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Purpose: The purpose of the study was to understand and explain the essences and structures of the experience of Korean 
women who have had a spinal cord injury. Methods: The data were collected in 2010 through individual in-depth interviews 
using open-ended questions. A total of 9 women with spinal cord injuries participated in the study. Each interview lasted about 
2 hours. Verbatim transcripts were analyzed using phenomenological analysis. Results: Five theme clusters emerged from the 
analysis using Colaizzi's method: frozen mind with rigid body; shame due to restrictions of physical function and dependency; 
struggle to go back to the previous normal body; disabilities that are noticeable in everyday family life; rebirth by discarding the 
obsessions of the past. These theme clusters illustrate that although most participants faced very strange and unbearable situ-
ations in most aspects of life after the injury, they were empowered finally by finding their hope and by giving new meanings to 
the current existence. Conclusion: This study provides deep understanding of women with spinal cord injuries who are rela-
tively alienated from society. Based on the results of the study, health professionals could develop effective nursing interven-
tions to improve quality of life of these women. 
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서 론
 

척수 손상은 교통사고나 산업재해와 같은 사고 혹은 척추 종양

이나 척수염 등과 같은 질환으로 인해 척추의 기능이 상실된 것을 

말한다. 한편 척수 손상은 비가역성의 변화를 일으켜 심한 기능장

애를 남기는 경우가 흔하다. 따라서 척수장애인은 척수 손상 이전

의 삶으로 되돌아가기 어려워, 척수 손상은 이들에게 있어서 일생

일대의 가장 큰 위기 상황 중의 하나로 여겨진다(Kennedy, Evans, & 

Sandhu, 2009). 

척수 손상은 척추를 구별하는 경추, 흉추, 요추 중에서 어느 부위

에 손상을 받느냐에 따라서 장애의 범위와 정도가 달라지게 된다. 

경추에서는 상지를 지배하고 있는 신경이 나오는 곳이라서, 이 곳이 

손상되면 상지와 하지의 장애가 나타난다. 흉추나 요추의 손상은 

상지의 기능은 정상이지만 하지의 기능이 마비된다. 척수의 장애는 

이렇듯 운동의 장애뿐 아니라 감각의 장애도 나타난다. 따라서 대

소변을 조절할 수 없는 경우도 흔하다. 이러한 운동과 감각 마비는 

이차적 합병증을 유발시키는데 가장 흔한 것은 통증, 욕창, 요로감

염, 성기능 장애 등이며, 따라서 척수장애인은 다양한 신체적 문제

들을 동반한 채 일생을 살아야 한다(Kroll, Neri, & Ho, 2007). 

동시에 척수장애인들은 신체적 변화로 인해 다양한 심리사회적 

문제들을 경험한다. 우울과 불안(Woolrich, Kennedy, & Tasiemski, 

2006) 등의 심리적 문제 이외에도 사회 복귀의 어려움(Chapin & 
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Kewman, 2001) 그리고 이에 따른 사회적 고립과 경제적 어려움은 

또 다른 사회문제의 원인이 되고 있다. 따라서 장애인 재활의 최종 

목표인 사회로의 복귀를 위해서는, 척수장애인들이 신체기능을 유

지하고 향상시킴과 동시에 심리사회적 어려움도 극복할 수 있는 통

합적인 재활 프로그램이 필요하다. 

국내 척수장애인은 현재 약 13만 명으로 매년 약 2천여 명의 새로

운 척수장애인이 발생하고 있다(Korea Spinal Cord Injury Associa-

tion, 2007). 그 중 성별에 따른 비율을 살펴보면 남성은 80.6%, 여성

은 19.2%로 대부분이 남성이다(Korea Spinal Cord Injury Association). 

이렇듯 남성이 커다란 비율을 차지하는 것은 전 세계적인 현상이다. 

외국의 경우 척수장애인들의 심리적 적응에 영향을 주는 변수로 

대처와 희망과 인지적 평가에 대한 연구(Kennedy et al., 2009)나 불

안과 우울에 대한 연구(Woolrich et al., 2006) 등이 진행되어 이들의 

심리적인 측면에 대한 이해를 돕고 있다. 하지만 척수장애인에 대한 

연구는 주로 남성을 연구 대상으로 하여 이루어지고 있는데(Pent-

land et al., 2002), 예를 들면 남성 척수장애인을 대상으로 척수 손상 

이후의 성 반응(Sipski, Alexander, & Gomez-Marin, 2006), 성 만족도

(Dahlberg, Alaranta, Kautiainen, & Kotila, 2007), 혹은 성기능과 적응

관계(Burns, Mahalik, Hough, & Greenwell, 2008) 등 남성의 성적인 측

면에 초점을 둔 연구들이 많은 편이다. 

국내에서는 자가도뇨(Song & Yoo, 2000)나 자가간호 역량(Park, 

Kim, & Jeong, 2005) 등 신체적인 측면에 관한 연구가 있으며, 심리사

회적인 차원에 초점을 둔 연구로는 재활 동기(Park & Kim, 2003)나 

무력감(Jeong & Park, 2004) 혹은 희망과 자존감(Hwang & Yi, 2011)

에 대한 연구 등이 진행되었다. 성에 초점을 둔 연구로는 남녀에 따

른 성적 관심과 성적 적응에 대한 비교 연구(Kang & Suh, 2001)가 있

어서 국내 척수장애인에 대한 이해를 돕고 있다. 

하지만 날로 증가하고 있는 척수장애인들을 위해 보다 통합적이

고 개별적인 중재를 제공하기 위해서는 보다 많은 연구가 필요할 

뿐 아니라 보다 다양한 유형의 연구가 지속적으로 이루어져야 한

다. 특히 척수장애인의 관점을 중시하고 이들이 처해 있는 실제적

인 상황과 맥락에서 이들의 경험을 심층적으로 이해하기 위한 귀

납적인 접근의 연구들이 필요하다. 즉 이러한 접근을 통하여, 척수

장애인들이 무엇을 경험하며 어떻게 세계를 해석하는지에 대한 심

층적인 이해가 가능하기 때문이다. 그리고 남성 위주의 연구가 대

부분인 점을 감안할 때, 여성을 위한 효율적인 중재를 개발하기 위

해서는 여성 척수장애인의 체험에 초점을 둔 연구가 필요하다. 이

러한 결과는 여성 척수장애인의 신체적 문제 해결을 위한 맞춤형 

중재뿐만 아니라, 이들의 심리사회적 문제들을 해결할 수 있는 통

합적인 중재를 개발하고 적용하는데 도움을 줌으로써, 궁극적으로

는 여성 척수장애인들이 건강한 사회인으로 복귀하는데 기여할 

수 있을 것이다. 

연구 방법

1. 연구 설계

본 연구는 현상학적 방법을 이용하여 여성 척수장애인이 척수 

손상 이후 체험하는 일상생활의 본질을 탐구하고자 하였다. 여기에

서 본질이란 현상을 공통적으로 경험함으로써 상호이해가 가능하

게 되는 핵심적인 의미를 말한다. 이를 위해서 여성 척수장애인들

이 개인사적, 사회문화적 맥락 속에서 만들어내는 의미와 행위를 

발견하여 이들을 풍부하게 기술하고자 하였다. 

2. 연구 참여자 선정

본 연구에서는 여성 척수장애인의 장애 이후 생활 체험의 본질

을 알아보기 위해 만 20세 이후에 척수장애를 갖게 된 여성을 대상

으로 하였다. 참여자들은 어떠한 원인으로든 경추나 흉추 혹은 요

추 손상을 가진 여성이었다. 참여자 모집은 목적적 표본추출법의 

하나인 눈덩이 표본추출법(snowball sampling) (Patton, 1990)을 주로 

이용하였는데, 이는 여성 척수장애인들이 사회적으로 노출되는 것

을 꺼려하는 경향이 많았기 때문이다. 그 외에 편의 표본추출을 이

용하여 참여자를 선정하였다. 

3. 윤리적 고려

본 연구를 진행하기 전에 연구자가 속한 대학의 '연구 대상자 보

호 심사위원회'의 심의를 통과하였다(승인번호: 2010-22). 특히 사

회적으로 취약한 계층인 여성 척수장애인의 윤리적 배려를 위해 

연구 시작 전에 자료 수집에 앞서 연구의 목적과 개인의 비밀과 익

명성을 보장한다는 내용 등을 자세히 설명한 후, 자발적 참여 의

사를 밝힌 여성 척수장애인만을 대상으로 하였다. 면담에 들어가

기에 전 “연구 참여 동의서”에 서명을 받았으며 참여자가 원할 때

에는 언제라도 중도에 연구 참여를 철회할 수 있음을 설명하였다. 

4. 자료 수집 방법

본 연구의 자료 수집기간은 2010년 7월 1일부터 2010년 10월 29일

까지 이루어졌으며 자료 수집은 반구조적인 개인심층면담으로 이

루어졌다. 모든 면담에서는 참여자들이 자신들의 언어로 자신들의 

경험을 이야기하도록 하기 위하여 개방적인 질문들로 구성되었다. 



510

http://dx.doi.org/10.4040/jkan.2012.42.4.508www.kan.or.kr

황혜민·이명선·박은영 외 1인

면담 시 사용한 첫 질문은 “척수장애를 갖은 이후의 생활 경험은 

어떠신가요?”라는 질문이었다. 참여자의 진술에 어떠한 판단이나 

의견을 제시하지 않으려고 노력하였으며, 그들의 말에 관심을 주는 

비언어적 표현과 짧은 응답으로 참여자들이 자신들의 경험을 거리

낌 없이 이야기하도록 도와주었다 (McCracken, 1988). 

모든 면담은 참여자의 집에서 이루어졌고, 면담시간은 최저 60분

에서 최고 4시간이었다. 각 참여자마다 1회씩 면담이 이루어졌으며, 

모든 면담은 녹음되었고 녹음 내용은 참여자의 진술 그대로를 필

사하여 자료의 신뢰성을 확보하고자 하였다. 

5. 자료 분석 방법

본 연구의 자료 분석은 Colazzi (1978)가 제시한 분석 방법을 이용

하였다. 우선 여성 척수장애인들의 생활체험을 얻기 위해 심층면담

을 한 후 녹음 내용을 진술자의 진술 그대로 필사하였다. 필사된 자

료를 반복해서 읽으면서 현상에 직접적으로 관련 있는 진술들을 

추출하였다. 그 다음 추출된 진술들을 연구자의 언어로 재구성하

였다. 이렇게 연구자의 언어로 재구성된 의미들 중에서 비슷한 것끼

리 모아 주제들을 분류하였다. 비슷한 주제들 끼리 모아서 더욱 추

상화된 주제, 즉 주제 모음들을 도출하였다. 최종적 주제 모음들을 

타당화하기 위하여 연구 참여자에게 그들의 경험과 일치하는지에 

대한 피드백을 받았다. 

6. 타당성 확보

본 연구의 결과에 대한 타당성을 확보하기 위해 Sandelowski 

(1986)가 제시한 신뢰성( credibility) 확립을 위한 방법을 사용하였

다. 첫째, 참여자와의 신뢰관계 형성으로 1시간 내지 4시간 정도의 

면담으로 충분한 자료를 확보하였다는 점과, 모든 참여자의 면담을 

녹음하고 진술 그대로를 필사함으로써 자료의 신뢰성을 확보하였

다. 분석과 해석의 신뢰성은 Colaizzi (1978)가 제시한 방법대로 자료

에서 의미 있는 진술들을 선택하고 이를 다시 연구자의 언어로 재구

성한 뒤 관련된 것으로 묶은 후 여러 차례 반복하여 원본을 숙독하

며 주제를 추출함으로써 확립하였다. 그리고 분석된 결과를 공동 

연구자에게 이메일로 보낸 후 피드백을 받고 함께 논의하는 동료 

피드백(colleague feedback)(Maxwell, 1996)을 통하여 확보하였다.

연구 결과 

총 9명의 여성 척수장애인의 손상 후 경험의 본질을 이해하기 위

해 Colaizzi (1978)의 현상학적 분석 방법으로 분석한 결과 255개의 

의미 있는 진술을 확인하였다. 이에 대한 연구자가 구성한 의미들

을 비슷한 것끼리 묶어 총 24개의 주제가 도출되었고, 이들은 다시 

보다 추상적이고 포괄적인 의미를 지니는 5개의 주제 모음과 함께 

10개의 하위 주제가 도출되었다. 

연구 참여자의 일반적인 특성 및 질병 관련 특성은 Table 1과 같

다. 면담 당시 참여자의 평균 연령은 37.3세로서 최저 34세에서 최고 

62세이었다. 5명이 결혼하였으며 1명이 미혼, 2명이 이혼 상태에 있

었다. 종교는 기독교가 5명, 천주교가 3명, 불교가 1명으로 모두 종

교 활동을 하고 있었다. 학력은 대졸이 4명, 고졸이 3명 중졸 이하가 

2명이었으며 한 달 수입은 100만원 이하가 3명, 100-300만원이 4명, 

300만원 이상이 2명으로 비교적 저소득층이었다. 질병 관련 특성

으로는 척수 손상 이후 기간은 평균 13.7년으로 최소 8년에서 최고 

20년이었다. 손상 이유는 1명을 제외한 모두가 사고로 인한 것이었

으며, 장애 등급은 1급 7명, 2급 1명, 4급 1명이었다.

Table 1. The Characteristics of the Participants 

No. Age (yr) Education Religion Marital status Living status Occupation Income*
Disability 

rating
Cause of 
disability 

Duration of 
disability (yr)

ADL 
level**

1 52 High school Christianity Divorced Living alone Yes 100-200 level 1 Fall (drop) 19 2

2 34 High school Catholicism Not married With family Yes <100 level 2 Fall (drop) 20 1

3 46 College Catholicism Married With family Yes > 500 level 1 Accidental shooting 18 1

4 50 College Christianity Married With family No 200-300 level 1 Sports 10 3

5 62 High school Buddhism Divorced Living alone No <100 level 4 Traffic accident 10 1

6 51 High school Christianity Married With family Yes 300-400 level 1 Fall (drop) 10 1

7 52 High school Christianity Married With family No <100 level 1 No response 8 2

8 48 College Catholicism Married With family No 100-200 level 1 Fall (drop) 12 1

9 43 College None Not married With family No 100-200 level 1 Traffic accident 17 1

*Income ￦10,000.
**ADL (Activity of Daily Living) Level 1= Independent; 2=Needs help/Dependent; 3=Cannot do ADL.
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1. 제 1주제 모음: 굳어버린 몸과 얼어붙은 마음 

이 주제는 참여자들이 서서히 경험하는 현실 충격을 나타낸다. 

즉 척수 손상 이후 경험하는 신체적 마비와 이로 인한 심리적 충격

을 포함한다. 

 1) 내 마음대로 따라와 주지 않는 나의 몸 

몸은 인간의 형상을 이루는 전체로서 우리 삶의 필수불가결한 

요소이다. 몸의 활동 기능과 상태는 인간이 어떠한 삶을 사느냐에 

대한 기본적인 조건이다. 본 연구 참여자들은 대부분 사고로 인한 

신경의 손상으로 몸의 운동과 지각의 마비를 경험하게 되었다. 그런

데 이러한 몸의 마비에 대한 지각이 초기에는 매우 서서히 이루어

지게 되었는데, 이는 자신들의 질병 상태에 대한 정확한 설명을 가

족이나 의료진으로부터 거의 듣지 못했기 때문이었다. 참여자들은 

장기간의 입원 기간 및 퇴원 이후에 아주 서서히 진전되지 않는 자

신의 신체 상태를 알아가게 되었다. 이들은 본격적인 재활 치료에 

동참해가면서 드디어 자신의 ‘굳어버린 몸’을 인식하게 되었다. 그리

고 이러한 인식은 손상 이전에 자유롭게 움직이며 활동하던 몸과 

신경의 손상으로 인해 마비된 현재의 몸을 극명하게 대비시키면서 

이루어졌다. 이들의 뇌 속에는 마음대로 따라와 주던 자유롭던 몸

에서 자유로움이 억제된 ‘굳어버린 몸’으로 각인되어가고 있었다. 

“내가 안 다쳤을 때처럼 뛸 수도 있고 날 수도 있고... 그런 거를 

못하니까. 그게 차이점이라고 해야지... 마음대로 움직이는 데, 

나는 마음대로 못 움직여. 그게 힘들어. 너무 힘들어.” (참여자 5)

 2) 내 마음을 지배하는 무력감과 막막함 

모든 참여자들은 서서히 자신의 ‘굳어버린 몸’을 알아가게 되면

서, 동시에 이렇게 마비된 몸을 통해 누구의 도움이 없이는 아무것

도 할 수 없는 것에 대한 심한 무기력, 불안과 두려움, 좌절감 등 다

양한 부정적인 생각에 사로잡혔다. 이렇게 무력해진 현재의 삶은 앞

으로 남은 여생을 어떻게 살아가야 하는 지에 대한 두려움과 막막

함, 그리고 얼마를 더 살 수 있는지에 대한 불확실성으로 이어져, 이

들에게 있어서 심리적인 어려움은 현재와 미래를 아우르는 총체적

인 난관으로 다가왔다. 

“그냥 막막한 거죠. 그냥. 내가 이렇게 장애인인데 왜냐하면 

건강하게 살아가다가 나 이제 장애인이 됐는데 앞으로의 내가 

10년을 살 수 있을까?” (참여자 9)

 이러한 극도의 심리적 어려움은 자살을 생각하는 극단적인 상

황에까지 내몰리게 하였다. 하지만 자살이라는 것도 스스로 몸을 

움직일 수 있어야 하는 것이라서 신체 마비는 이들에게 있어서 그

야말로 이러지도 저러지도 못하여 자신의 목숨도 스스로 통제할 

수 없는 총체적인 무력감에 빠지게 하였다. 

“죽고 싶은 마음이 굴뚝같지만, 그 때 당시에는 뭐 팔을 움직

일 수가 있나, 혼자 일어나서 앉을 수가 있나, 옆으로 돌아누울 

수가 있나. 누워있으면 누워있는 그대로, 옆으로 해 놓으면 옆으

로 해 놓은 그대로.” (참여자 8)

2. 제 2주제 모음: 신체 기능 제한과 의존에 따른 수치심 

본 연구 참여자들은 신체의 마비에 따른 활동 제한을 겪으면서 

커다란 수치심에 사로잡히게 되었으며, 본 주제는 이러한 내용을 담

고 있다. 특히 운동과 신경의 기능 마비로 타인에게 의존하게 되면

서 자존감의 상실 뿐 아니라 정체성에도 상당한 혼돈을 경험하게 

되었다. 

1) 배뇨·배변관리의 의존으로 인해 침해당하는 프라이버시 

개인의 사생활에 대하여 남에게 간섭받지 않을 기본적인 인간의 

권리가 프라이버시이다. 하지만 모든 참여자들이 가장 어려움을 호

소하였던 것은 바로 일상 활동을 위하여 자신의 사생활을 원치 않

게 노출시켜야 하는 프라이버시의 침범이었다. 인간 발달에서 유아

기에 성취해야 할 중요한 요소 중의 하나가 스스로 대소변을 가리

는 것이다. 이는 독립된 인간이 되기 위한 핵심적인 과제 중의 하나

이다. 하지만 배뇨·배변관리를 스스로 해내지 못하고 남의 도움을 

받아야만 하는 것이 이들에게는 엄청난 수치이자 프라이버시의 침

해이었다. 이렇게 의존할 수밖에 없는 배뇨·배변 관리는 식사의 제

한 및 외출 시간의 제약도 뒤따르게 되었다. 그리고 주변에 피해를 

줄지도 모른다는 대인관계의 두려움으로까지 확대되었다. 예를 들

면 타인 앞에서 넬라톤이라는 호스를 이용하여 방광의 소변을 빼

내는 것이 이들에게 있어서는 마치 미칠 것 같은 상황이었다. 따라

서 이들에게 있어서 배뇨와 배변관리는 마치 총 없는 ‘전쟁’과도 같

은 것이었고, 단 기간에 끝나는 것이 아니라 평생 지속되어야 하는 

평생의 ‘전쟁’이 되었다. 

“내가 가장 큰 가장 나를 괴롭히고 힘들어 했던 부분이 이제 

경추를 다치면은 소변이 이게 자율신경이 끊어져서 대, 소변에 

대한 감각이 없어지는데 이거는 완전히 신경이 끊어졌기 때문

에 뇌에서 소변이 마렵다고 명령을 내려도 다른 건강한 사람처

럼 얘들이 받지를 못하니까 그냥 싸든지 아니면은 계속 호스로 
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뺄 때까지 그냥 방광이 차 있는 거야. 소변하고 그 아주 거의 전

쟁을 치루면서 스트레스를 받으면서 이렇게 한 1여년 가까이를 

살았는데.” (참여자 4)

 2) 기억에만 살아있는 “여성(女性)”
척수 손상 당시 기혼이었던 대부분의 참여자들은 성에 대한 감

각 저하와 자신의 뜻대로 움직이는 못하는 운동 능력 저하로 인하

여 성생활에서 커다란 수치심과 좌절감을 느꼈다. 따라서 이들은 

성에 대해 무관심하기도 하여 자신들을 여성이 아닌 ‘중성’으로 칭

하기도 하였다. 그리하여 성생활을 거부하곤 하였다. 성생활을 하

는 경우에는 기억에만 존재하는 성에 대한 감각만으로 이어질 수밖

에 없었다. 

 “왜냐면 서로들 중성이라고 해요. 왜냐면 관심이 없어요. 쉽

게 말하면 죽었다고 할 수 있잖아. 그 부분이 신경이 마비된 부

분은 감각이 없으니까 감각적으로 예민해져 있지 않아요.” (참

여자 3) 

일부에서는 이렇게 잃어버린 성을 ‘미치도록 갈구’하며 이를 되찾

기 위한 부단한 노력을 기울였다. 하지만 이러한 노력은 오히려 절망

만을 안겨주었다. 이들은 겉모양은 그대로 남아 있으나 그 안의 생

명은 죽어 있는 마치 ‘죽은 멍게’와 같음을 비로소 깨닫게 되었다. 이

러한 여성성의 상실은 남편의 성 욕구를 충족시키지 못하게 되었으

며, 따라서 성 파트너로서의 역할을 빼앗길 뿐 아니라 빼앗기어도 

어쩔 수 없다는 무력감에 사로잡히게 되었다. 

“나는 내 자신이 죽은 멍게같다는 생각을 수없이 하거든... 요

즘 티비만 틀만 야한 거 천지잖아요. 나는 자는데 [남편이] 그거 

틀어놓고 보면 가슴이 미어져요... 그건요. 말로 일일이 설명할 

수 없어요.” (참여자 3)

3. 제 3주제: 단절된 과거의 몸과 같이 되기 위한 몸부림

모든 참여자들은 ‘굳어버린 몸’에 대한 인식을 하게 하면서 열심

히 재활 훈련에 몰입하게 되었다. 이러한 노력은 눈물겨운 노력으로

서 주변으로부터는 지독하다는 소리를 들을 정도로 신체적 재활에 

전념하였다. 이는 단절된 과거의 건강한 몸에 최대한 가까이 다가가

기 위한 처절한 몸부림이었다. 

1) 신경을 살리기 위한 처절한 재활 훈련

신체 마비라는 현실적인 충격이 가라앉고 난 뒤, 참여자들은 남

아있는 신체 기능을 최대한 유지하고 더 이상의 악화를 막기 위해, 

또 더 나아가서는 죽어버린 신경을 조금이라도 되살리기 위해, 짜

여진 스케줄에 맞춰 재활 훈련에 집중하게 되었다. 이러한 훈련은 

참여자 개인의 의지가 중요한 역할을 하였지만 가족의 지지도 커다

란 도움을 주었다. 분명한 목표가 주어진 재활 훈련은 이들이 삶의 

의지와 의욕을 다지는 중요한 방법이 되고 있었다. 

“저기 슈퍼 경추라는 얘기를 들은 게 그때 지금은 안 그래요. 

그때 당시에는 24시간을 열어놨어요. 운동실을. 그래가지고 내

가 가서 운동을 계속 해. 지금도 하지만 다리를 다 올리고 지금

도 관절 같은 거를 계속 움직여요. 그땐 거의 밥 먹는 시간하고 

잠자는 시간 빼고는 거기서 붙어 살았어요. 왜냐면.. 걷는다는 

생각도 있었고. 혹시. 왜냐면 신경이 내려온다는 이야기 많이 하

잖아. 운동을 많이 하면 신경이 내려온다. 그러니깐 좀 내려왔다

고도 봐요. 그때 당시에는 그러니까 다치고 십개월 후에 운동을 

시작한 거야. 슈퍼맨 아줌마 왔다고 하고. 헤어밴드 하고 막 미

치도록 했어요.” (참여자 3)

“내가 자력으로 일어나야 되겠다. 그래서 힘든 것도 간병인한

테... 욕을 해 가면서... 휠체어에 앉혀라. 앉혀라. 나 화장실도 갈

란다. 아가지로 버텨서 했어요.” (참여자 5) 

이렇게 지속적이고 꾸준한 훈련을 통하여 참여자들은 서서히 기

능이 나아지는 것을 경험하게 되었고, 이러한 긍정적인 경험은 다음 

재활 훈련의 피드백으로 작용하게 되어 훈련은 익숙한 일상의 하나

로 습관화되었고 드디어 하나의 ‘기적’을 만들어내기도 하였다. 

“집에 와서 뭐 뭔가 꿈지럭거리고 만지고 뭐가 닥쳐서 뭔가를 

해다 보니까 손에 힘이 더 생기는 거야. 나 이렇게 손에 힘이 없

었어요. 그래가지고 지금은 소소한 것만 가서 물뚜껑 있잖아. 그 

저기 물병 뚜껑. 전혀 안 됐어. 누가 올 때까지 물이 있으면 뭐하

냐고 냉장고 문은 열면 뭐해? 그 돌릴 힘이 없어서. 그런데 어느 

날 너무 너무 기쁨 그 자체인 게 한 번 돌려 보니까 돌아가!” (참

여자 4)

2) 기억을 이용한 일상 활동 확대 

척수 손상 부위에 따라 참여자들의 마비 정도는 모두 제각각이

었음에도 공통적인 것은 이들이 자신에게 남아있는 모든 기능을 

동원하여 일상 활동을 수행해 나간다는 점이었다. 이는 비록 신체

는 마비되었지만 인지 능력의 장애가 없고 과거 일상 활동을 해 본 

기억들이 남아 있기 때문에 가능하였다. 이들은 손상 이전에 경험
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했던 일상 활동에 대한 기억을 현재의 동작과 활동에 하나씩 새롭

게 덧입히면서 신체의 기능을 강화하면서 일상 활동을 확대해 나가

고 있었다. 

“내가 할 수 있는 어떤 아예 안하고 탁상공론처럼 내가 침대

에서 누워있을 때는 하나도 떠오르지 않던 그런 부분들이. 막상 

닥쳐서 어 이렇게 하면 어 이런 게 있네 그러면서 나는 방법은 

다 알고 있잖아. 근데 다시 태어난 거잖아. 그지? 아예 모르는 건 

아니고 인지는 하고 있는데 행동이 안 따러줬는데. 지금은 재활

을 하니까 되더라구.” (참여자 4) 

4. 제 4주제: 가족 안에서 두드러지는 “장애”

이 주제는 참여자들이 자신으로 인해 가족들이 겪는 어려움에 

대한 심한 죄책감과 함께, 이로 인하여 지속적인 도움을 받기 어려

워 자신을 다시 예전의 정상인처럼 포장할 수밖에 없는 가족 내에

서의 아이러니를 담고 있다. 

1) 볼모가 되어 버린 가족 

모든 참여자들은 장애를 겪게 되면서 가족이나 시댁식구들에게 

‘죄인’이 되어버린 느낌으로 긴 기간을 살아가게 되었다. 이들은 자

신의 마비된 신체와 휠체어 사용 등을 지켜보는 가족이나 타인들

이 자신을 ‘남편 고생시키는 사람’, 혹은 ‘불쌍하고 희생하는 남편과 

애들’로 바라보는 시선에서 벗어나기 어려웠다. 

“우리 성님이 나를 볼 때 반가워하고 뭐 반가워하긴 하는데 이

제 동생이 힘들어 보이고 하는 것 때문에 가슴이 아픈가 봐요. 

한숨도 많이 쉬고 한숨을 많이 쉬세요 우리 성님이.” (참여자 7)

동시에 자신도 가족에게 상처를 주는 언행을 하거나 가정 내에

서 요구되는 엄마와 아내의 역할을 해내지 못했다는 반성과 함께 

심한 죄책감에 빠지곤 하였다. 역으로 이러한 죄책감은 아이들을 

제대로 돌볼 수 없는 상황으로 가게 되어, 자신의 죄책감과 자녀들

의 억압이라는 악순환이 지속되곤 하였다. 

“내가 이렇게 다쳐서 주부의 엄마의 역할을 못 하니까 그거에 

대한 죄책감이 상당히. 내가 느끼는 그 죄책감이라는 거는 아이

들도 건사하지 못하고. 다른 한편으로는 진짜 남편이 없으면 이

라는 그 그게 가정을 했을 때는 진짜 생각하고 싶지도 않은 그 암

흑 그 자체고 남편의 희생을 볼모로 내가 혼자 이렇게 하는 게 사

막에 집 지어 놓은 것처럼 불안 불안 할 때가 많은데” (참여자 4)

2) 스스로 포장한 “정상인”
많은 참여자들은 죄책감과 함께 가족 내에서의 자신의 역할을 

송두리째 잃을지도 모른다는 두려움을 가지고 있었다. 자신의 장애

로 인해 볼모로 잡힌 가족들에게 더 이상의 아픔을 주고 싶지 않은 

마음도 가지게 되었다. 이러한 두려움과 불안때문에 참여자들은 자

신의 문제에 대하여 가족들과 허심탄회하게 대화를 나눌 수가 없

었다. 특히 사고로 인한 장애는 참여자뿐 아니라 가족 모두에게 일

종의 외상 후 스트레스 장애가 되어 있었기에, 이 주제에 대해서는 

거의 대화와 공감이 이루어질 수 없었다. 

“모든 대소사나 뭐나 거의 나랑 의논을 하다가 내가 다치니까 

하늘이 무너지는 것 같다고 엄마가 그렇게 말씀을 하시는데 서

로가 상처를 건드리지는 않아요. 왜냐면은 나 다친 거를 [이야

기] 하면 둘 다 펑펑 울어야 되니까. 그러면은 감당이 안 돼. 그리

고 그런 모습 보이기도 싫고. 부모한테.” (참여자 1)

이렇듯 자신의 신체적 정서적 문제에 대한 가족 간의 대화와 공

감 부족은, 결국 자신의 문제를 감추고 마치 아무 문제가 없는 정상

인인 것처럼 위장하게 되었다. 한 참여자의 진술처럼, 이들은 ‘슈퍼

우먼’처럼 행동할 수밖에 없었다. 하지만 이렇듯 정상인처럼 행동한

다는 것이 일시적으로는 가능하였지만 장기적으로는 매우 어려운 

일이었다. 가족도 마찬가지로 참여자들을 ‘건강한 사람'으로 취급하

였다. 이렇듯 가족에 의해서 그리고 자신에 의해서 스스로를 돌볼 

수 없는 상황에 내몰리게 되었고 이들은 더 이상 가족의 적절한 지

지를 이끌어 낼 수 없게 되었다. 심지어 참여자들은 장애 이외에 다

른 의학적인 증상이 나타나도 가족에게 알리지 못하고 혼자 해결

하였다. 

“나 때문에 너무 슬펐던 사람이기 때문에 나 때문에 너무 많

이 울었던 사람이기 때문에 그 사람들 마음을 위로해 주지는 못

할망정 그런 것 때문에 이 사람들 마음을 아프게 하고 싶지 않

아서 될 수 있으면 감추고 숨기고 아무것도 아닌 것처럼 그렇게 

위장할 때도 있어요. 그러다 보니깐 어느 때 너무 버겁고 힘들

고, 정말 슈퍼우먼인줄 알 때도 있어. [남편이] 침대에 누워있어

도 물 달라고 할 때도 있어요.” (참여자 3)

5. 제 5주제: “과거”에 대한 집착 버리고 거듭나기 

대부분의 참여자들은 사고로 인하여 갑자기 장애인이 되어 삶의 

큰 변화를 경험한 사람들이었다. 이들은 자신이 장애인이 된 사고

의 순간을 타인에 대한 원망과 자책보다는 운명으로 받아들이며 
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순응하는 모습을 보였다. 또한 장애인이 된 시기를 기점으로 "현재 

및 미래"의 삶을 "과거"의 삶과 양분하고 있었으며, 아직도 신체적으

로 ‘정상’이었던 과거와 비교하며 현재를 ‘아픈’ 삶을 정의하고 있었

다. 그리고 ‘과거의 정상인’과 ‘현재의 비정상인’ 사이에서 갈등하고 

있었다. 그러나 점차적으로 현재의 ‘아픈’ 삶에 의미를 부여하며 더

욱 넓고 견고해진 마음으로 세상을 바라보게 되었고, 따라서 현재

는 ‘제 2의 인생’을 살고 있다고 여기고 있었다. 

1) 사고는 “내 운명” 
모든 참여자는 장애를 가지게 된 사고의 원인이 본인일 때 뿐 아

니라 주변인인 경우에도 그 순간을 자책하거나 타인을 원망하기 보

다는 정해진 운명으로 받아들이고 순응하는 모습을 보였으며 특

히 종교적 신념이 강한 몇몇 참여자들은 자신의 장애를 ‘신의 뜻’으

로 받아들이기도 하였다. 

 

 “그 당시에도 원망 같은 거는 사실은 안 했어요. 정말로. 지금

도 마찬가지고 운명이라고 생각을 해요. 그러고는 세월 지났는

데 또 잊어버리게 되고 그리고 그분은 지금 친척인데도 미안해

서 또 얼굴을 못 보러 오는 상황이고.” (참여자 9)

2) 적응과 수용 사이에서의 갈등

모든 참여자들은 장애를 겪은 뒤 여러 해가 시간이 지나면서 점

차 장애인의 삶에 적응되었다. 집안 구조를 휠체어 높이에 맞게 변

경하는 등의 물리적 환경의 개선 이외에도, 어려울 때 가족 이외의 

타인의 지원을 요청할 수 있는 사회적인 지지체계는 장애인으로 살

아가는데 도움을 주었다. 하지만 아직도 가끔씩은 자신이 ‘장애인’

이라는 사실에 다시금 충격을 받곤 하였다. 그리고 ‘신체장애인’이 

외모 상으로는 정상인 ‘정신장애인’보다 못한 것 같다는 생각으로 

더욱 마음에 사무치는 아픔을 경험하였다. 

“뭐 저기 택시 기사들이 무슨 모임이 있어갖고 장애인들 다 태

워다 준데요. 그런데 그 날 처음 그런 행사에 가는데 눈물이 하

염없이 나오면서 내가 이제 장애인인가?” (참여자 4)

이러한 현상은 사회에서 갖는 ‘장애인’이라는 편견이 크게 작용하

였기 때문이었다. 아직도 장애인에 대한 공정하지 못하고 치우친 고

정관념은 평생 장애인으로 살아가는데 커다란 걸림돌이 되었다. 특

히 타인들의 눈에 쉽게 띄는 신체장애인에 대한 편견은 이들에게 

있어서 더욱 큰 시련이 되었다. 때에 따라서 이들은 이룰 수 없지만 

그래도 “걸을 수 있다” 즉 정상이 될 수 있다는 소망으로 이러한 무

거운 편견으로부터 벗어나고자 하였다. 

 “제가 막상 지금 현재에도 제가 장애인으로 지금 이제 이겨나가고 

살고 있지만 내 안에는 나는 장애인이 아니다. 나는 일어나서 내가 분

명히 걸을 수 있을 것이다 그 소망 하나. 굉장히 있구요.” (참여자 7)

 3) 넓고 견고해진 마음으로 바라보는 세상

모든 참여자들은 장애인이 된 이후의 세상은 그 이전과는 확연

하게 다름을 인식하고 경험하였다. 이러한 다름의 세상 속에서 참

여자들은 다양한 신체적, 심리사회적 어려움을 겪으며 고통을 감

내하게 되었다. 이러한 과정 속에서 이들은 정상인 세계와 장애인

의 세계를 폭넓게 아우르는 세계관을 가질 수 있는 성숙한 인격으

로 변모해갈 수 있었다. 참여자들은 장애인이 된 후 생각과 사고가 

넓어졌을 뿐 아니라 많은 아픔을 겪으면서 좀 더 단단해지고 성숙

해졌다고 느꼈다. 

“실오라기라도 잡고 해결해보려고 하는 그런 욕심이 있어서. 

우울증도 있었고. 또 좋다는 약을 뭐든지 했는데, 내가 욕심을 

비우고 마음을 딱 비우고 하다 보니까, 그냥 인생 한번, 제 2의 

인생사는 거잖아요. 내가 앞으로 얼마나 더 살지는 모르겠지만, 

그런 어떤 실오라기라도 잡아야 된다는 그런 걸 딱 버렸더니, 너

무나 세상도 아름답고 좋고, 건강하신 분도 만나면 좋고, 우리들

끼리도 만나면 좋고, 다 좋아 보이더라구요.” (참여자 6)

참여자들은 작은 것에 감사할 줄 알고 타인의 아픔을 함께 공감

하고 배려할 수 있는 여유도 갖게 되었다. 궁극적으로는 타인 앞에

서 자신을 내세울 만큼 모습과 태도가 당당한 장애인, 즉 정신적으

로 건강한 장애인으로 거듭날 수 있었다. 

“정신적으로 난 누구보다도 건강하다고 생각하지 모든 거를, 

너무 많이 사고로 인해서 극복하고 해서 진짜 건강한 사람보다 

그 이상의 건강한 사고방식을 내가 갖고는 있어. 육체적으로 많

이 힘들어도 나는 육체와 정신이 서로 유기적인 관계이지만 난 

그래도 정신적인 건강이 더 우선이라고 생각이 돼. 나는 진짜 내

가 글 하나 제목에 나의 장애가 이웃과 더불어 살게 한다. 제목

을 지었거든. 비장애인 뭐하고 관계없이 장애인들 좀 측은히 좀 

측은지심 갖고 보고 우리 역시 똑바로 뭐 할 때는 당당하게 요

청하고 부당한 대우할 때는 항의도 하고 뭐 그런 거.” (참여자 4)

 논 의  

성인기에 갑작스러운 사고나 질병으로 예상치 못하게 장애를 얻

게 된 척수장애인은 신체적·심리적·사회적 안녕과 삶의 질에 영
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향을 받게 된다. 본 연구는 중도장애인인 여성 척수장애인이 체험

하는 어려움이 무엇인지 확인하고 그 속에 숨겨진 의미를 드러내기 

위해 현상학적 연구를 시도하였으며, 그 결과 5개의 범주가 도출되

었다. 

본 연구 결과, “굳어버린 몸과 얼어붙은 마음”이 주제로 도출되었

다. 이는 연구 참여자들이 자신들의 삶을 손상 이전과 이후로 극명

하게 분리 대비시켜 경험하고 있음을 보여준다. 손상 직후 겪게 되

는 신체 마비와 이에 따른 심한 정신적 충격은 많은 척수장애인이 

외상 후 스트레스 장애(Post-Traumatic Stress Disorder[PTSD])를 겪

고 있다는 Chung, Preveza, Papandreou와 Prevezas (2006)의 연구 결

과와 유사하다. 척수 손상 후 곧 회복되려는 기대에 반하여 시간이 

지나도 변함없이 ‘내 마음대로 따라와 주지 않는 나의 몸’을 통해 장

애인이 된 것을 자각하는 경우가 많았으며, 이로 인해 ‘무력감’과 미

래에 대한 ‘막막함’으로 심한 심리적 혼동을 겪게 되었다. 이러한 현

상은 손상 후 초기에 제공하는 치료와 간호가 주로 신체적인 영역

에만 초점을 맞추고 있음을 반영하고 있다. 따라서 이 시기에는 적

절한 정보 제공과 함께 적극적인 심리적 간호가 동반되어야 할 것

이다.

Jeong과 Park (2004)의 연구에서 척수손상환자의 일상생활 동작

과 무력감은 역상관관계가 있는 것으로 드러났는데 이는 본 연구에

서 참여자들이 ‘기능적 독립성 상실로 인한 수치심’의 주제와 같은 

맥락으로 살펴볼 수 있다. 특히 배뇨·배변 관리 의존으로 인해 침해

당할 수밖에 없는 프라이버시로 인하여 이들은 최악의 수치심과 무

력감을 느꼈고, 동시에 인간으로서의 자존감 또한 손상받게 되었

다. 또한 배뇨·배변에 대한 심리적 압박감으로 인해 사회적 활동도 

극히 어려웠다. 따라서 척수장애인들의 배뇨·배변 관리 방법에 대

한 교육과 재활에서는 수치심을 극복하고 자존감을 향상시킬 수 

있는 개별맞춤형 심리 간호 제공이 필수적으로 동반되어야 한다. 

본 연구 결과, 여성 척수장애인들의 수치심과 무력감은 성문제에

서 두드러지게 나타났다. 스스로를 ‘중성’이라고 표현하고 있는 이

들은 특히 유교적인 사회문화적 영향으로 인해 스스로 성생활 문

제에 대해 의논하기도 어려워하였다. 따라서 이들의 성재활을 위한 

프로그램 개발과 적용이 필요하다고 본다. 그리고 배우자는 여성 

척수장애인의 가장 주요한 지지원으로서 삶의 질과 적응에 가장 

강한 예측인자로 알려져 있으므로(Post, Bloemen, & Witte, 2005) 성

재활에 배우자를 적극 참여시키는 것도 필요할 것이다. 

본 연구 결과, 여성 척수장애인들은 과거의 몸과 같이 되기 위하

여 부단하게 노력하였다. 즉 남아있는 신체 기능을 최대한 살려 일

상활동을 확대하면서 독립적인 삶을 살려는 의지의 결과들을 보여

주고 있다. 이러한 결과는 척수손상 환자를 대상으로 한 Park과 

Kim (2003)의 연구에서 자기효능감이 재활 동기에 영향을 준다는 

결과와 일치하는 것이다. 따라서 재활 동기를 조성하는 일이 중요하

다고 본다. 

본 연구 결과 드러난 주제 중의 하나는 가족에 관한 것이었다. 여

성 척수장애인들에게 있어 가족은 매우 중요한 지지체계가 되는 

반면, 가족 구성원 속에서 기대되는 여성의 역할 상실로 인해 감당

해야 하는 어려움도 가지고 있었다. 즉 이들은 아내와 엄마, 그리고 

며느리 역할 상실로 인해 가족과 시댁 식구들에게 ‘죄인’처럼 살아

야 하는 미안함과 더 이상 가족에게 걱정거리가 되지 않기 위해 자

신의 장애로 인한 어려움을 오히려 가족들에게 드러내지 못하며 

가족 내에서 스스로를 ‘정상’인 것처럼 포장하려고 하였다. 가족 중 

한 명이 척수장애인이 되면, 더 이상 기존과 같은 방식으로 가족 체

계가 유지되지 않기 때문에 가족 위기가 발생하곤 한다(Chen & 

Boore, 2008). 따라서 재활에서는 장애인과 함께 가족 모두가 장애

를 극복하도록 돕는 동시에, 소소한 일상에 영향을 주는 신체적 장

애를 잊지 않고 새김으로써 장애인에 대한 지지와 배려가 지속되도

록 해야 할 것이다. 따라서 재활 과정에서 가족의 개념을 포함시키

고, 가족 단위의 요구를 확인하여 이들이 가족 체계를 재구성할 수 

있도록 도울 필요가 있다. 

마지막으로 본 연구 결과 나온 주제는 과거에 대한 집착을 버리

고 거듭나는 것이었다. 비록 손상 이후 초기에는 이전의 삶과 비교

하며 커다란 충격을 받았지만, 어느 정도 시간이 지나면서 대부분

의 참여자들은 손상 후의 삶을 '제 2의 인생'으로 여기며 물리적인 

집안 구조 변경, 정보 수집, 적극적인 자세 등 장애인의 삶에 적응하

고 거듭나기 위해 노력하였다. 무력감과 수치심, 원망과 우울 등에

서 벗어나 장애로 인해 내면의 가치를 확인하고 주변까지 돌아볼 

수 있는 성찰력을 통하여 미래를 향한 긍정적인 전환이 이루어졌

다. 즉 참여자들은 손상 후 많은 어려움을 경험하지만 내면의 가치 

재정립을 통해 새롭게 거듭난 삶을 만들어가고 있었다. 이러한 결

과는 척수장애인 초기에 어려움을 겪는 사람들에게 본보기가 될 

수 있으며, 따라서 서로의 문제점들을 공유하고 지지하며 격려할 

수 있는 장애인들의 자조모임을 활성화시키는 것도 필요할 것이다. 

 

결 론  

본 연구는 현상학적 연구로서 여성 척수장애인의 손상 후 체험

의 실체를 드러내고자 하였다. 아홉 명의 참여자와의 심층면담을 

통해 수집된 자료를 분석한 결과, 여성 척수장애인들은 신체마비

로 인한 일상활동의 어려움 이외에도 심리적, 성적, 대인관계적, 사

회적인 측면 등 총체적인 어려움에 직면하고 있음을 보여주었다. 동

시에 가족 내에서 일어나는 아이러니한 현상, 즉 여성 척수장애인

들은 가족의 도움을 받기도 하지만, 가족으로 인하여 억압을 받을 
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수도 있다는 사실을 여실히 보여주었다. 그리고 시간이 지나면서 이

들은 현재의 삶을 수용하고 긍정적으로 발전시켜나가려는 부단한 

노력을 지속하고 있음도 보여주었다. 이러한 결과는 한국의 여성 지

체장애인들의 부정적인 경험뿐 아니라 긍정적인 경험을 포괄하는 

보다 총체적인 그림을 보여주었다는데 큰 의의가 있다고 본다. 

이상의 연구 결과를 토대로 여성 척수장애인을 대상으로 하는 

재활 간호 영역에서 신체적 재활 이외에 심리사회적, 성적 재활에 

관심을 기울여야 할 것이다. 그리고 환자 이외에 배우자와 가족을 

포함하여 한 가족 전체가 위기 상황에 잘 적응해 나갈 수 있도록 도

와야 할 것으로 생각된다. 또한 척수장애인의 자조모임을 활성화하

여 같은 처지에 있는 사람들과 공감하며 서로를 지지하고 정보를 

교류함으로써 어려운 상황을 이겨낼 수 있는 기회를 제공하는 것

이 필요할 것이다.
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