 해결을 위한 고민거리가 된다고 

했다. 후천적으로 시각장애가 발생되어 시각장애 판정을 받은 사람에게 가장 우선적

으로 제공되어야 하는 것은 재활상담이나 적응 교육이다. 시각장애 판정을 받은 사

람에게는 마음의 충격을 완화시켜주고 앞으로 이 사회에서 어떻게 살아가야 할지 심

리적 준비가 필요하기 때문이다(김영일, 2010). 농인의 맹 과정을 위한 적응교육이 

있었다면 농맹인 당사자들이 좀 더 빠른 시간 내에 적응을 할 수 있었을 것이다. 
둘째, 농기반농맹인의 가족을 위한 지원이 부족하였다. 후쿠시마 사토시(2007)는 

농맹인을 위한 소통수단은 특수하고 다양해서 촉각수어나 특별한 소통수단을 습득

한 사람이 아니면 가족과의 의사소통도 어렵다고 했다. 참여자들은 청각과 시각을  

더 이상 활용할 수 없음으로 인해 촉각을 이용하여 가족들과 소통할 수밖에 없었다. 
대부분의 참여자들은 시각장애를 갖기 전에도 청각·언어장애인이었기 때문에 가족

들과 원활한 소통을 할 수 없었으나 농맹인이 된 후 상황이 더 심각해졌다. 가족 구
성원 중 한 명이 농맹인이 되었다면 가족으로서 어떻게 지원해야 할지 막막하기만 

할 것이다. 일례로 일본의 경우, 각 지역에 농맹인 친우회가 있어서 농맹인의 가족

을 위한 지원이나 교류회를 통해 농맹인 가족을 돕는다(후쿠시마 사토시, 2007). 이
와 같이 우리나라 농맹인의 가족에게도 농맹인 당사자와 소통하고, 정보를 지원할 

수 있는 방법을 배울 수 있는 모임이나 학교, 상담소가 필요하다.
셋째, 농기반농맹인을 위한 활동지원인이 농맹인의 특성에 맞게 훈련되지 못하고 

있었다. 후쿠시마 사토시(2007)는 농맹인은 시각과 청각의 활용이 어렵기 때문에 가

벼운 산책이나 쇼핑도 안전할 수 없다고 했다. 그래서 대부분의 농맹인이 활동지원

인의 서비스를 받는데 참여자들은 활동지원인에 대한 경험을 이야기하면서 활동지

원 전문가이지만 농맹인의 특성을 모르는 것에 대한 답답함을 호소했다. 대부분의 

참여자들이 활동지원인과 소통할 때 손바닥 필담을 사용했다. 일부 활동지원인은 농

맹인 이용자를 위해 수어를 배우려고 노력했지만 수어능력은 하루아침에 향상될 수 

있는 것이 아니기 때문에 원활히 소통이 가능한 만큼의 역량을 갖추지 못했다. 그 

이유는 장애인을 위한 활동지원인의 주된 역할이 말 그대로 활동지원이지 수어통역
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이 아니기 때문이다. 일본이나 미국에서는 활동지원과 수어통역을 함께 지원할 수 

있는 사람이 농맹인의 활동지원을 맡는다. 농기반농맹인을 위한 활동지원인은 활동

지원뿐만 아니라 농문화를 알며, 수어로 기본 소통이 가능한 수어능력을 갖추고 있

어야 하고, 농기반농맹인의 특성에 맞게 훈련되어져야 한다.
넷째, 농기반농맹인이 선택할 수 있는 직업은 매우 제한적이다. 참여자들은 시각

장애를 갖게 되면서 눈으로 보면서 할 수 있는 일을 선택 할 수 없게 되었다. 
Scott(2012)는 농맹인이 당면한 가장 큰 어려움 중 하나는 자신에게 맞는 직업을 선

택하고 직장생활을 유지하는 것이라고 했다. 본 연구에서도 농기반농맹인이 직업을 

가지고 유지하는 것은 쉬운 문제가 아니었다. 대부분의 참여자들은 농맹인이 된 후 

안마를 배워 취업을 하려고 했다. 그러나 취업의 문은 쉽게 열리지 않았다. 맹기반

농맹인은 손바닥 글씨로 수신하고 자신의 음성언어로 고객과 대화가 가능하지만 농

기반농맹인은 고객이 수어를 모르면 전혀 소통할 수 없고, 손바닥 글씨로 소통을 시

도한다고 해도 안마 서비스를 하는 과정에서의 촉각 소통은 고객에게 불편을 줄 수 

있기 때문이다. 듣지 못하더라도 볼 수 있었기에 일을 할 수 있었지만 농맹인이 된 

후에는 그 마저도 어려워짐으로써 선택할 수 있는 직업이 거의 없었다. 
다섯째, 농기반농맹인 당사자 커뮤니티의 중요성이다. 후쿠시마 사토시(2007)는 

농맹인 대부분이 병원으로부터 시력회복을 기대하기 어렵다는 선고를 받으면 수어

를 볼 수 없고 문자도 읽을 수 없게 될 것이라는 불안과 절망에 휩싸이게 된다고 했

다. 그로인해 삶의 의지를 상실하고, 이러한 장애를 가지고 있는 사람이 자신뿐이라

고 생각하여 급기야 자살을 생각하는 사람도 있다고 했다. 
고강호(2011)는 사람이 맹인이 되면 맹인과 정안인과의 생활상의 차이를 경험하게 

된다고 했다. 보는 문화에 익숙한 정안인의 생활과 보이지 않는 문화에 익숙한 맹인 

사이에 분리가 생기고 서로 공감대가 형성되지 않아 함께 같은 문화를 공유하는데 

어려움이 있다고 했다. 농기반농맹인 커뮤니티는 농맹인들에게 있어 정서적으로나 

언어적으로 가장 공감이 잘 되는 커뮤니티이며 이 모임을 통해서 농맹인으로 살면서 

터득한 나름의 생활방식, 노하우들을 자신의 언어로 나눈다. 이런 의미에서 농기반

농맹인커뮤니티는 혼자 고립되었던 세상에 ʻ동지ʼ를 만들어 주는 과정이라 하겠다.

여섯째, 농기반농맹인들에게는 보조공학기기로서 점자정보단말기 보급이 선택이 

아닌 필수라는 것이다. 농맹인은 뉴스나 일기예보를 알고 싶어도 TV, 라디오, 전화, 
신문, 잡지 등을 통한 정보접근이 거의 불가능하다(후쿠시마 사토시, 2007). 농맹인

은 정보에 접근 하고 다른 사람과 연락할 수 있는 방법이 극히 제한적이어서 촉각수
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어를 제외하고는 점자정보단말기가 세상을 접하는 수단으로서 거의 유일한 수단이

다. 그런 의미에서 점자정보단말기는 선택이 아닌 꼭 필요한 필수품이다(조원석, 김
경미, 2018). 본 연구에 참여한 대부분의 참여자들은 맹인을 위한 보조공학기기로서 

점자정보단말기를 사용한 경험이 있으며 소유하고 있는 참여자도 있었다. 참여자들

은 농맹으로 인해 사회로부터 고립된 삶을 살다가 점자를 배우고 점자정보단말기를 

알게 되면서 정보의 문이 조금씩 열리는 것을 경험했다. 그러나 점자정보단말기는 

신청자 수에 비해 보급되는 수량이 매우 부족하다. 농맹인은 농인이나 맹인과는 별

도의 장애유형으로 생각해야 하는데 농인이나 맹인과 동등한 기준에서 심사하다 보
니 시각, 청각에 중복장애를 가진 농맹인에게 그 기회가 제대로 주어지지 않는다. 
연구 결과를 바탕으로 한 제언은 다음과 같다. 
첫째, 농기반농맹인의 적응 교육과 지원이 필요하다. 우리나라는 농맹인을 위한 

일상생활 전반에 걸친 독립훈련이 진행되지 못하고 있는 실정이다. 특히 농기반농맹

인은 촉각 적응 교육을 위해 수어통역사가 동행해야 하는데 우리나라는 농기반농맹

인이 필요한 시간에 통역서비스를 지원할 수 있는 제도적 장치가 마련되어 있지 않

다. 미국에는 1967년에「헬렌켈러법」이 제정되면서 농맹인을 위한 기관인 헬렌켈

러센터가 설립되었다. 헬렌켈러센터에서 이루어지고 있는 주요 서비스는 의사소통 

훈련, 보조공학기기 훈련, 자립생활 훈련, 방향과 이동 훈련, 직업 재활 훈련 등이며 

지원서비스로는 청각학 서비스, 사례관리, 창의적 예술 활동 지원서비스, 통역서비

스, 저시력 서비스, 의료 서비스, 정신보건 서비스, 활동지원서비스 등이 있다. 특별 

프로그램으로는 청소년 농맹인을 위한 프로그램이나, 55세 이상의 농맹인 노인들을 

위한 프로그램 등이 있다(서해정 등, 2017). 우리나라도 농인으로 살다가 중도에 시

각장애를 가지게 된 농기반농맹인을 위한 적응 훈련 기관이 설립된다면, 그 훈련을 

바탕으로 농기반농맹인으로서 자립 할 수 있는 시일이 지금보다 앞당겨 질 것으로 

생각된다.
둘째, 농기반농맹인 가족 모임의 활성화 및 지원이다. 가족 구성원 중에 시각과 

청각 모두를 활용할 수 없는 장애인이 있다는 것은 농맹인 당사자뿐 아니라 가족 모

두에게 적지 않은 부담으로 작용한다. 농기반농맹인은 시력을 상실하기 전엔 몸짓이

나 기초수어로 또는 눈치로라도 소통이 가능했지만 농맹인이 된 후 가족, 지인들 간

의 소통에 문제가 생겼다. 가족 간의 대화는 점점 줄어들고 농맹인은 가족들과 함께 

있어도 외로웠다. 일본은 농맹인과 가족이 모이는「후우와」라는 조직이 있으며 약 

70가정이 모여서 정보를 나눈다(후쿠시마 사토시, 2007). 매년 전국맹농인대회에 가
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족을 위한 모임 순서를 따로 만들어 가족 네트워킹을 위해 노력한다. 우리나라도 일

본과 같은 농맹인 가족모임이 활성화 되어야 하겠다. 농맹인이  농맹인 당사자 모임으

로 힘을 얻고 정보를 얻었듯이 농맹인 가족에게도 그러한 모임이 반드시 필요하다. 
셋째, 통역·활동 도우미 양성이다. 농기반농맹인을 위해 이동보조뿐 아니라 수어 

통역이 가능한 지원자로서, 농기반농맹인이 타인과 교류하고 필요한 정보를 얻을 수 

있도록 전문 교육을 받은 통역·활동 지원인이 필요하다. 일본에서는 농맹인을 위한 

활동지원인을 IG(Interpreter Guide)라고 하여 활동지원과 간단한 통역을 함께 담당

한다. 일본의 IG는 농맹인을 위해 이동보조뿐 아니라 수어 통역이 가능한 지원자로

서, 농맹인이 타인과 교류하고 필요한 정보를 얻을 수 있도록 전문 교육을 받은 통

역·활동 지원인 이다(조원석, 김경미, 2018). 미국은 농맹인을 위한 통역 및 활동을 

위한 지원서비스제공자로 SSP(Support service provider)가 있다. SSP도 일본의 IG 
와 마찬가지로 농맹인을 위한 활동지원 및 통역서비스까지 담당하고 있다(서해정 

등, 2017). 활동지원인은 이용자와 소통이 되지 않으면 이용자가 무엇을 원하는지 

요구사항을 해결해 줄 수 없다. 그런 의미에서 농기반농맹인을 위한 통역·활동 도

우미의 양성과 지원이 매우 중요하다 하겠다. 
넷째, 농기반농맹인을 위한 직업 개발이 필요하다. 농기반농맹인이 사회의 구성원

으로서 직업을 가지려면 농기반농맹인에 대한 사회적인 선입견이 깨져야 하며 고용

주나 동료들의 농기반농맹인에 대한 이해가 선행되어져야 한다. 본 연구 참여자 중 

끈질긴 도전 끝에 취업에 성공한 참여자의 예를 보아서도 회사의 고용주나 동료들의 

이해와 배려가 있다면 농기반농맹인도 당당한 사회인으로서의 역할을 감당할 수 있

을 것이다. 
다섯째, 농기반농맹인 커뮤니티의 활성화 방안 마련이다. 농기반농맹인이 느끼는 

외로움은 자신과 같은 장애를 가진 농기반농맹인 커뮤니티를 통해서 희망과 비전으

로 변할 수 있었다. 농기반농맹인 커뮤니티의 활성화를 위해서는 농기반농맹인의 가

족, 지인들의 역할이 중요하다. 농기반농맹인 스스로가 커뮤니티를 스스로 찾아 가

기란 여간 어려운 일이 아니다. 농기반농맹인의 가족, 지인들이 더욱 관심을 가지고 

농기반농맹인이 사는 지역 근처에서 함께 할 수 있는 동지를 만들 수 있도록 적극적

인 지지가 필요하다. 
여섯째, 농기반농맹인을 위한 보조공학기기 대여 및 우선 보급이다. 소통의 사각

지대에서 시각·청각·언어의 삼중고를 겪고 있는 농기반농맹인에게 보조공학기기

는 정보의 갈증을 해소시켜 줄 ʻ사막의 오아시스ʼ와 같다. 백은령(2003)은 장애인이 
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삶의 만족을 느끼기 위한 방법으로 사회 참여와 활동은 매우 중요한 부분이라고 했

다. 그러나 사회 환경이 개선되지 않은 상태에서 장애인의 사회 참여와 활동은 삶의 

질 향상을 바라기에는 한계가 있다고 했다. 농맹인에게 있어 사회 환경 개선의 역할

을 하는 것 중의 하나가 보조공학기기라고 할 수 있다. 농기반농맹인들에게 보조공

학기기 대여 및 우선공급이 이루어져 세상과 소통할 수 있는 통로가 되어준다면 그

것이 농기반농맹인이 누릴 수 있는 복지의 첫걸음이 될 것이라 사료된다.
본 연구는 농인의 맹 과정 경험에 대한 선행연구가 많지 않은 상황에서 농인의 맹 

과정 경험에 대한 본질을 밝히고자 시도했다는 점에서 의의가 있음에도 불구하고 다

음과 같은 한계를 지닌다. 본 연구를 위해 친분이 있으면서도 촉각수어로 소통이 가

능한 참여자를 찾다보니 농기반농맹인커뮤니티에 정기적으로 참석하는 농맹인 중에

서 참여자가 선정되어 농기반농맹인 커뮤니티를 경험한 적이 없는 농기반농맹인의 

경험은 배제되었다. 본 연구를 바탕으로 후속 연구에서는 농기반농맹인 커뮤니티를 

경험한 적이 없는 농기반농맹인의 경험에 대한 연구가 필요하다. 
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【Abstract】

This study was conducted to understand what people with auditory disorder experience if they 
develop visionary disorder. To achieve the goal, the study took a phenomenological approach. 
The research interviewed people with hearing impairment who acquired visionary impairment. 

The research found that the people formed 128 semantic units. The researcher compressed 
them into 61 main meaning units and selected them as researcher's language. Also 17 main topics 
were deduced and the researcher categorized them into 6 main themes; ʻA Disability which was 
not Expectedʼ, ʻCommunication Barrierʼ, ʻA Life in need of Helpʼ, ʻChallenge and Failureʼ, ʻAn 
Oasis Found in the Sea of Informationʼ, and ʻFinding Hopeʼ.
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【국문초록】

본 연구의 주요 목적은 장애여성과 비장애여성의 가정폭력 유형별 실태를 비교분석하는 것이다. 
연구목적을 위해 2017년 한국여성장애인연합에서 조사한 여성장애인가정폭력실태조사 자료와 
2016년 여성가족부에서 수행한 전국 가정폭력실태조사 자료를 활용하였다. 

분석 결과, 2017년 기준 여성장애인 가정폭력 피해율은 57.4%로 10명 중 약 6명은 가정폭력을 
경험하고 있는 것으로 나타났다. 이를 2016년 전 국민 대상 가정폭력 피해 조사결과와 비교해 보
면, 지난 1년간 배우자로부터 경험한 가정폭력 피해율 12.1%보다 약 5배 정도 높은 비율을 보였
다. 장애여성과 비장애여성의 가정폭력 유형별로 그 실태를 비교했을 때 성적 폭력이 비장애여성보
다 15.4배 높아 가장 심각하였고, 그 다음, 경제적 폭력은 14.4배, 신체적 폭력은 10.7배, 정서적 
폭력은 4.6배, 통제는 1.6배 순으로 조사되었다. 이로 인해 장애여성들은 비장애여성보다 상당한 수
준의 가정폭력에 대한 공포심과 위협을 느끼고 있었으나 실제 가정폭력이 발생했을 때 아무런 대응
을 못하는 등 소극적인 대응을 보이는 것으로 나타났다. 장애여성 중 30~40대, 지적장애가 있는 
장애여성들은 모든 가정폭력 유형에서 통계적으로 유의한 결과를 보였다. 이와 같은 연구결과를 근
거로 장애여성의 가정폭력을 근절할 수 있는 방안을 제시하였다.  

주제어 : 장애여성, 가정폭력, 신체적 폭력, 정서적 폭력, 성적 폭력, 경제적 폭력, 통제 
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Ⅰ. 서  론

우리사회의 가부장적 문화 속에서 장애여성은 여성 속에서도 차별을 받아 왔으며, 
또한 같은 장애인 내에서도 차별을 받으면서 이중, 삼중의 중첩된 차별과 폭력을 경

험하고 있다(김성희, 2008; 김성희, 2009; 장명숙, 2003). 가정폭력을 부부폭력으로 

제한하여 살펴보면, 남성 배우자에 의한 폭력 피해(여성가족부, 2016)는 2013년 기

준으로 전체의 약 30%로 10가구 중 세 가족이 가정폭력을 경험하는 것으로 나타났

다. 또한 장애인 가족 내에서의 폭력이 ʻ가끔 있다ʼ라고 응답한 비율인 전체 가구 중 

6.1%(김정희, 2009)로 이 중 남성장애인(5.5%)보다 여성장애인(7.0%)은 1.5%p 더 

높은 가족 내 폭력을 경험하였고, 여성장애인의 15.2%가 가정폭력을 경험하는 것으

로 조사되었다(배화옥, 2012). 이와 같이 가정폭력은 가정이라는 울타리 안에서 은밀

하게 자행되는 폭력으로 위와 같은 국가 차원의 조사 결과에서 제시하고 있는 수치보

다 현실에서는 상회하는 결과를 보일 것으로 예측된다. 사실 지금까지 보여주고 있는 

조자자료로는 한국사회에서 장애여성의 가정폭력 실태를 정확히 알 수 없는 실정이다. 
모든 폭력의 시작은 가정폭력이라고 할 수 있다. 정부에서 ｢가정폭력방지 및 피해

자보호 등의 관한 법률｣과 ｢가정폭력범죄의 처벌 등에 관한 특례법｣(이하 ̒가정폭력

특례법ʼ) 등이 제정된 지 20여 년이 지난 지금도 여전히 우리사회에서 가정폭력 발

생률은 감소하지 않고 오히려 증가하고 있는 추세이다. 동 법률에서 정의하는 ʻ가정

폭력ʼ이란 ʻ가족구성원 사이의 신체적, 정신적 또는 재산상 피해를 수반하는 행위ʼ를 

말하고 있다. 여기서 말하는 ʻ가족구성원ʼ은 매우 개인적이고 사적인 공간에서 함께 

생활하고 있는 구성원이다. 가정폭력은 가정구성원이 아닌 외부 모르는 사람들에 의

한 폭력과는 근본적으로 다른 양상을 보이며, 특히 장애여성의 가정폭력은 바로 여

성과 장애인에 대한 불평등의 뿌리로부터 나오는 젠더의 문제로 양상이 비장애여성

과는 더 차이가 있을 것이다. 또한 장애여성의 가정폭력은 비장애여성의 폭력과는 

다르게 전 생애에 걸쳐 성차별과 장애인으로서의 어려움을 겪고 있으며, 성적이고 

지속적이며 반복적으로 일어나며, 물리적 폭행뿐만 아니라 언어적, 경제적, 정서적, 
성적 폭력 등 다양한 양상을 나타내고 있다(Brownridge, 2006; Nannini, 2006; 
Curry 외, 2009; Martin 외 2006; Young 외, 1997; Nosek 외, 2001). 
이에 정부에서는 가정폭력특례법에 근거하여 3년마다 정기적으로 전 국민을 대상

으로 가정폭력 실태를 조사하고 있고, ｢장애인복지법｣에 의해 장애인의 생활실태를 
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파악하고 있다. 장애인실태조사 항목에서는 ̒장애인의 폭력과 차별ʼ 실태를 파악하고 

있는데 이러한 국가차원의 실태조사결과1)에서 장애여성의 가정폭력을 심도 있게 분

석하기에는 한계가 있다. 그 이유는 다음과 같다. 우선 여성가족부의 가정폭력실태

조사의 경우 약 4,000여명을 표본조사하고 있는데, 이 중 장애가 있다고 응답한 경

우는 전체 조사대상의 1.9%로 실제 조사 표본 수는 110명에 불과하고 이들의 일반적 

특성에서는 장애여부 정도만 파악하고 있다. 또한 보건복지부의 장애인실태조사에

서는 장애인의 전체적인 폭력과 차별실태를 조사하면서 전체 장애인의 차별과 폭력 

유무 정도만 조사하여 장애여성들이 경험하는 가정폭력의 유형별 실태를 파악하고 

있지 못하기 때문이다.
이에 한국여성장애인연합에서는 2006년 처음으로 여성장애인2)의 가정폭력 실태

를 조사하였다. 동 조사는 여성가족부 공동협력사업으로 진행되었으며 전국의 재가 

장애여성 약 500여명을 대상으로 자기기입식 조사를 하였고, 그 조사 결과 여성장

애인은 1년에 한번 이상 가정폭력을 경험한경우가 68.8%로 전체 장애여성 10명 중 

7명이 가정폭력을 경험하고 있다는 충격적인 결과를 보여주었다. 그러나 전국민 조

사에서의 가정폭력 피해 경험은 2013년 29.8%, 2016년 12.1%(지난 1년 간 여성의 

부부폭력 피해율)수준으로 나타나 동 조사에서 조사한 장애여성의 가정폭력 발생률

과 상당한 차이를 보이고 있다. 이러한 전 국민을 대상으로 한 가정폭력 조사 결과

에 대한 문제 제기에서 시작된 ̒여성장애인 가정폭력 실태조사ʼ결과를 전국의 비장애

여성 집단과의 결과와 비교할 수 없어 2017년도 조사에서는 전 국민의 가정폭력 실

태 조사항목과 측정방법을 일부 동일하게 조정하여 실태를 조사하였다. 
이와 같은 배경에서, 본 연구의 목적은 2017년 기준 장애여성 가정폭력의 실태를 

살펴보고, 장애여성과 비장애여성의 가정폭력 실태를 비교분석 함으로써 이들 간의 

어떤 심각한 차이가 발생하고 있는 지를 파악하고, 이를 해결하기 위한 정책과제를 

도출하는 데 있다. 
따라서 이와 같은 문제의식에서 도출된 주된 질문 내용은 다음과 같이 설정하였다.
첫째, 장애여성의 가정폭력 실태는 어떠한가?
둘째, 비장애여성의 가정폭력 유형과 비교했을 때 장애여성의 가정폭력은 어떠한가?  

1) 2017년 장애인실태조사에서는 가족 내 차별폭력이 ʻ가끔 있다ʼ(4.2%)와 ʻ자주 있다(̓1.1%)의 응답은 5.3%이며, 장애유형으
로는 뇌전증장애(25.2%), 정신장애(19.2%), 지적장애(15.1%), 자폐성장애(12.6%)가 높게 나타났고, 폭력 유형으로 보면, ʻ
언어폭력ʼ의 발생 비율은 81.0%로 가장 높고, ʻ정신적 폭력ʼ(47.6%), ʻ방임 및 유기(16.4%),̓ ʻ신체적 폭력ʼ(16.2%), ʻ경제적 
폭력ʼ(13.1%) 순으로 조사되었다. 

2) 본 연구에서는 문맥에 따라 ʻ장애여성ʼ과 ʻ여성장애인ʼ을 혼용하여 사용하고 있다. 유엔장애인권리협약에서는 ʻ장애여성ʼ으
로 번역하고 있으며, 정부 부처에서는 대체적으로 여성장애인이란 용어로 사용하고 있으나, 단체에 따라서는 단체명에 ʻ장
애여성ʼ과 ʻ여성장애인ʼ이라는 단어를 혼용하고 있기 때문이다. 
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Ⅱ. 선행연구 고찰

1. 가정폭력의 개념과 범위

가정폭력은 학술적으로 친밀한 관계에서의 폭력(intimate-partner violence), 여
성에 대한 폭력(violence against women) 등 다양한 용어로 사용되고 있으나, 우리

나라에서는 ʻ가정폭력특례법ʼ에서 사용하는 법적 용어를 통해 정의할 수 있을 것이

다. ʻ가정폭력특례법ʼ에서는 ʻ가족구성원 사이의 신체적, 정신적 또는 재산상 피해를 

수반하는 행위ʼ라고 명시하고 있다. 즉 가정 내 구성원 사이에서 벌어지는 폭력으로 

개념화하고 있다. 여기에서의 가족구성원은 배우자(사실혼 포함), 배우자였던 사람, 
자기 또는 배우자와 직계존비속 관계 또는 적모와 서자의 관계에 있었던 사람, 동거

하는 친족까지 매우 다양한 대상군을 포함하고 있다. 
그러나 해외에서는 최근 가정폭력 개념에 국내에서의 ʻ가족구성원ʼ을 포함하여 친

밀한 파트너(Intimate-Partner)간의 폭력도 포함하는 추세이다. 영국에서는 ʻʻ친밀

한 파트너 또는 가족구성원이거나, 이었던 16세 이상의 사람을 성별 또는 성적 정체

성과 상관없이 통제(controlling)하거나 강요(coercive)하거나 위협(threatening)하
거나 폭력(violence)을 가하거나 학대(abuse)하는 행위3)ʼʼ라고 정의하고 있다. 여기

서 ʻ통제ʼ는 지지자원으로부터 소외시키고, 가해자에게 복종시키거나 의존하게 만들

거나 그들이 가진 자원과 능력을 착취하거나, 독립과 저항, 탈출을 위한 수단들을 

빼앗거나, 매일 행동을 규율함으로써 종속되게 만드는 행동을 말한다. 또한 강압적

인 행동이란 폭행, 위협, 굴욕감, 협박, 해를 끼치거나, 벌을 주거나 피해자를 겁먹

게 하는 데 익숙한 다른 학대 등을 말하고 있다. 미국에서의 가정폭력 개념은 어떠

한 친밀한 관계에서 한 사람이 상대방에 대해서 힘과 통제를 행사하고 유지하기 위

해 가하는 습관적인 학대행위를 말하고 있다4). 이와 같이 해외 선진국에서는 기존

의 가정폭력의 개념에서 친밀한 관계의 사람들을 포함하고, 폭력이나 학대행위와 함

께 ʻ통제ʼ를 행사하는 행동까지 가정폭력 개념에 포함하고 있다는 것을 알 수 있다. 
한편, 현재 국내의 가정폭력의 범위는 ̒가정폭력특례법ʼ에 명시되어 있듯이 신체적 

폭력, 정서적 폭력, 경제적 폭력, 성적인 폭력, 방임(통제) 등 행위중심으로 구분하

3) GOV.UK, https//www.gov.uk.
4) 이태선(2017), ʻ̒워싱턴 주 사례를 통해 보는 지역사회의 가정폭력 예방 방지노력ʼ̓. 한국양성평등교육진흥원 국제 심포지엄

과 2017년 한국여성장애인연합회 여성장애인 가정폭력 지원체계마련을 위한 정책포럼 자료집에서 인용하였다.
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고 있다. 특히 가장 최근에 이루어진 2016년 가정폭력 실태조사(여성가족부)에서는 

기존 조사에서 활용된 방임 문항이 ʻ통제ʼ로 개념화되어 조사가 이루어졌다(송아영, 
2017). 상기에서 언급한 것과 같이 가정폭력의 개념은 해외 선진국과 같이 혈연중심

의 가정구성원에서 친밀한 관계까지 포함되면서 그 범위도 점차 확대되는 추세이다. 
특히 미국 미네소타 주 가정폭력 유형은 덜루스모델로 유명한데, 여기에서는 강요와 

협박, 위협, 감정적 학대, 축소화․부인․비난, 자녀 이용, 특권행사, 지배․고립, 경제적 

학대5) 등으로 상당히 포괄적으로 권력과 통제를 가정폭력 유형으로 확장하고 있다. 

2. 장애여성의 가정폭력 피해 실태

우리나라에서의 가정폭력 피해 실태는 ʻ가정폭력특례법ʼ에 근거한 가정폭력 실태

조사결과를 통해 확인할 수 있다. 동 조사에서는 장애여성의 가정폭력을 별도로 분

석하지는 않고 있으나 전 국민 중 부부폭력을 중심으로 보면 여성피해자의 가정폭력 

피해 실태를 파악할 수 있다. 2007년부터 시작한 동 조사는 2010년, 2013년, 2016
년까지 4차례 진행되었다. 가정폭력실태조사에서 부부폭력을 중심으로 살펴보면, 
2007년은 40.3%, 2010년 53.8%, 2013년 45.5%, 2016년 41.5%로 2007년 이후 거의 

40% 이상의 가정폭력 발생률을 기록하고 있다. 이는 한국인 10명 중 4명 이상이 부

부 사이에서 한 가지 이상의 폭력을 지난 일 년간 경험하였음을 보여 주는 결과이

다. 2016년 기준으로 가정폭력 유형별 발생률을 보면 신체적 폭력은 3.7%, 정서적 

폭력은 12.5%, 경제적 폭력은 2.5%, 성적 폭력 2.2%, 통제 37.7%로 나타났다. 이와 

같이 전체적으로 가정폭력 발생률은 여전히 지속적으로 높으나 신체적, 정서적, 경
제적 폭력과 성학대 등의 영역에서는 지난 10년보다 상당히 감소한 것으로 나타났

고, 2016년도 조사에서는 기존의 방임으로 측정되던 것이 통제로 개념화되어서 가

정폭력의 한 가지 유형으로 측정되어 ̒통제ʼ 영역에서 전체의 약 40%가 가정폭력 피

해 경험이 있는 것으로 나타났다. 
또한 ｢장애인복지법｣에 의한 장애인실태조사에서도 가족 내 폭력실태를 확인할 

수 있는데 이를 여성장애인과 남성장애인으로 구분하여 살펴보면 다음과 같다. 
2014년 장애인실태조사 결과, 장애여성은 언어폭력 55.8%(남성 58.8%), 정신적 폭

력 20.0%(남성 19.9%), 신체적 폭력 11.0%(남성 8.0%), 방임과 유기 10.0%(남성 

8.0%), 경제적 폭력 3.3%(남성 5.3%)로 언어폭력과 경제적 폭력을 제외하고는 여성

5) 2015년 해외 전문가 초청 가정폭력방지 토론회(한국여성인권진흥원) 자료집, 가정폭력 여성 행위자 상담 치료 프로그램 
개발 실무자 매뉴얼(여성가족부, 2015)에서 일부를 인용하였다. 
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장애인이 남성장애인보다 가족 차별과 폭력의 피해 정도가 큰 것으로 나타났다. 특
히 성범죄(성희롱, 성추행, 성폭력)의 피해율은 전체 응답자의 1.4%로 상당히 높은 

수준을 보였고, 이 중 여성장애인의 성폭력 피해율은 3.0%로 남성장애인의 0.3%에 
비해 약 10배 이상의 피해를 경험하고 있다고 조사되었다.
여성장애인의 가정폭력의 실태를 파악할 수 있는 전국 조사는 2006년 한국여성장

애인연합에서 실시한 실태조사이다. 장명숙 외(2006) 보고서에 의하면, ʻ가정폭력을 

한 번이라도 경험했다ʼ고 응답한 비율이 여성장애인 전체 500명 중 344명(68.8%)으
로 조사되었다. 가정폭력 유형 중 ʻ한번 이상 있다ʼ고 응답한 비율을 살펴보면, 정서

적 폭력은 54.4%, 언어폭력 44.8%, 경제적 폭력 40.2%, 성적 폭력 32.4%, 신체적 

폭력 26.2%로 조사되었다. 특히 이들 중 다른 장애유형보다 발달장애인이 가정폭력

을 가장 많이 경험했으며, 그 다음이 청각장애, 뇌병변장애의 순으로 나타났고, 장애

등급별로는 2급의 중증의 여성장애인, 연령대로는 10대가 가장 높게 나타났다. 
이와 같이 장애여성의 가정폭력은 한국과 같은 가부장적 사회에서 성차별, 장애차

별과 배제, 폭력 등으로 매우 심각한 수준임을 보여주고 있다. 

3. 선행연구 검토

장애여성의 가정폭력 관련 선행연구를 크게 3가지로 구분하여 살펴보았다. 첫째

는 장애여성의 가정폭력 실태에 대한 연구이고, 둘째는 폭력 피해 여성장애인의 특

성에 관한 연구이며, 셋째는 폭력 피해 장애여성과 관련된 요인들에 대한 연구이다. 
우선 장애여성의 가정폭력 실태에 관한 연구는 상기에서 언급한 바와 같이 여성가

족부에서 실시하고 있는 가정폭력실태조사와 보건복지부가 실시하고 있는 장애인실

태조사가 대표적이며, 한국여성장애인연합에서 실시한 여성장애인만을 대상으로 조

사한 실태조사가 대표적이다. 선행연구 결과를 통해 장애여성은 비장애여성에 비해 

혹은 남성장애인에 비해 가정폭력 및 성폭력을 더 많이, 더 빈번히 경험하며

(Brownridge, 2006; Nannini, 2006), 중첩된 폭력, 즉 중복학대를 경험하며(Curry 
et al., 2009; Martin et al., 2006), 보다 더 장기간 경험하는 것(Young et al., 
1997; Nosek, Howland et al, 2001)으로 나타났다(배화옥 2012, 재인용).
이와 같은 이유로 Curry(2009)와 Nosek(2001) 등은 여성장애인이 사용하는 이동

수단이나 보조기구의 파괴, 복용 약물의 누락, 필수불가결한 케어의 거부 등 장애여

성의 장애특성 상 폭력의 특성이 더 다양할 수 있다고 하였다. 이에 따라 이들은 장

애여성의 가정폭력 비율을 5~68% 정도로 추정하고 있고, 성폭력 비율은 10~99% 
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정도로 추정하고 있다. 
여성장애인 가정폭력 실태에 대한 선행연구는 여성가족부의 2007년 조사와 한국

여성장애인연합(2006)의 척도를 토대로 15개 항목을 사용하여 장애인의 가정폭력 

실태를 조사하여 직접 비교가 가능하지만, 2010년 이후 조사는 조사항목이 조금씩 

다르기 때문에 직접으로 비교하기는 힘들다. 여성장애인의 가정폭력 발생률은 2007
년 여성가족부의 조사 결과를 비교하여 볼 수 있는데 한국여성장애인연합에서의 조

사에서는 68.8%이고, 여성가족부 조사에서는 7.5%로 그 결과 차이가 상당히 크다고 

볼 수 있다. 또한 박금식・장명숙・허정윤(2012)의 연구에서는 부산지역 여성장애인

의 대한 폭력실태를 조사하였다. 장애인 관련 시설을 이용하는 10대 이상의 여성장

애인 265명을 대상으로 가정폭력과 관련한 조사 결과, 가정폭력에 대한 경험이 있다

고 응답한 비율이 전체 응답자의 17.0%로 나타났으며, 연령에 따른 가정폭력 경험

여부에서는 40대와 50대에 가정폭력이 이루어지는 비율이 상대적으로 높아 가정폭

력의 지속성을 확인할 수 있다. 
둘째, 폭력 피해 여성장애인의 특성에 대한 김정희 등(2010)과 박금식 등(2012)의 

연구에서는 비장애여성과 비교했을 때 여성장애인은 가정폭력 피해를 당할 확률이 

높고 지속기간도 길어 심각성이 크다고 하였다. 통상적으로 여성장애인의 언어적 폭

력과 신체적 폭력은 일반적인 가정폭력과 크게 다르지 않으나 여성장애인의 경우는 

집안의 경조사에 참여시키지 않거나, 집에 손님이 오면 혼자 있게 하고, 시설 입소

를 강요하는 등의 정서적 폭력 행위는 비장애여성에게 쉽게 일어나지 않은 유형으로 

장애라는 특성이 반영된 차별의 한 유형으로 볼 수 있다. 또한 여성장애인의 가정폭

력은 가해자와 피해자의 관계에 의한 폭력 발생에서도 비장애여성과는 다른 특성을 

보이게 된다. 일반적으로 비장애여성의 경우 가정폭력이 문제가 되는 경우는 대부분 

아내 폭력을 의미하는 경우가 많으나 여성장애인의 경우는 가해자가 배우자뿐만 아
니라 부모, 자식 등으로 보다 폭넓게 나타난다는 점에서 차이가 있다. 특히 여성장

애인은 비장애여성과는 다른 관점에서 폭력을 인식하는 경우가 발생한다. 여성장애

인은 기본적인 교육에서 배제되어 사회적 의식이나 자존능력이 가정폭력을 당해도 

그것이 폭력이라는 의식을 하지 못하는 경우가 많다는 것이다. 이에 여성장애인의 

가정폭력은 드러난 것보다 훨씬 심각한 수준인 것으로 추정할 수 있다고 선행연구에

서는 밝히고 있다.  
셋째, 가정폭력 피해 장애인의 관련 요인들에 대한 연구는 Curry 외(2001)가 대표

적이다. 동 연구에서는 생태학적 관점에 의한 장애여성의 가정폭력을 분석한 결과, 
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장애여성의 폭력 위험 요인으로는 장애유형, 장애등급과 같은 장애요인, 낮은 자존

감 혹은 낮은 효능감과 같은 내부 심리적 요인, 연령, 혼인상태, 교육 수준과 같은 

개인 요인, 빈곤, 사회적 고립과 같은 환경적 및 외부적 요인 등으로 분류하고 있다. 
이외 가정폭력 피해 요인과 대처행동 실태 등(임채영 외, 2010; 배화옥, 2012)이나 

외부도움 요인(김재엽 등, 2013) 등의 연구 결과에서는 해외 결과와 유사하게 장애

요인, 개인적 요인, 경제적 요인, 사회․환경적 요인에 따라 장애여성은 폭력 대처행

동에 차이를 보이고 있다. 또한 외부도움을 요청하는 요인으로는 심각한 신체적 폭

력을 경험하거나 가정폭력 관련 인식 여부, 폭력에 대한 장애인의 태도 등이 영향을 

미치고 있고, 남성장애인보다 여성장애인이 신체적, 심리적 피해가 더 크므로 외부

에 보다 더 많이 도움을 요청하는 것으로 나타났다. Slayter(2009)는 장애인이 경험

하는 가정폭력과 사례관리에 대한 연구에서 장애여성의 가정폭력 위험요인은 비장

애여성과 동일하지만 장애로 인한 특수성으로 추가적인 위험 요인이 있다고 하면서 

사회통합 부족, 배우자나 보호자에 대한 높은 의존성을 위험요인의 예로 들었다(김
재엽 외, 2013). 
이와 같이 장애여성의 가정폭력은 비장애여성의 가정폭력보다 더 자주 발생하고 

있으며, 이와 관련된 대처방법, 피해 위험 요인 등은 장애요인, 개인적 요인, 경제적 

요인, 사회․환경적 요인 등에 의해 차이를 나타내고 있었다. 

Ⅲ. 연구방법

1. 연구 대상과 자료수집 방법

본 연구의 조사 대상은 전국 지역의 여성장애인이며, 한국여성장애인연합 부설 여

성장애인성폭력상담소가 있는 지역6)의 여성장애인들을 중심으로 조사하였으며, 그
렇지 않은 지역은 평소에 조사원들과 알고 지내는 여성장애인 담당 사회복지사들과 

지역 여성단체의 활동가를 활용하여 직접 설문지를 수거하였다. 수집된 설문자료는 

총 434부를 배포하여 432부를 회수하였으며(회수율 99.5%), 조사 기간은 2017년 7

6) 경남, 광주, 대구, 대전, 부산, 순천, 전남, 전북, 충남, 충북, 통영 등이며 지역적 특성을 고려하여 한 지역에 설문지 50부씩 
배부하였다. 
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월부터 9월까지 3개월간이었으며, 회수된 자료 중 응답이 불성실한 2부를 제외하고 

총 432부를 분석에 활용하였다.  

2. 조사내용 및 측정도구

본 연구에서 사용하는 변수는 2006년도 한국여성장애인연합에서 조사한 여성장애

인 가정폭력의 조사 내용을 기본으로 하였으며, 2016년 전 국민 대상의 가정폭력실

태조사 결과와 비교하기 위해 여성장애인단체의 의견을 통해 가정폭력 유형에서 동

일한 변수를 사용하였다.  
조사내용은 첫째, 조사대상자의 일반적인 특성과 더불어 장애특성으로 장애유형

과 장애등급을 조사하였다. 둘째, 가정폭력 실태를 파악하기 위해 ʻ가정폭력특례법ʼ
에 따른 부부폭력 유형으로 신체적 폭력, 정서적 폭력(언어폭력 포함), 경제적 폭력, 
성적인 폭력, 통제(방임)로 구분하여 조사하였다. 
본 조사에서의 인구학적 특성으로는 연령, 학력, 취업 유무, 결혼상태, 혼인 기간, 

월평균 가구소득 등이고, 장애특성으로는 장애유형, 장애등급(장애정도)7)을 살펴보

았다. 
다음, 가정폭력 유형과 관련한 측정도구로는 Straus의 CTS2(Revised Conflict 

Tactics Scale, 1996)도구를 사용하여 신체적 폭력, 경제적 폭력, 정서적 폭력, 성적 

폭력 등으로 구분하였다. 신체적 폭력은 경한 폭력과 심각한 폭력으로 구분하였는

데, 손바닥으로 빰 또는 몸을 때리거나 꼬집거나 몸을 찌르거나 밀치는 경한 폭력으

로부터 사정없이 마구 때리거나, 칼이나 흉기를 휘두르며 위협하거나 다치게 하는 

등의 심각한 폭력까지 포함한다. 정서적 폭력으로는 소리를 지르거나 무시하는 행위

에서 장애와 관련하여 욕을 하거나 심한 말을 하는 경우, 시설에 입소하기를 강요하

는 등의 행위에 해당하는 경우도 포함하였다. 경제적 폭력은 생활비나 용돈을 주지 

않거나 동의 없이 재산을 임의로 처분하는 등의 행위를 포함하고 있으며, 특히 장애

여성의 복지혜택을 다른 가족들이 사용하는 행위도 포함하였다. 
성적 폭력은 장애여성 관계자와 많은 논의 하에 장애여성들에게 가해지는 성 학대

로 생리할 때 비난당한 경험이나 불임수술을 강요받는 경험, 강제 피임을 시키려고 

하거나 시켰을 경우도 포함하였다. 2006년도 여성장애인의 가정폭력조사에서 측정

7) 2019년 7월 1일 기준으로 장애등급은 장애정도로 그 용어가 바뀌었으나, 본 연구 조사 시점에서는 장애등급이라는 용어
를 사용했기에 그대로 사용한다. 그러나 본 고에서는 장애등급이라는 용어 대신 가능하면 장애정도라는 용어로 사용하고 
있으며 중증과 경증 정도로 구분하고 있다.  
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한 언어폭력은 2017년도 조사에서는 정서적 학대로 포함하였으며, 2013년까지 전국

조사에서 가정폭력의 유형으로 구분되었던 방임을 ̒통제ʼ라는 용어로 변경하였다. 일
반적으로 ʻ통제ʼ란 무관심과 냉담으로 대하는 것, 위험 상황에 방치하는 것 등의 내

용을 포함한다. 본 조사에서는 집안 행사에 참여시키지 않거나, ʻ여자가ʼ 혹은 ̒장애인ʼ
이 배워서 뭐 하냐며 학교, 복지관, 문화센터 등에 다니는 것을 못 하게 하거나 특히 

아팠을 경우 치료해주거나 병원에 데려가지 않은 행위를 통제 영역에 포함하였다.
위의 가정폭력 경험 발생 빈도는 ʻ전혀 없다ʼ, ʻ1년 3~4회ʼ, ʻ월 1회ʼ, ʻ월 2~3회ʼ, ʻ주 

1회ʼ, ʻ주 2~3회ʼ, ʻ거의 매일ʼ 등의 7개 항목으로 측정하였다. 
세 번째는 가정폭력과 관련된 사항으로 처음 가정폭력을 당한 시기, 주로 가하는 

사람과 발생 시기, 공포감 정도, 가정폭력이 여성장애인에게 미치는 영향, 법과 제

도 인지도 등에 대해 조사하였고, 마지막으로 장애여성들의 가정폭력에 대한 대응 

방안 등을 조사하였다(<표 1> 참조). 

 
구분 변수 명 변수 내용 변수 측정

인구학적 
변수

연령 10대 이상 10세 단위로 구분
학력 무학, 초졸, 중졸, 고졸, 초대졸, 대졸, 대학원졸

취업 유무 유무 취업상태(1), 미취업상태(2)

결혼 상태 미혼(1), 초혼(2), 재혼(3), 사별(4), 이혼(5), 별거(6), 사실혼·동거(7), 
기타(8)

혼인 기간 2년 미만~31년 이상 5년 단위로 8개 구간으로 구분
월평균 가구소득 월 소득 50만원(1)부터 50만원간격으로 

300만원 이상(5)
장애유형 장애인복지법상 15개 장애유형 15개 장애유형
장애등급 1~6급 1~6급(연속변수)

가정폭력 
피해 경험

신체적 폭력 때리거나, 꼬집거나 칼과 같은 흉기로 
위협하는 행위

ʻ전혀 없다ʼ, ʻ1년 3~4회ʼ, ʻ월 1회ʼ, 
ʻ월 2~3회ʼ, ʻ주 1회ʼ, ʻ주 2~3회ʼ, 

ʻ거의 매일ʼ 
정서적 폭력 억압, 차별, 무시, 시설 입소 강요, 

독립생활 반대 등 

성적 폭력
생리비난, 이성관계 부정, 불임수술 
강요, 강제피임, 원하지 않은 성관계 

요구 등 

<표 1> 측정도구 
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3. 자료분석

모든 통계처리는 SPSS 17.0 통계프로그램을 활용하였고, 기본적으로 모든 문항을 

빈도분석 하였으며, 인구학적 특성과 장애특성에 대한 모든 변수에 대해 가정폭력 

유형과 통계적 유의미성을 확인하기 위해 차이검증을 실시하였다. 이 중 통계적으로 

유의미한 결과를 보이는 연령, 장애유형 등에 대해서만 본 연구에서 제시하였다.  

구분 변수 명 변수 내용 변수 측정
경제적 폭력 생활비 주지 않음, 수입착취, 복지혜택 

사용, 재산 처분 등 

통제
집안 경조사 참여시키지 않음, 교육 

기회 박탈, 외출금지, 냉담, 
치료해주지 않음 등

가정폭력 시작 시점 10대(1), 20대(2), 30대(3), 40대(4), 50대(5), 60대(6)
가해자 아버지(1), 어머니(2), 배우자(3), 형제․자매(4), 자녀(5), 기타(6) 

배우자 폭력 시작 
시점

결혼 전 교제기간(1), 결혼 후 1년 미만(2), 1년 이상 5년 미만(3), 5년 
이상(4)

공포심 배우자 폭력 행동에 대한 공포심 정도
별다른 공포심 느끼지 

않았다(1)~매우 심각한 공포심을 
느꼈다(4)

가정폭력 피해 영향 불안하고 우울하다는 등의 
심리・정서적 상태

전혀 그렇지 않다(1)~ 매우 
그렇다(4)

법 및 서비스 인지도 
및 대응 알고 있다(1), 모른다(2)

가정폭력의 예방과 
대응 방안

여성장애인예방교육, 행위자 처벌 등 
8 문항

전혀 그렇지 않다(1)~ 매우 
그렇다(4)
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Ⅳ. 연구결과

1. 인구사회학적 특성

본 연구는 장애여성을 대상으로 실시한 조사로 인구사회학적 특성은 <표 2>와 같

다. 먼저 대상자의 연령은 50대가 130명(30%)으로 가장 많은 것으로 나타났으며, 
40대가 107명(24.7%), 60대 이상이 80명(18.5%), 30대 이하가 40명(14.6%) 순으로 

나타났다. 학력은 고등학교 졸업이 181명(47.1%)으로 가장 많은 것으로 나타났으며, 
중졸이하가 14명(5.1%)으로 가장 적은 것으로 나타났다. 현재 취업상태는 138명
(32.5%), 미취업상태는 287명(67.5%)이며, 결혼 기간은 ̒31년 이상ʼ 59명(22.5%)이 

가장 많은 것으로 나타났다. 월평균 가구소득이 ̒50만 원 이하ʼ가 202명(51.1%), ʻ50
만 원 초과~100만 원 이하ʼ가 105명(26.6%)으로 응답자 전체 중 77.7%의 월평균 가
구소득이 100만 원 이하가 높은 비율을 차지하는 것으로 나타났다.
장애특성으로 장애유형과 등급을 조사하였는데, 장애유형으로는 지체장애가 173

명(40.1%)으로 가장 높게 나타났고, 그 뒤로 지적장애가 55명(12.8%), 시각장애 45
명(10.4%) 순으로 나타났다. 장애등급으로는 2급이 138명(32.9%), 3급이 119명
(28.4%), 1급이 87명(20.8%), 4급, 5급, 6급의 순으로 나타났다. 
결혼 상태는 초혼이 144명(34.4%)으로 가장 많으며, 미혼 142명(33.9%), 이혼 48

명(11.5%) 순으로 나타났다. 결혼 기간은 ̒31년 이상ʼ이 59명(22.5%)으로 가장 많으

며, ʻ26~30년ʼ 50명(19.1%), ʻ11~15년ʼ 29명(11.1%) 순으로 나타났다.
위와 같이 본 조사에 참여한 여성장애인의 주요 특징으로는 50대가 가장 많고, 일

반적인 여성장애인의 학력 수준과 달리 고졸이 많아 대체로 고학력자임을 알 수 있

었다. 장애유형도 약 절반 이상을 차지하였던 지체장애인과 지적장애(12%), 시각과 

청각장애 유형(약 10%)의 여성장애인들이 참여하였다. 특히 이번 조사에서는 3~4급
의 중경증과 경증 장애유형(약 18%)이 참여하여 장애정도는 고루 분포되었고 볼 수 

있다.  
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변인 구분 빈도(명) 비율(%) 변인 구분 빈도(명) 비율(%)

연령

10대 3 0.7

장애유형

지체장애 173 40.1
20대 39 9.0 뇌병변장애 40 9.3
30대 74 17.1 시각장애 45 10.4
40대 107 24.7 청각장애 43 10.0
50대 130 30.0 언어장애 4 0.9

60대 이상 80 18.5 안면장애 2 0.5

학력

무학 10 2.4 간 장애 - -
초등학교 49 11.6 호흡기 장애 - -
중학교 66 15.6 뇌전증장애(간질장애) 3 0.7

고등학교 181 42.7 신장장애 19 4.4
대학교 107 25.2 지적장애 55 12.8
대학원 11 2.6 자폐성장애 1 0.2

취업여부 유 138 32.5 정신장애 26 6.0
무 287 67.5 중복장애 20 4.6

결혼 기간

2년 미만 16 6.1

장애등급

1급 87 20.8
2~5년 이하 21 8.0 2급 138 32.9

6~10년 20 7.6 3급 119 28.4
11~15년 29 11.1 4급 38 9.1
16~20년 38 14.5 5급 28 6.7
21~25년 29 11.1 6급 9 2.1
31년 이상 59 22.5

결혼 상태

미혼 142 33.9

월평균 
가구소득

50만원 이하 202 51.1 초혼 144 34.4
재혼 11 2.650만원 초과~ 

100만원 이하 105 26.6 사별 33 7.9
100만원 초과~ 
200만원 이하 66 16.7 이혼 48 11.5

별거 7 1.7
200만원 초과~ 
300만원 이하 14 3.5 사실혼(동거) 13 3.1
300만원 초과 8 2.0 기타 21 5.0

주 : 조사대상자는 432명이며 이 중 무응답·결측값 제외

<표 2> 인구사회학적 특성
  (n = 432)
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2. 장애여성과 비장애여성과의 가정폭력 실태 비교 분석

장애여성은 가족구성원에 의해 지난 1년 동안 가정폭력을 경험한 비율이 57.4%
로, 응답한 전체 여성장애인의 1/2 이상이 가정폭력을 경험하는 것으로 나타났다

(<표 3> 참조).  

구 분
2017년도 기준

경험이 전혀 없다 한번이상 있다
빈도(명) 비율(%) 빈도(명) 비율(%)

전체 경험 여부 185 42.6 249 57.4
신체적 폭력 281 64.7 153 35.3
정서적 폭력 226 52.1 208 47.9
경제적 폭력 284 65.4 150 34.6
성적 폭력 280 64.5 154 35.5

통제 247 56.9 187 43.1

 <표 3> 장애여성의 가정폭력 경험  

가정폭력 유형별 장애여성의 가정폭력 실태와 2016년 일반 국민 가정폭력 조사 

결과와 비교할 수 있는 동일 문항에 대해 비교분석하면 다음과 같다.  
첫째, 장애여성 중 신체적 폭력을 경험하는 비율은 지난 1년간 35.3%로 1/3이상의 

여성장애인이 신체적 폭력을 경험하는 것으로 나타났으며, 이 중 심각한 신체적 폭

력을 경험한 비율도 약 10%로 정도로 나타났다. 2016년도 일반 국민 중 비장애여성

의 가정폭력 조사 결과와 비교하면 다음과 같다. 조사 방법과 조사 내용이 달라 직

접적인 비교는 어렵지만, 대체적인 경향만 비교하더라도 약 4,000여 명의 여성을 조

사한 가정폭력의 종류 중 부부폭력에서 여성의 신체적 폭력 피해는 3.3%인 반면, 장애

여성에 대한 가정폭력에서 신체적 폭력이 ̒한 번이라도 있었다ʼ의 합계 비율은 35.3%로 

전 국민과 비교했을 때 약 10배 이상으로 상당히 심각한 수준임을 알 수 있다. 
구체적인 문항과 비교하면, 경한 폭력 중 ʻ손바닥으로 뺨 또는 몸을 때렸다ʼ라는 

항목에서 ʻ한 번이라도 있음ʼ이 1.0%인 것과 비교하면 여성장애인 경우는 15.7%이

고, ʻ나에게 물건을 집어 던졌다ʼ라는 항목에서 ̒한 번이라도 있음ʼ이 2.6%인 것과 비

교하면 여성장애인의 경우는 17.3%이었다. 중한 폭력 중 ʻ칼이나 몽둥이 등 흉기를 
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휘두르며 위협하거나 다치게 한다ʼ라는 항목에서 ʻ한 번이라도 있음ʼ이 1.0%인 것과 

비교하면 여성장애인의 경우는 8.6%로 전 국민 대상의 신체적 폭력보다 약 10%p 정
도 더 심각한 것으로 해석할 수 있다. 
둘째, 장애여성 중 정서적 폭력을 경험하는 비율은 지난 1년간 47.9%로 거의 절반 

정도의 장애여성이 정서적 폭력을 경험하는 것으로 나타났으며, 이는 다른 가정폭력 

유형 중 가장 높은 비율을 나타내고 있다. 특히 ʻ시설에 입소하기를 강요한다ʼ라고 

응답한 비율도 약 10% 정도로 전체 장애여성 10명 중 한 명 정도는 이러한 말을 가

족에게 들었던 것으로 조사되었다. 정서적 폭력 경험을 전 국민을 조사한 결과와 비

교하면 다음과 같다. ʻ모욕을 하거나 욕을 했다ʼ 항목에서 ̒한 번이라도 있음ʼ이 9.8%
인 것과 비교하면 장애여성의 경우는 ̒한 번이라도 있음ʼ이 29.6%로 전 국민 대상의 

정서적 폭력 중 언어폭력보다 약 3배 높은 수준이었다.  
셋째, 장애여성 중 경제적 폭력을 경험하는 비율은 지난 1년간 34.6%로 1/3의 장

애여성이 경제적 폭력을 경험하는 것으로 나타났으며, 장애여성 당사자의 복지혜택

을 다른 가족이 사용하는 경우는 15% 정도로 나타났다. 정서적 폭력에서 전 국민을 

조사한 결과와 비교하면 다음과 같다. ʻ생활비를 주지 않았다ʼ는 항목에서 지난 1년
간 한 번이라도 있었던 경우가 1.8%로 가장 많았고, ʻ동의 없이 재산을 임의 처분했

다ʼ가 ̒한 번이라도 있음ʼ이 0.5%였으나, 여성장애인의 경우는 ̒생활비나 용돈을 주지 
않는다ʼ가 18.8%, ʻ동의 없이 내 재산을 임의로 처분한다ʼ가 11.5% 정도로 나타났다.  
넷째, 장애여성 중 성적 폭력을 경험하는 비율은 지난 1년간 35.5%로 1/3의 장애

여성이 성적 폭력을 경험하는 것으로 나타났으며, 특히 인권의 문제인 강제 피임, 
불임 수술을 강요받은 경험도 전체 응답자의 약 6~7% 정도로 나타났다. 또한 심한 

성적 폭력인 ʻ원하지 않는 성관계를 강요받았거나 당했다ʼ는 항목에서 한 번이라도 

있었다고 응답한 비율이 12.9%로 매우 높게 나타났다. 전 국민 대상의 성적 폭력과 

비교하면 다음과 같다. ʻ내가 원하지 않음에도 성관계를 강요했다ʼ가 ̒한 번이라도 있

음ʼ이 2.3%인 반면, 장애여성의 경우 ʻ원하지 않는 성관계를 강요받았거나 당했다ʼ가 

12.9%로 나타났다.  
마지막으로 통제 경험을 살펴보면, 일상생활에서 자기결정권 및 선택권이 무시되

는 행위에 대해 장애여성은 여전히 집안 행사로부터 배제당하거나, 성차별과 장애차

별로 교육의 기회를 박탈당하거나, 지인과의 교류 또는 외출에 대한 자유를 억압당

하거나, 무시와 냉담 그리고 치료의 기회를 여전히 박탈당하고 있다는 결과를 보여 

주고 있다. 장애여성 중 통제의 경험은 43.1%로 정서적 폭력 다음으로 높은 비율을 
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보였다. 전 국민 대상의 통제 경험과 비교하면 다음과 같다. ʻ친구들을 만나지 못하

게 하였다ʼ가 ̒한 번이라도 있음ʼ이 11.2%인 반면, 장애여성의 경우 18.4%로 나타났

으며, 무시하거나 냉담하게 대한다의 비율도 23.2%로 전 국민 대상의 통제 경험보

다는 2배 이상의 높은 비율을 보였다.
이와 같은 결과를 <표 4> 와 같이 장애여성과 비장애여성의 가정폭력 유형에 따른 

경험을 비교분석 하였다. 

구 분

2017년 기준 2016년 기준
장애여성 전 국민 비장애여성

경험이 전혀 
없다(%)

지난 1년간 
한번이상 
있다(%)

경험이 전혀 
없다(%)

지난 1년간 
한번이상 
있다(%)

신체
적 

폭력

손바닥으로 뺨 또는 몸을 때린다. 84.3 15.7 99.0 1.0
나에게 물건을 집어 던졌다. 82.7 17.3 97.4 2.6

칼이나 몽둥이 등 흉기를 휘두르며 위협하거나 
다치게 한다. 91.4 8.6 99.8 1.0

정서 
폭력

장애와 관련해서 욕이나 심한 말을 한다. 77.8 29.6 90.2 9.8
화를 내면서 집기를 부수거나 물건을 던지면서 

위협한다. 83.0 17.0 97.9 2.1

경제
적 

폭력

생활비나 용돈을 주지 않는다. 81.2 18.8 98.2 1.8
동의 없이 내 재산(정부보조금, 핸드폰, 자동차, 

카드, 임대주택 등)을 임의로 처분한다. 88.5 11.5 99.5 0.5
성적 
폭력

불임수술을 강요받았거나 당했다. 93.5 6.5 - -
원하지 않는 성관계를 강요받았거나 당했다. 87.1 12.9 97.7 2.3

통제
친구들을 만나지 못하게 하는 등 외출을 못하게 

한다. 81.6 18.4 88.8 11.2
무시하거나 냉담하게 대한다. 76.8 23.2 88.6 11.4

<표 4> 장애여성과 비장애여성의 가정폭력 유형에 따른 경험   

한편, 여성장애인이 가정폭력을 최초로 경험한 시기를 살펴보면, 10대에 74명
(39.6%)으로 가장 높게 나타났고 20대에 51명(27.3%) 등으로 가정폭력 피해가 어린 

시절부터 비교적 일찍 시작되는 것을 확인할 수 있었다. 이것이 여성이면서도 장애

라는 조건으로 인하여 비장애여성과 다르게 장애여아, 장애청소녀 시기부터 가정폭

력에 노출되어 있으며, 이는 장애인가족에서 만 18세 미만의 자녀인 장애아동에 대
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한 신체적, 정서적 학대 및 방임과 통제 등이 있다는 것을 의미한다. 
또한 여성장애인 가정폭력 행위자(가해자)는 배우자가 60명(32.1%)으로 가장 많았

고 아버지가 46명(24.6%), 어머니가 18명(9.6%)을 차지하였으며 형제·자매가 20명
(10.7%) 등의 순으로 나타났다. 이로써 여성장애인 가정폭력의 가해자는 배우자를 

포함하여 부모, 형제·자매 이외 시부모·식구들, 친인척, 자녀에 이르기까지 전체 

가족 구성원들로 매우 다양하게 구성되어 있으며, 이는 여성장애인에게 나타나는 가

정폭력의 심각성을 더욱 드러내 주는 결과라고 볼 수 있다. 특히, 여성장애인의 가

정폭력 행위자 중 배우자를 제외한 가족원으로부터의 폭력이 67.9% 정도로 매우 높

다는 결과에 주목할 필요가 있다. 이는 여성장애인은 결혼한 후에도 친인척과 시부

모와 식구들에게 무시와 차별을 당하고 있는 것으로 해석할 수 있으며, 이는 전 국

민 가족원폭력 피해율(3.8%)과 비교할 수 없을 정도로 큰 차이를 보이고 있는 것으

로 보인다. 특히 혼인 상태에서 기혼인 여성장애인의 경우 폭력 첫 발생 시기를 질

문한 결과, 배우자로부터의 폭력은 결혼 후 1년 이상 5년 미만일 때 가장 많이 발생

하는 것으로 나타났다. 전 국민 대상 2016년도 조사 결과에서는 여성이 배우자로부

터 폭력 피해를 처음으로 경험한 시기는 ̒결혼 후 1년 미만ʼ이 18.1%, ʻ결혼 후 1년 이

상 5년 미만ʼ이 44.2%로, 여성의 62.3%가 결혼 후 5년 내에 처음 폭력을 경험했고, 
여성의 2.0%는 결혼 전 교제 기간에 처음 폭력을 경험한 것으로 나타났다. 
위의 결과로 비장애여성과 장애여성의 가정폭력 시점을 비교하면, 특히 결혼 전 

교제 기간에서도 폭력이 시작되었다고 응답한 비율이 비장애여성보다 3.6%p 높고, 
결혼 후 5년 내에 처음 폭력을 경험(48.8%)한 비율은 13.5%p 낮으나, 장애여성의 경

우는 결혼 후 5년 이후에도 지속적으로 발생하고 있음을 알 수 있다.  
이와 같은 가정폭력은 피해자에게 심각한 신체적 상처와 정신적 고통을 준다. 본 

연구에서 가정폭력에 노출된 장애여성의 공포심 정도를 파악하고자 현장의 의견을 

반영하여 다양한 상황별로 어느 정도의 위협이나 공포심을 가지게 되었는지 조사하

였다. 조사항목으로는 배우자가 내 앞에서 물건을 부수거나 던지는 행동, 내 앞에서 

반려동물을 때리거나 괴롭히는 행동, 계속 내가 잠을 자지 못하도록 괴롭히는 행동 

등이 있었을 당시에 위협이나 공포심을 느낀 정도를 조사하였다. 응답자의 96명
(61.5%)은 보통이상의 공포심을 느낀 것으로 나타났으며, 매우 심각한 위협이나 공

포심을 느낀 경우도 전체 응답자의 11.5%로 매우 높게 나타났다. 이와 같은 가정폭

력 피해 당시의 공포심 정도를 전 국민 조사결과와 비교해 보면, 피해 여성의 37.6%
가 약간의 위협이나 공포심을 느꼈다고 응답했으며, 7.2%는 상당한 위협이나 공포

심을, 0.3%는 매우 심각한 위협이나 공포심을 느꼈다고 응답하였다. 이와 같은 결과
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로 비교해 보면, 비장애여성에 비해 장애여성들은 위협이나 공포심을 느낀 비율과 

정도가 훨씬 높은 것으로 나타났다.
한편, 가정폭력 후유증에 대해 질문한 결과, ʻ불안하고 우울하다ʼ에 총 312명 중 

134명(42.9%)이 그렇다고 대답하였고 ̒평소에 의욕이 없고, 무기력하다(힘이 없다)ʼ
가 310명 중 117명(37.7%)이, ʻ불면증이 심하고 악몽에 시달린다ʼ가 312명 중 92명
(29.5%) 등으로 나타났다. 즉, 지속적으로 가정폭력에 노출되어 있는 상당수의 장애

여성은 정신적인 고통으로 자신에 대한 실망, 무기력, 자아상실감을 느끼며 이로 인

해 매사 불안하고 우울한 생활을 보낸다는 것을 알 수 있다.

3. 장애여성의 장애특성에 따른 가정폭력 유형 차이

본 연구에서는 조사대상자의 일반적인 특성과 장애특성에 따른 가정폭력 유형별 

차이를 살펴보았다. 우선 일반적인 특성 및 장애특성으로 연령, 학력, 취업 유무, 가
구소득, 장애유형과 장애정도 등에서 통계적으로 유의미한 것은 연령과 장애유형이

었다. 이는 장애여성의 폭력 위험 요인을 분석한 Martin 외(2006)와 Slayter(2009), 
장명숙 외(2016)결과와 같다. 연령에 따라 가정폭력 유형별 평균 차이를 분석한 결

과 신체적 폭력 F값은 9.643(p<.001), 정서적 폭력 F값은 15.037(p<.001), 경제적 

폭력 F값은 12.317(p<.001), 성적 폭력 F값은 11.214(p<.001), 통제의 F값은 

10.999(p<.001)로 모든 유형별로 가정폭력의 평균에 차이가 있는 것으로 나타났다. 
그리고 집단 간 차이를 확인하기 위해 Scheffe 사후검정 결과 10대~20대, 30대~40
대의 장애여성이 가정폭력에 더 노출된 것으로 나타났다. 이와 같이 연령에 따른 가

정폭력 유형별 유의미한 차이를 나타낸 것을 살펴본 결과, 가정폭력을 최초로 경험

한 시기가 10대는 39.6%로 전체 응답자의 약 40% 정도이고, 20대는 전체의 27.3%
로 20대 이하가 전체 응답자의 약 70%에 해당한다. 이들은 학령기 때부터 가정폭력

에 노출되거나 아동학대를 경험했을 경우도 있기 때문인 것으로 해석된다. 또한, 이 

결과는 ʻ배우자의 폭력 시기ʼ에 대한 문항에서 알 수 있듯이, 결혼생활을 한 지 1년 

내지 5년 미만인 시기에 배우자 폭력이 가장 많이 발생한 결과(26.9%)로 보면 

30~40대 정도의 연령이 가장 가정폭력 피해 경험이 많은 것으로 해석될 수 있다. 
다음 <표 5>와 같이 장애특성에 따른 변수로 장애유형은 모두 가정폭력 유형별 차

이를 나타냈다. 장애유형에 따른 신체적 폭력 평균 차이 검정결과 F값은 2.665(p<.05), 
정서적 지지 평균 차이 F값은 7.114(p<.001), 경제적 폭력 F값은 4.430(p<.01), 성적 

폭력 F값은 7.054((p<.001), 통제는 F값이 5.688(p<.001)로 다섯 개 유형 모두 장애
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유형에 따라 평균 차이가 있는 것으로 나타났다. 그리고 집단 간 차이를 확인하기 

위해 Scheffe 사후검정 결과 정서적 폭력, 경제적 폭력, 성적 폭력, 통제에서 모두 

차이가 있는 것으로 나타났으나, 신체적 폭력은 집단 간 차이가 없는 것으로 나타났

다. 즉, 가정폭력에 영향을 주는 것은 장애유형이었으며, 특히 지적, 자폐성 장애가 

정서적, 경제적, 성적폭력에서 다른 유형보다 가정폭력 경험빈도가 높게 나타났다. 
이는 선행연구에서 지적한 바와 같이, 지적장애인의 경우는 폭력에 대한 인식과 인

지능력 등이 낮아 폭력 피해 후에 대한 대처 능력이 취약하기 때문에 가정폭력 피해

가 다른 유형보다 더 발생하고 있다고 볼 수 있다. 

구분 N 평균 표준편차 F 다중비교

신
체
적 
폭
력

지체장애(a) 136 1.23 .74

2.665* n·s

뇌병변‧시각‧청각‧언어‧안면장애(b) 118 1.24 .76
간‧호흡기‧뇌전증‧장루‧요루‧신장‧심장장애(c) 19 1.04 .12

지적‧자폐성장애(d) 50 1.59 1.09
정신장애(e) 21 1.59 1.13
중복장애(f) 17 1.18 .59

계 361 1.29 .82

정
서
적 
폭
력

지체장애(a) 136 1.25 .66

7.114*** a, b, c, e, f 
< d

뇌병변‧시각‧청각‧언어‧안면장애(b) 114 1.29 .77
간‧호흡기‧뇌전증‧장루‧요루‧신장‧심장장애(c) 19 1.20 .53

지적‧자폐성장애(d) 51 1.69 1.08
정신장애(e) 22 2.21 1.46
중복장애(f) 18 1.31 .53

계 360 1.38 .86

경
제
적 
폭
력

지체장애(a) 135 1.26 .86

4.430** a, b, c, e, f 
< d

뇌병변‧시각‧청각‧언어‧안면장애(b) 114 1.25 .91
간‧호흡기‧뇌전증‧장루‧요루‧신장‧심장장애(c) 20 1.21 .71

지적‧자폐성장애(d) 50 1.61 1.25
정신장애(e) 22 2.14 1.20
중복장애(f) 16 1.22 .52

계 357 1.36 .97

 <표 5> 장애유형에 따른 여성장애인의 가정폭력 차이
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4. 장애여성의 가정폭력 대응 방안

본 연구에서 장애여성의 가정폭력 대응 방안을 알아보기 위해 실제 가정폭력이 발

생하였을 때 어떻게 대응하는가에 대해 질문한 결과, ʻ아무런 대응도 하지 못했다ʼ가 

111명(44.4%)으로 가장 많았고, ʻ이웃(친척)이나 친구에게 도움을 요청하였다ʼ가 39
명(15.6%), ʻ상담 등 전문가에게 도움을 요청하였다ʼ가 22명(8.8%), ʻ경찰에 신고했다ʼ
가 18명(7.2%) 등의 순으로 나타났다. 이는 전 국민 조사에서 ʻ그냥 있었다ʼ는 응답 

63.9%보다는 약 20%p 낮아 장애여성은 매우 적극적으로 폭력에 대응하는 것으로 

조사되었다8). 가정폭력 발생 시에 여성장애인들이 아무런 대응을 하지 못한 이유는 

ʻ무서워서ʼ가 52명(28.7%)으로 가장 많았고 ̒창피해서ʼ가 34명(18.8%), ʻ갈 곳이 없어

서ʼ가 26명(14.4%) 순으로 나타났다. 응답 결과를 토대로 보면 가정폭력 후 대처가 

어려운 이유는 재폭력과 주위 인식 때문으로 볼 수 있다. 
이와 같은 결과는 상기의 질문과 맥을 같이 하는 문항으로 가정폭력 발생 시 아무

8) 본 연구에 응답한 조사대상자는 여성장애인관련 단체, 폭력피해 지원기관 등과 관계가 있는 대상자로 전체 장애여성의 응
답 결과와는 차이가 있을 것으로 보이며, 이 질문에 대한 결과로 장애여성들이 비장애여성보다 매우 적극적으로 가정폭력
에 대응하는 것은 조사대상자의 특성과 관계가 있을 것으로 추측된다. 그럼에도 불구하고 여전히 장애여성은 비장애여성
보다 가정폭력에 대해 적극적으로 대응하는 것에 대해서는 무서워하는 비율이 더 높게 나타났고 해석할 수 있다. 

구분 N 평균 표준편차 F 다중비교

성
적 
폭
력

지체장애(a) 135 1.15 .51

7.054*** a, b, c, e, f 
< d

뇌병변‧시각‧청각‧언어‧안면장애(b) 115 1.12 .41
간‧호흡기‧뇌전증‧장루‧요루‧신장‧심장장애(c) 20 1.03 .08

지적‧자폐성장애(d) 50 1.36 .81
정신장애(e) 21 1.80 .85
중복장애(f) 15 1.16 .52

계 356 1.20 .57

통
제

지체장애(a) 129 1.32 .75

5.688*** a, b, c, f < 
d, e

뇌병변‧시각‧청각‧언어‧안면장애(b) 112 1.29 .97
간‧호흡기‧뇌전증‧장루‧요루‧신장‧심장장애(c) 20 1.14 .45

지적‧자폐성장애(d) 48 1.72 1.09
정신장애(e) 22 2.35 1.58
중복장애(f) 18 1.70 1.93

계 349 1.44 1.05
*p<.05, **p<.01, ***p<.001    
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런 대응을 하지 못한 이유로 ʻ무서워서ʼ가 가장 높은 비율을 보이고 있지만, 전 국민 

대상의 조사에서는 ̒무서워서ʼ가 5.1%에 불과하고, 그 대신 ̒그 순간만 넘기면 되어서

ʼ 28.6%, ʻ배우자이기 때문에ʼ 21.9%가 높은 순위를 차지하고 있는 것과는 비교가 된

다. 즉, 여전히 한국사회는 가부장적인 사고를 가지고 있으며, 여성은 가정폭력에 

소극적으로 대응하고 있다는 것을 알 수 있고, 상기에서 언급한 바와 같이 장애여성은 

비장애여성보다 가정폭력으로 상당한 수준의 공포심과 위협을 느껴 이와 같은 결과를 

보이고 있다고 해석할 수 있다. 마지막으로 가정폭력 대응 방안으로는 ʻ가정폭력 행위

자(가해자)에 대한 처벌조항을 강화한다ʼ에 대한 응답(평균 3.58점)이 가장 많았으며, 
그 다음은 ʻ경찰 등 사법기관에서 여성장애인에 대한 가정폭력을 올바로 인식하고 조

사해야 한다(평균 3.54점)ʼ 순으로 나타났다(<표 6> 참조).  

구분
전혀

그렇지
않다

그렇지
않다 그렇다 매우

그렇다 계 평균

여성장애인에게 가정폭력예방교육을 받게 한다. 15
(3.6)

16
(3.9)

178
(43.1)

204
(49.4)

413
(100) 3.38

가족들에게 가정폭력예방 및 장애인권교육을 받게 
한다.

19
(4.6)

9
(2.2)

172
(41.5)

214
(51.7)

414
(100) 3.40

사회적으로 여성장애인 가정폭력예방과 근절에 대
한 홍보 및 인식개선(생각을 고치는 것) 교육을 실
시한다.

17
(4.2)

14
(3.4)

148
(36.5)

227
(55.9)

406
(100) 3.44

여성장애인이 경제적으로 자립(독립)한다. 21
(5.1)

27
(6.6)

150
(36.6)

212
(51.7)

410
(100) 3.35

가정폭력법에 여성장애인 가정폭력조항을 강화해
야 한다.

14
(3.5)

9
(2.2)

141
(35.0)

239
(59.3)

403
(100) 3.50

여성장애인 전문 가정폭력상담소와 쉼터를 설치한다. 18
(4.4)

6
(1.5)

133
(32.4)

253
(61.7)

410
(100) 3.51

가정폭력 행위자(가해자)에 대한 처벌조항을 강화
한다.

13
(3.2)

13
(3.2)

107
(26.0)

278
(67.6)

411
(100) 3.58

경찰 등 사법기관에서 여성장애인에 대한 가정폭
력을 올바로 인식하고 조사해야 한다.

16
(3.9)

10
(2.5)

121
(29.7)

260
(63.9)

407
(100) 3.54

가정폭력 근절방안 수준(전체 평균) N(명) 평균 최소값 최대값 표준편자
391 3.48 1 4 .63

주 : 괄호 안의 값은 비율(%)을 의미함

<표 6> 가정폭력 대응 방안 
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Ⅴ. 결론 및 제언

유엔장애인권리협약 제6조에 ʻ장애여성ʼ의 단독 조항이 포함되면서 제16조에 ʻ착
취·폭력·학대로부터의 자유ʼ가 제시되었고, 정부는 어떤 형태의 착취, 폭력 또는 

학대의 희생자가 된 장애인의 신체적·인지적·심리적 회복, 재활, 사회 재통합 등

을 증진하기 위한 모든 적절한 조치를 강구해야 한다고 명시하고 있다. 협약의 당사

국인 정부는 모든 젠더 폭력에 이제는 보다 적극적으로 대책을 마련해야 할 시점이

다. 여성에 대한 대표적인 범죄인 가정폭력은 모든 폭력의 시작이라고 할 수 있다. 
이에 본 연구의 목적은 장애여성에 대한 가정폭력의 실태를 파악하고 비장애여성의 

가정폭력 실태와 비교함으로 이들의 폭력 피해의 심각성을 드러내는 것이었다.  
분석결과, 2017년 기준 장애여성의 가정폭력 피해 실태를 보면, 10년 전 조사한 

2006년 장애여성 가정폭력 실태 결과와 그리 큰 차이는 없으며, 여전히 응답자 절반 

이상이 가정폭력 피해 경험이 있던 것으로 조사되었다. 반면 전 국민 대상의 비장애

여성의 가정폭력 발생률은 매년 점차 줄어들고 있는 것으로 조사되었으나 장애여성

의 가정폭력은 거의 감소하고 있지 않으며 오히려 비장애여성과 비교하면 그 발생 

비율이 2배에서 15배 이상 높게 나타나 매우 심각한 수준임을 알 수 있다. 이는 우

리나라 사회 전반적으로 신체적 체벌을 허용하던 양육문화에서 신체적 체벌을 허용

하지 않는 사회적 인식 확대로 인한 결과라고 해석하고 있으나 장애여성의 경우는 

여전히 여성과 장애라는 이중차별로 아동학대와 가정폭력은 더욱 심각해지고 있는 

듯하다. 
장애여성은 지난 1년 동안 한 번 이상의 가정폭력을 경험한 비율이 전체 응답자의 

57.4%로 10명 중 약 6명이 가정폭력을 경험하였으며, 모든 가정폭력 유형에서 비장

애여성보다 그 피해 정도가 심각하다는 것을 확인하였다. 특히 장애여성은 비장애여

성보다 어려서부터 가정폭력에 노출되어 있으며, 배우자 폭력보다는 가족원 폭력률

이 67.9%로 매우 높게 나타났으며, 여전히 많은 가정폭력 피해자는 가정폭력으로 

인한 후유증으로 ʻ불안하고 우울하다ʼ하며 평소에 의욕이 없고 무기력하면서 상당한 

고통과 공포심 속에서 살아가고 있는 것으로 조사되었다. 특히 비장애여성과 비교하

여, 여성장애인은 ʻ약간에서 매우 심각한 공포를 느끼고 있다ʼ가 전체 피해자의 

61.5%로 가정폭력으로 인한 상당한 공포심을 느끼고 있었다. 또한 본 연구에 참여한 

여성장애인의 인구학적 특성과 가정폭력 실태를 비교한 결과, 30~40대 연령과 장
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애유형 중 지적장애를 가진 여성일수록 가정폭력은 통계적으로 유의미한 차이를 보

였으나, 학력, 직업 유무, 소득수준 등에 대해서는 가정폭력과 통계적으로 유의미하

지 않는 것으로 나타났다. 
그럼에도 불구하고 여전히 여성장애인의 가정폭력에 대한 대응 방법은 소극적인

데, ʻ아무런 대응도 하지 못한다ʼ가 44.4%로 가장 많았고, ʻ경찰에 신고하겠다ʼ는 

7.2%에 불과하였다. 이와 같이 적극적으로 가정폭력에 대응하지 않는 이유로는 ʻ무
서워서ʼ가 28.7%, ʻ창피해서ʼ가 18.8%로 전 국민 조사와 거의 유사한 수준으로 나타

났다. 또한 가정폭력 근절방안으로 가정폭력 행위자에 대한 처벌조항 강화와 경찰 

등 사법기관에서의 여성장애인에 대한 가정폭력 인식개선 등을 요구하였다.    
이와 같은 조사 결과를 토대로 다음과 같이 정책을 제언한다.  
첫째, 정부는 장애여성의 폭력 피해 실태를 정확히 파악하고, 장애여성 가정폭력

에 대한 예방 및 근절을 위한 홍보가 제도적 차원에서 실시되어야 한다. 본 연구결

과, 장애여성의 가정폭력 피해는 비장애여성에 비해 적게는 2배에서 많게는 10배 이

상의 차이를 보이면서 매우 심각한 수준이라는 것을 알 수 있었다. 장애여성과 소녀

들은 가정 안팎에서 흔히 가정폭력, 상해 또는 학대 등을 당할 더 큰 위험이 있음을 

전 국민이 인식해야 할 것이다. 최근 아동학대가 사회적 문제로 대두되면서 정부에

서는 공익광고 등 미디어를 통해 아동학대 예방과 근절을 위한 대국민 대상 홍보 및 

인식개선에 노력하고 있다. 이와 같이 정부는 장애여성 가정폭력의 심각성을 인식하

고 이를 예방하고 대응하기 위한 사회적 인식과 공감대를 형성할 수 있도록 광고 및 

대중 캠페인을 실시해야 할 것이다.  
둘째, 폭력피해 장애인에 대한 통계생산이 필요하다. 본 연구에서는 장애여성의 

가정폭력 실태를 파악하기 위해 기존의 전국 가정폭력실태조사에서 그 결과를 추정

하였다. 그러나 정부의 정책 수립을 위해 장기적으로는 장애여성의 폭력 피해 현황

에 대한 통계가 생산되어야 한다. 현재 우리나라는 성폭력에 대해서는 폭력피해 지

원기관의 지원 실적에서 장애인에 대한 통계가 별도로 생산되고 있으나 가정폭력의 

경우는 피해자의 일반적인 특성에서 장애여부 조차 파악하고 있지 못한 것이 현실이

다. 우선적으로 정부에서 발간하는 여성폭력 피해자 지원기관의 지원 실적, 특히 긴

급피난처 등 가정폭력과 관련된 지원 실적에서 장애인여부와 장애유형 등을 파악하

여 정책 수립을 위한 기초자료를 생산해야 할 것이다.  
셋째, 장애여성의 생애주기, 장애유형별 폭력 예방 및 대응 교육이 활성화되어야 

한다. 본 연구결과, 상당수의 장애여성들은 어려서부터 가족구성원들에게 아동학대
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를 당했으며, 이런 과정에서 혼인 전부터, 또는 결혼 생활 동안 지속적으로 가정폭

력을 경험하고 있었다.  또한 이들은 가정폭력이 발생했을 때의 대응 방법으로 ̒아무

런 대응도 하지 못했다ʼ가 111명(44.4%)으로 가장 많았는데, 그 이유는 ̒무서워서ʼ(52
명(28.7%))였기 때문이다. 이와 같은 조사 결과에 근거하여 여성장애인 당사자 역량

강화 교육에서 반드시 가정폭력 등 젠더폭력에 대한 이해와 대응 방법에 대한 교육

이 실시되어야 한다. 또한 ʻ여성장애인에게 가정폭력 예방 교육을 받게 한다ʼ가 413
명의 응답자 중 382명(92.5%)이 그렇다고 응답하였다. 장애인의 연령과 장애유형은 

모든 가정폭력 유형에서 통계적으로 유의미한 차이를 보였다. 따라서 연령과 장애유

형 등을 고려한 가정폭력, 성적 폭력 교육 교재 개발, 강사 양성 체계가 마련되어야 

할 것이다. 
넷째, 장애여성의 가정폭력 후유증에 대한 체계적인 치유 방법이 필요하다. 장애

여성은 비장애인보다 가정폭력 발생률이 거의 10배 이상 높고, 이로 인한 후유증도 

매우 심각한 수준임을 본 연구결과 확인할 수 있었다. 가정폭력 후유증으로 가장 많

이 응답한 것이 ̒불안하고 우울하다ʼ이었으며, 이들은 약 11% 정도는 매우 심각한 위

협이나 공포심을 느꼈다고 한다. 오랫동안 가정폭력에 노출된 여성들은 외상 후 스
트레스장애(PTSD)를 겪는다고 학계에서 보고되고 있다. 발달장애인 또는 청각장애

인 등과 같은 경우는 외상 후 스트레스장애(PTSD)가 어느 정도 수준인지 이를 정확

하게 측정하기 어려울 것으로 보이며, 이에 대한 상담을 받을 수 있는 곳도 거의 없

고, 문제는 여성장애인의 외상 후 스트레스장애(PTSD)을 담당할 전문가도 많지 않

을 것으로 판단된다. 이러한 상황에 대해 추가조사를 실시하여 이들에게 필요한 적

절한 치유 방법 등이 모색되어야 할 것이다. 
다섯째, 장애여성의 가정폭력 행위자에 대한 처벌조항이 강화되어야 하고, 장애인

지적 사법체계 대응 방법을 모색해야 한다. 본 연구결과에서 보여주듯이 가정폭력의 

근절을 위해서는 장애여성 폭력 피해의 특수성이 반영된 법률 조항과 사법체계의 적

극적인 대응이 필수적이다. 폭력 피해여성 중 지적장애인의 경우는 폭력 피해 증거 

수집, 일관된 진술 등의 어려움 등으로 가해자 처벌이 쉽지 않을 것이다. 비장애인

의 가정폭력 피해에 대한 지원과정도 유사하지만 본 연구결과 장애여성의 가정폭력

은 비장애여성의 가정폭력과 확실히 그 피해 정도와 유형 등에서 차이를 보이기 때

문에 수사 및 사법 관계자들이 장애여성의 폭력 피해 특성을 이해하고, 가해자 처벌 

과정에 보다 적극적으로 대응할 수 있도록 매뉴얼과 교육 등이 의무적으로 실시되어

야 할 것이다. 성인지적, 장애인지적관점을 가지고 경찰, 사법 관계자들이 장애여성
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의 가정폭력 사건의 처리에 임한다면, 장애여성의 가정폭력이 근절되는 데 상당한 

영향을 미칠 것으로 판단된다. 
마지막으로, 후속 실태조사를 위한 제언으로는 3년마다 정기적인 조사가 실시되

어야 한다. 이와 더불어 지속적으로 여성장애인의 특수성이 반영된 가정폭력 설문 

문항 개발과 전 국민 대상의 실태 결과와 비교분석 가능한 문항을 추가하고, 신뢰성 

확보를 위한 조사 표본수와 조사 방법 등을 개선하여 설문조사를 할 필요가 있다. 
또한, 본 연구결과에서 확인할 수 있듯이, 가정폭력은 부부폭력, 자녀 학대, 가족 구

성원 폭력 등으로 세분화하여 조사하여야 하며, 시각․청각․발달장애 등의 장애유형을 

고려하여 설문조사 문항과 조사 방법도 개선되어야 할 것이다.
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【Abstract】

The purpose of this study is to comparatively analyze the actual situations of each type of do-
mestic violence against disabled women and non-disabled women. To this end, this study used 
the 2017 fact-finding data on domestic violence against disabled women researched by the Korean 
Disabled Women Federation, and the 2016 fact-finding data on domestic violence nationwide re-
searched by the Ministry of Gender Equality and Family. According to the analysis results, the 
damage rate of domestic violence against total disabled women based on 2017 was 57.4%, name-
ly about 6 out of 10 disabled women experienced domestic violence. This showed five times 
higher than 12.1% of domestic violence damage rate from the spouses for one year in comparison 
with domestic violence researched nationwide in 2016. In comparison of disabled women with 
non-disabled women by domestic violence type, sexual violence was the most serious (15.4 times 
higher), followed by economic violence (14.4 times higher), physical violence (10.7 times higher), 
emotional violence (4.6 times higher), and control (1.6 times higher). Therefore disabled women 
felt quite higher level of fear and threat from domestic violence than non-disabled women; how-
ever they just showed passive responses including no response, when actual domestic violence 
occurred. Among the disabled women, those in their 30s to 40s and those with minor disability 
of intellectual disability by disability type showed statistically significant results in all domestic 
violence types. Based on the study results, this study presented measures to root out domestic vi-
olence against disabled women.   
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【국문초록】

본 연구에서는 장애인 및 장애인 가족의 자살에 대한 생각을 조사하고 자살 예방을 위한 방안을 
마련하기 위해 자살 생각 및 자살 시도 경험이 있는 장애인 당사자, 가족, 활동가·전문가들을 대
상으로 포커스그룹인터뷰와 심층인터뷰를 실시하였다. Glaser와 Strauss(1967)가 제시한 귀납적 분
석 방법을 사용하여 자살에 대한 인식의 모양새를 통해 당사자 관점에 근거한 자살 생각 및 예방 
방법들을 조사하였다. 참여자들의 자살에 대한 인식 패턴을 분석한 결과 총 4개의 상위범주(ʻ자살을 
장애인 개인의 책임으로 전가시키는 사회ʼ, ʻ장애를 이해하지 못하는 사회와 주위 환경ʼ, ʻ장애로 인
한 심리사회적 부적응,̓ ʻ자살을 이겨낸 원동력과 삶에 대한 의지ʼ)와 11개의 하위범주로 구조화되었
다. 이 결과를 바탕으로 장애에 대한 사회적·환경적 차별 및 비장애인들의 부정적 인식 해소, 장
애로 인한 심리적 부적응 상태의 이해, 장애인의 개별 특성을 반영한 사회서비스 개선, 자살예방센
터 역할 확대의 4가지 관점에서 연구의 함의를 논의하였다. 

주제어 : 장애와 심리적 부적응, 장애인 및 장애인 가족의 자살 생각, 장애인 자살 예방, 질적 연구

* 이 논문은 한국장애인개발원 ʻ장애인 자살 예방을 위한 사례연구ʼ 보고서 내용의 일부를 재구성하여 작성함
* 제1저자 : 서원선
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Ⅰ. 서  론

경제협력개발기구(Organization for Economic Cooperation and Development, 
OECD)는 정기적으로 국가별 사망 통계에 기초하여 자살률을 발표하고 있으며, 우
리나라의 자살률은 OECD의 36개 회원국 중 지속적으로 상위를 차지하고 있다. 특
히 여성 자살률은 1위이고 남성 자살률은 3위이다(OECD, 2019). 보건복지부 사망원

인통계에 의하면 자살은 암, 심장질환, 뇌혈관질환, 폐렴, 당뇨병, 만성 하기도질환, 
간질환, 운수 사고, 고혈압성 질환과 더불어 10대 주요 사인으로 분류되고 있고, 자
살은 10년 전과 비교해 사망 사인 순위가 5위에서 4위로 상승하였다(보건복지부, 
2015). 최근 들어 자살로 인한 장애인의 사망사건도 증가하고 있다. 예를 들어, 경찰

조사 후 청각장애인의 자살(비마이너, 2014), 거주시설에서 퇴소한 지적장애인 언니

를 부양해야 하는 여동생의 자살(뉴스민, 2015), 아버지가 발달장애인 아들 살해(비
마이너, 2016) 등 장애인 당사자는 물론 장애인 가족들과 관련된 자살 사건이 지속

적으로 발생하고 있다. 2017년 장애인 실태조사에 따르면, 최근 1년 동안 죽고 싶다

는 생각을 해 본 적이 있는지에 대해서 19.9%의 장애인이 있다고 응답하여 비장애

인(4.6%)보다 높은 것으로 나타났다(보건복지부, 2017). 또한 2016년 기준 장애인 

10만 명당 자살한 사람이 66.8명으로 전체 인구 자살률인 25.6명보다 2.6배 많았다. 
자살은 10대 장애인의 사망원인에서 3위이며 20-40대에서는 2위이다. 그리고 장애

인의 자살 경향은 신체적 장애보다 정신적 장애에서 더 뚜렷하게 나타난다. 뇌 질환

과 같은 외부장애와 호흡기장애 등 내부장애의 경우 사망원인이 대체로 질환인 데 

반해 정신장애에선 자살이 사망원인 상위권이다. 자폐성 장애인은 인구 10만 명당 
자살 수가 22.8명으로 사망원인 1위이며 정신적장애인도 자살이 사망원인 2위이다

(국립재활원, 2019).
장애인의 경우 비장애인과 비교해 장애로 인한 심리적 어려움(우울증, 불안, 분노, 

사회적 소외감, 부적절한 대인관계 등), 경제 활동 미참여로 인한 낮은 소득 수준, 
추가적인 의료적 치료로 인한 추가 비용, 부족한 사회보장 서비스 등으로 인해 일상

적인 생활을 유지하기가 어려우며 이러한 여러 이유로 자살과 같은 극단적인 상황에 

직·간접적으로 노출되어 있다(Disabled World, 2019). 장애인들 중 척수장애와 다

중경화증을 갖고 있는 장애인들의 자살률이 월등히 높으며, 발달장애인들의 자살률 

역시 높게 나타나고 있다(Disabled World, 2019). 
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여러 연구에 의하면 사회통합, 경제적 안정, 자유로운 이동성 등은 장애인의 자살

과 관련된 잠재적 요인으로 인식되고 있으며, 장애인의 자살은 잠재적인 사건으로써 

사회 속에서 가시적으로 드러나지 않고 있는 실정이다(이유신, 김한성, 2015; 
Disabled World, 2019; Livneh, 2001; Smart, 2015). 
이러한 장애인의 자살위험에도 불구하고 대다수의 장애인은 자살 예방을 포함한 

적절한 정신건강 서비스를 받지 못하고 있다. 장애인이 건강과 관련해 가장 많이 이

용한 서비스로는 일반진료서비스 91.6%, 만성질환관리 76.2%, 건강검진 69.3%, 예
방접종 69.1%, 건강상태평가관리 48.9%, 구강보건 45.0%, 정신보건서비스 8.6%로 

자살포함 정신건강 관련 서비스 이용률은 현저히 낮다(보건복지부, 2019). 이는 장

애인 자살과 관련된 정책이나 제도가 미흡함을 드러내는 사례라고 할 수 있다. 
장애인 자살에 영향을 미치는 요인들을 분석하고 장애인의 자살률을 감소시키기 

위해서는 장애인 자살의 원인과 위험 요소를 심층적으로 분석하는 것이 우선적으로 

필요하며, 자살을 예방하기 위한 제도와 정책을 마련하는 것이 중요하다(Disabled 
World, 2019; Livneh, 2001). 특히 장애인 당사자 및 장애인 가족을 대상으로 자살

에 대한 심층적이고 직접적인 분석은 자살의 원인을 파악하는데 중요한 절차이며, 
원인 감소와 자살 예방을 위한 정책적 개선에 기초적인 자료로 유용하게 활용될 수 

있다. 이러한 이유로 본 연구의 목적은 장애인 또는 장애인 가족 중 자살 생각이나 

자살 시도 경험이 있는 참여자를 대상으로 심층적인 질적연구를 실시하여 자살에 대

한 생각을 분석함으로써 대응 방안을 마련하는 데 있다. 특히 장애인 당사자와 그 

가족은 장애로 인해 심리적 부적응 상태를 동시에 경험하기도 하며 자살 충동과 같
은 극단적인 심리적 상태에 처하기도 한다. 그리고 장애인 당사자와 그 가족은 상호

영향을 미치는 주체로써 자살 예방과 관련해 함께 접근해 조사할 필요가 있다

(Smart, 2015; Vash & Crewe, 2000). 이와 관련해 구체적인 연구 문제는 다음과 

같다.
연구 문제 1: 장애인 및 장애인 가족의 자살에 대한 생각은 어떠한가?
연구 문제 2: 장애인 및 장애인 가족의 자살을 예방하기 위해 어떠한 정책적 및 

제도적 개선이 필요한가?



88 장애인복지연구

Ⅱ. 선행연구검토

국내외에서 자살에 관해 이루어진 연구는 위험요인에 대한 탐색연구가 대부분이

며, 주로 청소년, 노인, 군인, 암 환자, 성매매 피해 여성 등을 대상으로 이루어져, 
장애인을 대상으로 한 연구가 절대적으로 부족한 실정이다(남연희 외, 2015; 박현

숙, 양희택, 2015; 황성혜, 임원균, 2012). 장애인을 대상으로 한 연구에서는 대상자

가 정신장애인(서성이 외, 2013; 전석균, 박봉길, 이화복, 2007; 한인영, 이은진, 김
소영, 2013), 척수장애인(남연희 외, 2015) 등 특정 장애유형에 국한되거나, 중도장

애인(임원균, 황성혜, 2014; 황성혜, 임원균, 2012) 또는 고령장애인(박현숙, 양희

택, 2015)과 같이 특정 맥락에 노출되어 있는 인구집단에 한정되어 있다. 그리고 다

수의 연구는 장애인의 자살 원인을 파악하기 위한 연구들이 주류이며(남연희 외, 
2015; 박현숙, 양희택, 2015; Chen et al., 2010), 본 연구에서는 크게 개인적 요인

과 사회적 요인으로 분류하여 제시하였다. 

1. 장애인 자살과 개인적 요인

장애인과 자살을 키워드로 하는 선행연구 검토 결과 자살 생각 또는 자살 시도에 
영향을 미치는 요인을 찾아내기 위한 내용이 주를 이루었다. 일반적으로 자살 생각

에 영향을 미치는 요인은 인구학적 요인, 정신질환 및 자살관련 요인, 심리적 요인

으로 구분되지만(한인영 외, 2013), 장애인 자살 관련 선행연구에서 인구학적 요인

은 거의 통제변수로만 활용되었다(남연희 외, 2015; 박현숙, 박용순, 2015; 박현숙, 
양희택, 2015). 그리고 대다수의 장애인 자살 연구에서는 장애인 당사자의 개인적 

특성에 초점을 맞춰 자살의 원인을 분석하고 있으며 자살로 인한 환경적 혹은 사회

적 요인에 대한 종합적인 분석은 부족한 실정이다.
인구학적 요인과 관련하여 서성이 외(2013) 연구에서는 정신보건센터를 이용하는 

만 18세 이상 65세 이하의 성인 정신장애인 176명을 대상으로 설문을 실시한 결과 

정신장애인의 연령이 어릴수록 자살 생각이 높은 것을 발견하였고, 정신장애인의 자

살 생각에 미치는 영향요인은 연령, 자살 시도 경험, 실존적 영적 안녕감이며, 해당 

변인들은 정신장애인들의 자살 생각에 대해 30%의 설명력이 있는 것으로 조사되었

다. 이외에는 우울감, 상실감과 같은 심리적 부적응 상태와 자살 시도 경험이 장애
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인의 자살 생각에 미치는 영향을 살펴본 연구가 대다수였다(전석균 외, 2007; 임원

균, 황성혜, 2014; 황성혜, 임원균, 2012). 정신장애인을 대상으로 한 전석균 외

(2007) 연구에 따르면 정서적 고립감 및 소외감과 자살 시도 경험은 자살 생각에 유
의미한 정적 관계를 가질 뿐만 아니라, 자살 시도 경험이 있는 집단의 경우 경험이 

없는 집단보다 우울감이 자살 생각에 미치는 영향이 더 컸고, 정서적 고립감이 높은 

집단은 낮은 집단에 비해 우울감이 자살 생각에 미치는 영향이 더 큰 것으로 나타났

다. 상실감은 척수장애인과 고령장애인을 대상으로 한 연구(남연희 외, 2015; 박현

숙, 박용순, 2015)에서 자살 생각에 영향을 미쳤다. 남연희 외(2015) 연구에서는 척

수장애인 134명을 대상으로 설문을 실시하였으며, 상실감에 대한 하위변수를 건강, 
관계, 경제, 역할 상실감으로 구분하고 각각의 영향력을 살펴본 결과, 관계상실감과 

역할상실감이 자살 생각에 통계적으로 유의미한 영향을 미치는 것을 발견하였다. 임
원균과 황성혜(2014)의 연구에서 중도장애인 224명을 대상으로 설문조사를 실시한 

결과 자살을 시도한 경험이 있거나 우울감이 높은 중도장애인이 그렇지 않은 경우에 

비해 자살 생각이 높은 것으로 나타났다.
자살에 대한 보호요인을 분석한 연구에서도 장애인의 개인적인 특성 차이를 통해 

보호요인을 분석하는 경향이 많다. 서성이 외(2013) 연구에 의하면 자존감은 자살 

생각과 부적관계에 있으나 통계적으로 유의미하지 않았던 반면, 한인영 외(2013) 연
구에서는 자아존중감이 자살 시도 무경험자의 자살 생각에 부적영향을 미치는 것으

로 나타났다. 이외에 서성이 외(2013) 연구에서 실존적 영적 안녕감, 가족지지, 전문

가지지 변수의 자살 생각에 대한 영향을 검증하였으나, 실존적 영적 안녕감 요인만

이 자살 생각에 유의미한 영향을 미쳐, 안녕감이 높을수록 자살 생각이 줄어드는 것

으로 나타났다. 또한 척수장애인을 대상으로 한 남연희 외(2015) 연구에서는 장애 

수용은 상실감과 자살 생각 간의 관계에서 통계적으로 유의미한 매개효과가 있었다.
일부 해외 선행연구의 경우에도 장애인의 개인적 특성을 변수로 간주해 분석함으

로써 자살 행동이나 자살 충동의 정도를 조사한 문헌들이 주류였다. Mehnert, 
Krauss, Nadler, Boyd(1990)의 연구에서는 장애를 유발하는 상황(disabling con-
ditions)에 처해있는 사람들을 대상으로 인생의 만족감 및 자살 충동과 함께 신체·
기능적 한계, 경제적 조건 간의 관계를 조사하였다. 노동 가능 인구(15-64세)에 해

당되는 장애인 675명을 대상으로 전화 인터뷰를 통해 취득한 자료를 분석한 결과 참

여자의 장애로 인한 자살 충동은 나이, 장애 발생 원인, 장애의 유형 및 조건, 장애

의 경중, 경제적 수입, 결혼 상태, 참여자 자신이 인지하는 장애의 정도 등과 정적인 
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관계를 보였다. 미국 워싱턴 주의 청소년 보건 설문(Healthy Youth Survey)에 등록

된 1,203명의 고등학생을 대상으로 한 연구에서는 장애청소년의 경우 우울증 유무

와 상관없이 비장애청소년에 비해 일정 기간 동안 자살 생각, 자살 계획, 자살 시도

를 더 많이 한 것으로 나타났다(Strelitz, Rees, Thompson, & Walker, 2011). 상하

이에서는 60세 이상 8,399명의 노인을 포함하고 있는 군집샘플을 이용해 장애가 있

는 노인들의 장애정도 및 자살 생각과의 관계를 조사하였으며, 특정 수단적 일상생

활 활동 유형에 장애가 있을 경우 자살 시도가 높고, 여러 유형에서 장애가 중복될

수록 자살 시도율이 3배에서 5배가량 높아진 것을 확인하였다(Zhang et al., 2016). 
장애인 가족의 자살에 대해 조사한 Coorg와 Tournay(2012)의 연구에서 장애인 자

녀(18세 미만)를 살해하고 24시간 내에 부모 본인 또한 자살한 21개 케이스를 분석

한 결과 가해자의 30%는 정신 질환을 가지고 있다고 보고하였으며, 가해자의 정신

질환과 자녀의 장애유무가 주요 원인이 되는 것으로 분석하였다.

2. 장애인 자살과 사회적 요인

장애인 및 장애인 가족의 자살이나 심리적인 어려움의 원인을 단순히 개인적 특성

이나 인구학적인 특성 등으로 분석하는 것은 장애와 사회 맥락 간의 여러 특성을 간

과할 여지가 있다(Livneh, 2001; Livneh & Antonak, 2005; Vash & Crewe, 
2004). 특히 장애인의 장애 수용과 삶의 질 증진과 관련된 재활과정을 제시한 

Livneh(2001)와 Livneh & Antonak(2005)의 장애에 대한 심리사회학적 수용 모형

(Psychosocial Adaptation Model to Disabilities)에 의하면 장애 수용에 있어 장애

인의 개인적 요소(예를 들어, 인구학적 특성, 심리적 특성, 장애와 관련된 특성 등)
와 더불어 장애로 인한 환경적 및 사회적인 요소(예를 들어, 사회적 차별과 편견, 제
도와 법규, 사회적 지원, 사회통합 정도 등) 역시 주요한 요인으로 제시하고 있다. 
유사하게 이유신과 김한성(2015)의 연구에서는 장애를 장애인 당사자의 개인적인 문

제로 간주하기 보다는 장애로 인한 사회적·환경적·문화적인 현상으로 인식하여 

장애인 자살의 사회적 관점을 제시하고 있는데, 인구사회학적 특성(성별, 거주 지

역, 연령, 교육 수준), 가구 소득수준, 배우자 유무, 외출 횟수 등의 개인 수준 요인

들과 장애유형, 만성질환 유무, 주관적 건강인식 등의 장애 및 건강요인의 영향을 

통제한 상태에서도 장애인의 차별경험은 자살 의도와 유의미한 정적 관계가 있는 것

으로 나타났다. 또한 55세 이상의 고령장애인을 대상으로 한 박현숙과 양희택(2015)
의 연구에서 사회참여는 장애 수용과 자살 생각 간에 부적 매개효과가 있어 사회적 
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요인 차원에서 보호요인으로 작용하는 것을 확인하였다.
해외에서도 장애인 자살과 사회적·환경적 요인 간의 관계를 조사한 연구가 일부 

존재한다. 인터넷 설문을 통해 117명의 진행성 근위축장애인을 대상으로 삶에 대한 

전반적인 관점에 대해서 조사한 Chen et al.(2010)의 연구에 의하면, 진행성 근위축

장애인들은 고용 활동, 사회 활동, 가족 활동 등의 일상생활과 관련된 활동의 비참

여로 인한 사회적 고립에 따른 강한 심리적 우울감을 경험하고 있다. 진행성 근위축

장애인들 중 이성관계를 포함한 대인관계 유지의 어려움으로 인한 자살 충동을 느끼

는 경우도 있으며 자살 시도를 구체적으로 생각하는 경우도 있다. Gill(1992)의 연구

에서도 자살 성향이 있는 장애인의 경우 비장애인의 자살 성향에 대한 맥락과 증상

에 대한 징후는 비슷하지만, 주요한 차이는 장애인의 소수 상태(minority status)로 

인한 사회적 스트레스 요인에 있음을 강조했다. 관련해서 그는 장애인 자살에 대한 

징후를 1) 가족력, 2) 개인적 역학(personal dynamics), 3) 스트레스 요인, 4) 장애 

특정 위험요인 카테고리로 구분하고 그에 따른 세부 요인들을 제시하였다. 가족력에 

해당하는 요인으로는 아동학대 또는 방임, 가족구성원의 자살, 부모와의 분리 또는 

상실(사망 또는 이혼으로 인한), 부모의 정신질환 또는 약물남용으로 인한 가족 기

능 장애가 있으며, 스트레스 요인으로는 삶에 대한 통제력 상실, 사회적 고립, 건강 

문제, 주거 문제, 재정적 문제 등 사회적인 문제까지 포함하고 있다.
이처럼 장애인과 관련된 자살은 단순히 장애인 개인적 특성에 의해서 그 원인을 

찾기보다는 장애와 얽혀있는 사회적, 환경적 요소들과의 관계를 파악할 필요가 있

다. 그러나 현재까지 대다수의 장애인 자살 관련 연구들은 사회·환경적 특성보다는 

장애인의 개인적 특성을 분석하는데 집중하고 있다. 또한, 양적분석을 위한 설문조

사의 특성으로 인해 자살 원인에 대해 심층적으로 분석하지 못하고 있는 한계가 있

다. 이에 본 연구에서는 장애인 및 장애인 가족의 자살과 관련해 장애와 연관된 요

인을 분석하는데 중점을 두고 접근하였다. 이를 위해 자살 생각 또는 자살 시도 경

험이 있는 장애인, 장애인 가족, 활동가·전문가들을 대상으로 포커스그룹인터뷰와 

심층인터뷰를 실시하여 장애인 자살과 관련된 여러 복합적인 원인들을 발견하고자 

하였다. 특히 개별적인 인터뷰를 통해 자살과 관련된 경험에 대해 개인적인 생각, 주

위 사람들과의 관계, 사회환경적인 인식, 정책 및 제도와 관련된 문제점 등을 심층적

으로 조사하였다.
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Ⅲ. 연구방법

1. 연구대상 및 표집

본 연구에서는 포커스그룹인터뷰 및 심층인터뷰를 통한 질적분석을 실시하였다. 
장애인 혹은 장애인 가족의 자살 경험에 근거해 자살의 대한 생각을 분석하고 자살 

예방 방안에 대한 의견을 조사하기 위해 장애 관련분야 종사자 및 장애인 당사자의 

기술내용을 분석단위로 삼고자 하였다. 구체적으로, 장애인 자살 경험에 대한 실질

적인 결과를 얻고자 Glaser와 Strauss(1967)가 제시한 분석방법인 귀납적 방법을 사

용하여 자살에 대한 인식의 모양새를 통해 당사자 관점에 근거한 자살에 대한 생각 

및 예방을 위한 방법들을 발견하고자 하였다. 자살은 매우 사적인 영역에 속한다는 

점과, 자살 자체가 갖는 주제의 민감성을 고려하여 척도를 활용한 분석보다는 심층

인터뷰를 통한 경험에 기반한 인식을 도출하고자 하였다. 또한 주제의 민감성을 고

려하여 원활한 인터뷰 진행을 위해 라포 형성에 많은 시간을 할애하였다. 인터뷰는 

일반적으로 자살에 대해 갖고 있는 이미지인 ʻ삶의 깊은 곳에 자리 잡은 아픈 경험ʼ, 
그러나 상황적 맥락에서 ̒이해받고 보상받고 싶은 삶의 경험ʼ이라는 양가감정에 서로

의 공감대를 형성하며 시작되었다.
본 연구는 장애인의 경험에 근거한 자살에 대한 생각 및 예방 방안을 모색하기 위

해 다음과 같이 연구 참여자를 선정하였다. 첫째, 장애 관련 활동가 및 전문가 9명
을 대상으로 2회에 걸쳐 포커스그룹인터뷰를 실시하였다. 포커스그룹인터뷰는 자살 

생각 혹은 자살 시도를 한 장애인 당사자 또는 장애인 가족이면서 장애계 활동가 및 

전문가들로 선정하되 장애종류와 활동 형태의 형평성 있는 안배를 고려하여 표집하

였다. 이 중 7명은 장애인 당사자이면서 장애계 활동가이거나 전문가였으며, 2명은 

장애인 가족이면서 현장 전문가로 활동 중이었다. 장애인 자살과 관련하여 현장 전

문가들을 표집대상으로 선정한 이유는 현장 전문가들은 장애인과 가장 밀착된 위치

에서 당사자 관점의 주관적 입장과 당면한 문제에 실질적인 개입을 하는 사람이며, 
전문가들을 통해 객관적 입장을 동시에 조망하고 분석하고자 함이었다. 또한 집단 

표집의 궁극적 목적은 장애인이 삶의 중심에서 죽음을 선택할 수밖에 없는 사회구조

적 측면과 개인적 측면을 통합적으로 기술할 수 있다는 장점을 가졌다는 연구자들의 

합의에 기반한 것이다. 포커스그룹인터뷰 참여자의 일반적 특성은 <표 1>과 같다.
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둘째, 자살 생각 혹은 자살 시도 경험이 있는 당사자들을 연구 참여자로 선정하여 

심층인터뷰를 실시하였다. 심층인터뷰에 참여한 장애인들은 시각장애인, 지체장애

인, 발달장애인 등 총 12명이었다. 이들 중 발달장애의 경우 당사자가 아닌 부모(보

호자)를 인터뷰 하였으며, 사례3과 사례9가 해당된다. 이와 같이 장애유형의 스펙트

럼을 다각화하여 인터뷰를 실시한 것은 장애유형에 따라 자살에 대한 고민의 정도가 

차별성 있게 포착될 수 있을 것인가에 대한 궁금증에서 출발한 것이다.

연번 주요 활동영역 성별 장애유무 장애가족 자살행동경험
1 장애계(활동가) 남 유 - 자살생각
2 장애계(전문가) 여 무 ○ 자살생각
3 장애계(전문가) 남 유 - 자살생각 및 자살시도
4 장애계(활동가) 여 유 - 자살생각
5 장애계(활동가) 남 유 - 자살생각 및 자살시도
6 장애계(전문가) 여 무 ○ 자살생각
7 장애계(활동가) 남 유 - 자살생각 및 자살시도
8 장애계(활동가) 남 유 - 자살생각 및 자살시도
9 장애계(전문가) 여 유 - 자살생각 및 자살시도

<표 1> 포커스그룹인터뷰(FGI) 참여자의 일반적 특성

구분
대상자 인적사항 자살행동

경험성별 연령 장애유형 발생시기
(원인)

동거
여부 종교 경제

활동
사례1 본인 여 36세 시각장애1급 선천적 유 유 유 자살생각
사례2 본인 남 36세 시각장애1급 중도(23세, 

망막색소변성증) 유 무 유 자살생각 및 자살시도

사례3
부모 남 58세 - - 유 유 유 자살생각

(자녀) 남 29세 발달장애1급
(자폐성) 선천적 유 유 무 -

사례4 본인 남 50세 지체장애1급
(척수장애)

중도
(23세, 교통사고) 무 유 유 자살생각 및 자살시도

<표 2> 심층인터뷰 참여자의 일반적 특성
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본 연구에서는 자살 생각(suicidal ideation)과 자살 시도(suicide attempt)에 대한 

세계보건기구(World Health Organization, WHO)의 정의에 따라 자살을 하기 위한 

구체적 계획을 세웠거나, 죽음에 이르지 않더라도 자살하기 위한 행동을 실행한 경

험이 있는 대상자를 선정하였다(WHO, 2014). 구체적으로 연구 참여자 선정 시 기준 

표집(Criterion Sampling) 방법을 사용하여 다음과 같은 기준을 적용하였다(Patton, 
2002). 첫째, 장애판정 후 자살 생각 또는 자살 시도 경험이 있는 사람, 둘째, 그러

한 경험을 이겨내고 현재 사회적 활동을 하고 있는 사람으로 자신의 경험에 대한 기

술이 용이한 사람, 셋째, 장애유형을 고려하여 안배하였다. 
인터뷰는 책임연구원, 공동연구원이 합의된 해당 장소에서 연구 참여자들을 직접 

만나 실시하였다. 인터뷰 시간은 평균 90분(1시간 30분)이 소요되었다. 인터뷰를 진

행하기에 앞서 각 참여자에게 연구의 목적, 연구 진행 방법, 연구관련 윤리(익명성 

보장, 개인정보 비밀유지, 자발적 연구 참여, 자발적 연구 철회 등)에 대해 상세히 

구분
대상자 인적사항 자살행동

경험성별 연령 장애유형 발생시기
(원인)

동거
여부 종교 경제

활동

사례5 본인 남 38세 지체장애1급
(근육장애)

중도
(10대, 

근이영양증)
무 유 유 자살생각 및 자살시도

사례6 본인 여 35세 지체장애1급
(척수장애)

중도(26세, 
교통사고) 유 유 유 자살생각 및 자살시도

사례7 본인 여 49세 지체장애1급
(근육장애)

중도
(20대후반) 유 무 유 자살생각 및 자살시도

사례8 본인 여 45세 지체장애1급
(척수장애)

중도
(15세, 추락사고) 유 유 유 자살생각

사례9
부모 여 59세 - - 유 유 무 자살생각

(자녀2인) 여 (30,26
세) 발달장애1급 선천적 유 유 무 -

사례
10 본인 여 28세 지체장애1급

(뇌병변장애) 선천적 유 유 유 자살생각
사례
11 본인 남 34세 시각장애1급 선천적 무 무 유 자살생각

사례
12 본인 남 62세 시각장애1급 중도

(27세, 교통사고) 유 무 유 자살생각 및 자살시도
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설명하였으며, 참여자가 연구목적과 연구윤리에 대해 이해한 후 연구 참여에 대한 

동의를 받았다. 연구자는 참여자의 동의를 얻은 후 인터뷰를 녹음했다. 연구 참여자

들에게 제시한 질문의 주요 영역은 <표 3>과 같다. 

2. 자료 분석

참여자들로부터 수집된 자료는 연구의 엄격성을 확보하기 위해 이론적 다원화에 

대한 검토 및 동료집단 조언을 실시하였다. 인터뷰 자료의 분석과정은 다음과 같다. 
첫째, 인터뷰 녹취내용을 필사하고 의미단위로 개념화하였다. 프로토콜이라고 일컫

는 인터뷰 최초의 명제들을 진술하여 의미가 있는 집단으로 변형하였다. 둘째, 의미

단위를 중심으로 각 사례의 핵심주제를 조사하였다. 셋째, 사례의 주제를 기반으로 

Glaser와 Strauss(1967)가 제시한 의미단위별로 개방코딩과 축코딩을 하였다. 넷째, 
코딩 작업 후 ̒사례 내 분석ʼ과 ̒사례 간 분석ʼ을 실시하였다. 사례 내 분석 자료는 각 

사례의 핵심주제들을 다시 검토할 수 있는 자료이며, 사례들 간의 공통점과 차이점

을 구분해낼 수 있는 기초자료가 된다. 사례 간 분석 자료는 사례와 사례를 관통하

여 흐르고 있는 맥락을 포착할 수 있도록 하며, 상위범주와 하위범주들과의 관계를 

파악하고, 자살 경험을 통한 장애인 자살 예방에 대한 대안을 도출하는 중요한 과정

이었다.

구분 주요 질문 영역
1 자살 동기/원인/경험에 기반한 죽음에 대한 자기 인식
2 자살과 사회 및 환경과의 상관관계
3 자살을 하지 않은 이유/동기
4 자살 예방을 위한 방안/자의적 죽음 예방을 위한 사회적 보완방안에 대한 욕구

<표 3> 포커스그룹인터뷰 및 심층인터뷰 주요 질문 영역
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Ⅳ. 분석결과

분석결과는 포커스그룹인터뷰와 12명의 개인 심층인터뷰 내용을 토대로 통합적 개

념과 맥락을 분석하여 제시하였다. 자살 경험에 대한 주요 결과는 궁극적으로 자살과 

연동된 삶의 총체적 결과로 귀결될 수 있다고 보아 분석단위인 장애인 당사자 및 장

애인 관련 현장종사자가 제공하는 통합적 맥락에서의 패턴을 드러내고자 하였다.
1차 분석과정에서는 각 의미단위별로 개념화하고, 대화의 맥락 속에 흐르는 해석

을 구성하였다. 2차 분석과정에서는 각 분석단위들이 말하고 있는 공통적인 개념과 

맥락들을 발견하고자 하였다. 각 분석단위들이 제공하는 범주를 살펴보면 차원과 수

준이 항상 일치하지 않았지만, 포커스그룹인터뷰 및 12명의 개인 심층인터뷰 대상자

들에게 공통적으로 나타나는 삶과 연동된 자살을 둘러싸고 있는 인식의 패턴을 분석결

과로 제시하였다. 분석 결과 총 4개의 상위범주와 11개의 하위범주로 구조화되었다.

상위범주 하위범주
자살을 장애인 

개인의 책임으로 
전가시키는 사회

자살의 원인을 장애 그 자체로 간주
장애인이 느끼는 죄책감 및 책임감

장애를 이해하지 
못하는 사회와 주위 

환경

장애를 차이가 아니라 차별로 간주
장애인 개별욕구의 무시

장애에 대한 부정적인 인식

장애로 인한 
심리사회적 부적응

생산성을 중시하는 사회 속에서 느끼는 좌절감
가족에 의한 거절 경험

획일화된 지원 및 지지체계 
자살을 이겨낸 

원동력과 삶에 대한 
의지

가족에 의한 지지체계
장애 동료들에 의한 삶에 대한 동기부여

장애인의 잠재력을 믿어주는 사람들

<표 4> 포커스그룹인터뷰 및 심층인터뷰 질적분석 결과
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1. 자살을 장애인 개인의 책임으로 전가시키는 사회

참여자들은 자살의 궁극적인 원인을 장애 이면의 본질적인 원인에서 찾기보다는 

외견상 보이는 장애로 국한지어 판단한다고 주장하였다. 특히 장애인의 자살 문제를 

개인적인 특성이나 결정으로 단순하게 판단하거나 간단한 문제로 치부해 버리는 경

향이 있음을 지적하였다. 그리고 사람들은 장애인이 자살을 하는 궁극적인 원인을 

이해하는데 관심을 기울이기보다는 자살 현상 그 자체에만 관심을 보인다고 하였다. 
이는 자살 결정에 대한 책임과 잘못을 장애인에게 전적으로 전가하여 장애인이 자살

에 대해 개인적인 죄책감과 책임감을 느끼게 하는 원인이 되기도 하였다.

가. 자살의 원인을 장애 그 자체로 간주

참여자들은 사람들이 장애인의 자살을 지나치게 개인화하고 있다고 기술하였다. 
장애인 자살 관련 이야기들이 세상에 공개될 때마다 개인의 부정적 증상을 자살의 

원인변수로 부각시키는 것에 대한 반론제기였다. 주로 우울증과 같은 정신건강의 부

정적 요인을 중심으로 장애인이 스스로 죽음을 선택했다는 결과를 공론화하는 것에 

대한 불편함을 드러내었다. 우울증 자체가 자살의 원인이라면 장애인의 죽음을 비장

애인과의 차별적 구도에서 해석해서는 안 된다는 입장이었다. 즉 장애유무와 상관없

이 모든 사람은 우울증이 심화되면 자살로 이어질 수 있다는 것이다. 특정 상황에서

의 인간의 보편적 현상을 특정 인간의 특별한 현상과 결과로 이해하는 것은 바람직

하지 않음을 명료화하고 있다.

ʻ̒저는 개인적 죽음이라고 보지는 않아요. 우울증은 장애가 없어도 자살로 갈 수 있어요. 장
애인이 자살을 선택한 것은 우울증 때문이 아니라 우울증 이전 단계에 특별한 이유가 있을 
거예요. 우울을 혼자서 다스릴 수 없어서 스스로 목숨을 끊을 순 있지만 이것은 모든 사람
이 다 똑같잖아요. 우울증을 너무 부각시켜 장애인이 죽음을 자꾸 개인의 문제라고 이야기 
하지 않았으면 좋겠어요. 우울증 때문에 죽는 것이 아니라 우울증이 왜 걸렸는가에 대해 사
회적으로 고민을 해야 할 것 같아요.ʼʼ(FGI1)

동일한 맥락에서 참여자들은 장애인 자살의 원인이 장애 자체에 있다고 보지 않았

다. 장애자체가 바로 자살로 이어지는 것이 아니라 장애발생 후 손상기능(impaired 
function)에 따른 사회적 배제와 접근성에 대한 불편함, 타자에 의한 차별과 거절경

험에 근거한 박탈감 등이 작동한 결과로 보았다. 장애는 자살의 직접원인이 아닌 간
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접원인이라는 의미이다. 

ʻ̒제도적으로 일을 하면 다 박탈시키잖아요. 그러니까 안하죠. 왜할까 싶어요. 그냥 일 안하
고 가끔 사대보험 안 들어가는 강사일…. 누가 일하겠냐고요. 안하고 만일에 우울증이 있는 
애들이 사회에 나와서 할 수 있게끔 해주지도 않잖아요. 이게 우울증이 물론 개인적인 것도 
있겠지만 그 감정을 만들게끔 만들잖아요. 사회가 그렇죠. 아니 그것 좀 어떻게 했으면 좋
겠어요. 이것들이 아주 돈 벌면 다 박탈을 해버리니까.ʼʼ(사례6)

타자에 의한 거절감이나 박탈감은 결국 장애인의 정체성을 훼손시키며 장애인 스

스로도 장애를 긍정적으로 바라보기보다는 타인의 시각과 관점에 의해 판단된 모습

을 그대로 받아들이게 되는 원인이 되기도 한다. 결국 장애에 대한 타인들의 부정적 

견해는 장애에 대한 그릇된 인식을 유발하기도 한다.

ʻ̒시각장애인 하면 다들 안마만 하는 줄 알아요. 시각장애하면 안마 이런 식으로 등호가 생
겨버린 거죠. 그래서 뭐 새로운 것을 하려고 해도 주위 사람들이 이상하게 생각하거나 아니
면 나도 모르게 눈치를 보기도 해요.ʼʼ(사례1)

나. 장애인이 느끼는 죄책감 및 책임감

장애인에게 자살 경험은 선택했던 지나간 사건에 대한 죄책감과 앞으로의 삶의 구
성에 대한 책임감의 딜레마로 현재를 살아가게 하였다. 스스로 죽음을 선택할 수밖

에 없는 명분이 있었음에도 불구하고, 사람들이 선택의 최종 결정권자는 장애인 자

신이라고 주지하기 때문에 명분보다는 스스로의 죄책감을 더욱더 느끼기도 하였다.

ʻ̒잘해야 된다, 잘해야 된다 하는데도 소리 지르고… 그게 문제라니까? 후회는 해요. 어머니
한테 큰소리치고 아유 이게 아니라 좋게 얘기하다가 계속 주장을 얘기하면 짜증이 나잖아
요. 그럼 큰소리 나오고 나서 끊고 나면 후회가 돼요. 얘기 했어요 한번. 엄마 그러고 나서 
후회가 되네? 그래서 후회하지? 이러 길래 하지마시라고….ʼʼ(사례4)

또한 스스로 결정한 행동에 대해서 죄책감을 느끼는 것과 동시에 자살시도에 대한 

책임 역시 장애인에게 있다고 말하는 주위 사람들 때문에 책임에 대한 막중감과 함

께 주위 사람들로부터 야속함을 느끼기도 했다. 장애인들은 세상에서 과거의 경험치

에 따른 트라우마를 끌어안고 홀로서기를 해야만 하는 당위성 앞에 서있는 자신들을 
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인식하게 된 것이다. 자살 경험 이후 죄책감의 연장선에서의 개인과 사회에 대한 책

임감은 두려움을 전제한 삶의 무게와 부담감으로 작동하였다. 

ʻ̒네. 제가 어렸을 때는 사실 약간 그런 게 있었어요. 신앙을 가지고 그 자살하는 사람들에 
대해서 너무 의지가 약하다라는 생각과 저 사람들이 너무 무책임하다는 생각들을 많이 했
었는데. 오히려 나이가 들면서 그리고 삶의 어떤 포인트마다 한 번씩 되게 힘들 때 있잖아
요. 그러면 자살도 하겠구나하는 생각을 하게 됐어요. (중략) 근데 그런 생각들은 저도 이제
는 하거든요. 근데 그런 생각이 들 때를 보면 내가 스스로 어쩔 수 없는 내 환경들이 되게 
크게 좌우하는 것 같아요.ʼʼ(사례8)

2. 장애를 이해하지 못하는 사회와 주위환경

참여자들은 사회 속에서 살아가면서 느끼는 장애에 대한 환경적·제도적인 차별, 
속도와 효율성을 강조하는 사회적 문화, 개인의 욕구에 대한 사회적 무관심, 다양성

을 받아들이지 못하는 사회 등 장애인이 살아가고 있는 사회·환경적인 요인에 의해 

자살을 한다고 주장하였다. 즉 장애인 자살은 장애인의 개인적 특성에서 주원인을 

찾기보다는 장애를 받아들이지 못하거나 장애에 대한 부정적인 인식이 만연한 미성

숙한 사회 속에 그 원인이 있음을 강조하였다.

가. 장애를 차이가 아니라 차별로 간주

참여자들은 자신들의 삶의 이야기들을 비장애인과의 관계에서 비교적 맥락으로 

설명하였다. 장애인들의 삶과 죽음이 비장애인과의 관계에서 차이가 아닌 차별로 해

석되고 있음을 지적한다. 장애인과 비장애인 간 생명가치의 기준을 차별로 인식한다. 
기능중심 관점에 근거한 사회문화적 상황논리에 의한 장애인 차별을 지적하였다.

ʻ̒미국 같은 경우는 이 사람이 장애가 있다고 해서 이 사람의 가치가 더 없다고 보지는 않아
요. 인간의 존엄성은 다 똑같으니까. 그런데 우리나라 문화에서는 그런 인식이 되게 많아
요. 예를 들어서 그… 뭐라고 그러나 만약에 열 사람이 있었는데 한 사람이 있었어요. 불이 
났는데 만약에 장애인이 살고 다른 사람이 죽었어요. 그러면 사람들이 하는 얘기가 분명히 
그런 얘기가 나올 수 있거든요. 차라리 장애 있는 사람이 죽는 게 더 나았을 텐데. 이런 얘
기가 충분히 나올 수 있거든요. 그러니까 못 사는 사람이 죽는 것은 괜찮고, 돈 많은 사람
이 아니면 유명한 사람이 죽으면 더 안타까워하고. 그런 어떤 일반적인 개념들이 있어서 저
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도 요즘에도 언제더라? 뭐를 사러가거나 누구랑 같이 가잖아요. 비장애인하고? 그러면 저한
테 얘기를 안 해요. 아직도. 그리고 제가 구매할거고 제가 돈을 낼 건데 저한테 얘기를 안 
하고 같이 간 사람한테 설명하고 거기다가 눈 맞추고 얘기해요. 눈을 안 맞추려고 해요. 그
게 되게.ʼʼ(사례8)

참여자들은 기능손상이 있는 장애상태는 개념적으로 비장애인들과의 관계에서 분

명히 차이로 설명되어야 함에도 불구하고, 장애를 무엇이 결핍된 상태로 이해한 사

회적 접근에 대한 불편함을 제기하였다. 당사자 관점에서의 욕구는 공존, 공생, 상
호의존적 관계를 맺는 것인데, 사회는 장애를 수정의 대상으로 간주하여 장애인에 

대한 접근이 의료적 관점에 근거한 환자로 인식한 것에 근거한다는 것이다.

ʻ̒워낙 심한 사람들은요. 집에서 누워서 호흡기만 끼고 있어요. 호흡기만 끼고 있어도… 엊
그저께도 서울시 베리어프리 관광지 개발 코스에서 시범투어를 했거든요. 근데 거기에 근육
병 환자가 왔어요. 근데 엄마가 계속 둘을 케어 하다가 엄마가 돌아가신 거예요. 그래서 얘
네들이 시설에 갈 거를 안보내고 체험으로 해서 왔는데, 얘네 들은 하루 종일 집에서 호흡
기만 끼고 천장만 바라보고 있는 거예요. 그러니까 워낙 심하니까, 이런 휠체어가 아니라 
수동휠체어, 침대형 있잖아요. 그거타고 다니거든요. 보조인들이 밀고. 그래서 그 친구가 한 
말이 기억 남는 게, 호흡기를 잠깐 뺐어요. 잠깐 빼서 이야기를 하는데 자기가 이렇게 누워
서 파란하늘을 보는 거는 처음인 것 같다고 그렇게 얘기를 하더라고요.ʼʼ(사례7)

나. 장애인 개별욕구의 무시

참여자들은 장애진단 전후, 또는 자살 경험 후 자신들의 욕구가 제3자에 의해 재

단되고 있음을 기술하였다. 장애인들이 분노와 삶의 선택적 기로에서 힘들고 아픈 

선택을 하는 까닭은 ʻ당신은 무엇을 원하는가?(What do you want?)ʼ라고 질문하지 

않는 사회에 있다는 것이다. 

ʻ̒여러 할 수 있는 것도 있잖아요. 저희들도 뭐 할 수 있는 여가나, 취미 같은 것도 좀 할 
수 있는… 꼭 남들이 해야지, 남들이 하는 것만 하는 것보다는 개인적으로 생각하는 것도 
있을 것 아니에요. 일반인이 할 수 있는 것을 우리가 못하는 것을 물론 다 할 수는 없겠지
만 어느 정도 해야지. 장애인들도 즐겁지 않을까 생각합니다. 나의 장애의 기능과 장애 상
태를 고려한 취미생활, 내 마음속에 품고 있는 욕구와 관련된 어떤 취미 생활들을 할 수 있
도록 해달라는 거.ʼʼ(사례11)
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다. 장애에 대한 부정적인 인식

당사자 관점에서 다름과 틀림의 어색한 구조 속에서 장애인들이 살아가는 이유는 

장애관점에 대한 잘못된 인식 때문이라고 기술한다. 장애인을 수평적 관점에서 바라

보지 않고, 동정이 내재된 수직적 감정 선에서 바라보고 있다는 것이다. 평등한 위

치에서 장애관점이 구성된 것이 아니라 대상화된 위치에서 불쌍하고, 불행한 사람에 

대한 심리상태와 태도가 녹아 있다는 것이다. 이것은 장애인에 대한 비장애인의 위

치가 동시대를 함께 살아가는 지지체계가 아니라 무엇을 도와주어야 한다는 지원체

계 이상의 수준을 넘어가지 못하고 있음을 보여주는 것이라 하겠다. 이로 인해 장애

인들은 지속적으로 사회·환경적인 시선을 의식해야만 하는 불편함 속에 살아가야 

한다는 것이다.

ʻ̒장애에 대한 생각은 나라마다 문화마다 다르다고 들었어요. 외국에서는 장애를 다양성으로 
이해하지 비정상이나 문젯거리로 이해하는 경우는 적다고 하더라고요. 그런데 우리는 장애 
하면 정상이 아닌, 이상한, 다들 꺼려하는 이런 식으로 생각하는 경향이 많아요.̓ʼ(사례2)

3. 장애로 인한 심리사회적 부적응

참여자들은 장애인이 됨으로써 장애라는 피할 수 없는 엄청난 난관에 직면하고 장

애 그 자체로부터 발생하는 심리적 부적응 현상 때문에 극심한 고통을 겪기도 하였

다. 장애에 의한 능력 저하와 패배감, 가족 구성원들이 표현하는 부정적 대우에 의

한 좌절감, 장애 개별적 특성을 반영하지 못해 발생하는 고립감, 평생 장애인으로 

살아야 한다는 두려움과 같은 심리적 부적응 상태 등이 장애가 가져다준 고통의 예

라고 하였다.

가. 생산성을 중시하는 사회 속에서 느끼는 좌절감

참여자들이 능동적으로 사회의 문을 두드리는 것은 쉽지도 편안하지도 않았다. 특
히 죽음을 선택했던 아픈 경험을 뒤로하고 세상의 중심에 서고자 했던 것은 엄청난 

노력이었다. 자신의 욕구를 점검하고, 잘 할 수 있는 것을 발견하고, 스스로 그 가능

성을 찾아 사회를 찾아갔던 것이다. 그러나 참여자들이 노동시장, 지역사회, 욕구에 

기반한 삶의 다양한 활동 현장들을 찾아갔을 때, 그들은 생산성, 스피드 등 기능 중

심적인 사회와 직면하게 된다. 장애인들에게 직업적 선택의 폭과 접근성은 용이하지 
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않았고, 장애인이 사회에 다가갔을 때 가장 먼저 경험한 것은 본인을 수용해줄 것이

란 기대에 대한 거절이라는 패배감이었다.

ʻ̒음… 대학교 졸업하고 취업이 조금 안돼서 남들처럼 열심히 할 수 있는데도 잘 안 되고 하
니까 그러다가 행정 도우미라고 동사무소에서 일하는 게 있거든요. 근데 그거 하면서도 그
냥 구석에 있어서 복사나 스캔 그런 것만 하는데 아무 의미가 없는 것 같아서 힘들었고, 그
때 선생님들이 저한테 별로 시키시는 것도 없고 그냥 다 다른 사람 시키고 그래서 그런 게 
나를 조금 인정을 안 해준다는 느낌? 그런 거 때문에 죽고 싶었던 것 같아요.ʼ̓(사례10)

나. 가족에 의한 거절 경험

참여자들은 자신들의 욕구와 가능성이 가족 구성원에 의해서도 수용되지 못했다

고 기술하였다. 사회가 장애인을 바라보는 시선과 가족이 자신을 바라보는 시선이 

거의 동일하다는 것을 발견한 순간 더 큰 실망감과 좌절감을 경험하였다. 당사자 관

점에서 거절 또는 배제 경험에 따른 심리적 충격은 사회적 배제보다 가족에 의한 거

절 경험이 더 크게 자리 잡고 있었다. 

ʻ̒이제 가족들도 ʻ아휴 넌 못하잖아,̓ ʻ넌 안 되잖아 ̓이런 말을 많이 듣다 보니까 ʻ난 안되나?
,̓ ʻ어떻게 쓸모없는 인간인데 ̓이런 생각을 되게 많이 했던 것 같아요. 그러니까 나도 뭔가
를 하고 싶은데 그걸 할 수 없으니까 그게 미치겠더라구요. 그래서 아마 많이. 아 나는 죽
어도 되겠다. 나 어차피 죽어도 알아주는 사람 없겠다. 슬퍼할 사람도 없겠지? 이런 생각했
던 것 같아요.ʼʼ(사례1)

특히, 자신의 욕구를 마음껏 표현할 수 있는 마지막 보루가 가족이었는데, 가족으

로부터 불가능성과 자신의 욕구가 거절당했을 때에는 자신이 서야할 위치의 상실이

라는 또 다른 패배감을 경험할 수밖에 없었던 것이다. 가족이 거절한 삶의 주요 내

용은 결혼, 직업 선택과 관련된 것이다. 배우자 선택과정에서 장애인과의 결혼 거절 

등이 이에 해당된다. 미래 진로 선택 과정에서는 ʻʻ네가 장애가 있는데ʼʼ, ʻʻ할 수 있겠

냐ʼʼ 등의 언어들이 장애가족을 지배하는 주요 언어였기 때문이다. 참여자들은 가족

으로부터 할 수 없음이 전제된 선택적 상황을 듣고 살았다. 이 상황에서 장애인들은 

자신들이 일어설 수 있는 자생력을 잃고, 일차적 가족관계에서 자신들의 욕구가 수

용되지 못한 것이 이차적으로 사회적 배제와 연결되어 가족에 의한 사회적 배제라는 

악순환을 경험하였다.
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ʻ̒부모님은 제가 장애인하고 결혼하는 걸 반대하셨어요, 여자 친구가 장애인이라는 걸 말씀
드렸을 때, 너희 둘 다 장애인이면 생활이 너무 힘들다, 아이가 태어나면 또 장애인이면 어
쩌려고 그러냐 하시며 처음에 정말 반대 심하게 하셨어요. 이해는 하지만 당시에는 굉장히 
힘들었어요. 사회도 가족도 나의 마음을 몰라주는 것 같아서요.ʼʼ(FGI1)

다. 획일화된 지원 및 지지체계 

참여자들은 장애인들이 삶의 부정적 궤도를 달릴 수밖에 없는 이유 중 하나가 거

시적 차원에서의 획일화된 지원 및 지지체계라고 이야기한다. 당사자 관점에서는 사

회가 자신들의 욕구나 마음을 정말 읽어내지 못하는 것으로 생각하고 있다. 삶을 공

유하는 과정에서는 비장애인과 장애인의 경계가 없어야 함에도 불구하고, 비장애인

과의 상호작용에는 넘어설 수 없는 벽이 존재함을 드러내었고, 장애를 바라보는 관

점은 기능 중심적으로 사고하면서 손상기능에 대한 실질적인 서비스는 각각의 장애

가 갖고 있는 개별화된 특성을 반영하지 못하고 있다는 것이다. 현존하는 제도에서 

장애종류와 등급이 존재한다는 것의 의미는 손상기능의 중증도가 있음을 의미하는

데 중증도와 상관없는 제도적 지원을 지적하고 있다. 이러한 획일화된 체계는 장애

인들의 개별 욕구를 충족시키지 못할 뿐만 아니라 장애인을 지역사회에 고립시켜 고

독감이나 소외감을 야기하기도 한다.
 

ʻ̒특성이 다 달라서. 뇌병변은 또 특히 차이가 많이 나거든요. 자살이라는 게 지극히 주관적
이라고 생각이 들어요. 그리고 저 같은 경우는 선천적이고 선천적이라서 조금 장애를 수용
할 때도 아직 다 수용하지 못했다고 생각이 들지만 장애라는 게 자연스럽게 느껴지는 게 있
는데 이게 선천장애하고 중도장애는 또 다르잖아요. 그래서 장애에 따라 서비스 같은 것도 
차이가 있지 않을까.ʼʼ(사례10)

대표적으로 참여자들은 활동보조인 지원제도를 지적하고 있다. 활동지원 서비스

가 장애인과 손상기능에 대한 돌봄의 주체, 활동의 주체로서 긍정적인 역할을 하기 

위해서는 활동보조인에 대한 천편일률적인 급여체계는 바람직하지 않음을 제시하였

다. 도움이 가장 많이 필요한 중증 장애인들을 지원해야 하는 활동보조인들에 대한 

처우가 합리적이지 않아, 동일한 처우 아래 활동보조인이 경증 장애인들에게 치우치

는 등 서비스 종사자의 활동영역 불균형을 초래할 수밖에 없음을 언급하고 있다. 장
애인 당사자 관점에서는 비장애인들과 함께 하는 세상의 중심에 설 수도 없고, 생활

을 지원하는 체계도 개별화되지 않고 있다는 점에서 사회로부터 여러 가지 고립감을 
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경험하고 있는 것이라 하겠다. 턱없는 활동보조지원 비용, 서비스 욕구가 반영되지 

않는 지점에서 참여자들은 제도로부터의 소외경험을 하고 있었다. 결국은 실질적인 

서비스는 동료와 지역사회 주민, 즉 함께 살아가고 있는 이웃들이 그 몫을 담당하고 
있음을 발견하였다. 이 과정에서 장애인이 만난 사회는 통합도 개별화도 존재하지 

않는 세상이었다. 그리고 통합 영역과 개별화 영역이 역기능적으로 작동하고 있음을 

체감한 것이었다. 수용과 지원체계가 제대로 작동되지 않는 사회에서 장애인들은 자

신들의 운신의 폭이 점점 축소되고 있음을 이야기하고 있다.

ʻ̒그냥 활동보조 시간만 어떻게 잘 되면 혼자서도 즐기면서 살면 괜찮겠더라고요. 지금은 제
일 힘든 생각했던 게 활동보조 그것 때문에 그게 제일 고민이죠. 그렇죠. 임금도 좀 올려야 
되고. 그냥 제 생각에는 센터들도 좀 너무 많이 떼어놓지 말고 한 20%만 그거라도 떼 가면 
좀 낫지 않을까… 그러면 더 많은 장애인들이 집밖으로 나올 수 있고 자살 같은 것도 덜 생
각하고....ʼʼ(사례5)

4. 자살을 이겨낸 원동력과 삶에 대한 의지

참여자들은 장애라는 인생의 역경에도 불구하고 자살의 위기를 넘어서게 한 요인

들 역시 제시하였다. 사람들과의 관계 속에서 장애인을 지지하는 체계, 서비스 유

무, 지역사회의 관심, 동료집단의 존재 등은 장애인이 자살 충동이나 자살 재시도를 

억제하는 요인이 됨을 강조하였다.

가. 가족에 의한 지지체계

참여자들은 죽음의 선택, 삶, 살아가는 경로에서 ʻ나ʼ를 살게 한 힘, 살아가는 이유

를 기술하고 있다. 이들이 현재를 살아가고 지탱하는 힘이라 하겠다. 참여자들은 관

계적 맥락에서 자신들의 지지체계를 이야기하고 있다. 삶과 죽음의 기로, 죽음의 문

턱에서 가장 큰 생명력은 역시 가족이었다. 부모, 부부, 형제 등이 이에 해당된다. 
위기 상황에 살아야 할 이유를 말로, 가슴으로 품어주었던 기억들을 드러내었다. 가
족으로부터 존재론적 수용을 경험한 것이라 하겠다. 죽음을 고민했던 당사자들에게 

가족이라는 미시체계는 가장 근접한 거리에서 그들의 삶을 이끌어 준 중요한 역할을 

하였음을 보여주었다. 무의식중에 들렸던 ̒ ʻ식물인간으로 살아 있더라도 살아만 있어 

달라ʼʼ(사례8)고 이야기 한 가족의 목소리가 삶의 자리로 옮겨 놓게 했던 힘이었던 것

이다.
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ʻ̒아 그거는 제가 있어요. 이렇게 부모님이 뒷바라지를 하고, 포기를 안 했어요. 중학교, 고
등학교, 저 같았으면 포기했을 거예요. 사고 나서 또 끝까지, 주변사람들이 생각을 하고 그
런 생각이 들고, 아유 어머님은 저를 끔찍하게… 좀 내가 생각 했을 때 돈독했어요.”(사례4)

하지만 시간이 경과함에 따라 참여자들은 가족관계 내 상호작용의 에너지가 소진

되어가고 있음을 보여주었다. 가족으로서는 자신이 수용되었지만, 가족구성원들이 

장애관점에 대한 이해도가 떨어짐에 따라 지원과 돌봄 과정에 의사소통의 문제점들

이 발생하게 된다고 이야기한다. 사랑하지 않은 것은 아닌데 소통의 문제는 관계의 

거리를 생산해내고, 하지만 상호 간 없어서는 안 될 존재라는 것도 동시에 인식하는 

모양새라 하겠다. 가족이기 때문에 좋지만, 가족이기 때문에 불편한 점도 존재한다

는 점이다. 가족에 대한 심리적 기대치가 보다 더 크기 때문인 것도 참여자들은 인

지하고 있었다.

ʻ̒자기가 항상 어필하는 게 처음에 퇴원해서는 안 그랬어요. 근데 자꾸 부딪히니까 나중에는 
서로가 얘기하는 걸 곰곰이 생각해보면 서로 힘들다고만 얘기를 하는 거예요. 엄마도 너 때
문에. 그러니까 제가 운전하다가 사고가 났으니까. 너 때문에 내가 왜 이렇게까지 힘들어야 
하냐고. 왜냐하면 내가 또 들어옴에 있어서 엄마가 1년 동안 나를 보는 동안은 자기 생활은 
없었던 거는 이해하죠. 그거를 이해는 하는데 그거를 본인도 힘드니까 술 한 잔 먹고 들어
와서 이제 아픈 말을 자꾸 해대는 거죠. 너 때문에 내 인생이 이렇게 됐다. 제가 사고 나기 
전에는 그렇게 항상 맞벌이를 하시는 분들이었기 때문에. 저는 퇴원해서 사고 나기 전까지
는 그렇게 부모랑 붙어있을 새가 없었어요. 맞벌이를 하셔서. 그러니까 사고 나기 전에 항
상 우스갯소리로 하는 게 식구가 네 식구거든요. 오빠하나 있으니까. 네 식구가 만나서 밥 
먹을 일은 추석하고 설밖에 없다고 할 정도로. 온종일 붙어있으려니까 서로 힘든 거죠.”(사
례6)

나. 장애 동료들에 의한 삶에 대한 동기부여

참여자들은 자신과 함께, 자신을 위하여 살아가고 있는 지역사회, 동료집단의 중

요성을 드러내었다. 동료에 의한 지원은 존재하는 중요한 지지체계로써 가족을 넘어 

선 외부체계이며 참여자들에게 ʻ사회ʼ라는 의미를 느끼게 해 주었던 중요한 자원이었

음을 발견하였다. 특히 동료 집단들은 경청, 공감능력이 가장 뛰어났던 이해집단이

었으며, 욕구가 생성되었을 때 가장 쉽게 찾아갈 수 있는 인적자원이었다. 동료집단
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은 참여자들에게 실질적인 이웃, 상담 등의 기능을 하고 있었다. 지역사회 내 이러

한 상호작용 안에서 참여자들은 사회를 경험하고, 자신이 사회를 관망하는 존재가 

아니라, 사회의 중심에 서 있다는 것을 발견하게 된다. 즉 참관이 아닌 참여의 주체

가 된 ʻ자기(self)ʼ를 발견하게 되었다. 참여 주체로서의 자기발견의 가장 큰 의미는 

사회 속에서 자립적인 존재로서 살아갈 수 있다는 가능성과 또 다른 장애인을 위해 

긍정적인 영향력을 행사하며 살아갈 수 있는 ̒자기(self)ʼ를 발견한 단초가 된 것이라 

하겠다.

ʻ̒그래서 지금 저희들끼리 가끔 얘기하고 하면 뭔 얘기를 하냐면 병원에 있을 때 동료상담으
로 먼저 접근을 해라. 동료 상담으로 먼저 접근을 하고 퇴원을 했으면 사후 관리를 해라. 
협회든 단체든 어디서든 전화를 해서 이 사람이 잘 지내고 있는지부터 우선 챙기고 그리고 
방문 한 번씩 해보고 그 다음에 바깥으로 끌어내고 이런 식으로.ʼʼ(사례6)

다. 장애인의 잠재력을 믿어주는 사람들

참여자들 중 일부는 직업재활 혹은 장애인 복지 서비스가 개별화되어 제공되기를 

진심으로 바라고 있었다. 개별 서비스가 제공되기 위해서는 무엇보다도 장애인의 잠

재력을 믿어주고 지원해주는 체계를 만드는 것이 중요하다는 것을 강조하였다. 특히 

장애인의 잠재력을 믿어주는 지인, 동료, 직장상사, 교수 등을 통해 삶에 대한 긍정

적인 시각이 생성되고 삶에 대한 밝은 면을 발견하였다.

ʻ̒갑자기 척수장애인이 되어서 정말 아무것도 할 것이 없는 줄 알았어요. 그런데 척수협회에
서 소식을 듣고 나도 무언가를 할 수 있다고 생각했어요. 외국처럼 말이죠. 그런데 그러기 
위해서는 나한테 맞는 직업재활 서비스를 제공해 주어야 해요. 안타깝게도 우리는 아직 그 
수준은 아닌 것 같아요... 그래도 주위 친구들 중에 잠재력을 인정받고 직장을 장기간 다니
는 모습을 보면 저 역시 삶에 대한 긍정적인 욕구가 생겨요.ʼʼ(사례4)

Ⅴ. 논의 및 결론

본 연구에서는 자살 생각이나 자살 시도 경험이 있는 장애인 당사자, 장애인 가

족, 장애 관련 활동가·전문가들을 대상으로 실시한 포커스그룹인터뷰와 심층인터
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뷰 결과를 바탕으로 장애에 대한 사회적·환경적 차별 및 비장애인들의 부정적 인식 

해소, 장애로 인한 심리적 부적응 상태의 이해, 장애인의 개별 특성을 반영한 사회서

비스의 확대, 자살예방센터의 역할 강화의 4가지 관점에서 연구의 함의를 논의하였

다.
첫째, 연구 참여자들이 제시한 장애에 의한 자살 생각과 같은 심리적인 문제는 사

회적 차별이나 편견, 장애에 대한 타인의 부정적인 인식 등과 같은 사회·환경적인 

요인에 기인하고 있는 경우가 많았다. 장애에 대한 사회적 차별이나 편견은 장애인

이 자립하고 사회통합을 달성하는데 커다란 장애물 중에 하나이며 지역사회에서 장

애인을 고립시키는 대표적인 부정적 요인이다(남용현, 윤경인, 홍자영, 정광진, 
2011; 서원선, 이찬우, 고아라, 2016; Corrigan, 2004; Smart, 2015). 특히 척수장

애, 전맹 시각장애, 근위축장애 등의 중증장애를 입은 경우에는 물리적·정보적 접

근성이 현저하게 떨어지고 장애에 대한 차별이나 부정적인 인식으로 인해 장기간 고

립되어 심한 자살 충동을 느끼기도 한다(Livneh, 2001; Vash & Crewe, 2004). 이
러한 맥락에서 장애인 및 장애인 가족의 자살을 직·간접적으로 감소시키는 방안으

로 장애에 대한 사회적 차별을 줄이고 긍정적인 인식을 높일 필요가 있다. 구체적인 

방법으로는 장애인식개선 교육을 통한 차별 예방과 인식개선을 들 수 있다. 일반적

으로 사회의 장애에 대한 인식을 단기간에 개선시키기는 어려운 것이 보통이며 장기

간 지속적인 관심을 기울여야 가능하다. 또한 인식개선과 관련해 WHO에서도 자살 

혹은 자살 시도에 대한 사회적인 편견이나 그릇된 인식을 개선할 것을 강조하고 있

다(WHO, 2012). 이를 위해 장애인 인식개선교육에 대한 법적 근거에 기초해 인식개

선 교육을 지속적이고 체계적으로 확대할 필요가 있다(장애인복지법, 2019). 현재 

장애에 대한 인식개선 교육을 다수의 공공기관, 장애관련 복지관, 장애 당사자 단체 

등에서 실시하고 있다는 점을 고려한다면(서원선 외, 2016), 기존 교육 내용에 장애

인들이 장애로 경험할 수 있는 사회적·환경적인 어려움 등을 설명하고 장애 적응에 

필요한 사회적·환경적인 지원(장애 친화적인 제도, 문화, 인식 등)의 중요성을 강

조할 필요가 있다(Livneh, 2001; Livneh & Antonak, 2005; Vash & Crewe, 
2004).
둘째, 연구에 참여한 장애인들은 장애로 인한 좌절감, 부족한 지원 서비스로부터 

야기되는 고립감, 평생 장애인으로 살아야 하는 불안감 등과 같은 심리적 부적응 상

태를 경험하였으며 심한 경우에는 자살이라는 극단적인 결정을 하기도 한다고 강조

하였다(Livneh, 2001; Smart, 2015). 과거 연구에서도 장애에 기인한 좌절감이나 
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고립감 등에서 발생하는 우울증은 자살과 관련된 요인으로 제시되고 있듯이 심리적 

부적응 상태는 장애인의 정신건강에 부정적인 영향을 미친다(전석균 외, 2007; 임원

균, 황성혜, 2014; 황성혜, 임원균, 2012). 특히 장애에 의해 필연적으로 발생하는 

능력 저하와 그로 인한 패배감이나 자괴감 등은 장애인의 삶의 질을 저해하는 가장 

대표적인 심리 상태임을 여러 연구에서 밝히고 있다(전석균 외, 2007; Smart, 
2015; Vash & Crewe, 2004). 다만 상실감과 자살 생각 간에 사회참여가 매개효과

가 있는 것으로 나타난 점을 고려하면(남연희 외, 2015; 박현숙, 박용순, 2015) 장애

인이 고립되지 않도록 적절한 조치가 필요하며, 이를 위해서는 적절한 심리상담서비

스(Livneh, 2001; Vash & Crewe, 2004), 활동지원서비스(보건복지부, 2019; 서원

선 외, 2014) 등의 사회서비스 확대가 필요하다. 장애인이 지속적으로 외부로 노출

되도록 사회서비스와 장애인 자조단체 등을 활용해야하며, 스트레스 대처, 장애 수

용, 자존감 향상 등의 정서적 탄력성을 증대시키는 동시에 정신건강 문제에 대한 취

약성을 감소시키는 것이 요구된다(WHO, 2012).
셋째, 연구 참여자들은 장애인 및 장애인 가족을 대상으로 적절하고 개별화된 사

회 서비스를 체계적으로 제공함으로써 자살 위험을 낮출 수 있다고 강조하였다. 자
살 예방을 위한 맞춤형 서비스의 예로 제시된 것은 동료상담서비스, 개별 직업재활

서비스, 활동지원서비스, 가족지원서비스 등이었다. 동료상담서비스는 자살 위험에 

처한 장애인에게 심리적인 안정감을 제공할 뿐만 아니라 장애인에게 동질감, 상호의

존성 등을 증대시켜 장애인 자살을 예방하는 긍정적인 효과가 있다(Center for 
Independent Living, 2019; Livneh, 2001; Livneh & Antonak, 2005; Vash & 
Crewe, 2004). 동료상담서비스에 장애인 자살 예방과 관련된 내용을 추가하여 장애

인이 심리적으로 어려울 때 의존할 수 있는 동료와의 만남을 지속하고 장애인이 대

인관계를 유지해 자살 상황을 극복할 수 있는 기회를 확대하는 것이 필요하다. 또한 

장애인들에게 있어 직업재활은 단순히 경제적·사회적 자립을 의미할 뿐만 아니라 

정기적인 사회참여로 인해 자존감, 책임감 등을 높여 심리적·정서적인 부적응 상태

를 최소화하여 자살을 예방하는 방법 중에 하나이다(남연희 외, 2015; Livneh, 
2001; Livneh & Antonak, 2005; Vash & Crewe, 2004). 장애인이 직업재활을 달

성하기 위해서는 기본적으로 의료적 기준에 의해 직업재활서비스가 결정되는 현행

의 복지 서비스 전달 방식에서 벗어나 장애인 개개인이 갖고 있는 능력과 직업 욕구

에 맞는 직업을 선택할 수 있도록 하는 서비스 전달체계 개선이 필요하다

(Department of Assistive and Rehabilitative Services, 2015; Division of 
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Rehabilitation, 2013; Parker & Patterson, 2013). 최중증 장애인의 경우 활동지원

서비스는 기본적인 사회활동을 유지할 수 있는 대표적인 서비스임과 동시에 지속적

으로 여가 활동, 문화 활동 등에 참여하여 궁극적으로 장애인의 자살 생각 또는 시

도 가능성을 줄이는 효과가 있다(서원선 외, 2014; Vash & Crewe, 2004). 끝으로, 
장애인 가족을 위한 적절한 가족지원서비스가 요구된다. 특히 가족 구성원들 간의 

유대나 지지는 장애인이 긍정적인 심리상태를 유지하고 올바른 장애 수용을 달성하

는데 간과할 수 없는 요소이다(Livneh, 2001; Perlesz, Kinsella, Crowe, 1999; 
Walsh, 2002). 하지만 가족 간의 이해가 부족할 경우 오히려 비가족 구성원보다 심

한 심리적 충격을 야기해 가족 내 문제를 더욱 심화시키기도 한다. 이러한 가족 문

제나 의견 충돌에 대한 해결책을 단순히 가족 구성원들에게 전가하는 것은 문제의 

정도를 심화시킬 수 있다. 이에 가족상담 혹은 가족치료와 같은 가족지원서비스가 

필요하며 특히 장애로 인해 가족 구성원 간에 케어 문제, 상호 심리적 충격, 의사소

통 부재 등과 같은 어려움을 해결하는데 보충적인 도움을 제공하는 것이 중요하다

(김정희, 손인봉, 2009; Bitter, 2014; Goldenberg, Stanton & Goldenberg, 2017).
넷째, 장애인 및 장애인 가족이 자살위험에 노출되어 있는 경우가 많으나 적절한 

자살 예방 서비스에 접근할 수 없다는 점을 감안해 자살예방센터의 역할을 강화할 

필요가 있다. 자살예방센터는 자살 고위험군 발굴 및 자살 예방을 위한 상담서비스 

제공을 주로 실시하고 있으며 자살예방을 위한 지역사회 프로그램을 운영하고 있다

(보건복지부, 2019). 특히 자살예방센터는 장애인의 자살위험을 인지하여 장애인에

게 적절한 서비스가 제공될 수 있도록 해야 한다. 이를 위해 우선적으로 장애인 자

살 문제의 심각성을 인식할 필요가 있으며 적절한 홍보를 통해 장애인에게 자살예방

센터의 존재 여부를 홍보하는 것이 필요하다. 또한 장애인의 물리적 및 정보적 접근

성을 높이기 위해 자살예방센터의 편의시설 확충이 요구된다. 그리고 찾아가는 동주

민센터와 같은 지역사회 네트워크를 활용해 자살위험이 있는 장애인을 발굴하여 적

합한 서비스를 제공해야 한다. 이러한 조치는 정부의 정신건강 종합대책

(2016-2020)에서 제시하고 있는 자살 고위험군 예방체계 강화의 일환으로써 장애인 

및 장애인 가족의 자살예방을 위한 기본적인 방안이다(보건복지부, 2019).
결론적으로, 장애인 및 장애인 가족의 자살을 예방하기 위해서는 거시적 차원에서 

장애에 대한 사회의 부정적인 시각이나 편견을 개선하는 것이 필요하다. 장애인의 

자살은 장애로 인한 사회적 차별, 접근성 결여, 타인의 부정적 인식 등과 같은 사

회·환경적 요소에 의해 발생되고 있으며 근원적으로 이러한 부정적인 사회적 인식
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과 사회 인프라의 개선을 통해 장애인 자살을 예방할 수 있다. 또한 장애 그 자체로

부터 기인하는 우울감, 소외감, 불안감 등과 같은 심리적 부적응 상태에 대한 올바

른 이해가 필요하며 관련 심리적 문제를 최소화할 수 있는 지원체계 마련이 중요하

다. 그리고 장애인의 개별적인 직업욕구, 사회참여 욕구 등을 충족시키기 위한 개별 

사회서비스 제공이 필요하다. 획일적인 서비스 지원과 불충분한 개별 서비스 제공은 

시급하게 해결해야할 사회적 과제이며, 동료상담서비스, 개별 직업재활서비스, 활동

지원서비스, 가족지원서비스 등의 지원이 지속적으로 확대되어야 한다. 결국 이러한 

체계적인 지원이 종합적으로 균형 있게 제공됨으로써 장애인 및 장애인 가족의 자살

을 예방할 수 있으며 궁극적으로 장애인의 삶의 질을 향상시킬 수 있다. 마지막으로 

기존 자살예방센터의 역할을 강화하여 장애인 자살 예방을 위한 적합한 서비스를 제

공해야하며 지역사회 기관 및 동주민센터와의 네트워크를 통해 고위험 장애인을 발

굴하여 연계하는 것이 필요하다.
본 연구는 장애인 및 장애인 가족의 자살과 관련된 주제를 다루었다는 점에서 연

구의 의의가 있다. 그러나 자살이라는 특수한 사건과 관련해 연구대상자를 선정하고 

접촉하는 데 많은 어려움이 있었다. 이에 연구대상자를 선정함에 있어 자살 생각 혹
은 자살 시도 이후 심리적 어려움을 긍정적으로 수용하고 사회활동에 참여하고 있는 

장애인을 대상으로 인터뷰를 실시하였다. 이러한 연구대상자 선정의 한계로 인해 연

구 결과를 일반화하는 것은 신중할 필요가 있다. 향후 유사한 연구에서는 이러한 한

계를 고려하여 자살 사건과 관련해 보다 심도 있는 경험을 한 장애인을 참여시킬 필

요가 있다.
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【Abstract】

The aim of this study is to investigate the causes of suicide among people with disabilities and 
their family members and to establish a suicide prevention plans. Focus group interviews and 
multiple in-depth interviews were conducted with people with disabilities and their family mem-
bers, activists and experts who had suicidal ideation and suicidal attempts. Based on Glaser and 
Strauss(1967) data analysis, the suicidal causes and patterns were examined through the interview 
processes. Participantsʼ suicide awareness patterns were analyzed and classified into four catego-
ries(Society Attributing Suicide to the Personal Responsibility of People with Disabilities, Societal 
Environment Misunderstanding the Disability, Psychosocial Maladaptation due to Disability, 
Motivation Overcoming the Disability and Desire for Life) and 11 sub-categories. Based on the 
findings, the implications related to the reduction of social discrimination and negative attitudes 
against the disability, the awareness of psychological mal-adaptation to the disability, the ex-
tension of individualized social services for people with disabilities, and the improvement of 
Center for Suicide Prevention have been discussed. 

￭ key words : Disability and Psychosocial Mal-adaptation, Suicidal Ideation of People with 
Disabilities and Their Family Members, Suicide Prevention for People with 
Disabilities, Qualitative Study
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