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《 요  약 》

지적장애 여성들이 사회적, 성적 기술들을 학습할 수 있다는 사실에도 불구하고 결혼을 하고 

아이를 낳는다는 생각을 역사적으로 많은 사회에서 받아들일 수 없는 것들이었다. 또한 지적

장애 여성이 구축한 모성 경험이 있음에도 학문적 관심에서 벗어나 있는 것에 주목하여 생물

학적인 측면만이 아니라 어머니로서 자녀를 돌보고 양육하는 관계로의 모성을 간과한 것에 대한 

성찰이 필요하다고 보았다. 따라서 본 연구에서는 지적장애 어머니들이 인식한 모성은 어떠

한가에 초점을 맞추고자 하였다. 본 연구는 어디까지나 인간사 보편의 문제 중 하나인 실존의 

문제로 접근하고자 했으며 우리 사회의 소수자에 대한 특별한 시각으로 바라보지 않으려고 

노력하였다. 

지적장애 어머니들의 모성을 포착하고자 2015년 6월부터 2016년 6월까지 지적장애 어머니 

3명과 참여관찰 및 인터뷰를 진행하였다. 또한 주변인 인터뷰를 통하여 자료의 명증성을 높이

고자 노력하였다. 이러한 과정을 거쳐 도출한 지적장애 어머니들이 인식하는 모성은 다음과 

같다. 첫째, 임신과 출산을 통하면서 염려의 대상에서 인생을 향유할 수 있는 주체자로의 

인식이 있었다. 둘째, 자녀를 낳아 양육을 하면서 긴장감 없는 실존적 교제를 이루는 경험을 

하게 되었다. 마지막으로 출산 및 양육의 현실적인 환경의 직면을 통해서 모성애를 키우는 

계기가 되었다고 보았다. 이로써 지적장애 어머니들의 모성은 개인적인 능력의 부족이라는 

관습적인 사고와 판단에 머무르지 않을 뿐 아니라 자녀들과 부단한 상호작용을 통하여 정체

성이 끊임없이 형성되는 과정 안에 있는 평범한 어머니의 삶이었다. 
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Ⅰ. 서 론

1. 연구의 필요성

지적장애인이 결혼을 한다는 것과 아이를 갖는다는 생각은 역사적으로 많은 사회

에서 받아들일 수 없는 것들이었다. 이것은 많은 지적장애인들이 사회적ᆞ성적 기술

들을 학습할 수 있다는 사실에도 불구하고 간과된 부분이다(Drew & Hardman 

2008; 368). 또한 장애여성은 결혼을 하고도 모성으로부터 부적합한 대상으로 인식

되어왔다(김경화, 1999; 김경화, 2003; 공미혜, 2005). 그것의 밑바탕에는 지적장애 

여성들은 자녀를 방치(neglect) 하거나 학대(abuse) 할 수 있다는 위험요소들과, 

아이들을 돌보기 위해서는 지적인 능력이 필요하다는 인식이 밀접한 관계를 맺고 있

다고 볼 수 있다. 실제로 아이들을 돌보기 위해서는 지적인 능력이 필요하다는 주장

들이 있어왔으나 그 레벨이 어느 정도인지는 확실하지 않다. 과거의 연구들에서 지

적인 기능과 육아능력이 심각하게 고려되어야 한다는 주장이 있음에도 설득력 있는 

상관관계를 보여주지는 못했기 때문이다(Glaun & Brown, 1999; 95-96).

본 연구에서는 지적장애 여성들이 형성한 그들의 모성 경험이 있음에도 주류의 

관심에서 벗어나 있는 것에 주목하고자 했다. 또한, 지적장애여성의 모성이 우리 사

회에 존재하면서도 학문적으로 배제되었다는 측면은 지적장애여성이 성인임을 공인

받는 문제와도 연결된다. 어머니가 되는 것은 결혼한 여성의 삶에 있어 중요한 역할 

전환 중 하나라는 것은 주지의 사실이다. 특히 혈연과 모성이 중시되는 우리 사회에서 

독립된 객체로 인정받는다는 것에서 중요하다. 그런 맥락에서 모성은 어머니 노릇

(mothering), 생물학적 어머니 됨으로서의 모성(maternity), 그리고 어머니 됨에 

필요한 성품, 혹은 인성적 차원을 의미하는 어머니로의 정체성(motherhood)(최은영, 

2014; 19)을 통해서 결혼한 지적장애 여성에게 주어지는 임신이나 양육 등에서 ‘무
조건’적으로 배제되지 않는다는 것을 포함하는 것이다. 물론 여기에는 지적장애를 가진 

여성으로서의 한계상황과 그것을 고려해야 할 지원체계를 배제하는 것은 아니다.

현재 우리 사회에서 결혼한 지적장애여성의 양육과 관련한 정보는 2011년 장애인 

실태조사(김성희ᆞ권선진ᆞ강동욱 외, 2012)에서 나타난 대로 지적장애여성의 육아의 

지장 정도가 있는지의 여부에서 지장 없음(62.3%)이 지장 있음(37.7%)에 비해 월등히 

많다. 같은 조사에서 지적장애여성이 아이를 양육할 때 가장 어려운 점이 양육비와 

교육비용이 많이 들어서(41.2%)라는 응답을 하였다. 또한, Tymchuk과 Andron 

(1990)의 연구에서는, 지적장애여성들이 어머니로서 자녀들에게 최소한 아동보호 

담당자가 염려하지 않을 정도의 케어를 제공하고 있음을 언급하고 있다(Glaun & 

Brown, 1999; 97). 이러한 연구결과를 통해서는 지적장애 여성이 ‘어머니’로서의 
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삶을 살아가면서 모성이 형성되어 있음에도 그것에 대한 구체적인 이해를 하는데 어

려움이 있었다. 또한, 장애여성의 모성에 관한 연구에서도 지적장애여성을 제외하고 

진행(김정우ᆞ이미옥, 2000; 김경화, 2003; 김성미ᆞ심인선, 2007; 박명숙, 2013) 

되어 왔다. 그렇기 때문에 본 연구에서는 지적장애여성이 생물학적인 측면만 아니라 

어머니로서 자녀를 돌보고 양육하는 관계로의 모성을 간과해 온 것에 대한 성찰이 

필요하다고 보았다. 그것의 의미는 결혼한 지적장애여성의 ‘자기성의 확립’에 대한 

복원과 사회적 성숙과 성의 발달 등은 지적장애 유무와 관계없이 모든 사람들의 삶

에서 보편적이고, 정상적이며, 기대되는 바이고, 반드시 일어나는(Walker-Hirsch, 

2009) 실존적 가치로 논의하고자 하는 것이다. 따라서, 지적장애 어머니들이 ‘장애

인’이라는 낙인으로 평범하게 이루어지고 있는 그들의 삶과 모성으로의 정체성이 드

러나지 않은 것에 문제제기를 하고자 하였다. 이러한 의식은 앎이 아니라 향유이고 

삶의 자기애 자체라는 것으로 지적담론에서 배제되어 왔던 결혼한 지적장애 어머니

의 모성을 살펴보고자 한다.

무엇보다 지적장애 어머니들이 인식한 자신의 모성은 어떠한가에 대해 초점을 

맞추고자 하였다. 또한, 지적장애 어머니의 모성을 어디까지나 인간사 보편의 문제 

중 하나로 인식하는 실존의 문제로 접근하고자 했으며 우리 사회의 소수자에 대한 

특별한 시각으로 바라보지 않으려고 노력하였다. 그것은 지적장애 어머니의 모성을 

양육에 관한 어려움 유무로 제한하지 않으면서, 삶의 향유는 각자가 개별적으로 느

낄 수 있는 것이므로 지적장애 어머니의 모성을 모든 사람에게 적용할 수 있는 보편

타당한 객관적 구조를 찾고자 하는 것과는 거리를 두었다. 

따라서, 본 연구에서는 지적장애 어머니들의 모성 인식 특성에 관하여 탐구하고자 

하였다. 지적장애 어머니들이 생활세계와의 부단한 관계 형성을 통해 스스로 모성에 

대해 의미를 구성해 나가는 과정을 그들의 생생한 이야기와 삶을 관찰하여 모성의 

구조를 찾고자 하였다. 그러한 과정은 지적장애여성들과 이야기하고(telling), 이야기 

속에서 살아가며(living), 다시 이야기 하면서 이야기 속에 존재하는 그들의 모성을 

다시 생각(re-consideration)하는 여정이었다. 

2. 연구의 제한점

본 연구의 제한점은 다음과 같다. 본 연구는 장애인 거주 시설에서 배우자를 만나 

결혼한 3명의 지적장애여성이 형성한 모성을 연구한 것이다. 그러한 측면에서 이들이 

가정에서 성장하였으면 결혼과 출산에 관련하여 겪을 수도 있는 내용을 포착하는 

데에는 한계가 있었다. 결혼은 개인적인 문제가 아니고 가족 간의 문제도 연결되는 

만큼 그들이 결혼의 과정이나 자녀의 출산에 관한 의사결정 등에서 발생할 수 있는 
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제약이나 갈등의 부분이 생략된 점이 있어서 개인 연구의 측면이 강하다. 따라서 

어머니가 된 지적장애여성의 모성 인식 특성에 관한 일반화 적용이 불가능하다.

II. 연구방법

1. 생애-내러티브 탐구 

본 연구의 방법은 결혼한 지적장애여성의 모성을 이야기하고 그것을 다시 이야기

하는 생애 내러티브 탐구(Life Narrative Inquiry)이다. 무엇보다 내러티브 연구는 

생애 경험에 대한 관심을 중심으로 형성된다. 내러티브는 라틴어의 어원으로 이야기

하는 것을 뜻한다. 이야기하는 것은 체험의 한 종류로 그것이 생애사 연구법을 가능

하게 하였고 이야기 하는 것은 보고나 주장이 될 수 있는 특징을 보여주고 있다(박

성희, 2011; 239). 또한, Josselson(2011)의 주장과 같이 내러티브 연구는 연구를 

객관화하고 종합적인 형태를 취하는 것과는 달리 사람들의 생생한 경험을 수집하고 

반성하는 것으로 이루어져 있어서 본질적으로 관계적인 노력을 하는 것이다(Clandinin, 

2011; 677). 이러한 내러티브 탐구를 개발하고 발전시킨 Clandinin과 Connelly는 

내러티브 탐구의 연구의 전 과정을 5단계로 나누어 설명했다. 각 단계와 단계가 중첩

되어 탐구과정을 3단계로 나눈 방법(조주희ᆞ조홍중, 2012)을 참고하였으며 다음과 같다.

첫째, 현장으로 들어가기, 둘째, 현장에서 현장 텍스트 쓰기, 셋째, 현장 텍스트

에서 연구 텍스트 쓰기로 이루어졌다. 이러한 내러티브 탐구를 통해 지적담론에서 

소외되었던 지적장애 어머니들의 ‘목소리’를 듣고 그녀들만의 경험을 알게 알게 됨으

로써 다른 많은 지적장애 어머니들의 삶과 문화와도 관련성을 짓게 되는 통로로서의 

기능을 기대할 수 있다. 한 개인이 자신의 생애사를 지닐 수 있다는 것에서, 지적장

애 어머니가 살아오면서 행할 수 있는 모든 것을 내포하고 있기 때문에 그의 인생을 

온전히 인정한다는 의미가 된다. 또한, 내러티브가 단순한 사건의 시간적 전후에 따른 

나열이 아니라 개인의 인지, 사고 감정 행위가 통합이 되어 의미로 구성되는 이야기라

는 점(공병혜, 2012; 8)에서 “오점(Stigma)”이 있는 인생이라는 고정관념에서 벗어날 

수 있는 것에 중요한 의미를 지닌다. 

따라서 본 연구에서는 지적장애여성을 둘러싸고 있는 우리 사회의 거시적인 담론

보다는 결혼한 지적장애여성의 여러 삶의 형태(forms of life) 가운데 어머니로서 

모성 측면의 과거와 현재, 미래에 대한 ‘생애 내러티브’를 나타내고자 하였다.
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2. 연구 참여자

연구 참여자는 Clandinin과 Connelly(2000)가 제시한 내러티브 연구 방법에 

따라 자신의 생애경험을 이야기할 수 있는가에 기반을 두어 선정하였다. 연구 참여자 

선정 방법은 작은 동질 집단을 선정하는 방법인 동질 집단 표집(김영천, 2012)을 

선택했다. 연구 참여자들이 대부분 동일한 특징을 가지고 있기 때문에 지적장애 어

머니에 대한 이해를 심층적으로 할 수 있다는 것에 근거한 전략이었다. 본 연구 참

여자들의 첫 만남은 사례 1을 제외하고 지적장애인 부부 및 자녀들로 구성된 가족 

캠프에 참여하면서 관계성을 돈독히 하였다. 이러한 맥락으로 지적장애 어머니의 모

성에 관한 깊이 있는 연구를 위하여 비교적 정보가 풍부한 사례 3명을 연구 참여자

로 선정하였다. 3명의 연구 참여자는 모두 결혼한 지적장애 여성으로서 자녀가 있는 

어머니들이다. 김소희(2001)의 조언대로, 연구 참여자의 선정이 연구의 질에 기여한

다는 것과 소수의 연구 참여자와 장기간 협력관계를 이룰 수 있는 것에 주목하였다. 

처음에 4명의 지적장애 어머니들과 접촉하였으나 그중 1명은 내성적인 성향으로, 어

머니로서 생애 경험을 표현하는 어려움과 자녀의 양육에 있어서 아버지의 역할이 더 

강하여 본 주제를 탐구하는 데에는 한계가 있다고 판단하여 최종적으로 3명을 연구 

참여자로 선정하였다. 구체적인 연구 참여자의 정보는 다음과 같다. 첫째, 연구 참여

자들은 00도와 00시의 장애인 거주시설에서 유년시절부터 결혼 전까지 거주하였다. 

둘째, 그들은 결혼하여 지역사회로 독립한 공통점을 가지고 있다. 셋째, 자녀의 양육

을 다른 사람의 도움 없이 부부가 함께 감당하고 있다. 이와 같은 본 연구의 연구 참여

자는 아래의 <표 1>의 내용과 같다.

<표 1> 연구 참여자 선정 과정 및 인적특성

구분 사례 1 사례 2 사례 3

연령 47세 47세 38세 

학력 고졸(특수학교) 고졸(특수학교) 고졸(특수학교)

직업 A 시설 내 카페 A 시설 내 작업장 없음

결혼 기간 23년 16년 12년

거주 형태 영구임대 아파트 영구임대 아파트 영구임대 아파트

자녀 이름 SH EH O,H

자녀수 1명 1명 2명

자녀 성별 및 연령 여, 22세 남, 15세 여, 11세 / 남, 8세
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또한 본 연구에 있어서 자료의 충분성을 높이고자 연구 참여자들 외에 주변인의 

인터뷰도 진행하였다(김미옥ᆞ박미숙ᆞ박현정, 2015). 여기에서의 ‘충분성’은 지적장애 

어머니의 모성에 관한 현상들에 대해 충분하고 풍부한 설명을 하기 위한 목적으로 

보다 더 다양한 자료를 수집(Morse & Field, 1995)한 것을 의미한다. 이 연구에 참
여한 주변인들은 연구 참여자들에게 장애인 거주시설에 있을 때부터 현재까지 ‘멘토’
역할을 하는 지인들로 구성되어 있다. 또한 연구 참여자들의 주변인 중 시설장, 보육

장을 제외하고 연구자와도 약 10년간의 인간적인 친분으로 오랜 라포(rapport)가 

형성된 사람들이다. 그들은 연구자가 그동안 학문적 관심에서 소외되었던 지적장애 

어머니의 모성에 관한 연구를 진행한다는 사실에 환영하며 연구 참여자들에게 본 연

구에 관한 적극적인 안내를 하는 등 연구에 지대한 협조를 하였다. 연구 참여자 주

변인 면담은 대상자에 따라 1회-2회를 진행하였고, 면담 시간은 주변인에 따라 차이

는 있었으나 최소 1시간 40분에서 2시간 30분이었다. 연구 참여자 주변인은 모두 연구 

대상자의 결혼 및 출산의 과정과 현재 자녀 양육에 직. 간접적으로 교류를 하고 있는 

사람들로 연구 참여자들과는 친밀한 관계를 형성하고 있다. 그렇기 때문에 연구 참

여자들의 모성에 관련한 진술을 수집하는데 큰 도움이 되었다. 무엇보다 연구 참여

자들에게 주변인과의 인터뷰에 대한 설명을 하였으며 모두 허락을 받고 진행하였다. 

주변인 인터뷰도 연구 참여자와 마찬가지로 동의를 구하여 스마트폰에 녹음하여 모두 

전사하였다. 연구 참여자들과 연관된 주변인의 특성은 아래 <표 2>의 내용과 같다. 

<표 2> 연구 참여자 주변인 특성

주변인 성별 연령 인터뷰 관련 연구 참여자

보육사 여 50대 후반 2회 사례 1

보육장 여 60대 후반 1회 사례 1. 2

과장 여 50대 초반 2회 사례 3

국장 여 40대 중반 1회 사례 3

시설장 여 80대 1회 사례 1

3. 자료 수집 

본 연구에서는 지적장애 어머니들의 모성을 포착하고자 생애 내러티브 인터뷰

(Life narrative interview)를 수행하였다. 내러티브 인터뷰는 화자의 생애담(Life 

story) 혹은 구술자료(Oral data)에 기초하여 연구 참여자의 생애를 총체적으로 파악

하는데 유용(이동성, 2014)하며, 본 연구에서는 연구 참여자들의 모성에 초점을 맞추
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었다. 본 연구는 3명의 지적장애 어머니의 모성을 주제로 하는 주제 중심 연구이지

만, 모성에 관한 내용 외에도 어머니가 되기까지의 발달과정이 될 수 있는 유년기부

터 성인기를 구술 자료로 수집하였다. 연구 참여자들과의 연구기간을 정리하면 

2015년 6월부터 2016년 6월까지이다. 참여관찰과 인터뷰로 연구에 필요한 자료를 

수집하였다. 인터뷰 시간은 1인당 50분에서 1시간 30분가량이었으나 주로 가정 등 

연구 참여자들의 생활세계에서 참여관찰과 인터뷰가 이루어졌기 때문에 1회 만남에 

4시간 이상이 소요되었다. 또한 연구 참여자들은 인터뷰 외에 전화 통화나 SNS로 

자주 교류를 하여 연구의 민감성을 잃지 않고자 하였다. 따라서, 본 연구에서 연구 

참여자가 참여관찰 및 인터뷰에 소요된 시간은 약 162시간이다. 이러한 면담의 시간과 

기간의 종결은 지적장애 어머니의 모성에 관련한 내용이 포화(saturation)상태에 

이르러 내용이 반복된다고 판단한 시점이다. 그러한 내용으로 연구 참여자에 관한 

참여관찰 및 인터뷰 시간을 구체적으로 정리하면 아래 <표 3>의 내용과 같다. 

<표 3> 연구 참여자 참여관찰 및 인터뷰 시간

구분 사례 1 사례 2 사례 3 

참여관찰 및 인터뷰 1박2일/ 10회 1박 2일/ 2회 2박 3일/ 2회

소요 시간 71시간 31시간 60시간

총 소요 시간 162시간

1) 면담 내용

면담은 직접적으로 의사교환이 이루어지기 때문에 참여자의 경험을 이해하기 위해 

사용할 수 있는 효과적인 방법(김영천, 2012)으로, 연구 참여자인 지적장애 어머니

들과의 면담을 일관성 있게 이끌어가기 위해 연구주제에 따른 인터뷰 가이드라인을 

작성하여 적용하였고 그러한 과정은 다음과 같다. 첫 번째 단계는 연구자의 이론적 

민감성을 중심으로 연구주제와 관련한 면담 질문 목록을 구성하고자 하였다. 본 연구가 

지적장애 어머니의 모성을 탐구하고자 하는 연구의 특성을 고려하여 동일 장애에 관

한 연구를 찾는 작업을 하였다. 그러나 지적장애 어머니의 모성에 관한 연구를 찾기 

어려워, 그와 유사한 연구로 지적장애인 부부의 결혼생활에 관한 연구(김미옥ᆞ박미숙

ᆞ박현정, 2015)에서 지적장애인 대상의 인터뷰 질문 내용을 면밀히 살펴보았다. 그

러나 지적장애 어머니의 모성 탐구를 위한 인터뷰 질문 목록으로 구성하기에는 구체

적이지 않다고 판단하여 개방형 질문을 진행할 때 참고하는 것으로 방향을 잡았다. 

두 번째 단계는 본 연구주제와 밀접한 연관성이 있다고 판단한 이선형(2001)의 연구를 

참고로 하여 제1 연구자가 인터뷰 가이드라인(임신, 출산, 양육, 양육도우미와의 관계, 
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자녀에 대한 인식과 자녀에 대한 성장 기대)을 구성하고 인터뷰 진행시 지적장애인인 

연구 참여자의 특성에 맞게 각 항목별로 질문을 하되 그 흐름에 따라 가이드라인의 

내용 범위 안에서 질문을 하는 방안에 관하여 공동 연구자와 논의 과정을 거쳤다. 또

한, 인터뷰 과정에서 질문에 관한 응답자의 이해를 돕기 위해서 필요한 경우 내용의 

초점이 변경되지 않는 범위 내에서 부연 설명을 하였고 응답할 수 있는 충분한 시간을 

제공하였다. 이러한 과정은 연구자가 사회복지사로서 약 13년간 지적장애인과 장애인 

거주시설에서 생활한 경험이 인터뷰의 흐름을 자연스럽게 유지하는데 유용하게 작용

(김영천, 2012)하였다. 

2) 면담절차 

면담을 위하여 날짜 및 시간과 장소를 정할 때는 전화를 통하여 연구 참여자들과 

사전에 협의하였다. 연구 참여자들과 신뢰가 두터워지니 연구 참여자의 집에 가는 

일이 자연스러워졌고 그것을 통해서 연구 참여자들의 가족과의 관계에서 일어나는 

일상적인 상호작용을 자연스럽게 참여 관찰할 수 있었다. 연구 참여자들과 공식적인 

인터뷰 외에도 SNS로 자녀들의 사진을 전송하거나 비교적 빈번한 통화 등을 통해서 

일상의 근황을 나누는 등 관계 형성을 이루어가며, 그들의 삶의 총체적 맥락 속에서 

모성의 정체성을 이해하고자 노력하였다. 인터뷰 과정에는 별거 중인 사례 3을 제외

하고는 남편들과 자녀들도 자연스럽게 참여하였다. 무엇보다 연구 참여자와의 라포 

형성을 위해서 인터뷰가 있는 날에는 연구 참여자 가족과 좋아하는 영화를 보거나 

외식을 하고 선물을 하는 등 연구 참여자들에게 필요한 부분을 제공하고자 노력하였다. 

4. 자료 분석 방법

질적 자료 분석의 개념을 명확하게 정의하는 것은 어려운 개념이다. 그것은 여러 

학자들이 질적 자료 분석의 개념을 다양하게 진술하고 있고, 심지어 그것에 대한 명

확히 합의된 개념이 없어서 더욱 그렇다. 따라서 본 연구에서는 이러한 다양한 개념을 

바탕으로 본 연구주제와 맞게 자료를 분석하고자 했으며 그 방법과 과정을 설명하면 

다음과 같다. 첫째, 연구자가 수집한 자료의 전사본을 면밀히 검토하면서 레이더

(Lather)의 개념대로 사용 가능한 자료와 그렇지 않은 자료, 가치 있는 자료와 그렇지 

않은 자료, 더욱 의미 있는 자료와 덜 의미 있는 자료가 연구주제와 관련성이 있는지 

면밀히 검토하였다. 둘째, Huberman(1984)의 질적 자료 분석의 방법대로 자료의 

감소를 위한 자료의 범주화, 주제로 세분화하는 작업을 거쳤다. 셋째, 이러한 자료가 

의미하는 바를 잘 나타내기 위하여 자료의 배열을 통하여 결론 도출을 가능케 하는 

정보를 응축적으로 배열하였다. 넷째, 이러한 과정을 거친 배열된 자료로부터 의미를 
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도출하여 결론에 이르게 되었다(김영천, 2012).

5. 연구의 과정

1) 현장으로 들어가기

본 연구주제는 연구자가 장애인 거주시설의 실무자로서 가지고 있었던 의문에서 

비롯되었다. 연구자는 장애 아동 시설과 성인 시설이 함께 있는 장애인 거주시설에서 

약 13년간 근무하였다. 장애인 거주시설의 특성상 시설에서 숙식하는 시간을 보내면서 

그들의 삶 속에서 자연스럽게 스며들 수 있었다. 평범한 일상이 반복되던 어느 날, 

생활인의 임신 사실로 조용한 시설에 큰 파장이 일었다. 장애인 이용자 100명과 직

원 약 50명이 거주하는 그 터가 크게 요동하였다. 사건의 전말은 매일 함께 다니던 

‘공식 커플’ 사이에서 발생한 일이었다. 그동안 그들이 남녀로서 함께 다니는 것에 

대해 ‘연애’라는 시각보다는 ‘우정’이라는 시각이 강했고, 그렇게 밀착하여 다녀도 

‘성인’사이에서 예상할 수 있는 결과를 간과하였던 것 같다. 그녀의 임신은 6개월이 

지나 있어서 시설의 관리자들의 생각과 달리 낙태가 어려운 상황이었다. 그 일로 ‘담당 

직원’은 거주인의 ‘몸 관리’를 하지 못했다는 질책을 공식, 비공식적으로 받게 되었고, 

내심 둘이 결혼을 하여 가정을 꾸리기를 바랐던 연구자를 포함한 몇몇 직원의 바람은 

물거품이 되고 말았다. 

만삭이 된 그녀는 아이를 낳으러 미혼모 시설로 입소하였고 시설로 돌아올 때는 

혼자서 돌아왔다. 그녀가 낳은 아이는 다른 사람에게 입양을 보낸 상태였다. 그러한 

사건이 본 연구를 하게 되는 계기로 이어졌다. 그녀의 모성 박탈을 통해 지적장애인

의 결혼을 둘러싼 사회적 통념과의 괴리에 대해서 관심을 갖게 되었다. 무엇보다 지

적장애여성이 할 수 있는 어머니로서의 역할에 대하여 궁금하게 되었다. 지적장애 

어머니의 양육은 어떠한가? 로 시작한 연구자의 상심으로 지적장애 어머니 3명을 

통해 ‘어머니가 된다는 것은 어떠한 것인가?,‘지적장애 어머니로서 모성적 행위의 범

위는 어디까지인가?’에 관한 물음을 중심으로 지적장애 어머니의 모성을 제한적이나

마 이해하고자 하였다.

2) 현장 텍스트 쓰기 : 연구과정과 인터뷰하기 

본 연구의 연구 참여자들과의 만남은 처음부터 연구자가 ‘특수교육’전공자라는 

것과 자신들과의 만남을 통해서 연구를 진행할 것이라는 것을 소개해준 사람들로부터 

전해 들어서 알고 있었고 그 내용을 동의한 상태였다. 연구 참여자들에게 연구자를 

‘소개’한 사람들은 그들 인생에 ‘도움을 주면서 좋은 영향’ 을 미쳤을 뿐 아니라 자신의 
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삶에서 쉽사리 뗄 수 없는 강한 유대관계가 있는 사람들이었다. 그들은 부모의 존재

를 모른 채 장애인 생활시설에서 삶을 이어오던 유년시절부터 결혼을 하여 아이를 낳

고 기르는 과정은 물론 현재의 삶에 그들에게 ‘멘토’ 역할을 해주는 사람들이었다. 

다시 말해, 자신의 삶을 나누고 의지하며 전적인 신뢰를 할 수 있는 사람들이었다. 

그래서일까? 이들은 연구자와의 첫 만남부터 경계를 허물었다. 사례 1을 제외하고 

사례 2, 3의 첫 만남은 모두 가족 캠프로 오랫동안 자신들과 정서적 교류를 해온 지

적장애 부부들과의 정기적인 여행 모임이었는데, 연구자의 등장에 대해서 거부하지 

않는 것에 ‘감사’ 하면서도 의아하지 않을 수 없었다. 그들은 무엇 때문에 기꺼이 자

신의 삶을 타인에게 보여주는가? 라는 질문으로부터 그들과의 만남을 시작하게 되었다. 

그들과 연구자의 만남은 지적장애인이라고 하면 떠오르는 ‘순수한 사람들’이라는 이

미지로 소위 권력관계에 순응하는 태도는 아니었다. 커뮤니티가 자조모임 형식이기 

때문에 모든 진행과정이 회원인 지적장애인 중심으로 진행되고 있었다. 자녀가 있는 

지적장애인 부모들은 나름대로의 양육방식이 뚜렷해 보였다. 함께 간 직원 2명은 진

행의 흐름에 직접적인 개입을 하지 않았고 어떤 면에서 보조자의 역할을 하였다. 그

만큼 그들의 삶의 구조가 정립되어 있음을 알 수 있었다. 다만 그동안 자주 보지 못

하여 서로의 근황을 묻는 식의 ‘삶을 나누는’ 모습을 포착할 수 있었다(A가족캠프 

관찰일지 2015.08. 6.-8). 그들은 자신의 삶을 다른 사람에게 보여 줄 수 있는 

자신감이 있었으며 무엇보다도 연구자를 소개한 사람들에 대한 두터운 신뢰가 큰 역

할을 하였다. 신뢰를 갖는다는 것은 무엇인가? 마르틴 부버가 신뢰의 전제가 되는 

것은 ‘개방’이라고 한 것과 같이 지적장애인인 그들이 타인인 연구자를 대하는 태도는 
타인의 진심을 이해하고 자신을 개방할 수 있는 용기가 전제되어있다는 것을 알 수 

있었다(강선보, 2005; 228).

또한, 개인의 삶을 탐구하는 생애사 연구에서 참여자로서의 자질과 선정 기준을 

충족하는가에 대한 질문에 본 연구의 3명의 연구참여자는 내러티브 인터뷰에 참여

할 수 있는 언어적인 능력이 가능하여 자신의 삶에서 발생한 어머니로서 겪었던 경험

을 회상하고 이야기할 수 있었다. 그것은 개인의 삶 속에 스며있는 개인이 체험한 

어려움, 갈등, 보람, 노력 등을(조용환, 1999) 드러낼 수 있는 생애사 연구의 연구 

참여자로서의 기준을 충족한다. 무엇보다 이야기를 하면서 자신이 다른 사람에게 전

달하고 싶지 않은 부분에 대해서는 정확히 거부할 수 있어서 권력관계에 이끌리지 

않는 면을 볼 수 있었다. 여기에서의 권력이라고 하는 것은 부모 없이 오랜 시간 시설 

관계자들에게 도움을 받아왔기 때문에 그들에게 소개를 받은 연구자의 ‘연구’가 어느 

면에서는 권력구조를 형성할 수 있다는 것에 대한 부분이다. 그것의 근거는 다음과 같다. 

사례 1은 자신의 딸 사춘기의 방황에 대한 부분을 인터뷰할 때는 ‘그것까지 알라고 

하지 말라.’ 사례 2는 인터뷰의 시간이 생각보다 길어지니 집에 다른 친구가 방문하기로 

했음을 알리며 우회적으로 인터뷰를 중단하게 하였다. 사례 3은 연구자가 본격적인 
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질문을 시작할 때 ‘남편의 별거에 대해서는 묻지 말라’고 명확히 자신의 뜻을 전달하고 

인터뷰에 임하였다.

5. 연구의 신뢰성과 타당성 확인

1) 연구 참여자에 대한 윤리적 고려

연구 참여자에게 본 연구에 관한 설명과 인터뷰의 활용 용도에 대해서 설명을 

하였고 동의를 얻었다. 연구 과정에서 엄격함을 확보하기 위하여 김미옥 외(2015)

의 조언대로 연구 참여자가 알기 쉬운 용어로 인터뷰하고자 노력하였으며 연구 참여

자들이 원하지 않는 질문에는 답을 하지 않아도 되며 얼마든지 연구를 중단할 수 있

음을 알렸다. 또한 연구의 윤리적 고려 차원에서 인터뷰를 위해 연구 참여자의 가정

에 방문하게 될 때는 연구 참여자의 동의를 구하고 날짜와 시간을 정했다. 

2) 연구의 타당성 확보를 위한 노력

본 연구에서는 질적 연구의 타당성 작업의 필수조건으로 인정받고 있는 Lincoln과 

Guba(1985)가 제시한 타당성을 따르고자 노력하였다. 그들의 신뢰성 준거는 크게 

네 가지 개념으로 신뢰성, 전이성, 의존성, 확증성으로 구성되는데 이중 신뢰성이 타

당성에 해당하는 개념이다(김영천, 2012). 그러한 근거로 본 연구에서 다음과 같이 

연구의 타당성 확보를 위해 노력하였다. 첫째, 삼각 검증법을 거쳤다. 두 개 이상의 

방법을 조합함으로써 한 방법의 사용으로부터 야기될 수 있는 연구자료 해석에서의 

결점과 판단 오류를 보완하고자 면담, 인터뷰, SNS자료 등의 통합이 있었다. 둘째, 

동료 연구자에 의한 조언을 받았다. 본 연구에는 참여하지 않았지만 정신지체아 교

육전공 박사수료자이며 특수학교 교사로서 약 25년간 근무한 교사 1인과 정신지체 

장애인 시설을 약 30년간 운영한 시설장 1인에게 도출된 연구 결과물을 보여주며 

조언을 얻고자 노력하였다. 셋째, 추적 감사의 과정을 거쳤다. 공동 저자인 지도교수

에게 연구에 사용된 분석적 기술과 해석의 질, 추론의 논리성에 대한 검토를 받았다. 

넷째, 구성원 검토 작업을 거쳤다. 연구자가 연구 참여자와의 인터뷰 자료들을 정리

하고 도출한 결과에 대해서 확인하는 작업을 거쳤다. 특히 Ⅲ-1 ‘지적장애여성으로 
어머니의 삶’에 대한 내용을 정리한 후 내용이 정확한지 확인 작업을 거쳤다. 
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Ⅲ. 지적장애 어머니의 모성 인식

모성의 개념은 생물학적인 요소와 사회적인 부분까지 포함하여 매우 복합적인 

개념이고 여성의 성(性), 어머니로서의 여성의 삶 등에 밀접하게 연관되는데 본 연

구에서는 어머니가 된 여성의 삶, 즉 모성에 주목하고자 했다. 또한, 여성들이 생각

하는 모성도 개인마다 다르고, 상황과 조건, 나이, 세대에 따라 다르며, 모녀 관계나 

가족 관계에 따라서도 다르다. 그러나 본 연구에서 다루고자 한 모성은 이러한 개인별 

차이보다는 출산과 양육을 중심으로 한 모성 실천(최은영, 2014)을 공통분모로 하여 

그녀들의 인식을 살펴보고자 하였다.

모성은 역할을 수반한다는 것과 맥을 같이한다. 모성 실천을 포함하는 모성 역

할은 어머니에게 기대하는 일련의 양육행동으로 Rubin이 말한 임신과 출산의 생활사

건에 대처하고 적응하는 능력을 말한다. 즉, 어머니가 스스로 어머니임을 인식하여 

독립된 개체로서 어머니의 역할이 융합된 상태를 말한다(김성미ᆞ심인선, 2007; 

80). 이러한 역할을 수행하기 위해서는 어머니에게 적절한 지적인 능력이 있어야 한

다는 사회적 통념이 있기 때문에 3명의 지적장애 어머니의 생생한 삶의 이야기를 

통해 모성에 대한 되물음(reconsideration)이 필요했다. 그들이 어머니로서 구성해 

온 경험적 모성이 다른 사람의 도움을 받아왔는지의 중요성보다는 모성적 주체로서 

그 경험이 어떠했는지 연구 참여자들의 내러티브를 통해 현장 텍스트에서 연구 텍스

트 쓰기를 하고자 하였다. 즉, 지적장애 어머니가 소유한 모성의 의미를 그들의 삶에

서 발견(discover) 하고자 하는 의도였다. 본 연구에서의 발견(discover)의 의미는 

조현명(2012)이 푸코의 존재의 미학(aesthetics of existence)의 맥락을 강조하며 

모종의 당위성보다는 새로운 이야기의 지평을 ‘창조’ 하고자 한 의도를 차용한 것이

다. 그것은 내러티브 탐구의 특성상 연구자는 예상할 수 없는 새로운 이야기들과 미처 

말하지 못한 이야기에 귀를 기울이고자 하는 노력이었다(김필성, 2015). 그러한 맥락

으로 결혼한 지적장애 어머니 3명의 이야기를 재구성하였고 거기에서 그녀들이 가

지고 있는 모성의 인식을 도출하였다. 

1. 지적장애 여성으로 어머니의 삶 

지적장애 어머니의 이야기 속에 나타난 내러티브의 구조를 통해 지적장애 여성으로 

어머니의 삶을 사실적으로 묘사하고자 하였다. 그들이 어머니가 되는 것의 결정적 역할을 

하는 결혼 과정과 자녀를 낳고 키우는 과정 등을 수집한 자료에 근거하여 구성하였다. 

그러한 과정을 통해 지적장애 어머니가 인식하는 모성에 관한 해석과 성찰이 있었다.
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1) 사례 1의 이야기 

사례 1은 부모의 존재를 알지 못하여 결혼하기 전까지 00도의 장애인 생활시설

에서 생활하였다. 다른 원생들보다 ‘똑똑하다’는 말을 듣고 자랐으며 자신의 ‘방’을 

담당하는 보육사들의 일을 많이 도와주고 어른들로부터 신뢰를 받으며 살아왔다. 가

족이 없이 살아가는 원생들이 가족을 이루고 살아가기를 바라는 시설장의 마인드가 

강한 분위기 속에서 살았기 때문에 연애와 결혼이 자유로웠다. 사례 1은 좋아하는 

남자와 약 2년간 연애를 하였으나, 자신이 싫어하는 ‘담배, 술’을 하기 때문에 결혼

으로는 이어지지 않았다. ‘담배, 술을 하는 사람이 싫고 남편이 될 사람은 교회를 다

녀야 한다’는 종교적 신념이 밑바탕에 있었기 때문이다. 지금의 남편과 결혼하게 된 

결정적 계기는 자신을 평소 애정으로 돌봐주던 ‘보육사 언니’와 ‘사무실 선생님’ 의 권

유 때문이었다. 사례 1의 남편이 사례 1을 마음속에 두고 만남을 요청한 상태였다. 

만나보니 ‘사람이 좋았고’ 사례 1에게 전폭적인 애정을 쏟았으며, 무엇보다 ‘편하여’ 
26살에 결혼하게 되었다. 남편은 지적장애와 지체장애를 동반하고 있으나 약간의 도

움만 주면 스스로 일상생활을 이어가기에 불편함이 없었다. 결혼 후 가장 좋은 것은 

남편과 있으면 불안하지 않고 특히 밤에 잠을 잘 때 편하고 안심이 되는 것이었다.

결혼 후 1년 남짓 되었을 때 임신을 하게 되었다. 결혼을 한 후에는 ‘자유롭게 

살고 싶어서’ 시설을 떠나 남편과 00도의 농장에서 ‘주인’의 일을 도와주면서 살았다. 

비교적 자유롭게 생활하도록 하는 시설이었으나 보다 더 자유롭게 생활하기 위하여 

시설에서 퇴소한 것이다. 사례 1은 아이를 낳기 전까지 주인집의 가정일을 도와주었다. 

출산 후 산후조리는 집에서 했으며, ‘주인집 엄마’의 도움과 사례 1의 가정이 다

니는 ‘교회 식구들’의 도움이 있긴 했으나 주로 사례 1이 혼자 모든 상황을 처리했다. 

가정형편이 어려운 상황에서 아이를 낳았기 때문에 기저귀 값을 아끼려고 돌이 지나

고부터 기저귀를 떼었고, 되도록 분유보다는 이유식 등을 먹이면서 생활비를 아꼈다. 

임신 기간보다 어려웠던 것은 출산으로부터 이어지는 양육의 시기였다. 

사례 1이 SH를 낳고 6개월이 지난 후에 산후우울증으로 어려움을 겪었다. 사례 

1과 남편이 감당할 수 없어서 약 한 달 간 사례 1이 살았던 생활시설의 시설장의 

사택에서 지내면서 도움을 받았다. 사례 1은 시설장과 병원에 다니고 요양도 하는 

등 아이를 키우는 방법에 대해서 보다 더 구체적인 교육도 받으면서 어머니로서의 

역할 정립을 하였다. 또한, 사례 1은 어머니로서 SH를 양육함에 있어서 ‘내가 아이를 

지켜야 한다’는 생각이 강하였다. 비교적 성향이 원칙적인 남편이 SH가 자라는 과정

에서 ‘잔소리’가 심하다고 생각하여 아이 보호 차원에서 약 10일간 ‘가출’을 감행했다. 

평소에 알고 지내던 사람이 살고 있는 지방에서 머물러 있으면서 ‘마음이 풀릴 때 까지’ 
있었다. 그때는 전화기도 없고 연락을 취할 방법이 없어서 사례 1의 남편은 기다림의 

시간을 가졌었고, 사례 1이 가져간 돈이 ‘다 떨어진’ 시기에 SH를 데리고 다시 집으로 
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들어왔다. 화가 난 사례 1의 남편은 사례 1의 머리채를 한번 잡았으나 그 이후에는 

SH에 대해서 잔소리가 많이 줄어서 어머니로서 아이를 보호했다는 생각에 뿌듯함이 

있다. 또한, 그 사건 이후로 그동안 사례 1이 남편의 모든 말에 순종적인 삶을 살아

왔던 것에서 어느 정도 자신의 의견도 낼 수 있었으며 어떤 면에서는 남편이 사례 1

에게 양보하는 부분도 많게 되어 부부가 균형을 맞추어 가는 계기가 되었다.

어머니로서 한계를 느낀 것은 SH의 학습적인 부분이었다. SH는 경도 지적장애로 

일반 초등학교를 졸업하고 집과 가까운 일반 중학교로 진학하였으나 학습적인 부진

으로 학교에서 사례 1을 ‘호출’ 하는 일이 잦았다. 사례 1은 학교 선생님의 태도에 

화가 나기도 하고 SH가 ‘그런 대우’ 를 받고 학교에 다닐 이유가 없다고 생각하였

다. 무엇보다 아이가 ‘공부를 따라갈 수 없다’ 는 현실 역시 받아들이고 일반 중학교

에서 특수학교로 전학을 하였다. 그러면서, 사례 1의 가정은 ‘밖의 직장’을 정리하고 

00도의 생활시설의 작업장에서 일자리를 다시 얻어 생활하였다. 이사장이 된 00시

설 원장의 권유가 가장 큰 역할을 하였다. 오른쪽 손과 다리에 지체장애를 동반한 

사례 1의 남편이 나이가 들어감에 따라서 손의 기능이 떨어지고 걷기에도 불편함이 

더해서 ‘밖의 일’을 하기도 어렵고, 일도 많지 않아 00시설의 작업장으로 옮기게 되

었다. 00시설의 작업장은 사례 1의 가정과 차로 약 20분 거리에 위치해 있기 때문에 

출근을 하는데 어려움이 없고, SH의 학교생활에 대해서 더 이상 신경을 쓰지 않아서 

심적으로 편안한 마음이 있었다. 

그러나, SH가 고등학생이 되어 ‘방황’ 을 하면서 2번째 우울증이 찾아왔다. 식사를 

하지 못하는 것을 시작으로 출근을 하기도 어렵고, 밤에 잠을 자지 못하여 신경정신과

에서 약을 처방받았다. 연구자에게 ‘말하기 싫은 사건’이 일어나고 그 부분을 00시설 

이사장이 해결해주면서 시설장의 거처에서 SH와 몇 주간을 머물면서 안정을 취하였

다. 이러한 일련의 과정으로 SH가 사례 1의 ‘마음이 놓일 만큼’ 일상생활로 복귀하

면서 가정의 안정이 찾아왔다. 그런 딸이 현재는 취업을 하고 남자친구도 사귀는 등 

‘어른’으로서 자신의 삶을 이어나가는 모습을 보면서 뿌듯함도 있지만 주변에서 사례 

1의 ‘과잉보호’로 SH가 ‘정상’으로 자라는데 걸림돌이 되었다는 말을 들으면 격분한

다. 이제 바라는 것은 SH가 ‘교회 잘 다니고 술, 담배 안하고 착한 남자’ 만나서 결혼

하기를 바라고 있다.

2) 사례 2의 이야기 

사례 2는 사례 1의 친구로서 같은 시설에서 자랐다. 사례 2는 다른 원생들보다 

학습능력이 뛰어나 시설 인근의 일반 중학교에 다녔다. 차분하고 다른 사람과 부딪

히지 않는 유연한 성향을 가졌다. 사례 2도 역시 결혼을 권장하는 시설의 분위기에 

따라 결혼을 생각하게 되는 계기가 되었다. 결혼에 관심이 없던 사례 2를 마음에 둔 
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지금의 남편이 직원들에게 소개를 부탁하면서 사귀게 되었고 적극적인 구애로 결혼에 

이르렀다. 서른 살에 결혼하고 1년 뒤 EH를 낳는다.

남편은 결혼 전부터 사회성과 ‘기능이 좋아’ 시설의 담당 과장이 서울의 보석가

공을 알선하여 자리를 잡아 생활하고 있었다. 그러나 'IMF'때 그 공장이 폐업하면서 

사례 2의 남편은 다른 직장을 구하기가 어려운 실정이었고 남편의 일자리를 제공한 

담당과장은 대학의 교수로 재직 하는 바람에 도움을 줄 수 없는 상황이었다. 여러 

공장에서 일을 하였으나 모두 재정 위기로 파산하고 중화요리집 에서 배달을 하던 

남편을 회상하면서 “다른 사람은 다 노는데 우리 남편은 끝까지 일을 구한다”고 하며 

신뢰감을 드러냈다. 그 당시에는 휴대전화가 없기 때문에 자신이 일하고 싶은 곳에 

찾아가서 스스로 일자리를 알아보는 등 매우 적극적으로 구직활동을 하며 생활을 꾸

려나갔다. 그러나 남편은 마지막에 구한 배달 일을 하다가 교통사고로 “죽다 살아났다”. 
그 사고로 뇌를 크게 다쳐서 다른 사람이 다 죽는다고 했을 때 사례 2는 “살려야 한다” 
며 그동안 모아둔 돈으로 큰 수술을 여러 번 하였고 예전의 기능을 완전히 회복하지는 

못하였지만 일상적인 생활을 하는데 무리가 없을 정도로 되었다. 그러나 ‘밖의 직장’
에서 일을 하기는 어려워져서 자신들이 생활하던 시설에서 운영하는 작업장으로 돌

아왔다. 부부가 항상 퇴근을 같이하고 집으로 돌아오기 전 운동을 같이 하는 등 모든 

삶을 공유하면서 누가 보아도 다정하고 행복해 보이는 부부생활을 이어가고 있다. 

그러나 요즘 부부가 신경 쓰고 있는 것은 15살로 사춘기가 된 아들 EB와의 관계이다. 

사례 2가 아들 EB를 임신했을 때 행복했다. EB가 태어나기를 기다리는 시간은 

“설렘”이었다. 남편은 “자신이 있어야 아내가 편하기” 때문에 집에서 기다리는 사례 

2를 위해 퇴근 후 집에 일찍 들어왔고 사례 2의 일거수 일투족을 주시하여 필요를 

채우기 위해 노력하였다. 다정다감한 성격의 남편과 조용히 남을 챙겨주는 성격의 

사례 2는 EB를 통해 가정의 완성을 이루었다고 생각한다. 특별히 도와줄 가족은 없

었지만 같은 임대아파트에 살고 있는 먼저 결혼한 동료나 선배들의 도움을 받으며 

EB를 키웠다. 사례 2의 남편은 EB가 초등학생 때까지 학교 운동장에서 공도 차고 

잘 지냈으나 EB가 중학교에 들어가고부터는 아빠와 사이가 멀어졌다고 했다. 중학생이 

되면서 부모와 이야기하는 시간이 줄어들었다. 특히 그런 거리감은 남편이 더 느꼈고, 

남편은 그런 아들의 태도를 “무시한다”고 생각하고, 사례 2는 “사춘기”로 보며 “요즘 

아이들은 다 그렇다”고 생각하는 입장차가 있다. “말이 통하지 않게 된 아들” 과 식사를 

같이 한지가 오래 되었으나, 집에 친구들을 데리고 와 놀고 부모인 자신들보다 더 

많은 교류를 하는 아들을 그저 수용하며 기다리는 것으로 보인다. 공부하는 것에 대해 

강요하지 않으며 술과 담배만 피우지 않으면 된다는 생각을 하고 있다. 스마트 폰도 

너무 많이 하는 경향이 있는데 그것에 대해서는 시간이 가면 자연스럽게 하지 않게 

된다는 믿음을 가지고 있다. 

무엇보다 사례 2는 남편과 EB가 소원하다고 생각하기 때문에 아버지로서 ‘부족함’을 
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보이지 않게 하려고 노력하는 모습을 볼 수 있다. 그것의 예로, 가족캠프 기간이 연휴라 

장시간 버스여행에서 남편이 바지에 실수를 한 일이 있었는데 아들에게 보이지 않기 

위해서 옆에서 조력하는 모습을 볼 수 있었다. 남편이 그동안 이런 일이 없었는데 

사고 후 수술 후유증으로 용변을 참을 수 없게 되었다고 하며 “EB가 보면 놀랠 것” 
이라고 하는 모습에서 지금까지 사례 2가 노력해온 남편과 아들과의 중재에 대해서 

이해가 되는 순간이었다.

3) 사례 3 이야기

사례 3은 자신의 의견을 차분하게 정확히 표현하는 스타일이다. 00시의 생활시설

에서 부모의 존재를 모른 채 자랐다. 생활하면서‘똑똑하다’는 피드백을 많이 받았고 

같은 법인 내 특수학교에 재학할 당시 담임교사들이 서로 자신을 “데려가려고 싸웠

다”고 하였다. 특수학교를 졸업하고 장애인 시설의 생활을 마치고 법인에서 운영하는 

그룹홈으로 옮겨 비교적 자유로운 생활을 한다. 실공장에 취업하여 돈을 비교적 많이 

모았다. 하루 종일 서서 일하는 곳이라서 많이 힘들었으나 급여가 좋은 편이어서 몇 년간 

참고 다니다가 허리가 안 좋아지면서, 사례 3이 생활하던 시설의 법인에서 운영하는 

작업장에 취업하였다.

사례 3은 그룹홈의 거주인들 소개팅에서 지금의 남편을 만나 결혼을 하게 되었다. 

‘자기소개’ 시간에 서로에게 반했고, 남편이 먼저 데이트 신청을 했다. 서로 거리가 

떨어진 곳에서 살고 있어서 주말마다 데이트를 하였고 그때마다 눈이 왔다고 하며 

행복한 미소를 보이는 것이 인상적이었다. 

결혼을 할 때 남편의 부모님이 작은 아파트를 마련해 주었다. 살림살이를 구입

할 때는 비용이 부족하여, 사례 3이 실공장과 작업장을 다니며 저축한 돈을 보태어 

함께 장만하였다. 이 과정에서 시설의 담당자가 사례 3에게 동의를 구했고 자세한 

설명을 해주어서 이해가 되었다고 한다. 

결혼을 하고 첫 아이와 둘째 아이를 낳는 동안 자신이 이용하는 장애인 종합복

지관 ‘선생님’들이 많이 도와주었다고 한다. 그곳에서 이 가정을 ‘관리’ 해주었는데, 

육아 도우미와 가사도우미 등을 보내주어 많은 도움을 받았다고 한다. 현재 초등학교 

6학년, 1학년의 자녀를 두고 있는데 남편과는 ‘어떤 이유 때문에’ 별거하고 있고 가끔 

만나고 있다고 한다. ‘남편에 대해서 더 이상 묻지 말라’며 남편에 대한 이야기를 하는 

것을 꺼려하여 묻지 않았으나 나쁜 감정만 있는 것은 아닌 것으로 보인다. 

자녀 둘 사이에 나이차가 나는 이유는 둘째 아이를 유산했기 때문이다. 아이를 

유산하고 많이 아팠고 슬펐다고 한다. 사례 3은 자녀 둘과 함께 장애인 복지관을 이용

하고 있다. 경계선 지능 장애가 있는 자녀 둘과 언어치료, 사회성 등의 프로그램을 

이용하고 있다. 사례 3은 복지관에서 권유하는 자녀 양육방식을 따르고자 하는 모습을 
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보이고 있다. 예를 들면 막내아들이 아직 대변을 보고 뒤처리가 되지 않는 부분을 

복지관 교사들과 공통적인 방식으로 어머니나 누나가 해주지 않고 스스로 할 수 있

도록 독려한다. 그렇다고 해서 사례 3 가정의 생활패턴이 다른 사람에 의해 좌지우지 

되지 않고 있음을 알 수 있다. 가정의 모든 질서는 사례 3에 의해서 이루어졌고 자

녀들의 양육도 사례 3의 결정에 의해 진행되고 있음을 알 수 있었다. 자신이 할 수 

없는 부분만을 외부의 지원을 받는 방식으로 하여 가정의 질서가 무너지지 않고 있

음을 알 수 있었다. 

사례 3이 자녀들과의 권위에 대한 경계는 있으나 정서적인 거리가 매우 가까웠다. 

사람과의 관계가 원만하고 유연한 성품인 사례 3의 성향과 매우 밀접한 연관이 있어 

보였다. 자녀들이 학교에서 학습적으로 어려워하는 부분에 대해서 조력을 할 수는 

없으나 주변의 자원을 통해서 자녀들에게 연결하고자 하는 노력이 돋보였다. 

2. 지적장애 어머니의 모성 인식

1) 출산적 모성(maternity): 향유의(jouissance) 주체

지적장애 어머니들이 인식한 출산적 모성은 향유(jouissance) 함이었다. 지적장애 

어머니들이 임신과 출산을 통한 모성의 존재와 마주함으로 염려의 대상에서 향유함의 

주체로 자리매김 하게 되었다. 즉, 어머니가 된 그들은 무기력한 존재가 아니었으며 

스스로 어머니로서 삶을 결단하고 그 삶을 이어가고자 부단히 노력하는 주체로 변모

하였다. 거기에는 지적장애 어머니를 둘러싼 실존적 삶에서 예상할 수 있는 ‘염려’를 

뛰어넘고자 하는 의지가 내포되어 있다고 할 수 있다. 그동안 지적장애 어머니들을 

둘러싼 ‘염려’ 라고 하는 것은 무엇이었을까? 우선적으로 지적장애 어머니가 자력으로 

‘자녀를 잘 돌볼 수 있을까’ 에 대한 의구심에서 비롯된 어머니의 역할일 것이다. 그 

질문의 중심에는 어머니로서 ‘희생’을 할 수 있는지에 대한 확신이 없기 때문이며, 

반드시 ‘희생’이 수반되지 않는다고 하더라도 어머니로서 지녀야 할 책무감의 기준으로 

인한 염려들이 내재해 있을 것이다. 무엇보다, 장애의 대물림에 대한 염려가 적지 않을 

것이다(최인숙, 2008; 28). 그런 의미에서 인간의 존재는 근본적으로 염려하는 존재

(강영안, 1996; 129)이지만 그 염려가 인간의 원초적인 존재방식인지에 대해서 물

음을 가졌던 레비나스의 논지와 지적장애 어머니들이 인식하고 있는 모성의 향유와의 

연결점이 있다고 보았다. 즉, 삶은 결핍에서 시작하는 것이 아니라 충만에서 시작하고 

불행과 절망이 아니라 행복과 희망이 삶의 원초적인 기저요, 바탕(강영안, 2015; 9)을 

형성하고 있다고 보았다. 그러한 맥락으로 본 연구에 참여한 지적장애 어머니들이 

임신과 출산에 대해서 어떤 제재를 받은 것은 아니었지만 그렇다고 사회적인 안전망을 

보장받은 것도 아니었다. 전적으로 지적장애 부부들의 임신과 출산에 대한 의지가 
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있었고 그것을 통해서 지적장애 어머니들은 모성을 획득할 수 있었다. 

• (아기가)뱃 속에 있을 때부터 행복했고. 쟤를 가진 것은 하나님의 선물이야. (사례 1)

지적장애 어머니들이 임신과 맞닥뜨렸을 때 임신을 인지하고 향유할 수 있는 능

력이 있었던 것이 처음부터 그들에게 있었던 능력이었는지, 아니면 임신을 통해 생

성된 것인지는 알 수 없다. 분명한 것은 자신들이 가지고 있는 장애를 손상이나 비

극적인 시각으로 바라보고 슬픈 운명(Oliver, 1990; Quayson, 2007; 37, 재인용)

으로 치부하지 않으면서 어머니가 된 그들의 삶을 향유하기 시작하였다는 것이다. 

이러한 맥락으로 지적장애 어머니들의 모성 획득을 통한 향유의 양상은 다음과 같이 

두 가지로 해석할 수 있었다. 첫째, 불안의 요소를 제거함으로 임신을 즐기고 누릴 

수 있었다. 그녀들의 임신은 계획적이지 않았으나 당황하지 않았다. 그녀들이 결혼하기 

전에 임신과 출산에 대해서 공식, 비공식적으로 교육을 받기도 했고 결혼을 결정했을 

때는 결혼과 함께 일어날 일에 대해 예측하고 어느 정도 마음의 준비를 해왔기 때문이다.

• 생리를 할 때 됐는데 안 나오니깐. 양 엄마한테 물어봤어. 양 엄마가 한 달 있다가 

가보자고 지금은 아니라고. 그래서 병원을 가보니깐 임신 이래. (사례 1) 

• 생리를 안 하는 거야. 병원 갔더니 임신이라고, 8주. (사례 2)

• 생리를 안 해서 테스트하고, 혹시 몰라서 병원 갔더니 임신이래요. 기분이 좋았어요. 

(사례 3)

지적장애 어머니들이 공통적으로 임신 사실을 확인하고 그에 따르는 준비를 하기 

위해서 병원을 갈 때 남편과 가기보다 도움을 받고 있는 “장애가 없는 사람들” 과 

함께 가는 것을 선택했다. 남편이 직장에 출근을 한 것이 이유가 될 수도 있으나 보

다 더 명확한 정보를 얻고 대처하기 위한 선택이었다. 여기에는 “남편이 자기와 같

은 사람이라는 것을 두려워(사례 3 주변인 인터뷰)”하여 보다 정확한 정보를 얻고, 

보다 안정적인 계획을 세우기 위한 기저가 작용했을 것으로 보인다. 즉, 그녀들은 그 

두려움으로 비롯된 불안한 임신의 사태를 무력하게 받아들이지 않고 ‘완전히 자신의 

것으로 떠맡으면서’ (강영안, 2015; 132) 자신들에게 주어진 모성의 존재감과 마주

함으로 임신의 사태를 향유할 수 있었다. 

둘째, 사랑받는 아내로서의 자기성 확립이라고 할 수 있다. 지적장애 어머니들이 

모성을 구축해 나갈 수 있었던 데에는 가장 가까이에 있고 유일한 가족인 남편의 전폭

적인 사랑이 큰 역할을 했다. 지적장애 어머니들은 “외로워서” “사람에 대한 위로를 

받고, 가족을 꾸리기 위해서” 결혼을 했기 때문에 부부만이 누릴 수 있는 삶도 중요
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했지만 자녀의 출산을 통해 가족을 구성하는 것에 크게 의미를 부여하고 있었다. 

지적장애 어머니들이 병원에서 임신 확인을 받고 돌아온 후 임신 기념으로 남편

과 고기파티를 하거나(사례 1, 2), 남편에게서 꽃을 선물 받으며(사례 3) 임신을 축

하받았다. 사례 3을 제외하고 그녀들은 임신 기간 동안 입덧을 심하게 하였으나 남

편의 지극한 정성으로 그 시간들을 견딜 수 있었다. 지적장애 어머니들의 남편들은 

“내가 없으면 우리 집사람이 힘들다” 라며 임신한 아내를 최선을 다하여 도와주거나 

먹고 싶어 하는 것을 살피고 제공하는 등 사랑하는 마음을 표현하고자 하였으며 지

적장애 어머니들은 사랑받음을 확인하고 행복해했다. 그녀들에게 가족이 없기 때문

에 남편 외의 가족에게서 받을 수 있는 특별한 관심이나 보살핌을 받지는 못했다고 

해도 그것이 이들의 삶에 부정적인 영향을 끼치지는 않는 것으로 보였다. 이들의 임

신 기간 동안에 ‘누구와도 맞바꿀 수 없는’ 고유함을 가지고 ‘나의 나됨’의 자기성 확

립으로 모성이 형성됨을 알 수 있었으며 그것을 통해서 삶의 최종적 관계는 향유, 곧 

행복(강영안, 1995; 313)임을 발견할 수 있었다. 

지적장애의 특성이 한계성과 직면했을 때 타인이나 사물에게 의존해야 하는 부

분은 있으나 그 안에서 어머니로서 자기성을 형성하며 삶을 이어나가는 방식은 자아

를 실현하는 과정을 통해 그들 나름대로의 유일함과 고유성이 성립되었다. 이들의 

유일함과 고유성은 레비나스의 ‘개별화의 원리’의 측면으로 해석할 수 있다. 다시 말

해 ‘배고픈 사람에게 먹을 것을 줄 수는 있지만 대신 먹어주지는 못하다는 사실’ 에

서처럼 그들이 직접 먹어야 하는 즉, 주체만이 일인칭으로 경험할 수 있는 향유가 

일어나는 것이다(강영안, 2015; 19). 이러한 의미로 지적장애 어머니들은 염려를 

넘어선 향유의 주체로서의 삶이 존재하고 있었다. 그것을 통해 지적장애 어머니들이 

누구도 알려주지 않은 모성에 대해서 스스로 체험하고 생물학적 본질로 내재해 있는 

창조의 에너지(한미라, 2010; 11)를 통해 정체성을 구축해나가고 있음을 알 수 있

었다. 그 정체성의 의미가 절대 고독 속에 존재해 있는 것이 아니라 관계 속에 존재

함을 시작했다는 것에서 중요하다(강영안, 1995; 306).

2) 양육적 측면(mothering): 실존적 교제(Existentielle Kommunikation)

지적장애 어머니들이 자녀를 낳아 모성을 형성함으로써 맺게 되는 관계를 실존적 

교제라고 보았다. 지적장애 어머니들이 그동안 가족 없이 홀로 삶을 살아오면서 실

존적 관계에 대한 인식이 부족했으나 출산을 통해 상호 만남을 형성할 수 있었다는 

것이다. 그것의 의미는 실존적 관계의 인식을 통해 비로소 자아가 분명해졌다는 것

으로 자녀와의 관계 속에서 변화하고 성장했다고 볼 수 있다. 따라서, 지적장애 어머니

들의 실존적 관계에 대한 의미는 다음과 같이 두 가지로 해석할 수 있다.

첫째, 긴장감 없는 관계의 성립이다. 지적장애 어머니들은 자녀 출산의 의미를 
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자녀가 자라서 자신들과 “말동무”가 되어주며 관계를 형성해 나가는 것에 의미를 부여

했다. 이들에게 ‘말동무’의 의미는 일상의 소소한 나눔을 뜻한다. 일상의 소소한 나눔은 

이들에게 어떤 가치보다 중요한 것으로 해석되었다.

• 그래도 한 명은 낳아야지, 말동무 하고 얼마나 좋아. 이야기도 하고. (사례 1)

이들에게 있어서 결혼의 의미는 “시설에서 사는 것도 좋았지만 자유가 없어서 

둘이 나와서 살고 싶고” (사례 1의 남편), “같이 밥을 편하게 먹는 것(사례 2 남

편)”에 큰 의미를 부여하는 등 정서적인 측면을 강조한 것이었다. 지적장애 어머니

들은 결혼을 하여 자녀를 낳아 ‘가족을 이루면서’ 긴장감 없는 관계를 형성하며 안정

감을 얻었다. 지적장애 어머니들이 오랜 시간 동안 자신의 생각을 표현하기보다 주

로 다른 사람의 지시나 권유에 의해 삶을 이어나갔던 방식에서 주체가 되어 삶을 이

끌어 나간다고 하는 것은 희열을 동반한 인간관계의 확장을 의미하는 것이었다. 그

것은 모성의 쟁취라거나, 이들이 어머니 역할을 잘 수행하여 ‘정상적인 여성’이 되고자 

하는 열망이 내재해 있다기보다 관계의 확장을 이룬다는 것에 큰 의미가 있음을 알 

수 있었다. 이는 강선보(2005)가 마르틴 부버(Martin Buber)의 “만남”의 사상을 통

해서 어떤 관계를 형성하느냐에 따라 인간 삶의 양상이 달라진다는 의미이며, 칼 야

스퍼스(Karl Jaspers)가 “상호 소통 이론”에서 언급한 인간과 인간 사이의 진정한 

상호 소통을 통해 함께 서로 접촉하고 마음을 열어 놓게 되는 것과도 연결점을 찾을 

수 있다(김용국, 2009).

둘째, 자녀와의 무한한 관계성의 형성을 들 수 있다. 지적장애 어머니와 자녀와의 

무한한 관계성의 의미는 지적장애 어머니의 입장에서 자신의 존재를 획득할 수 있는 

가능적 실존의 길이라고 할 수 있다.

• 딸 하나였는데 왜 하나였는지 모르겠어요. 너무 사랑스럽게 키웠는데. (사례 1의 

주변인 인터뷰. 시설장)

지적장애 어머니들은 “내 딸(아들)이기 때문에”라는 인식으로 그녀들의 삶의 많은 

부분을 자녀에게 초점을 맞추는 모습이 인상적이었다. 관계의 지평이 ‘나’중심으로 

둘러싸여 있던 것에서 자녀로 대표할 수 있는 ‘타인’에게로 확장된 것이다. 본 연구에 

참여한 지적장애 어머니들은 다른 지적장애 여성들보다 지적, 사회적 기능이 뛰어나 

직원들을 도와 “다른 지적장애인들을 도우며 살아왔지만” 그녀들이 “결혼을 하여 시

설을 나가고 싶었던 이유”(사례1, 2) 중에 하나도 시설의 직원을 도와 다른 원생들

을 챙겨야 하는 것에 대한 고달픔도 있었다. 다시 말해서 그녀들이 다른 사람들과의 
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관계를 맺을 때 자신이 이해할 수 없거나 일방적으로 참아야 하는 제한적이고 한계

적인 상황들이 대부분이었던 것이다. 그러나, 그녀들이 자녀를 낳아 자녀와 ‘누리는’ 
관계의 시작은 실존적 교제로 어떤 이익이나 계산된 관계가 아닌 무한한 관계를 형

성할 수 있게 된 것이다. 그러한 실존적인 관계는 객관적인 결정의 대상이 아니기 

때문에 결혼을 통한 남편과는 또 다른 관계의 의미로 ‘나는 누구인가’ 를 알기 위한 

실마리이고, 자신의 ‘현실적’이고 주관적인 모습과 직면할 수 있음을 알 수 있었다. 

그러한 모습은, 지적장애 어머니들도 어머니가 되기 전에는 알 수 없는 것들이었고 

학습을 통해서도 습득하기 어려운 것들이었다. 지적장애 어머니들은 자녀와의 관계 

속에서 자신의 역할을 이해하게 될 뿐 아니라 극복해야 하는 부분에 대해서도 스스로 

습득하는 과정이 되었다. 예를 들어, 한정된 수입에서 자녀에게 제공할 양육비의 확

보를 위해 직장에서 제공하는 저렴한 식사비도 아끼며 도시락으로 점심을 해결(사례 3 

주변인 인터뷰)하거나, 정확한 내용은 알 수 없었으나 일반학교를 다니는 자녀가 담

임교사로부터 “좋은 대우”를 받고 있지 않음을 인지하고 자녀가 “행복하게 학교 다닐 

수 있는”곳으로 삶의 방식을 수정(사례 1) 하는 모습은 부모가 되지 않으면 알 수 

없었던 것이었다. 이렇듯 ‘아이는 타자가 된 나’(강영안, 2005; 39)로서 무한한 관

계임을 삶으로 보여주는 지적장애 어머니들은 개념적으로는 지적장애를 가지고 있는 

‘장애인’ 일지 모르나 구체적인 것, 상징적인 것을 이해하는 힘은 어느 누구에게도 

뒤떨어지지 않음(Oliver Sacks, 1985 ; 326)을 알 수 있다. 그것은 지적장애 어머

니들이 어머니로서 주체성을 가지고 누구의 ‘지도’가 아닌 자녀와의 긴장감 없는 실

존적 교제를 통해 자신의 생활세계를 즐기고 누린다(강영안, 2005; 41)는 것에서 

중요한 의미가 있다고 보았다. 

3) 모성(motherhood)의 정체성: 환경(milieu)의 직면을 통해 키운 모성

지적장애 어머니들은 결혼을 하고 출산을 하기 전까지의 ‘존재함’은 홀로서기

(hypostase)였고 어머니가 된 이들은 가족과는 물론 그 외의 사람들과 관계를 맺어

야 하는 현실과 직면하게 되었다. 그것은 누구에게도 의존할 수 없이 오롯이 혼자서 

직면해야 하는 문제였다. 탈 시설을 한 지적장애 어머니들에게 주어진 환경은 그녀

들의 선택에 의한 것이라기 보다 자녀를 낳아 기르게 되면서 맞게 된 불가항력적인 

것들이었다. “가족끼리만 편하게 살 수 있는” 탈시설의 장점도 있지만 그에 못지않게 

보편화된 삶의 기준에 부합해야 하는 것들 속에서 자신들이 직접적으로 선택해야 하는 

상황에서의 불안함도 감수해야 하는 것이었다. 시설에서 대부분의 삶을 결정지어주

는 역할에 익숙해있던 그녀들에게 스스로 결정하지 않으면 안 되는 상황에 처하게 

되면서 모든 조건이 열려있으나 그래서 더욱 소외감을 초래했던 고립된 환경은 분명 

지적장애 어머니들에게 감당하기 어려운 것들이었다. 그러나 지적장애 어머니들은 
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그러한 상황을 피하지 않고 직면하면서 모성을 더욱 구축해 나갔다. 지적장애 어머

니들이 만난 고립된 환경 속에서 구축한 모성 경험은 다음과 같이 세 가지로 요약할 

수 있다.

첫째, 출산 과정에서 느꼈던 원초적 공포감이었다. 어머니가 되는 결정적 계기는 

출산으로부터 시작된다. 지적장애 어머니들은 임신기에 행복한 경험을 하였으나 출

산은 현실이었고, 지적장애 어머니들이 예측하기에는 어려운 부분이었다. 지적장애 

어머니들이 익숙한 환경이 아닌 곳에서 출산을 하는 것도 어려운 부분이었지만 자신

들의 힘든 상황을 구체적으로 이야기할 환경이 되지 않았던 것에서 두려움을 느끼게 

된 것으로 보인다. 그녀들에게 다가온 가장 큰 공포감은 고립된 환경에 내몰린 듯한 

현실 속에서 철저하게 느꼈던 소외감이었다. 임신 기간 동안 남편이 많이 도와주고 

힘이 되어 주었으나 출산에서 만큼은 남편도 어떤 도움을 줄 수 없다는 것이 이들에게 

가장 큰 공포였다.

• 수녀원에서 운영하는 산후조리원에 있었는데 울고불고 힘들어했어요. 아무도 없어서 

힘들어했어요. 아무도 없는데서 아이를 낳았는데 안 불안하겠느냐고요. 수녀원

에서는 정신지체인이 처음이어서 힘들고. (사례 3의 주변인 인터뷰, 국장)

또한, 제왕절개로 아기를 출산해야 하는 상황에서의 결정은 적잖은 두려움으로 

다가왔다. 결혼을 하면 자녀를 임신하게 되고 자녀가 ‘생기게 된다’는 정보만 접하다 

제왕절개를 해야 하는 현실 앞에서 이해가 되지 않아 걱정이 되었다. 출산일 보다 

빨리 아이를 낳아야 한다는 것도 이해가 되지 않았고 아기를 낳으러 간 병원에서 해

결이 되지 않아서 큰 병원에 가야 하는 상황도 두려운 일이었다. 병원에서 “아기의 

팔과 다리가 다 있으니 빼도 된다” 라는 말을 듣고 비로소 수술에 동의할 수 있었다. 

이러한 일련의 과정들은 예측할 수 없었던 것이기 때문에 두려운 과정이었다. 

• 원래 낳는 것은 이십 며칠인데 앞당겨서 났어요. 통증이 심해서요. 우리 아저씨가 

119 불러서. 원래 가는 병원 갔는데 안돼서 큰 병원 가라고. 임신중독이 심해서 

아이는 팔, 다리 있으니 수술해서 빼자고 했어요.(사례 2)

둘째, 산후우울증으로 실감한 모성의 무게감이었다. 산후 우울증은 출산 후 느끼게 

되는 양육 노동의 어려움(이선현, 2011; 66)으로 지적장애 어머니들은 양육의 한계

상황에 직면하는 경험을 하게 되었다. 직장을 다니던 어머니들은 직장을 그만두고 

양육에만 몰두할 수 있었으나 양육에 관한 구체적 방법을 알 수 없어 부담감이 있었다. 

어떤 것이 정확히 그들에게 우울감의 요소가 되었는지 포착할 수 없었으나 아기 출산 

직후 그녀들 나름대로 어려운 시간을 보낸다. 
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• 애기가 너무 조그마하니깐 못 만지겠어. 처음엔 못 만졌어. 떨어질까 봐. (사례 2)

• 애기 잠재우는 게 힘들었어요. 잠은 자야 되는데 애가 울어갖고. 따로 따로 잤어요. 

신랑이랑. (사례 3)

또한, 이들은 사랑해서 결혼 했지만 아이를 낳고 부부간의 갈등도 있었다. 사례 1 

남편의 경우 꼼꼼한 성격이어서 아기를 키우는 과정에서 ‘잔소리’가 심해 마찰이 생

겼다. 사례 3 남편은 예민한 성격으로 밤에 아기가 자지 않는 것을 힘들어 했다. “낯을 

많이 가렸다”는 아기는 3살 때까지 밤에 잠을 자지 않아 남편과 잠을 따로 자면서 

남편이 있어도 도와주지 못하는 부분이 있다는 것을 몸소 알게 되었다. 그런 과정에서 

엄마, 아빠 역할의 차이에 대해서도 알 수 있게 되는 계기가 되기도 하였으나 현실적

으로 힘든 부분을 극복할 수 있는 장치가 없었다. 

• 애기가 한 6개월 되었을 때 다니던 교회에서 저녁예배 때 저한테 전화가 왔어요. 

애기 엄마가 이상해졌다고요. 우리 말도 안 듣는다고 와서 봐달라고. 그래서 제가 

거기 가서 봤더니 종이를 막 찢어놨어요. 아기는 보지 않고. (사례 1의 주변인 인터뷰. 

시설장)

사례 1은 출산 후 6개월 경에 “우울증이 왔었다”고 했다. 기본적인 일상생활을 

하기에도 어려움이 있어서 약 한 달 간 자신이 살던 시설의 시설장 숙소에서 아기와 

함께 지내면서 병원 치료를 받았다. 사례 2 역시 아기를 손으로 잡기가 어려워 목욕

시키는 것 등 양육에 어려움이 있어서 시설장의 숙소에서 약 한 달 간 머무르며 아

이를 구체적으로 케어하는 방법을 배우게 되었다. 지적장애 어머니들은 이러한 모성

역할을 수행하는 일련의 과정을 거치면서 자녀에게 제공할 수 있는 기본적인 돌봄 

이외에 자녀의 욕구 등을 인지하고 관심을 갖게 되었다. 그러면서, 자연스럽게 모성

애가 쌓이게 됨을 알 수 있었다. 또한, 지적장애 어머니들이 예상하지 못한 어려움으

로 자신이 할 수 있는 부분과 어떤 부분을 도움 받아야 하는지에 대한 역할 해석의 

계기도 되었다. 그것을 통해 지적장애 어머니가 스스로 어머니임을 인식하고 하나의 

독립된 객체로 받아들이게 되는 상태에 이르게 되었다.

세 번째는 자녀를 양육하면서 느꼈던 한계상황이다. 지적장애 어머니들은 자녀

들이 학교에 갈 연령이 되면서부터 학습적인 지원을 해주지 못하는 것과 맞닥뜨리게 

된다. 산후 우울증 이후에 이들이 가장 가슴 아프게 생각한 부분은 자녀에게 지적인 

지원을 해주지 못한다는 것이었다. 
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• 티 내서 무시하는 것은 아니지만 엄마 아빠가 학습지원 하는 것은 (아이들이) 잘 

안 들어요. (사례 3, 주변인 인터뷰, 국장)

자녀가 학교에 입학하면서 늘어난 것이 있다면 ‘잔소리’와 ‘소리 지르기’이다. 평

소에는 한없이 귀한 자식이지만 학습과 연관이 될 때에는 자신도 모르게 소리가 커

지게 되는 경우가 많았다. 어머니들이 직접 해줄 수 없고, 남편에게도 기대할 수 없는 

부분인 학습적인 부분에서는 엄격한 어머니가 됨을 느꼈다. 자신의 자녀가 “떨어진

다”는 소리를 들었을 때 사례 1의 경우 주변의 사람들에게 조언을 구해서 어머니가 

직접 지원하지 못하지만 컴퓨터를 통해 한글을 공부하는 프로그램을 알아냈다. 사례 1은 

지금도 SH가 다른 아이들보다 조금 늦은 초등학교 2학년 경에 “혼자 술술 한글을 

읽었던” 모습을 떠올리며 감격스러워한다. 사례 3은 자신이 이용하던 장애인 복지관에 

도움을 요청하는 방식으로 자녀들의 학습적인 부분을 방치하지 않았다. 사례 1과 3이 

지적인 기능에 대해서 한계성을 느꼈다면 사례 2는 또 다른 아픔을 겪었다. 

• EH를 구걸을 시키고 돌봐주는 아줌마가 때리고 그랬잖아요.(사례 2 주변인 인터

뷰, 시설장).

사례 2의 남편이 큰 수술을 함으로 ‘밖의 직장’을 다니지 못하게 되어 부부의 

수입이 줄게 됨에 따라 EH를 돌봐줄 사람이 필요한 상황에 같은 아파트 라인의 아

줌마의 도움을 받게 되었다. 남편은 그 아줌마가 자신의 집을 너무 자주 방문하여 

잔소리를 하고 자신들의 살림을 “뒤지는 것”에 대해서 불만을 가지고 있었으나 사례 

2는 반찬도 가져다주기 때문에 “좋은 아줌마”라는 인식을 가지고 있던 상황이었다. 

그러나, 사례 2가 믿었던 “좋은 아줌마”는 EH를 학대하고 있었다. 인근의 사회복지관 

사회복지사가 이 사실을 폭로하지 않았다면 부부는 어떤 단서도 찾지 못한 채 넘어

갈 뻔한 사건이었다. 사례 2 부부를 대신하여 그 ‘아줌마’에게 시설 측에서 강력하게 

문제 제기를 하여 다시는 사례 2의 가정과 함께 하지 못하도록 조치를 하는 것으로 

사건이 끝났다. 이때 사례 2가 어머니로서 택한 부분은 “아무 말 하지 않는 것”이었

다. 그녀가 택한 침묵의 방법이 어쩌면 어머니로서 부적절하다고 볼 수 있고, 그러한 

상황에 대한 경험적 근거가 부족하기 때문이라는 해석이 있을 수 있으나, EH를 생

각할 때 어머니로서 할 수 있는 최선이었을지도 모른다. 사례 2와 남편이 일하러 간 

사이에 EH를 돌볼 수 없는 한계성을 인정한 조치였고, 무엇보다 그 “아줌마”가 언제 

EH를 또 괴롭힐지 모른다는 걱정이 있었다. 자신들은 전혀 눈치재지 못했던 그러한 

두려움의 상황이 앞으로도 지속될지 모른다는 공포가 강했기 때문이었다. 그러한 결정은 

Kelly가 주장한 장애인이 공격을 당하는 과정에서 따지지 않는 것은 살아남기 위한 

적응 과정이라고 한 것(Watson, 2012)과 같이 사례 2가 어머니로서 자녀를 보호하기 
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위한 치열한 투쟁이었고 나름대로의 생존방식이었다. 

위와 같이 그녀들은 지적장애 어머니로서 직접 해결하기 어려운 상황과 맞닥뜨

리면서 “아이는 부모의 장애로 위축” (사례 3 주변인 인터뷰, 국장) 되었어도 지적

장애 어머니는 자신의 장애로 위축되지 않았다. 이러한 과정들을 겪으면서 모성을 

포기 한 것이 아니라 오히려 모성애를 키우게 되었다. 자녀와의 관계에서 서로 어려

움을 겪는 과정 들과 직접 부딪히면서 자신에게 내재해 있는 모성으로서의 잠재력을 

발견하게 되었다. 그녀들이 ‘어려운 과정’을 넘어서 만나게 되는 자녀와의 관계는 나

보다는 자녀를 우선적으로 생각하게 되는 것이었으며 자녀에 대한 모성은 더욱 견고해 

짐을 경험하게 되었다. 사실 지적장애인을 많이 접해보지 않은 사람들이 지적장애인

들을 IQ로만 접근할 때 지적장애 어머니들이 역할수행을 하는 과정을 이해 못할 것

이다. 지적장애 어머니가 그 과정을 받아들이고 극복했으며 사랑에 기반을 둔 모성이 

구축되었다고 하는 것에 대해서 ‘우연’으로 치부하거나 혹은 ‘영웅시’(정은, 2012; 

101) 하는 경향이 있어왔다. 하지만 지적장애 어머니들은 이러한 과정을 장애로 인한 

삶의 고통이나 자신들이 안고 있는 ‘지적장애’에 매몰되지 않음으로 여느 어머니와 

다르지 않게 자녀를 위해서 자신이 할 수 있는 부분에서 최선을 다함을 알 수 있었다. 

지적장애 어머니들과 모성에 관련한 주제로 만남을 이어오는 동안 자신의 장애에 

대해서 부정적인 인식을 가지고 있지 않음을 알 수 있다. 자녀들 역시 자신이 가장 

의지하고 좋아하는 사람이 “엄마” 이다. 성인이 된 사례 1의 자녀는 직장에 취업하여 

부모님을 챙기며 “효도”하게 되었지만 여전히 어머니 곁에 있으면 가장 연약하고 사

랑받는 딸의 모습을 보인다. 자신이 사귀고 있는 남자 친구를 부모님께 소개하면서 

자신의 삶을 오픈할 수 있는 것은 자신이 사랑받고 자란 삶에 대한 자신감 있는 공유

라고 할 수 있다. 사례 2는 자녀가 현재 중학생으로 사춘기를 겪고 있다고 말한다. 

어머니가 인지한 사춘기라고 하는 의미는 부모와 “예전만큼 말을 많이 하지 않지만” 
여전히 부모의 시선에서 벗어나지 않고 있었다. 매일 친구들을 자신의 집으로 데리

고 와서 노는 모습을 통해 아들은 부모에게 안정감을 주고 있었다. 최근에는 스마트

폰 게임에 몰두하고 있는 어머니와 아들이 같은 게임을 하면서 내용을 공유를 하는 

등 다른 방식으로 여전한 소통을 하고 있음을 알 수 있다. 사례 3의 자녀들은 모두 

초등학생으로 어디를 가든 어머니와 같이 다니고 복지관에서 어머니와 함께 치료와 

교육을 받으며 애틋한 가족 의식을 가지고 있다. 이제는 자녀들도 많이 커서 복지관

이나 시설의 도움을 많이 받고 있지 않으며 대부분 자신들이 구축해온 방식으로의 

삶을 이어가고 있었다. 이러한 지적장애 어머니들이 구축한 삶의 밑바탕에는 지적장

애 어머니들이 좀 더 나은 삶을 살기 위해 자신을 변화시키려는 노력을 하였고 어머니

가 되기로 결단함으로써 자신을 넘어서는 주체로 거듭나고자 하는 인식이 깔려있다. 

자녀를 주체적으로 책임지고 자녀를 통해 자신을 넘어선 것이다. 레비나스가 말하듯 

누구나 삶을 향유할 자격이 있으며 이를 위한 자기 정립이 필요하다. 그렇기 때문에 
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지적장애 어머니들은 자녀를 길들이려고 하기보다 어느 정도 거리를 두고 관조함으로 

자녀와 공존하고 그 상황이 주는 갈등을 해결하고자 노력하였다. 

모든 면에서 부족한 인간이란 없다. 세상의 모든 이들은 어떤 면에서는 분명 나

에게 연약한 ‘타인’(서덕희, 2011; 38)으로 지적장애 어머니들이 인식한 모성은 자신

보다 힘이 없는 타인인 자녀를 ‘어머니’의 고유한 태도와 정서를 가지고 자신의 자녀를 

양육하는 것이다. 거기에는 '어머니다운' 독특한 태도와 '질'이 있다. 지적장애가 없이 

일반적인 기능을 가진 어머니라 해도 자녀를 학대하고 죽음에 이르게 까지 하는 비

정한 모성을 보면 모성의 형성이 지적인 기능에 의한 것이 아님을 또한 알 수 있는 

것이다. Badinter(1980)가 말하듯 모성애는 오랫동안 본능이라는 말로 정의되어 왔고 

그 본능은 장애를 초월하여 모성적 태도를 유지하는데 기여한다.

Ⅳ. 결 론

지금까지, 지적장애 어머니들에 관한 모성 인식을 자녀와의 존재 대 존재의 만남에 

기반을 둔 주체로서 살펴보았다. 지적장애 어머니들이 인식한 모성은 자녀를 출산함

으로 ‘정상범주’에 속하고자 하는 도전이 있었던 것도 아니고 현실의 간극 속에서 자

녀의 양육을 통해 그녀들의 삶의 보상을 받고자 하는 것도 아니었다. 그녀들은 운명

처럼 지녀온 외로움과 쓸쓸함(정진옥, 2008)으로 가족을 이루고 싶은 소망으로 자녀를 

낳아 자신들의 능력의 범주 안에서 나름의 철학과 기쁨으로 모성의 정체성을 형성해 

오고 있었다. 일각에서는 모성을 가장 잘 표현할 수 있는 자녀의 양육이 단순히 

사랑과 헌신만으로 되는 것이 아니라 거기에는 판단력, 선견지명, 조직적인 기술과 

사회적인 전략, 기억력과 같은 지능적인 능력이 필요하다는 암묵적인 인식이 존재해

왔다. 그러나 어떤 것이 안전하고 적절한 양육인지에 대한 합의를 찾아보기 힘들다

(Glaun & Brown, 1999; 95)는 것을 지적장애 어머니들의 삶을 살펴보면서 확인할 

수 있었다. 

본 연구에 참여한 지적장애 어머니들이 전문가들이나 부모로부터 아이를 낳지 

말라는 충고와 불임시술의 위협에 노출된 일부 지적여성장애인과 달리 모성을 획득한 

독립된 성인으로의 삶을 이어나갈 수 있었던 것에는 시설 관리자의 전폭적인 지지가 

있었기 때문에 가능한 부분도 있다. “어른이 되었으니 한번 살아봐야지”, “결혼은 자

신들이 결정할 문제” 라는 인식을 바탕으로 그녀들을 ‘있는 그대로의 존재’로 받아들

였기 때문이었다. 그것은 지적장애가 있는 그녀들의 삶을 장애에 비중을 두었던 틀에서 

벗어난 사고와 이론적이지 않는 믿음이 밑바탕에 있었기 때문에 가능했을 것이다. 그러한 
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측면으로 보았을 때 관리자에 의해 그녀들이 원하는 결혼과 출산으로 어머니가 되면

서 모성을 획득하는 데에 견인차 역할을 한 것은 사실이다. 그러나, 장애로 인해 자

녀를 출산하고 건강하게 양육하는데 많은 어려움이 있을 것이라는 부정적인 시선을 

거두게 한 주체는 누구인가? 

지적장애 어머니들은 모성을 획득하고 역할을 함에 있어서 자신들의 삶을 개인

적인 능력의 부족이라는 관습적인 사고와 판단에 머무르지 않았다. 자신에게 주어진 

삶을 ‘즐김’과 ‘누림’으로 향유할 수 있는 삶에 대한 애정이 있었다. 향유는 그녀들의 

삶을 채우는 모든 내용에 대한 최종적 의식으로 인식되었는데 자칫 그녀들의 삶이 

‘대책 없는’ 것으로 비췰 수 있다. 그러나 지적장애 어머니들은 독립성을 실현하기 

위하여 ‘내일’을 위한 걱정을 하고 그것을 위해 ‘노동’을 하며 자기의 삶을 설정

(Levinas, 1979; 129-132) 하면서 생활세계와 접촉하고 있었다. 지적장애 어머니

들이 모성을 구축하기 위해 주변 사람들에게 모르는 것은 배우고자 하는 의지와 그 

정보로 도움을 받으면서 어머니라는 새로운 사회적 지위를 부여받게 되었던 것이다. 

결국, 결혼을 한 후에도 출산으로부터 시작된 모성을 확보하고 그것을 구축해 나갈 

수 있었던 삶에 대한 확고한 의지와 실천력이 있었기 때문에 가능했던 것이다. 또한, 

지적장애 어머니들이 누구도 대신 살아줄 수 없는 각자의 삶에 대해 고유성을 형성

하므로 확고한 모성의 정체성을 형성할 수 있었다. 그 확고한 모성의 정체성의 바탕에는 

자녀에 대한 사랑이 핵심이었다. 모성이 사랑의 마음으로 자녀를 품에 안을 때 그 

순간부터 교육이 시작(감성원, 2009; 27)되고 이러한 교육은 어떠한 이해타산이나 

사욕이 없는 세상의 무엇보다 큰 사랑이며 배려가 있는 접근이지만, 그것을 지속할 

수 있는 경험과 시간은 필요한 것 같다.

지적장애 어머니들의 임신-출산-양육으로 이어지는 압도적인 모성경험을 출산적

(maternity), 양육적(mothering), 모성(motherhood) 정체성의 측면의 세 축으로 

하여 모성을 학문적 대상으로 삼는 것의 의미와 중요성을 타진해보았다. 이러한 생

의 경험을 이어오는 동안 지적장애를 가진 어머니로서의 한계성은 분명히 있었고 그 

한계성을 어머니들도 인식하고 있었다. 그러나 그러한 물리적 어려움이 양육의 질이 

낮음을 의미하는 것은 아니었다. 지적장애 어머니들의 모성적 사유와 경험을 통해서 

지적장애인이 자기 자신이나 생활을 책임지는 데는 어려움이 있을 뿐 아니라 다른 

사람을 돌볼 수 없는 존재로 간주되어 왔던 기존의 사고에서 일정 부분 성찰적 접근이 

있어야 함을 알게 하였다.

그러한 모성적 태도와 더불어 현실적 지원이 이루어져야 함은 부모의 한계 내에서 

자녀가 필요한 것을 스스로 찾도록 도와줄 수 있는 지원이 필요하다. 현재 서울의 

몇몇 장애인복지관에서 기혼 지적장애인 가족에 관한 지원프로그램이 진행되고 있으나 

그 지원이 국가적인 시스템으로 정착한 것이 아니고 기업이나 사회복지 공동모금회의 

지원 프로그램이기 때문에 한계성이 있음을 주목해야 한다. 또한 그동안 많은 페미
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니스트 학자들이 모성을 연구해오면서 모성의 경험이 억압의 최정상이었으며 성적 

불평등의 재생산을 위한 원천이라는 신념을 공유해오고 있으나 본 연구에서는 지적

장애인이 어린아이처럼 오직 받고 소비할 줄만 아는 존재로 여겨 온(정진옥, 2008) 

존재가 아닌 ‘어머니’로서의 실존을 발견할 수 있었다. 그 어머니가 인식한 모성의 

특성은 닫힌 세계에서 바깥 세계로의 초월을 가능케 해주며 자녀들과 부단한 상호작

용을 통하여 정체성이 끊임없이 형성되는 과정 안에 있으면서 ‘보람있게’ 살아가고자 

현실에서 노력하는 평범한 어머니의 삶이었다. 
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<Abstract>

Despite the fact that women with intellectual disability can acquire social, sexual 

skills, it is historically not accepted that they can marry and give birth. 

Furthermore, these women have not been recognized with the academic interest 

although they have built their own maternal experience. While paying attention to 

these facts, this study tries to examine two types of their maternal instincts, which 

have been overlooked : one that regards them as the mothers taking care of and 

nurturing children and the other one that these women regard in their life as 

mother, not just in a biological perspective. Therefore, this study tries to focus on 

how these women with intellectual disability consider the maternal instinct. It 

approaches this issue as one of the universal, existential issues without a special 

view on the minority in this society. 

To capture the maternal instincts of women with intellectual disability, 

participant observation and lifetime narrative interview had been conducted with 

three intellectually disabled moms from June, 2016 to June 2016. Also, to verify the 

data, the interviews with their acquaintances were attempted. Through this research, 

the ways that women with intellectual disability recognize the maternal instinct are 

found. First, after the pregnancy and the delivery, they have been changed from the 

ones that should be concerned to the ones that participate in their lives. Secondly, 

after the delivery and the nurture, these women have experienced the existential 

fellowship without tension. Lastly, while they face the reality of the delivery and the 

nurture, they have an opportunity to develop their maternal instinct. In conclusion, 

the maternal instinct of the intellectually disabled mothers was not confined in the 

conventional idea that their personal skills are insufficient. These women own their 

ordinary maternal life by constantly building their identity through the incessant 

interaction with their children. 

Key Words : intellectual disability, lifetime narrative, maternal instinct 


