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Ⅰ. 서    론

1. 연구의 필요성

성인기에 장애가 발생되면 자신의 인생행로와 자아개

념을 근본적으로 재고하게 되고, 변화된 삶에 직면하여 

가용자원을 동원하는 데에 따르는 혼란을 경험한다

(Nettleton, 1995). 종종 가치 저하, 능력의 감소, 욕

구증가, 신체적․정서적 고통이 따르며, 그로 인해 독립

성이 상실되고, 타인에 대한 의존성이 증가하게 된다. 또

한, 독립성의 상실은 삶의 질과 심리적 안녕에 부정적 

영향을 주고, 고용 기회 감소 및 조기 퇴출로 인해 소득

이 감소하는 경제적 문제, 대인관계의 어려움과 오명

(stigma)과 같은 사회적 문제, 권리, 기회, 차별에 관한 

정치적인 문제에 직면하게 된다(Gignac과 Cott, 

1998). 이와 같이 성인기에 신체장애를 입은 개인은 신

체적 변화뿐만 아니라 여러 수준에서 한 사람의 전체 인

생행로가 방해받는다는 의미에서 Bury(1982)는 인생역

정의 혼란(biographical disruption)이라 하였다. 우리

나라의 2000년 장애인 실태조사에 의하면 대부분의 장

애가 후천적 원인(89.4%)에 의해 발생하였으며 이는 

1995년에 비해 1.3% 증가한 것이었다. 특히 각종 사고

로 인한 지체장애(96.3%)와 뇌 병변 장애(91.6%)의 

후천적 장애발생 비율은 타 장애유형에 비해 매우 높게 

나타났다(한국보건사회연구원 장애인 복지팀, 2001).

Haber(1990)는 장애란 하나의 사회적 과정으로, 만

성 질병이나 손상(impairment) 때문에 기대되는 또는 

특별한 사회적 역할 활동을 수행할 수 있는 능력의 결함 

또는 소실로부터 발생하는 행동 패턴들이라고 정의하였

고, Pope와 Tarlov(1991)는 장애를 어떤 사회적 맥락 

하에서의 기능적 제한으로 표현하였다. 즉, 장애는 장애

를 야기하는 태도와 환경이 지배하는 사회의 결과인 것

으로, 개인과 사회 사이에 일어나는 상호작용의 성격을 

알게 해 주는 정의들이다. 장애라는 신체적 변화가 사회

적으로 중대한 결과를 초래하기도 하지만 장애에 대한 

반응은 그 개인이 속한 사회적․문화적․이념적 맥락에 

의해 형성된다(Nettleton, 1995).

장애인의 재활 개념도 변화하고 있다. 재활의 목표가 

최대한의 신체적 기능 수행이나 취업을 통한 직업 활동

에 있었던 것이 1970년대 중반 이후 제기되기 시작한 

사회적 모델은 억압받고 배제 당하는 사회 환경에서 장

애인의 독립적인 삶과 시민으로서의 권리를 주장한다

(Marks, 1997). 이 주장의 바탕에는 장애인들이 자신

들의 삶을 스스로의 판단과 결정에 의해 선택하고, 스스

로를 지지하고 신뢰하는 자신감, 다른 사람과 관계를 맺

고 사회에 참여하는 기회를 얻는 것과 연관이 있는 지지
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(support) 개념이 포함된다(Gignac과 Cott, 1998). 

Hahn(1993)은 국가는 장애인의 선택과 지지에 직․간

접적으로 영향을 주고 현재의 사회적인 가치와 태도에 

의해 조종된다고 하였다. 재활 관련 행위도 신체적 증상

에 대한 단선적인 반응이 아니라 계속되는 사회적 과정

이라는 것을 예증한다는 것이다.

우리나라는 1988년 ‘서울 장애인 올림픽대회’를 개최

함으로서 일반 국민의 인식 개선과 더불어 장애인들의 

복지 욕구 또한 급격히 증가하는 계기가 되었다. 그러나 

체면을 내세우고 권위주의가 지배하는 한국 사회에서는 

아직까지도 장애인은 열등하고 가치 없는 존재이며(장성

룡, 1996), 장애인에 대해 일반적으로 부정적인 편견을 

가지고 있어 장애인들은 여러 가지 불평등을 감수하며 

살아가고 있다(한혜숙, 김분한 및 김흥규, 2000).

따라서 본 연구는 이와 같은 한국의 사회․문화적 맥

락 속에서 사회적 상호작용이 재활과정에 있는 신체적 

중도장애인의 자아에 어떤 영향을 미치며, 사고 과정과 

행위 변화는 어떠한지를 파악하고자 한다. 이를 위해 사

회과정의 상호작용 속에서 형성되는 장애 경험의 의미체

계를 해석과 통합을 통해 구체화시키고자 근거이론방법

을 적용하였다.

2. 연구의 목적

본 연구의 목적은 중도장애인의 장애경험의 의미를 파

악하여 중도장애인의 경험과정을 설명하는 근거이론을 

개발하기 위함이다. 본 연구의 연구문제는 한국의 사회․

문화적 맥락에서 ‘중도장애인의 경험은 어떠한가?’이다.

Ⅱ. 연구 방법

1. 연구 설계

본 연구는 중도장애인들이 손상과 질병 후 재활동안의 

경험 과정을 설명하고, 재활관련 전문가에 의해 사용되

게 하기 위해서 근거이론방법(Strauss와 Corbin, 

1990)을 이용하였다.

2. 자료수집

자료 수집은 C시의 장애인 체육관과 D시의 병원 운

동시설을 이용하는 중도장애인을 대상으로 이루어졌다. 

참여자는 18세 이후의 질병이나 사고로 인해 신체의 일

부를 잃었거나 지체 기능장애가 있는 지체장애인과 뇌 

병변으로 장애인이 된 사람으로서 현재는 긍정적인 적응

단계를 거쳐 삶의 만족을 느끼고 살아가는 사람들이며, 

인지 장애가 없고 언어적 의사소통이 가능한 자로 하였

다. 자료수집 전에 먼저 연구목적과 방법, 면담하는 동안 

녹음의 허락, 보고서에는 익명으로 인용, 면담 내용의 절

대 비밀 유지, 철회 가능성의 내용이 담긴 미리 작성된 

연구 참여 동의서를 읽고 설명해 준 뒤 서명을 받았다. 

면담은 심층면담을 통해 먼저 참여자의 인구학적 자료를 

수집하고, ‘그들이 재활행동을 시작하도록 이끄는 것이 

무엇인지, 어떤 목표를 가지고 있으며, 그 목표의 달성을 

위해서 꾸준히 나아가도록 이끄는 것이 무엇인지, 그들

이 재활에 참여하는 이유와 관련해 생각하고 있는 다양

한 경험의 내용은 무엇인지’ 등의 개방형 질문으로 참여

자의 경험을 자연스럽게 이야기하도록 하였고, 면담 내

용은 모두 녹음하였으며 면담 즉시 녹취된 내용을 참여

자가 표현한 언어 그대로 필사하였다. 면담장소는 체육

관 사무실이나 참여자의 집에서 이루어졌고, 면담시간은 

1∼2시간 정도 소요되었다. 자료 분석에서 확인된 범주

들의 계속 탐구를 위한 구조적인 질문은 참여자들의 운

동시간을 이용하여 체육관에서 이루어졌다. 자료수집 기

간은 2002년 5월 10일부터 2003년 2월 14일까지 진

행되었다.

 

3. 연구 참여자의 일반적 특성

본 연구 참여자들은 총 11명으로 9명은 남자, 2명은 

여자, 연령 범위는 32∼67세(평균 45.5세)였다. 학력은 

대졸 3명, 고졸 5명, 중졸 2명, 초졸 1명이었고, 결혼 

상태는 기혼 7명, 미혼 3명 이혼 1명이었다. 장애 원인

은 뇌졸중 4명, 외상성 뇌손상 1명, 척수손상 6명이었

고, 장애등급은 1급 3명, 2급 6명, 3급 1명, 4급 1명이

었으며, 장애기간은 2∼14년(평균 6년 8개월)이었다. 

경제상태는 충분 4명, 보통 4명, 부족 3명이었다.

4. 자료분석

자료는 Strauss & Corbin(1990)이 제시한 근거이

론방법의 지속적인 비교방법을 통해 분석하였다. 기록된 

면담 내용은 한 줄씩 분석하여 현상을 탐색하고 범주화

시키고, 그 범주를 속성과 차원에 따라 분류하였다. 패러
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다임을 통해 범주간의 구조적 관계를 정리하였고, 시간

의 흐름에 따라 상황의 변화 과정을 확인하였으며, 범주

들을 통합하여 핵심범주를 도출하였다. 이 핵심범주를 

중심으로 범주간의 가설적 상관관계를 설정하였고, 각 

범주 간에 반복적으로 나타나는 관계에 대해 유형분석을 

하였다.

신뢰도와 타당도를 확보하기 위해 다른 시설을 이용하

는 장애인과 다양한 사회․인구학적 변수를 가진 장애인

들을 연구에 참여시켰고, 재활 관련 연구 경험이 있는 

교수에게 필사된 내용과 분석 결과의 타당도를 검토받았다.

Ⅲ. 연구 결과

1. 중도장애인의 삶의 변화 경험

본 연구에서는 참여자들과 면담을 통해 얻은 자료로부

터 지속적인 비교분석을 통해 102개의 개념을 도출하였

고, 이 개념은 24개의 하위범주로 추상화하였으며, 이를 

다시 15개 상위범주로 통합하였다.

1) 장애 수용

참여자들은 과거 건강했을 때와 비교하면 기가 막히고 

상황마다 짜증도 나지만 자기 스스로 장애를 인정하고 

받아드리면서 재활에 능동적으로 참여하게 되었다.

제 생각에 저도 마찬가지였지만 밥을 먹다 보면 힘이 

없어 놓치는 경우도 많았어요. 그럼 막 화가 나는 거예

요. (중략) 빨리 내 몸에 대해 받아들일 수 있는 게 더 

나은 재활을 할 수 있어요. 그 전 것을 빨리 빨리 잊어

야 되요.

2) 가족에 대한 의무감

참여자들은 가족에 대한 부담감이나 의무감 또는 미안

하다는 생각으로 장애를 극복해서 열심히 살아 보겠다는 

의욕을 나타내었다.

그 때 알았쥬. 제가 (사고 후) 4, 5개월 있다가 제가 

아들을 난 거야. 야! 아들 났구나. 좋다. 살아야겠다는 

생각이 그 때부터 난 거야.

가족들이 나를 위해서 애쓰는데 내 스스로가 협조하지 

않으면 안될 것 같은 생각이 들어서 ‘이제 좀 해 봐야겄

다’그런 생각이 들고, 또 안하면 식구들이 실망적이니까.

3) 동료 장애인과의 긍정적 비교

참여자들은 자신보다 더 심한 장애인들을 보면서 자신

의 몸에 대해 소중한 생각도 들고 희망이나 자신감을 갖

게 되었다.

천국이여 완전히 천국이여 (천주교회에) 나가보니까 

나보다 더한 사람이 많아요. (중략) 그 저기 휠체어 타

고 와요. 그거 보는데 뭐 완전 천국이고 내가 왜 죽는다 

그랬었던가. 나는 살아야 되겠다. 나는 살 수 있다...

4) 자기 확신

참여자들은 자기 가치를 인식하면서 살아야겠다는 강

한 삶의 욕구와 더불어 자기 자신을 위해서 무엇이든 해

봐야겠다는 재활 의욕을 보였다.

장애가 있어도 나는 여전히 나인데.. 아! 그냥 이대로 

머물 수는 없다는 생각이 들었어요. 어떻게든지 움직이

기라도 해봐야겠다...

5) 내적 자원

참여자들은 소외감, 배신감을 느끼거나 좌절을 겪었을 

때 재활하기가 어려웠다고 회고하면서 마음이 나약해져

선 안 된다고 하였다. 그러기 위해서는 인내, 의지, 정신

력, 결단심, 자신감, 집념을 가지고 임해야 함을 강조하

였다.

자기 의지에 달려 있는 거예요. 자기가 일어 설려구 

노력을 하면 빨리 일어서는 거구, 좌절하면 힘든 거죠.

6) 장벽 없는 환경

참여자들은 장애인들이 사용하기에 편리하고 복잡하지 

않은 시설이 가까운 곳에 있다면 재활을 지속해 나가기

가 용이할 것이라고 하였다.

그런 여건이 아주 참 잘 돼 있더라구요 보니까.. (중

략) 아예 그런 생각을 못했는데 그런게 있다는게. 그거 

보니까 놀래면서 어 나도 할 수 있겠다.

7) 지지체계

참여자들은 가족, 동료 장애인, 친구, 의료인, 비장애

인, 사회․정책적, 신앙의 지지 속에서 재활을 시작하고, 

유지하고 있었다. 특히 장애 발생 초기에는 가족의 영향

이 큰 것으로 생각하였고, 시간이 지나면서 동료 장애인

과의 상호작용을 통해 자신을 돌보고 관리하는데 필요한 

유용한 정보를 얻는 경우가 많다고 하였다. 그 외에도 

참여자와 의미있는 관계를 유지하고 있는 사람들이 치료
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를 권유하고 격려해 줌으로서, 또는 믿음 속에서 재활을 

하고 있다고 하였다.

처음에는 재활 치료 두 시간 가야 되는데 가기가 싫었

거든요. 아버지가 끌고 가고 그랬는데 결과적으로 그게 

좋았던 것 같아요. 처음부터 혼자 하라면 포기하는게 낫

지 할 수가 없었을 것 같아요.

8) 수행 효과에 대한 만족감

참여자들은 운동을 함으로써 통증도 경감되고 소화도 

잘 되며 대변 배출이 용이함을 경험한 후로 운동을 규칙

적으로 시행하게 되었고, 운전 면허 시험과 같은 목표가 

성취되었을 때의 만족감이 다음 단계의 재활에 도전하게 

하는 원동력이 되었다고 하였다.

운동을 계속 해 보니까 몸이 좋아요. 대변도 잘 나오

고 소화도 잘되고..(중략) 일단 몸이 편해지니까 컨디션 

유지를 하기 위해서 운동을 하게 되요. 하루 수영 안하

고 쉴 때 그 다음 날 힘들다니까요.

9) 경제적 부담감

참여자들은 우선 사람이 먹고 자고 쓰는 것이 힘들다

면 재활은 어렵다고 하였다. 경제적 부담감으로 편한 마

음을 가지고 운동에 집중하기 어렵고 그로 인해 조급증, 

불안감이 생긴다고도 하였다.

저는 앞으로 살 것두 신경 써야지 집안두 신경 써야지 

내 몸도 신경 써야지.. 금전적인 문제로 많이 쪼달리니

까 재활하기 힘들죠. 마음이 안 편하니까 한 가지에 집

중이 안 되요.

10) 기동성

차를 운전하고 다니는 참여자들은 운동, 취미, 스트레

스 해소를 위해 혼자 가고 싶은 곳을 다닐 수 있다는 자

유로움을 토로하였다. 차를 직접 운전하기 전에는 부자

유, 기다림, 의존감을 경험했다.

작년꺼지만 해두 보호자가 나를 데리고 매일 (체육관

에) 왔었어요. 지금은 집사람이 뭐 돈벌러나가지, 그래 

나 혼자 음악이나 듣구...(집사람이) 이틀 일하구 하루 

쉬는데 그래 인저 그 쉬는 날에나 체육관에 가요. 

11) 신체적인 문제에의 대처

참여자들은 배뇨․배변과 관련된 문제, 일상생활동작, 

보행, 기구 사용법 등의 실제적인 문제가 있었다. 동료 

장애인과의 교류를 통해 정보를 얻기도 하고, 자신의 남

은 능력과 목표에 따라 수영, 탁구, 헬스, 계단 오르내리

기, 야산등반 등과 같은 운동을 나름대로 선택해 끊임없

이 추구하고 단련해 나갔다. 또한, 참여자들은 스스로 도

움을 요구하는 상황 혹은 다른 사람의 도움에 수용여부

를 결정해야 하는 상황에서 단호한 자기 조절이 요구된

다고 하면서, 빠른 재활 참여 및 회복을 위해서는 의존

적 사고로부터 탈피해야 한다고 하였다.

다른 사람 어떻게 하는가 보구 그런 과정을 겪으면서 

오늘까지 온거죠. 그래서 제일 중요한거는 그런 비슷한 

사람들의 생활태도를 몸소 체험할 수 있도록..

물리치료를 항상 받다가 요즘에 와서 끊었는데 통증 

제거만 있지 재활된다고는 보지 않아요. 운동뿐이 없어

요. 열심히 운동하는 거. 운동..

제가 불편하다고 도와주는 것 굉장히 기분 나빠요. 내

가 스스로 결정하고 싶어요. 여간해서 누구에게 도와달

라고 안 해요. 걸어가다가 잘 넘어지기는 해요. 넘어지

면 챙피하지..

12) 정서적인 문제에의 대처

참여자들은 장애인으로 사는 법을 배우는데 따르는 정

서적 문제가 있었다. 재활과정에서 아프고 힘든 것에 비

해 좋아지는 모습이 더디거나 변화가 없다고 느낄 때 쳐

지거나 자포자기하기도 하였고, ‘장애인이 이 정도 하면 

됐지’ 스스로 타협하면서 느긋해 지기도 하였다. 또한 혼

자 있는 시간이 많으면 외로움, 우울을 경험하게 되고 

그로 인해 죽음, 미래에 대한 불안감 등의 잡념에 휩싸

이는 주기를 겪는다고 하였다. 이럴 때 참여자들은 취미

생활, 여행, 음악 감상, 인터넷 등으로 심적 변화에 대처

해 나갔다.

저는 인제 주기적으로 기분이 우울해질 때 기압이 낮

을 때 통증이 있을 때 그 날은 당연히 쳐지는데 그럴 때

일수록 더 많이 돌아다녀요. 그런 건 조금 조절할 필요

가 있어요. 제가 제 몸에 대해 만족을 하다가 어느 날 

왜 이래 살아서 뭐해(중략)

13) 사회적 문제에의 대처

현재 참여자 전원은 장애로 직장을 그만 두었거나 얻

지 못한 상태였고, 이혼의 사유가 되기도 하였다. 그러

나, 참여자들은 취업이나 운동모임, 교회를 통해 사회활

동을 회복하고 활성화해 보려고 노력하였고, 나아지면 
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봉사를 하고 싶다는 의욕도 보였다. 취업은 택시 운전기

사, 장사, 공인중개사 등을 목표로 하고 있었고, 장애인 

올림픽에의 출전을 목표로 사회 영역을 넓혀 가는 사람

도 있었다.

장애를 입었지만 옛날 일을 100으로 본다면 10이라도 

할 수 있는 일을 찾아서 도전해 보려고 (중략) 작년부터 

자격증 하나 따보자 해서 공인중개사를 한번 봤어요. 

(중략) 애들 다 컸고 집사람이랑 둘이 여행 삼아... 제

가 다치고 나서 지극히 정상적인 직업을 가질려구..

14) 성적 문제에의 대처

기혼자들은 성 관계는 포기했지만 대화와 부부가 같이

하는 취미생활 등으로 원만한 관계를 유지하려고 노력한

다고 하였고, 미혼자들은 결혼을 생각하면 성적 문제가 

고민되고 두렵다고 하였다. 

나는 다쳐 가지고 포기하고 살지마는 죄 없는 집사람

은 무슨 저기로..(중략) 제가 상당히 미안하죠.(중략) 

요즘에는 집사람이 컴퓨터를 배워서.. 집에 와서 내가 

가르쳐주기도 하고.. 이메일을 보내라 하고 재미있어요.

15) 조화 이뤄가기

장애로 인해 변화된 행위가 참여자 삶 속의 한 부분으

로 간주됨에 따라 참여자들은 변화과정 속에서 조화를 

유지․증가시켜 나갔다. 또한, 선택된 전략을 유지해 나

가고 원하는 목적을 달성하기 위해 통제력과 효능감이 

향상되었다.

나 할 것 다 해요. 다치기 전에는 오히려 집사람이 다 

해줬는데 지금은 내가 다 해요. (중략) 우리 식구가 다

섯 식구인데, 얼마나 재미있는지 몰라요. 내가 한 반찬

은 다 맛있다고 해요.

이상의 범주들 간의 관련성을 분석하여 패러다임 모형

으로 정리하면 <그림 1>과 같다.

2. 중도장애인의 독립성 얻어가기 과정

중도장애인의 삶의 변화 과정은 사고나 질병으로 성인

기에 중도 장애인이 된 사람들은 막연한 호전 기대에서 

현실 인식에 따른 좌절감을 겪고, 삶의 의욕을 가지고 

자기 조절해 나가면서 변화된 삶을 통합해 가는 대처가 

그들의 독립성을 다시 얻어 가는 과정이었음을 발견하였다.

1) 막연한 호전에 대한 기대단계

사고나 질병으로 성인기에 장애가 발생한 초기에는 의

료인이나 가족들이 정확히 어떤 상태인지 알려 주지 않

기 때문에 중도장애인들은 현실에 대한 인식부족으로 건

강의 연장선상에서 향후 장애상황을 예측하지 못하는 상

태에 있게 된다. 수술이나 치료를 받고 시간이 지나면 

일어날 수 있다는 막연한 호전 기대감을 가지고 병원의 

짜여진 계획대로 물리치료를 받는다. 따라서 이 단계에

서는 의료인이나 가족에 대한 의존도가 높고 긍정적으로 

치료 과정에 잘 순응한다.

<그림 1> The paradigm model to the experience of changing life in the disabled

Sense of Responsibility 
for Family

Acceptance of Disability

Positive Comparison with 
Fellow Disabled

Self Confidence

  Inner Resources
  Barrier-free Environments

  Support Structures
  Satisfaction for Performance Effect
  Financial Burdens
  Mobility

  Coping Behaviors
    - Physical
    - Emotional
    - Social
    - Sexual

Achieving Harmony

Figure1. The Paradigm Model to the Experience of Changing Life in the Disabled
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2) 현실 인식에 따른 좌절단계

참여자들은 자신의 신체 일부가 마비되었음을 알게 되

는 순간 자기 몸 상태에 대한 부정과 거부감으로 가족들

에게 소리지르고 화내고 신경질적인 태도를 보인다. 병

원에서 퇴원하는 것에 대해 불안해하며, 대인관계에서는 

창피하고 무시한다는 느낌을 경험하면서 만남을 기피하

게 되고 밖에 나갈 용기를 잃어간다. 자신의 허물어져 

가는 이미지를 보며 자기연민, 자책감, 분노의 감정이 거

듭 반복되면서 자아가 상실되어 간다. 참여자 대부분 충

격과 좌절로 괴로워하며 자살이 최선이라고 생각하고, 

시도해본 경험들이 있었으나 마비된 몸으로는 자살도 뜻

대로 할 수 없음을 인식하면서 참담해 한다. 참여자들은 

이 시기를 가장 힘들고 괴로운 시기로 기억하고 있다.

3) 삶의 욕구를 자각하는 단계

참여자들은 점진적으로 장애를 인식해 가면서 스스로 

긍정적인 자기 정체성을 찾으려고 하거나 지켜보고 있는 

가족에 대한 의무감이나 사랑을 느끼면서 지속적으로 가

족관계의 현상을 유지하고자 하는 욕구를 경험하기도 한

다. 또한, 동료장애인들이 열심히 밝게 사는 모습을 보면

서 자신감을 형성한다. 이와 같이 자의식, 가족에 대한 

의무감, 동료 장애인과의 비교를 통해 장애를 수용하게 

되고, 더불어 ‘살아야 되겠다’, ‘해 봐야 되겠다’는 자기 

확신과 재활 의욕을 갖게 된다.

 

4) 자기조절단계

참여자들은 장애와 함께 살아가는 법을 터득하는데 많

은 대처 전략을 사용한다. 신체 측면의 실제적인 문제들

은 경험과 시행착오를 거쳐 비교적 빨리 극복해 나간다. 

정서적 문제는 여유시간과 혼자 있는 시간을 줄이는 방

법, 사회적 문제는 취업이나 모임을 통해, 성적 문제는 

대화와 취미생활을 통해 대처해 간다. 

자기-확신 속에서 대처 전략을 채택해 가는데 동조나 

지원을 해줄 수 있는 가족 등의 지지체계의 협조가 필요

하며, 수행 결과에 대한 효과를 체험한 것이 행위를 더

욱 촉진시킨다. 반면에 경제적 부담감이 있고 이동이 용

이하지 않은 경우 행위는 억제된다.

5) 변화된 삶을 통합해 가는 단계

참여자들이 변화된 생활 속에 독립적인 삶으로 주관적

인 지각하면서 조화를 이뤄 가는 단계이다. 참여자들은 

특수한 장애행위를 그들 삶 속에 새로운 일상적인 행위

의 한 부분으로 간주한다. 참여자들에 의해 선택된 행위 

수행에 대한 통제력도 증가되고, 변화된 생활 속에서 자

유로움과 평온함, 질서, 재미 등을 경험한다. 또, 자신의 

현재 상태를 넘어 미래 목표를 설정함으로서 그들이 가

지고 있는 잠재력을 실현시키고자 한다.

3. '독립성 얻어가기‘의 유형분석

중도장애인의 삶의 변화 경험을 통한 독립성 얻어가기

는 4가지 유형으로 파악되었다. 통합형은 강한 의지를 

가지고 제 측면의 문제에 합리적으로 대처해 가며 결과

에 만족을 경험하는 유형이었다. 자기중심형은 재활 의

지가 강하고 실재적 문제에는 합리적인 대처를 하면서도 

사회적 대처가 미흡한 유형이었다. 의무형은 미래에 대

한 불안, 미안함 때문에 대처해 나가지만 의지가 약하고 

내적 갈등을 겪는 유형이었다. 현실안주형은 의지가 약

하고 장애인이 이 정도면 됐다는 자기 암시로 제한적인 

대처를 해 나가는 유형이었다.

Ⅳ. 논    의

성인기에 장애가 발생되면 신체적인 의존뿐만 아니라 

이로 인해 개인의 사회적 통합, 경제적 자급 자족, 심리

적인 안녕에 영향을 줌으로써 다른 의존 상태와 관련되

어 나갈 수 있다(Gignac과 Cott, 1998). 본 연구에서 

확인된 중도장애인의 삶의 변화 과정의 핵심범주는 ‘독립

성 얻어 가기’였다. Wade(1992) 역시 재활과정의 중요 

목적은 의존성에서 독립성으로의 이행이라고 하였다.  

Henderson(Chinn과 Krammer, 1995에 인용됨)도 

건강을 독립성과 같은 의미로 사용하면서 간호대상자가 

가능한 빠르게 개인적인 독립을 얻을 수 있도록 돕는 것

이 간호사의 기능이라고 하였다(Kikuchi, Simmons와 

Romyn, 1996). 

본 연구에서 독립성 얻어가기는 장애인이 되었다는 감

당 못할 충격과 좌절로 생을 포기하는 상태에서 장애를 

긍정적으로 인정하며 자기 확신을 갖는 것이었다. 김혜

성(1997)이 사지마비자를 대상으로 한 연구에서는 부정

적 정서가 감소되면서 변화된 삶에 적응해 간다고 하였

고, Charmaz는 신체 장애인의 자아 연구(Nettleton, 

1995에 인용됨)에서 신체 장애인들은 자기가 잃었다고 

느끼는 과거의 소중한 자기 이미지를 걱정하는 ‘자아의 

상실’을 겪지만 이는 영구적인 양상이 아니며 사람들은 
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이런 상태를 넘어서서 ‘재구성된 정체성(reconstituted 

identities)'을 새로이 창조할 수 있는 방식을 보여준다

고 하였다. 이와 같이 자아의식과 개인적 정체성은 시간

과 질병 상태의 각 단계에 따라 변할 수 있음을 알 수 

있다. 또한, Ryan, Plant와 O'malley(1995)는 치료

에 대한 자기 확신은 내재적 동기와 지속성에 정적인 관

련이 있다고 한다.

자기 확신을 야기하는 맥락적 조건으로 본 연구에서는 

독립성을 이끌어 가는 내적 자원과 방해없는 환경으로 

확인되었다. Kuehn과 Winters(1994)도 소아마비 대

상자들에서 내적 통제위 점수가 높은 경우 더 효과적인 

대처 능력과 관련이 있었고, 대처 자원은 성취하려는 의

지와 내적인 힘과 같은 더 높은 수준의 내적 자원을 반

영한다고 하였다.

중도장애인들이 독립성을 얻어 가기 위한 대처 전략으

로 신체적인 문제에의 대처, 정서적인 문제에의 대처, 사

회적 문제에의 대처, 성적 문제에의 대처 등이 파악되었

다. 신체적인 문제와 정서적인 문제에의 대처가 가장 현

실적으로 직면하게 되는 문제들로서 매우 적극적인 태도

를 확인할 수 있었다. 자기 능력에 맞는 운동을 선택한

다든지 동료 장애인들로부터 정보를 얻어 스스로를 지지

해가며 꾸준히 실천해 나갔다. 반면에 사회적 문제와 성

적 문제에 대한 대처에서는 매우 소극적이었다. 한혜숙 

등(2000)이 Q-방법론으로 독립성 추구 유형들을 분류

한 결과에서도 대부분의 장애인이 개인적인 문제들을 합

리적으로 관리하고 실천해 가면서도 사회화에는 심리적 

장벽을 가지고 있다고 하였다. 독립성의 정의에는 자기 

조절, 통제, 삶의 중요한 면을 선택 할 기회나 능력(한혜

숙, 1999; Kaufman, 1994), 미래의 계획과 목표를 

세우고 실행하는 능력(Gignac과 Cott, 1998) 같은 개

인적인 특성들도 강조할 뿐 아니라 다른 사람과 사회화

할 기회, 종교나 문화 활동에 참여할 기회, 오락과 취미

와 같은 활동 등도 포함된다(Verbrugge와 Jette, 

1994). 이런 측면에서 보면 한국의 장애인들은 독립성

을 균형있게 얻어 가고 있지 못하다고 볼 수 있다. 

또한 대처 방법이나 정보를 동료 장애인으로부터 얻는

다거나 스스로 능력에 맞게 해나간다는 것이 주목할 만

하다. 우리나라는 재활치료가 병원 중심으로 이루어지고 

있기 때문에 가족이나 환자에 대한 재활교육이 부족한 

실정이고 이로 인해 퇴원 후 합병증이 발생하여 장애정

도가 심해지는 경우가 많다(김유철, 전평식, 최선미 및 

김연희, 1993). Caplan(1988)은 질병 상태의 매 단계

마다 정서적․사회적․실제적 위협에 대처하는 법을 배

워야 한다고 하였고, Evans, Bishop과 Haselkorn 

(1991)은 재활치료교육을 통한 지식과 경험이 장애인들

의 삶의 질적 향상과 만족도를 증가시키는 요인이라고 

하였다. 우리나라도 병원에서 퇴원 후 가정에 복귀하기 

전에 재활 교육 프로그램을 운영하는 중간단계의 시설이 

마련되어 효율적이고 지속적인 관리 체계가 마련되어야 

할 것이다.

이런 여러 가지 대처 전략을 구사해 가는데 본 연구에

서는 가족 등의 지지체계가 도움이 되며, 수행 결과에 

대한 효과를 체험한 것이 행위를 더욱 촉진시키는 것으

로 파악되었다. Evans등(1992)도 성공적인 재활에 있

어서 가족구성원의 적극적인 지원이 중요하다고 강조하

였다. Brillhart와 Johnson(1997)은 특히 대상자가 급

성기 관리를 받던 병원에서 재활 시설로 옮겨질 때나 집

으로 돌아가기 위해 재활 시설을 떠날 때와 같은 과도기 

동안 가족 지지가 더 필요하다고 하였다. 특히 한국 사

람들은 집산주의적 문화(collectivist culture)의 영향으

로 이와 같은 관계성에서 그들 욕구에 대한 만족을 가장 

많이 경험한다고 한다(Sheldon 등, 2001). Damrosch 

(1991)는 자조그룹은 같은 도전과제를 가지고 있는 사

람들이 정기적으로 만나서 서로 같은 문제를 가지고 있

는 구성원들에 대한 공감, 이해, 그리고 사회적 지지를 

통해 문제를 해결하려고 시도하고, 개개의 변화행동을 

시도하고 유지하려는 동기를 강화해 줄 수 있다고 하였

다. 이와 같이, 가족이나 동료 장애인에 의한 지지는 심

리적 안위뿐만 아니라 장애를 가지고 살면서 겪게 되는 

개인적, 사회적 문제들에 대처하는 정보를 얻을 수 있다. 

반면에 본 연구에서 경제적 부담감이 있고 이동이 용

이하지 않은 경우 대처 행위는 억제되는 것으로 나타났

다. Nettleton(1995)도 주거상태나 수입, 실업과 빈곤

은 구조적 차원의 건강결정인자로 생각된다고 하였다.

Ⅴ. 결론 및 제언

본 연구는 중도장애인의 삶의 변화 과정에서 그들의 

사고와 행위 변화를 조명해 보고, 그 근거 자료에 따라 

재활 간호 중재를 하는데 기여할 수 있는 근거이론을 개

발하고자 시도된 연구로 11명의 참여자를 심층 면담하였

고, Strauss와 Corbin(1990)이 제시한 근거이론방법을 

이용하여 분석하였다. 본 연구에서 중도장애인은 중심현

상인 자기 확신을 가지고 신체적․정서적․사회적․성적 
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문제에의 대처 전략으로 독립성을 얻어 가는 과정임을 

알 수 있었고, 이러한 과정에는 지지체계, 수행 효과에 

대한 만족감, 경제적 부담감, 기동성 등이 중재적 요인으

로 작용한 것으로 파악되었다.

중도장애인의 삶의 변화 과정은 사고나 질병이 발생한 

초기에는 막연한 호전 기대감을 가지고 있다가 자신의 

신체 일부가 마비되었다는 현실 인식하면서 좌절을 겪고, 

점진적으로 장애를 긍정적으로 수용해 가면서 삶의 욕구

를 자각한다. 그리고 많은 대처 전략을 사용해 자기조절

을 해 가며 변화된 삶을 통합해 나가는 것으로 확인되었

다. 본 연구 결과는 중도장애인들이 자신의 남아있는 능

력을 활성화시키고 변화된 삶의 형태에 빠르게 적응하여 

독립적 삶을 영위할 수 있도록 하는데 교육과 중재를 위

한 기초 자료로 활용될 수 있을 것으로 기대한다.

이상의 연구 결과를 토대로 다음과 같은 제언을 하고

자 한다.

1) 본 연구에서 확인된 병원과 가정 사이의 중간단계 

시설이 운영될 수 있는 제도적인 문제와 그 시설에 적용

할 수 있는 재활 교육 프로그램 마련을 위한 연구가 필

요하다.

2) 성(gender)과 장애에 대한 사회․문화적 의미를 

발견하기 위해 장애여성의 재활경험 연구가 필요하다.
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Life Style Changes of Adults who 

become Disabled in Adulthood

Lim, Nan Young*․Han, Hye Sook**

Purpose : This study aimed at uncovering 

the disabled adult's way of thinking and 

behavior due to their changed life style. Method 

: In depth interviews with 11 participants were 

held and analysed based on the Grounded 

Theory Methodology by Strauss and Corbin 

(1990). Result : This study showed us that the 

disabled are getting independent by self- 

confidence through developing coping strategies 

for their physical, emotional, social, sexual 

problems. And in the process of creating these 

strategies, support structures, satisfaction for 

performance effect, financial burdens, and 

mobility had an effect on the intervening 

factors. Adults who become disabled go through 

many changes. First, they have vague hopes of 

improving. Second, they become discouraged. 

Third, they accept their disability. Next, they 

learn coping strategies and finally, they 

integrate the changes into their new life style. 

Conclusion : This study can be utilized in 

rehabilitation nursing so that the disabled can 

adapt to their changed life style quickly and 

lead independent and self-confident lives.
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