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《 요  약 》

명예낙인이 장애아 부모의 삶과 양육경험을 이해하는 데 중요한 개념임에도 불구하고, 국내

에는 기초연구조차 없다. 본 연구의 목적은 장애아부모의 명예낙인 관련 선행연구의 경향을 

밝힘으로써, 국내 후속연구에 연구기반을 제공하는 것이다. 연구목적 달성을 위해 1988년~2017년 

동안 수행된 해외연구를 5개의 전자 데이터베이스를 통해 검색하였으며, 그 결과 조건에 맞

는 27편의 연구를 찾아내어 표본, 연구방법, 연구결과, 연구접근법, 연구한계의 영역에서 분

석하였다. 27편의 연구는 총 1,877명의 장애아 부모와 8가지의 장애, 그리고 8개국 소속의 

표본을 포괄하였으며, 연구설계로는 질적연구, 양적연구, 혼합방법을, 연구접근법으로는 미시

적 접근과 거시적 접근을 포괄하였다. 연구결과를 주제분석하여 4개의 주제가 도출되었는데, 

장애아 부모의 명예낙인 경험, 낙인에 대한 대처, 명예낙인의 심리사회적 결과, 명예낙인의 

영향요인이 그것이었다. 선행연구들은 명예낙인에 대한 이해를 확장했으나, 표본의 대표성과 

측정의 타당성 등 연구방법의 엄격성 부족이라는 한계도 노정했다. 향후 선행연구의 한계를 

보완하고 한국적 상황을 드러낼 수 있는 후속연구가 필요하다.
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Ⅰ. 서 론

불과 몇 개월 전, 지역 내 특수학교 설립을 반대하는 주민들 앞에서 장애아의 

부모들이 무릎을 꿇는 사건이 있었다. 기사에 따르면, 지역 내 특수학교를 짓게 해 

달라고 호소하는 부모들을 향해 주민들은 “저거 다 연기다.”, “장애인이 많으면 동네 

분위기 안 좋아져.”라며 모욕을 주었고, 학교 설립을 결사반대한다는 입장을 취했다

(중앙일보, 2017,9,7). 이 사건은 10여 년 간 장애인차별금지법을 시행해 왔던 한

국사회의 장애인 차별과 인권의 현주소를 여실히 보여주며, 많은 사람들의 마음을 

무겁게 하였다.

이 사건은 분명히 장애인차별에 관련된 것이지만, 좀 더 들여다보면 모욕을 당

한 것은 장애아의 부모라는 점을 알 수 있다. 즉, 장애아의 부모는 장애인이 아니지

만 자녀와의 관계로 인해 자녀가 당할 법한 모욕과 배제를 동일하게 당한 것이다. 

이처럼 낙인적 속성이 없음에도 낙인자와의 관련으로 인해 그 관련자가 편견과 차별

을 받는 현상을 명예낙인1)이라고 하며(Corrigan and Miller, 2004), 본 연구는 바

로 이 명예낙인에 주목하였다.

본 연구가 장애아 부모의 명예낙인에 주목하는 이유는 첫째, 명예낙인이 장애아 

부모들의 삶에 주는 부정적 영향이 크기 때문이다. 장애아의 부모들은 자녀를 돌보면

서 여러 가지 어려움을 겪는데, 낙인은 그들이 사회적 차원에서 경험하는 가장 큰 어

려움이다. 이런 낙인의 경험은 부모의 심리사회적 측면이나 행동에 부정적 영향을 끼

치는데, 연구에 따르면 명예낙인은 장애아 부모의 전반적 정신건강과 양육부담에 부정

적 영향을 주었으며, 장애아를 시설에 두려는 의사를 증가시키는 것으로 나타났다

(Green, 2004; Green, 2007; Werner and Shulman, 2013; Ma and Mak, 2016).

둘째, 장애아의 부모는 어떤 사람들보다 명예낙인에 취약하기 때문이다. 우리 사

회에는 낙인 당하는 집단이 많이 있고 그들 주위에는 관련인들도 많다. 또한 장애아

와 관련해서도 부모 외 다른 가족, 전문가 등, 여러 관련인이 있다. 하지만 그 어떤 

관련인들 보다 명예낙인 위험이 높은 이들이 바로 장애아의 부모이다. 그 이유는 우

선 부모들이 장애아와 동행하는 경우가 많고, 낙인의 위험이 있을 때는 아이를 위해 

적극 나서기 때문이다(Gray, 2002). 뿐만 아니라, 장애아의 부모라는 관계 속성이 

이 낙인을 더욱 강하게 만든다. 즉, 부모는 장애아와 그냥 가까운 관계가 아니라 자

녀의 장애를 초래했고 책임을 져야 하는 존재로 여겨지기 때문에(Davis and 

Manago, 2016), 낙인에 의해 누구보다 심각한 타격을 받을 수 있다.

이처럼 낙인이나 차별이 장애인 본인뿐만 아니라, 관련인에게 까지 발생하므로, 

1) 명예낙인의 원어 courtesy stigma는 Goffman(1963)에 등장한 용어로서, 국내에서는 윤선길ᆞ
정기현(2009)에 의해 명예낙인으로 번역되었고 본 연구에서는 그 번역에 따랐다.
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우리 장애인차별금지법에서도 “장애인을 돕기 위한 목적에서 장애인을 대리, 동행하

는 자, 즉 “장애인 관련자”에 대한 차별행위 또한 동법의 판단대상이 된다(제4조 5

항)”라고 규정하고 있다. 따라서 장애인관련자인 장애아부모 역시 법적 차별금지 대

상이 된다. 하지만 장애아부모의 차별과 낙인을 직접 다룬 연구가 부재하므로, 실제 

장애아 부모에게 차별과 낙인이 얼마나 발생하는지, 또 어떤 양상을 띠는지는 전혀 

알려져 있지 않다. 다만 장애인의 72.6%가 우리나라에 장애인차별이 많다고 보고한 

실태조사(보건복지부ㆍ한국보건사회연구원, 2015)의 결과에 근거해, 장애아 부모에 

대한 차별을 어렴풋이 추정할 수 있을 따름이다. 또한  낙인과 차별의 경험이 일부 

포함된 장애아부모 관련 연구(김진숙, 2015)를 통해, 부분적인 내용만을 참고할 따

름이다.

앞서 언급했다시피 많은 사람의 주목을 끄는 차별적 사건이 번번이 발생하고 그런 

명예낙인의 경험이 장애아의 부모에게는 인권과 삶의 질을 훼손하는 어려움을 주고 

있음에도 불구하고, 국내문헌에서는 명예낙인이라는 개념조차 소개되지 않고 있다. 

따라서 본 연구는 장애아부모의 명예낙인 관련 선행연구의 경향을 밝힘으로써, 이 

분야의 국내연구에 연구기반 제공을 연구목적으로 하였다. 다만 현재 국내에는 기초

연구조차 부재하므로 연구목적 달성을 위해 장애아부모의 명예낙인 관련한 30년 간

의 해외연구를 분석하고자 한다. 본 연구를 통해 장애아부모의 양육경험을 이해하는 

핵심적 주제로서 명예낙인에 대한 연구기반 형성과 연구 확산에 기여할 것이며, 나

아가 장애인과 그 가족의 인권향상에 기여할 수 있을 것이다.

본 연구의 연구문제는 다음과 같다.

“장애아 부모의 명예낙인 관련 선행연구의 경향은 어떠한가? 그 성과와 한계는 

무엇인가?”

Ⅱ. 이론적 배경

명예낙인이라는 개념은 낙인연구의 효시라고 할 수 있는 Goffman의 저서

(1963)에서 최초로 제시되었다. 그에 따르면 “낙인자와 관련 있는 두 현자(賢者) 

집단이 있다. 그 중 하나는 낙인을 갖고 있는 사람들의 필요에 응하거나 사회가 이

들을 위해 제공하는 활동을 실행하는 단체에서 일하는 사람들로서, 간호사나 물리치

료사, 동성애자 술집의 정상인 바텐더, 매춘부 클럽의 여급이 이에 속한다. 나머지 

하나는 낙인자와 사회구조적으로 관계 맺어진 사람이다. 이 관계로 인해 양측은 사

회 전반에서 어느 면에서는 동일인처럼 취급을 받는다. 그래서 정신질환자의 충실한 
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배우자, 전과자의 딸, 불구자의 부모, 시각장애인의 친구, 교수형 집행인의 가족들은 

모두 연관된 낙인자의 불명예를 어쩔 수 없이 어느 정도 공유할 수밖에 없다.”(윤선길

ᆞ정기현, 2009:53)

이처럼 명예낙인이란 낙인적 속성이 없음에도 낙인자와의 관련으로 인해 그 관

련자가 편견과 차별을 받는 것을 의미하며(Corrigan and Miller, 2004), Goffman 

이후의 후속연구에서는 stigma by association, associative stigma, affiliate 

stigma2) 등의 용어도 유사한 의미로 병렬 사용되고 있다(Bos, Pryor, Reeder and 

Stutterheim, 2013). 낙인은 사회, 경제, 정치적 권력에 의해 꼬리표가 붙고 고정관

념이 생기며 분리ᆞ배제되고 지위상실과 차별에 이르는 과정을 일컫는다(Link and 

Phelan, 2001). 다시 말해, 낙인은 고정관념, 편견, 차별과 혼용되면서도 이런 개념

들보다 개념적 경계가 넓다(Major and O’Brien, 2005). 따라서 명예낙인은 낙인

자의 관련인이 고정관념과 편견으로 비난받고 배제당하며 지위상실과 차별을 겪는 

현상을 의미하게 된다.

명예낙인은 낙인 받는 사람이 낙인자의 관련인 이라는 사실을 제외하면 낙인의 

개념적 속성이 그대로 적용된다. 그래서 첫째, 낙인처럼 명예낙인도 정서적, 인지적, 

행동적 차원에서 발생한다(Pryor, Reeder and Monroe, 2012). 즉, 명예낙인도 정

서적으로 부정적 반응, 고정관념과 같은 인지적 측면, 편견과 차별의 실행과 같은 행

동적 차원을 모두 포괄한다. 둘째, 피해자 관점에서의 낙인, 즉 자기낙인

(self-stigma)은 실행된 낙인(enacted stigma), 느껴진 낙인(felt stigma), 내면화

된 낙인(internalized stigma)으로 구분되는데(Bos et al., 2013) 이 개념들은 명예

낙인에도 그대로 적용된다. 실행된 낙인이란 낙인자가 사회적, 문화적으로 수용될 수 

없다는 이유로 차별받는 사건을 의미하며, 느껴진 낙인은 수용될 수 없는 속성을 가

졌다는 낙인자의 수치심과 낙인을 당할지 모른다는 공포를 의미한다(Scambler, 

2004). 또한 내면화된 낙인이란 낙인자가 경험하는 자존감 하락 및 그로 인한 심적 

고통을 의미한다(Bos et al., 2013).

Goffman(1963) 이후 후속했던 명예낙인 연구의 결과는 크게 세 가지 주제로 

정리된다. 첫째, 매우 다양한 인구집단이 명예낙인을 경험한다는 점이다. 이 주제를 

다룬 연구에 따르면 명예낙인은 장애인, 만성질환자, 동성애자, 범죄자, 성매매 피해

자 등과 관련된 사람들에게 발생했다. 낙인자와의 관계에 따라 보면, 장애인이나 동

성애자의 부모(Corrigan and Miller, 2004; Glennon, 2012), 환자 또는 기타 낙인

자의 자녀(Mehta and Farina, 1988; Pekenham and Cox, 2012), 치매 환자나 

2) 심리학 및 관련 응용 분야에서는 courtesy stigma, stigma by association, associative stigma가 
유사한 의미로 병렬 사용되고 있으나, 유독 affiliate stigma는 Mak and Cheong(2008)에서 처음 
등장 후 장애연구 분야에서만 사용되고 있다. 이 연구자들은 courtesy stigma나 associative 
stigma와는 구별되게 낙인자 관련인의 ‘내면화된 낙인’을 일컫기 위해 affiliate stigma라는 용어
를 주조하였다. 본 연구에서는 ‘연관낙인’이라고 잠정 번역하였다.  
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뇌손상 환자를 돌보는 가족 수발자(MacRae, 1999; Werner and Heinik, 2008; 

Phelan, Griffin, Hellerstedt, Sayer, Jensen, Burgess, and van Ryn, 2011), 지

체장애인의 애인(Goldstein and Johnson, 1997), 직장 동료(Kulik, Bainbridge, 

and Cregan, 2008) 등 낙인자와 가까운 가족 및 친구가 낙인을 경험했다. 또한 성

매매 피해여성을 돕는 실무자(Phillips, Benoit, Hallgrimsdottir, and Vallance, 

2012), 지적장애인을 간호하는 간호사(Mitchell, 2000), 정서장애아를 가르치는 교

사(Broomhead, 2016), 에이즈 환자를 돕는 실무자와 자원봉사자(Snyder, Omoto, 

and Crain, 1999; Haber, Roby, and High-George, 2011) 등, 낙인자를 돕는 일

을 하는 사람들 또한 낙인을 경험했다. 뿐만 아니라 최근의 연구에 따르면, 낙인자와 

아무런 관계가 없는 사람이 그냥 우연히 함께 있기만 해도 낙인이 발생하는 것으로 

나타났다(Pryor, Reeder, and Monroe, 2012).

둘째, 명예낙인에 영향을 주고받는 다양한 심리사회적, 행동적 요인이 규명되었다. 

연구에 따르면 명예낙인은 명예낙인자의 정서와 행동 및 신체건강에 부정적 영향을 

주는 것으로 나타났으며(Snyder, Omoto and Crain, 1999; Habor, Roby and 

High-George, 2011; Phelan, et al., 2011; Pekenham and Cox, 2012; Phillips, 

et al., 2012), 연구를 통해 명예낙인을 발생, 증가, 감소시킬 수 있는 요인들도 규

명되었다(Kulik, Bainbridge and Cregan, 2008; Werner and Heinik, 2008). 셋

째, 낙인자와의 관계 속성에 따라 명예낙인의 내용이나 정도에도 차이가 있는 것으

로 나타났다(Corrigan and Miller, 2004; Pryor, Reeder, and Monroe, 2012).

이와 같이 명예낙인 개념은 Goffman(1963) 이후 50여 년간의 연구 역사를 통해 

정교화되고, 다양한 인근 응용과학 분야로 확산되면서 장애인가족 분야에 이르렀다.

Ⅲ. 연구방법

1. 검색 전략
장애아 부모의 명예낙인에 관한 문헌을 검색하기 위해 Academic Search 

Premier, PsycARTICLES, PubMed, ScienceDirect, Wiley Online Library의 5

개 전자 데이터베이스를 활용했다. 검색어는 “courtesy stigma”와 “disability”, 그리

고 “parents”를 “and”로 결합시켰으며, 학술저널만 선택해 검색하였다. 출판기간은 

1988년에서 2017년까지로 했는데,  낙인연구의 80%가 2000년 이후에 이루어진 

사실을 참고해(Bos, et al., 2013), 현시점에서 30년 전까지로 한정하였다. 검색된 
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논문은 우선 제목과 초록을 검토하였으며 내용상 고찰주제와 관련 없는 논문들은 목록

에서 제외했다. 그런 후 선택 기준에 부합하는 논문들을 최종 고찰 목록에 포함시켰다.

2. 선택과 제외의 기준
내용상 고찰주제와 관련이 있는 논문들 중에서 다음의 기준으로 선택하거나 제

외하였다. 첫째, 1차적 조사연구를 포함시켰으며 2차적 문헌연구 또는 이론연구는 

제외했다. 둘째, 정신장애(mental illness)나 정신장애의 하위유형(schizophrenia 

등)에 속하는 장애인 연구는 제외했는데, 이는 정신장애가 성인에 많고 정신장애에 

대한 낙인은 그 자체로 또 하나의 연구주제를 이룰 만큼 문헌의 규모가 크기 때문이

었다. 셋째, 장애인자녀가 아동이 아니라 성인인 연구들은 제외했다. 넷째, 장애아부

모에 대한 대중의 인식 관련 연구들은 제외했다. 다섯째, 용어는 명예낙인이 아니지

만 의미상 유사성이 있는 stigma by association, affiliate stigma, perceived 

stigma에 대한 연구는 포함시켰다. 여섯째, 연구방법상 양적 연구와 질적 연구를 모

두 포함시켰다. 문헌의 선정 과정을 도표로 나타내면 다음 <그림 1>과 같다.

-43편 중 다음 기준으로 16편을 배제하고 

최종 27편 선정

 문헌연구: 2편

 정신장애인 가족: 12편

 장애인자녀가 성인: 1편

 연구대상이 부모가 아닌 대중: 1편

-전자 데이터베이스 

검색을 통해 613편의 

인용문헌 발굴

-관련 없는 570편을 

배제하고 43편을 남김

<그림1> 문헌 선정 과정

3. 분석방법
포함된 연구들은 표본, 연구방법, 연구결과, 연구접근법, 연구한계라는 영역으로 

나누어 분석했다. 나아가 표본은 성별, 소속국가, 자녀 장애유형으로 나누고 연구방

법은 연구설계, 표집법, 자료수집법으로 나누어서 분석했다. 이 중 표본, 연구방법, 

연구접근법은 논문을 읽으면서 범주를 구성하였고 이 범주에 따라 빈도분석했다. 연

구결과는 주제분석했는데, 우선 연구결과를 읽으면서 하위주제를 도출했으며 공통적

인 하위주제들을 종합하여 주요 주제를 도출하였다. 그런 후 하위주제를 기준으로 

빈도분석했다. 연구한계는 내용을 중심으로 코딩하여 범주를 구성하고 빈도분석했다. 
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이상에서 설명한 분석방법을 정리하면 다음 <표1>과 같다.

<표 1> 명예낙인 연구 분석기준

분석영역 분석방법

표본

셩별 남, 여, 미분류로 범주화하여 빈도분석

소속국가 국가명으로 범주화하여 빈도분석

자녀 장애유형 장애명으로 범주화하여 빈도분석

연구방법

연구설계 질적연구, 횡단적 연구, 혼합방법론으로 법주화, 빈도분석

표집법 확률표집, 비확률표집으로 범주화, 빈도분석과 설명

자료수집법 면접, 서베이, 관찰평정, 기타로 범주화, 빈도분석과 설명

연구결과 주제분석, 하위주제를 범주로 하여 빈도분석과 설명

연구접근법 미시적 접근, 거시적 접근으로 범주화, 빈도분석과 설명

연구한계 내용 중심 코딩하고 범주화하여 빈도분석과 설명

Ⅳ. 연구결과

본 연구에서는 논문 27편을 표본, 연구방법, 연구결과, 연구접근법, 연구한계의 

영역으로 나누어 아래와 같이 분석하였다.

1. 표본
본 연구에서 분석한 논문 27편의 표본 총 수는 장애아의 부모 1,877명이었으

며, 이 중 여자가 1,467명, 남자 307명, 성별미분류가 103명이었다. 또한 표본에 

속한 부모들의 소속국가로는 미국(10편), 영국(4편), 중국(4편), 호주(4편), 이스라

엘(2편), 아일랜드(1편), 인도(1편), 캐나다(1편)가 있었다. 표본에 속한 부모의 자

녀들을 장애유형으로 나누어 보면, 지적장애(10편), 자폐성장애(8편), 지체장애(4

편), 주의력결핍과잉행동장애(2편), 뇌성마비(2편), 학습장애(1편), 정서장애(1편), 

기타 또는 미분류(5편)로 나타났다. 이상의 분석을 표로 제시하면 다음 <표2>와 같다.
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<표 2> 표본 분석

분석영역 범주 빈도 분석영역 범주 빈도(중복산정)

성별

남 207명

자녀 

장애유형

지적장애 10편

여 1,467명 자폐성장애 8편

미분류 103명 지체장애 4편

소속국

미국 10편 주의력결핍과잉행동장애 2편

영국 4편 뇌성마비 2편

중국 4편 학습장애 1편

호주 4편 정서장애 1편

이스라엘 2편 미분류 5편

아일랜드 1편

인도 1편

캐나다 1편

2. 연구방법
분석에 포함된 논문을 연구설계별로 구분하면 횡단적 연구 10편, 혼합방법론 2

편, 질적 연구가 15편이었다. 연구의 표집법은 27편 전체가 비확률표집이었으며, 1

편의 연구에서 일부 확률표집이 이루어진 것으로 나타났다. 그리고 자료수집범으로

는 반구조화 면접, 심층면접, 포커스집단 면접 등 면접범이 17편, 서베이법이 12편, 

관찰평정이 1편, 기타 일기분석, 질적관찰, 서류고찰 등의 방법이 2편의 연구에서 

활용되었다. 이상의 분석을 정리하면 다음 <표3>과 같다.

<표 3> 연구방법 분석

분석영역 범주 빈도 분석영역 범주 빈도

연구설계

횡단적 연구 10편

자료수집법

면접법 17편

혼합방법론 2편 서베이 12편

질적 연구 15편 관찰평정 1편

표집법
확률표집 27편 기타 2편

비확률표집 1편
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3. 연구결과
주제분석을 통해 장애아부모의 명예낙인에 대해 다음 4개의 주제를 도출하였다.

1) 명예낙인의 경험
장애아 부모의 명예낙인에 대한 연구를 고찰함으로써 드러난 첫 번째 주제는 장

애아 부모의 명예낙인 경험이다. 이는 장애아 부모가 낙인을 어떻게 경험했는가를 의

미하며, 구체적으로 어떤 장소와 상황에서 누구에 의해서 어떤 내용으로 낙인을 겪는

가를 포괄한다. 이처럼 구체적 낙인 상황을 다루다 보니 질적 연구에서만 이 주제가 

다루어졌다. 연구결과에 따르면 공공장소에서 낯선 이들에 의해 행해지는 낙인이 10편의 

연구에서 다뤄졌으며, 가족이나 친구에 의한 낙인이 6편의 연구에서, 그리고 학교나 

의료기관에서 교사 또는 의료전문가에 의한 낙인은 3편의 연구에서 다루어졌다. 

(1) 공공장소에서 경험한 명예낙인
장애아 부모의 명예낙인 경험에서 가장 빈도 높은 주제는 공공장소에서 경험한 

낙인이다. 장애아의 부모들은 아이와 함께 시장이라든가 식당과 같은 공공장소에 가

고 버스나 지하철과 같은 대중교통을 이용하기도 한다. 그런데 이런 장소에서 낯선 

사람들로부터 다양한 형태의 낙인을 경험하게 된다. 첫째, 장애아의 부모들은 적대적 

응시와 손가락질을 받았다. 사람들은 장애아의 행동에 대해(Todd and Shearn, 

1997; Gray, 2002; Ryan, 2005; Davis and Manago, 2016), 자녀의 외모나 체

중, 사용하는 보조기구에 대해(Turner, Biesecker, Leib, Biesecker and Peters, 

2007; Hamlington, Ivey, Brenna, Biesecker, Biesecker and Sapp, 2015), 코줄

을 통한 급식에 대해 싸늘한 시선으로 바라보거나 손가락질하는 행동을 했다(Craig 

and Scambler, 2006; MacDonald and Gibson, 2010).

둘째, 장애아의 부모들은 간섭적인 조사나 질문을 받았다. 사람들은 장애아의 외

모와 비만, 코줄 급식을 보고서 “아이가 뭐가 문제냐”, “아이가 왜 그렇게 되었냐”는 

질문을 끊임없이 했다(Ryan, 2005; Turner, et al., 2007; Craig and Scambler, 

2006; Hamlington, et al., 2015). 장애아의 부모들은 어디를 가나 계속되는 이런 

질문들이 사람들의 장애에 대한 이해 부족에서 왔으며, 그들을 매우 번거롭고 화나게 

하는 일이라고 생각했다(Ryan, 2005; Hamlington, et al., 2015; Broady, Stoyles, 

and Morse, 2017),

셋째, 장애아의 부모들은 무시당했다. 사람들은 장애아를 키우는 부모는 뭔가 문제가 

있는 사람들이라고 생각했으며, 장애아의 부모일 뿐 아무 것도 아니라는 식으로 무시

했다(Todd and Shearn, 1997).
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넷째, 장애아의 부모들은 비난당했다. 공공장소에서 장애아들이 부적절한 행동을 

할 때 그것이 장애로 인한 것임에도 불구하고 부모들이 비난당했다. 장애아 부모들

은 사람들로부터 “아이를 왜 내버려 두느냐?”, “아이를 잘 가르쳐라.”, “아이 좀 잘 

봐라.”라는 말을 들었다, 사람들은 장애아의 행동이 부모의 부적절한 훈육 때문이며, 

장애아의 외모 또한 부모의 부적절한 돌봄 때문이라고 생각했다(Gill and 

Liamputtong, 2011). 장애아의 부모들은 양육을 적절하게 하지 못하는 “나쁜 부모

(bad parent)”로 판단 당했다(Todd and Shearn, 1997; Craig and Scambler, 

2006;  Turner, et al., 2007; Hamlington, et al., 2015; Broady, Stoyles, and 

Morse, 2017).

다섯째, 장애아의 부모들은 거부당했다. 공공장소에서 장애아의 가족은 환영받지 

못하는 존재였고, 때로 아이의 장애를 모르고 다가왔던 사람들은 뭔가 이상한 것 같

아 자리를 뜨기도 했다(Todd and Shearn, 1997). 또한 아이의 장애로 인해 일자

리를 얻기 힘든 경우도 있었다(Broady, Stoyles, and Morse, 2017).

장애아의 부모들은 공공장소에서 낯선 이들로부터 낙인을 당할 때 여러 가지 부

정적 감정을 느꼈다. 처음에는 수치와 당황스러움을 느끼지만 사람들에게 장애를 설

명한 후에도 계속 응시와 질문과 비난을 받을 때에는 강한 분노를 느꼈다(Todd 

and Shearn, 1997; Gray, 2002; Ryan, 2005; Turner, et al., 2007; 

Hamlington, et al., 2015). 장애아 부모에게 공공장소란 늘 감시당하는 느낌을 줄

뿐 아니라 불안과 걱정을 야기하는 곳이어서 가능하면 그들은 장애아와 외출하는 것

을 꺼리게 되었다(Todd and Shearn, 1997; MacDonald and Gibson, 2010; 

Broady, Stoyles, and Morse, 2017). 하지만 그들은 이것이야말로 가족의 삶에서 

큰 상실을 의미하며, 이로 인해 가족의 사회적 고립이 심화되리라고 생각했다(Gray, 

2002; MacDonald and Gibson, 2010). 이상의 내용이 포함된 연구를 제시하면 다음 

<표4>와 같다.

<표 4> 공공장소에서 경험한 명예낙인 해당 연구

연구 주요결과(개념)
Broady, Stoyles and 

Morse(2017)

-자폐에 대한 대중의 몰이해, 나쁜 부모로 비난당함, 장애
아가 있다고 고용주가 거부, 장애아와 외출 꺼림

Craig and Scambler(2006) -코줄 급식에 응시와 손가락질, 간섭적 질문 경험 
Davis and Manago(2016) -장애아 행동에 응시와 손가락질
Gill and 

Liamputtong(2011)
-장애아 외모 관리 못하는 부모로 비난당함

Gray(2002)
-장애아 행동에 응시와 손가락질, 낙인에 분노 느낌, 공공

장소 회피는 가족 삶의 큰 상실

Hamlington et al.(2015)
-장애아 외모, 보조기구에 응시와 손가락질, 간섭적 질문

에 분노, 나쁜 부모로 비난당함
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<표 4> 공공장소에서 경험한 명예낙인 해당 연구(계속)

연구 주요결과(개념)
MacDonald and 

Gibson(2010)

-코줄 급식에 응시와 손가락질, 장애아와 외출 꺼림, 공공
장소 회피로 사회적 고립 심화

Ryan(2005)
-장애아 행동에 응시와 손가락질, 간섭적 질문, 낙인에 분

노 느낌

Todd and Shearn(1997)
-장애아 행동에 응시와 손가락질, 무시당함, 나쁜 부모로 

비난당함, 사람들이 피함, 낙인에 분노 느낌, 장애아와 외
출 꺼림

Turner et al.(2007)
-장애아 외모에 응시와 손가락질, 간섭적 질문, 나쁜 부모

로 비난당함, 낙인에 분노 느낌

(2) 가족이나 친구와의 관계에서 경험한 명예낙인
장애아의 부모들은 가족이나 친구로부터 지지를 얻고 싶어 했지만 이들은 때로 

명예낙인의 원천이 되었다. 가족이나 친구들은 장애아의 부모를 피하거나 비난하거

나 이해하지 못함으로써 낙인 받는다는 느낌을 갖게 했다. 친구들이 식사나 파티에 

초대하지 않거나(Gray, 2002) 가족모임에 초대하지 않을 때, 장애인자녀가 환영받

지 못한다는 느낌과 자신이 회피의 대상이 된다는 느낌을 받았다(Gray, 2002; 

Turner, et al., 2007; Broady, Stoyles, and Morse, 2017). 또한 가족이나 친구

는 장애인자녀 양육을 둘러싼 상황들을 전혀 이해하지 못하고 오히려 양육이나 치료

법이 부적절하다고 비난하였다(Turner, et al., 2007; Davis and Manago, 2016; 

Broady, Stoyles, and Morse, 2017). 부모들은 이처럼 가장 가깝다고 여겼던 사

람들로부터 회피, 몰이해와 비난의 대상이 될 때 큰 실망과 슬픔, 분노를 느꼈으며, 

자녀가 환영받지 못하는 자리는 스스로 피하고 자신을 이해하는 사람들하고만 교제

하게 되었다(Todd and Shearn, 1997; Turner, et al., 2007; Hamlington, et al., 

2015; Broady, Stoyles, and Morse, 2017). 이상의 내용이 도출된 연구를 제시하면 

다음 <표5>과 같다.

<표 5> 가족이나 친구와의 관계에서 경험한 명예낙인 해당 연구

연구 주요결과(개념)

Broady, Stoyles and 
Morse(2017)

-가족과 친구의 거부 및 몰이해 경험, 실망과 슬픔 느낌

Davis and Manago(2016) -가족으로부터 양육 부적절 비난 
Gray(2002) -가족과 친구가 장애아 부모를 회피
Hamlington et al.(2015) -가족에게 분노, 좌절, 슬픔 느낌
Todd and Shearn(1997) -부모 자신을 이해하는 친구들과만 교제

Turner et al.(2007)
-장애인자녀가 환영받지 못함, 가족이 치료법 부적절 비난,  

환영받지 못하는 자리는 피함
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(3) 학교나 의료기관에서 경험한 명예낙인
장애아의 부모들은 장애아가 다니는 학교나 의료기관에서도 명예낙인을 경험했

는데, 주된 낙인은 교사나 의료전문가와의 관계에서 발생했다. 전문가에 의한 낙인은 

주로 비난의 형태를 띠었다. 공공장소에서의 비난이 일반적 훈육에 관한 것이었다면 

전문가에 의한 비난은 장애발생 이유나 장애의 관리에 관한 것이었다. 부모들은 간

호사로부터 장애아의 외모에 대해 부끄러워해야 한다는 비난을 듣는가 하면

(Turner, et al., 2007), 의사로부터 장애아의 과체중이 부모의 관리 부족이라는 말

을 들었다(Hamlington, et al., 2015). 학교에서는 교사들 또한 부모를 미숙한 양육

자로 비난했는데, 그들의 양육이 혼란스럽고 역기능적이며 자녀와 경계가 없다고 표

현했다(Broomhead, 2013). 부모들은 전문가들이 장애에 대해 지식이 부족하고, 자

녀의 상태와 관련한 모든 것을 부모 책임으로 돌리는 것을 “비난 게임(blame 

game)”이라고 표현하면서 답답해하고 슬퍼했다(Hamlington, et al., 2015). 이상의 

주제를 포함한 연구를 제시하면 다음 <표6>과 같다.

<표 6> 학교나 의료기관에서 경험한 명예낙인 해당 연구

연구 주요결과(개념)
Broomhead(2013) -교사로부터 미숙한 양육자로 비난받음
Hamlington et al. (2015) -의사로부터 자녀 과체중의 책임자로 비난받음
Turner et al.(2007) -간호사로부터 자녀 외모의 책임자로 비난받음

2) 명예낙인의 대처
문헌고찰을 통해 드러난 두 번째 주제는 부모들의 명예낙인 경험에 대한 대처였

다. 고찰된 연구 중 질적 연구 11편에는 장애아의 부모들이 낙인을 다루고 해결하기 

위해 채택했던 다양한 대처방법들이 포괄되어 있었는데, 이러한 대처방법은 전반적

으로 볼 때 적극적 방법과 소극적 방법으로 구분할 수 있었다.

첫째, 적극적 방법에는 타인 교육시키기, 장애 진단 얻기, 옹호하기, 공격적으로 맞

대응하기, 사회적 지지 얻기, 인지적 재평가하기, 자원봉사하기 등이 있었다. 적극적 방법 

중 거의 모든 연구에 포함되었던 것이 타인 교육시키기였으며, 이 방법은 교육시키기, 정

보 주기, 설명하기, 가르치기 등으로 표현되었다. 장애아의 부모들은 사람들에게 낙인을 

당하거나 그럴 위험이 있을 때 자녀의 장애에 대해 설명함으로써 낙인을 피하고자 했다. 

사람들이 무례한 말을 할 때 설명으로 응대함으로써 오해를 막고자 했으며(Todd and 

Shearn, 1997; Gray, 2002; Turner et al., 2007; Gill and Liamputtong, 2011), 더 

나아가 장애에 대한 인식을 향상시키기 위해 교육을 했다(Broady, Stoyles, and 

Morse, 2017). 이런 교육은 낮선 사람에 그치지 않고 가족이나 전문가에게까지 확대
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되었는데(Turner et al., 2007; Hamlington, et al., 2015), 가족을 가르치고 가족과 함

께 장애에 대한 책을 읽기도 하였다(Davis and Manago, 2016).

여러 연구에 공통적으로 드러났던 방법으로는 장애 진단 얻기도 있었는데, 장애

아의 부모들은 자녀의 장애나 행동이 부모의 부적절한 양육 때문이라는 비난에서 벗

어나기 위해 진단명을 얻는 전략을 취했다(Gill and Liamputtong, 2011; 

Broomhead, 2013; Davis and Manago, 2016). 그들은 또한 자녀를 옹호하거나 

사람들의 낙인적 행동에 공격적으로 맞대응하기도 했다. 학교 당국이나 다른 부모들

에게 자녀를 옹호하거나 명백한 차별에 대해 직면하는 것을 통해 점점 유능감을 갖

게 되었다(Ljungberg and Bussing, 2009; Broady, Stoyles, and Morse, 2017). 

그리고 공공장소에서 무례한 일을 당할 때 같이 노려보거나 비꼬기도 하고 야단도 

치며 되레 아이의 손상 부분을 보여주는 등, 공격적으로 맞대응하기도 했다(Todd 

and Shearn, 1997; Turner et al., 2007; Davis and Manago, 2016).

장애아의 부모들은 사회적 지지를 활용하여 낙인을 피하거나 감소시키고자 하였

다. 그들은 장애아부모 지지집단이나 이웃으로부터 지지를 얻기도 하고(Broady, 

Stoyles, and Morse, 2017), 비장애인 자녀를 의사에게 데려가 나쁜 부모라는 비

난을 피하고자 했으며(Hamlington, et al., 2015), 단기보호시설을 이용함으로써 사

람들과 접하는 기회를 줄이고자 했다(MacDonald and Gibson, 2010). 그 외에도 

자녀장애의 원인을 자신에게 돌리지 않거나 사람들의 행동을 긍정적으로 해석하는 

등 상황을 인지적으로 재평가하는 방법을 사용하기도 하고(Turner et al., 2007), 

자녀의 학교에 가서 자원봉사를 함으로써 낙인의 위험을 줄이고자 했다(Ljungberg 

and Bussing, 2009).

둘째, 장애아 부모들이 낙인을 다루기 위해 사용한 소극적 방법에는 사회적으로 

철회하기, 숨기기, 무시하기 등이 있었다. 연구를 통해 가장 많이 드러났던 방법은 

사회적으로 철회하기였는데, 이는 사람들의 부정적인 반응이나 질문을 피하려고 외

출을 줄인다거나 환영받지 못하는 자리는 피하고 장애아가족만 만나는 등, 사회적 

활동과 관계를 좁히는 것이었다(Turner et al., 2007; Ljungberg and Bussing, 

2009; Gill and Liamputtong, 2011). 이런 방법은 처음부터 채택되는 것이 아니라 

낙인을 피하기 위한 마지막 피난처와 같은 것이었고, 부모들도 이 방법을 불운한 수

단이라고 인식하고 있었다(Broady, Stoyles, and Morse, 2017). 다음으로 숨기기

도 부모들의 공통된 전략으로 드러났다. 부모들은 장애인 자녀에 대한 얘기를 아예 

꺼내지 않거나(Ljungberg and Bussing, 2009), 장애로 손상당한 부분을 옷으로 가

리고 겉으로 드러나지 않는 시술을 함으로써 다른 사람들이 자녀의 장애를 알 수 없

도록 하였다(Craig and Scambler, 2006; Turner et al., 2007). 또한  부모들은 

타인의 태도와 행동을 무시함으로써 낙인을 피하고자 했다(Turner et al., 2007). 

이상 분석된 명예낙인의 대처를 연구별로 제시하면 다음 <표7>과 같다.
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<표 7> 명예낙인의 대처 해당 연구

연구 주요결과(개념)
Broady, Stoyles and 
Morse(2017)

-자폐 인식확산(교육시키기), 옹호하기, 지지집단과 이웃
에게 지지 얻기, 사회적 철회 

Broomhead(2013) -진단명 얻기
Craig and Scambler(2006) -급식기구 시술로 장애 숨기기
Davis and Manago(2016) -가족에게 장애 정보주기, 장애 진단받기, 공격적 맞대응
Gill and 
Liamputtong(2011)

-장애 설명하기, 진단명 얻기, 사회적 철회

Gray(2002) -장애 설명하기
Hamlington et al.(2015) -장애 설명하기, 비장애인 자녀로부터 지지 얻기
Ljungberg and 
Bussing(2009)

-옹호하기, 자원봉사, 사회적 철회, 숨기기(침묵)

MacDonald and 
Gibson(2010)

-단기보호시설 이용(지지 얻기)

Todd and Shearn(1997) -장애 설명하기, 공격적 맞대응

Turner et al.(2007)
-가족과 타인 가르치기, 공격적 맞대응, 인지적 재평가, 사

회적 철회, 장애 숨기기, 타인 무시 

3) 명예낙인의 심리사회적 결과
분석을 통해 드러난 세 번째 주제는 명예낙인이 장애아의 부모에 어떤 심리사회

적 영향을 주는가였다. 첫째, 가장 빈번히 다뤄진 심리사회적 결과는 6편의 연구에

서 다뤄진 장애아 부모의 전반적 정신건강이었다. 전반적 정신건강은 어떤 인구집단

이든 그들의 심리적 삶의 질을 드러내 주는 가장 일반적인 지표이듯이 장애아의 부

모에게도 핵심적 지표가 된다. 고찰된 문헌에서는 불안, 우울, 임파워먼트, 주관적 

안녕감이 정신건강의 구성 요소였으며, 이런 하위 요소를 결합한 전반적 정신건강이 

다루어지기도 했다. 그 중 주관적 안녕감은 가장 빈번히 다뤄진 요인으로서, 부모의 

지각된 낙인 수준이 높을수록 주관적 안녕감은 낮은 것으로 나타났다(Banga and 

Ghosh, 2016; Ma and Mak, 2016; Mak and Kwok, 2010; Werner and 

Shulman, 2013). 낙인은 주관적 안녕감에 직접 영향을 주기도 했지만, 때로 양육부

담감을 매개로 간접 영향을 주기도 했다(Banga and Ghosh, 2016). 부모의 낙인 

인식은 주관적 안녕감 외에도 우울에 영향을 끼쳤는데, 부모가 낙인을 많이 지각할

수록 그들의 자존감이 낮아지면서 우울 수준이 높아졌다(Cantwell, Muldoon and 

Gallagher, 2015). 그 외에도 낙인의 인식은 부모의 전반적인 정신건강 수준에 부

정적 영향을 끼치기도 했다(Chiu, Yang, Wong, Li and Li, 2013).

둘째, 장애아 부모의 양육부담감이 5편의 연구에서 다뤄졌다. 많은 연구에서 장

애아의 부모가 명예낙인을 많이 지각할수록 주관적 양육부담(subjective caregiving 

burden)의 수준도 높았다(Green, 2003;2004;2007; Mak and Cheung, 2008). 또한 
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장애아의 부모가 지각하는 명예낙인 수준이 높을수록 부모는 부정적인 방식으로 양

육(negative parenting)하는 경향이 많았고(Mikami, Chong, Sapirito and Na, 

2014), 장애아 양육에 대한 긍정적인 인식수준(Green, 2007; Mak and Cheung, 

2008)은 낮았다.

셋째, 부모들에게 명예낙인 지각의 영향은 그들의 실질적 양육 행동에게까지 나

아갔다. 그들에게 낙인의 인식은 장애인 자녀를 가정에서 키우지 않고 시설에 두려

는 의사에 직접 영향을 끼치거나, 또는 부정적인 양육을 증가시켜 결과적으로 시설

에 두려는 의사를 증가시키기도 했다(Green, 2004). 뿐만 아니라, 낙인 지각의 영

향은 장애인 자녀에게까지 확장되었다. 연구결과에 따르면, 장애아의 부모가 명예낙

인을 많이 지각할수록 부정적 양육이 늘고 이를 통해 아동의 사회기술과 공격성에 

부정적인 영향을 준다는 사실이 입증되었다(Mikami, et al., 2014). 또한 장애아의 

어머니가 지각한 낙인 수준이 높을수록 장애인 자녀의 또래 상호작용 빈도가 낮다는 

사실도 밝혀졌다(Green, 2003). 이상의 분석을 해당 연구와 연결시켜 제시하면 다음 

<표8>과 같다.

<표 8> 명예낙인의 심리사회적 결과 해당 연구

심리사회적 결과 해당 연구 주요결과

정신
건강

주관적 
안녕

Banga and Ghosh(2016)
Ma and Mak(2016)
Mak and Kwok(2010)
Werner and 
Shulman(2013)

낙인수준이 주관적 안녕감에 부적 영향
간접효과(Banga and Ghosh, 2016): 낙인
→양육부담→주관적 안녕

우울
Cantwell, Muldoon and 
Gallagher(2015)

-낙인→자존감→우울

전반적 
정신건강

Chiu, et al.(2013) -낙인수준이 전반적 정신건강에 부적 영향

양육
부담감

주관적 
양육부담

Green(2003)
Green(2004)
Green(2007)
Mak and Cheong(2008)

낙인수준이 주관적 양육부담에 정적 영향

부정적 
양육방식

Mikami et al.(2014) 낙인수준이 부정적 양육방식에 정적 영향

긍정적 
양육인식

Green(2007)
Mak and Cheong(2008)

낙인수준이 긍정적 양육인식에 부적 영향

양육
행동

시설배치
의사

Green(2004)
낙인수준이 장애아 시설배치의사 증대
간접영향: 낙인→부정적 양육방식→시설배치
의사

자녀의 
사회성과 
공격성

Green(2003)
Mikami et al.(2014)

낙인→부정적 양육방식→장애아 공격성, 
사회기술
낙인수준은 장애아 또래접촉빈도에 부적 
영향
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4) 명예낙인에 영향을 주는 요인들
연구고찰을 통해 드러난 네 번째 주제는 장애아 부모의 명예낙인에 영향을 주는 

요인들이었다. 관련된 9편의 연구를 통해 자녀의 장애, 부모가 받은 사회적 지지, 부

모의 성이 장애아 부모의 낙인 지각 수준에 영향을 주는 요인임이 드러났다. 첫째, 

자녀의 장애와 관련해서는 장애 유형이 부모의 낙인 지각에 영향을 주었다. 지적 장

애아, 자폐성 장애아, 지체장애아의 수발자들의 낙인 수준을 비교한 연구에서 자폐성 

장애아의 수발자들이 가장 높은 수준의 낙인을 경험하는 것으로 나타났다(Werner 

and Shulman, 2013;2015). 이와 유사한 결과는 질적 연구에서도 드러났는데, 야스

퍼거 증후군 아동의 어머니들도 자신들이 지체장애아의 부모보다 낙인을 더 많이 경

험한다고 인식했다(Gill and Liamputtong, 2011). 장애유형 외에도 장애특성이나 

장애아의 증상이 영향을 주었다. 예를 들면, 장애가 가시적이냐 비가시적이냐는 특성

이 부모의 낙인지각에 영향을 주었는데, 비가시적인 장애일수록 부모들이 낯선 사람

들로부터 오해를 더 많이 사는 경향이 있었다(Todd and Shearn, 1997; Gray, 

2002; Francis, 2012). 또한 공격성이나 폭력성이 있는 자폐아의 부모는 실행된 낙

인을 더 많이 경험하는 것으로 나타났다(Gray, 2002).

둘째, 부모가 지각한 사회적 지지는 부모의 낙인 지각과 관련해 긍정적 효과를 

갖는 것으로 나타났다. 자폐성 장애아의 부모는 사회적 지지를 많이 지각할수록 명

예낙인 수준이 낮았다. 또한 사회적 지지는 부모들의 걱정을 감소시킴으로써 그들의 

낙인 지각의 수준을 낮추는 효과도 있었다(Ma and Mak, 2016). 자폐성 장애아의 

부모에게는 친구의 지지 또한 낙인 지각을 감소시켰다(Mak and Kwok, 2010).

셋째, 부모의 성에 따라, 즉, 어머니냐 아버지냐에 따라 낙인의 지각에 차이가 

있었다. 연구결과에 따르면, 장애아의 어머니가 아버지보다 낙인을 더 많이 지각하는 

것으로 나타났다(Fransis, 2012; Davis and Manago, 2016). 느껴진 낙인은 어머

니가 아버지보다 더 많이 경험하는 것으로 나타났으며, 실행된 낙인에서도 대부분의 

어머니들은 이 낙인을 경험했으나 아버지의 경우 극소수만이 이 낙인을 경험했다

(Gray, 2002). 이처럼 낙인경험에 남녀 간 차이가 생기는 이유에 대해 공통적으로 

모성비난(mother-blame) 이데올로기 또는 어머니 역할에 대한 사회적 인식이 지

적되었고, 그 외에도 엄마가 아이와 보내는 시간이 많고 공공에 노출되는 시간이 많

다는 점이 거론되기도 하였다(Gray, 2002). 이상의 분석을 해당 연구와 연결시켜 

제시하면 다음 <표9>와 같다.
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<표 9> 명예낙인의 영향요인 해당 연구

명예낙인 
영향요인

해당 연구 주요결과

자녀 
장애

장애유형

Gill and 
Liamputtong(2011)
Werner and 
Shulman(2013)
Werner and 
Shulman(2015)

-수발자 낙인수준: 자폐성 장애가 지적 
장애, 지체 장애보다 높음

장애특성
Francis(2012)
Gray(2002)
Todd and Shearn(1997)

-부모 낙인수준: 비가시적 장애가 가시적 
장애보다 높음

증상 Gray(2002)
-부모 낙인수준: 장애아 공격성, 폭력성 

있는 경우 더 높음

사회적 지지
Ma and Mak(2016)

사회적 지지는 낙인수준에 부적 영향
간접효과: 사회적 지지→걱정→낙인

Mak and Kwok(2010) 친구 지지는 낙인수준에 부적 영향

부모의 성

Davis and 
Manago(2016)
Francis(2012)
Gray(2002)

-모가 부보다 낙인 수준 높음
-이유: 모성비난, 아이와 동행 빈도 높음

4. 연구의 접근법-미시적 접근과 거시적 접근
분석된 연구들은 연구접근법 상 미시적 접근과 거시적 접근으로 분류할 수 있었

다. 미시적 접근이란 낙인을 개인의 인식이나 미시적 대인 관계상의 인식으로 접근

하는 반면, 거시적 접근은 낙인을 사회구조나 문화의 관점에서 조망한다(Link and 

Phelan, 2001). 따라서 미시적 접근은 낙인에 대한 개인의 적응에 초점을 두지만, 

거시적 접근에서는 권력 담론으로서의 낙인에 저항하는 모습을 다룬다.  분석 결과, 

22편의 연구는 미시적 접근을 취하였고, 5편의 연구만이 여권주의 관점과 후기구조

주의 관점 등, 거시적 접근을 취하고 있었다. 여권주의 관점의 연구는 어머니가 아버

지에 비해 더 많은 낙인을 경험하는 현상에 주목하면서, 이를 모성비난 이데올로기

와 연관지어 설명하였다(Francis, 2012; Davis and Manago, 2016). 후기구조주의 

관점에서는 모성이나 낙인을 권력의 담론적 구성이라고 규정하였다(Craig and 

Scambler, 2006; Farrugia, 2009). 즉, 낙인은 낙인 당하는 사람을 쓸모없는 지위

에 놓기 위한 권력의 명시적인 정치적, 담론적 조치이다. 하지만 낙인위험에 있는 자

폐아의 부모들은 자폐라는 진단명을 얘기함으로써 비난을 피해 나가는가 하면, 자폐성 

지성이라는 말로 전인적 자녀의 정체성을 주장함으로써 낙인에 저항했다(Farrugia, 

2009; Manago, Davis, and Goar, 2017). 이처럼 손상되지 않은 사회적 정체성을 
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형성하려는 구조적, 담론적 실천이 낙인에 대한 저항이지만, 바로 그런 저항이 장애

아나 가족에게 어떤 결과로 나타날지 알 수 없는 현실 또한 장애아 부모의 모순적 

지위라는 점(Craig and Scambler, 2006)을 후기구조주의는 강조하고 있다. 거시적 

접근 연구의 주요결과를 제시하면 다음 <표10>과 같다.

<표 10> 거시적 접근의 명예낙인 연구

연구 주요결과

Craig and 

Scambler(2006)

-장애아 음식섭취방법(구강 대 튜브)에 부여된 담론 분석
-위루관 섭취가 성공하든 아니든 엄마 역할에 비난이 가해짐

Davis and 

Manago(2016)

-자녀양육과 임신을 둘러싸고 명예낙인 발생
-모와 부의 낙인경험 차이: 모성비난 이데올로기 때문

Farrugia(2009)
-부모들은 실행된 낙인에 의료담론을 활용해 저항
-주체성과 사회통제라는 개념이 낙인 분석에 유용한 분석틀임

Francis(2012)
-고염려, 고강도의 중산층 양육 문화에서 명예낙인 발생
-모가 부보다 낙인경험 빈도 높음: 모성비난 이데올로기

Manago, Davis 

and Goar(2017)

-낙인에 대한 부모 대응: 상황 따라 회피, 또는 도전하며, 
의료모델과 사회적 모델을 탄력적 활용

5. 연구한계
분석된 연구에서 연구의 한계로 지적되었던 것은 연구방법과 연구내용이었다. 

우선 연구방법에서는 표본규모나 표본의 대표성이 19편에서 지적되어 가장 많았다. 

실제 횡단적 연구와 혼합방법론 12편 중 서베이의 표본이 100명 이하인 연구도 4

편이나 되었다. 그 외에도 표집법과 분석방법의 미비가 5편에서, 측정과 척도의 문

제가 5편에서 지적되었다. 연구내용은 6편에서 지적되었는데, 연구내용의 협소성, 

개념정의의 불명확성, 연구관점과 내용의 불일치성 등이 이에 포함되었다. 이상의 분

석을 표로 제시하면 다음 <표11>과 같다. 또한 표본, 연구방법, 연구한계의 내용을 

요약 설명하면 다음 <표12>, <표13>과 같다.

<표 11> 연구한계 분석

범주 빈도(중복산정)

표본규모, 표본의 대표성 문제 19편

표집법, 분석방법 미비 5편

측정과 척도의 문제 5편

연구내용 6편
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<표 12> 표본, 연구방법, 연구한계 요약(질적 연구)

연구 지역 표본 연구방법 연구한계

B r o a d y , 

Stoyles, and 

Morse(2017)

호주 -고기능 자폐아(5-19세)의 

양육자 15명

-지지집단을 통한 편의표집

-반구조화 면접(집 또

는 직장)

-주제분석

-표본의 대표성:지역

적, 인구사회학적 다

양성 부족

Broomhead

(2013)

영국 -행동, 정서, 사회장애 학생

의 부모 22명, 교사 15명

-부모: 장애아부모 활동단체 

통해 표집

-교사: 특수학교, 일반학교

-반구조화 면접

(1/2-3시간)

-분석: 해석적 현상학

-부와 모의 표본수 명

기되지 않음: 모 의견 

중심 분석

Craig and 

Scambler

(2006)

영국 -뇌성마비, 유전적 증후군, 

미확진 아동 (평균 4.8세)의 

모 22명

-병원 외래 환자 중 표집

-위루관 수술 전과 후

(3-7개월) 심층면접

(45-90분)

-여권주의적 후기구조

주의 접근, 담론분석

-표집방법에 대한 구

체적 설명 없음

Davis and 

Manago

(2016)

미국 -신체, 인지 장애아의 부모 

43명(모: 36, 부: 7)

-전미 지역, 장애캠프 참여자 

중 표집

-대면면접(36분-2.5

시간)

-귀납적 방법(근거이

론의 방법 포함)

- 표본이 캠프참여자

(장애에 적응하는 

관점을 가진 부모)

에 한정

Farrugia

(2009)

호주 -자폐스펙트럼 장애아(5-23

세)의 부모 16명(모: 11, 

부: 5)

-지지집단 통해 표집

-반구조화 면접 (1-3

시간) 12회

-담론분석

-후기구조주의 관점

-표본: 백인, 중산층에 

한정

Francis

(2012)

미국 -중산층 장애아(6-25세) 부

모 55명(모: 34, 부: 21)

-눈덩이표집: 지지집단, 비영

리조직, 특수학교 통해

-대면 면접 - 분석방법 정확히 제

시되지 않음

Gill and 

Liamputtong

(2011)

호주 -야스퍼거 증후군 아동의 어

머니 15명(30-55세)

-편의표집, 눈덩이 표집

-심층면접, 요청일기법

(solicited diary 

method)-6명

-주제분석

-페미니스트 관점이 

분석에서 잘 드러나

지 않음

Gray

(2002)

호주 -고기능자폐 또는 야스퍼거 

증후군 아동(5-26세)의 부

모 53명(모:32, 부:21)

-반구조화 심층면접

(2-3시간/회)

-개방코딩, 유형화

-낙인의 두가지 개념

의 개념적, 방법론적 

문제

Hamlington, 

et al.

(2015) 

미국 -바뎃비들증후군 아동(18세 

이하)의 부모 28명

-반구조화 전화면접 

(30-45분)

-NVivo로 부호화

-표집방법과 분석방법

이 정확히 제시되지 

않음
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<표 12> 표본, 연구방법, 연구한계 요약(질적 연구)(계속)

연구 지역 표본 연구방법 연구한계

Koro-Ljungbe

rg 

and 

Bussing

(2009)

미국 -ADHD 청소년(12-16세)의 

부모 30명

-표집: 학군단위 스크리닝

-포커스집단 인터뷰

(60-90분/1회): 모

-2집단, 부-1집단 

-근거이론 활용

-전체가족 아닌 모나 

부의 관점만 연구됨

-낙인관리전략의 효과

성 질문 없었음

Ma c Don a l d 

and 

Gibson

(2010)

캐나다 -뇌성마비, 만성병 아동

(8-16세)의 부모 23명, 조

부모 7명, 간호사 13명, 사

회복지사 4명

-표집: 학교, 단기보호시설, 

지방 DB

-심층면접, 참여관찰, 

서류고찰

분석방법이 정확히 제

시되지 않음

Manago, Davis 

and Goar

(2017)

미국 -신체, 인지 장애아의 부모 

43명(모: 36, 부: 7)

-전미 지역, 장애캠프 참여자 

중 표집

-대면면접(36-94분)

-귀납적 방법(근거이

론의 방법 포함)

표본이 캠프참여자(장

애에 적응하는 관점

을 가진 부모)에 한

정

Ryan

(2005)

영국 -자폐, 지적장애아(5-16세)

의 모 17명

-특수학교를 통해 표집

-집단면접 4회, 개별면

접 8명, 반구조화 면

접

-NVIVO로 분석, 주제

분석

-표본: 소규모, 다양성 

부족

Todd and 

Shearn

(1997)

영국 지적장애인(17-44세)의 부모 

33명

표집: 사회서비스 명부 활용, 

지역부모집단 활용

-심층면접 3-4회

-근거이론의 코딩법

-공공장소, 낯선 사람

에 의한 낙인에 한정

Turner,

 et al. 

(2007)

미국 -프로테우스 증후군 아동

(1-26세)의 부모 31명

-전국건강협회 임상센터를 통

해 표집

-반구조화면접(60분): 

대면-25명, 전화-6

명

-NUD*IST로 분석

-표본: 백인, 고학력 

참여자, 동기와 적응

도 높은 표본에 제한
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<표 13> 표본, 연구방법 연구한계 요약(횡단적 연구, 혼합방법론)

연구 지역 표본 연구방법 연구한계

Banga and 
Ghosh(2016)

인도 -특수학습장애아(10-17세)의 
모 100명

-특수학교를 통해 표집

-면접조사(가정, 학교)
-척도:Affiliate Stigma 

Scale

-비확률표집

Cantwell, 
Muldoon, and 
Gallagher
(2015)

아일
랜드

-지적 장애아(18세 이하) 
부모 115명: 특수학교, 부모
지지단체 통해 표집

-통제집단(비장애) 부모 58명

-지면조사, 온라인조사
-낙인척도:Phelan 외

(2011) 
수발자역할 낙인과 차별 
3문항

-표집: 자발참여, 
두 집단 다 모가 
많음

-낙인척도가 축약적

Chiu, et al.
(2013)

중국 -지적장애아동(평균 17.88세)
의 주 양육자 211명

-확률표집(시의 지적장애인
명부), 비확률표집(특수학교)

-서베이, 우편조사
-척도:Affiliate Stigma 

Scale
(Mak and Cheung, 
2008) 22문항

-중국의 한 지역만 포
괄, 일반화문제

-체면 외 다른 문화적 
요인은 불포함

Green
(2003)

미국 -서베이: 만성장애아(평균5세)
의 모 81명, 물리치료, 작업
치료, 언어치료를 하는 소아
과를 통해 표집

-질적연구 면접: 7명

-혼합방법론
-척도: 

Devaluation-Discrimina
tion
(Link 외, 1989) 수정 
8문항

-면접:1.5- 3시간

-표집: 소표본, 어머니
에 제한, 지역적 한계

-뇌성마비표본(31%): 
또래 상호작용 
과소평가 가능

Green
(2004)

미국 -만성손상, 장애 아동(평균
5세)의 모 81명

-표집: 재활치료 제공 소아과 
통해

-질문지
-척도: 

Devaluation-Discrimina
tion
(Link 외, 1989) 수정 
8문항

-소표본, 어머니에 
제한된 표집

Green
(2007)

미국 -서베이: 장애아(평균5세)의 
모 81명, 물리치료, 작업
치료, 언어치료를 하는 사설
치료실 이용자 중 표집

-질적연구 면접: 7명

-혼합방법론
-척도: 

Devaluation-Discrimina
tion
(Link 외, 1989) 수정 
8문항

-인터뷰: 1.5~3시간

-소표본, 지역적 한계: 
일반화문제 

-변수과다: 통계치 
검증력 문제

Ma and 
Mak(2016)

중국
(홍콩)

-지체장애아(2-21세) 주양육
자 131명

-장애인단체와 특수학교를 
통해 표집

-서베이
-척도:Affiliate Stigma 

Scale
(Mak and Cheung, 
2008) 22문항

-비확률표집, 여성중심의 
표본, 횡단연구
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<표 13> 표본, 연구방법 연구한계 요약(횡단적 연구, 혼합방법론)(계속)

연구 지역 표본 연구방법 연구한계
Mak and 

Cheung

(2008)

중국

(홍콩)

-지적장애인의 모 210명
(24-58세)와 정신장애인의 
수발자 108명(18-86세)

-눈덩이표집:홍콩 여러지역의 
NGO나 자조집단을 통해

-질문지
-척도개발: Affiliate 

Stigma Scale 
22문항

-정서, 인지, 행동 3차원 

-여성에 제한된 표본, 
홍콩 거주 중국인에 
제한, 장애도 두 가지
에 제한

Mak and 

Kwok

(2010)

중국

(홍콩)

-자폐성장애아(3-18세) 부모 
188명

-NGO와 특수학교를 통해 표
집

-질문지, 우편조사
-척도

명예낙인:Devaluation of 
Consumer 
Families Scale 
(Struening 외,2001)
연 관 낙 인 : A f f i l i a t e 
Stigma Scale 

-사회적 지지를 도구적, 
정서적 차원으로 
구분하지 않음

Mikami, et al.

(2014)

미국 -ADHD아동 63명(6-10세)
의 부모나 후견인

-소아과의사, 학교, 병원을 통
해 표집

-질문지와 관찰평정
-척도:Affiliate Stigma 

Scale
(Mak and Cheung, 2008)

-낙인척도 타당도 문제
횡단적 설계이므로 
경로를 확정할 수 없음

Werner and 

Shulman

(2013)

이스

라엘

-지적장애아, 자폐성장애아, 
지체장애아(1-27세)의 수발
자 170명

-국립서비스협회, 특수학교를 
통해 편의표집

-서베이: 직접 배포, 온라
인조사

-척도:Affiliate Stigma 
Scale
(Mak and Cheung, 
2008) 19문항

소표본, 비확률표집
장애구분:응답자의견에 
따름

Werner and 

Shulman

(2015)

이스

라엘

-지적장애아, 자폐성장애아, 
지체장애아(1-27세)의 수발
자 170명

-부모단체, 특수학교를 통해 
표집

-설문지: 직접 배포, 온라
인조사

-척도:Affiliate Stigma 
Scale
(Mak and Cheung, 
2008) 19문항

-비확률표짐
-향후 개념의 다차원성 

포착할 척도 개발 
필요

Ⅴ. 논의 및 결론

명예낙인이 장애아 부모의 삶과 양육경험을 이해하는 데 중요한 개념임에도 불

구하고, 국내에는 기초연구조차 없다. 따라서 본 연구에서는 장애아부모의 명예낙인 

관련 선행연구의 경향을 밝힘으로써, 국내 후속연구에의 기반제공을 연구목적으로 

하였다. 연구목적 달성을 위해 1988년~2017년 동안 수행된 해외연구를 5개의 전자 

데이터베이스를 통해 검색하였으며, 그 결과 조건에 맞는 27편의 연구를 찾아내어 



장애아 부모의 명예낙인(Courtesy Stigma)에 관한 연구 179

표본, 연구방법, 연구결과, 연구접근법, 연구한계의 영역에서 분석하였다. 27편의 연

구는 총 1,877명의 장애아 부모와 8가지의 장애, 그리고 8개국 소속의 표본을 포괄

하였으며, 연구설계로는 질적연구, 양적연구, 혼합방법을, 연구접근법으로는 미시적 

접근과 거시적 접근을 포괄하였다. 연구결과는 주제분석하여 4개의 주제가 도출되었

는데, 장애아 부모의 명예낙인 경험, 낙인에 대한 대처, 명예낙인의 심리사회적 결

과, 명예낙인의 영향요인이 그것이었다. 아울러 연구한계로는 표본의 규모와 대표성 

문제, 측정의 문제, 표집ᆞ분석법의 미비, 연구내용 등이 지적되었다.

문헌분석을 통해 얻은 성과로는 우선 다양한 차원의 개념과 관련 요인을 포괄한 

선행연구를 통해 명예낙인에 대한 수평적, 수직적 이해를 심화했다는 점을 들 수 있

다. 아울러 성과는 연구방법에서도 발견된다. 연구방법의 차원에서는 첫째, 연구관점

의 측면에서 미시적 접근의 연구가 수적으로 월등한 가운데, 여권주의나 후기구조주

의 관점에 입각한 연구들은 낙인을 담론과 같은 사회구조적 차원에서 조망할 수 있

도록 연구시야를 넓혀 주었다. 둘째, 양적 연구를 능가하는 수의 질적 연구는 명예낙

인이라는 현상을 내부자인 장애아 부모의 관점에서 깊이 있게 이해하는데 크게 기여

하였다. 셋째, 연구에서 포괄한 장애는 자폐성장애와 지적장애가 대략 70%를 차지

해서 압도적으로 많았지만, 그 외 주의력결핍과잉행동장애, 학습장애, 지체장애, 행

동정서장애, 뇌성마비, 만성질환 등 다양한 장애가 포괄되어 해당 부모들이 겪은 독

특한 경험들을 드러내는 데 성공했다.

이와 같이 선행연구는 뚜렷한 성과에도 불구하고 몇 가지의 한계가 있는데 첫째, 

연구규모가 아직 미미하여 신뢰할 만한 증거가 축적되지 못한 점이다. 낙인 연구가 

지난 50여 년 동안 상당한 분량에 이르는 반면 명예낙인의 연구규모는 상대적으로 

빈약하였고 (Phillips, et al., 2012; Bos, et al., 2013), 장애인가족 연구에서도 명

예낙인에 대한 관심은 높지 않았다. 둘째, 연구의 일반화에 영향을 줄 표집 상 문제

들이 발견된다는 점이다. 우선 전체적으로 표본이 여성에 치우쳐져 있다. 양적 연구

는 주로 표본의 크기가 작고 아시아인에 국한되어 있어 일반화 문제가 제기된다. 또

한 질적 연구조차도 아버지의 경험이 독자적으로 다루어진 연구는 없었으며, 국가별

로는 서구국가 중심, 계층별로는 주로 중산층에 머물러 있었다. 셋째, 명예낙인 개념

의 포괄성, 다차원성을 담보할 척도가 아직 없어 연구의 타당성이 우려된다는 점이

다. 몇 가지의 척도 중 장애인부모를 위해 개발된  연관낙인척도(affiliate stigma 

scale)의 사용 빈도가 가장 높았으나, 이 척도는 2008년(Mak and Cheung, 2008) 

개발된 이래 몇몇 연구(Mak and Cheung, 2008;Werner and Shulman, 2015)에서 

단일차원성이 한계로 지적되었으며, 척도의 내용타당성 또한 의심받고 있어(Mikami, 

et al., 2014), 지속적 검증과 보완이 필요해 보인다.

이러한 분석을 바탕으로 향후 국내 후속연구의 방향을 제언하면 다음과 같다. 
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첫째, 장애인부모의 명예낙인과 관련한 실태연구를 비롯해 다양한 표본과 주제의 연

구가 확산되어야 한다. 인권이라는 이슈가 나날이 중요해지는 한국사회에서 이와 같

은 낙인 연구는 장애인가족에 대한 사회인식 제고에 크게 기여할 것이기 때문이다. 

그리고 본 연구의 결과가 관련 후속연구에 유용한 토대가 될 것이다. 선행연구의 제

언에 따라 후속연구에서는 부모의 경험과 더불어 어머니와 아버지의 경험이 별도로 

탐구되어야 하며, 다양한 장애를 포괄하여 장애에 걸친 일반화가 가능한지 검증되어

야 한다. 그러면서도 바뎃비들 증후군 아동의 비만이라든가(Hamlington, et al., 

2015), 뇌성마비, 유전질환 아동의 튜브 급식을 둘러싼 부모 낙인경험(Craig and 

Scambler, 2006; MacDonald and Gibson, 2010)에서 시사하듯이 개별 장애의 특

수한 상황이 깊이 있게 탐구되어야 한다.

둘째, 장애인부모의 명예낙인을 한국사회의 구조와 문화적 특수성에서 조망하는 

연구가 필요하다. 예를 들면, 양성평등지수에서는 세계 최하위권를 면하지 못하는 양

성불평등의 한국사회(헤럴드경제, 2018.3.5.)에서 장애인을 돌보는 어머니와 아버지

의 경험은 어떤지 탐구되어야 하며, 이때 거시적 접근은 유용한 수단이 될 것이다. 

또한 체면손실이라는 문화적 개념이 중국 장애아 어머니의 낙인 경험을 설명하는 중

요한 코드였던 것처럼(Chiu et al., 2013), 낙인과 관련해 우리의 특수한 문화적 코

드는 무엇인지 탐구되어야 하며, 이때 질적 연구의 역량이 발휘될 수 있을 것이다.

셋째, 후속연구에서는 연구방법의 엄격성에 보다 유의할 필요가 있다. 선행연구에서 

지적된 바와 같이 표집이나 분석에서 엄격을 기함과 더불어, 측정에서도 척도의 검증과 

보완, 개발에 노력하여 신뢰성과 타당성이 높은 연구결과를 얻도록 노력해야 한다.

현재 국내 장애인가족 분야에는 명예낙인이라는 개념이 생소하고 관련 연구가 

없다. 앞서 제시한 연구결과를 기반으로 향후 우리사회의 현황과 특수성을 드러낼 

수 있는 연구가 필요하며, 이를 통해 장애인가족에 대한 낙인과 차별 현상에 대한 

우리 사회의 인식을 제고하고 이들의 인권을 향상시키는 계기로 삼아야 할 것이다.
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<Abstract>

Although courtesy stigma is a key concept for us to understand the lives and 

caregiving experiences of parents of disabled children, there is no substantial 

research on that theme in Korea. This study aimed at providing the research base 

for the future relating studies through examining past studies on courtesy stigma in 

parents of disabled children. To achieve the purpose, this study adopted a literature 

review of studies examining courtesy stigma in parents of disabled children. An 

electronic search of studies published between 1988 and 2017, using five databases 

was conducted. Twenty-seven papers were included in the review. 

There included all the samples of 1,877 parents of children with 8 respective 

kinds of disabilities coming from 8 countries in the studies. The studies were 

characterized as qualitative, cross-sectional, and mixed in study design and divided 

into individualistic approaches and socio-cultural approaches in theoretical 

orientation. Four themes emerging from the results indicated that parents of disabled 

children experienced courtesy stigma in various ways, and used different strategies 

to cope with the stigmatizing situations. Also, courtesy stigma was found out to 

have a negative effect on some psychological and behavioral aspects of parents’ 

lives, and to be influenced by some individual and social factors. 

Past studies  contribute to extend the scope of understandings on courtesy 

stigma, but have 1imitations in generalizability coming from sampling method and 

valid measuring instruments. Future research needs to be oriented to resolve these 

problems, and to find out what the current state and specific features regarding 

courtesy stigma are in Korea.
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