








탈시설-자립생활, 진정한 
의미와 방향은 무엇인가?
- 미국 성과분석센터 제임스 콘로이 박사 내한 세미나 -
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        ◧ 주    최 : 국회의원 윤소하, 국회의원 정춘숙, 국회의원 김상희
        ◧ 주    관 : 장애와인권발바닥행동, 탈시설정책위원회



   제임스 콘로이 박사  (성과연구센터 소장)

콘로이 박사는 세계적인 탈시설 및 발달장애인 연구자다. 그는 1970년 예일대학에
서 생리심리학 학사학위 취득 직후 ‘1970 미국 발달장애인 법의 영향 연구’로부터 
연구자의 길을 걷기 시작했다. 이후 템플대학(Temple University)에서 사회학/프
로그램 평가 석사, 의료사회학 박사학위를 취득했다. 콘로이 박사는 미국의 유명한 
탈시설 종단연구인 ‘펜허스트 종단 연구(Pennhurst Longitudinal Study)’의 수석
연구원이자 설계자였다. 이 연구는 1970년 펜실베니아 주립 발달장애인 특수학교
이자 거주시설인 펜허스트로 부터 탈시설하여 지역사회로 이전한 장애인의 삶과 
능력, 사회적 관계의 변화에 관한 것으로 그 당시까지 수행 된 가장 큰 연구였다. 
그는 250건 이상의 정부 및 재단 지원 연구보고서, 수십 편 이상의 저서와 논문을 
발간했다. 

미국에서는 1970년대 이후 장애인을 사회로 부터 분리하는 특수교육 및 시설보호
정책에 대한 비판이 제기되어 통합교육 및 탈시설정책이 추진되었다. 펜허스트는 
이런 역사적 흐름의 시작이었다. 1970년 미국의 법원은 ‘장애인에 대한 분리와 인
권침해가 심각하게 이뤄졌던 펜허스트를 폐쇄하고 거주인을 지역사회의 주택과 소
규모 그룹홈으로 이전하라’고 명령했다. 이에 따라 수십년간 시설에서 거주해 온 
수천명의 발달장애인들의 거대한 이주가 시작되었다. 

콘로이 박사는 이러한 역사적 과정이 사람들의 삶을 어떻게 변화시켜내는 지를 과
학적으로 규명해왔다. 40년 이상 지속된 그의 종단연구는 거대한 이주의 감동적인 
서사를 드러낸 역작이다. 최근 콘로이 박사는 폐쇄된 펜허스트를 보존하여 박물관
으로 만드는 작업을 진행 중이다. 

그의 연구는 CBS 60 Minutes, ABC Nightline, 공공 텔레비전, 공공 라디오, 
Philadelphia Inquirer, Chicago Tribune 및 The New York Times에 공개되었
다.



   Dr. James W. Conroy, PhD: President

Graduating cum laude from Yale University in 1970 with a BA in 
Physiological Psychology, Dr. Conroy began his career doing research on 
the impacts of the Developmental Disabilities Act of 1970. He received 
his MA in Sociology/Program Evaluation and Ph.D. in Medical Sociology 
from Temple University in 1992.  While at Temple University, he was the 
Principal Investigator and designer of the Pennhurst Longitudinal Study, 
the largest study ever done up to that time on the topic of moving 
people with developmental disabilities from institutions to small 
community homes. Since then, Dr. Conroy has directed more than a 
dozen similar longitudinal studies in other states. He has been 
responsible for more than 250 formal research reports to government 
agencies and foundations, as well as more than 30 articles in scholarly 
journals and 10 book chapters.

His works have been publicized on CBS 60 Minutes, ABC Nightline, public 
television, public radio, The Philadelphia Inquirer, The Chicago Tribune, 
and The New York Times



   인 사 말

국회의원 윤소하
(보건복지위원회, 정의당)

안녕하십니까? 국회의원 윤소하입니다.

《대한민국 헌법》 제10조에는 ‘모든 국민은 인간으로서의 존엄과 가치를 가지며, 행
복을 추구할 권리를 가진다. 국가는 개인이 가지는 불가침의 기본적 인권을 확인하
고 이를 보장할 의무를 진다’라고 나와 있습니다.
또한 헌법은 모든 국민은 범죄자가 아닌 이상 신체의 자유를 가지며, 거주·이전의 
자유, 사생활의 자유, 직업 선택의 자유, 주거의 자유, 종교의 자유를 갖는다고 말
하고 있습니다.
헌법이 보장하고 있는 국민의 기본적 권리를 가로 막고 있는 것이 ‘시설 수용’ 정
책입니다.

물론 지난 수십 년간 형성된 시설 중심의 장애인 정책을 바로 잡아 가는 것은 쉬
운 일은 아닙니다. 
미국의 경우도 정책을 전환하는 데 있어서 상당한 진통이 있었다고 합니다.
1970년대 전국적으로 시설 설립이 최고조에 달해 700명을 기준으로 만들어진 시
설에 2800명이 수용되었고, 그곳에서 인간다운 삶은 가능하지 않았습니다.
시설 위주의 정책은 1978년 미국 연방법원이 펜허스트 시설을 ‘본질적으로 위헌’
이라고 판결한 것을 계기로 달라졌다고 합니다.



이후 미국은 장애인정책을 지역사회 위주 정책으로 전환하였고, 장애-비장애를 분
리하지 않는 것을 원칙으로 하였다고 합니다.

이는 오늘 발제를 해주시는 미국 성과분석센터 최고 권위자 제임스 콘로이 박사께
서 2015년 장애인정책국제포럼에서 발표한 내용입니다.

당시 발표 내용을 찾아보던 중 가장 인상 깊었던 것은 “시설 개선은 무의미하다”
는 지적이었습니다. 시설은 아무리 좋아도 시설일 뿐입니다. 누구나 “작은 집과 소
소한 일상”이 필요합니다.
또, 제임스 콘로이 박사는 “사람과의 관계가 너무나 중요하다. 사람과의 관계, 유
대에 신경 써야 한다. 이것이 금연하는 것보다 더 건강하게 살 수 있는 방법이다.”
라고 하였습니다. ‘탈시설 자립생활’ 정책의 본질을 말해준 것이라고 생각합니다.

발표 내용을 보고 꼭 한 번 모시고 싶었던 제임스 콘로이 박사의 세미나를 주관하
게 되어 영광입니다.
세미나를 준비한 ‘장애와인권발바닥행동’ ‘탈시설정책위원회’ 여러분, 사회를 맡아
주신 사단법인 징겅다리교육공동체 곽노현 이사장님께 특별히 감사드립니다.
수화통역사, 통역사 분들께도 감사 인사를 전합니다.
오늘 세미나를 통해서 우리나라의 ‘탈시설-자립생활’의 미래를 구체적으로 상상해 
볼 수 있었으면 좋겠습니다.

〈장애인차별금지 및 권리구제 등에 관한 법률〉 제7조에는 ‘장애인은 자신의 생활 
전반에 관하여 자신의 의사에 따라 스스로 선택하고 결정할 권리를 가진다.’고 나
와 있습니다.
이것이 우리가 추구하고자 하는 장애인 정책의 방향입니다.
함께 노력해 갑시다. 감사합니다.

2017.6.1. 
국회의원 윤소하



   인 사 말

정춘숙
더불어민주당 국회의원

(국회 보건복지위원)

 안녕하십니까? 

 국회 보건복지위원회 소속 더불어민주당 국회의원 정춘숙입니다. 

오늘 제임스 콘로이 박사의 내한과 함께 <탈시설-자립생활, 진정한 의미와 방향은 무엇

인가?>라는 주제로 여러분과 함께 세미나를 열게 되어 기쁘게 생각합니다.

 오늘 세미나를 통해서 장애인의 탈시설·자립생활을 위해 우리가 가져야 할 문제의식과 

지향해야 할 방향에 대한 심도 있는 토론을 나눌 수 있기를 기대합니다. 먼 곳에서 한국

까지 방문하여 발제를 맡아주신 제임스 콘로이 박사님을 비롯하여 오늘 함께 발제해주실 

문혁 활동가님, 박경석 대표님, 김치훈 실장님께 감사의 말씀을 전합니다.

 지난 2012년 국가인권위원회가 실시한 ‘전국 시설거주인 거주현황 및 자립생활 욕구 실

태조사’에 따르면, 장애인 거주시설 거주인 중 55.13%가 10년 이상 시설에 거주하고 있

는 것으로 나타났습니다. 또한 거주시설에 입소한 장애인 중 퇴소한 경험이 전혀 없는 장

애인의 비율은 84.54%로 조사되었습니다.

 이러한 조사 결과는 장애인 거주시설이 장애인의 필요에 의해 일시적으로 머물거나 장애

인의 사회복귀를 돕는 곳이 아니라, 장애인이 사회로부터 분리되어 일평생을 거주하는 곳



이라는 현실을 보여줍니다. 안타깝게도 지금까지는 중앙정부차원의 탈시설-자립생활정책

이 없었던 탓에, 장애인 거주시설의 숫자가 꾸준히 늘어났고, 이용자 역시 증가해왔습

니다.

 하지만 제19대 대선을 치르며 문재인 정부가 탈시설 정책을 공약으로 약속했고, 이제 우

리는 장애인의 탈시설-자립생활에 대한 중앙정부 차원의 정책적 논의를 해야 할 시점을 

맞이하였습니다.

 이 자리를 통해서 우리는 이미 장애인의 탈시설화를 이룬 미국의 사례를 배우고, 현재 

우리나라의 탈시설에 관한 현안과 쟁점, 미래의 지향점에 대한 다양한 의견을 서로 나눌 

수 있을 것입니다. 오늘 세미나를 시작으로 중앙정부차원의 올바른 장애인의 탈시설-자

립생활 정책 수립에 첫 걸음을 뗄 수 있기를 기원합니다.

 감사합니다.



   인 사 말

국회의원 김상희(더불어민주당, 부천소사)

  반갑습니다. 더불어민주당 부천 소사 국회의원 김상희입니다.

  오늘 <탈시설-자립생활, 진정한 의미와 방향은 무엇인가?>를 주제로 한 정책세
미나가 열리게 된 것을 진심으로 기쁘게 생각합니다.

  우리 사회는 그동안 수많은 장애인거주시설의 장애인 인권유린과 비리를 목도해
왔습니다. 그러나 여전히 국가 차원의 ‘탈시설-자립생활 정책’은 부재한 상황이며, 
대다수의 시설들은 폐쇄적이고 수직적인 구조로 운영되고 있습니다. 
 
  그런 상황에서 우리나라 장애인거주시설 개소는 꾸준히 증가하고 있다고 합니다. 
이제는 더 이상 외부와의 소통이 단절된 대규모 시설로 장애인들을 격리시킬 것이 
아니라, 장애인들이 지역사회의 구성원으로 자립할 수 있도록 우리 사회의 패러다
임을 전환해야 할 필요성이 있습니다. 

  그런 만큼 오늘 이 토론회 자리에서 ‘시설 수용 중심’의 장애인정책에 착종되어 
있는 다양한 문제들을 점검하고, 탈시설의 올바른 방향과 의미를 재정립할 수 있는 
활발한 토론이 이루어지기를 기대합니다. 
  특히 사회적 약자인 장애인들의 미래가 곧 대한민국의 미래라는 측면에서 이를 
극복할 수 있는 정책과제를 모색하는 소중한 시간이 되기를 기대합니다.



  마지막으로 오늘 공동주최에 애써주신 윤소하의원님, 정춘숙의원님 그리고 좌장
을 맡아주신 곽노현 이사장님, 발제를 맡아주신 제임스 콘로이 박사님, 장애와인권
발바닥행동의 문혁 활동가님, 전국장애인차별철폐연대 박경석 공동대표님, 전국장
애인부모연대 김치훈 정책실장님을 비롯해 세미나에 참석해주신 모든 분께 감사의 
말씀을 드립니다. 
 
 오늘 세미나 결과를 입법 정책에 반영하여 적극적으로 추진하도록 하겠습니다. 고
맙습니다. 

2017년  6월  1일 
국회의원 김 상 희
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발제1 우리나라 탈시설-자립생활 현황 및 문제점 

문  혁 (장 애 와 인 권 발 바 닥 행 동  상 임 활 동 가 )

 우리나라의 탈시설-자립생활정책 현황과 논쟁에 대하여

Ⅰ. 들어가며: 장애인은 제대로 된 복지권리 주체로서 인정받아왔는가?

우리나라 장애복지의 현 주소는 어디에 위치하고 있는가? 장애인복지법
에 명시된 기본이념과 조항을 살펴보면 답을 찾을 수 있다. <장애인 복지법 
제3조> 장애인복지의 기본이념은 ‘장애인의 완전한 사회참여와 평등 그리
고 사회통합’에 의의가 있음을 밝히고 있다. 유엔장애인권리협약을 비롯한 
인권의식의 향상, 전 세계적 장애 복지의 변화 추세와 맞물려 장애인의 권
리가 시민으로서 완전한 사회참여에 있음을 보여주는 가장 알맞은 표현으
로 보인다. 그러나 바로 뒤에 따라 나오는 <장애인 복지법 제 6조> 중증장
애인의 보호는 이 기본이념에 정면으로 배치된다. 

바로, ‘장애 정도가 심하여 자립하기가 매우 곤란한 장애인’과 ’보호‘라는 
개념을 명시하는 문제적 조항이 그 내용을 이루고 있다.

<표-Ⅰ. 장애인복지법 제 3조, 제 6조> 

 장애인복지법 제3조(기본이념) 
장애인복지법 제6조(중증장애인의 보

호) 

장애인복지의 기본이념은 장애인의 

완전한 사회 참여와 평등을 통하여 

사회통합을 이루는 데에 있다.

 국가와 지방자치단체는 장애 정도

가 심하여 자립하기가 매우 곤란한 

장애인(이하 "중증장애인"이라 한

다)이 필요한 보호 등을 평생 받을 

수 있도록 알맞은 정책을 강구하여

야 한다.

제 3조의 ‘평등’이라는 내용이 무색하게 ‘자립하기 매우 곤란한 장애인’을 
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특정 지음으로써 이미 장애인은 평등한 존재가 아님을 단정 한다. 또한, 
‘보호’를 명시하여 이미 장애인은 시민으로서의 책임과 권리를 누리는 존재
가 아닌, ‘보호’를 받아야 하는 동정 혹은 차별의 대상으로 낙인 짓는다. 장
애인복지법 상에서 중증장애인은 주체가 아닌 객체로 정의 된 것이다. 

현재, 우리나라의 장애복지는 이 조항을 충실히 따르고 있다. ‘개별 맞춤
형 서비스’라는 당사자의 주체성에 입각한 정책들에 대한 담론과 정책이 국
가나 학자들을 중심으로 입에 오르내리고 있는 동안에도 2017년 장애인거
주시설 예산은 약 4,844억1) 으로 장애연금, 활동지원서비스 예산과 함께 3
대 예산을 차지한다. 특히, 장애인거주시설 예산은 2017년 보건복지부 주요 
증액사업으로 약 180억 이상이 증액되었다. 이는 활동지원서비스 예산 등 
개별지원서비스와 관련된 예산이 삭감되는 것 과 크게 대비된다. 

지난 해, 장애단체를 비롯한 장애당사자는 범죄시설 문제가 끊임없이 생
함에 대한 우려와, 제대로 된 대책 마련으로 탈시설-자립생활 정책으로의 
전환을 촉구했다. 특히, 우리나라 시설의 원형이라 불릴 수 있는 대구 시립
희망원 사건이 도화선에 불을 지폈다. 2010년 1월부터 2016년 8월까지, 6
년 7개월 동안 309명의 사람들이 사망한 충격적인 이 사건에 장애와 시민
단체로 구성된 대책위는 국가에 책임있는 대책마련을 촉구했다. 그러나 
2017년 4월 4일 대구시립희망원 인권침해와 비리사건 해결을 위한 토론회 
자리에서 보건복지부 장애인권익지원과장은 어떠한 해결에 대한 의지나 긍
정적인 답변을 끝내 회피했다. 

어떤 시설범죄가 드러나도 ‘장애인거주시설’은 여전히 확고하고 강력한 
위치다. 그렇게 장애인거주시설은 국가의 ‘보호’ 아래 몇 백명이 죽고 다쳐
도 장애인복지법 상에 명시되어 있는 중증장애인의 ‘보호’를 위해 우리나라 
장애복지의 중심축을 담당한다. 

장애단체와 장애당사자들로부터 시작된 ‘탈시설’이라는 의제는 그 끈질긴 
투쟁의 역사와 궤를 같이하며, 어느덧 국가에서도 함부로 무시할 수 없는 
중요한 의제가 되었다. 하지만 여전히 물음표는 남는다. 과연 우리나라 ‘탈
시설’은 어떤 모습으로 진행될 것인가? 아마 그 해답은 세계의 탈시설 정책
의 흐름과 더불어 우리나라의 탈시설 정책의 현황과 관련 논쟁을 살펴봄으
로써 아마 미래의 모습을 들여다 볼 수 있을 것이다.

1) 2017년 장애인정책국 복지서비스 예산 참조. 장애인거주시설예산 및 기능보강사업비 포
함 총액.



51

Ⅱ. 우리나라 탈시설 정책의 현황: 해외사례와의 비교를 중심으로

1. 전 세계적인 탈시설 정책의 흐름과 과정

전 세계적으로 ‘장애인거주시설’은 실패한 장애복지 정책으로 대표된다. 
특히, 1970년대 영국과 1980년대 미국에서는 장애인거주시설이 공급자 중
심적이며 온정주의 적인 관점 하에 생겨났으며 장애인이 시민구성원으로서 
권리를 행사하고 역할을 다하는데 전혀 도움이 되지 않는 것을 확인했다. 

장애인거주시설안의 장애인들은 융통성 없는 표준화 된 방식의 서비스에 
통제받아왔으며,  ‘시설증후군’이라 불리는 무력감과 사회적 소외, 그를 통
한 인간 말살에 가까운 행동양식의 파괴, 그리고 빈곤2) 속에 갇힌 채 살아 
왔음이 확인 됐다.

복지의 본래기능은 시민들의 사회·경제·문화적 재구축을 돕는, 사람들이 
딛고 설 수 있는 바닥을 깔아주는 역할을 해야 한다. 이에 반해, 장애복지 
초기의 시설위주 정책으로 인해 장애인들은 단순히 ‘시설화’되고 소외되며 
의존을 조장하는 정반대의 역할을 수행했다는 것이다. 즉, 장애인이 사회에
서 관계를 형성하고 시민의 권리를 수행하는 주체가 아닌, 지역과 사람들로 
분리된 삶을 살도록 강요하는데 유일한 초점을 맞춘 것이 ‘장애인거주시설’
의 본질임을 깨닫고 ‘탈시설’정책을 추진하게 된 것이다. 

해외의 경우, 탈시설 정책이 대두되는 배경과 과정을 살펴보면 몇 가지 
공통점을 발견할 수 있다. 첫째, 반인권적인 시설상황이 빈번히 드러남에 
따라 장애인거주시설의 존재에 대한 의구심이 증폭된다. 둘째, 이러한 의구
심과 문제점을 해결하기위해 국가 차원의 연구보고서를 통해 장애인거주시
설과 그 안에 속해 있는 장애인들의 삶의질에 대한 진실이 드러난다., 셋
째, 장애인거주시설의 실패 인정과 시설의 축소 및 탈시설 정책에 대한 연
구 및 법제도화 재개정, 넷째, 장애인거주시설의 단계적 축소 및 폐쇄 그리
고 지역사회로의 예산 전환의 과정을 거친다. 

대표적인 탈시설 정책의 사례로 캐나다 온타리주와 스웨덴의 사례를 참

2) Duffy, S. (2003) Keys to Citizenship; A Guide to Getting Good Support for 
People with Learning Disabilities. Paradigm, Birkenshead.
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고하면, 다음과 같다.3)

<해외 탈시설 정책의 주요사례: 캐나타 온타리오 주, 스웨덴>

3) Active Citizenship and Disability: Implementing the Personalisation of Support의 
내용 참조.

4) Willistion, W. (1971) A report to the Honourable A. B. R. Lawrence, Minister of 

 ※캐나나 온타리오주

1) 시설인식변화

◌ 1970년대 초반, 장애인권리 및 인권의식이 향상되며 장애인 장벽제거를

보장하는 법과 정책의 필요성 인식.

◌ 1971년 3월 5일에, 스미스폴즈(SmithFalls)주에 있는 리데오 지방 병원

(Rideau Regional Hospital) 거주자인 프리드릭 센더선(Fridrick

Sander-son) 자살

◌ 시설 안 지적장애인의 인권침해사안에 대한 대중적 분노.

◌ 차기 수상 월터 윌리스턴(Walter Williston)은 자살한 남자가 ‘개탄스러

운’ 상황에 대해 입장표명

◌ 세 명 거주인들의 집단소송 및 시설폐쇄

2) 장애인거주시설보고서 및 시설폐쇄정책 수립

○ 사건에 대한 문제해결을 위해 거주시설 문제에 대한 2가지 보고서 발

표.

가. 1971년에 발간, 윌스턴 보고서(Williston Reports).4)

- 가능한 빠른 시간에 대형 병원 및 장애인거주시설을 현저하게 줄일 것

권고.

- 발달장애인의 생활 방식을 바꾼’ 공로를 인정받음.5)

나. 1973년 3월, Community Living for Mentally Retarded in Ontario : A

New Policy Focus

- 이 보고서는 지적장애인의 지역사회 전환을 위한 지방정부 정책의 새

로운 방향제시.6)

- 대형 장애인 거주시설 폐쇄는 온타리오 모든 정당들의 지지를 받음.
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Health on present arrangements for the care and supervision of mentally 
retarded persons in Ontario, Ontario Departmentof Health, Toronto.

5) Spindel,P. (1989) Protection for Whom? A Brief to the Ontario Cabinet by the 
Adult Protective Services Associaltion of Ontario, Novemberm p.3.

6) http://www.kwhab.ca/about-hiistory-of-service.shtml 참조(검색일::2011.1.5.)
7) Special Committee on the Disabled and the Handicapped, supra,n.7 장애인자립

생활은 시설보다 유익하며 더 효율적임을 명시함
8) Ibid.
9) Independent Living Institute (2010) Personal Assistance in Sweden, July 2010, 

ILI.

○ 두 보고서를 통해 1974년 장애인들이 시설에서 지역사회로 전환하는 장

을 마련했고, 1974년 발달장애인 서비스법(the Developmental Service

Act) 제정

○ 1977년부터 1986년까지 지방 정부가 운영하는 시설 폐쇄 및 발달장애인

의 지역사회자립5개년 계획시행.

○ 폐쇄되고 축소된 시설예산은 지역사회 중심 서비스를 개발하기 위해 재

투자 됨.

○ 연방정부 문서인 장애물(Obstacle(1981))에 의해 즉시 실행7)

○ 1987년 도전 그리고 기회: 발달장애인의 지역사회 생활(Challenge and

Opportunities: Community Living for People with Developmental

Handicaps) 발행

- 25년 안에 온타리오 발달장애인 서포트를 통해 지역사회 서비스뿐만

아니라 시설 폐쇄 전략을 수립

○ 2004년에는 3개 시설만이 남음. 2009년에 모두 폐쇄

○ 장애인거주시설 예산은 지역사회 중심 서비스개발을 위해 재투자됨

※ 스웨덴 탈시설 정책

◌ 1997년에 제정된 시설 폐지법(Abolition of Institutions Act)제정

◌ 1999년 마지막 날인 12월 31일, 모든 시설 폐쇄.

◌ 시설 폐쇄 과정이 오랜 걸린 이유 중에 하나는 시설 폐쇄에 따른 지적

장애인에 대한 두려움과 부정적인 태도 때문.

◌ 조사연구결과 시설에 나온 지적장애인의 80 퍼센트 이상이 탈 시설 이

후 생활에 만족.8)

◌ 그룹홈은 독립적인 생활을 제공하는데 실패했기 때문에 쓸모없는 모델

이 됨.9)

http://www.kwhab.ca/about-hiistory-of-service.shtml
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 2. 우리나라 탈시설정책의 현황

우리나라 또한 세계 여타의 국가들과 마찬가지로 탈시설 정책의 필요성
이 대두되고 있으며, 더 이상 미룰 수 없는 의제 중 하나로 떠올랐다. 하지
만, 그 이면에는 ‘탈시설’ 개념과 철학을 둘러싸고 여러 논쟁들이 진행되어
오고 있다. 그리고 이 중에는 여전히 자신들의 기득권을 놓치 않으려는 사
회복지법인 및 장애인거주시설과 장애단체 및 장애당사자들의 첨예한 대립
이 그 중심에 있다. 하지만 이 대립의 양상을 방관하는 국가와 의도적 침묵
이나 장애인거주시설옹호의 논리를 펴는 대다수의 사회복지학자, 그리고 탈
시설정책을 주장하는 소수의 진보적인 사회복지학자와 법률가들이 뒤엉켜 
어지러운 모양새를 띄고 있다.

1. 우리나라 탈시설 정책의 필요성

 가. 유엔장애인권리협약의 비준국가로서의 의무

 우리나라는 유엔장애인권리협약의 비준국가이다. 유엔장애인권리협약은 
국내법과 동일한 효력을 갖는 국제협약으로서 큰 의미를 지니는데, 유엔장
애인권리협약은 다음과 같이 탈시설 정책의 전환을 요구하고 있으며, 실제
로 협약 비준국가들은 상충되는 국내법을 개정하는 등의 노력을 취하고 있
다. 

유엔장애인권리협약 중 탈시설 관련 내용은 제3조와 19조에 명시되어 있
다. 각 조항은 ‘자립생활과 지역사회 통합’을 기본원칙으로 천명하면서, 모
든 장애인이 지역사회로부터 소외되거나 격리되지 않고, 다른 사람들과 동
등한 선택권을 가지고 지역사회에서 완전한 통합을 이루며 살아갈 수 있도
록 효과적이고 적절한 조치를 취할 것을 당사국의 의무로 규정하고 있다.

그러나 여타의 비준국가들이 국내법과 상충되지 않도록 법과 제도를 정
비하는데도 불구하고 우리나라는 제 4차 장애인정책종합계획에 ‘탈시설’ 관
련 내용이 없으며 ‘시설소규모화’ 정책을 통해 탈시설 정책을 구현하고 있
다고 주장하고 있다. 2015년, ‘서울시 탈시설 5개년계획 중간평가 토론회’
에서의 보건복지부 관계자의 발언은 다음과 같다.
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‘탈시설’의 의미를 시설 입소 장애인이 시설에서 퇴소하여 자립생활을 하는 
것 외에 기존시설의 거주환경을 자립생활에 도움이 되는 방향으로 전환하는 
것도 넓은 의미의 ‘탈시설화’ 정책 방향으로 보고 ‘장애인거주시설 설치·운영
기준개정안마련’ 연구용역사업을 진행하고 있다.

<보건복지부 장애인권익지원과 박준구 담당사무관10)> 

 기존시설의 거주환경 개선정책을 탈시설 정책으로 추진하는 우리나라에 
대해 2014년 유엔장애인권리위원회는 한국의 제1차 국가보고서에 대한 최
종견해를 발표했다. 견해에서 위원회는 “37. 위원회는 장애인 시설 및 거주
자 수의 증가에서 나타나듯이, 탈시설화 전략이 효율적이지 않고 장애인의 
지역사회 동참을 위한 조치가 충분하지 않으며, 장애인의 지역사회 동참을 
위한 정책(활동보조 서비스를 포함한 모든 필요한 지원서비스)이 부족함을 
우려한다” 38. 위원회는 대한민국이 장애에 대한 인권적 모델을 바탕으로 
효과적인 탈시설화 전략을 개발하고, 활동보조 서비스를 포함한 지원서비스
를 대폭 확대할 것을 촉구한다.”고 권고하였다. 우리나라 시설소규모화 정
책을 전면적으로 비판한 것이다. 

 한편, 국가인권위원회는 ‘장애인 자립생활 기반 구축을 위한 정책 권고
(2013. 11. 7)를 통해, 시설 거주 장애인의 탈시설화 및 지역사회 복귀 지
원을 해야 함을 역설했다. 그 내용으로 ▲장애인복지법상에 자립생활 원칙 
명문화 및 탈시설 전환 관련 정보고지 의무화 ▲중앙정부 차원의 탈시설 
전환계획 수립 ▲초기 자립정착금 지원 ▲임시거주훈련 프로그램 확대 및 
초기정착 주거공간 확대를 명시했다.

 이렇듯 우리나라는 국내 및 해외로부터 ‘자립생활을 통한 지역사회 통
합’을 위해서 중앙정부 차원의 책임 있는 ‘탈시설 전환 시스템 구축’을 요
구받고 있으며, 탈시설 정책의 분명한 목표 제시와 로드맵이 부실함을 지적
받고 있다.

나. 되풀이되는 장애인거주시설 범죄의 교훈

10) 2015년 10월 8일 ‘서울시 탈시설 5개년 계획 중간평가 토론회’ 보건복지부 장애인권익지원
과 박준구 담당사무관 발표자료.
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 장애인거주시설의 범죄는 어제 오늘의 문제가 아니다. 우리나라 시설의 
원형이라 할 수 있는 대구시립희망원의 충격적인 사건을 비롯하여 인강재
단 산하 장애인거주시설 ‘인강원’과 ‘송전원’, ‘인천해바라기’, ‘자림원’, 청
암재단 산하 ‘청구재활원’과 ‘천혜요양원’, ‘마음건강복지재단’, ‘향림원’, ‘마
리스타의집’, ‘남원평화의집’ 등 인권침해시설사건은 끊임없이 되풀이 되며 
쏟아져 나오고 있다. 해당 범죄시설은 장애인학대·폭행·착취 외에도 장애수
당 갈취를 비롯한 비리·횡령 등의 공통된 특징을 가지는 데, 이는 한 사회
복지법인 운영자나 종사자 개인의 일탈의 문제가 아닌, 시설이 가지고 있는 
고유한 구조와 특성에서 범죄가 발생함을 알 수 있다.   

 범죄시설문제와 관련하여 제 18대 박근혜 전 대통령은 취임 중 인강원 
사태를 해결하기위해 범죄시설에 대한 개선의지를 표명한 바 있다. 2014년 
3월 18일 국무회의에서 “장애인 시설에서 인권침해와 비리가 일어나는 일
이 오래전부터 반복되고 있는데, 이런 고질적 관행을 이제는 끊어야겠다.”
라고 강한 의지를 표명하며 전국 장애인거주시설의 인권실태에 대해 전수
조사 및 관계부처 합동으로 유사사건 재발방지를 위한 근본해결책을 지시
했다. 

하지만 보건복지부의 행보는 기대에 미치지 못했다. 2014년 장애인거주
시설 인권실태전수조사를 실시를 통해 같은 해 10 월, ‘장애인거주시설 인
권보호 강화대책’의 핵심내용을 발표했으나 사전예방을 강조하는데 그친 것
이다. 장애인거주시설에 대한 근본적인 문제, 구조적 한계에 대한 내용은 
전혀 담겨 있지 않았다. 2016년, 남원평화의집 이용자 폭행사건이 언론을 
통해 드러나고 여론이 악회되자 2016년 6월 15일, 후속대책을 내놓았다. 
하지만, 기존의 ‘사전예방’과 각 시설종사자 처분강화 등이 주 내용으로 범
죄시설을 개인적 일탈에 의한 사건으로만 치부하는 모습을 되풀이 하며 근
본적인 해결책을 모르쇠로 일관 하고 있다.

 앞의 해외의 탈시설 사례와는 정반대의 모습인 것이다. 범죄시설이 드러
남으로서 ‘장애인거주시설’의 구조적 한계가 분명히 드러나고 ‘장애인’의 삶
을 저해하는 것이 시설의 본질임이 드러나는 것을 외면하는 것이다.

 우리나라는 여전히 ‘시설소규모화’ 정책을 두둔하고 장애인거주시설 정
책이 성공적인 모습만을 두드러지게 포장한다. 현재 탈시설 정책을 주도하
고 요구하는 것은 장애당사자들이다. 탈시설 당사자들은 ‘탈시설 권리 선언
문’ 발표하여 장애인거주시설의 구조 자체의 한계성과 문제를 명백히 밝히
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고 전면적으로 비판한다.

‘시설은 개인의 소유권을 인정하지 않으며, 억압적이고 계급화된 관계, 틀에 매
인 규칙과 강제적 시간통제에서 오는 자기결정권침해, 사생활 없는 단체생활, 
그리고 궁극적으로 장애인을 사회로부터 배제하고 격리하는 부당한 결과물이
다.’
                      <탈시설권리선언문 전문 중 발췌, 2015. 11.23일 선포> 

 
2015년, 장애인거주시설예산이 중앙으로 환원됨에 따라 시설인권침해 및 

비리사건 해결에 대한 책임을 더는 중앙정부에서 회피하기는 어려운 상황
이다. 그럼에도 불구하고, 보건복지부는 범죄시설사건에 대한 관리감독 책
임을 각 지자체에 미루고 있다. 

그 결과 각 지자체별 ‘탈시설-자립생활’ 정책에 대한 이행의지와 장애단
체들의 투쟁강도, 기존 탈시설-자립생활 정책 유무에 따라 피해자들의 지원 
및 후속조치결과의 편차가 극히 심하게 나타나고 있다. 예를 들어 ‘송전원’
의 이용자들이 서울시에서 운영하는 ‘장애인전환서비스센터’를 통해 ‘자립
생활주택’으로 이전한 반면, 남원에 위치한 ‘평화의집’의 경우 아직도 피해
자들은 평화의집에서 거주하고 있으며, 남원시 역시 타 장애인거주시설로 
이전을 추진하는 등 구체적인 해결책은 뒤로 들어가는 모습이다.

 하지만 2017년 박근혜 탄핵으로 비롯된 새로운 대통령으로 인해 탈시설 
정책은 새로운 변곡점을 맞이했다. 제 19대 문재인 대통령은 후보시절, 대
선공약으로 범죄시설인 대구시립희망원폐쇄-탈시설시범사업 실시를 내놓은 
바 있다. 그 어느 때보다도 탈시설 정책의 기운이 높아진 것이다. 그러나, 
지금까지 복지부가 고수해온 ‘시설소규모화’ 정책의 벽은 워낙 높고 두텁
다.

2. 시설소규모화 정책 고수하는 보건복지부 

가. 장애인거주시설과 이용자의 꾸준한 증가세: 시설정책의 강화

탈시설 정책의 필요성이 꾸준히 제기되는 시점에도 불구하고 현재까지의
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보건복지부의 견해는 절망적이다. 중앙정부하의 탈시설 정책은 전무하며,  
‘시설소규모화’ 정책을 탈시설 정책으로 포장하여, 수많은 논란을 가중시킨
다.

<표-2. 최근 장애인거주시설 입소인원 및 개소수 (단위: 명/개소)>

그리고 그러한 논란 속에서 장애인거주시설 이용자와 개소는 폭발적인 
증가세를 보이고 있다. 2006년부터 2015년까지 최근 10년간의 추세를 살
펴보면 장애인거주시설수는 288개소에서 1,484개소로 약 5.2배가 증가했으
며, 이용자수는 20,598명에서 31,222명으로 1.5배 가까이 증가했다. 이러한 
증가추세도 문제이지만 세부적인 내용을 들여다보면 문제는 더욱 심각하다. 

2015년 장애인거주시설이용자 중 발달장애인은 총 23,924명으로 2006년 
대비 1.8배 증가했으며 전체 장애인거주시설 이용자중 76.6%의 비중을 차
지하고 있다. 또한 시설에서 살고 있는 기초생활보장 수급자 수는 총 
28,218명으로 전체 입소자 중 90%에 달한다. 

즉, 사회적 취약계층 중에서도 제일 약자이자, 어려움에 위치한 사람들이 
장애인거주시설로 입소하고 있다는 것이다. 효과적인 서비스전달 지원체계
의 부족과 경제적 궁핍으로 인해 어쩔 수 없는 강제적인 선택이자 마지막 
선택이 장애인거주시설 서비스임을 단적으로 보여준다. 

 이런 상황에도 불구하고 보건복지부는 시설소규모화 정책의 효과로 대
규모 시설의 개별욕구에 대한 부재, 단순 보호와 획일적 관리의 문제가 소
규모를 통해 풀어질 것이라고 예견했다. 그러나 실제 51인 이상 대규모 장
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애인거주시설에 거주하는 장애인은 14,429명에 달해 전체 이용자 대비 
53%에 육박하는 비율을 보이고 있다11). 결국 국가가 시설소규모화 정책이 
성공하고 있다고 자평하는 속에서 장애인 당사자들의 절반이상은 대규모 
장애인거주시설에서 격리된 채 살아가고 있는 것이다.

 시설소규모화 정책의 명확한 한계는 이 밖에도 여러 지점에서 드러난다. 
‘장애인거주시설 단기/공동생활가정’이 제대로 순기능을 하고 있는 가에 대
한 것이다. 자립을 준비하는 한시적 공간의 주거서비스로서의 제 기능과 역
할을 제대로 수행하고 있는가에 대한 의문은 ‘탈시설(자립생활)정착금’이 여
러 지자체에서 불용으로 폐지된 사례에서 알 수 있 다. 2015년 대전광역
시, 강원도, 경기도 성남시 3곳이 탈시설 정착금이 불용으로 폐지 된 것이 
확인되었다. 이 3개의 지자체는 ‘공동생활가정’외에 탈시설 전환 주거 정책
인 ‘자립생활주택’ 지원이 전무 한 공통점을 띈다. 이는 ‘공동생활가정’이나 
‘시설체험홈’이 장애인의 '탈시설-자립생활'정책과 전혀 다른 기제를 띈다는 
사실을 방증하는 것이다. 

서울특별시의 자립생활체험홈 퇴소자 현황은 우리에게 이런 의문이 괜한 
의구심이 아니었다는 것을 보여준다. 다음은 시설체험홈에서 시설로의 복귀
율과 시설체험홈 거주기간이다. 2011년부터 2016년 5월까지 265명의 시설 
거주인들이 체험홈에 입주해 생활했고, 126명이 체험홈을 퇴소했다. 퇴소자 
중 원래 거주하던 장애인거주시설로 간 인원은 65명, 다른 거주시설로 간 
인원은 2명으로, 퇴소자 중 53.2%는 시설로 돌아갔다. 서울시가 탈시설 5
개년 계획을 시작한 2013년 이후에도 48명에 이르는 인원이 도로 시설로 
돌아갔다. 반면 퇴소 인원 중 자립으로 볼 수 있는 단계로 나아간 인원은 
그에 미치지 못했다. 자립생활주택으로 간 인원은 19명, 완전하게 자립한 
인원은 11명으로, 그 비율은 23.8%에 그쳤다.  그 외에 다른 체험홈으로 
이주한 4명, 공동생활가정 12명, 발달장애인 지원주택 3명이 있으나 이들은 
거주시설로부터 완전히 독립적인 거주 형태로 이주했다고 보긴 어려웠다.12)

[그림1] 서울시 자립생활 체험홈 퇴소자 현황(2011~2016.5)

11) 공동생활가정 및 단기시설을 제외한 27,019명의 총 이용자 에 대한 비율
12) 갈홍식, “체험홈이 탈시설로 가는 과정'이라던 서울시, 거짓말이었다”, 『비마이

너』, 2016.8.26



60

마지막으로 ‘시설소규모화’가 장애당사자의 삶의 질을 향상시키는 가에 
대한 문제이다. 이는 해외에서 여러 문제점들을 발견하고 장애당사자에 의
해 부정되었다.

유럽에서는 ‘시설문화’에 대한 이해와 정의가 활발히 이루어졌는데 이는 
시설소규모화에 대한 비판점을 제시한다. 에멀슨(Emerson)(1994)과 헤턴
(Hatton)은 그룹홈에 대해 시설의 이데올로기가 그룹홈에 집요하게 따라다
니는 것을 발견했고 크기가 아닌 ‘시설문화’(비개별유연화, 엄격한 틀, 보조
금 처리, 사회적 거리, 온정주의)를 통해 시설이 규정되어야 한다고 주장하
였으며 유럽위원회 시설분류(European Commission`s classification of 
institutions)에서 이를 명확히 반영하고 있다. 크기는 지표에 불과하기는 
하나, 더 큰 시설일수록 개별화, 개인욕구에 맞춘 서비스 뿐만 아니라 지역
사회 참여와 통합을 보장할 기회가 거의 없다는 것이다. 

미국 발달장애인자조단체 연합회에 따르면 시설은 규모가 크기, 거주인의 
수, 환경적인 조건 보다 자기 삶을 스스로 통제할 수 있는 권한이 무엇보다 
중요함을 알 수 있다.   
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<발달장애인이 말하는 시설13)>

시설이란 
○ 장애인만이 사는 곳 
○ 세 명 이상 자기들이 선택하지 않은 사람들과 사는 곳 
○ 거주인이 침실이나 욕실을 잠그지 못하도록 되어 있는 곳 
○ 운영진이 정한 식단과 취짐시간을 강요하는 곳 
○ 개인의 종교나 신앙생활을 강요하거나 제안 하는 곳 
○ 나를 보조할 사람을 내가 고르거나 바꿀수 없는 곳 
○ 성적기호나 활동을 제한하는 곳 
○ 내가 받는 보조나 스태프가 싫으면 내가 다른 곳으로 옮겨야 하는 곳 
○ 전화나 인터넷의 사용을 제한하는 곳 
○ 지역사회 생활이나 활동을 제약하는 곳 

나. 각 지방자치단체별 탈시설 정책 현황: 사는 위치에 따라 결정되는 장
애당사자의 삶 

중앙정부 하의 탈시설 정책이 전무한 상황아래 각 지방자치단체의 탈시
설 정책과 그와 관련된 현황은 심각한 편차를 보인다. 그리고 편차는 대체
로 해당 지역 장애단체의 투쟁의 강도와 대체로 일치한다. 

이는 우리나라 탈시설 정책은 오롯이 장애당사자의 손에 의해 주도되었
음을 확인할 수 있다. 그 예로 서울시는 2009년 석암재단 장애당사자 8인
의 ‘마로니에 투쟁’을 통해 쟁취되었다. 그리고 현재 서울시의 탈시설 정책
은 우리나라 유일의 탈시설정책이 제도화 된 곳이다.

서울시는 장애당사자의 요구를 받아들여 2013년 7월 인권증진기본계획을 
통해 「장애인거주시설 탈시설화 5개년계획(2013-2017)」를 발표했다. 내용
은 2013년부터 2017년까지 3,088명의 인원 중 20%에 해당하는 600명에 
대해 탈시설 추진 목표계획과 진행이다. 

비록, 서울시가 공동생활가정 이용자를 ‘탈시설 인원’으로 포함시켜 논란
이 가중되고 있으나, 기본적인 탈시설 정책의 방향으로 탈시설전환기구인 
‘장애인전환지원서비스센터’, ‘탈시설(자립)정착금’, ‘자립생활주택’의 제도를 

13) 자료출처 : 미국 발달장애인자조단체 연합회
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운영하는 우리나라 유일의 지방자치단체이다. 반면, 제주도나, 충청남도의 
경우 탈시설정책이 전무한 실정인데, 이는 앞서 서술한 바와 같이 해당 지
역의 장애단체가 뿌리내리지 못한 환경이 가장 큰 이유라 할 것이다.

지금도 각 지역의 장애단체는 지방자치단체에 탈시설 지원체계수립을 위
한 정책마련 및 예산 투입을 요구 하고 있다. 그러나 각 지방자치단체는 중
앙정부 차원의 지원이 없는 상황에서 어려움을 강조하며 난색을 표하고 있
으며, 보건복지부의 경우 예산의 중복을 이유로 탈시설 정책을 불수용하는 
악순환이 반복되고 있다. 

결국 그 속에서 가장 피해를 보는 것은 장애당사자들이다. 장애인의 삶의 
질은 곧 사는 곳이 어디인가에 따라 결정되는 것이다. 밑의 <표-3은> 우리
나라의 탈시설 정책의 주요 내용인 ‘탈시설전환기관’, ‘탈시설(자립)정착금’, 
‘자립생활주택’의 지방자치단체별 현황과 그에 대한 설명이다. 이 현황의 
심각한 편차는 탈시설을 희망하는 장애당사자가 각 지자체별 상황에 따라 
지역사회에서 살 수 있는가를 결정하는 가장 결정적인 구조임을 보여준다.

<표-Ⅲ. 지방자치단체별 장애인거주시설 이용인 자립지원 현황(2017.4월 현재)>

14) 1인기준 지원금

구분 자립정착금지원14) 자립생활주택 개소수  탈시설전환기관 운영
서울특별시 시행(1천2백만원) 62개소 장애인전환서비스지원센터
부산광역시 시행(5백만원) 11개소 -
광주광역시 시행(5백만원) 5개소 장애인전환지원단 구성
인천광역시 시행(5백만원) 12개소 -
대구광역시 시행(6백만원) 13개소 -
대전광역시 불용으로 폐지 3개소 -
울산광역시 - 1개소 -
강원도 불용으로 폐지 1개소 -
경기도 시행(1천만원) 16개소 -
충청북도 시행 6개소 -
충청남도 - - -
전라북도 시행(1천만원) 6개소 -
전라남도 시행(5백만원) 9개소 -
경상북도 시행(5백만원) 5개소 -
경상남도 시행(5백만원) 3개소 -
제주도 - - -
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① 탈시설전환국
'탈시설' 정책의 전체적 계획을 조명하고 수립 및 진행을 위한 전담부

서 혹은 전담기관은 탈시설을 위한 필수적인 제도이다. 탈시설전환기구설
치를 통해 '탈시설-자립생활'정책 관련 법·제도의 개선의 기틀을 마련하
고 동시에 별도의 예산 책정으로 시설정책과 탈시설 정책을 분리해야 한
다. 특히 탈시설전환기구의 핵심 목표는 ‘시설에서 지역사회로’ 전환을 위
한 탈시설 정책, 즉 지역사회에서 함께 살아가기 위한 기반 마련과 환경 
구축이 그 중심이다.

② 탈시설(자립)정착금
시설퇴소 후 지역사회에서 자립생활을 시작할 시 임대료부터 세간 구입

까지 많은 초기비용 필요로 한다. 하지만 시설거주인이 시설생활 중 모은 
수급비, 연금만으로는 자립생활에 필요한 기반을 마련하기엔 어려움이 존
재한다. 따라서, 지역사회에서 장애인 자립생활이 안정적으로 실현되기 
위해서는 임대료, 물가를 비롯한 장애인의 소득구조 현실을 고려한 탈시
설 정착금 지원이 절실하다. 현재 우리나라의 지역사회정착금제도는 지자
체별 실시 유무와 금액에서 큰 편차(최소 200백만원~1천200백만원, 1인
기준)를 보인다. 따라서, ‘탈시설정착금’의 개념을 장애인거주시설 유입 
차단까지 확대하여 원가정에서 독립하고 자하는 재가장애인까지 지원 대
상을 확대하는 ‘지역사회정착금’의 개념을 적극 도입하고 중앙정부차원의 
단일한 지역사회정착금제도의 현실화 방안이 고려되어야 한다.

지역 시행년도
금액

(1인)
총인원(연) 총금액

서울 2005년 1천2백만원 15명 1억8천만원
대구 2010년 6백만원 20명 1억2천만원
전북 2010년 1천만원 5명 5천만원
전남 2014년 500만원 14명 7천만원
경기 2017년15) 1천만원 10명 1억원
경남 2011년 5백만원 - -
인천 2014년 5백만원 5명 2천5백만원
광주 2012년 5백만원 8명 4백만원
부산 2014년 5백만원 15명 7천5백만원

<표-Ⅳ. 지방자치단체 별 탈시설 정착금 지원현황(2017년 5월 현재)>
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③ 자립생활주택
국가인권위원회는 ‘장애인 자립생활 기반 구축을 위한 정책 권고(2013. 

11. 7)’에서 “시설에서 나와 자립을 하게 될 경우, 가장 시급한 지원체
계”에 관한 설문에서 “나가서 살 집을 지원해 주는 것이 필요하다”는 응
답이 가장 많이 나왔고, 이는 시설거주인의 '탈시설-자립생활'에서 주거
지원이 가장 중요한 조건이 되고 있음에도 중앙정부 차원의 지원이 이뤄
지지 않고 있음을 지적한다.시설에서 운영하는 체험홈, 자립생활가정은 
엄밀한 의미에서 탈시설이라 볼 수 없다. 운영주체가 시설이며, 예산 또
한 거주시설 기능보강사업비에서 충당되고, 당사자는 시설에서 퇴소하지 
않았으므로 개별서비스(활동지원서비스)를 전혀 받을 수 없기 때문이다. 
이는 ‘거주시설 개선’에 그치는 시설 소규모화 정책에 불과하다. 가정과 
같은 거주‘시설’과 ‘주거’그 자체는 엄격히 다르며, 주거권 보장을 위해서
는 공공화정책을 통해 장애인에게 법적 권리를 부여해야 한다. 자립생활
주택의 주요원칙은 LH공사와의 연계를 통한 임대주택 등 국가의 매입, 
당사자와 각 지자체 직접 거주지계약, 1가구 3인 이하, 1인 1실 활동지원
서비스제도 이용, 장애인자립생활 이념과 비전이 명확한 운영사업자 위탁
이 핵심이다. 서울특별시의 경우 서울시복지재단 장애인전환서비스지원센
터에서 2010년부터 탈시설장애인에게 자립생활주택을 공급하고 있다. 
2016년 발달장애인자립주택모형인 자립생활주택 ‘다’형의 경우 24시간 
상주지원서비스를 제공하는 형태로 연 6,000만원의 운영비를 지원한다. 
자립생활주택은 ‘전환주거’로서 시설거주장애인이 시설을 퇴소한 뒤, 지역
사회의 개인주택으로 이전하는 완전 자립을 준비할 수 있도록 거주지원 
기능을 한다.
 
Ⅲ. 탈시설을 둘러싼 논쟁: 기울어진 운동장

현재, 장애인거주시설 정책의 공급자·온정주의에 기반한 철학은 장애인을 

15) 경기도의 경우 의정부와 성남시에서 탈시설정착금이 불용을 이유로 폐지되었으나, 2016
년 경기장애인차별철폐연대 공투단의 투쟁으로 새롭게 탈시설 정책인 자립생활주택과 탈
시설(자립)정착금이 제도화 되었다.

불용폐지 2017년 기준. 강원, 대전광역시
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시민으로서 인정하지 않는, 보호라는 명목 하에 지역사회로부터 배제하는 
것임을 부정할 수 없는 추세임은 확실하다. 장애인거주시설의 한계가 밝혀
지고, 장애인의 지역사회 참여와 시민으로서의 권리를 누리기 위한 탈시설
정책은 인권의식의 향상과 장애인당사자가 서비스의 주체가 되고자 하는 
개별 맞춤형 서비스 제도와 맥을 같이 한다. 그런데, 점차 설자리를 잃어가
야 맞는 장애인거주시설이 유독 우리나라에서는 견고한 위치를 차지하는 
것일까? 그것은 장애인거주시설과 보건복지부, 사회복지학자들이 만든 견고
한 카르텔과 그로 인해 장애당사자들의 목소리가 묻혀버리는 기울어진 운
동장 때문이다. 그리고 이들은 우리나라안에서 탈시설을 의도적으로 비틀고 
왜곡하는데 주저하지 않고 있고, 탈시설의 방향성은 흔들리고 있다.

1. 시설옹호론자들의 주장: 탈시설 개념의 훼손 혹은 축소

우리나라에서 시설옹호론은 깨뜨릴 수 없는 아성과 같다. 이는 우리나라 
복지의 시작점과 맞물려 있는데, 일제 강점기 해방이래로 정부가 복지정책
을 주도할 예산이 부족하여 사회복지시설 운영의 역할을 거의 대부분 민간
에게 맡겼으며, 그 이후로 공적인 체제로서의 책임을 기피하면서, 해당 사
회복지시설은 실제의 복지의 내용이 어떠하던 간에 국가의 정부보조금 지
원과 그릇된 사회의 인식, 종교와 결합하여 견고한 위상을 쌓았다. 

그 본보기로 재단법인 대구구천주교회유지재단에서 대구광역시로부터 운
영권을 수탁받은  ‘대구시립희망원’을 들 수 있다. 7년간 308명의 엄청난 
사망자와 폭행과 학대, 비리와 횡령으로 얼룩진 이 시설은 2006년 정부로
부터 보건복지부장관 표창과 전국최우수시설로 대통령상을 받은 바 있다. 
그리고 사건 뒤에도 책임 및 원인규명을 위한 대책위가 활발히 활동을 하
고 있지만, 참여단체는 대부분이 장애 및 시민단체로, 이 사태에 대한 뚜렷
한 의견을 낸 사회복지학자는 전무하다 시피하다.

다음은 사회복지시설의 운영주체를 보여주는 표이다. 장애인 사회복지시
설은 총3,327개로 그 중 567개소, 17%가 지자체설치/운영시설이다. 더욱 
주목할 점은 관할 지자체 직영운영 시설은 총 15개에 불과하다. 이는 우리
나라의 장애복지정책이 공공성을 확보하고 있는가? 혹은 확보할 수 있는
가?에 대한 근본적인 의문을 자아낸다. 
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<표-Ⅴ. 사회복지시설 운영주체-시설종류별16) (단위: 개소)>

① 복지부: 철저한 장애인거주시설 중심 정책의 선봉장, 기수
  
특히, 보건복지부는 장애복지정책에 막대한 영향력을 행사하며 적극적으

로 장애인거주시설 위주의 정책을 펼쳐나가고 있다. 2017년, ‘장애인거주시
설운영지원사업’은 4,551억 원으로 전년 대비 4.1% 증액 되어 3대 사업 중 
가장 높은 증가율을 보인다. 정부는 현실적으로 장애인거주시설의 필요는 
부인하기 어려운 부분이 있으며 장애인거주시설이 거주와 요양 등의 서비
스 외 지역사회생활을 지원하는 서비스를 제공한다고 밝히고 있다. 그러나 
장애인거주시설운영지원예산은 장애인복지예산의 약, 23.4%큰 비중을 차지
하고 전체예산보다 증가율이 큰 것은 여전히 우리나라는 장애인거주시설 
정책이 중심임을 드러낸다. 특히, 장애인연금이나 장애수당, 장애인활동지
원예산은 지원단가가 0.7%의 전국소비자물가상승률을 반영하여 200원 인
상되거나 동결되었던 반면, 장애인거주시설운영지원 사업에서는 지원단가가 
2,690만 5천원17)으로 2016년의 2,622만 3천원 대비 2.6% 인상되어 물가

16) 2015년, 보건복지부 사회서비스자원과 자료참조. 
17) 연간, 1인기준

구     분
Classification

총 시설수
지자체 설치/운영 시설 민간  설치/운영 시설

소계 직영 위탁 소계 사회복지법인
기타 법인

단체(법인
外) 개인

계 60,738 4,555 1,194 3,361 56,183 6,166 4,313 626 45,078
노인1) 8,752 694 67 627 8,058 2,275 1,053 16 4,714.0
아동 4,890 59 9 50 4,831 682 603 418 3,128
장애인 3,327 560 15 545 2,767 1,490 896 0 381
정신보건 403 20 0 20 383 166 78 6 133
노숙인 146 35 0 35 111 34 53 2 22
결핵 및 한센 6 0 0 0 6 4 2 0 0
지 역 자 활 센터 245 245 10 235 0 0 0 0 0
사회복지관 452 313 29 284 139 101 9 29 0
어린이집 42,517 2,629 1,064 1,565 39,888 1,414 1,619 155 36,700
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상승률을 훨씬 웃도는 증가율을 보인 것은 형평성이 맞는가에 대한 시사점
이 크다.

2016년 국회에서 장애복지예산 관련 ‘탈시설-자립지원’에 대한 의견을 복
지부에서 불수용 한 점도 이해하기 어렵다. 복지부는 탈시설 정책으로 탈시
설(자립)정착금과 자립생활주택, 장애인자립생활센터-거주시설연계사업등의 
예산을 지자체의 고유사업으로 사업중복성을 이유로 불수용 했다. 그 동안 
우리나라 정부의 탈시설 정책이 굉장히 비뚫어진 방향으로 일관되었으며, 
외면당해 왔음을 확실히 알수 있다.

<보건복지부 탈시설-자립지원 불수용 의견18)>

 

그럼에도 불구하고 복지부는 ‘탈시설정책=시설소규모화정책’으로 등치하
려는 시도를 끊임없이 진행하고 있다. 이른바 ‘탈시설정책’을 빙자한 장애
인거주시설 밀어주기라고 볼 수 있다. 대표적인 예로 장애인거주시설 성과
계획서(장애인거주시설 이용자 만족도 조사결과보고서)와 소규모거주비율 
확대를 그 근거로 제시하고 있는 점이다.

 먼저 장애인거주시설 만족도 조사에 관한 보건복지부의 내용은 다음과 

18) 2016, 국회 예산결산특별위원회 보건복지부 예산안 예비검토 문서 참조
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같다 장애인거주시설 이용자 만족도는 2013년, 86.2%, 2014년, 84.5%로 
목표치인 76%, 77%로 만족도 달성율이 113%, 110%에 달하는 점을 선전
하고 있다. 

‘시설소규모화’ 정책에 대한 평가는 다음 과 같다. 사업의 필요성으로 ‘장
애인거주시설의 규모를 소형화하고 거주중심으로 기능 확립하여 장애인의 
선택권 보장 및 자립생활과 사회참여 제고’를 들었으며 이에 대한 성과지표
를 소규모비율로 성과여부를 정했다. 이도 원래 성과목표였던 ‘대규모시설
의 비율축소’를 바꾼 것이다. 해석하면 장애인의 선택권 보장과 자립, 지역
사회참여 제고를 위해 ‘시설소규모화’정책을 추진하는 것인데, 장애인거주
시설 이용자들의 선택권과 자립 지역사회참여도가 아니라 소규모시설 비율
의 증대를 성과목표로 제시한 것이다. 즉, 장애당사자의 삶의 질이 초점이 
아닌, 단지 소규모시설의 확대가 정책의 성공이라는 신뢰할 수도 타당하지
도 않은 점을 성과로 뻔뻔히 치장한 것이다. 더 나아가, 기존 대규모 장애
인거주시설에 대한 축소계획이 없는 상황 속에서 소규모시설을 확대하고 
장애인공동생활가정과 체험홈을 시설로 편입시켜 성과를 눈속임 한 것인데, 
이는 앞서 살펴보았듯이 장애인거주시설 기준 50인 이상 이용자 수가 전체
시설의 53%를 차지하는 현실을 애써 감추고 속이려는 꼼수이다.  

 2015년, 보건복지부 장애인권익지원과는 ‘서울시 탈시설 5개년계획 중간
평가 토론회’에서 ‘시설소규모화’도 ‘탈시설’정책 방향이라고 보고 ‘장애인
거주시설 설치·운영기준 개정안 마련’ 연구용역사업을 진행하고 있다고 밝
힌 바 있다. 그리고 완성된 연구용역사업 보고서는 우리나라 탈시설정책이 
장애인거주시설에 의한, 장애인거주시설을 위한 정책임을 공언하고 있다. 
그리고 연구에 참여한 해당 사회복지학자들은 보건복지부를 대신하여 충실
히 내용과 근거를 뒷받침 한다.

② 사회복지학자: 장애인거주시설 존재를 위한 든든한 지원군

 ‘장애인거주시설 설치·운영기준 개정안 마련’ 연구보고서는 한양대학교 
산학협력단이 주관연구기관으로 선정되어 책임연구원 박경수 및 공동연구
원 김용득외 9명이 참여했으며 이중 사회복지학과 교수는 총 8명19)이다. 

19) 박경수, 김용득, 김미옥, 이승기, 서동명, 김진우, 김동기, 장기성
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이 연구보고서의 주된 주장은 다음과 같다. 
첫째, 현재 장애인거주시설의 수요충족률은 31%에 거주서비스 충족수요

는 114,068명으로 현 31,222명의 비해 약 3.7배에 달한다. 거주서비스 인
프라 공급량 확대를 위해 장애인 거주시설 2,565개를 순차적으로 확대하는 
방향으로 진행해야한다. 

둘째, 장애인거주시설의 거주형태 및 거주서비스의 다양화를 제시했다. 
거주시설을 ‘2인 이상’으로 인원기준을 명시하여 아파트 등에도 시설을 만
들고 탈시설화된 지역사회 통합형 시설을 지향하도록 한다.  

셋째, 거주서비스 기능 및 역할의 재구조화를 통해 기존의 주거,일상생활,
지역사회생활,요양서비스외에 자립지원서비스, 지원주거서비스, 긴급지원서
비스로 확대해야한다.

정리하면, 장애인거주시설이 이용자중심 개별적 상황과 욕구를 종합적으
로 고려하도록 재편되어야 한다. 이를 위해 장애인거주시설의 기능과 역할
이 확대되어 탈시설지원주거서비스와 자립지원서비스를 포함한 모든 영역
의 장애인의 거주서비스 욕구를 포괄 할 수 있도록 재구축해야 한다는 것
이다. 

그리하여, 장애등급제 폐지 이후의 맞춤형서비스 전달체계를 장애인거주
시설을 통해 완성하고 이 전달체계를 통해 장애인들의 장애인거주시설 이
용(입소) 상담이 이루어 지고, 이상 상담 과정에서 거주시설이 자연스러운 
대안으로 고려될 수 있도록 이용자중심의 욕구 별 서비스 이용절차를 개편
해야한다는 것이 핵심 주장인 것이다.

그럴 듯 해 보이는 이 연구보고서는 그러나, 몇 가지 의문점을 지울 수 
없다. 과연 이 구조 하에서 장애당사자는 어떻게 서비스 주체성을 확보할 
수 있을 것인가? 국가예산이 결국 장애인거주시설예산으로 재편되는 과정
에서 이른바 정부보조금이 시설을 통해 들어가는 기존의 공급자 중심의 형
태의 한계성은 어떻게 해결하고자 하는가? 설령 장애인거주시설이 장애당
사자 욕구에 따른다 하더라도 대규모의 시설예산 투여는 곧, 지역사회의 장
애복지예산의 축소를 의미하는 것인데 해외의 장애인거주시설 예산축소와 
지역사회 인프라 예산으로의 전환과 정반대의 방향을 설정하는 이유는 무
엇인가? 등이다.

이 연구보고서를 토대로 우리나라 장애복지 주거서비스 정책이 계획·진행
된다면 아마 아래의 체계도처럼 탈시설 정책이 진행될 것이다.
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<그림-Ⅰ. 우리나라 정부의 탈시설 정책 방향 예측 체계도20)>

장애인거주시설예산이 대규모로 증액되고, 이 예산을 토대로 사회복지법
인은 새로운 장애인거주시설을 만들고 보조금을 통해 장애인에게 서비스를 
제공하는 형태가 될 것이다. 모든 주거지원서비스가 필요한 이들을 포괄하
는 장애인거주시설. 그렇다면 마지막 의문이 남는다. 이 것이 과연 개인별 
맞춤형 서비스체계라고 볼 수 있는 것인가? 장애당사자의 권한이 아무것도 
없는 상황에서 당사자는 어떻게 서비스의 주체로 자리를 잡을 수 있을 것
인가?

③ 장애인거주시설: 탈시설에 대한 사회복지법인의 반격

현재, 장애인거주시설은 탈시설을 주장하는 장애단체 및 장애당사자들을 
부정하지 않는다. 다만, 탈시설의 역할을 자신들이 맡을 수 있어야 한다는 
것으로 논점을 새로잡았다.

20) 2015년, ‘장애인거주시설 설치·운영기준 개정안 마련 연구보고서를 참조하여 장애와인권
발바닥행동이 체계도를 구성함.
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그 대표적인 사례가 2015년, 주거복지시스템연구단에서 진행한 ‘장애인 
지원주택(Supportive Housing) 실천과 기대효과’ 토론회이다. 이 토론회는 
사회복지법인 ‘엔질스 헤이븐’이 협동기획을 통해 장애인 지원주택의 모델을 
제시했다. 기조강연으로 ‘엔젤스 헤이븐’ 서현철 전략기획팀장은 ‘장애인 주
거복지 패러다임의 전환-ADL기준을 넘는 새로운 대안’을 말하며 현재 시
점의 장애인 탈시설을 비판했다. 비판의 요지는 탈시설 당사자들이 자립실
패사례를 많이 봐왔다. 장애인들은 자유를 원하며 시설을 나가지만 결국 빵
이 없어 되돌아 온다. ‘무조건적인 탈시설은 장애인 인권을 고려하지 않은 
비인권적 행위이다.’ 장애인거주시설은 자유와 빵 2가지를 다 줄 수 있다. 
장애인거주시설도 탈시설을 해야 한다는 주장이 주를 이뤘다. 

지역사회의 서비스전달체계의 부족을 장애당사자와 자립생활운동을 지속
해오던 장애인자립생활센터를 비롯한 장애단체들의 책임으로 돌린 것이며, 
이들의 부족한 점을 장애인거주시설은 돈과 장애인당사자를 대한 경험을 
통해 해결할 수 있다는 취지의 발언이다.

‘장애인거주시설도 탈시설을 할 수 있다, 혹은 더 잘한다.’, ‘지금까지의 
장애단체와 장애당사자들의 탈시설 운동은 너무 과격하다.’는 주장은 작년 
서울시복지재단의 발달장애인 ‘다’형 모델로 인해 더욱 촉발되었다. 그간 
서울시는 탈시설 추진실적에 장애인거주시설이 운영하는 공동생활가정의 
인원을 꾸준히 추진실적으로 넣어 장애단체들의 문제제기를 받아왔다. 한편
으로는 ‘인지가 부족한’ 발달장애인의 특수성을 토대로 기존의 자립생활주
택은 지제장애인을 위한 탈시설 주택으로 한계가 명확하며, 새로운 주택 모
델 개발이 필요하다는 것이었다. 이러한 주장은 장애단체가 극단적으로 하
나의 통일된 탈시설 모델만을 고집하고 있으며, 이는 장애당사자들에게 무
책임하다는 것이다. 이밖에 시설입소 불가 정책으로 인해 재가 장애인의 서
비스 선택의 폭이 극도로 좁아졌다는 공격까지 더해졌다.

이는 결국 다양한 주택, 그리고 장애인거주시설의 역할의 확대로 문제를 
해결할 수 있다는 모양새로 같은 형태의 맺음을 지니고 있다. 국가, 학자, 
장애인거주시설 이 세 집단은 결국 ‘탈시설’을 통해 ‘장애인거주시설의 확
대, 그리고 탈시설화된 시설’을 주장하고 있으며 이러한 형세는 장애당사자
를 비롯한 장애단체 소수의 진보적인 학자들로 막기에는 역부족이다.

Ⅲ. 올바른 탈시설정책의 방향에 대해: 장애인이 복지권리의 주체가 
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되도록 

탈시설은 권리이다. 인간으로서, 시민의 구성원으로의 권리를 되찾고자 
함이다. 장애와인권발바닥행동, 전국장애인차별철폐연대, 한국장애인자립생
활센터협의회, 탈시설당사자 모임 ‘벗바리’등은 장애인거주시설을 수용시설
로 정의하고 전면적인 수용시설폐지를 주장해오고 있다. 장애인집단수용정
책은 시혜와 동정에 기반 한, 장애인을 시민으로서 인정하지 않고 보호라는 
명목 하에 지역사회로부터 배제하기 위해 생긴 반인권적인 정책임을 강조
한다. 

탈시설당사자 모임 ‘벗바리’는 2015년 11월 23일. 서울시청에서 열린 ‘탈
시설권리선언대회’를 통해 탈시설선언문을 선포하였으며, 올해 3회 진행을 
준비하고 있다.

 작년과 올해 있던 제 20대 총선과 제 19대 대선에서 ‘장애등급제’, ‘부
양의무제’, ‘수용시설’을 3대적폐로 규정하여 새누리당(현 자유한국당)을 제
외한 모든정당에 ‘탈시설-자립생활 정책’안을 약속받았다. 

특히, 제 19대 문재인 대통령으로부터 수용시설폐지, 탈시설-자립생활 정
책추진을 끈질기게 요구하였다. 그 결과로 전면적인 수용시설의 폐지에 대
한 확답은 아니지만, 탈시설 정책의 일환인 ‘탈시설지원센터’ 설치, ‘탈시설
정착금’ 제도화, 그리고 범죄시설인 ‘대구시립희망원의 폐쇄와 탈시설시법
사업실시’를 약속받았다.

또한, ‘장애인 권리보장 및 복지지원에 관한 법률안’21)의 발의를 통해 탈
시설을 권리로 명시하고 관련 제도들을 명시한 법이 국회에 올라가 심의를 
받고 있는 상황이다.

하지만, 장애단체들은 문재인 정부와 국회를 끊임없이 주시하고 경계와 
의구심을 감추지 못한다. 그 동안 정부와 학자, 장애인거주시설이 다져온 
결속과 아성을 꺽지는 쉽지 않으며, 언제든 탈시설은 훼손될 수 있으며, 
‘탈시설’이란 이름이 장애인의 권리가 아닌, 장애인거주시설의 돈벌이 수단
으로 전락할 수 있다는 위기감 때문이다. 그리고 궁극적으로 탈시설, 개별
지원서비스 그리고 대규모장애인거주시설이 공존하는 기이한 형태의 탈시
설 정책이 실현될 가능성이 매우 높아 보이는 것도 분명한 사실이다. 그렇

21) 2017년 1월 24일, 양승조의원 대표발의
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기에 더욱 탈시설은 당사자 중심의 권리로 서비스의 주체가 되는 형태가 
되어야 하며 우리나라 정부에 공공성확보가 그 중심에 있음을 강조하고 있
다. 아래의 체계도는 장애당사자 중심의 탈시설 지원체계를 도식화 한 것이
다.

<그림-Ⅱ. 장애인 중심의 탈시설지원체계 구성>

 장애인이 직접 국가로부터 임대주택등의 주택지원을 받고 지역사회서비
스제공기관을 통해 필요한 서비스를 계약함으로서 계약체결에서 당사자가 
‘갑’으로 서비스제공기관이 ‘을’의 형태를 뛰는 자연스러운 형태의 서비스전
달체계를 희망한다. 주요 내용으로는 중앙정부차원의 탈시설 정책은 보건복
지부 산하 탈시설전환부서를 통해 계획 수립되고 각 광역 지자체별 ‘전담부
서’는 자립생활주택의 매물확보와 장애당사자와의 주거계약체결을 통한 주
거권 및 서비스 주체성 확보를 도모하며, ‘탈시전환지원센터’는 구체적인 
장애인거주시설 이용자들을 지역사회로 이전하는 ‘탈시설전환주거’ 역할을 
핵심을 담당하며, 장애인거주시설은 궁극적으로 서비스제공기관으로 변모하
여 자립지원주거서비스 등 장애당사자가 원하는 것을 지원하는 형태의 모
습을 띄는 것을 기대한다.

그렇기에 탈시설정책을 수행하기 위한 국가 및 지자체에 탈시설 전담부
서(탈시설 전환국)의 설치와 문재인 대통령이 공약한 ‘탈시설지원(전환)센



74

터’의 기능이 굉장히 중요하다.

<표-Ⅵ. 중앙정부 탈시설전환기구의 구조>

보건복지부 
⇩

장애인정책국
⇩

탈시설전환과 
⇩

중앙
탈시설지원센터

⇩
17개 광역시도 탈시설지원센터 설치 

아래는 이번 정부에 요구하는 중앙정부 탈시설전환기구(탈시설지원센터)
의 구조 및 역할에 대한 내용이다.

<표-Ⅵ. 탈시설전환기구의 구조 및 역할>

기관 조직 구조 및 역할 

탈시설전환과

- 장애인정책국내 신규 전담과 설치 
- 담당인력 10명(기존 다른과 기준)
▪역할
- 국가적 탈시설 전환계획수립 
- 국가보고서/조사 
- 중앙, 광역단위 탈시설지원센터 종합관리,감독
- 각 부처 햡약 및 조정 

중앙
탈시설지원센터 

- 공모형태(공공기관+민간기관), 중앙전담부서 설립
- 권한과 인력구성이 중요함
▪ 역할 



75

그동안 우리나라의 장애복지는 사실상 공공성을 포기하고 방관한 정부의 
책임이 크다. 그리고 장애인거주시설에 사는 장애인들은 그저 객체화 되어 
‘제 3자’로 치부되었다. 장애당사자들의 ‘삶의 질’에 대해 그들의 삶에 귀 
기울이는 정부는 없었다.  

실제로, 우리나라에 장애인거주시설 이용자들의 삶에 대한 연구는 전무하
다, 한 해에도 수 많은 범죄시설들이 사건화 되고 여론이 악화되어도 장애
인거주시설 안 블랙박스를 해체하고, ‘그 안에 사람이 있음을, 그리고 그들
이 어떤 삶을 겪는지’에 대해 국가와 학자는 궁금해 하지 않는다. 그리고 
우리는 그 안의 삶을 잘 알지 못한다. 탈시설당사자들의 증언과 구술을 통
해 이야기를 전달 받는 것이 전부다. 

다만 거주시설 성인 지적장애인의 일상에 관한 연구에서(김미옥, 2010)는  
그 안에서 생활하는 장애인 당사자에 대한 조명은 매우 부족하다. 따라서 
이용자의 관점에서 그들이 당면한 현실을 있는 그대로 보여주는 연구는 거
의 없음을 말했으며, 거주시설 안 최중증 장애인은 일상생활 중 93%의 지
시적발언22)을 듣고 생활함을 확인했다.

사실 탈시설 정책의 핵심은 장애인거주시설에 수용되어 힘겨운 삶을 살
아온 사람들에 대한 고찰에 대해서 출발했고 그렇기에 중요하다. 그래서 최
근 해외에서 방문한 두 분이 고맙고 감사하다. 올해 5월 방문한 유엔장애인
권리위원 로버트 마틴은 자신이 직접 겪었던 장애인거주시설의 생생한 경
험을 토대로 전 세계에 발달장애인을 가두는 장애인거주시설을 폐쇄하는 

22) 지도, 지시, 비난 혹은 권위를 부리는 말

- 광역단위 센터 컨트럴 타워 역할, 종합관리 및 감독 
- 범죄시설 거주인 탈시설전환계획 수립 및 연계 (지자체 협

의 )
- 시설유입 차단을 위한 정책 및 서비스 개발 

광역 
탈시설지원센터 

- 공모형태 (공공기관+민간기관)로 광역 전담센터 설치
▪ 역할 
- 광역단위 거주시설 상담 조사 진행 및 IL센터와의 연계
- 거주인에 대한 단-중기 탈시설전환계획 수립 및 서비스 지

원 연계
- 범죄시설 거주인 탈시설전환계획 수립 및 지원 
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정책을 세울 것을 권고하고 있으며 우리나라에서도 장애인거주시설이 하루
빨리 폐쇄되길 기원한다고 응원한 바 있다.

다음은 로버트 마틴의 장애인거주시설에 대한 경험과 정부의 책임있는 
탈시설 정책이행이 필요함을 주장하는 말이다.

"어딘가에 갇혀서 비틀즈도, 베트남 전쟁도, 케네디 암살 사건도, 마틴 루터 
킹 목사도 모른 채로 살아가는 삶이 어떤 것인지 사람들은 상상도 못 할거예
요. 저도 시설에서 나오고 나서야 음악을 접했어요."

"우리가 시설에 갇혀야 했던 일의 책임은 정부에도 있어요. 돈만 주고 끝내는 
건 안 돼요. 시설이 유지되도록 돈을 대고 장애인들, 특히 발달장애인을 격리
하는 것이 자연스러운 사회를 방치했던 것이 바로 정부예요. 정부는 그 책임
을 벗어날 수 없어요. 우리도 국민이에요. 그렇다면 국가는 우리의 행복을 위
해서 노력했어야 해요. 하지만 그러지 않았어요.“

유엔장애인권리위원 로버트 마틴 인터뷰 중,<비마이너 기사23)에서 발췌>

그리고 제임스콘로이 박사의 이번 내한 세미나가 반갑다. 제임스 콘로이 
박사는 미국의 장애인거주시설 펜허스트(필라델피아)에서 벌어진 발달장애
인에 대한 심각한 인권침해사례를 옆에서 연구 지원했다. 그리고 시설거주
인의 소송결과로 펜허스트의 모든 이용자를 위해 새로운 집을 만들 것을 
명령한 법원의 판결을 위해 펜허스트 이용자들의 기초자료연구를 진행했다. 
의구심에서 시작하여 20년간의 종단 연구를 통해 탈시설 한 최중증발달장
애인의 삶이24) 가장 크게 향상됨을 증명한 미국 탈시설 분야의 전문가이
다. 

제임스 콘로이 박사의 내한 세미나를 통해, 앞으로 우리나라 탈시설정책
의 방향이 장애인 당사자에게 있음을 다시 한 번 확인했으면 한다. 그리고 
이번 세미나를 통해장애인거주시설 담벼락, 울타리 안에 갇혀 사는 장애당
사자들이 진짜 세상을 겪는 그 날이 오기를 간절히 소망한다.

23) '에 코레 아노', 배제와 격리 없는 사회 향한 로버트 마틴의 여정
24) 펜허스트 이용자의 85%가 최중증발달장애인.
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이런 곳일수록 음악이 필요하죠. 잊지 않게 해주니까요. 진짜세상이요. 차
가운 교도소 말고. 다른 진짜세상이 있다는 것...  그 것을 내 마음에 담아
두면 누구도 뺏어갈 수 없고 아무도 손댈 수 없어요. 내 것이니까요. 희망
이요.

영화 <쇼생크 탈출> 중
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발제2 우리나라 탈시설 정책의 주요 논쟁지점에 대하여 

박 경 석 (전 국 장 애 인 차 별 철 폐 연 대  상 임 공 동 대 표 )

탈시설의 쟁점과 해결방안은 무엇인가?

1. 정부는 탈시설을 어떻게 이해하고 있나? 

- 중앙정부와 서울시의 탈시설 개념 논쟁에 대하여  

1) 장애인복지법상의 탈시설 개념 

○ 장애인복지를 총괄하고 대표하는 법률인 장애인복지법은 장애인의 탈시설에 

대한 규정을 담고 있지 않다. 반면 장애인을 수용하는 거주서비스에 대해서는 상

세히 규정하고 있는데, ‘일정 기간 동안 거주·요양·지원 등의 서비스를 제공

하는 동시에 지역사회생활을 지원하는 시설’이라고 규정하고 있다. 

제58조(장애인복지시설) ①장애인복지시설의 종류는 다음 각 호와 같다.  
       <개정 2011.3.30.>
1. 장애인 거주시설: 거주공간을 활용하여 일반가정에서 생활하기 어려운 장

애인에게 일정 기간 동안 거주·요양·지원 등의 서비스를 제공하는 동시에 
지역사회생활을 지원하는 시설

2. 장애인 지역사회재활시설 : 장애인을 전문적으로 상담·치료·훈련하거나 장
애인의 일상생활, 여가활동 및 사회참여활동 등을 지원하는 시설

3. 장애인 직업재활시설 : 일반 작업환경에서는 일하기 어려운 장애인이 특별
히 준비된 작업환경에서 직업훈련을 받거나 직업 생활을 할 수 있도록 하
는 시설

4. 장애인 의료재활시설: 장애인을 입원 또는 통원하게 하여 상담, 진단·판정, 
치료 등 의료재활서비스를 제공하는 시설

5. 그 밖에 대통령령으로 정하는 시설
②제1항 각 호에 따른 장애인복지시설의 구체적인 종류와 사업 등에 관한 사
항은 보건복지부령으로 정한다.  <개정 2008.2.29., 2010.1.18.>

[장애인복지법 제 58조] 
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○ 거주서비스를 제공하는 시설의 규모별로 보면, [규모 제한이 없던 시절에 만

들어진 대형시설 → 30인 이하의 거주시설 → 공동생활가정 → 거주시설 운영 

체험홈]이 있고, 서울시를 중심으로 퇴소 혹은 가퇴소 상태에서 거주할수 있는 

[자립생활주택]이 있다. 여기에서 장애인거주시설의 종류 중에 어디까지가 탈시

설적 모델로 봐야 하는가에 대한 논쟁이 존재한다. 그 접점에 있는 것은 ‘공동

생활가정’과 ‘거주시설이 운영하는 체험홈’인데 공동생활가정과 거주시설체

험홈을 탈시설의 영역으로 인정할 수 있는가가 논쟁 지점에 있다. 

○ 논쟁의 접점에 있는 공동생활가정은 ①주거에 대한 통제권 결여(운영사업자

가 주택소유자) ②2인 1실의 규정으로 프라이버시권 침해, ③장애인당자사의 삶

의 주도성 결여와 장애인당사자의 서비스이용기관에 대한 선택·통제권 결여, ④

개인별지원서비스의 부재로 인해 탈시설적 모델로 규정하기 힘들다. 이런 문제점

들이 해결된다는 가정 하에서는 다시 고려할 수 있을 것이다. 

2) 서울시 탈시설 정책에서의 탈시설 개념논쟁 

 ○ 서울시는 2013년 탈시설5개년 계획을 발표하고 5년동안 600명에 대한 탈

시설 지원을 약속한 바 있다. 그러나 이 과정에서 공동생활가정의 입소자를 포함

한 탈시설 모델제시로 인해 관련 장애인단체의 거센 항의를 받았다. 서울시는 탈

시설의 개념과 소규모화된 시설모델과의 혼선으로 지자체 중에 유일하고 탈시설

5개년 계획을 발표했음에도 비판을 면치 못했다. 탈시설로의 방향전환과 탈시설

에 대한 신규지원이 늘어감에 따라 거주시설 진영에서는 ‘시설의 소규모화 = 

탈시설’을 주장하며, 시설환경개선비용과 거주시설운영체험홈 확대를 주장했다.  

 ○ 이후 서울시는 ‘서울시 장애인의 탈시설 선언’를 발표하자는 장애인단체

를 요구를 수용한다며, 이를 위한 ‘탈시설 TF’를 구성하고 1년여에 걸쳐 회의

를 진행하였는데, 여기서도 여전히 탈시설정책의 혼선을 보였다. TF 논의 안건

으로 탈시설 선언, 정책, 이행과제를 논하기보다는 시설개선정책들을 혼용시켜 

논의를 진행함으로써 논쟁만 가중시켰다. 탈시설 2차 5개년 계획발표와 함께 서

울시가 약속한 ‘탈시설 선언’발표를 앞두고도 여전히 ‘시설소규모화’와 

‘시설개선정책’을 탈시설정책으로 포함시켜 어쩡정한 비빔밥을 만들고 있다. 

이는 탈시설에 대한 철학과 원칙의 부재, 여전히 거주시설 정책에서 벗어나지 못

한 한계를 그대로 드러내고 있다.   

 ○  탈시설에 중요한 개념은 장애인당사자의 자기주도적 생활을 보장하는 것이
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다. 사회복지법인에서 운영하는 거주시설에서 살면서 하루를 보내는 것이 아니

라, 국가 또는 지방자치단체에서 제공하는 공공주택에서 개인별지원서비스를 필

요한 만큼 받으면서 하루의 일상생활을 살아갈 수 있어야 한다는 것이다. 이를 

위해 필요한 것은 공공주택(공적 소유 또는 장애인당사자 개인소유), 활동보조서

비스, 소득보장, 일자리, 의료지원, 교육 등의 사회서비스를 연결하고 최대한 당

사자의 자기결정과 선택으로 지역사회에서 살아가는 것이다.

 ○ 탈시설은 거주하는 공간의 ‘규모’문제가 아니라 장애인당사자 자기 주도

적 삶을 살아갈수 있느냐 없느냐의 문제이다. 지금처럼 거주시설 운영사업자에 

의해 삶이 좌지우지 것을 거부하기 때문에 탙시설이 대두된 것이다. 

서울시 장애인의 탈시설 권리 선언(안)

  서울시는 UN 「장애인권리협약」에 기초하여 장애인의 시설수용을 금지하
고, 장애인의 완전한 사회통합과 인권보장을 위하여 탈시설을 추진하고자 한
다. 장애인의 시설수용 및 격리정책은 장애인을 시혜와 동정으로 대상화하고 
헌법에 보장된 인간의 기본권을 제한해 왔다. 따라서 서울시는 ‘자립생활과 
지역사회 통합’을 기본 원칙으로 모든 장애인이 지역사회로부터 소외되거나 
격리되지 않고, 다른 사람들과 동등한 선택권을 가지고 지역사회에서 완전한 
통합을 이루며 살아갈 수 있도록(UN「장애인권리협약」제3조 및 제19조) 탈
시설을 전면적으로 추진할 것을 선언한다. 이를 위해서 장애에 대한 인권적 
모델을 바탕으로 효과적인 탈시설화 전략을 개발하고(2014년 스위스 제네바 
제12차 UN「장애인권리협약」 장애인권리위원회의 최종 견해 중 38.) 이를 
시행할 것을 약속한다. 모든 장애인은 자립적 권리를 가지며, 어느 누구도 배
제될 수 없다.  

1. 장애인은 인간으로서 존엄한 가치를 존중받아야 하며, 시설 밖에서 살아갈 
자유와 권리가 있다. 탈시설은 권리로서 보장되어야 한다.
2. 탈시설은 시설에서 나와 지역사회에서 생활하고, 시설에 입소하지 않고도 
지역사회에서 적절한 서비스를 이용하며 살아가는 것을 말한다. 이를 위해 서
울시는 누구나 지역사회에서 평등하고 안전하게 살아갈 수 있는 탈시설정책
이 필요하다.

[서울시에 발표를 요구하고 있는 탈시설 권리 선언] 
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2. 주거(소유) 및 서비스 지원 현황으로 비교한 시설장애인과 탈시설장애

인

○ 구체적으로 거주시설에서 살고 있는 장애인과 탈시설하여 지역정착한 장애인

의 주거(형태 및 소유관계)와 서비스 현황을 살펴보면, 삶의 질을 비교할 수 있

3. 서울시는 장애인의 탈시설 실현을 위한 탈시설조례를 제정하고, 국제사회
의 기준과 지침 및 권고사항을 존중한다.
4. 서울시는 장애인이 탈시설하여 지역사회에서 안정적인 삶을 살아갈 수 있
도록 다음의 항목을 실천한다. 
 
가. 지속적인 탈시설지원을 위한 탈시설전담부서와 인력을 배치한다. 
나. 시설입소장애인에게 탈시설 정보와 경험을 지속적으로 제공하고, 탈시설
하고자 하는 장애인에게 신속한 서비스를 연계한다.
다. 장애인이 탈시설하여 자기주도적 생활이 보장될 수 있도록 자립생활주택, 
활동지원서비스, 탈시설정착금, 소득보장, 교육 등의 지원체계를 구축하고 강
화한다.
라. 신규장애인거주시설 설치와 장애인의 신규시설입소를 제한하고, 재가장애
인에 대한 자립지원계획을 수립 및 인프라를 연계하여 적극적인 시설입소방
지를 위해 노력한다.
마. 인권침해가 발생한 거주시설과 법인을 폐쇄하고, 해당 시설 거주인에게 
탈시설-자립생활서비스를 지원한다.
바. 탈시설계획과 동시에 시설축소 및 해체계획을 수립하여, 시설정책예산을 
지역사회인프라예산으로 전환하기 위해 노력한다. 이를 위한 연구와 제도개선 
노력을 지속적으로 실시한다. 
사. 장애인, 가족, 노동자, 서울시민이 탈시설을 이해하고, 지역사회에서 통합
되어 살아갈 수 있도록 탈시설정책을 적극적으로 홍보한다.
아. 탈시설 정책 마련시 장애인 단체의 의견을 충분히 수렴하고 적극 반영하
여, 누구도 배제되지 않는 사회가 될 수 있도록 노력한다. 
 서울특별시는 이상의 실천사항을 성실히 이행하고, 향후 탈시설 관련 정책에 
총실히 반영할 것을 선언한다. 
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다. 기본적인 삶의 조건으로 다음과 같은 질문을 던질 수 있다. 

- 주거 통제권이 있는가? 

- 개별적인 프라이버시권 보장이 가능한가?

- 지원인력과의 관계는 지시적인가? 상호협력적인가? 

-  지원인력에 대한 선택권이 보장되는가?

-  개인의 재산권보장 및 통제권이 있는가?

-  개인 삶을 살아가기 위한 개인별지원서비스 이용이 가능한가?  

이를 근거로 비교해 보면, 아래 표와 같다. 개인의 존엄한 삶을 보장받을 수 있

는 정책이 무엇인지, 삶의 질을 높이기 위해서 정부가 어떤 정책을 선택해야 하

는지가 선명하게 드러난다. 

항목 시설장애인 탈시설장애인

주택소유
시설법인 재산

/위탁
개인/지자체

거주규모

현재 거주시설

 - 대규모시설

 - 30인이하

1주택 2-3인

방규모 1실5명 이하 1인1실(또는 2명 이하)
지원인력 생활교사 활동보조 및 담당코디

지원인력고용기관 거주시설

지자체 직접고용

자립생활센터 

장애인종합복지관 

비영리민간단체 

사회복지법인

(※거주시설 운영법인 제외)

탈시설지원 

과정 주택 명칭

△체험홈25)

 -거주시설 운영

△ 자립생활주택 

 - 서울시 운영

 - 거주연한 있음

 - 지원기관 소유, 지자체 등 다

양하나 지자체의 소유로 변화 필

요.

 ☞ 본인의 선택에 따라 거주 가

능할 수 있도록 변경

[주거 및 서비스 지원현황 비교표] 
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25) 2017년 장애인복지사업안내에 의하면 ‘체험홈 이용자는 필요한 경우 관할 시 군 구청장
의 승인을 받아 체험홈 주소지로 주민등록을 이전 할 수 있다. (단 시설장은 주소이전으

△ 자립생활지원주택

 - 주택+개인별지원서비스

 - 거주기간 제한 없음. 자기 선

택에 따라 결정

※자립생활주택/자립생활지원주

택을 운영하는 기관은 지차체가 

직접운영하도록 변화시키고, 민

간위탁의 경우 한 개 기관에 10

채 미만으로 엄격하게 제한하여 

민간운영기관의 사적소유를 제한

하여야 함. 
탈시설지원 과정 차이 본시설 ↔ 체험홈 본시설 퇴소

기 초 생

활 보 장

수급 

생계급여 적용 적용

주거급여 미적용
적용

(주거지원 형태에 따라 미적용)
의료급여 적용 적용

장애인

연금

기초급여

(206,050원)
적용 적용

부가급여

(80,000원)
미적용 적용

경증장애수당
월2만원

(생계,의료)

기초 및 차상위 : 월4만원 

(생계, 의료, 주거, 교육)

장 애 아

동수당

생계/

의료

중증 : 월7만원

경증 : 월4만원

중증 : 

월20만원
기초 및 차상위 경

증(기초, 의료, 주

거, 교육) : 월 10

만원주거 미적용

기초및차상

위 증증 : 

월15만원

장애인활동지원 미적용

적용

 ※ 발달장애인의 경우 필요한 

만큼의 활동보조서비스 지원이 

가능하도록 활동보조인정점수조

사 변경 필요함.
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3. 장애정도를 핑계로 탈시설 정책을 반대하는 정부의 모순

○ 지금까지 보건복지부와 거주시설 운영사업자 측에서는 시설에 거주하는 장애

인이 지역사회에서 도저히 살아갈 수 없을 정도로 중증이라고 주장해 왔음. 그러

나 아래 표를 보면, 그 주장은 허구임이 드러남. 보건복지부의 장애인정책국 예

산을 보면 2016년에는 전체 시설거주인 대비 3-6급에 해당하는 경증장애인의 

비율이 51.5%, 2017년에는 57.7%로 나타난다. 

  

   

로 인해 공공지원(생계비, 주거비, 활동보조 등)이 누락되거나 중복되지 않도록 관리)’내
용이 신규삽입되어 있다. 실제 적용여부 및 서비스량은 검토가 필요하다. 

구분 2016년 2017년

시설수 471개 487개

입소자 24,766명 (100%) 25,136명 (100%)

장애수당으로 본

경증장애인(3~6

급) 시설거주장

애인 

12,474명 (50.4%)

- 기초수급 보장시설 : 

11,480명

- 장애아동 보장시설 : 994

명

14,492명 (57.7%)

- 기초수급보장시설 : 

13,532명

- 장애아동 보장시설 : 

960명

중증장애인 12,292명 (49.6%) 10,644명(42.3%)

[거주시설의 입소자 대비 경증장애인(3-6급)의 비율 : 
2017년 보건복지부 장애인정책국 예산서 참조하여 재구성] 
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○ 보건복지부와 거주시설 운영자들은 거주시설 장애인이 중증이기 때문에 탈시

설을 하더라도 장기적이고 단계적인 접근 방식으로 해야 한다고 주장하고 있지

만, 경증장애인은 현재의 조건에서도 충분히 탈시설이 가능한 상황임. 2017년에 

거주시설에 있는 경증장애인을 대상으로 모두 나올 수 있는 특별한 대책이 시급

히 마련될 필요가 있음. 

 ○ 거주시설의 경증장애인 탈시설을 적극적으로 추진함과 동시에 중증장애인이 

탈시설 할 수 있는 정책마련과 예산지원이 함께 병행되어야 함. 

 ○ 고려사항 : 가족반대, 수급권 문제, 활동보조서비스 지원

4. 예산과 전달체계로 본 탈시설의 쟁점과 해결방안

 ○ 탈시설이 실제로 가능하도록 작동하려면 정부의 정책과 더불어 예산에 대한 

편성과 전달체계의 개편이 필요하며, 장애등급제 폐지에 따른 장애인전달체계의 

개편이 예고된 상황에서 향후의 방향설정이 중요한 시기임. 

 ○ 2017년 중증장애인 1인당 활동보조 24시간 지원 예산(년간 100,236천원)

과 거주시설 1인당지원 예산(평균 년간 26,905천원) 사이에 정부가 어느 정도

의 개인별 지원예산을 제공할 수 있는가에 따라 탈시설의 속도와 가능성을 판단

할 수 있음. (주택지원 별도임)

 ○ 개인별지원서비스를 위한 최중증장애인(발달장애인 포함) 1인당 예산과 어

떤 내용의 지원서비스가 제공되도록 할 것인가? 그것으로 어떻게 인간의 존엄성

과 삶의 질을 높일 것인가? 정부는 이를 사정하고 지원해야 하며, 그 과정에서  

필요한 서비스의 양과 결정권을 장애인당사자의 요구와 필요에 초점을 두어야 

함. 

 ○ 장애등급제 폐지에 따른 복지부의 3차 시범 사업의 종합판정시스템 내에서 

(중증장애인거주시설, 장애유형별 거주시설)의 서비스 연계에 신규입소를 원천적

으로 금지하고, 개인별지원을 확대 강화하여 지역사회에서 살도록 해야 함. 
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구분 해당사업

종합판정

(6)

(돌봄) 장애인활동지원 , 장애인보조기구 교부 , 중증장애인거주

시설 , 장애유형별 거주시설 , 야간순회 , 응급안전

중 ·경증

(51)

(감면할인) 장애인 건강보험료 경감 , 장기요양보험료 경감 , 국

내여객공항이용료 감면 , 장애인 승용자동차에 대한 특별소비세 

면제 , 자연휴양림 등 이용료 면제 , 장애인 도시가스 요금 경감 

, 전기요금 할인 , 지역난방에너지 복지요금 지원 , 철도 ·도시

철도 요금감면 , 국립공원입장료 면제 , 습지보호지역 이용료 면

제 , 장애인자동차 검사수수료 할인 , 장애인차량 취득세 ·자동

차세 면제 , 질서위반 행위자에 대한 과태료의 감경

(서비스)정보화방문교육서비스 , 장애인 구강보건진료 비급여 지

원 , 장애아가족 양육지원 , 발달장애인부모 심리상담 서비스지

원 , 발달장애인 성년후견 지원사업 , 장애인의 전기사용상의 응

급조치 지원 , 장애인 자동차운전교육 지원 , 대한민국 체육유공

자 지정 , 산재보험유족보상 연금수급자격 기준 , 국민기초생활

보장법상 근로능력 평가 면제

(고용) 장애인 의무고용 , 장애인 고용부담금 징수 , 장애인고용

장려금지원 , 중증장애인 생산품 생산시설 , 중증장애인 지원고

용 , 중증장애인 인턴제 , 장애인고용촉진 지원금 , 직장내 보조

공학기기 지원 , 편의시설 등 설치 ·구입비용 지원 , 장애인표

준사업장 설립지원 , 근로지원인 지원제도 , 고용관리비용 지원 , 

중증장애인 경력경쟁 채용시험 , 장애인공무원 근로지원인 지원 

, 장애인의무고용제도의 예외

(특례조치)어린이집 우선입소 지원 , 아이돌보미 우선지원 , 의

사 및 치과의사 의약품 조제 , 북한이탈주민 취업보호기간 연장 

, 예방접종피해보상 , 장기복무제대군인 자녀 지정취업 , 공동주

책 특별분양 알선 , 국가지 5·7 급 공채 영어검정시험 대체 , 

시각장애인용 점자 주민등록증 발급 , 1 가구 1 주택 적용의 예

외사항 , 활동보조인을 둘 수 있는 장애인예비후보자의 범위 , 

의료급여 1 종 수급권자 자격

별도기준

마련

장애인연금 , 장애수당 , 장애아동수당 , 장애인자동차 표지 발급 

, 보행상장애인 주정차 단속배려 , 보장구 건강보험급여 장애인 
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5. 개별 사례로 본 탈시설 이후의 삶

○ 탈시설은 개인이 오직 자신만의 일과표를 가질 수 있느냐가 관건임. 최중증장

애인이 지역사회에서 살아가기 위해 개인의 욕구와 희망을 중심으로 하루 24시

간의 시간표를 짤 수 있으며 그에 필요한 서비스를 계획하고 이를 정부가 지원

하도록 하는 것이 핵심임. 

(20)

징병검사 (병역 ) 면제 , 장애재판정 미이행자 징병검사 유예 , 

징병검사 후 장애등록 시 신체검사 면제 , 중증장애인 병역면제 

, 제 2 국민역 처분 , 국가유공자 유족 중 생활 ·부양능력 없는 

장애인 인정 , 국가공무원 및 외교관후보자 선발시험 편의제공 , 

특별교통수단 운행 , 국가유공자 의료급여 , 점자형 선거공보 작

성제공 , 점자형 주민소환투표공보 작성제공 , 점자형 주민투표

공보 작성제공 , 의료분쟁조정의 직권개시 , 산소치료 요양비 대

상여부 검사 면제 , 5.18 민주유공자 유족 중 생활 ·부양능력 

없는 장애인 인정
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○ 현재 노들장애인야학과 평생교육기간을 다니고 있는 탈시설 한 두명의 중증

장애인의 하루일과는 아래와 같다. 이러한 ‘개인적 일과’가 가능하긴 위해서는 

시설에서의 삶이 아닌 탈시설하여 개인별지원서비스를 받아야만 가능하다. 

          

시간표 선심의 하루 지원서비스 선심의 개인별 지원체계

0시~8시 취침 활보

- 주택 : 자립생활주택 거주후 

공공임대주택 거주

- 의료 : 지역병원연계/의료급

여/주치의제도

- 소득 : 수급권자, 장애인연

금

- 수입 : 장애인인권교육강사

로 짭짤한 여유의 수입

- 활보 : 24시간

- 장애인자립생활센터/장애인

평생교육기관 개인별서비스 

연계 및 교육지원  

8시~9시
식사 및 

외출준비
활보

9시~10시
외출

(지하철이용)
활보

10시~12

시

장애인인권강

사
교육기관/활보

12시~13

시
점심 활보

13시~16

시
문화생활 활보

16시~17

시

야학 등교

(지하철 이

용)

활보

17시~21

시
야학 수업 교육기관/활보

21시~22

시
귀가 활보

22시~24

시
취침 활보

[사례 1 : 중증장애인거주시설에 탈시설 한 선심의 하루(지체1급/완전와상)]

시간표 영애의 하루 지원서비스 영애의 개인별 지원체계

0시~8시 취침 활보 - 주택 : 자립지원주택

- 의료 : 지역병원연계/의료급

여/주치의제도

- 소득 : 수급권자, 장애인연

금

- 수입 : 별도수입없음. 

8시~9시
식사 및 

외출준비
활보

9시~10시
외출

(지하철이용)
활보

[사례 2 : 영애의 하루 (발달장애1급/최중증)] 
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6. 결론

“더 이상 장애인의 존엄을 팔아먹지 말라!” 

10시~12

시
평생교육기관

교육기관/활보

- 활보 : 24시간

- 장애인자립생활센터/장애인

평생교육기관 개인별서비스 

연계 및 교육지원

12시~13

시
점심

13시~17

시
자조모임활동

17시~18

시
귀가

21시~22

시
휴식 등 활보

22시~24

시
취침 활보
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발제3 발달장애인의 탈시설-자립생활 서비스 지원체계  

김 치 훈 (전 국 장 애 인 부 모 연 대  정 책 실 장 )

들어가는 말

미국의 탈시설 역사와 경험을 통해 한국의 탈시설 운동의 방향과 전략을 모색해보
는 이번 세미나에 초대해주셔서 감사합니다. 저는 ‘발달장애인의 탈시설-자립생활 
서비스 지원체계’라는 주제로 발표해줄 것을 요청 받았습니다. 한국에서 발달장애
인에게 제공되는 공공의 사회서비스와 서비스 전달체계가 그 주된 내용일 것입니
다. 
그런데 생각해보니 단순히 한국의 발달장애인 서비스와 전달체계만을 소개하는 것
은 좀 밋밋하다는 느낌이 들었습니다. 그래서 탈시설이라는 관점에서 발달장애인 
사회서비스가 가진 의미를 덧붙이고자 합니다. 더불어 간간히 미국의 발달장애인 
지원체계와도 비교하면서 향후 발달장애인 지원체계의 구축 방향을 생각해보겠습
니다. 그리고 한국의 발달장애인 지원체계의 내용을 자세하게 다루기보다는 탈시설
이라는 관점에서 몇 가지 주요한 지점들을 이야기해보겠습니다.

몸 말

1. 본격적인 논의에 앞서 탈시설-자립생활이라는 용어에 대하여

발달장애인 서비스를 이야기하기에 앞서 저는 우선 탈시설-자립생활이라는 용어에 
대해서 예전부터 가지고 있던 생각을 말씀드리고 싶습니다. 한국에서는 흔히 장애
인의 탈시설과 지역사회 자립생활을 연결지어 탈시설-자립생활로 부르는 경향이 
있습니다. 탈시설 이후 발달장애인의 삶의 목표가 지역사회 자립생활에 있다는 뜻
일 것입니다. 그런데 예전부터 저는 이 두 용어의 조합이 다소 어색하게 느껴졌습
니다. 특히 사회운동 차원에서 탈시설과 자립생활이 갖는 함의를 생각해본다면 말
입니다.
예를 들어 미국의 경우 1960년대, 1970년대의 탈시설운동과 잘 연결되는 것은 지
역사회 생활운동(community living movement)일 것입니다. 그리고 우리가 알다
시피 미국의 장애인 자립생활운동은 신체적 장애인 중심의 장애운동으로서 지금까
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지도 발달장애인은 이 운동의 주변부에 머물러있습니다. 발달장애인의 당사자운동
은 자립생활운동보다는 피플퍼스트(People First)로 대표되는 자기권리옹호운동
(self-advocacy movement)에 있다고 보아야 할 것입니다.
물론 한국의 경우 2000년대 이후 본격화되는 초기 탈시설운동이 집중했던 대상이 
뇌성마비 장애인26)이었고 자립생활운동의 주요 동력도 중증의 뇌성마비 장애인이
었다는 점을 고려한다면 탈시설과 자립생활을 개념적으로 연결하는 것이 자연스러
운 일이었을 지도 모릅니다. 그러나 이제 탈시설운동의 본령이라고 할 수 있는 발
달장애인의 탈시설을 운동 차원에서 고민한다고 했을 때 과연 탈시설의 개념적 파
트너로 자립생활이 운동의 목표와 전략수립에 가장 적합할지는 다시 생각해볼 필
요가 있다고 봅니다.

2. 한국의 발달장애인법과 탈시설 그리고 지역사회 주거지원

한국에서 「발달장애인 권리보장 및 지원에 관한 법률」(이하 ‘발달장애인법’)은 
2015년 11월부터 시행되고 있습니다. 몇 개월 후면 법 시행 2년을 맞게 됩니다. 
이 법의 제정을 추진하던 당시에는 미국의 연방법인 「발달장애 지원 및 권리장전 
법」(Developmental Disabilities Assistance and Bill of Rights Act, DD Act)과 
특히 캘리포니아주의 발달장애인지원법인 「랜터만법」 (Lanterman Act)으로부터 
많은 영향과 영감을 받았습니다. 이 두 법률 모두 1970년대 후반, 지금으로부터 
40여년 전에 만들어졌습니다. 미국과 유사하게 한국에서도 발달장애인법은 장애인
부모 세력이 법 제정을 주도하게 됩니다.   
2012년 5월 김정록의원의 대표발의로 ‘발달장애인 지원 및 권리보장에 관한 법률’
을 국회에 처음으로 발의했을 때 탈시설은 ‘거주시설 전환지원’이라는 이름으로 발
달장애인에게 제공하여야하는 중요한 서비스 가운데 하나였습니다. 아래에 당시 발
의안에 담긴 탈시설 및 지역사회 거주지원 관련 내용을 싣습니다.

26) 미국에서는 뇌성마비가 발달장애의 범주에 포함되지만 한국에서 뇌성마비는 전통적으로 
지체장애의 범주에 있었고, 현재는 뇌병변장애라는 별도의 유형으로 분리되어있음

제45조(거주시설 전환지원) ① 국가 및 지방자치단체는 발달장애인이 다음 각 호에 
따라 생활하는 거주시설에서 제2항에 따른 거주시설로 전환할 수 있도록 매년 전환 
희망자를 적극적으로 모집하여야 한다.

  1. 「장애인복지법」제58조에 따른 장애인거주시설
  2. 「사회복지사업법」에 따라 설치된 보호 거주 시설
  3. 가족이 함께 거주하는 가정
  ② 제1항에 따른 거주시설의 전환을 희망하는 발달장애인은 다음 각호 중 하나의 시
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설로 전환을 신청할 수 있다.
  1. 완전독립형 거주시설 : 관리 또는 지원 없이 2인 이하의 발달장애인이 독립적으

로 생활하는 시설
  2. 부분독립형 거주시설 : 제76조에 따른 발달장애인복지사의 방문을 통하여 일정 

시간 이상의 거주시설 적응 지원을 제공받으며 4인 이하의 발달장애인이 독립
적으로 생활하는 시설

  3. 공동생활형 거주시설 : 제76조에 따른 발달장애인복지사가 함께 거주하며 거주시
설 적응 지원을 지속적으로 제공받으면서 4인 이하의 발달장애인이 생활하는 
시설

  4. 요양형 거주시설 : 발달장애인복지사, 간호사, 발달재활사, 특수교사, 보조인력 등 
다양한 인력이 함께 거주하며 서비스와 거주시설 적응을 지속적으로 제공하는 
30인 이하의 발달장애인이 생활하는 시설

  ③ 발달장애인이 제2항에 따른 거주시설에서 생활하고자 하는 경우 제2항제1호의 
완전독립형 거주시설부터 제4호의 요양형 거주시설에 이르기까지 최소 제한 환경 
거주시설에서 최대 제한 환경 거주시설로 단계적으로 선택할 수 있다.

  ④ 발달장애인이 제2항제1호와 제2호의 거주시설에서 생활하고자 하는 경우, 국가 
및 지방자치단체는 거주시설 이용에 필요한 임차료, 보증금 및 관리비 등을 보건복
지부장관이 정하는 바에 따라 지원 또는 대여하여야 한다.

  ⑤ 국가 및 지방자치단체는 발달장애인이 제2항제1호에서 제3호까지의 거주시설로 
전환하는 경우, 보건복지부장관이 정하는 기준에 따라 일정 금액의 정착금을 지원
하여야 한다.

  ⑥ 제1항에 따라 발달장애인이 거주시설 전환에 대한 희망 의사를 직접 표현하지 못
하는 경우에는 보호자 또는 발달장애인 서비스조정자가 거주시설 전환신청을 대신
할 수 있다. 이 경우 발달장애인의 동의를 보건복지부장관이 정하는 바에 따라 얻
어야만 한다.

  ⑦ 국가 및 지방자치단체는 발달장애인이 가정경제활동, 식사관리, 위생관리, 주거관
리 및 일상생활 등을 최대한 독립적으로 수행할 수 있도록 다양한 자기관리 훈련 
및 교육 프로그램을 제공하여야 한다.

  ⑧ 국가 및 지방자치단체는 발달장애인의 거주시설 전환을 효과적으로 지원하기 위
하여 다음 각호의 업무를 담당하는 발달장애인주거지원센터를 설치·운영하여야 한
다.

  1. 제1항부터 제7항까지의 발달장애인 거주시설 전환지원에 관한 사항
  2. 제46조에 따른 발달장애인 독립거주시설 지원에 관한 사항
  3. 제47조에 따른 발달장애인 임대사업자 지원에 관한 사항
  4. 제48조에 따른 공동생활형 거주시설 지원에 관한 사항
  5. 제49조에 따른 요양형 거주시설 지원에 관한 사항
  6. 제50조에 따른 돌봄지원에 관한 사항
  7. 제51조에 따른 주간활동 지원에 관한 사항
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  8. 그 밖에 보건복지부장관이 별도로 정하는 사항
  ⑨ 제8항에 따른 발달장애인주거지원센터 설치·운영에 필요한 사항은 대통령령으로 

정한다.
제46조(발달장애인 독립거주시설 지원) ① 국가 및 지방자치단체는 발달장애인의 독

립거주시설 확충을 위해 매년 주택지원 계획을 수립하여야 한다.
  ② 국가 및 지방자치단체는 발달장애인의 독립거주시설을 지원하기 위해 「주택법」

제5조의4의 규정에 따라 주택임차료의 전부 또는 일부를 보조할 수 있다.
  ③ 국가 및 지방자치단체는 발달장애인이 거주하고 있는 주택이 「주택법」제5조의

2에 따른 최저주거기준에 충족되지 아니한 경우에 한하여, 임대주택을 우선적으로 
공급하거나 국민주택기금을 지원할 수 있다.

  ④ 국가, 지방자치단체 및 한국토지주택공사는 발달장애인의 독립거주시설 확보를 
위하여 매년 임대주택 물량의 1000분의 5이상을 발달장애인 임대주택으로 할당하
여야 한다.

  ⑤ 국토해양부장관은 발달장애인의 안정된 거주시설 생활을 지원하기 위하여 주택구
입 관련 정보제공, 임대주택 공급, 제45조제2항제1호 및 제2호의 거주시설에 대한 
안전 관리, 하자 보수, 편의시설 및 발달장애인의 특성을 고려한 리모델링 등을 지
원하여야 한다.

  ⑥ 제1항부터 제5항까지 규정한 사항을 시행하기 위해 필요한 사항은 대통령령으로 
정한다.

제47조(임대사업자에 대한 지원) ① 국가 및 지방자치단체는「임대주택법」제2조에 
따른 임대사업자 및 주택을 소유한 자가 발달장애인의 독립거주시설을 제공하거나 
임대하는 경우, 다음 각 호에 따른 사항을 지원할 수 있다.

  1. 발달장애인 또는 보호자가 요구하는 국토해양부장관이 정하는 바에 따른 주택개
보수 시설·설비 및 안전관리시설

  2. 「장애인·노인·임산부등의편의증진보장에관한법률」제8조의 기준 및 같은 법 시행
령 제4조 별표2의 공동주택의 편의시설 종류 및 설치 기준에 따른 장애인 편의
시설

  3. 그 밖에 발달장애인 또는 보호자가 요구하는 시설 중 국토해양부장관이 정하는 
일정 요건을 충족하는 시설

  ② 제1항의 지원에 관한 구체적인 사항은 대통령령으로 정한다.
제48조(공동생활형 거주시설 설치·운영) ① 「장애인복지법」제58조 및 같은 법 시행

규칙 제41조에 따른 장애유형별 거주시설, 중증장애인 거주시설, 장애인 단기거주
시설, 장애인 공동생활가정 등의 시설은 이 법 제45조제2항제3호의 공동생활형 거
주시설로 전환하거나 신규로 설치할 수 있다.

  ② 제1항에 따른 전환을 하고자 하는 시설에 대하여 국가 및 지방자치단체는 보건복
지부장관이 정하는 바에 따라 보조금을 지원할 수 있다.

  ③ 국가 및 지방자치단체는 제2항에 따른 전환 규정에도 불구하고, 공동생활형 거주
시설이 지역별로 균형적으로 설치되지 아니하는 경우에는 지방자치단체의 장이 직
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우리들의 생각은 이랬습니다. 현재의 대형 생활시설은 24시간 간호가 필요한 발달
장애인을 위한 (30인 이하의) 요양형 거주시설로 전환하고, 독립거주시설(완전독립
형과 부분독립형)과 공동생활형 거주시설을 중심으로 발달장애인의 지역사회 거주
시설 기반을 만들자. 그리고 발달장애인의 거주시설 전환을 위하여 발달장애인주거
지원센터를 설치하고 여기에서 발달장애인의 거주시설 전환계획을 수립하여 탈시
설을 지원하자. 
하지만 아쉽게도 김정록의원의 대표발의안에 담긴 탈시설 및 지역사회 주거지원의 
내용은 모두 수포로 돌아갔고 실제로 제정된 발달장애인법에서는 아래와 같이 ‘발
달장애인의 특성에 맞는 거주시설 지원’이라는 모호한 표현만이 흔적으로 남아있을 
뿐입니다.

결론적으로 현재 한국에서 발달장애인의 탈시설과 지역사회 거주를 체계적으로 지
원해줄 수 있는 법적 기반은 전혀 없습니다. 발달장애인법 제정을 통해 시도하였으
나 실패했습니다. 하지만 중앙정부와의 법 제정 싸움에서 목적달성에 실패했다고 
장애인부모들이 그저 주저앉지만은 않았습니다. 법 제정 이후에 곧바로 지방자치단
체를 상대로 지역사회 발달장애인지원체계 구축을 위한 투쟁에 돌입합니다.
특히 2016년 4월 서울시를 상대로 한 투쟁에서 발달장애인의 거주지원과 관련하여 
매우 의미있는 성과를 얻어내는데, 당시 제안된 정책요구안을 옮겨보면 아래와 같

접 운영하는 공동생활형 거주시설을 설치·운영할 수 있다.
  ④ 지방자치단체의 장이 제3항에 따른 공동생활형 거주시설을 설치·운영하고자 하는 

경우 보건복지부장관은 별도의 기준에 따라 보조금을 지원할 수 있다.
  ⑤ 제1항부터 제4항까지 규정한 사항을 시행하기 위해 필요한 사항은 대통령령으로 

정한다.
제49조(요양형 거주시설 설치·운영) ① 「장애인복지법」제58조 및 같은 법 시행규칙 

제41조에 따른 장애유형별 거주시설 및 중증장애인 거주시설은 이 법 제45조제2항
제4호의 요양형 거주시설로 전환하거나 신규로 설치할 수 있다.

  ② 제1항에 따른 전환을 하고자 하는 시설에 대하여 국가 및 지방자치단체는 보건복
지부장관이 정하는 바에 따라 보조금을 지원할 수 있다.

  ③ 제1항 및 제2항의 시행에 관한 구체적인 사항은 대통령령으로 정한다.

제29조(거주시설ㆍ주간활동ㆍ돌봄 지원) ① 국가와 지방자치단체는 발달장애인의 특
성에 맞는 거주시설 지원을 위하여 필요한 시책을 강구하여야 한다.
② 국가와 지방자치단체는 발달장애인의 낮 시간 활동 및 지역사회 참여를 효과적으로 
제공할 수 있는 주간활동 지원을 위하여 노력하여야 한다.
③ 국가와 지방자치단체는 발달장애인과 그 가족의 특성과 요구에 따른 돌봄 지원을 
제공하기 위하여 노력하여야 한다.
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습니다.

정책 3. 발달장애인을 위한 지역사회 중심의 주거 모델 개발 및 시범 사업 운영

  3-1. 발달장애인의 지역사회 주거 생활 지원 로드맵 수립
     ◦ 시설에서 생활하거나 가정에서 부모와 함께 생활하는 모든 발달장애인의 지역

사회 통합을 위한 주거 생활 지원 방안을 우선 시행 과제, 지속 추진 과제 및 
기반 구축 과제로 각각 구분하여 지원 계획 수립 필요 

      
  3-2. 선배치-후훈련 중심의 발달장애인 지역사회 거주 생활 지원 시범 모델 개발
     ◦ 기존 서울시의 장애인 탈시설화 정책 모델인 “선훈련(주거생활 훈련 또는 탈시설 준비 과

정) → 후배치(지역사회 소재 자립생활주택, 공동생활가정, 개인독립가정 또는 기타주택 등
으로의 이전)”은 다음 단계로의 이전을 전제로 하기 때문에 임시적 주거로 인한 주거 불안
정의 위험이 발생할 수 있고, 일정 수준 이상의 자립 수준에 도달해야만 독립 주거로의 배
치 가능하기 때문에, 경증 장애인 중심의 정책이 될 수밖에 없는 문제점을 갖고 있음. 

     ◦ 또한 서울시의 장애인 탈시설화 정책 모델은 재가 장애인의 지역사회 주거 생활 지원에도 
상당한 영향을 미칠 것으로 우려되기 때문에, 지금이라도 기존 정책의 효과성을 검토하고 
문제점을 보완할 필요가 있음. 이를 위해서는 새로운 주거 정책 모델이 개발되어야 하고, 
그 예로 “선배치 → 후훈련(지역사회 우선 배치 주거 지원)” 모델을 제안함. 

     ◦ 이 모델은 지역사회에서 독립적인 주거 생활을 원하는 발달장애인에게 독립 주거 공간을 
제공하고, 장애 정도 또는 주거 생활의 욕구에 따라 다양한 지원 서비스를 함께 지원하는 
것임. 이를 수준별로 구분하면 다음과 같이 제시해 볼 수 있음. 
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수준 주거 
유형

지원 
강도

주거 형태
(지원 내용)

지원(이용) 대상

Level 
1

(독립 
주거)

개인 
주택

간헐
적 

지원

․ 완전 독립 생활
(완전 독립 거주 공간 + 
필요한 경우에 한해 외부 
인력 방문 지원)

1. 이미 독립생활을 하고 있
는 발달장애인

2. 완전 독립 생활에 대한 욕
구를 갖고 있고, 일정 수준 
이상의 독립생활 기술을 보
유하고 있는 발달장애인

3. 최초로 거주 생활 전환을 
신청한 발달장애인

Level 
2

(지원
주거)

지원 
주택

제한
적 

지원

․ 지원 독립 생활
(독립 거주 + 근거리 지
역에 외부 지원인력 상시 
배치 및 지원)
 * 미국: 지원 생활 주택

1. Level 1에서 3개월 이상 
적응을 하지 못한 발달장애
인

2. 근거리 지역에 상시 지원 
인력을 배치하지 않을 경우 
위험한 상황이 발생될 수 
있는 중증의 발달장애인

Level 
3

(공동
주거)

공동 
주택

확장
적 

지원

․ 부분 독립 생활
(건물 내 독립된 거주 
unit 제공 + 건물 내 다
른 공간에서 함께 거주하
는 지원 인력 배치)
 예) 호주: 클러스터 하
우스

1. Level 2에서 3개월 이상 
적응을 하지 못한 발달장애
인

2. 건물 내부에 즉시 지원 가
능한 인력을 배치하지 않을 
경우 위험한 상황이 발생될 
수 있는 중증의 발달장애인

Level 
4

(보호
주거)

요양 
시설

전반
적 

지원

․ 시설 생활
(건물 내 개인별 unit 제
공 + 개인 공간 내에서 
요양 보호 staff 상시 지
원)
예) 기존의 거주생활시설
(단, 개인별 unit 제공 및 
상시 보호 시스템 구축 
필요)

1. Level 3에서 3개월 이상 
적응을 하지 못한 발달장애
인

2. 24시간 신체적(심리적) 지
원을 필요로 하거나, 누군가 
함께 거주하지 않을 경우 
위험한 상황이 발생할 수 
있는 최중증의 발달장애인

<표> 지역사회 우선 배치 주거 지원 모형의 수준별 분류

      ※ 자료: 위 표 내용은 홍선미 외(2014)의 연구(장애인주거지원제도 강화를 위한 연구, 국가인
권위원회)에 제시된 영국의 지역사회 주거 유형을 우리 나라 실정에 맞게 재구성한 것임

     ◦ 위의 표에서 제시한 바와 같이 지역사회 거주를 원하는 발달장애인이라면 누구에게나 
Level 1인 독립 주거의 기회를 제공하고, 독립 거주 생활이 어려운 경우 Level 2(지원주
거), Level 3(공동주거), Level 4(보호주거)로 전환할 수 있도록 지원 

         - 기존 모델은 “거주시설 → 공동생활 unit(거주시설 내) → 자립생활 체험홈 → 자립생활
주택 → 독립 가정” 등 점차 독립적인 주거 환경으로 전환 지원
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         - 제안 모델은 “독립 주거 → 지원 주거 → 공동 주거 → 보호 주거” 등 점차 제한적인 주
거 환경으로 전환 지원

             ※ 제안 모델은 장애학생 교육의 배치 원리(통합교육 배치 모델)로 알려져 있는 최소제
한환경 원리(Least Restrictive Environment: LRE)를 발달장애인의 지역사회 주거 모형에 
적용한 모델임

    * 시범모델 개발시 참고사항
   - 지원하우스, 클러스터하우스 등 새로운 형태의 발달장애인 주거 모델 사업 시범 실시
    ◦ 시설 및 재가 발달장애인의 지역사회 자립을 위한 새로운 형태의 발달장애인 

주거 모델(지원하우스, 클러스터하우스 등) 사업 시범 실시 필요(‘17년 자치
구별 각 1개소 이상)

      ※ 지원(보호)하우스(supported house): 미국의 지원생활주택(supported living 
house), 호주 또는 영국의 보호주택(sheltered house) 등을 참고하여 제안하는 주
택 모델로 개인을 위한 독립 주택을 제공하고, 개인이 주도적으로 거주 생활을 할 
수 있도록 지원하며 제한된 경우(약을 처방받는 것, 지출하는 것 등)에 한해 주거 
생활에 필요한 지원을 제공하는 주택 지원 모델

     

※ 해외 사례– 영국의 특성화 주택 제도
  - 자료 출처: 강미나 외(2010). 장애인 주거실태와 주거정책 연구. 서

울: 국토교통부. 

◦ 영국의 특성화 주택: 다양한 장애인 이용자의 주택 수요에 대응하기 위
해 캐어(care)와 지원(support)가 결합된 주택. 서포티드 하우징
(supported housing), 쉘터드 하우징(sheltered housing), 엑스트라 하
우징(extra care housing) 등이 있음. 

    * 서포티드 하우징(supported housing): 독립성을 유지하면서 생활하

고 알람시스템이 있어서 긴급한 상황에 대비할 수 있음. 관리자가 배치

되어 있지 않음. 
    * 쉘터드 하우징(sheltered housing): 독립적인 플랫(flat) 혹은 단층

주택(bungalow). 독립적인 주거 공간은 유지하지만 일부 시설을 공동시

설로 사용. 알람 콜 시스템이 있고, 관리자가 정규적으로 방문하거나 함

께 생활함. 
    * 엑스트라 케어 하우징(extra care housing): 쉘터드 하우징보다 높

은 수준의 캐어와 서포트를 제공하는 주택. 스스로 생활하기 좀 더 힘

든 경우를 대상으로 함. 

  

         ※ 클러스터하우스: 호주의 클러스터하우징(cluster housing)을 참고하여 제안하는 
주택 모델로 하나의 대지에 여러 동의 주택 건설 또 몇 개의 인접한 주택을 하나
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이러한 정책요구안에 대해서 서울시는 발달장애인 지역사회 주거모델 개발 연구 
이후 올해 10여 곳에서 시범사업을 실시하는 것에 합의하였습니다. 아마도 올 하
반기에 서울시에서 시범사업이 시작된다면 그 결과에 따라 타 지자체에도 많은 영
향을 미칠 것으로 기대되고 있습니다. 서울형 발달장애인 지원주택 모델은 주택에 
대한 발달장애인 당사자의 실질적인 운영권과 주거생활지원 서비스에 대한 통제권
을 최대한 보장하는 가운데 (가칭)발달장애인지원주택센터를 설치하여 아래와 같은 
6가지의 유형으로 주택을 공급하게 될 것으로 보입니다.

의 단지로 구성하고, 지원요청이 가능한 내부통신시스템이 구축된 주택 지원 모델
(보건복지부(2012). 발달장애인 종합계획.)

  3-3 발달장애인의 지역사회 거주생활 지원을 위한 가칭 “지역사회거주생활전환
지원센터” 설치ㆍ운영

     ◦ 시설 및 가정 생활 발달장애인의 독립적인 생활을 지원하기 위하여 상담, 정보제
공, 주거알선, 주거생활 유지 지원, 새로운 주거 모델 개발 등의 사업을 담당하는 
가칭 “지역사회거주생활전환지원센터” 등 설치ㆍ운영 요구

     ◦ 기존의 탈시설 장애인을 위한 전환지원센터 기능을 포괄하는 규모 있는 조직
으로 구성 필요

거주 인원
개인 지원주택 공동 지원주택*

주택 
공급 
방식

공공주택1)
공공주택 활용 
개인 지원주택

(공공주택에서 혼자 살면서 
주거서비스를 이용하는 모델)

공공주택 활용
공동 지원주택

(공공주택에서 자신이 원하는 
사람과 함께 살면서 

주거서비스를 이용하는 모델)

일반주택-가
(정부ㆍ지자체

임대보조금2) 지원)

임대보조금 지원 
개인 지원주택

(임대보조금을 지원하는 
일반주택에서 혼자 살면서 

주거서비스를 이용하는 모델)

임대보조금 지원
공동 지원주택

(임대보조금을 지원받는 
일반주택에서 자신이 원하는 

사람과 함께 살면서 
주거서비스를 이용하는 모델)

일반주택-나
(개인 또는 가족 

소유ㆍ임차3)

일반주택 활용
개인 지원주택

(일반주택에서 혼자 살면서 

일반주택 활용
공동 지원주택

(일반주택에서 자신이 원하는 

<서울형 발달장애인 지원주택 모델 분류>
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3. 탈시설과 지역사회 서비스

콘로이 박사(Dr. Conroy)가 펜허스트 종단연구에서 찾아낸 결론을 단순하게 표현
한다면 발달장애인들이 시설에서 생활할 때보다 탈시설 후 지역사회에서 생활할 
때 더 나은 삶을 산다는 것으로 요약될 수 있습니다. 더욱이 이러한 연구결과가 
단지 펜허스트에 국한되는 것이 아니라 다른 주에 수행된 비슷한 연구들에서도 똑
같이 나타남으로써 미국에서 발달장애인의 탈시설화와 지역사회 생활이 삶의 질 
측면에서도 또한 비용의 측면에서도 매우 훌륭한 정책이었음을 증명하고 있습니다. 
그러나 콘로이 박사(Dr. Conroy)는 처음에는 발달장애인의 탈시설 프로젝트인 펜
허스트 “실험”이 실패할 것으로 예상했습니다. 왜냐하면 이미 1950년대와 60년대
에 활발하게 전개되었던 정신장애인의 탈시설이 철저한 실패로 귀결된 것을 목격
하였기 때문이었습니다. 이를 콘로이 박사(Dr. Conroy)는 “정신장애인들에 대한 
국가의 배신”으로 규정하기도 했습니다.
그렇다면 정신장애인과 발달장애인 각각의 경우 무엇이 이런 극단적인 실패와 커
다란 성공을 낳았는가라는 의문이 자연스럽게 들 수 있습니다. 
저는 이 둘의 차이가 탈시설 그 자체에 있는 것이 아니라 탈시설 이후의 지역사회 
지원체계의 유무에서 갈렸다고 생각합니다. 구체적으로 말한다면 1981년 개정된 
사회보장법(Social Security Act)에 따라 취약계층에 대한 연방과 주의 건강지원 
프로그램인 메디케이드(Medicaid)에서 “가정 및 지역사회 기반 서비스 웨이버 프

※ 공동 지원주택: 공동 임차 또는 공동 소유 건물에서 자신이 선택한 사람과 함께 살면서, 각 개인이 개
별적인 주거서비스를 받는 주택. 살고 있는 모든 사람들은 각각의 임차권을 소유하고 있어야 함. 공
동 지원주택에서 함께 거주할 수 있는 사람의 수는 3명을 초과할 수 없음.

 1) 공공주택: 영구임대주택, 기존주택 매입 임대 주택, 국민임대주택, 공공임대주택 등 장애인과 같은 
특정 계층이 저렴한 가격으로 임대할 수 있는 주택

 2) 임대보조금: 기초생활보장제도에 따른 주거급여(실제 임차료의 일부 또는 전부 지원), 별도의 법규 
또는 정책에 따른 주택 임차료

 3) 개인 또는 가족 소유ㆍ임차: 개인이 소유하고 있거나 개인이 주택 임차료를 지불할 수 있는 경우(가
족과 함께 살고 있는 주택 제외. 단, 발달장애인이 가구를 구성한 주택은 지원 대상에 포함). 주택을 
소유한 가족이 그 주택을 발달장애인에게 무상으로 임대하는 경우(현재 가족이 함께 살고 있는 주택 
제외), 가족이 발달장애인의 주택 임차료를 전액 지불할 수 있는 경우. 

거주 인원
개인 지원주택 공동 지원주택*

주거서비스를 이용하는 모델)
사람과 함께 살면서 

주거서비스를 이용하는 모델)
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로그램(home and community-based services(HCBS) waiver program)을 개시
한 것이 결정적이었다고 생각합니다.
이 HCBS 웨이버 프로그램이 도입되기 전까지 메디케이드를 통한 장기 돌봄 서비
스는 오직 시설의 거주자만이 이용할 수 있었습니다. 그러나 이 웨이버 프로그램의 
도입으로 발달장애인이 탈시설 후에도 (적어도 시설에서 제공하는 돌봄의 수준으
로) 지역사회에서 필요한 다양한 서비스를 제공받을 수 있는 길이 열리게 된 셈입
니다. 
이 HCBS 웨이버 프로그램에서 한 가지 주목할 점은 이 프로그램의 수혜 대상자 
범위에 노인과 지체 장애인, HIV/AIDS, 지적 장애인 및 발달장애인, 외상성 뇌손
상(TBI), 건강 취약 아동 및 의료기 의존 아동 등 다양한 사람들이 포함되지만 정
신장애인은 포함되지 않는다는 사실입니다. 결국 탈시설 후에 지역사회에서 생활하
는데 필요한 지원의 물적ㆍ인적 토대가 1980년대 초반에 갖추어지면서 발달장애인
의 경우 성공적인 탈시설-지역사회 생활의 결과를 낳은 것으로 보입니다.
그리고 메디케이드의 HCBS 웨이버 프로그램과 더불어 미국에서 1970년대 중반에 
“보충적 소득보장 프로그램(Supplemental Security Income Program, SSI)”이 
개시된 것도 주목할 필요가 있습니다. 일을 해서 사회보장(Social Security) 세금
을 낸 사람만이 수혜자가 될 수 있는 미국의 일반 사회보장(Social Security)제도
와 달리 SSI는 무기여 소득보장 제도로서 일정한 수입 이하의 장애인과 노인 등에
게 매달 일정액을 (2017년 기준으로 개인 735달러, 부부 1,103달러) 지급합니다. 
1950년대와 60년대, HCBS 웨이버 프로그램도 SSI 프로그램도 없는 상황에서 이
루어진 정신장애인의 탈시설이 지역사회에서 성공적인 결과를 낳았다면 그것이 오
히려 놀라운 일이 되었을 것입니다.
그렇다면 발달장애인에게 제공되어야 하는 가정 및 지역사회 기반의 서비스는 구
체적으로 무엇을 말하는 것일까요? 아래 그림은 좀 오래된 자료이기는 하지만 미
국 캘리포니아주에서 발달장애인의 지역사회 생활지원을 위하여 어떤 서비스에 예
산이 집행되는지를 보여줍니다. 그래프에 나타나듯이 발달장애인의 낮동안의 활동
을 지원하는 “day programs”와 지역사회 돌봄시설(주거시설)에서 제공하는 서비
스에 각각 25%의 가장 많은 예산이 투여되고 있음을 알 수 있습니다. 한국과 비슷
한 20여만명의 발달장애인들을 위한 캘리포니아주 발달서비스국(Department of 
Developmental Services, DDS)의 연간 총 서비스예산이 약 27억달러(2007년도), 
(3조원) 정도라고 한다면 발달장애인의 day program 예산으로만 약 6억7천만달
러(7천억원)이 투여되고 있는 것입니다.   
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<2006~2007 미국 캘리포니아주 발달서비스국의 예산 집행 현황>

캘리포니아주의 발달서비스국(Department of Developmental Services, DDS)에 
따르면 발달장애인의 day program service는 “서비스 제공자 또는 제공기관과의 
계약을 통해 지역센터(Regional Centers)에서 제공하는 서비스로서 자조 및 자립
기술훈련, 사회적 상호작용 기술훈련, 자기옹호 및 직업 기술훈련, 지역사회 생활
기술훈련, 자기행동관리 훈련, 여가훈련 등의 서비스를 포함”하는 것으로 설명하고 
있습니다. 
미국의 day program services에 해당하는 것이 한국의 서비스는 주간활동서비스
입니다. 발달장애인법에는 아래와 같이 구체적인 내용 없이 서비스 명칭만 명시되
는 수준에서 입법화되었습니다.

제29조(거주시설ㆍ주간활동ㆍ돌봄 지원) ① 국가와 지방자치단체는 발달장애인의 특
성에 맞는 거주시설 지원을 위하여 필요한 시책을 강구하여야 한다.
② 국가와 지방자치단체는 발달장애인의 낮 시간 활동 및 지역사회 참여를 효과적으로 
제공할 수 있는 주간활동 지원을 위하여 노력하여야 한다.
③ 국가와 지방자치단체는 발달장애인과 그 가족의 특성과 요구에 따른 돌봄 지원을 
제공하기 위하여 노력하여야 한다.
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현재 주간활동서비스는 2016년 제1차 시범사업에 이어 올해 6월부터 전국의 20개 
지역에서 2차 시범사업을 실시할 예정입니다. 그리고 장애인활동지원법 개정과 함
께 장애인활동지원의 새로운 서비스 유형으로 올해 내지 내년부터 서비스가 본격
화될 것으로 예상됩니다.    

별첨  주간활동서비스 2차 시범사업 주요내용

 기본 방향
○ 장애인 자립생활 지원 취지에 부합하도록 시설 이용 서비스와 차별화
○ 성인 발달장애인의 수요에 맞는 프로그램 구성
○ 서비스는 장애인의 욕구를 실효성 있게 반영하고, 기존 바우처 비용으로 실현 가능해야 

함

 정의 및 대상
○ (정의) 낮 시간에 교육, 직업훈련, 여가ㆍ취미, 대인관계 형성 및 사회적 기술 등의 제반 

서비스를 장애인의 개별적 욕구에 기초하여 제공
○ (대상) 1:1 재가 돌봄 서비스(활동지원)의 활용도가 낮고 낮 시간 이용 가능한 프로그램

이 적은 성인 발달장애인을 대상으로 설계

 서비스 구성
○ (인원구성) 1인의 제공인력이 2~4인의 이용자 그룹에 서비스 제공

- 다만 활동지원인력의 개별적 돌봄이 필요한 중증장애인*의 경우, ‘+개별형’의 형태(그
룹형에 중증장애인과 보조인력을 1:1로 추가)로 서비스 이용 가능

* 인정조사 440점 이상이거나 주간활동 연계가 어려운 자
- 최대 5개의 이용자 그룹을 결합(최대 20명)하여 서비스 제공 가능
○ (내용구성) 학습형, 취미형, 체육형, 직업형

- 급여 유형은 그룹형/개별형처럼 상호 배타적으로 제공되어야 하는 것이 아니라, 둘 이
상의 활동을 조합하여 구성하는 것이 가능

* 예) 주 2회 패키지 중 하루는 체육형, 하루는 오전 학습형 오후 취미형으로 구성

 제공기관
○ 시범사업 초기 운영의 안정성을 고려하여 기존 활동지원기관 중 주간활동 시설기준

(이용자 1명당 3.3제곱미터 이상의 면적 확보)을 충족하는 기관 및 발달장애인 대
상 서비스 제공 경험이 있ㄴ즌 비영리 법인ㆍ단체 중 주간활동 시설ㆍ인력기준
을 충족하는 기관의 신청을 받아 지자체가 선정

- 제공기관은 제공 서비스의 30% 이상을 지역사회 내 외부기관과 연계

 제공인력
○ 현재의 활동보조인 교육내용은 숙련도 등에 있어 주간활동서비스 제공에 적합하지 않아, 서

비스 제공인력 자격은 기존 활동보조와 별도로 구성
- 다만, 지역사회 내 협력기관을 이용하여 서비스 제공할 경우 활동지원기관에서 서비스 

계획과 연계를 담당하는 인력은 기존 활동지원기관 전담관리인력 자격과 동일



104

  
한국의 경우 주간활동서비스가 장애인활동지원제도 내에서 운영되는 만큼 발달장
애인들이 이 서비스를 제대로 이용하기 위해서는 전체 활동지원 서비스의 양이 충

- 장애와 관련성 높은 자격증*을 보유한 경우 자격증 보유를 자격으로 인정하여 우선 
선정

* 사회복지사, 언어재활사, 특수교사, 평생교육사, 직업재활사, 직업능력개발훈련교사, 특수체
육전공자 등

- 취미형, 직업형 등의 활동과 관련된 분야의 전문학사 이상의 과정을 이수하고 발달장
애인의 특성을 이해하는 교육을 받는 경우 자격 인정

○ 서비스 제공 인력은 다른 제도와 프로그램에 활용을 금하고 관련  업무에 집중하도록 
하여 이용자의 서비스 만족도 제고

 이용시간 및 급여단가
○ (이용시간) 전일반(주 40시간), 반일반(주 20시간) 등 다양한 시간구성 으로 이용자의 

급여 선택권 보장
○ (급여단가) 이용자 2인인 경우의 시간당 단가(9,240원)를 기본으로 하여, 이용자 증가(최

대 4인)에 따라 단가 적용비율 감소
- 주간활동 이용자는 과거와 동일한 활동지원 급여량으로 더 많은  시간의 돌봄(활동

지원+주간활동)이 가능*하여 급여비용을 보다 효율적으로 활용 가능
* 기존 활동지원: 9,240원, 3인 그룹형: 1인당 7,390원, 4인 그룹형: 1인당 6,470원

<주간활동 서비스 단가표>

구분 그룹형 개별형*

그룹 이용자수 2인 3인 4인
1인

(그룹 추가참여)

기준단가(원) 9,240 7,390 6,470
9,240

가산수당 4,620

적용요율(%) 100 80 70 -

* 인정조사 440점 이상이거나 주간활동 연계가 어려운 중증장애인으로, 그룹 내 최대 2
명까지 가능

 기록관리 등 기타 사항
○ 서비스 계약 이전에 활동지원기관과 이용자의 동의 서명이 포함된 3개월 단위의 그룹/

개별 활동계획서를 미리 작성
○ 1개월 서비스 제공 후 활동지원기관은 월별 그룹/개별 활동보고서를 작성하고 이를 이

용자에게 통지
○ 협력기관 이용 시 계약단계에 서비스 제공 제반 내용을 포함하고, 제공단계에서는 주단위

로 협력기관이 활동기록을 제출
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분히 확보되어야 합니다. 그러나 모두가 동의하듯이 현재의 활동지원 인정조사는 
신체적 장애를 중심으로 설계되어 있어, 향후 발달장애인의 서비스 욕구를 정확히 
반영할 수 있는 새로운 인정조사체계가 반드시 마련되어야 합니다.

4. 기타 발달장애인 서비스

지역사회 주거지원과 주간활동 프로그램은 발달장애인의 탈시설-지역사회 생활을 
보장하는 핵심적인 사회서비스입니다. 그리고 그 밖에도 직업관련 서비스와 평생교
육 그리고 소득보장제도의 보완적인 장치로 자산형성지원 프로그램 등도 마련될 
필요가 있습니다. 아래는 장애인부모연대에서 작년에 광역 지자체를 상대로 벌인 
발달장애인 및 장애인가족지원 투쟁의 결과를 표로 정리한 것입니다. 

<2016년 지역 발달장애인 및 가족 지원 투쟁 결과>

요구사항 소득 보장 분야 (자산형성지원)

서울
◦ (발달장애인자산형성지원사업) 연구용역을 추진하고, 관련법령에 따라 2017
년 시범사업을 시행한 후 확대시행을 목표로 추진

경기

◦ 서울용역결과 검토 후, 2017년 상반기 보건복지부 사회보장위원회 시범사업 
승인 후 2017년 1회 추경에 시범사업 예산 확보하여 시범사업 실시  

※ 시범사업 실시 후 확대 

대전
◦ 서울시(경기도)용역 결과 참고, ‘17년 복지부 사회보장위원회 승인 경과 이
후 타시도 추진사례를 토대로 시범사업 실시

광주
◦ 서울시 용역결과를 참고하여 2017년 보건복지부 사회보장위원회 사업승인 
후 시범사업 실시 

충북 ◦ 타시도 사례를 고려하여 추진방안 검토(복지부 협의사항)

경북
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요구사항 발달장애인 가족지원 체계 구축

서울

◦ 2017년에 장애인가족지원센터를 2개소 이상 설치 할 계획이며, 운영성과를 
평가 후 확대여부를 검토. 그 규모와 운영방식 등 구체적인 TF에서 논의 할 
계획이며 서울시 정책 수립에 발달장애인 가족 및 당사자가 참여하도록 할 
예정  

경기 ◦ 2017년 장애인가족지원센터 5개 설치 후 매년 5개 씩 확대

대전

광주

충북
◦ 道장애인가족지원센터 역할(기능) 강화

◦ 발달장애인가족참여 TF팀 구성(정기회의 개최)

경북

요구사항 지역사회 주거 지원

서울
◦ 공동생활가정 등 운영방식 개선(중증발달장애인 공동생활가정 시범 운영)을 

10곳 시범 실시할 예정임.

경기

◦ 세부요구안

- 현행 법률범위에서 2017년 4개 기초단체에 4가지 모형의 시범사업 실시

◦ 협의내용

- 서울시 용역결과 검토 후 ‘17년 시범 추진

대전
◦ 발달장애인을 위한 일정비율(0.5~1%이상) 특별분양 국토교통부(대전도시공
사, 시 주택정책과)에 건의 및 서울시 용역결과 후 검토 추진

광주
◦ 서울시 용역결과에 따라 2017년 주거모형 사업실시, 전환지원센터는 복지재
단 장애인지원단(자립생활지원팀)에서 추진 중임, 공공임대주택은 물량 확보
토록 광주 도시공사, LH공사에 협조 

충북
◦ 충북연구원에 정책과제 旣의뢰(‘16.10.17)

◦ 연구결과를 바탕으로 시범사업 추진(‘18)

경북
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요구사항 현장 중심 직업교육 지원 

서울

◦ 인턴학생 및 보조인력에 대하여 운영 중이며, “일자리통합지원센터”에 발달
장애인직업 훈련 및 취업을 위한 전담팀 구성할 예정임.

◦ 인턴제도 지원대상 기관확대는 17년부터 지원대상 기관 확대 추진

경기

◦ 세부요구

- 2017년 발달장애인전환지원센터 4개소 시범사업 실시 후 확대

◦ 협의내용

- 활동지원 주간활동급여 사업전환 시 직업형 모델적용 제공기관 4군데 지정
(1기관 코디 2명지원)

대전

◦ 발달장애인 일자리 창출을 위한 [직무지도요원]운영/ 지역자활센터관리 위
탁

◦ 현재 운영중인 [직무지도요원] 20명외 증원(2명), 코디네이터 선발, 발달장애
인 취업 지원(시범 실시)

광주
◦ 한국장애인개발원에서 ‘퍼스트잡’사업 추진 중(경남창원)에 있음, 개발원의 
시범사업에 참여하고 직무지도원 지원

충북

◦ 발달장애인 직업적응훈련시설 건립 추진(‘17)

※ 발달장애인 직업훈련관련(장애인고용공단, 교육청) 정책반영 요청
(‘16.10.25)

◦ 발달장애인 훈련·복지지원센터 건립 공동노력

※ ‘16.10, 道→장애인고용공단 회신

경북

요구사항 발달장애인 자조단체 활성화

서울
◦ 중증장애인 자립생활센터 공모시 발달장애인을 대상으로 하는 소수장애인 
자립지원센터에 대해 지원하도록 검토

경기

◦ 세부요구안

- 발달장애인자조모임 프로그램 1억 시범사업 실시

◦ 협의내용

- 관련규정 개정 등 제도마련 및 복지부 사회보장협의를 거쳐 추진

◦ 세부요구안

- 경기도내 새로운 중증 장애인자립생활센터 위탁시 발달장애인역역의 센터
를 1/4 위탁실시

◦ 협의내용

- 센터 지원대상 선정시 선정되면 우선지원

대전

◦ 발달장애인 자조모임 현 지원사업 외 추가 지원할 수 있도록 추진

◦ 추후 발달장애인 자조모임(단체)성립된 후 중증발달장애인 자립생활센터 우
선 지원 검토

광주
◦ 자조모임 운영 지원

◦ 자조모임을 지원할 수 있는 체계구축, 센터 설치는 장기적 검토 

충북 ◦ 道공모사업시 발달장애인 지원분야 구분반영 추진

경북
◦ 중증장애인자립지원센터 인력, 기능보강 및 업무매뉴얼 연구

◦ 자조단체 및 피플퍼스트 대회 추진(2천만원)
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요구사항 평생교육지원

서울
◦ 발달장애인평생교육센터, 2016년도 3개소, 2017년도 3개소를 설치한 후 성
과에 따라 확대 추진 예정

경기

대전

◦ 장애인복지관, 장애인자립생활센터 등에 평생교육프로그램 확대 운영 

◦ 발달장애인 평생교육프로그램 2개소 운영 (사회복지법인 밀알외1개소)

◦ 구별 평생교육기관을 대전시교육청이 지정하도록 요청하고, 지정기관에 대
해서 예산 범위내에서 필요한 경비 지원 (서울시 사례 검토)

광주
◦ 평생교육은 주간활동서비스 제공기관에 최중증 발달장애인을 위해 추가지
원을 시범사업 실시

충북

◦ 평생교육기관 중 발달장애인평생교육기관 지정운영 추진(복지부, 교육부, 교
육청 협의사항)

◦ 발달장애인 평생교육 시범사업 추진(‘17)

경북

요구사항 발달장애인 전담부서 설치

서울 ◦ 서울시 조직 개편 시 검토

경기 ◦ 수용

대전 ◦ 조직관리부서에 조직 개편 시 중원 또는 전담팀 구성 검토 요청

광주
◦ 발달장애인 복지위원회 구성 추진

◦ 발달장애인 전담인력 확보

충북

경북

요구사항
활동지원 제도 개선

(주간활동서비스 강화 및 추가시간 확보 요구 등)

서울

경기

대전

◦ ‘17년 보건복지부 주간활도지원사업 시행 시 성인발달장애인 주간활동 이용
자 시간 부족 시 추경 반영 시행

◦ 주간활동지원 전문기관 추가 지정은 5개 자치구와 적극 협의

광주
◦ 2017년 보건복지부에서 주간활동 시행 후 주간활동 서비스 이용자 에게 부
족한 서비스 시간을 제공, 발달장애인 교육과정 신설을 보건복지부에 건의하
고 우리시 교육기관과 협의하여 보수교육강화, 보수교육 시 수시 점검  

충북

경북 ◦ 활동지원 추가시간 보장을 위한 24억원 예산 확보
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요구사항 건강 및 발달 지원

서울

경기 ◦ 행동발달증진센터 2017년 복지부 시행 시 경기도에 유치 

대전

◦ 세부요구안

- 발달장애인 발달재활서비스 추가 급여10만원 지원

- 발달장애인 지역사회 혁신사업을 통한 성인발달재활서비스 시행

◦ 협의내용

- 추가급여 지원여부는 복지부 협의 및 건의하여 부모 부담금이 발생하지 않
도록 최대한 노력

- 성인발달재활서비스 지역혁신사업에 [성인발달장애인] 포함

- 기 시행중인 발달재활서비스 사업에 신규사업으로 추진 어려움

- 현재 시행중인 장애가정서비스에 성인발달장애인포함

- 행동발달증진센터 설치는 복지부 추가 공모시 대전권 병원 독려 적극 추진

광주

◦ 세부요구안

- 지역사회 혁신사업을 통한 성인발달재활 서비스 시행

- 발달장애인 행동발달증진센터 및 위기발달장애인쉼터 설치·운영

- 발달장애인 거점병원 지정

- 발달장애인 실종 방지 시스템 지원 

- 발달장애인 조기 진단 및 개입 시스템 구축

- 최중증 발달장애인 대책안 마련

◦ 협의내용

- 지역사회서비스투자사업 프로그램을 개발하여 진행 

- 행동발달증진센터, 위기발달장애인쉼터, 거점병원 등은 보건복지부에서 시
범사업 중이거나 검토 중에 있으며 지침이 오면 적극추진

- 가출 미아의 전력이 있는 발달장애인에게 ‘GPS 배회 감지기’ 보급지원 

- 발달장애인지원센터와 연계한 시스템 구축

- 우리시 여건에 맞는 실현 가눙한 방안 모색

충북
◦ 위기장애인쉼터 지정완료(12개소)

◦ 인권피해보호자쉼터 설치(‘17)

경북
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요구사항 발달장애인지원센터 설치ㆍ운영 관련

서울

경기 ◦ 도센터(광역센터) 운영 후 운영상황을 분석, 2018년부터 4개 권역 확대 설치

대전

광주
◦ 발달장애인지원센터에서 개인별 지원계획을 효과적으로 지원하기 위해 네
트워크 강화

충북

경북

요구사항 기타

서울

경기

대전

광주

◦ 생애주기별 발달지원

- 정책제안을 공론화하고 수용 가능한 사업은 장․단기계획을 수립하여 추진

- 위 모든 제안에 대한 세부사항은 TF팀에서 논의

충북

경북
◦ 발달장애인법 시행에 따른 조례 제정

- 발달장애인지원 조례 제정
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맺는 말

미국의 탈시설 역사와 경험에서 발견하듯이 발달장애인의 부모는 탈시설운동과 지
역사회 생활운동의 가장 중요한 운동주체임과 동시에 가장 큰 반운동주체이기도 
했습니다. 한국에서 한편에서는 열심히 탈시설을 외치고 많은 사람들이 이에 동의
하는 것처럼 보이지만 현실은 지난 수년간 수용시설의 증가라는 정확히 반대되는 
정책 흐름을 보여 온 것도 여전히 시설을 찾는 부모의 욕구가 반영된 결과입니다.
그 수가 얼마가 되었든 반운동주체인 부모들을 설득하는데 발달장애인의 시설수용
이 갖는 비인권적ㆍ반인권적 의미를 이해시키는 것만으로는 부족합니다. 적절하게 
지원을 받는다면 자신의 발달장애 자녀가 지역사회에서 충분히 함께 살아갈 수 있
다는 믿음을 줄 수 있는 사회서비스의 실증적인 기반이 필요합니다.
저는 미국의 발달장애인 탈시설운동이 성공적이었다면 그러한 성공의 가장 핵심적
인 조건은 가정과 지역사회에 기반한 서비스(Home and Community-Based 
Services, HCBS) 체계의 구축이었다고 생각합니다. 이 서비스의 지원대상에 포함
되지 않았던 정신장애인의 탈시설이 철저한 실패로 귀결된 이유이기도 합니다.
국민기초생활제도의 부양의무제 기준 폐지와 함께 주간활동서비스를 주축으로 발
달장애인에 대한 주거지원와 고용지원이 지역사회에서 제도적으로 뿌리내릴 때 탈
시설은 비로소 한국에서 현실적인 설득력을 갖게 될 것입니다.
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<Abstract>

In Korea, deinstitutionalization is often conceptually coupled with 
independent living. However, deinstitutionalization and independent living 
have been led by different groups in terms of social movement. The 
former by persons with physical disabilities and the latter by persons 
with physical disabilities. I feel that a rich discussion would be necessary 
in order to establish appropriate goals and strategies of movement.
Developmental Disabilities Act of Korea enacted in 2015 is the legal 
foundation of support system for people with developmental disabilities. 
Inspired by American DD Act and California Lanterman Act, the original 
bill was introduced with substantial contents to guarantee the community 
living of people with developmental disabilities. However, a lot of articles 
that required new budget were erased at the end of the day, along with 
deinstitutionalization-facilitating policies.
Developmental Disabilities Act of Korea was certainly half success and 
half failure. But the result could not stop the parents and they soon 
started a new struggle. This time the target was local governments. 
Starting with Seoul, organized parents have demanded new policies for 
people with developmental disabilities in 10 metropolitan areas. And the 
result was very positive. Seoul has already made up budget for a new 
community model of residental services, a pilot projects of asset-building 
savings program, and a community-based supported employment, which, 
in turn, will be great influence on other local governments. 
Along with the second pilot projet of day program services for people 
with developmental disabilities which is launched on June, these pilot 
projects and development of new service models will eventually lead us 
to deinstitutionalized society, I hope.
Now, I feel that Korea embark for the inclusive society where there is no 
institutions and no discrimination. Only allied power of people with 
(developmental) disabilities, parents, and civil society organizations will 
get us there.          
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탈시설 선언문

-선포: 2015.11.23

[전문]
 우리는 장애인을 보호받아야 할 불완전한 존재로서 동정과 배려의 대상으로 여

기는 이 사회의 그릇된 가치와 통념을 바로잡고자 한다.
 우리는 장애인을 보호한다는 모든 말과 인식 그리고 장애인거주시설과 그에 관

한 모든 것들에 반대한다.  
 시설은 개인의 소유권을 인정하지 않으며, 억압적이고 계급화된 관계, 단체생활, 
그리고 궁극적으로 장애인을 사회로부터 배제하고 격리하는 부당한 결과물이다. 
 모든 장애인이 비장애인과 다름없이 지역사회에서 살아갈 수 있는 동등한 권리

를 갖고, 자신의 삶에 대한 결정권 행사 및 탈시설 선언을 전 사회에 공포하며, 
이를 현실화 할 정책 마련에 국가가 책임을 다할 것을 촉구하고자 한다.
제 1조 우리는 모두 다 같은 인간이다.
제 2조 우리는 시설 밖에서 살아갈 자유와 권리가 있다.
제 3조. 삶을 모두 다 동등하고, 가치있게 살아갈 권리가 있다.
제 4조. 시설은 장애인을 돈벌이 수단으로 생각하지 말라.
제 5조. 시설은 감옥처럼 내가 마음대로 할 수 있는 것이 아무것도 없다.
제 6조. 내 삶의 보호자는 나다. 시설이냐 지역사회냐, 내가 살 곳은 내가 정한

다.
제 7조. 정부는 장애인이 지역사회에서 살아갈 수 있도록 탈시설정책을 수립하

라. 
제 8조. 모든 시설을 폐쇄하고 자립생활주택을 많이 만들어라.
제 9조. 정부는 시설에 들어가는 돈을 자립하는 우리들에게 달라.
제 10조. 모든 장애인에게 등급이나 유형에 상관없이 활동지원서비스를 의무화

하라.
제 11조. 밥만 축내는 동물로 취급하지 말라. 우리도 일할 수 있다. 
제 12조. 모든 장애인은 고등학교까지 의무교육을 실현화하라.
제 13조. 정부는 공공장소에 장애인 편의시설설치를 의무화 하라.
제 14조. 우리는 어느 곳이든 마음대로 다니고 싶다. 모든 대중교통을 장애인이 

이용할 수 있게 하라.
제 15조. 약자가 없어야 강자가 없다! 이 모든 것이 지켜졌을 때, 우리 모두가 

행복하고 풍요로운 삶을 누릴 수 있다. 모든 사회구성원은 탈시설에 연대하라. 
이 선언이 이루어질 때까지 함께 가자. 자유로운 삶, 시설밖으로!
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The Statement of Deinstitutionalization 
of Korea

Article 1. We are all humans.
Article 2. We have freedom and right to live outside of 
institutions. 
Article 3. Every human has rights to live an equal and 
valuable life. 
Article 4. Don’t use institutions as a way of making money. 
Article 5. We cannot do anything by ourselves like a jail. 
Article 6. I am a care-provide for myself. I determine 
where I live, whether it is an institution or local society. 
Article 7. Government needs to establish policies for 
people with disabilities in order for them to live in 
mainstreamed society.  
Article 8. Get rid of all institutions and establish more 
independent living quarters or houses. 
Article 9. Government need to give money being used to 
support institutions to us who are trying to be 
independent. 
Article 10. Personal care assist system should be legalized 
regardless of levels or types of disabilities. 
Article 11. We can work. Don’t treat us like animals.
Article 12. Compulsory education should be legalized for 
all people with disabilities. 
Article 13. Government need to mandate that 
accommodations should be placed in all public places and 
agencies. 
Article 14. All people with disabilities should be enabled to 
use public transportations. 
Article 15. IF all these are done, we all live happy and 
enriched lives. All people in our community, please join us 
until all the above statement are being achieved.
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펜허스트 종단연구: 과학과 공공정책(번역본)

             이번 장에서는 과학, 법, 공공 정책에 대한 네 개의 짤막한 이야

기를 들려준다. 첫째, 발달 및 지적장애를 가진 사람들의 탈시설화에 대한 진정

한 첫 과학적 연구는 어떻게 이루어지게 되었는가? 이것은 과학자, 변호사, 정책

입안가들이 현실세계에서 어떻게 상호작용 하는지에 대한 내부인의 관점을 담고 

있다. 둘째, “사람들의 삶은 더 나아졌는가?” 그리고 “삶이 나아진 것을 어떻게 

측정하는가?”에 대한 질문에 대해 이 연구는 어떤 것을 밝혀냈는가? 발견된 내용

을 보고 주요 조사자는 상당히 놀랐다. 셋째, 이러한 발견사항들이 시간과 과학

적 복제의 시험에 견딜 수 있었는가? 이후 연구에서 밝혀진 바는 주와 국가를 

막론하고 상당한 일관성을 보였다. 마지막으로 이 연구가 미국 및 다른 국가에서 

어떠한 방식으로 정책 및 실행에 영향을 미쳤는가?

1. 연구 이야기

             연구 이야기의 첫 부분은 불가피하게 개인적인 이야기를 다룰 수

밖에 없었다. 나는 1974년 템플 대학의 새로운 발달장애센터에서 일하기 위해 

워싱턴 DC에서 필라델피아로 이사하기로 했다. 그 당시 1974년은 Terri Lee 
Halderman과 펜허스트에서 거주하던 다른 사람들을 대표하여 David Ferleger가 

펜허스트 소송을 막 제기한 때였다. 1968년 있었던 필라델피아 텔레비전 폭로 

덕분에 (제5장 참조) 템플센터에서 일하는 모든 사람들은 펜허스트의 상황이 끔

직하다는 것을 알고 있었다. 그 폭로는 템플의 새로운 학문센터의 창립자였던 우

리에게 펜허스트와 그와 유사한 곳의 상황을 개선하기 위해 과학자로서 이 소송

에 참여하는 것이 좋은 방법이 될 수도 있겠다는 생각이 들도록 만들었다. 
             우연히 나는 그 시설에 대해 개인적으로 알고 있는 것이 있었다. 
1970년 나는 대학을 졸업하자마자 새로운 연방법인 1970년의 발달장애법이 끼

치는 영향에 대한 국가 연구를 맡았다. 내가 일하던 컨설팅 회사는 그 당시 “정
신지체”라 불리던 법을 확대하여 뇌성마비, 간질 및 관련 증상들을 가진 사람들
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을 포함하는 것의 영향을 파악하기 위한 연구 용역을 수행했다. 우리는 일차적으

로 유치원, 학교, 낮 프로그램, 보호 작업장, 보호소, 특수 재가시설 등으로부터 

서비스와 지원을 받는 수천 명의 사람들의 특징과 필요사항을 알아보기 위해 우

편으로 설문조사를 실시했다. 
            가장 좋은 설문조사 방법은 우리가 우편으로 받은 내용의 정확성을 

확인하는 것이다. 회사 구성원 중에서 대학에서 통계학을 공부한 사람이 나밖에 

없었기 때문에 나는 시설의 대표 표본을 모아 직접 방문하여 자료를 확인(“검
증”)하는 업무를 맡게 되었다. 우리는 수집할 수 있는 모든 시설의 디렉토리를 

취하고 각 시설들이 동일하게 선택될 확률을 가지도록 50개 시설의 표본을 추출

하는 방법을 고안했다. 이것이 바로 무작위 추출의 정의이다. 컨설팅 회사의 5명

의 연구원은 무작위로 추출된 시설을 10개씩 분담하여 직접 방문했다. 내게 할

당된 시설 중에는 그 당시 “펜허스트 주립학교 병원(Pennhurst State School 
and Hospital)”이라 불리던 시설도 포함되어 있었다. 1971년 나는 워싱턴에서 펜

실베니아 스프링 시티까지 운전해서 갔고, 직접 그 상황을 목격했다.
             그 곳에서 나는 1968년 Bill Baldini의 폭로 “어린 아이들의 고통”
(제5장 참조)에 의해 처음으로 밝혀진 믿지 못할 상황들을 직접 목격했다. 이전

에 이러한 경험이 없었던 젊은이였던 나에게 그곳을 방문한 것은 삶을 바꾸는 

계기가 되었다. 무언가를 해야 한다는 것은 알고 있었지만 무엇을 해야 할지는 

몰랐다.
             1974년 나는 필라델피아 템플 대학에서 일자리를 찾았다. 펜실베

니아에서 펜허스트는 여전히 핫 토픽이었다. 미국 재활서비스청의 국장을 역임했

던 Edward Newman 박사의 지휘 하에 새로운 템플대학 발달장애센터

(Developmental Disabilities Center, DDC)는 법적옹호 프로그램을 만들었다. 
Feleger 변호사와의 회의가 주선되었고, 그 이후에는 필라델피아 공공이익법률센

터에서 근무하는 그의 동료들과도 회의를 했다. 우리의 목적은 펜허스트의 상황

을 개선하기 위한 임무를 지원하기 위해 연구센터가 어떻게 도움을 줄 수 있을

지 방법을 찾는 것이었다.
             그 당시 전개되고 있던 법적, 사회정책적 싸움에서 연구센터가 할 
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수 있는 생산적인 일은 사실에 입각한 증거를 수집하고 자격을 갖춘 전문 목격

자를 제공하는 등 상황과 해결방법에 대한 객관적이고 과학적인 분석을 내놓는 

일이었다. 그 당시 막 설립된 발달장애센터의 소장과 직원들은 그러한 분석을 제

공한다는데 만장일치의 의견을 보였다.27)

             따라서 매우 젊은 나이에 나는 템플대학의 DDC 연구 관리자라는 

공식적인 명함을 가지고 펜허스트 소송에 참여할 수 있었다. 내 생각에 우리가 

가장 먼저 필요했던 것은 펜허스트의 사람들의 삶의 질과 이들에게 제공되었던 

서비스 질에 대한 객관적인 사실이었다. 그 당시 펜허스트에 머물렀던 사람은 

1,240명이었다. 나는 변호사를 통해 사람들의 명단을 입수했고 124명의“단순 무

작위 표본”을 추출했다. 그 당시에 표본에 있는 각 환자에게 요청을 해야 했기 

때문에 우리가 법원에 요청한 것은 완전한 “환자기록”이었다28).
             환자기록은 법원에서 상당히 설득력 있는 것으로 입증된 다수의 

증거들을 제공했다. 1976년부터 1977년까지 수개월 동안 템플에 있는 교직원, 
직원, 자원봉사자를 포함한 연구 보조로 구성된 팀은 연속적으로 124개의 기록

을 분석했다. 우리는 센터에서 문이 잠긴 회의실에서 일했다. 변호사들이 우리의 

진행상황을 파악하고 법적인 사고와 사회과학적 사고를 교환하기 위해 정기적으

로 우리 센터를 방문했다. 이 모든 활동은 기록에서 질과 안전에 대한 설득력 있

는 증거를 추출하는 목표를 가지고 있었다.
            첫 번째 검토를 통해 우리는 심리학자 또는 정신과 의사가 진료한 

환자의 경우를 추출했다. 우리는 지난 10년 동안 1년에 한 사람에게 3분 동안 

27) 우리 윗선의 대학 관리자들은 주를 상대로 소송하는 것을 지원해야 할지에 대한“확신
이 없었다.” 결국 템플 대학은 그 자체로 준 주립기관이고 주된 재정지원도 주에서 지원
되기 때문이었다. 그러나 연구의 자유라는 주장과 우리 자금지원은 주로 연방에서 지원
된다는 사실을 들어 우리는 주장했고 결국 설득할 수 있었다.

28) 어떻게 이러한 기록을 입수했는지는 빠뜨릴 수 없는 이야기이다. 법원은 증거의 “발
견” 과정에서 사법부에 도움을 요청했다. 사법부에는 연방 수사국(FBI)도 포함되어 있었
다. 그 당시 우리도 모르는 사이에 FBI 요원들은 완전한 법적 영장을 가지고 펜허스트
에 등장하여 124명의 기록에 대한 접근권을 얻었다. 그리고 요원들은 환자기록의 모든 
페이지를 사진으로 남겼다. 어떤 환자의 경우 40년 이상 펜허스트에 머물러 그 기록이 
1,000페이지에 달했다. 사진 필름은 다시 워싱턴으로 가져와 8 x 12 크기의 사진으로 인
화하고 종이에 한장 한장 복사했다. 124명의 환자에 대한 기록 사본이 마침내 법원 직원
에 의해 템플 대학으로 전달되었다. 그 비용은 어마어마했을 것이다.
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심리학자 또는 정신과의사의 진료가 제공되었다는 것을 알 수 있었다. 두 번째 

검토를 통해 우리는 모든 가활(habilitative) 프로그램과 각 개인에 대한 목표를 

목록으로 만들었다. 우리는 양치하기 프로그램이 매우 보편적이라는 것을 알 수 

있었다. 거기에 거주했던 사람 중 절반 정도는 이를 닦는 방법에 대해 교육을 받

았다. 한 동료는 이가 없는 사람이 양치하기 프로그램에 포함되어 있었다는 사실

을 발견했다. 우리는 124개의 기록을 세 번째 살펴보면서 실제 이가 있었던 사

람들의 수를 세어보았다. 그 결과 우리는 양치하기를 배운 사람들 중 3분의 1 
정도는 이를 가지고 있지 않았다는 사실을 발견했다. 
            나중에 법원에서 밝혀진 바에 따르면 펜허스트에 있던 사람들의 이

를 모두 뽑는 것은 수십년 동안 보편화된 일이었다. 그것은 무는 행위에 대한 처

벌이었다. 밝혀진 바에 따르면 다른 사람을 문 사람은 처벌과 교육을 받지만, 동

일한 사람이 다시 무는 행위를 하는 경우 펜허스트의 치과의사는 모든 이를 발

치했다. 이렇게 이가 없는 사람들도 양치하기 프로그램에 속해 있었다는 것은 펜

허스트에서 진행된 소위 말하는 “교육훈련 프로그램은 거짓인 경우가 있었다는 

의미를 가진다. 
             표본조사에서 밝혀진 내용 중 법적으로 가장 중요한 내용은 독립

적인 기능적 기술의 상실과 학대 또는 방치에 대한 보고였다. 
            스스로 돌보기, 독립적인 기능, 기능적 역량 등을 포함하는 “적응행

동”에 대한 평가척도를 이전에 검토했을 때, 나는 지난 수십년 동안 가장 보편적

으로 사용된 것이 Edgar Doll이 개발한 바인랜드 사회성숙도 척도(Vineland 
Social Maturity Scale) (Doll, 1936)라는 것을 알고 있었다. 바인랜드 척도는 

“혼자 서 있을 수 있다”, “연필 또는 크레용으로 포기할 수 있다”에서부터 보다 

상위의 기술인 “전화를 걸 수 있다”, “스스로의 필요 이상의 것에 대해 책임을 진

다”와 같은 117의 문항에 대해 예/아니오로 대답할 수 있는 설문지로 구성되어 

있었다. Doll 박사는 이 척도가 발달 및 지적장애가 있는 사람들에게는 지능지수

인 IQ보다 더 의미 있는 접근이라고 보았다. IQ가 학문적 기술을 강조하는 반면 

사회지능(Social Quotient, SQ)는 우리 사회 내에서의 기능을 강조하고 있다.
             우리는 124명의 표본 샘플 개개인의 가장 오래된 바인랜드 척도와 
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가장 최근의 바인랜드 척도 기록을 찾아보기로 했다. 그러면 우리는 펜허스트에 

머무는 기간 동안 환자들이 기술을 습득했는지, 상실했는지를 알 수 있었다. 우

리가 분석을 한 그 시점에 펜허스트 입소자들의 평균 머문 기간은 24년이었다. 
이 기간은 우리가 하나 이상의 바인랜드 척도 기록을 얻을 수 있는 상당히 긴 

시간이었다. 우리는 124명의 표본 중 절반 정도의 환자가 두 개의 바인랜드 척

도 기록을 가지고 있다는 것을 알게 되었다.
             우리가 발견한 사실은 표본에 있는 환자들은 평균적으로 펜허스트

에 머무는 동안 사회적 성숙도 또는 적응행동이 발달하지 않았다. 사실 평균적으

로 환자들은 퇴보한 모습을 보였다. SQ 점수는 펜허스트에 머무는 동안 해가 갈

수록 점점 감소했다. 
           이는 법정에서 중요한 쟁점이 되었다. 왜냐하면 헌법적으로 한 사람

의(범죄를 저지르지 않은) 자유를 박탈하는 것을 정당화 할 수 있는 것은 그들

의 상태를 개선시키기 위해서 치료를 제공하는 것 밖에 없기 때문이다. 바인랜드 

척도의 증거는 펜허스트에서 치료를 받는 것이 득이 되기보다는 해가 되었다는 

것을 입증했다.  
             124명의 기록을 검토하면서 학대와 방치에 대한 증거도 상당히 수

집할 수 있었다. 학대와 방치 사건에 대한 것을 보고 및 기록하지 않았을 가능성

이 있었음에도 불구하고 기록에는 명백하게 그리고 감정적으로 느껴지는 학대와 

방치 사건들이 상당부분 포함되어 있었다. 
             Broderick 판사가 1977년 12월 23일 할더만 대 펜허스트

(Halderman v. Pennhurst) 사건에 대해 건네준 판결문을 보고 우리는 표본연구

에서 얻은 증거들이 효과적이었음을 알 수 있었다. Broderick 판사는 판결문에서 

다음과 같이 말했다.
증거를 검토한 결과 펜허스트는 입소자들에게 위험하고 비참한 환경을 제공
하여 펜허스트에 머무는 기간 동안 입소자 중 상당수는 신체기능이 저하되고 
지능이 퇴보하였음이 밝혀졌다. (할더만 vs 펜허스트, 1977년)  1978년 3월 17일 명령29)에서 판사는 펜실베니아 주가 펜허스트의 모든 제소자

29) Broderick 판사는 판결(1977년 12월 23일)과 명령(1978년 3월 17일)을 내렸다. 판결문
에서는 양측이 보상에 대해 합의할 것을 요청했다. 하지만 양측은 합의를 할 수 없었고, 
판사는 강제로 명령을 내려야 했다. 법원 명령에서 판사는 펜실베니아 주에게 어떠한 선
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들을 위해 새로운 집과 활동을 만들어 줄 것을 요구했다. 
            내가 이끄는 템플 팀은 사회에서 그들이 어디로 갔는지, 그들의 삶

이 나아졌는지 나빠졌는지 알 필요가 있다고 판단했다. 우리는 기본적으로 개인

의 안녕이 사회변화와 혁신의 궁극적인 책임이라고 믿었다. 그들의 상황을 알기 

위해 1978년 우리는 그들의 적응행동, 도전하는 행동, 건강, 안전, 서비스, 개인

의 목표, 전반적인 삶의 질 등 “기본(baseline)”정보가 필요했다.  
             이러한 결심을 한 동기는 1977년 원고측 변호사, 직원, 템플 전문

가가 스태튼 섬의 윌로우브룩 검토 패널에 참여하게 되면서 형성되었다. 1960년

대 Robert Kennedy가 방문을 했고 1970년대 초30)에 Geraldo Rivera가 그곳 상

황을 취재하면서 윌로우브룩은 이미 악명이 높은 곳이 되었다. 윌로우브룩 패널

의 핵심 인사들과의 회의에서 우리는 1972년과 1977년 사이 거의 2000명의 사

람들이 윌로우브룩에서 나왔다는 것을 알 수 있었다. 그러나 법원의 검토 패널 

위원들은 그들이 어디로 갔는지, 그들의 삶이 “나아졌는지” 알 지 못했다.
            나는 이러한 상황이 비도덕적이고 수용할 수 없다고 생각했다. 나는 

수천 명의 취약한 사람들의 삶에 변화가 있었다면 그러한 변화들이 좋았는지, 나
빴는지 그저 그런 건지 파악할 필요가 있다고 생각했다. 나는 윌로우브룩 패널회

의에 참여하게 되면서 펜허스트 상황의 결과는 반드시 추적하고 과학적으로 기

록해야겠다고 결심했다.
             1978년 템플대학의 발달장애센터 평가연구 그룹은 교수진, 학생, 
자원봉사자로 된 팀을 구성하여 아직 펜허스트에 살고 있는 사람들의 특징, 삶의 

수준, 서비스에 대해 자료를 수집했다. 공식적인 자금지원 없이 템플 그룹은 펜

허스트 캠퍼스를 누비며 조사할 수 있는 필요한 승인을 얻을 수 있었다. 약 3주 

동안 우리는 1978년 3월 17일31) 기준 펜허스트에 살고 있는 모든 사람들에 대

택과 협상의 여지도 주지 않았다. 이 분야에서 내려진 첫 명령이었다. 이로써 기관 상태
에 대한 모든 이전 소송들은 종결이 되었다.

30) Rivera는 1968년 Bill Baldini가 펜허스트에 대해 폭로를 한 것을 보고 윌로우브룩을 
취재해야겠다는 생각을 했다. Baldini는 방송국과 네트워크를 통해 자신의 필름의 사본 
수십 개를 내보냈고, 지역 방송국에서도 Balini의 필름을 복사할 것을 권장했다. Rivera
의 취재가 Baldini의 취재보다 더 많은 국가적 인식을 고취시켰지만, 이러한 사건에 대한 
첫 취재는 아니었다.

31) 1978년 3월 17일은 Raymond Broderick 판사가 지역사회 시설로의 이동을 명령한 일
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해 우리가 개발한 5페이지 설문지(행동발달조사)를 가지고 설문을 완료했다. 
1978년 3월 17일 기준 그곳에는 1154명의 사람들이 머물고 있었다. 우리가 설

문지에 기록한 자료는 “기본(baseline)” 자료로 향후 이를 기본으로 발달정도, 개
인의 목표, 요구사항의 평가, 서비스 제공 측면에서 “전과 후” 비교를 했다.
             할더만 v. 펜허스트에 대한 Broderick 판사의 기념비적인 판결이 

있은 직후 연방정부기관은 이 사건을 정책적인 측면에서 과학적으로 연구해야 

한다고 결론지었다. 연방행정기관의 여러 부처가 Broderisk 판사의 판결이 정책, 
조직, 자금지원, 서비스제공에서 어떠한 의미를 지니는지 많은 관심을 가졌다. 재
활서비스청(Rehabilitation Service Administration), 발달장애인국

(Administration on Developmental Disabilities), 기획평가지원기구차관실

(Assistant Secretary for Planning and Evaluation) 및 그 당시 보건의료 재정지

원청(Health Care Financing Administration)(현재 메디케어 및 메이케이드 서비

스 센터) 등 보건복지부(Department of Health and Human Services) 산하 부

서에서 즉각 대화를 시작했다. 한 치의 망설임도 없이 기관들은 법원 명령의 영

향에 대한 종단연구 지원을 위한 부처 간 자금지원계획을 수립했다. 제안제출요

청서가 1979년 발행되었고 연구 및 정책기관들이 참여할 수 있는 공개경쟁입찰

이 진행되었다.
            1979년 “펜허스트 종단연구” 수행을 위한 제안요청서가 발행되었고 

템플대학의 발달장애센터는 현장자료수집을 지원하기 위해 템플 조사연구소와 

함께 팀을 구성했다. 또한 복지서비스연구센터(Human Services Research 
Institute, www.hsri.org)와 함께 협력하여 정책분석과 비교비용연구를 수행했다. 
템플이 펜허스트 입소자들에 대한 기본자료를 가지고 있었다는 것이 입찰을 수

주할 수 있었던 핵심 요인인 것 같다.
             펜허스트 연구에서 HSRI가 맡았던 부분은 역사, 정책, 비용에 관

한 것이었다. 기관의 초창기 역사, 간행물, 소송은 유용한 자료였으며 오늘날에도 

여전히 유용한 자료로 남아있다. 연간 정책 및 이행분석은 지방관리 및 옹호자들

에게 가치 있는 자료가 되었다32).
자이다.

http://www.hsri.org
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             펜허스트 종단연구에서 템플이 담당한 분야는 하나의 단순한 질문

에 관한 것이었다. “사람들의 삶은 나아졌는가?”  우리는 무엇보다 사람들이 어

디로 갔고, 이들이 어떠한 종류의 시설, 낮 프로그램을 이용하고 있으며 어떠한 

대인관계를 맺고 있는지, 그들의 삶은 나아졌는지 알고 싶었다. 이를 위해 우리

는 1154명 모두를 방문하고 자료를 수집하는 일을 포함한 연구를 계획했다. 매

년 우리는 다양한 삶의 질 및 서비스 질 측정 도구와 알려진 가까운 친척들을 

대상으로 가족조사를 실시했다.33)

            최종분석에서 사회적 변화의 결과는 영향을 받은 사람들의 삶의 질 

측면에서 측정해야 했다. 우리는 우리가 던졌던 단순하고 근본적인 질문 이외에 

모든 것들은 부차적인 것이라고 생각했다.

2. 핵심 발견사항:  “사람들의 삶은 나아졌는가?”
             이번 장은 펜허스트 연구에서 발견한 내용들을 정리했다. 전체적인 

방법론, 도구, 세부적인 발견사항들은 온라인34)과 학자동료의 검토 하에 발행된 

학술문헌에서 쉽게 확인할 수 있다. 이번 장에서 담은 내용은 5년 이상 이루어진 

집중적인 과학적 분석 중에서 기술적인 것이 아닌 도표를 이용한 사실적인 자료

이다.

32) 그러나 HHS 프로젝트 담당자는 1985년 12월 HSRI의 최종보고서를 수락 불가한 것으

로 판단하고 HSRI 담당자가 휴가를 간 동안 템플 담당 조사관이 12월 휴가 기간 동안 
완전히 재작성 할 것을 요청했다. 불행하게도 HSRI의 비용비교 역시 발행할 만한 수준

의 결론을 내리지 못했고, 템플 팀은 많은 연구와 간행물(예시. Jones, Conroy, 
Feinstein, & Lemanowicz, 1984)을 바탕으로 비용 부분에 있어서도 주도권을 가지게 
되었다.

33)  “매년 모든 사람” 접근법이 가지는 두 가지 장점은 다음과 같다. (1) 표본추출 방식은 

사용되지 않았기 때문에 추론적인 통계시험은 필요하지 않았다. 추론적인 통계시험은 
보통 큰 인구집단에서 표본을 추출하여 일반화하기 위해 사용되는 방법이다. 우리는 전
체 인구에 대한 자료를 가지고 있었다. (2) 신뢰성 요인이다. 연구원이 아닌 사람들이 
“우리가 매년 모든 사람들을 방문 조사했다”라는 말을 들었을 때 조사결과에 대한 신뢰
도는 상당히 크다.

34) 전체 연구보고서는 아래 주소에서 다운로드 받을 수 있다. 
h t t p s : / /

이
.dropboxusercontent.com/u/12186355/PennhurstLongitudinalStudyScannedV3Opt
imized.pdf
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2.1 배경:  정신장애 영역에서 탈시설화 경험

             잠재적인 편견을 모두 밝히기 위해 현대 과학자들은 자신이 믿고 

있는 것이 연구의 가장 그럴듯한 결과라는 것을 보여주는 초기 “가설”을 알리는 

것이 바람직하다. 나는 초기에 펜허스트 “실험”이 실패할 것이라고 생각했다. 내 

의견은 정신장애 분야에서 “덤핑(dumping)”에 관한 우울한 기록을 근거로 한다. 
사실 1955년 주립 정신병원은 규모를 줄이기 시작했다.
             정신병원에서 퇴원한 사람들을 위한 지역사회 지원활동에 국가가 

자금을 제대로 지원하지 못했다는 불명예스러운 일은 잘 알려져 있다. 나는 

1970년대 초반 연방기관을 위해 정신보건 분야에 대한 연구를 수행했고(Levy, 
Newman, & Conroy, 1974), 1963년 지역사회정신보건법이 의회에서 통과되었

지만 실제 자금지원은 충분치 않았다는 점을 알고 있었다. 내가 존경하는 학회지 

과학적 미국인(Scientific American)에 실린 기사를 보면서 나는 정신장애인들에 

대해 국가가 어느 정도로 배신을 했는지 알 수 있었다 (Bassuk & Gerson, 
1978)
      학자들에 의해 검토되는 전문가 학회지에 처음 실린 나의 글 제목은 사실

상 “정신지체인들의 탈시설화 경향(Conroy, 1977)”이었고 정신지체인[그 당시에

는 그렇게 불림]의 탈시설화에 대한 경고의 일환으로 이 글을 작성했다. 이 글은 

주거환경에 대한 국가추적 시스템 개발이 촉진되는데 일조했다(Lakin, Personal 
Communication, 1994).
           오늘날에도 정신장애인의 탈시설화를 초기에 하지 못한 것은 국가 

실패사례로 간주되고 있다. 위키피디아에서는 다음과 같이 설명하고 있다.
[지역사회정신보건법]의 목적은 시설화에 대한 대안으로 지역사회 기반의 보
호를 제공하는 것이었다. 그러나 일부 주에서는 이것을 비용이 많이 드는 주
립병원의 문을 닫는 구실로 삼고 지역사회 기반의 보호에는 돈을 지출하지 
않았다. 이전에 기관에 입소해있던 많은 환자들은 지역사회로 나오게 되었다. 
그러나 모든 지역사회가 이들을 수용할 수 있는 시설 또는 전문가를 갖추고 
있는 것은 아니었다. 많은 경우 환자들은 필요한 정신보건의료를 제공받지 
못한 채 성인보호소(adult home) 또는 가족의 품으로 돌아가거나 대도시의 
떠돌이 신세가 되었다. (위키피디아 지역사회 정신보건법, 2015년 검색)              내가 추산해 본 바에 따르면 미국에서는 1955년에서 1980년 사이 
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정신병원에서 약 50만 명이 퇴원했다. 보수적으로 추산해보면 다음과 같다:
l 최소 30만명의 중증 정신장애인이 감옥 또는 교도소에 수감되어 있다.
l 노인이 아닌 약 10만영의 정신장애인이 요양원에 있으며 이들은 이곳

에서 거의 “치료”를 받지 못하고 있다.
l 거의 643,000명이 길거리를 떠돌아다니고 있으며 약 40% 정도인 25

만명은 일종의 정신장애를 갖고 있다고 보고되고 있다. 우리는 이들 중

에 적어도 10만명이 중증 또는 만성질환으로 분류되는 환자로 추측하

고 있다. 

보수적으로 추산한 수치인 50만명의 시설에서 나온 사람들은 결국 “그들에게 도

움이 되지 않는” 환경에 놓이게 되었다.
             이러한 맥락에서 나는 판사 Broderick의 명령의 결과를 평가했다. 
법원 명령에서는 펜허스트의 “폐쇄” 는 언급되지 않았지만 그 곳에 있는 모든 사

람들을 수용할 지역사회 시설로의 이동을 요구했다. 나는 그 곳에 머물렀던 사람

들의 다수가 상당한 제약이 있고 폭넓고 잘 마련된 지원체계 없이는 생존할 수 

없다는 것을 알고 있었다. 나는 펜허스트 종단연구가 기본적으로 사망률35)을 비

롯한 방대한 문제를 “조기에 파악”하는데 이용될 것이라고 예측했다. 연구에서 

조기에 파악한 덕분에 법원과 주에서는 탈시설화를 중단하거나 또는 상황을 개

선할 수 있는 방책을 찾도록 했다.
            다음 내용은 내가 얼마나 잘못 생각하고 있었는지를 보여준다.

2.2 결과: 사람들의 삶은 나아졌는가?
             펜허스트 종단연구에서 템플대학의 발달장애센터에 있던 나의 팀

은 할더만 v 펜허스트에 대한 지방법원의 명령이 각 개인에게 어떠한 영향을 미

쳤는지 연구했다. 법원의 명령으로 펜실베니아에 큰 주립기관에 있던 모든 사람

들이 자신이 원래 속했던 작은 지역사회 생활배치시설(Community Living 

35) 사실 사망률은 증가하는 대신 감소했다. 과학계, 옹호자 그룹, 법조계에서 시설과 지역
사회의 사망률 비교는 이후 큰 논쟁거리가 되었다. 이 문제에 대해서는 아래 내용에서 
살펴보도록 한다.
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Arrangements, CLA)로 옮겨가게 되었다. 1979년부터 1986년까지 템플 팀은 매

년 모든 사람들을 방문하였고 이들의 친척 또는 보호자에게 그들의 의견을 물었

다. Raymend J. Broderick 판사가 1978년 3월 17일 법원명령을 내릴 당시 펜허

스트에는 1,154명이 입소해 있었다. 내 연구팀은 이들 한명 한명을 모두 방문하

여 이들의 특징, 능력, 행동, 건강, 서비스 필요에 대한 정보를 수집했다. (이들 

중 다수는 여전히 펜허스트 연구를 통해 만들어진 모니터링 시스템에 의해 추적

되고 있었다.) 매년 모든 사람들을 방문했고, 모든 가구에게 설문지를 보냈다. 우
리는 1978년에서 1992년 사이 이들의 삶의 질에 관한 방대한 정보를 수집할 수 

있었다. 조사를 시작한 1978년 이들의 특징은 다음과 같다:

위의 표는 펜허스트에 입소해 있던 사람들이 매우 심각한 장애와 도전과제를 안

고 있었다는 것을 보여준다. 이렇게 큰 규모로 이러한 상태의 사람들이 시설에서 

지역사회로 재배치 된 적은 없었다.
             3명의 인원으로 구성된 지역사회 생활배치시설(Community Living 
Arrangements, CLA)는 그 당시 펜실베니아에서 널리 사용되는 프로그램이었다. 
이 프로그램은 보통 집 또는 아파트에서 운영되었다. 펜허스트에 머물던 거의 모

든 사람들은 24시간 직원이 상주하는 시설로 가게 되었다. 시설의 제공자는 

100% 민간기업이었고, 이러한 제공자 중 43곳은 펜실베니아 남동부 지역에 위

특징 평균
평균연령 39
평균 펜허스트 입소기간 24 
남성비율 64% 
말이 서툰 사람의 비율 50% 
발작이 있는 사람의 비율 33% 
완전히 자제할 수 없는 사람의 
비율

47% 

공격적 행동을 보이는 사람의 
비율

40% 

중증 또는 심각한 증상으로 분
류된 사람의 비율

85%
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치하고 있었으며 한 곳을 제외하고는 모두 비영리단체로 1930년대에 설립되었

다.

2.2.1. 독립성 증대 (적응행동)
            아래의 그래프는 8년간의 연구기간 동안 사람들이 시설에서 지역사

회로 이동한 후 적응행동이 평균적으로 증가했음을 보여준다. 다음은 한 펜허스

트 연구 보고서의 문구를 인용한 것이다.
법원 명령에 따라 CLA로 이동한 사람들의 적응행동은 여전히 펜허스트에 남아

있는 사람들의 적응행동 증가치보다 10배 높았다(Conroy & Brandly, 1985). 
적응행동발달 1978-1986
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적응행동에 관한 고무적인 결과와 더불어 이후 연구에서는 사람들의 지역사회 

시설 거주 시간이 늘어날수록 자신을 보살피는 기술(self-care skills)도 지속적

으로 증가했음이 밝혀졌다:
l 이동시점에 평균 9% 증가했다.
l 이동 후 3년 동안 12% 증가했다.
l 최근 측정치(1992년)에 따르면 14% 증가했다.

2.2.2. 도전적 행동의 감소
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            ”도전적 행동의 개선”이라는 제목의 그래프에서도 개선이 되었음을 

알 수 있다. 또한 그 이후 발견된 사항도 있다.
·  이동 시점에 도전적 행동의 평균 개선은 1% 정도였다.
·  이동 후 3년 동안 3% 개선되었다.
·  가장 최근 1992년 측정한 바에 따르면 6% 개선되었다.

도전적 행동의 개선 
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2.2.3. 가족들의 긍정적인 반응

            1979년 초반에는 펜허스트 입소자들의 가족들은 시설에 대해 매우 

만족하고 있었다. 가족들은 지역사회 시설로의 이동을 강력하게 반발했다. 초반

에 가족의 83%는 펜허스트에 만족하고 있다고 대답했고 72%는 지역사회 시설

로의 이동을 반대했다36). 그러나 나중에 조사를 했을 때 이들의 관점은 급격하

36) 우리는 조사기간 동안 가족들이 자신의 친척이 의료적 보호가 필요하다고 느끼고 있

었고 그렇기 때문에 기관에서 치료를 받는 것이 적절하다고 믿었다는 것을 알 수 있었

다. 추가적인 설문조사를 통해 우리는 이러한 가족들의 믿음과 “병원”이라고 설립되고 
홍보된 기관의 역사와 연계시켜보았다. 우리는 가족들이 자신의 친척들이 강력한 의료적 
치료가 필요하다고 인지하고 있었다는 점을 알게 되었다. 사실 매일 지원을 하는 사람들
은 그렇게 의료적 치료가 필요하다고 느끼지 않았다 (Conroy, Feinstein, Lemanowicz, 
& Kopatsis, 1985).
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게 바뀌었다. 그들의 친척이 이동을 한 이후 더 행복한지 아닌지에 대해 질문을 

했을 때 어느 가족도 “덜 행복하다”, “훨씬 덜 행복하다”라고 응답하지 않았다. 
아래 1991년 조사결과에서도 보여 지듯이 가족의 75%는 자신의 가족이 더 행복

해졌다고 응답했다. 어떤 가족도 지역사회 시설에서 자신의 가족이 덜 행복해졌

다고 응답하지 않았다.

 “지역사회 기반 시설로 이동 한 후 당신의 친척의 행복지수에 변화가 있었
습니까?”

0%

0%

25%

32%

43%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Much Less
Happy

Less Happy

Same

Happier

Much Happier

이번 분석과 다른 연관된 분석을 보면 가족들의 태도가 지역사회 시설에서의 거

주에 대해 강력히 반대하다가 열렬하게 지지하는 쪽으로 변했음을 알 수 있다.
             이 연구에서 가장 설득력 있는 발견사항은 탈시설화 이후 가족들

의 코멘트였다. 이러한 코멘트를 보면 가족들(부모들)은 처음에는 지역사회 시설

로의 이동을 반대했지만 이후 자신이 사랑하는 사람의 삶의 질이 얼마나 개선되

었는지 보고 놀랐음을 알 수 있다.

2.2.4. 환자들의 목소리 – 행복해졌고, 다시는 돌아가지 않겠다.
            펜허스트 연구의 중요한 부분 중 하나는 언어 또는 다른 수단을 통
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해서 의사소통이 가능했던 사람 중 56명을 무작위로 추출하여 이들과 “이전과 

이후” 인터뷰를 실시한 것이다37). 지역사회로 이동한 이후 삶의 다양한 측면에서 

만족한다고 보고한 사람의 비율은 시설에 있을 때보다 두 배로 증가했다. 연구를 

진행하는 동안 만족도가 감소했다고 보고된 부분은 없었다38)(Conroy, Walsh, & 
Feinstein, 1987). 

2.2.5. 공적비용의 감소

             우리는 펜허스트와 지역사회에서 “동일한” 표본을 두고 지원하는데 

들어가는 공적 비용을 추적해보았다. 펜허스트에 있던 표본과 지역사회 시설로 

이동한 표본을 동일하게 사용하여 동일한 성별, 연령, 인종, 장애 정도를 동등 선

상에서 비교할 수 있도록 했다. 우리는 동료점검 과학학술지에 우리의 연구결과

를 실었다(Jones, Conroy, Feinstein, & Lemanowicz, 1984).
            CLA로 이동한 사람들에게 들어간 총 공적비용은 펜허스트에 사람

들에게 들어간 비용과 비교했을 때 훨씬 적었다. 펜허스트에서는 연간 47,000 
달러가 소요된 반면 지역사회 시설에서 거주하는 사람들에게는 40,000달러가 소

요되었다. 그러나 주에서는 지역사회 환경에 있는 사람들에게 더 많은 지출을 해

야 했다. 이 내용은 아래 그래프에 잘 나타나있다.

누가 돈을 지불하나? 연방, 주, 지방의 비용분담- 기관 대 지역사회

37) 연구의 이러한 부분은 혁신적이었다. 이 연구 이전에 연구원들은 사실 환자 자신들의 
감정이 조사할 가치가 있을지에 대해 생각하지 못했고, 그들의 응답을 얼마나 신뢰할 수 
있을지도 몰랐다.

38) 사람들을 14년 동안 추적하면서(우리는 종단연구가 끝난 다음에도 계속 사람들을 추적
했다) 우리는 과거에 감옥에서 많은 권력과 자유를 누리며 우두머리처럼 행동했던 삶에 
익숙해진 2명만이 “돌아가고 싶다”라는 의견을 가진 것으로 파악했다. 
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연방기금은 지역사회 홈이 아닌 펜허스트 비용지불에 사용이 되었기 때문에 펜

실베니아는 펜허스트에 연간 21,000달러, CLA 입소자들에게는 연간 36,000 달

러밖에 지원하지 못했다. 하지만 오늘날에는 지역사회 기반 서비스 프로그램을 

통해 연방정부의 재정지원을 쉽게 활용할 수 있다. 따라서 주정부가 지역사회에

서의 생활을 꺼리게 만드는 이러한 저해요인은 사라졌다.
             펜허스트보다 지역사회 시설에서의 비용은 적게 들었다. 하지만 그 

이유를 이해하는 것이 훨씬 중요하다. 전체적인 비용 절감은 주로 지역사회 근로

자들의 낮은 임금과 복지혜택 덕분이었다(Jones et al., 1984; Stancliffe & 
Lakin, 2004). 펜허스트는 주 직원으로 구성되어 있었고, 강력한 노조는 수십 년 

동안 협상하여 상당한 직원들은 상당한 급여를 받았다. 지역사회 시설은 새로운 

것이었고, 노조가 없었으며 직접 지원하는 근로자의 임금은 최저임금에 가까웠고 

복지혜택도 없는 경우가 많았다. 이러한 상황은 오늘날까지도 지속되고 있으며 

이것이 직원들의 높은 이직률을 포함한 질에 큰 영향을 미치고 직원들이 두 개

의 직업을 가져야만 하는 이유로 꼽히고 있다.

2.2.6. 다른 결과 및 요약

             5년 동안 펜허스트 연구를 수행하면서 다음과 같은 결론을 내릴 
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수 있었다. 펜허스트 법원 명령에 따라 시설에서 나온 사람들의 삶은 어떤 식으

로 측정하든 평균적으로 더 나아졌다. 펜허스트에서 작은 지역사회 시설로 이동

한 사람들의 경우 그 결과는 더욱 명백하게 나타났다. 이 연구에서는 위에서 언

급된 것 (독립성 증대, 도전적인 행동 감소, 친척들의 긍정적인 반응, 공적비용 

감소) 이외에도 삶의 질을 들여다 볼 수 있는 방법들을 포함하고 있었다. 이러한 

삶의 질 측정 방법은 아래 표에 정리되어 있다.

펜허스트 종단연구- 결과요약

 

3. 결론의 일관성

             펜허스트 연구를 하면서 나는 이와 같은 연구를 다른 주에서도 재

현해보았다. 법원이 참여한 경우도 있었고 그렇지 않은 경우도 있었다. 재현이란 

과학의 정수이다. 나는 펜허스트의 성공사례가 다른 주, 다른 서비스 시스템 상

에서도 동일하게 나타날지 궁금했다.
            펜허스트의 규모가 줄어들기는 했지만 뉴햄프셔 주는 유일했던 라

건강 보건의료에 대한 접근성이 관리되고 있었고, 건
강 및 보건의료에 대한 악화는 없었다(Nowell, 
Baker, & Conroy, 1989)

환경의 질 물리적 환경, 개인화, 정상화 측정에서 상당한  
 개선이 있었다.

생산성 향상됨: 일상 참여, 활동, 고용, 소득, 집안일   
등에서 개선이 있었다. 일상 프로그램 활동에서 
생산성이 30%에서   거의 100%까지 향상되었
다.

서비스제공 프로세스 서비스 제공 시간인 월간 189시간에서 225시
간으로   증가했다. 더 많은 교육/훈련, 치료, 
목표달성, 사례관리자와의   상담 시간이 제공
되었다.

통합 사람들이 자신이 있는 곳에서 나와 보통 사람
들을 접촉하는 횟수가 증가했다. 가족과의 만남
은   지속적으로 이루어졌다.

지역사회와 이웃의 수용 긍정적인 발견: 대부분의 이웃은 새로운 시설에 
대해 알고 있었고, 이들이 어떤 사람들이었다는 
것을 알고 있었다. 처음에 가졌던   공포심은 
6개월 정도 만에 사라졌다. 부동산 가치에 대
한   어떠한 영향도 발견되지 않았다.
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코니아 주립학교의 폐쇄를 결정했다. 나와 내 동료들은 1986년 뉴햄프셔 응용연

구 프로젝트를 완료했다(Bradley, Conroy, Covert, & Feinstein, 1986). 우리가 

발견한 사실은 펜허스트 연구에서 얻었던 결론과 일치했다.39)

             코네티컷의 경우도 비슷한 결과를 보여주었다. 하트포드 근처에 있

는 만스필드 교육학교의 폐쇄하기로 했고, 이 연구는 1993년 마무리가 되었다. 
그 결과는 펜실베니아와 뉴햄프셔에서 나온 결과와 놀라울 정도로 유사했다

(Conroy, Lemanowicz, Feinstein, & Bernotsky, 1991).
             그 이후 20년 동안 결과분석 센터는 미국에서 발생한 규모축소 및 

폐쇄 노력에 참여했다. 우리는 루이지애나에서 개리 W. 모니터링 시스템, 오클라

호마에서 품질보증 프로젝트, 노스캐롤라이나에서 토마스 S. 종단연구, 캔자스에

서 윈필드 폐쇠연구, 인디애나에서 기관폐쇄 품질추적 프로젝트, 캘리포니아에서 

코펠트 정착과 관련한 품질추적 프로젝트를 수행했다. 다음 표는 우리 팀이 수행

한 탈시설화 연구를 요약한 것이다. 

결과분석 센터의 탈시설화 연구

39) 뉴햄프셔 연구의 긍정적인 결과 덕분에 지역사회로의 이동은 계속되었고 1991년 뉴햄
프셔는 지적, 발달 장애를 가진 사람들의 공공시설에 입소시키는 것을 없앤 첫 주가 되
었다.

주 법원명
령여부

사람 
수 연수 지역사회 

모델
평균연

령

중증/심
각한 
상태 
사람 
비중

보행할 
수 없
는 사
람의 
비중

연도

펜
실
베
니
아 있음 1154 14 3 명 43 86% 18%

78-9
2

뉴
햄
프
셔 있음 600 3 4 -6명 39 66% 21%

79-8
6
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            모든 연구의 결과는 놀라울 정도로 일치했다. 탈시설화 노력과 관련

된 모든 사람들은 거주하는 주와 그 주의 서비스 시스템이 달랐지만 적응행동에 

개선을 보였으며 (독립적 기능 또는 자신을 보살피는 능력), 자기 통제 능력이 

강화되었고 (자기 자신 또는 타인에게 해가 될 수 있는 행동 감소), 일반 시민들

과 더 잘 통합이 되었으며 건강을 유지하고, 더 많은 서비스를 받았으며, 자신의 

삶에 대한 선택의 기회가 많아지고, 시설에서 지속적으로 살았을 때 획일적으로

가 아닌 각 개인으로 대우받았고, 기대할 수 있는 수명보다 훨씬 더 오래 살았다 

루
이
지
애
나 있음 268 5 다양함 25 68% 17%

80-8
6

오
클
라
호
마 있음 900 9

지원생활
(Support

ed 
Living) 25 86% 27%

90-9
9

코
네
티
컷 있음 590 5 다양함 44 86% 23%

85-9
0

캘
리
포
니
아 있음 2400 4 4 -6명 37 68% 28%

94-9
9

노
스
캐
롤
라
이
나 있음 900 4 4 -6명 46 26% 12%

92-9
9

캔
자
스 없음 88 2 2 -4명 43 100% 58%

97-9
9

인
디
애
나 없음 200 1

지원생활
Supp Liv 39 67% 23%

98-9
9

뉴
저
지 없음 57 2 4 -6명 36 7% 13%

89-9
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(Conroy & Adler, 1998). 
             펜허스트 연구 이후 미국 과학학회지에 일련의 보고서가 실리게 

되었다. 그 이후로 문헌검토 기사들이 여러 차례 실리기도 했다. 첫 검토에서는 

탈시설화의 이점과 긍정적인 변화에 대한 발행 보고서를 모두 검토했다(Larson 
& Lakin, 1989). 그 검토에는 우리가 연구한 내용 다수가 포함되었으며 우리가 

펜허스트 연구에서 보고한 것과 이 검토에서 나온 이점들이 유사하게 일관성을 

보였다. 10년 정도가 지난 후 이러한 검토는 다시 실시되었고(Kim, Larson, & 
Lakin, 2001) 동일한 결과를 도출했다. 자신을 보살피는 기술의 향상, 독립적인 

기능능력 행상과 같은 행동적 결과들은 분명하게 나타났고, 여러 사례에서 동일

하게 나타났다.
             펜허스트 가족조사 결과도 재현연구에서 검토의 대상이었다. 검토 

결과는 펜허스트 연구내용을 완전히 뒷받침했다(Larson & Lakin, 1991). 
             2007년 호주 뉴사우스웨일즈의 가족옹호 및 리더십개발 연구소는 

최근 전세계 탈시설화에 대한 문헌에 대해 검토를 수행했다(IFALD, 2007). 이 

연구소는 거의 50년 동안의 수행된 100여개 이상의 연구에 대한 검토를 했다. 
요약문에서 이 연구소는 다음과 같이 결론을 내렸다. 

본 연구결과는 두 가지 중요한 정책적 함의를 가진다. 첫째, 장애를 가진 사
람들의 삶을 다양한 방법으로 측정해본 결과 이들의 시설 밖에서의 삶이 더 
좋았다. 둘째, 대부분의 가족들이 가까운 시설로 옮기는 것에 대해 거부했지
만 (변화는 항상 힘들다), 가족들은 이동 후 생각이 바뀌었고 시간이 지날수
록 지역사회 시설을 더욱 지지하게 되었다. 

최근에는 캐나다 온타리오의 Raymond Lemay가 검토를 수행했고 다음과 같은 

결론을 내렸다:
전반적으로 자료가 말해주는 바는 분명했다. 장애의 정도와는 관계없이 사람
들은 지역사회에서 더 낳은 삶을 살았으며 그들의 도전적인 행동은 악화되지 
않았다. 단순하게 말해 시설은 사람들에게 더 나은 삶의 기회를 제공한다는 
측면에서 지역사회를 대체할 수 없다. 인지능력에 한계가 있는 사람들과 정
신과적 장애가 있는 사람들을 그들의 가족과 지역사회로부터 멀리 떨어뜨려 
놓아야 한다는 주장에는 설득력이 없다(Lemay, 2009).              내가 아는 한 이제까지 진행된 모든 연구는 펜허스트 종단연구의 

결론을 다시 한 번 확인해주었다: 기관에서 나와 지역사회로 이동한 사람들의 삶

은 평균적으로 “나아졌다.”
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3.1 지역사회 사망률에 대한 망령- 신뢰할 수 없는 연구 결과가 여전히 언급되

다.
             지난 20년 동안 지적, 발달 장애분야에서 탈시설화의 성공에 대해 

종종 제기되는 한 가지 문제가 있었다. 생존(사망)에 대한 문제는 좀 더 들여다

볼 필요가 있다. 펜허스트 소송이 진행되는 동안 시설화를 찬성하는 부모와 시설

직원들은 연합을 구성하여 탈시설화 정책에 반대했다. '지체장애인의 목소리

(Voice of the Retarded)'는 본 원고를 쓰고 있는 지금도 여전히 활발하게 활동

하고 있다(http://www.vor.net 참조). '지체장애인의 목소리'가 그들의 시설찬성 

견해를 뒷받침하기 위해 모집한 변호사와 과학자들은 펜허스트 사건 이후 시설

에 대한 법원소송이 진행될 때마다 모습을 드러냈다.  
             1996년 캘리포니아에서 수행된 연구는 지역사회 그룹 홈에서 사망

할 위험이 주립기관에서의 사망률 보다 72% 높다고 결론지었다40)(Strauss & 
Kastner, 1996). 이러한 결론은 복잡한 수학적 사망률 “모형”을 기반으로 한 것

이었다. 캘리포니아 발달서비스 부서와 캘리포니아 주요통계부서가 두 명의 연구

자에게 자료를 제공했다. 이 연구는 이후 다른 연구자들이 계속해서 수행했고 여

러 학술지에 실리게 되었다. 이 연구의 자료 출처는 캘리포니아였다.41)

             1996년 이후 미국에서 탈시설화와 관련된 모든 법원 소송과 입법

심사에서 이 연구결과가 언급되었고 2013년 5월 뉴저지의 공동 입법심리에서도 

이 연구결과는 언급이 되었다.42)

             처음에 이 연구결과는 참으로 무서웠다. 나 역시 이것으로 인해 불

안해졌고, 즉시 아이디어를 교환하고 후속 연구를 진행하기 위해 연구원들에게 

40) 이들은 또한 자신의 부모와 사는 사람들의 사망률이 공공기관에 거주하는 사람들보다 
72% 높다고 밝혔다. 이것은 믿기 어려운 결과였으며 나로 하여금 즉각 의구심을 갖게 
했다.

41) Strauss와 Kastner는 오랜 기간 ‘지체장애인의 목소리’로부터 연구지원을 받았다.
42) 최근 뉴저지에서 가족들은 사망률 연구를 사례로 들면서 계획된 시설폐쇄를 중단해 

달라는 소송을 제기했다. 
http://www.njspotlight.com/stories/13/06/05/families-of-disabled-residents-sue-
to-keep-developmental-centers-open/

http://www.vor.net
http://www.njspotlight.com/stories/13/06/05/families-of-disabled-residents-sue-to-keep-developmental-centers-open/
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연락을 취했다. 나는 Kastner가 강력하게 부인했던 한 가지 질문을 던졌다. 
 만약 시설에 있는 불치병에 걸린 사람이 지역사회에 있는 병원의 중환자실
로 이송되었고, 그 곳에서 사망했다면, 당신의 연구에서 그 환자를 “지역사회
에서 발생한 사망건”으로 간주하는가?             

2015년 현재 과학계에서는 Strauss와 Kastner가 실제 그렇게 계산을 했음을 알

고 있다. 그들은 시설에서의 사망률을 잘못 집계했다. 그들이 “지역사회에서 발

생한 사망”이라고 집계한 건수 중 상당 건수는 사실 주립 시설에서 죽어가고 있

던 환자가 지역사회의 병원 중환자실에 이송되어 그것에서 사망한 건수였다. 
Strauss와 Kastner 그리고 그 뒤를 이어 연구를 수행했던 동료들은 이러한 사망 

건수를 “지역사회에서 발생한 사망”으로 집계했던 것이다. 그리고 이러한 잘못된 

통계를 기반으로 분석, 회귀모델, 결론을 내리고 이것을 발행했던 것이다.
            이것은 1999년 미네소타 대학의 주택정보시스템 프로젝트를 수행했

던 K. Charlie Lakin 박사에 의해 증명되었다.(Lakin, 1999). 주택정보시스템 프

로젝트를 이끌었던 Lakin 박사는 1980년대 이후부터 캘리포니아 발달서비스 부

서(California Department of Developmental Services, DDS)로부터 미국의 모든 

공공기관에서의 사망건수에 대한 보고서를 받았다. 그가 입수한 정보와 Strauss
와 Kastner가 내놓은 정보가 너무 달라서 그는 공공발달장애기관연합

(Association of Public Developmental Disabilities Administrators, APDDA)의 

정보원을 가지고 다시 한 번 확인을 했다. APDDA는 공공시설의 장으로 구성된 

집단이었다. APDDA는 모든 주에서 기관에 있는 인구에 대해 사망자료를 포함한 

모든 자료를 보관하고 있었다. APDDA의 정보원은 DDS의 자료와 차이를 보였

다: DDS 534, APDDA 526.
             Lakin은 Strauss와 Kastner의 조사결과에서 나온 수치를 통해 그

들의 연구에서 캘리포니아 기관에서 사망자 수를 352~418명 정도로 보았다고 

생각했다. 따라서 기관장 또는 국가기관장연합에서 보고한 수치보다 캘리포니아 

기관 입소자들의 사망 건수가 149건 (±33) 적게 계산했다.43)  아래 수치를 보

43) Lakin은 Strauss와 Kastner의 간행물에서 정확한 수치를 계산해 낼 수 없었다. 그리고 
이들은 Mary Hayden 박사를 포함한 Lakin의 팀원과 자료 공유를 거부했다. 따라서 
Lakin 박사는 이들이 제시한 수치를 기반으로 숫자의 범위를 추측할 수밖에 없었다.
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면 간단하게 파악할 수 있다: 

회계연도 1985년에서 1994년 사이 캘리포니아 기관에서
발생하였다고 추산된 사망건수

            따라서 캘리포니아의 시설 및 지역사회에서의 사망에 대한 연구는 

잘못된 통계를 기반으로 하고 있다. 352에서 534건의 사망 건수 중 100건 이상

을 잘못 계산했다. 모든 사망 건수의 5분의 1에서 3분의 1 정도는 잘못 집계되

었다. 따라서 지역사회 시설에서의 사망률이 주립시설에서의 사망률보다 72% 높
다는 잘못된 결론을 도출하게 된 것이다.
             Strauss와 Kastner가 사망률에 대해 발견한 내용은 미국 및 다른 

국가에서 재현되지 않았다. 재현이라는 것은 과학적 신뢰도의 궁극적인 척도이

다. 그 이후 나온 연구들도 Strauss와 Kastner의 연구를 확인 또는 뒷받침해주지 

못했다(Conroy & Adler, 1998; O'Brien & Zaharia, 1998; Lerman, Apgar, 
Jordan, & Taylor, 2003). 또한 펜허스트 사람들을 기반으로 한 한 연구에서는 

그들이 시설에 머물렀을 때 기대할 수 있는 수명보다 지역사회에 머물렀을 때 

더 장수하는 경향이 있다고 밝혔다.

4. 정책과 실행에 대한 영향

             펜허스트 종단연구는 정책에 상당한 영향을 미쳤다. 1980년대 초

반 결과가 나오자마자 펜실베니아 관리들은 사람들을 펜허스트에서 지역사회로 

이동시킬 것을 권유받았다. Broderick 판사는 자신의 결정을 정당화하기 위해 이

후 그가 내린 판결문이나 최종합의를 포함한 의견서에서 연구결과를 인용했다. 
시설모형의 종식을 주장한 변호사들은 “거리에 나와” 자신들의 주장을 펼치기도 

했다. 필라델피아 공익법센터(The Public Interest Law Center of Philadelphia, 
PILCOP)는 미국 발달장애청으로부터 상당한 보조금을 받아 유사한 소송을 그들

캘리포니아와 
국가데이터베이스 

보고서

Strauss, Kastner, 그의 동료들이 

사용한 수치

526에서 534 352에서 418
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의 주에서 어떻게 진행할 것인지 변호사들에게 가르쳐주는 워크샵을 진행했다. 
사실 할더만 v.펜허스트 사건을 모델로 이와 유사한 소송이 10개의 다른 주에서

도 진행이 되었다. PILCOP의 변호사들은 이들 중 상당수의 소송을 지원했다.44)

             다른 주에서 이러한 소송이 진행되면서 많은 주에서 나를 전문가 

증인으로 불렀다 (무보수로 소환됨). 나는 펜허스트 종단연구의 긍정적인 결과들

을 설명했고, 판사들은 사람들이 시설에서 지역사회로 이동하면 더 나은 삶을 살 

수 있다는데 확신을 갖게 되었다.
             나는 미국 상원위원회에서 “내재적으로 기관 편향성”을 가지고 있

는 메디케이드 법안 수정과 관련하여 증언을 하도록 소환되기도 했다(Conroy, 
1986). 나는 위원회 위원 중 상당수는 펜허스트 폐쇄의 긍정적인 결과에 놀랐음

을 알 수 있었다. 왜냐하면 이들은 정신보건 분야에서 탈시설화의 우울한 기록에

만 친숙한 사람들이었기 때문이다.
             이 글을 쓰는 시점에 14개 주는 지적, 발달 장애인을 위한 공공시

설을 모두 폐쇄했다. 어느 주도 기존의 모델로 돌아갈 계획을 발표하지 않았다. 
이제 어느 누구도 크고 고립되고 분리된 시설에서 살아갈 “필요”가 없다는 것은 

이미 잘 알려진 공공정책 지식으로 받아들여지고 있다.
             이 연구의 영향력은 국제무대로까지 확산되었다. 2006년 뉴질랜드

는 공공시설을 전면 금지한 첫 국가가 되었다.45)  펜허스트 연구 및 그 이후 이

를 모델로 한 연구는 전 세계 세미나, 워크샵, 강연, 수업, 발표, 연설의 주제가 

되었다. 모스크바 러시아 국회, 리투아니아 재무부, 이스라엘 하이파대학, 세르비

아 기관장연합, 코소보 느퍼느(Ne Per Ne)라고 불리는 자기옹호연합, 2011년 

44) 이들 중 몇 개 주는 7장에서 언급되었다: 뉴햄프셔, 버몬트, 로드아일랜드, 메인, 코네
티컷, 컬럼비아 특별구, 노스캐롤라이나, 미시건, 노스다코타, 텍사스, 오클라호마, 뉴멕
시코

45) 우연히도 1968년 Bill Baldini의 폭로를 도왔던 사람이 이러한 기관의 금지 결정을 내
리는데 중요한 역할을 했다. 1968년 필라델피아 호에서 근무했던 Ed Goldman은 정신지
체 위원회 펜실베니아 사무관이 되었고 (지금은 공공복지부 차관자리이다) 교육권 이행을 
지원했다. 이후에 그는 지역사회 생활시스템 수립을 지원했다. 1986년에서 1993년까지 
그는 뉴질랜드 서비스 시스템에서 근무를 했고, 수백 명의 사람들이 시설에서 지역사회 
시설로 이동하는 것을 감독했다. 그는 펜허스트 연구를 언급하며 관료주의적 반대와 가
족들의 공포심을 극복했다.
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멕시코의 전국순회 강연, 아일랜드 오픈소사이어티 재단의 다양한 시범사업을 수

행하는 변호사 2011년 연례회의, 2012년 조지아 공화국 국가 장애인집단 모임, 
2014년 우크라이나 장애인기구 대표자 모임 등 다양한 장소에서 이 연구를 다루

었다. 이 외에도 여러 장소에서 이 연구를 다루었다.  
             이 문서의 마지막 장에서 우리는 UN 장애인권리협약의 통과와 초

기 영향에 대해 논의할 것이다. 이 협약의 19조에서는 다음과 같이 선언하고 있

다. “…장애를 가진 모든 사람이 지역사회에서 살아갈 동등한 권리”
             지금 세상은 변하고 있다. 펜허스트와 펜허스트 종단연구의 의미는 

장애를 가진 사람들을 지원할 수 있는 “더 나은” 방법이 있다는 것을 근거에 입

각해서 조사했다는 것이다. 구식의 모델, 큰 집단에서 분리, 고립, 학대를 받는 

모델보다 더 나은 방법이 있다는 것을 보여주었다는데 의미가 있다.
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