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인 사 말

안녕하십니까, 한국장애인단체총연맹 공

동대표 김영일, 고선순, 최공열, 진건입

니다.

먼저, 오늘 정책세미나를 공동주최 해주

신 최보윤 의원님, 서미화 의원님께 깊

이 감사드립니다. 또한 이 자리에 함께

해 주신 모든 참석자 여러분께도 감사의 

인사를 전합니다. 여러분 한 분 한 분의 

관심과 참여가 장애인정책발전을 이끄는 

중요한 힘이 될 것입니다.

오늘 논의의 주제는 ‘장애판정과 맞춤형 

지원체계의 개선’입니다. 이는 우리 사

회가 앞으로 해결해야 할 매우 중요한 

과제입니다. 윤석열 정부가 약속한 장애인 개인예산제가 시범사업을 거쳐 2026년 본

격적으로 시행될 예정이고, 문재인 정부부터 준비되어 온 지역사회 통합돌봄 역시 올

해 3월 돌봄통합지원법 제정 이후 시범사업을 거쳐 2026년 시행을 앞두고 있습니다. 

이러한 새로운 제도들이 본질에 충실하고 실질적인 효과를 거두기 위해서는 장애인의 

개별 욕구를 면밀히 평가하고 반영할 수 있는 평가체계의 혁신과 통합적인 지원체계

의 구축이 필수적입니다.

현재의 서비스지원 종합조사는 신체적 장애 중심의 평가방식으로 인해 발달장애나 정

신장애와 같은 비신체적 장애를 가진 사람은 적절한 지원을 받기 어렵다는 한계를 

가지고 있습니다. 또한, 장애인의 일상생활 자립 정도와 복지 서비스 필요성을 충분

히 반영하지 못하는 구조적 문제도 존재합니다. 따라서, 앞으로의 장애인 정책은 기

존의 의료모델 중심에서 벗어나 사회모델과 인권모델을 기반으로 한 혁신적 접근이 

요구됩니다.



6 인사말

오늘 이 자리는 단순히 문제를 진단하는 데 그치지 않고, 보다 실질적이고 구체적인 

해결책을 모색하는 데 큰 의미가 있습니다. 장애인의 다양한 욕구를 반영한 평가체계

를 어떻게 마련할지, 이를 통해 장애인의 삶의 질을 높이고, 맞춤형 지원체계를 강화

할 방안을 구체적으로 논의하는 시간이 될 것입니다.

앞으로 개인예산제와 지역사회 통합돌봄이 장애인의 권리를 중심으로 통합적이고 포

괄적인 지원체계로 자리 잡을 수 있도록, 오늘의 논의가 정책으로 연결되는 밑거름이 

되길 기대합니다.

끝으로, 이 자리에 함께해 주신 여러분의 열정과 지혜가 더 나은 장애인 정책을 만들

어가는 데 큰 힘이 될 것이라 믿습니다. 다시 한번, 오늘 뜻깊은 자리를 함께해 주신 

모든 분께 깊이 감사드리며, 알찬 논의의 시간이 되시길 바랍니다.

감사합니다.

2024. 11. 29.

한국장애인단체총연맹 공동대표 

김영일, 고선순, 최공열, 진건
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축 사

안녕하세요. 국민의힘 중앙장애인위원장 최보윤 국회의원입니

다. ‘장애판정과 맞춤형 지원체계 개선을 위한 정책세미나’에 

함께 해주신 여러분들을 진심으로 환영합니다. 

먼저, 오늘 정책세미나를 함께 주최해주신 서미화 의원님, 한

국장애인단체총연맹 김영일·고선순·최공열·진건 공동대표님을 

비롯해 행사 준비에 애써주신 임직원 여러분, 좌장을 맡아주

신 김동호 정책위원장님, 발표를 준비해 주신 많은 교수님들

께도 감사 인사를 드립니다. 

장애인의 권리 보장과 삶의 질 향상을 위한 정책은 꾸준히 발전해 왔지만, 여전히 풀

어야 할 과제가 많습니다. 2019년 장애등급제가 개편되고 서비스지원 종합조사가 도

입되었지만, 여전히 많은 제도가 기존의 의료모델에 의존하고 있으며, 비신체적 장애

를 충분히 반영하지 못하고 있다는 점은 반드시 해결해야 할 문제입니다.

장애인의 개별 욕구를 정확히 파악하고 이를 기반으로 한 맞춤형 지원체계의 구축은 

이제 선택이 아닌 필수가 되었습니다. 지역사회통합돌봄과 개인예산제 등 정부가 추

진하는 새로운 정책이 시범사업을 거쳐 본격적으로 시행되기 위해서는 장애인 개별 

욕구를 중심으로 한 평가체계와 지원 방안이 면밀히 마련되어야 합니다. 

오늘 세미나에서 논의될 장애판정 체계와 욕구 사정, 그리고 지원체계의 개선 방향은 

단순히 제도를 손보는 것이 아니라, 장애인 한 분 한 분의 삶에 직접적인 변화를 가

져오는 매우 중요한 과제입니다. 이 자리에 모이신 여러분들의 통찰과 제안이 우리 

사회가 나아가야 할 방향을 제시해 줄 것으로 기대합니다. 

저는 지난 8월 장애인 권리 중심에 발맞춰 기존 장애 정책의 패러다임을 개편하고자 

「장애인 3법」을 대표발의했으며 최근 국감과 예산질의에서도 개인예산제에 장애인 

선택권을 보장하고 지역사회통합돌봄 시범사업에 장애인을 포함하도록 제언한 바 있

습니다. 앞으로도 장애인이 주도적으로 삶을 이끌어나가고 기획할 수 있도록 정책과 
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8 축사

입법 활동에 최선을 다하겠습니다. 

다시 한번 오늘 정책세미나를 위해 힘써주신 모든 분들께 감사드리며, 오늘 논의가 

장애인 정책 발전의 중요한 이정표가 되기를 기원합니다. 감사합니다.

2024. 11. 29.

국민의힘 국회의원 최 보 윤
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축 사

안녕하십니까. 

소리로 보는 시각장애인

더불어민주당 비례대표 국회의원 서미화입니다. 

<장애판정과 맞춤형 지원체계 개선을 위한 정책세미나>의 개

최를 진심으로 환영합니다. 토론회 개최를 위해 노력해 주신 

한국장애인단체총연맹과 공동주최로 힘을 모아주신 최보윤 의

원님을 비롯한 관계자 여러분께도 감사의 마음을 전합니다.

오늘 세미나는 장애판정과 맞춤형 지원체계의 현황과 문제점을 점검하고, 개선 방안

을 모색합니다. 이는 단순히 정책 개선의 문제가 아니라, 우리 사회가 장애인의 삶과 

인간의 존엄을 어떻게 바라보는지, 또한 어떤 방향으로 나아갈지를 결정짓는 중요한 

이정표가 될 것입니다.

많은 장애인이 시설이나 가정 안에서만 머물며 개인의 존엄을 존중받지 못해왔던 시

간을 넘어, 지역사회통합돌봄 정책과 같이 장애인의 개별적 욕구를 반영한 지원체계

를 구축하려는 고무적인 변화의 길을 걸어가고 있습니다.

그러나 여전히 풀어야 할 숙제가 남아 있습니다. 현행 장애판정과 서비스 지원체계는 

여전히 의료적 관점에 머물러 장애인을 대상화하는 동시에 발달장애와 정신장애와 같

은 다양한 장애 유형을 충분히 포괄하지 못하고 있습니다. 오늘 논의가 이러한 한계

를 고민하며 보다 사람을 중심으로 한 해결책을 모색하는 자리가 되기를 기대합니다.

모든 장애 유형을 포괄하고 개별 욕구를 반영할 수 있는 평가체제로의 전환, 지역사

회 기반의 맞춤형 지원체계 구축, 장애인의 권리를 중심에 둔 사회모델의 실현은 시

급한 과제입니다. 논의가 이루어지고, 때로는 미루어지는 와중에도 우리의 삶은 이어

지기 때문입니다. 오늘의 논의와 실천이 장애당사자의 삶에 실질적인 변화를 가져오

길 바랍니다.
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10 축사

다시 한번 <장애판정과 맞춤형 지원체계 개선을 위한 정책세미나> 개최를 축하 드립

니다. 참석해 주신 모든 분께 감사드리며, 저 역시 국회에서 맞춤형 지원체계 구축을 

위해 언제나 최선의 노력을 다하겠습니다.

감사합니다.

2024. 11. 29.

더불어민주당 국회의원 서 미 화



이동석 교수(대구대학교 사회복지학과)

장애판정과 장애인 맞춤형 지원체계 
개선을 위한 발전 방향

발표문
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1. 이론적 배경 - 장애개념과 측정

장애를 어떻게 정의하느냐에 따라 이를 측정하는 기준은 달라질 수밖에 없다. 또 

측정방법은 측정의 목적에 따라 달라질 수 있다. 

1) 장애개념

장애를 정의하고 측정하는 지침이 될 수 있는 보편적인 개념과 기준은 확립되어 

있지 않지만, 장애측정의 준거가 될 수 있는 몇 가지 개념적 모델은 존재하고 있다

(Palmer and Harley, 2011). 다양한 혼합모델이 존재하지만, 양극단은 의료적 모델

과 사회적 모델로 구분할 수 있다. 

손상과 관련하여 장애인의 경험을 설명하는 역사적 경향이 있어왔다. 이와 같은 존

재론은 의료적 모델로 알려졌다. 장애는 질병, 부상, 또는 건강상태로부터 발생한 신

체적 손상에 기인하는 것으로 여겨진다(Barnes and Mercer, 2003). 손상에 의해 직

접적으로 신체적 기능과 사회적 기능의 손실이 발생한다. 이에 따라 재활과 시설 돌

봄을 포함한 의료적 개입과 더불어 특수교육, 직업훈련, 사회복지와 같은 사회부조 

프로그램 개입이 우선한다. 

사회적 모델은 장애를 개별적이 아니라 사회적 구성체로 바라본다. 이에 따라 사회

변화가 우선 개입방법으로 여겨진다(Barnes et al., 2002). 손상은 그 자체로 중요하

지는 않고, 개인이 사회에서 기능할 수 있도록 부여된 조정 장치들, 예를 들어 태도

의 변화, 물리적 접근성의 변화와 같은 장치들에 의해 장애가 결정되고 개선되기도 

할 수 있다. 사회적 모델의 주창자인 올리버에 따르면, 장애화는 신체와 아무 관련이 

없고, 손상은 사실 물리적인 신체에 대한 묘사 그 이상은 아니다(Hughes and 

Paterson, 1997). 손상에 대한 현대의 대응에 의해 장애인은 사회에의 접근이 거부당

하거나 배제됨에 따라 ‘인간이 아닌 다른 존재(other)’가 되었다. 사회적 모델은 장애

가 사회적으로 만들어지는 방식에 초점을 맞춤으로서 장애에서 의료적 요인과 개별적 

요인을 제거하는데 성공하였다. 이 과정에서 사회적 모델은 전 세계적으로 장애인들

의 권한강화와 사회통합(social inclusion)을 위한 중요한 정치적 도구가 되었다

(Hughes and Paterson, 1997). 사회적 모델은 당사자의 장애운동에 중심적인 교리
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로써 여겨져 왔다(Shakespeare and Watson, 1997). 사회적 모델은 국제적 선언 및 

협약, 개별 국가의 입법, 지역중심 재활 및 통합교육 프로그램의 세계적인 확산에 지

대한 영향을 미치는 등 보편적인 흐름이 되고 있다(Gabel and Peters, 2004). 

사회적 모델은 장애인의 삶에 있어 매우 중요한 부분이라고 주장되고 있는 손상에 

접근하는데 실패했다는 비판을 지속적으로 받아왔다. 사회적 모델이 장애인의 생생한 

경험을 완전히 설명하지 못한다는 점에서 이 비판은 의미를 갖는다. 일부 장애인들은 

사회적 모델을 통해 자신들의 삶을 완전히 위치 지을 수 있지만, 일부는 그렇지 않다

(Pinder, 1997). 손상에 대한 무관심에 따라 장애인의 삶에 대한 연구들이 제한적이

게 되었다. 또한 장애 특이적 정책의 개발도 제한되었다. 장애인의 삶의 기준에 대한 

연구들이 부족하게 되었고, 특히 개발국가에서 더욱 그러하다. 국가적인 빈곤 감소 

전략에서도 장애에 주의집중하지 않게 되었다(Palmer, 2011). 따라서 보다 포괄적이

고 통합적인 장애에 대한 사회적 모델이 요구되고 있다(Hughes and Paterson, 

1997; Pinder, 1997; Gabel and Peters, 2004). 

다른 이론가들은 사회적 모델이 손상을 무시하여 단일 차원으로 보고 있다는 비판

을 받아들이지 않았다. ‘활동을 제한하는 손상에 대한 가능성을 부정하지 않았다. 다

만 이와 같은 제한이 장애를 구성하는 것은 아니다(Thomas, 2002; 43).’; ‘사회적 모

델 주창자들은 장애인과 비장애인 사이의 불평등을 지적하는 것이다. 불평등을 손상 

자체로 축소시키는 것이 아니라. 그들은 불평등을 억압과 차별의 영향으로 해석하는 

것이다(Reindal, 2009; 157).’ 그러나 개인과 사회 사이를 연결하는 관련요인이 누락

된 것은 인정되어야 한다(Thomas, 2004). 결과적으로 사회모델의 수정판, 즉 사회-

관계 모델이 개발되었다.  

장애의 사회-관계 모델은 손상의 개별적 영향과 사회적 영향 모두를 인정한다. 그

럼에도 여전히 장애는 사회적 상황을 조건으로 한다고 본다(Thomas, 2004; Reindal, 

2008). 장애는 손상의 영향에 부가되어 사회적 태도의 영향으로부터 발생하는 것으로 

이해된다. ‘장애인으로 라벨 붙여진 사람들이 가치 있는 일을 거의 못하거나 아예 못

한다고 가정하는 것은 바로 사회 구조이다’(Pfieffer, 2000). 전통적인 사회적 모델 관

점을 유지하면서, 손상을 가진 사람들을 위해 사회의 장벽을 줄이는데 방점을 둔다. 

이런 영향에 의해 UN의 ICF가 개발되었다.
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2) 개념별 측정기준

Bernell(2003)의 장애개념 틀을 보면, 의학적 질환의 보유 여부를 기준으로 하는 

의학적 접근법(medical approach), 개인의 사회적 활동 제한성을 기준으로 보는 기

능제한 접근법(functional limitations approach), 개인이 처한 물리적·사회적 환경의 

영향을 강조하는 사회정치적 접근법(sociopolitical  approach) 등으로 구성되어 있다

(조한진, 2011에서 재인용). 

의료적 접근법, 기능적 제한 접근법, 사회정치적 접근법에 따른 장애개념과 측정기

준을 종합하면 다음 표와 같이 정리할 수 있다. 이처럼 측정에는 개인의 신체적 정신

적 구조와 가능과 관련된 의료평가, 사회적 활동과 참여에의 배제정도를 평가하는 사

회적 기능평가, 개인을 둘러싼 사회의 구조와 문화를 평가하는 사회평가 등의 요소들

이 사용된다. 

장애개념 접근법 장애개념 장애측정 방법

의학적 
접근법

∙ 질병이나 신체적 손상으로 인한 
신체구조 또는 기능의 손상

∙ 장애유형별 손상의 정도 측정
∙ 신체적 구조 및 기능 평가(의료평

가)

기능적 제한 
접근법

∙ 일상적 또는 사회적 활동 및 참
여 기능의 손상 

∙ 사회적 활동 및 참여에의 기능 제
한 정도 측정

∙ 노동 무능력 정도, 일상생활활동 
제한 정도 평가

사회정치적 
접근법

∙ 손상으로 인해 차별·배제·억압당
하는 것

∙ 손상에 부적절하게 대응하여 나
타난 현상

∙ 자립에의 위험 정도 측정
∙ 개인의 손상정도와 개인을 둘러싼 

사회 환경에 대한 평가를 통해 자
립(비의존) 정도 파악

<표 1> 장애개념 접근법과 측정방법 



장애판정과 맞춤형 지원체계 개선을 위한 정책세미나

16 발표

3) 측정목적과 측정요소

장애를 측정하는 이유는 측정하고자 하는 정책의 목적에 따라 달라지다. 일반적으

로 장애를 측정하는 목적은 자원할당을 위한 자격조사, 기회 균등, 경향 분석으로 구

분할 수 있다(Barbara et. al., 2006). 자격조사의 경우 자격은 정책의 목표에 따라 

소득보장 자격, 의료재활 자격, 활동보조 자격, 보조기구서비스 자격 등처럼 세분화될 

수 있다. 또 기회 균등도 교육, 고용, 거주, 차별금지 등 이루고자 하는 목적에 따라 

세분화될 수 있다.  

또 장애측정의 요소로는 앞서 살펴본 바와 같이 신체구조와 기능, 활동 및 참여, 

사회적 환경으로 구분할 수 있다. 결국 측정의 목적과 측정요소를 결합하면 다음 표

와 같은 매트릭스를 만들 수 있고, 실제 측정방식은 다양한 조합이 가능하다. 실제에

서는 측정목적별로 세 가지 요소 중 어느 한 가지만 사용할 수도 있지만, 몇 가지 

요소들을 조합하여 사용할 수도 있다. 즉 자격조사를 목적으로 하는 경우 신체구조와 

기능만 측정할 수도 있고, 신체구조와 기능과 더불어 사회활동 및 참여 가능 정도를 

측정할 수도 있다.

장애측정의 실제는 국가에 따라 신체구조와 기능을 비중 있게 고려하는 경우도 있

고, 활동과 참여를 중요하게 포함하는 경우도 있고, 사회적 환경을 다른 국가에 비해

서 상대적으로 더 중요하게 보는 국가도 있다. 또한 장애측정의 실제는 측정의 목적

     장애개념과  
       측정요소

측정목적   

의료적 접근법 기능적 제한 접근법 사회정치적 접근법

신체구조와 기능 활동 및 참여 사회적 환경

자격 조사
자격 조사에서 신체구
조와 기능을 측정

자격 조사에서 활동과 
참여를 측정

자격 조사에서 사회적 
환경을 측정

기회균등
기회균등 보장대상 장애
인을 정하기 위하여 신
체구조와 기능을 측정

기회균등 보장대상 장
애인을 정하기 위하여 
활동과 참여를 측정

기회균등 보장대상 장
애인을 정하기 위하여 
사회적 환경을 측정

경향 분석
장애 인구의 국가적 동
향을 분석하기 위하여 
신체구조와 기능을 측정

장애 인구의 국가적 동
향을 분석하기 위하여 
활동과 참여를 측정

장애 인구의 국가적 동
향을 분석하기 위하여 
사회적 환경을 측정

<표 2> 측정목적과 측정요소 
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에 따라 매우 다양한 모습으로 구성될 수 있다. 자격심사를 목적으로 장애를 측정하

는 경우는 사회적 환경보다는 신체구조와 기능이나 활동과 참여를 더 중요하게 고려

하는 경향이 있다. 특정 서비스를 받을 자격심사에서 사회적 환경 요인을 많이 고려

하게 되면, 각 개인마다 처해 있는 다양한 사회적 환경을 개인에게 미치는 영향 수준

에서 측정에 반영하여야 하는 중대한 현실적인 어려움이 발생하게 된다. 기회균등 보

장을 목적으로 장애를 측정하는 경우에는 자격심사의 경우보다 신체구조와 기능은 덜 

반영하고, 사회적 환경은 더 많이 반영하는 경향이 있다고 추정할 수 있다. 그러나 

그 사회에서 장애에 대한 편견이 매우 높은 상황이라면 신체구조와 기능에 높은 비

중을 두고 측정하더라도 결과는 크게 달라지지 않을 수 있을 것이다. 이처럼 장애를 

측정하는 목적에 따라 장애측정의 각 구성요소들이 결합되게 된다. 이 결합의 모습은 

국가에 따라 그리고 각 국가가 처해 있는 상황과 시기에 따라 달라질 수 있다. 

4) 자격 조사가 필요한 정책영역 및 측정기준(요소)

장애 정의를 사회복지 정책영역별로 살펴볼 때, 핵심 정책영역은 소득보장(income 

maintenance), 고용보장(employment measures), 일상생활 활동 지원(assistance 

with activities of daily life, assistance with ADLs)이라 할 수 있다(European 

Commission, 2002; 서정희 외, 2012에서 재인용). 자격 조사가 필요한 정책영역 및 

세부 정책영역을 정리하면 다음 표와 같다. 

<표 3> 자격 조사가 필요한 정책영역

정책영역 세부 정책영역

소득보장 정책
∙ 기여보험급여(우리나라 국민연금의 장애연금, 산재보험의 장해연금 등) 
∙ 비기여 급여(우리나라의 장애인연금, 경증장애수당, 장애아동수당 등)

고용서비스 정책

∙ 특정 장애 관련 고용 정책
  (specific disability-related i∙ nterventions)(재활 프로그램 등)
∙ 일반적인 고용 정책(훈련수당, 보조금, 배치 지원)
∙ 고용할당제

사회서비스
(일상생활활동지원) 

정책

∙ 활동지원(personal assistance service)
∙ 돌봄 서비스(personal care service)
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장애인에게 소득보장 및 고용지원정책을 추진하기 위해서는 현재 장애로 인하여 얼

마나 노동을 할 수 없는지 또는 얼마나 노동을 할 수 있는지를 측정하는 것이 필요

하다. 이처럼 소득보장 기준은 소득활동 능력(earnig capacity)과 노동 능력(work 

capacity)의 부족 또는 노동력 상실에 기초한다. 유럽 국가들이 소득 보장 영역에서 

장애 정의를 위해 채택하고 있는 접근 방식은 크게 과정 접근법’(procedural 

approach), ‘능력 접근법’(capacity profile approach), ‘손상 접근법’(impairment 

-based approach)과 같은 3가지로 구분할 수 있다(European Commission, 2002; 

서정희 외, 2012에서 재인용).

일상생활활동 지원(assistance with ADLs) 영역에서의 장애 정의는 건강 상태와 

핵심적 활동수행능력 간의 관계를 어떻게 설정하느냐와 관련 있다. 일상생활활동 지

원을 위한 적격성은 대개 두 가지 테스트를 통해 부여된다. 하나는 노동 무능력 테스

트(a test of inability to work)이고 다른 하나는 일상생활 수행에서의 제약 테스트

(a test of limitations in performing ADLs)이다. 이러한 두 가지 테스트를 통과한 

사람들, 즉 노동 능력 상실이나 일상생활 수행에서의 제약이 존재하는 사람들은 장애

인으로 정의된다. 노동 무능력 테스트를 일상생활활동지원영역에서 사용하는 이유는, 

노동이 대개 일상생활보다 복잡하고 어려워서 일상생활에서의 기본적인 활동보다 많

은 활동을 요구하고, 그래서 노동을 할 수 없는 사람은 일상생활을 수행할 수 없다는 

것을 전제하기 때문이다. 일상생활 수행 제한 테스트를 통한 장애 정의는 국가들마다 

다소 차이가 나타나는데, 일상생활활동 영역은 일상생활  활동(ADLs)과 도구적 일상

생활활동(IADLs : Instrumental Activities of Daily Life)으로 구분할 수 있다. 
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2. 개선 방안

1) 장애측정 변화의 필요성과 방향

장애와 관련된 정보를 수집하고 그 정도를 측정하여 장애로 인해 결핍된(needs) 자

원을 재분배하는 것은 현대국가의 주요 업무가 되었고, 그 방식을 어떻게 할 것인가

는 계속 변하고 있다. Stone(1979)이 지적했듯, 모든 사회는 두 가지 분배 시스템을 

갖고 있다. 하나는 노동에 기반한 분배 시스템이고, 다른 하나는 욕구(need)에 기반

한 분배 시스템이다. 장애인의 경우 근대 자본주의 국가 성립 이후 노동에 기반한 분

배 시스템에서 배제되는 현상이 발생하고 있기 때문에 욕구에 기반한 분배 시스템에

의 의존성이 커졌다. 이에 따라 장애는 공식적인 행정 범주로서 욕구범주로 발전하게 

되었고, 선택된 장애집단은 권리를 부여받게 되었다.

따라서 욕구의 범주를 어떻게 정의하는가 하는 문제가 측정을 위한 기본이 되었고, 

욕구의 수준을 사정할 필요성이 자료 수집의 목적이 되었다. 장애가 공식적인 행정 

범주가 된 이후부터 욕구 사정(need assessment)의 목적은 장애 정보 수집의 추진력

이 되었다. 이 때 욕구의 수준은 장애범주의 정의를 만족할 수 있으면서 급여가 필요

하다고 여겨지는 정도를 의미한다. 이에 따라 욕구의 범주, 욕구의 수준을 측정하기 

위한 측정방법, 측정도구 등이 필요해지게 되었고 초기에는 손상에 집중하여 측정하

고, 단순히 장애인의 수를 세고 ,이에 따라 욕구에 기반한 분배정책을 개발하였다. 욕

구 접근법에 따르면 정책 문제는 개인적이고 또한 개인의 역량, 고용, 수입 등의 결

핍으로 위치지어진다. 이에 따라 그와 같은 결핍을 완화시키기 위해 필요한 서비스 

유형을 이해하여야만 한다. 욕구 사정 관점은 경제적이건 물리적이건 장애를 가진 개

인이 경험하는 결핍에 초점을 맞춘다. 그리고 치료가 필요한 영역을 찾고자 노력한다. 

하지만 노동 상실률이 높아 일을 하지 못해야 할 사람이 직장에서의 편의제공 등

에 의해 일을 잘 할 수 있는 여러 상황이 발견되고, 또한 이와 같은 사회적 환경의 

변화에 따라 손상이 심한 사람들의 결핍(needs)정도가 줄어들고, 손상이 심하지 않은 

사람일지라도 결핍의 정도가 심한 상황이 지속적으로 발견됨에 따라, 노동 상실률과 

같은 노동에서의 제한이 장애측정에 일반적으로 사용될 경우 장애인의 고용 상황에 

대한 결과 치를 왜곡하게 된다. 

장애인이 성취할 수 있는 것에 대한 인식변화와 더불어 장애와 관련된 시민권 법

률의 출현에 따라, ‘욕구 사정’ 이상의 다양한 접근법으로 장애를 측정할 필요성이 
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생기게 되었다. 현대의 권리 정책 관점에서는 개인과 환경의 상호작용에 의해 일어나

는 활동 수준에 초점이 맞추어지고, 손상이나 제한이 있는 개인이 사회 활동에 어떻

게 통합(inclusion)되는지를 평가하기 위해 정보를 제공하려고 한다. 이 관점을 기회

의 균등화(equalization of opportunity)라고 한다. 교육에의 평등한 접근, 고용에의 

평등한 접근, 주거, 교통 등에의 평등한 접근 등 모든 사회활동에서의 평등한 접근이 

모두 포함된다. 

따라서 장애인의 고용문제는 다른 관점에서 볼 수 있는데, 욕구 사정에서 질문의 

방향은 노동능력에서의 개인의 제한에 관한 것이고 이에 따라 소득지원의 필요성으로 

귀결되지만, 새로운 시민권 관점에서는 개인의 기능 제한이 고용의 맥락(환경)과 어떻

게 상호작용하여 고용을 촉진하는지 또는 고용을 어렵게 만드는 지를 물어볼 수 있

다. 결국 기회의 균등화 목적에 따르면, 장애를 측정하는 것은 사회통합을 평가하고

자 하는 것이고, 사회적 또는 물리적 환경의 어떤 측면이 참여에 기여하는지 방해하

는지를 평가하여야 한다. 

이와 같이 장애측정의 목적을 욕구사정과 기회의 균등화로 구분한다고 해서 둘 간

의 관련성이 없다는 것은 아니다. 욕구 사정을 위해 개발된 프로그램들도 기회와 참

여를 증가시킬 수 있기 때문이다. 그럼에도 기회의 균등화와 같은 관점은 전혀 다른 

측정 전략을 필요로 한다. 이에 따라 복지선진국의 경우 빠르면 1980년대, 늦어도 

2000년대 초반부터 장애를 측정하는 목적을 ‘기회의 균등’으로 전환하고, 이를 위한 

측정방법, 측정도구를 수정해 나가기 시작했다. 

우리나라의 경우 1962년 생활보호법 제정이후 장애는 빈곤의 한 원인으로 인식되

었고, 장애로 인해 빈곤한자에 대해서는 국가가 원호를 시작하게 되었다. 이때부터 

장애는 행정편의상 손상(impairment) 또는 질병(illness)과 비슷한 개념으로 사용되었

다. 이후 1981년 장애자복지법 등 모든 장애관련 법률에서도 장애인에 대한 정의는 

법률적 행정적 편의를 위해 만들어진 의료적이고 개별적인 기준만을 사용하고 있다. 

또한 장애운동도 전체 장애인과 전체 비장애인간의 불평등(또는 비형평성)의 문제를 

해결하기 위한 해결방안 모색에 주력했다. 즉, 가용 자원의 양을 늘리기 위해 복지급

부 전체의 양(total provisions)을 늘리기 위한 운동을 펼쳐 왔다. 그 결과 아직은 미

흡하지만 괄목할만한 성장을 얻은 것도 사실이다. 이와 더불어 장애인복지 연구도 복

지수준의 향상을 주장하는 장애인들의 요구에 맞추어 장애인복지 급여 및 서비스를 

확대할 수 있도록 외국의 정책을 소개하고 이를 우리나라에 정착시킬 수 있는 방안
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을 찾는데 주력하였다. 그러다 보니 행정적 실용적 차원에서 만들어진 장애인에 대한 

정의는 거의 모든 연구에서 그대로 받아들여졌고, 이를 기반으로 한 연구도 사회학적 

연구방법론이나 인식론적 논의 없이 실용적인 정책을 소개하는 수준에 그칠 수밖에 

없었다. 

그런데 이제 상황이 바뀌었다. 이제는 우리나라도 사회적 모델과 자립생활 패러다

임에 따라 장애를 바라보고 이를 정책화하기 시작하였다. 장애는 손상의 문제로만 인

식되고 있지 않고, 개인의 건강상태와 개인요인, 그리고 개인이 살고 있는 환경을 대

변하는 외적요인 간의 복잡한 상호작용의 결과로 설명되고 있다. 그렇기 때문에 특정

한 건강상태에 있는 동일인물이라 하더라도 환경이 다르면 그 영향도 달라질 수 있

다. 방해요소가 있거나 촉진요소가 결여된 환경은 개인의 수행(performance)에 제약

을 가한다. 반면 촉진요인을 가진 환경은 개인의 수행을 강화시킨다. 사회는 방해요

인(예를 들면, 접근이 어려운 건물)을 만들어 내거나 촉진요인(예를 들면, 보조기구)을 

제공하지 않음으로써 개인의 수행을 어렵게 할 수도 있다. 즉, 장애는 손상, 활동제

한, 참여제약에 관한 사항을 모두 살펴보아야 하는 것이고, 또한 건강상태

(impairment)에 의해서만 결정되는 것이 아니라 환경요인에 따라 얼마든지 달라질 

수 있는 것이다. 즉 ‘기회의 균등화’ 목적에 따른 새로운 장애측정방법 및 측정도구

를 개발, 적용할 때가 된 것이다. 

2) 측정 영역

장애화 과정의 다양한 개념적 측면은 ICF에 잘 녹아 있다. ICF는 현재까지 현실 

세계에서 장애라고 알려진 것들을 기술하기 위한 분석틀과 표준적 언어를 제공하고 

있다(Barbara et al., 2006). 따라서 장애측정을 하기 위하여 어떤 영역을 측정하여야 

할 것인가라는 질문에 대한 답으로 ICF를 참조하는 것은 매우 의미가 있다. 서구 복

지선진국의 경우도 ICF의 틀 중 모두 또는 일부를 적용하고 있는 것이기 때문에, 가

장 포괄적 개념인 ICF를 살펴보고 이에 따라 측정영역을 결정하는 것이 보다 바람직

하다. 

ICF의 기본적인 요소는 개인의 신체 기능과 구조, 개인의 활동(단순한 행동에서부

터 보다 복잡한 과업까지 포괄), 개별적 참여, 개인을 둘러싼 물리적 사회적 환경을 

반영한 사회적 맥락과 환경적 맥락과 같이 네 가지로 구분된다. 이와 같은 네 부분으
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로 구성된 영역을 사용함으로써 측정 과정이 편해질 수 있다. 왜냐하면 각 영역은 측

정과정의 한 요인으로 여겨질 수 있기 때문이다. 각 영역은 개념과 관련된 영역을 측

정가능하고 관찰 가능한 요소로 전환시키는 조작화 과정의 출발점이 될 수 있다. 영

역들은 측정과정에서 중요한 요소이다. 그러나 영역이 많다보니, 측정도구를 위하여 

어디에 초점을 두어야 할지 난관이 발생하게 된다(Barbara et al., 2006). 

이 문제에 대한 해법은 측정의 목적 또는 정보의 의도적 사용, 또는 ICF의 다양한 

영역들이 얼마나 잘 그 목적에 접근할 수 있을까 하는 것에 있다. 예를 들어 욕구 

사정 관점에서 다리를 잃은 사람의 재활 또는 의지의 필요성에 관심이 있다면 신체 

구조와 기능 수준에서의 측정이 적절할 것이다. 그러나 욕구 사정이 일자리를 찾거나 

유지할 수 없는 사람을 위한 재정지원에 관심이 있다면, 활동에의 참여 수준 측정이 

보다 관련성이 높을 것이다. 비슷하게 베이비부머 세대에 적합한 충분한 장기요양시

설을 계획하는 경우 자기 돌봄 또는 자립을 유지하기 위해 필요한 가정 살림 관리과 

같은 기본적인 활동을 할 때 도움이 필요한 사람을 찾아내는 것이 도움이 될 것이다. 

동등한 기회에의 접근을 모니터하거나 장애측정의 시민권 목적은 다른 접근법이 필

요하다. 신체 구조 기능 요인을 사용하는 것은, 어떤 사람이 기능이 떨어지는 부분을 

보완하기 위해 다른 기능 영역을 활용함으로써 무엇인가를 성취할 수 있다는 것을 

설명하지 못하기 때문이다. 동등한 기회는 개인과 사회적 맥락 사이의 상호작용 지점

에 초점을 맞춘다. 동등한 기회는 사회적 맥락에서 다른 사람과 비슷한 선택권을 갖

거나 다른 사람과 같은 활동, 즉 일자리를 얻고, 버스를 타고, 축구장에 가는 등 사

회에 참여하는 다른 모든 형태를 다른 사람과 비슷하게 할 수 있음을 의미한다. 이 

목적으로 측정하는 것은 집, 교통, 고용, 또는 다른 사회적 역할 활동에의 실제적인 

접근을 살펴보기 위해, 모든 활동에 참여하는 것에 대해 질문을 맞춰야 할 것처럼 보

일 수 있다. 하지만 이 경우에도 측정은 기능의 보다 기본적 수준에서 이루어질 필요

가 있다. 특별한 형태의 기능에서의 제한이 반드시 활동과 참여에 부정적 영향을 미

친다고 가정하는 것이 가능하기 때문이다. 동등한 기회에의 접근이 훼손되는 정도를 

측정하는 것은 특정 손상 자체가 문제가 되는 것이 아니고, 전인적 인간의 능력 내에

서 손상이 원인을 일으키는 기능적 제한의 유형이 문제가 되는 것이다. 이 기능적 제

한은 활동과 참여 측면에서 다른 제한을 만들어 낸다. 

신체 구조와 기능으로 표현되는 다양한 형태의 손상에 의해 다양한 방식으로 영향

을 받는 기본적인 스스로의 행동(self initiated action)이 모든 활동과 이에 따른 참
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여의 필요 소재(building block)이라고 여긴다면, 기본적인 스스로의 행동은 기회의 

균등화 필수조건을 측정하기 위한 논리적 출발점이 될 수 있다. 이와 같은 기본적인 

스스로의 행동(self initiated action)에는 기본적인 기능의 모든 것에 가장 필수적인 

보기, 듣기, 걷기, 의사소통하기, 추론하기, 자의식이 포함된다. 이 목록은 우리의 모

든 행동, 활동, 궁극적인 참여의 기본이 되는 학습 또는 기억하기 등과 같은 다른 특

정한 영역의 자기 주도적 기능을 포함하기 위해 확장될 수 있다. 이 영역들 중 한 

곳에 제한이 있는 것은 어떤 개인이 제한된 참여를 할 수 있는 위험에 처하게 할 수 

있다. 하지만 반드시 제약(제한, restriction)과 동일하지는 않다.

이에 따라 ICF틀을 유지하면서도, 활동과 참여를 직접 측정하기 어려운 상황에서 

신체 구조와 기능이 영향을 받고 이에 따라 활동과 참여에 직접적인 영향을 미치는 

스스로의 행동을 측정하는 방식의 필요성을 보여주기 위해 도식화를 하면 다음 [그림 

1]과 같이 나타낼 수 있다. 결국 동등한 기회에의 접근을 위해서는 신체구조와 기능

에 대한 측정으로는 매우 부족하고, 활동 및 참여를 측정하여야 한다. 그런데 활동과 

참여에 대한 직접 측정이 매우 어렵고 개인별 상황별에 따라 상당부분 측정편차가 

존재하기 때문에 이의 바탕이 되는 스스로의 행동을 측정하는 것이 필요해 진다. 

영국의 경우 주로 스스로의 행동과 일부 활동 측면을 측정하고 있는 것이고, 독일

의 경우 신체 구조와 기능, 스스로의 행동을 측정하면서 활동 및 참여에 대한 측정 

재량권을 판정자에게 부여하고 있는 것이다. 따라서 우리의 경우에도 기회의 균등화 

정책을 이미 많이 시행하고 있기 때문에 현 장애등급제의 기반이 되는 신체구조와 

기능에 대한 측정보다는 활동과 참여를 측정하는 것이 바람직하다. 그런데 활동과 참

여를 측정하기 위해서는 판정자가 개인의 상황에 대해 충분히 듣고 여러 사정을 감

안하여 판정을 하여야 한다. 즉 국가가 정한 기준보다는 판정자의 재량권이 더 강해

지게 된다. 물론 우리나라의 행정과 사회문화가 행정전문가의 재량권을 폭넓게 인정

하는 분위기라면, 스웨덴의 경우처럼, 장애판정자가 장애인의 활동과 참여에 대해 충

분히 이야기를 듣고 환경을 살펴본 후에 장애정도와 지원정도를 측정하는 방법이 가

장 합리적일 수 있다. 하지만 우리사회의 문화가 행정전문가의 재량권을 인정하고 있

지 않기 때문에, 국가가 정한 기준에 따른 측정이 필요하게 되고, 이에 따라 영국의 

경우처럼 활동과 참여를 측정하기 위해 대리변수(proxy)로 스스로의 행동을 측정하고 

일부 측정 가능한 활동 측면을 측정하는 것이 바람직할 것으로 보인다. 
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[그림 1] 장애측정 영역

결국 행동(action)의 제한 정도로 파악하는 방식이 현재로서는 가장 합리적으로 보

인다. 이는 활동을 위한 기본적인 행동(action or basic function 기본적 기능)들이 

어떤 것이 있고 각 행동의 제한정도를 파악함으로써 활동 및 참여의 제한을 파악하

고자 하는 것이다. 물론 활동과 참여의 대리변수이기 때문에 타당성의 문제가 발생할 

가능성이 있다. 하지만 몇 개 활동을 조합하면 활동 및 참여를 설명할 수 있고, 기본

적 기능에 대한 정보는 활동 및 참여에서의 문제를 야기하는 제한 또는 한계를 보다 

사회적 환경 개인적 맥락

신체 구조와 기능
(body structure 
and function)

-
스스로의 행동
(self initiated 

action)
-

활동
(activities)

-
참여

(participation)

∙ 절단
∙ 마비
∙ 정신기능-자의식 

기능
∙ 발성 기능
∙ 신경 골격 및 

움직임(moveme
nt) 관련 기능

∙ 보기
∙ 듣기
∙ 걷기
∙ 의사소통하기
∙ 추론하기
∙ 자의식

∙ 지식 적용 – 사
고하기

∙ 이동(mobility)
 - 걷기(발을 

사용하여 한 
발짝씩 표면을 
따라 
움직이기. 
이에 따라 한 
발이 항상 땅 
위에 있어야 
함)

∙ 자기 돌봄
 - 스스로 씻기, 

말리기, 
세탁하기 등 

∙ 이동(mobility)
 - 교통수단 

이용하기(승객
으로서 
돌아다닐 수 
있도록 
자가용, 택시, 
버스, 전철, 
여객선, 
비행기 등의 
교통수단 
이용)

∙ 가정의 삶 (거
주 공간 확보)

 - 구매, 임대, 
가구구입, 
집안 단장, 
등)

∙ 주요 삶의 영역
 - 직업 확보, 

유지, 퇴직
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명확하게 보여줄 수 있다(Barbara et al. 2006). 또한 시간과 공간이 제한된 장애관

련 정보 수집과정에서 행동의 제한에 관한 정보가 가장 기본적일 수 있다(Barbara et 

al. 2006). 

현재 전 세계적으로 보면 초기에는 사회참여에서 가장 멀리 떨어져 있는 신체구조

와 기능을 대리변수로 사용했지만, 현재는 행동과 활동을 조합한 ADL과 IADL을 가

장 많이 사용하고 있다. 우리나라의 종합판정도구도 일상생활동작과 수단적 일상생활

동작, 인지행동특성을 조합하여 개발되었다. 따라서 아직까지 우리에게 익숙한 과거

의 의료적 기준에 기반한 등급제는 과감히 버리고, 현재의 종합판정도구를 보다 확대 

적용하는 방안을 모색할 필요가 있다. 

3) 장애측정 기준의 단일성과 다원성

한 국가의 장애측정 기준으로 하나의 기준을 사용할 수도 있고, 정책영역별로 몇 

개의 장애측정 기준을 사용할 수도 있다. 첫째, 우리나라와 대만처럼 단일한 장애측

정기준을 만들고 모든 정책에 활용하는 경우가 있다. 하지만 이 경우에도 우리나라는 

의료적 기준에 따른 단일한 기준이고, 대만의 경우 의료적, 기능적, 사회환경적 기준

까지 모두 고려한 단일한 기준이라는 차이가 있다. 둘째, 독일과 일본의 경우처럼 우

선 전 장애정책에 진입하기 위한 기준을 만들어 적용하고, 돌봄 서비스 영역은 별도

의 측정기준을 사용할 수 있다. 현재 우리나라의 모습도 이와 비슷한 측면이 존재한

다. 하지만 우리나라의 경우 전 장애정책에 진입하기 위한 기준이 보다 의료적이고 

손상에 기초한다는 특징이 있다. 셋째, 영국과 호주처럼 정책영역별로 다원화된 측정

기준을 사용할 수 있다. 호주의 경우 소득보장과 고용서비스를 위한 측정기준과 사회

서비스를 위한 측정기준을 만들어 사용하고 있다. 영국의 경우 기초소득보장과 고용

서비스를 위한 측정 기준, 장애로 인한 추가비용 보전을 위한 측정 기준, 사회서비스 

제공을 위한 측정 기준을 만들어 사용하고 있다. 

단일 기준을 만들어 사용하는 방법은 행정편의성이 높고, 행정비용이 덜 들고, 일

선 공무원의 재량에 덜 의존적일 수 있다. 하지만 정책의 목적이 다를 수 있기 때문

에 동일한 기준을 적용함으로써 정책의 효과성 및 효율성이 저하될 수 있다. 특히 손

상에 기초한 기준을 사용할 경우 활동과 참여 정도를 측정하지 못하는 한계가 발생

하게 된다. 한편 다원회된 기준을 만들어 사용하는 방법은 장애인의 개별욕구에 따르
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기 때문에 서비스의 효과성이 상당히 높아지고, 서비스가 필요한 사람에게 서비스가 

전달되는 서비스 적격성이 높아질 수 있는 장점이 있다. 하지만 여러 기준을 사용함

에 따라 행정비용이 많이 들 수 있고 장애인 당사자에게 충분한 정보가 제공되지 않

을 경우 당사자 입장에서는 혼란스러울 수 있다. 

외국의 사례를 보면 손상에 기초한 단일 기준 사용에서 다원화된 기준으로 바꿔가

고 있다. 다원화된 기준의 경우 활동에 중심을 둔 사회서비스 영역의 측정기준과 의

료적 영역과 사회가능 영역을 모두 측정하는 소득보장 및 고용서비스 영역의 측정기

준으로 크게 나눌 수 있고, 영국처럼 장애로 인한 추가비용 보전을 위한 추가적인 기

준을 사용할 수도 있다. 정책영역별로 다른 장애측정기준을 사용함에 따라 보다 맞춤

형 급여를 제공하고자 했던 영국, 호주 등의 사례를 보면 우리도 장애인 당사자의 필

요에 맞춘 급여 및 서비스를 제공하기 위해 정책 영역별 장애측정기준을 도입하는 

것이 바람직할 수 있다. 

욕구 또는 권리에 기초하여 자원을 재분배하기 위해 장애정의와 기준을 사용하는 

핵심 사회복지 정책 영역은 소득보장, 고용서비스, 일상생활 활동지원(사회서비스)이

기 때문에(European Commission, 2002), 다원화된 장애측정기준을 사용한다고 해도 

2-3개 정도면 충분하다는 것을 외국의 사례를 통해 알 수 있다. 이 외의 정책은 2-3

개 측정기준 중 정책목표에 부합한 기준을 사용하면 된다. 이에 따라 우리나라의 감

면할인정책에 주는 함의도 크다. 우리나라도 외국의 경우처럼 소득보장과 고용서비스 

영역을 위한 측정기준과 사회서비스(일상생활활동지원) 영역을 위한 측정기준을 마련

한다면, 현재 시행되고 있는 각종 감면·할인 혜택은 필요에 따라, 즉 각 항목별로 소

득보장 기준 또는 일상생활 활동지원 기준을 사용하면 될 것이다. 예를 들어 소득보

존을 목적으로 하는 각종 정책, 즉 장애인등록 진단비 지급, 장애 검사비 지원, 장애

인 의료비 지원, 자동차분 건강보험료 전액 면제, 산출 보험료 경감, 소득세 공제, 증

여세 면제 등은 소득보장 기준을 적용하면 되고, 활동을 보장하고 촉진하기 위한 정

책, 즉 장애인보조기구 교부, 보장구 의료보험급여 적용, 장애인활동지원, 농어촌 재

가장애인 주택개조비 지원, 장애인 자동차 표지발급, 승용자동차에 대한 소비세, 취득

세 면제, 각종 공공시설 요금 감면, 공영주차장 주차요금 감면, 철도·도시철도 요금 

감면, 유선 전화요금 할인, 이동통신 및 인터넷 요금 할인 등 각종 할인은 일상생활 

활동지원 기준을 사용하면 될 것이다(이동석, 2014).  
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1. 서론

1999년 옴스테드 판결(Olmstead v. L.C., 527 U.S. 581)은 장애인의 지역사회 기

반 서비스의 중요성을 강조하며, 돌봄 정책에 혁신적 전환을 가져온 판례이다. 이 판

결은 불필요한 시설화가 차별로 간주될 수 있으며, 장애인이 지역사회에서 통합된 삶

을 영위할 수 있도록 주정부가 적극적으로 지원해야 함을 명확히 하였다.

이후, 미국의 돌봄 정책은 사람 중심 계획(Person-Centered Planning, PCP)의 개

념을 바탕으로 발전하였다. 특히:

Medicaid와 2014년 홈 및 커뮤니티 기반 서비스(HCBS) 최종 규정은 PCP를 필수 

요소로 포함하여 개인의 선호와 목표를 반영하는 서비스를 보장하고자 하였다(Crane, 

2014; Riesen & Snyder, 2019).

2010년 제정된 「환자보호 및 부담적정보험법(Affordable Care Act, ACA)」은 지역

사회 기반 돌봄을 촉진하기 위해 재정적 인센티브를 제공하며, PCP를 중심으로 한 

서비스 계획을 요구했다(Harrington et al., 2012).

PCP는 단순히 서비스 제공 방식을 넘어서, 개인의 자기결정권 강화, 강점 기반 접

근 및 포괄적 지원체계 구축을 목표로 한다. 본 발표는 다음과 같은 핵심 주제를 다

루고 있다.

첫째, 옴스테드 판결과 관련 법규가 제시한 PCP의 개념 및 실천 방안.

둘째, 「의료·요양 등 지역 돌봄의 통합지원에 관한 법률」과의 연계 가능성.

셋째, PCP 기반의 지역사회 통합 돌봄의 한계와 발전 방향.

이를 통해 PCP가 장애인과 돌봄 대상자의 삶의 질 향상과 자기결정권 보장에 어

떻게 기여할 수 있는지 조명하고, 돌봄통합지원을 위한 정책적 교훈을 얻고자 한다.
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2. 사람 중심 계획(PCP)의 핵심 개념

사람 중심 계획(Person-Centered Planning, PCP)은 장애인을 포함한 돌봄 대상자

의 선호, 목표, 강점을 중심으로 한 맞춤형 서비스 계획을 수립하고 실행하는 과정이

다. PCP는 개인의 자율성과 자기결정권을 보장하며, 돌봄 과정 전반에 걸쳐 개인의 

참여를 핵심으로 한다.

가. PCP의 정의와 원칙

PCP는 개인의 필요와 선호를 반영하여 지역사회 기반 서비스를 설계하는 접근 방

식으로, 다음과 같은 주요 원칙을 포함한다.

∙ 개인 주도와 자율성: 개인이 자신의 계획 수립을 주도하며, 주요 의사결정 권한

을 갖도록 보장한다(Crane, 2014).

∙ 포괄적 참여: 개인이 선택한 가족, 친구, 돌봄 제공자 등이 계획 과정에 참여하

여, 통합적 지원 체계를 형성한다(Tilly, 2016).

∙ 강점과 목표 기반: 개인의 강점과 목표를 기반으로 삶의 다양한 영역(건강, 주거, 

고용 등)을 포괄한 서면 계획을 수립한다(Riesen & Snyder, 2019).

나. PCP와 법적·정책적 맥락

PCP는 여러 주요 법률 및 정책의 중심 요소로 자리 잡고 있으며, 다음과 같은 사

례에서 그 의의를 확인할 수 있다. 

∙ 옴스테드 판결(1999): 장애인의 지역사회 통합을 강조하며, 불필요한 시설화 방

지를 통해 개인의 자기결정권을 보장.

∙ CMS 최종 규정(2014): 홈 및 커뮤니티 기반 서비스(HCBS)의 필수 요소로 PCP

를 규정하고, 개인화된 목표와 선호를 서비스 계획에 반영하도록 요구

(Harrington et al., 2012).
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∙ 환자보호 및 부담적정보험법(ACA, 2010): Balanced Incentive Program을 통해 

주정부가 PCP를 기반으로 지역사회 기반 서비스를 확대하도록 장려(Musumeci 

& Claypool, 2014).

다. PCP의 핵심 요소

PCP는 돌봄 대상자와 지역사회의 필요를 반영하는 다음과 같은 핵심 요소를 포함

한다.

∙ 개인의 목표와 선호 반영: 강점 기반 접근을 통해 여가, 고용, 지역사회 통합 등 

다양한 생활 영역을 포괄하는 맞춤형 계획을 수립한다(Killingsworth, 2023)

∙ 안전과 위험 관리: 개인의 자율성을 존중하면서도 안전을 보장하기 위한 위험 관

리 전략을 포함한다(Antonisse, 2021).

∙ 계획의 실행과 지원: 서비스 제공자와 무급 및 유급 자원을 통합적으로 활용하여 

지속 가능한 지원 체계를 제공한다(Harrington et al., 2012).

라. PCP의 적용 의의

PCP는 단순한 서비스 제공 방식을 넘어 개인의 삶의 질을 향상시키고, 지역사회 

내 통합을 강화하는 핵심 도구로 평가받습니다. 이를 통해, 

∙ 개인의 자기결정권을 확대하고,

∙ 지역사회 기반 돌봄의 지속 가능성을 높이며,

∙ 사회적 포용과 통합을 실현할 수 있는 잠재력을 갖추게 된다(Crane, 2014).
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3. 「돌봄통합지원법」의 이해

「의료ㆍ요양 등 지역 돌봄의 통합지원에 관한 법률(이하 돌봄통합지원법)」은 노쇠, 

장애, 질병 등으로 인해 일상생활 유지에 어려움을 겪는 사람이 지역사회에서 건강하

고 존엄한 삶을 지속할 수 있도록 지원하는 법적 기반을 제공하려는 취지를 갖는다. 

이 법은 사람 중심 계획(Person-Centered Planning, PCP)의 핵심 원칙을 구체화한 

제도적 장치로 평가할 수 있다.

가. 「돌봄통합지원법」의 주요 내용

∙ 지역사회 통합: 법 제4조는 재가 완결형 통합지원 체계를 강조하며, 대상자가 지

역사회에서 자립을 유지할 수 있는 방안을 명확히 규정하고 있다.

∙ 공공성 강화: 법 제4조 및 제20조는 지방자치단체와 협력체계를 구축하여 통합

지원의 공공성을 강화하고 지속 가능한 지역 생태계 조성을 강조하고 있다.

∙ 전문성 확보: 법 제24조는 전문 인력의 양성과 재교육을 통해 통합지원의 질을 

높이고, 지속 가능한 운영을 보장하고 있다

나. PCP 개념과 통합지원법의 연계

∙ 개별화된 지원계획 수립: 법 제13조는 개인별지원계획을 수립하도록 규정하여, 

대상자의 욕구와 필요를 반영한 맞춤형 지원을 제공한다. 이는 PCP의 핵심인 개

인의 선호와 목표 중심 접근과 정확히 일치한다.

∙ 자기결정권 보장: 법 제4조 ②항은 통합지원 대상자가 자신의 돌봄 방식과 범위

를 선택할 권리를 명시하며, 충분한 정보를 제공하도록 요구한다. 이는 PCP의 

자기결정권 보장 원칙과 맥을 같이 한다.

∙ 통합적 서비스 연계: 법 제2조 및 제14조는 보건의료, 요양, 주거 등 다양한 분

야와 통합적으로 연계된 서비스를 제공하는 체계를 마련한다. 이는 PCP가 요구

하는 포괄적 지원 체계를 실현하는 기반을 제공한다.
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다. 통합지원법의 차별성

∙ 서비스 범위의 확장: 통합지원법은 의료와 요양뿐만 아니라 주거, 이동 지원, 가

족 보호 등 다양한 영역을 포괄하며, CMS의 HCBS(Home and Community- 

Based Services) 규정보다 더 넓은 지원 범위를 갖는다(Harrington et al., 

2012).

∙ 지역사회 기반 생태계 구축: 법 제20조는 통합지원협의체를 통해 지방자치단체

와 민간 기관 간의 협력을 제도화하며, 지역 중심의 생태계를 활성화하고자 한다

(Killingsworth, 2023).

∙ 정보시스템 기반의 효율성: 법 제22조는 통합지원정보시스템을 구축하여 대상자 

발굴 및 서비스 연계를 전산화함으로써 효율성과 연속성을 보장하고자 한다.

구분 PCP의 주요 원칙 돌봄통합지원법의 핵심 요소

사람 중심 
접근

개인의 강점, 선호, 목표를 기반으로 
한 맞춤형 계획 수립

제13조: 개인별지원계획 수립 및 조
정

자기결정권 
보장

돌봄 대상자가 자신의 돌봄 방식을 스
스로 결정할 권리 보장

제4조 ②항: 충분한 정보 제공 및 이
용자 선택권 보장

통합적 
서비스 제공

다양한 생활 영역을 통합적으로 반영
제14조: 보건의료, 요양, 주거 등 통
합적 서비스 제공

사회적 
참여와 협력

가족, 친구, 돌봄 제공자와 지역사회 
참여 강화

제20조: 통합지원협의체 운영을 통한 
협력 체계 구축

안전과 위험 
관리

자율성과 안전성 간의 균형 확보
제18조: 응급 상황 대비 맞춤형 안전 
대책 마련

지속 
가능성과 
유연성

주기적 검토 및 계획 조정 가능성
제14조 ④항: 상태 변화에 따른 계획 
수정 및 조정

전문성 확보
다학제적 전문 인력의 양성과 재교육 
필요성 강조

제24조: 통합지원 전문 인력 양성과 
재교육 지원

<표 8> PCP의 주요 원칙과 「돌봄통합지원법」의 핵심 요소
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라. PCP 관점에서의 의의

∙ 개인의 강점과 목표 중심 접근: 개인별지원계획은 대상자의 선호와 목표를 반영

한 맞춤형 서비스를 제공하며, PCP의 핵심 철학과 일치한다.

∙ 다양한 이해관계자의 참여: 가족, 보호자, 지역사회 구성원의 의견을 반영하도록 

법적으로 명시되어 있어 PCP의 포괄적 참여 원칙을 준수한다.

∙ 서비스 유연성과 지속 가능성: 법 제14조는 대상자의 상태 변화에 따라 지원 계

획을 수정할 수 있도록 유연성을 확보하여 지속 가능한 돌봄을 제공하고자 한다.

「돌봄통합지원법」은 PCP 개념을 구체화하여 사람 중심의 맞춤형 돌봄 체계를 제도

화하는 데 있어 중요한 진전을 이룰 가능성이 있다. 그러나 향후 실행 과정에서 지역 

간 자원 격차, 전문 인력 부족, 재정적 지속 가능성 등의 과제가 남아 있다. 

4. 도전 과제와 한계

확장된 개념의 맞춤형 통합지원 체계의 실현은 다양한 잠재적 장점이 있음에도 불

구하고, 여러 도전 과제와 한계를 동반한다.

가. 실행 가능성의 제약

∙ 인프라 부족: 의료, 요양, 주거, 돌봄 등 통합지원을 관리할 지역 인프라가 일부 

지역에서 부족하여 효과적인 실행이 어려울 것이다

∙ 전문 인력 부족: 다학제적 접근을 위한 다양한 분야의 전문 인력이 필요하지만, 

현재 인력 양성과 배치 체계는 이를 충분히 지원하지 못할 것이다

∙ 지역 간 격차: 지방자치단체의 재정 및 행정 역량 차이로 인해 일부 지역에서는 

통합지원이 효과적으로 구현되기 어려울 것이다.
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나. 서비스 범위의 과도한 확대

∙ 우선순위 설정의 어려움: 의료, 요양, 주거, 이동 지원 등 여러 영역을 포괄하려

는 접근은 자원의 효율적 배분을 어렵게 만들고, 특정 영역에 집중하기 어려울 

수 있다.

∙ 재정적 부담: 서비스 범위 확대는 지속 가능한 재정적 지원 체계 마련에 어려움

을 초래할 수 있다.

∙ 이용자 요구와 자원 공급 간 불균형: 모든 서비스를 제공하려는 목표는 개별 이

용자의 요구와 실제 자원 공급 사이의 불일치를 초래할 가능성이 있다.

다. 사회적 참여와 생태계 구축의 한계

∙ 지역사회 참여 부족: 지역사회의 구성원, 비영리 단체, 민간 기관 등이 통합지원 

체계에 적극적으로 참여하도록 유도하기 위한 전략이 부족하다.

∙ 서비스 제공 기관 간 협력 부족: 여러 기관 간 협력이 부족하면 서비스 중복이

나 단절이 발생할 수 있다.

∙ 지속 가능성 부족: 지역사회 기반 생태계가 경제적·행정적으로 자립하지 못하면 

장기적으로 유지되기 어려울 것이다.

라. 자기결정권과 맞춤형 지원 실현의 한계

∙ 정보 접근성 부족: 통합지원 대상자가 적합한 선택을 하기 위해 충분한 정보를 

제공받지 못할 위험이 있다.

∙ 계획 수립의 비효율성: 개인별지원계획 수립 시 대상자의 선호와 욕구를 반영하

는 데 현실적 한계가 있을 것이다.

∙ 다양한 배경 반영의 어려움: 문화적, 경제적, 지역적 요구를 충분히 반영하지 못

하는 경우가 발생할 수 있다.
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5. 지역돌봄 통합지원을 위한 PCP 적용 방안

효과적이고 효율적인 돌봄의 통합지원을 실현하기 위해서는 사람 중심 계획

(Person-Centered Planning, PCP)을 강화할 정책적 지원과 실천 전략이 필수적이다. 

PCP는 개인의 자율성과 맞춤형 지원을 보장하며, 지역사회 중심의 통합 돌봄 체계를 

지속 가능하게 만드는 데 핵심적인 역할을 할 수 있다. 돌봄통합지원의 가능성을 높

이기 위해 PCP의 관점에서 전략을 모색하고자 한다.

가. 실행 가능성 강화

∙ 서비스와 책임의 명확화: 개인별지원계획(제13조)을 통해 제공해야 할 서비스의 

내용, 제공 주체, 제공 기간 등을 명확히 정의하여 실행력을 강화한다.

∙ 지역 자원 활용: 가족, 자원봉사자 등 지역사회 내 자연적 지원을 적극 활용하

고, 재정적·행정적 지원을 균형 있게 배분하여 지역 간 격차를 줄인다(Crane, 

2014).

∙ 인프라 확충: 의료, 요양, 주거 등을 통합적으로 지원할 지역 인프라를 확대하고, 

이를 운영할 다학제적 전문 인력을 양성한다(Harrington et al., 2012).

나. 서비스 범위 관리

∙ 필요와 우선순위에 따른 자원 배분: 대상자의 목표와 선호를 기준으로 필수 서비

스와 보조 서비스를 구분하여 자원을 효율적으로 배분한다(Tilly, 2016).

∙ 재정적 지속 가능성 확보: 무급 지원(예: 가족 돌봄, 지역사회 자원)을 포함하여 

맞춤형 계획을 통해 공공 재정 부담을 완화하고 자원 낭비를 방지한다

(Killingsworth, 2023).

∙ 불필요한 서비스 최소화: 개인별 계획 수립 과정에서 실제 필요하지 않은 서비스

를 명확히 제외하여 자원의 효율성을 극대화한다(Musumeci & Claypool, 2014)
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다. 사회적 참여와 생태계 강화

∙ 지역사회 통합과 참여 활성화: 지역 주민과 이해관계자가 통합지원 과정에 적극

적으로 참여하도록 장려하며, 지역사회 활동 및 고용 기회를 계획에 반영한다.

∙ 협력 체계 구축: 통합지원협의체(제20조)를 통해 다양한 이해관계자가 참여하는 

협력 구조를 강화하고, 서비스 제공 간의 단절을 방지한다(Antonisse, 2021).

∙ 응급 대책 마련: 개인별지원계획에 응급 상황 대비 백업 계획을 포함하여 생태계

의 안정성과 지속 가능성을 높인다(Crane, 2014).

라. 자기결정권과 맞춤형 지원 보장

∙ 정보 접근성 확대: 개인별 계획을 이해 가능한 언어로 제공하여 대상자가 자신의 

선택권을 행사할 수 있도록 충분한 정보를 제공한다(Killingsworth, 2023).

∙ 강점 기반 접근: 대상자의 강점과 선호를 중심으로 맞춤형 지원을 설계하며, 삶

의 질 향상을 목표로 한다(Riesen & Snyder, 2019).

∙ 자기주도(Self-Direction; SD) 요소 강화: 개인 예산 제도 등 SD 모델을 반영하

여 대상자가 자신의 돌봄 서비스를 직접 관리할 수 있도록 지원한다.

∙ 계획의 유연성 확보: 대상자의 상태 변화 및 새로운 요구 사항에 따라 계획을 

주기적으로 검토하고 수정할 수 있도록 유연성을 보장한다(Harrington et al., 

2012).

마. 정책적 지원과 지속 가능성 확보

∙ 통합지원정보시스템 구축: 대상자의 데이터와 서비스 제공 현황을 효율적으로 관

리하기 위해 전산 시스템을 강화하여 행정적 부담을 줄인다.

∙ 전문 인력 양성과 지원: 다학제적 전문 인력을 양성하기 위한 교육 프로그램과 

재정적 지원을 확대하여 인력 부족 문제를 해소한다.

∙ 정기적인 평가와 조정: 통합지원의 효과를 정기적으로 평가하고, 이를 바탕으로 

정책과 실천 방안을 개선하여 지속 가능한 체계를 구축한다.
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※ U.S. Department of Health and Human Services (2014)에서 제시하고 있는 “Standards for 
Person-Centered Planning”에 기초함.

한계 구체적인 어려움 PCP 적용 전략

1. 실행 
가능성의 

제약

- 의료, 요양, 주거 등 통합적 지원을 
위한 지역 인프라 부족

- 전문 인력의 수 부족
- 지역별 자원 및 역량의 격차

- 지역 자원의 활용 극대화: 가족, 자
원봉사 등 자연적 지원 포함

- 전문 인력 양성과 교육 확대: 다학
제적 접근 강화

- 중앙-지방 간 재정 지원 체계 조정
을 통한 균형 발전

2. 서비스 
범위의 

과도한 확대

- 지원 범위가 광범위하여 자원 효율
성이 떨어짐

- 재정적 부담으로 지속 가능성 우려
- 모든 서비스 제공이 현실적으로 어

려움

- 서비스 우선순위 설정: 개인별 지원
계획에서 가장 필요한 서비스 중심
으로 설계

- 무급 지원과 보조 서비스 통합: 자
원 낭비 방지

- 불필요하거나 중복된 서비스 제거로 
재정 부담 경감

3. 사회적 
참여와 협력 

부족

- 지역사회 구성원 및 민간 기관의 참
여 부족

- 기관 간 협력 체계 부재
- 지역사회 생태계의 지속 가능성 부

족

- 통합지원협의체 운영 활성화: 지역사
회 및 이해관계자의 참여 독려

- 서비스 제공 기관 간 협력 강화: 중
복 제거 및 단절 방지

- 응급 대책 및 백업 계획 포함으로 
안정적 지원 보장

4. 
자기결정권 
보장 부족

- 돌봄 대상자가 선택권을 행사할 충
분한 정보 부족

- 계획 수립 과정에서 대상자의 의견 
반영 미흡

- 문화적·경제적 다양성을 충분히 반영
하지 못함

- 이해 가능한 언어로 정보 제공: 대
상자 중심의 자료 제작

- 대상자와 가족의 참여 확대: 계획 
과정에서 충분한 의견 수렴

- 문화적·경제적 요구를 반영한 맞춤형 
계획 수립

5. 계획의 
유연성과 

지속 가능성 
부족

- 변화하는 요구와 상황에 따라 계획 
조정 어려움

- 정기적인 계획 검토 및 조정 체계 
부재

- 정기적 검토 및 수정 체계 구축: 최
소 12개월마다 계획 검토

- 유연한 계획 수립: 변화하는 요구에 
맞춰 즉각적으로 조정 가능

- 평가를 통해 지속 가능한 전략 수립

<표 9> 돌봄통합지원을 위한 PCP 적용 방안
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5. 결론

사람 중심 계획(Person-Centered Planning, PCP)**은 개인의 욕구와 선호를 중심

으로 서비스를 설계하고 제공함으로써, 장애인과 노인 등 돌봄 대상자의 자기결정권 

보장과 삶의 질 향상에 기여하는 중요한 접근 방식이다.

미국에서는 옴스테드 판결, CMS의 HCBS 최종 규정, ACA(Affordable Care Act)와 

같은 주요 정책들이 PCP를 돌봄 체계의 중심 요소로 통합함으로써, 지역사회 통합 

돌봄의 기반을 마련하였다. 이는 개인화된 돌봄 계획과 지역사회 기반 서비스를 제도

적으로 강화하여, 서비스 제공의 포괄성과 접근성을 높이는 데 기여하였다.

「의료ㆍ요양 등 지역 돌봄의 통합지원에 관한 법률(돌봄통합지원법)」은 PCP의 원

칙을 보다 구체적으로 법제화하고, 통합적 지원 체계를 제시함으로써 사람 중심의 맞

춤형 돌봄 체계로 나아가기 위한 중요한 전환점을 제공하고 있다. 이 법은 의료, 요

양, 주거, 일상생활 지원 등을 포괄하며, 돌봄 대상자가 지역사회에서 존엄한 삶을 영

위할 수 있도록 정책적·실천적 기반을 마련할 가능성을 높여준다.

그러나 실행 과정에서 여전히 인프라 부족, 지역 간 격차, 전문 인력 부족, 재정적 

지속 가능성 등의 과제가 존재한다. 이러한 도전 과제를 해결하기 위해서는 다음과 

같은 노력이 요구된다. 

∙ 정책적 개선: 실행 가능성을 높이고 자원의 효율적 배분을 통해 지속 가능한 체

계의 마련

∙ 지역사회 협력 강화: 이해관계자의 참여와 협력을 기반으로 지역사회 통합성과 

생태계의 강화

∙ 유연성과 적응성: 대상자의 변화하는 요구를 반영할 수 있는 유연한 계획과 실행 

체계의 구축

향후, PCP 기반의 맞춤형 통합지원이 성공적으로 정착하기 위해서는 정책적 지원

과 실천적 실행 간의 균형이 중요하다. 이를 통해 돌봄 대상자가 지역사회에서 스스

로의 삶을 주도하며 존엄한 생활을 이어갈 수 있는 지속 가능한 돌봄 생태계를 구축

해야 한다. PCP는 단순한 돌봄 체계의 혁신을 넘어, 보다 인간다운 삶을 추구하는 

사회적 비전의 실현에 기여할 수 있을 것이다.
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1. 발달장애 기준의 협소함

미국에서는 발달장애가 포괄적인 의미로 발달장애에 대한 특정 장애 명칭을 표현하

지 않았지만 한국에서의 발달장애는 지적장애와 자폐성 장애 등 개별 장애유형을 기

준으로 함. 지적장애와 자폐성 장애만 발달장애라는 인식 때문에 발달장애 혜택을 받

기 위해 지적장애를 차상위장애로 받기도 함.

1984년 미국 「발달장애인법」(The Developmental Disabilities Act, 1984)에서는 

발달장애에 특별히 정신지체, 뇌성마비 등의 특정장애의 명칭을 표현하지 않았으며 

22세 이전에 발생하는 것으로 연령도 변경하였다. 또한 발달장애의 진단을 충족하기 

위해서 적어도 주요 일상생활에서 3가지 이상의 기능에 명백한 제한이 나타나야 한

다고 규정하였다. 여기서 말하는 주요한 일상생활은 자기관리, 수용 및 표현언어 능

력, 학습, 이동, 자기지시, 독리생활능력, 경제적 자족의 7가지 영역이며 전 인생에 

걸쳐서 그 상태가 지속적으로 유지될 것으로 예상되는 장애를 말함(김삼섭, 나경은, 

김기룡, 2016).

2. 발달장애 진단 도구 한계

기존의 재활모델에서 자립생활운동 모델로 변화하는 흐름에 따라, 장애 판
정은 개인의 기능 결핍보다 지원 욕구를 중심으로 재편되어야 함.

이는 장애인의 활동과 참여를 방해하는 요인을 파악하고 적절히 지원함으로써 일상

적인 삶의 질을 향상시키는 데 초점이 맞춰져야 함.

한 사람의 진단이 아닌, 다양한 분야의 전문가를 통한 여러 상황에서 다양한 도구

의 사용을 통한 진단 과정이 필요함(조광순, 2005). 웩슬러 지능검사와 사회성숙도 

검사에 의존한 현재의 판정 체계는 지적장애의 적격성, 분류, 지원, 교육에도 제한적

인 정보를 제공하고 있음. 인지적인 영역뿐만 아니라 모든 발달 영역의 검사와 진단

을 통해 치료의 목표설정 등 진단 이후 치료의 방향성을 제시해야 함.
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미국, 유럽 등 서구에서는 일상생활수행능력, 개인의 욕구와 환경적 맥락까지 고려

한 장애 판정하는 바, 사례 관리를 통한 실제 적응 능력과 환경적 맥락을 고려한 장

애진단이 필요함.

 일회성의 표준화된 지능검사만으로 의사소통이 어렵고 인지능력이 낮은 중증발달

장애인은 정확한 진단이 어렵고 전문가의 주관적 판단이 개입됨.

지능검사의 결과를 고정적인 값이고, 지적 기능성과 적응행동에 유의한 제한성을 

가진 것으로 진단되면 영속적인 것처럼 간주되어 지속적인 치료의 방향성을 제시하지 

못함(김영석, 2023). 

경계선지능인은 지적장애에 해당하지 않지만 일부 사례연구에는 지적장애 등록하는 

것을 선택사항으로 생각하고 있음을 보여줌. 감기약을 과다복용하거나 식사를 제공하

지 않아 컨디션을 좋지 않게 해 지능지수를 조절하는 꼼수가 가능함.

이처럼 진단 의사나 컨디션에 따라 일관되지 않은 장애 판정으로 진단에 대한 불

신이 높아 원하는 진단을 받을 수 있는 병원을 찾아다니며 일명 ‘병원 쇼핑’을 하기

도 함.

DSM-5(APA, 2013)에서 새로 추가된 심각도 지표는 이와 관련된 테스트 과정을 

거치지 않았기 때문에(Lord & Bishop, 2015) 지표들이 실제로 어떻게 적용할 것인

지는 아직 명확하지 않으며, 임상전문가가 심각도 수준을 결정하기 위해 어떤 방법을 

사용해야 하는지 명시되지 않았다는 것임(문장원, 정병종, 2018). 이러한 이유로 인해 

DSM-5(APA, 2013)에서 심각도 지표가 어떻게 기술되었는지와 이러한 지표를 적용

하는 방법에 대한 명시적인 지침이 없어 심각정도의 판단에 따른 지원의 우선순위를 

선정하는데 어려움이 있음.

장애등급의 폐지로 공식적으로 발달장애는 모두 심한 장애로 분류되지만, 스펙트럼

이 존재하여 내부에서 최중증, 중증, 경증이라는 용어를 사용하며, 도전적 행동의 유

무로 최중증을 분류하거나 단순히 지능지수로 판단함.
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3. 전문가를 통한 개별화 지원의 부재

진단을 내리는 정신과 의사조차 발달장애에 대해 정확히 인지하고 있지 않음. 치료

나 예후를 질문해도 정확한 답변을 받지 못하거나 단순히 치료만을 강조하는 정신과 

의사로 인해 부모는 장애가 나을 수 있다는 믿음으로 과도하게 치료에만 전념했다는 

사례가 있음. 

이는 앞에서 언급한 것처럼 진단이 여러 영역을 종합한 정보를 제공하지 않기 때

문에, 제한된 정보로 부모는 어떤 치료가 자녀에게 효과적일지 판단할 수 없어 좋다

고 하는 여러 가지 치료를 동시다발적으로 시키고 있으며, ‘치료’라는 표현 때문에 

나을 수 있다고 생각하고 치료에 너무 많은 에너지를 쓰며 헌신하는 경향이 있음. 실

제로 자녀에게 어떤 치료가 필요한데 해주지 못해서 좋아지지 않는 건지를 후회하는 

모습을 보임.

발달장애센터 한 부모를 만났는데 담당 의사가 발달장애라 하니 이를 치료하겠다고 

7~8개 프로그램 등록을 하여 장애아동을 혹사시키는 것으로 보임. 보다 정확한 진단

을 통해 체계적으로 어떤 기능(예, 언어, 인지, 감각, 운동기능 등)부터 향상 시키는게 

효과적인지 가이드도 제시되어야할 것으로 사려됨

그저 몇 분의 짧은 면담과 일회기성 진단과정으로 부모는 자녀의 장애를 정확히 

인지하지 못하고 인터넷에 잘못된 정보도 무분별하게 수용하거나, 자녀의 장애를 수

용하지 못해 적절한 치료 개입 시기를 놓치게 됨.

장애를 판정하고 등록하게 한다는 것은 장애 특성을 파악하여 진단 이후 적절한 

서비스와 지원하기 위함임에도 자녀에 대한 모든 것은 부모의 책임으로 모든 결정을 

해야 하기 때문에 부모의 부담이 매우 큼. 

자녀에게 어떠한 치료가 필요한지, 어느 병원 혹은 전문가가 적절한지, 부모로서 

자녀의 도전행동에 어떻게 대처해야 하는지, 어떤 학교가 적절한지 등등 모든 것은 

부모의 선택으로 이루어짐. 조언을 구하거나 도움을 받을 수 있는 전문가와 공식적인 

지원체계가 부재함. 이러한 모호성으로 인해 사이비종교에 빠지거나 인증되지 않은 

치료를 선택하는 부모들의 사례가 있음.

내가 이기지 못해서 이 아이의 더 좋은 미래가 있는데 내가 이 아이 고집이나 이런 걸 
꺾지 못해서 그냥 얘가 할 수 있는 것, 얘가 가능한 것, 얘 위주의 그것만 자꾸 계획
에서 생각하다 보니까 괜찮은 미래를 놓치고 있는 게 아닐까 그런 생각도 들어요.

 (2022년 6월 20일, 중증장애학생 어머니)
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장애 진단은 빠른 시기에 이루어져야 하며, 진단과 동시에 조기 개입이 가능한 국

가적 서비스 체계 마련이 필요함. 영국에는 ‘EarlyBird’, 미국에는 ‘First-steps’와 같

이 진단 직후에 부모를 위한 지원 프로그램들이 있으며, 미국에는 장애 진단 후 교육 

및 서비스를 코디네이트 해주는 센터가 있음(권정민, 2022).

2019년 최초로 서초구에서 조기 개입센터를 개소하여 특수교사, 물리치료사, 언어

재활사 등의 전문가들이 아이의 발달 상태를 확인하고 개입함으로써 장애를 예방하고 

발달을 촉진하는 사업들을 수행하고 있지만 아직 많은 기관에 보편화되지 않음. 장애

인복지관에서의 영유아 조기개입사업과 같은 모델을 전국적으로 확대할 필요가 있음.

장애 영유아 대상의 지원 서비스가 분절적으로 제공되고 있어, 통합된 정보와 서비

스를 제공하는 원스톱 체계 마련 필요하며, 진단, 상담, 지원계획 수립, 서비스 연계까

지 한 번에 이루어지는 체계를 도입하게 되면 부모와 당사자의 편의를 증대될 것임.

객관적이고 종합적인 진단 및 조기 개입을 위한 정보제공 및 중재자로서의 역할을 

위해 다양한 분야의 전문가들의 연합이 필요하며, 사람중심실천 전문가, 개인별지원

계획 수립 전문가 등 전문 인력을 체계적으로 양성하는 국가적 노력이 요구됨. 장애

인의 욕구에 맞춘 지원 역량 강화를 위해 다학제적 접근을 강조한 교육 프로그램 개

발과 장애인 당사자가 연구참여자로 참여하여 주체성을 높이는 실천적 연구의 활성화

가 필요함.

4. 개개인의 특성과 욕구에 맞는 맞춤형 지원의 필요성

서로 다른 성격과 기질, 장애 정도, 의사소통 수준, 흥미 분야 등 발달장애인의 다

양성에 기인한 지원이 필요함. 

장애에 대한 인식의 패러다임 변화로 장애인의 자기결정과 당사자성을 강조하면서, 

이를 위한 지원 체계가 마련되기 위한 움직임이 나타나고 있음(김진우, 2008).

맞춤형 지원 체계는 출생부터 노년기까지 개인에게 주어진 환경과 상황의 변화, 일

상생활 능력, 개인의 흥미와 적성 등에 따른 필요로 하는 지원의 변화로 지속적인 사

례관리를 통한 개별화된 지원계획 수립을 통해 이루어져야 함. 현재 가장 화두가 되

는 것은 부모가 돌봄을 지속하지 못하는 노년기일 것임.
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발달장애 자녀를 위한 평생계획의 필요성은 인식하지만 어떻게 평생계획을 수립해

야 할지 알지 못하고 도움을 받을 수 있는 전문인력이나 지원 서비스가 전무하여 수

립으로 이어지지는 못하고 있음(김고은, 2011; 이원남, 김경신, 2014; 이윤희, 2022). 

최해경, 김명희와 김정은(2016)의 연구에서는 ‘미래계획을 세운다 하여도 지역 자원

이 부족하여 소용없을 것 같다’는 응답이 21.1%이며, Burke 등(2018)의 연구에서도 

이용 가능한 서비스 부족이 미래 계획을 어렵게 만든다고 보고하고 있음. 이러한 이

유로 재가 발달장애인의 미래준비가 시설에 거주하는 발달장애인에 비해 낮은 수준으

로 나오기도 함(김미옥, 정은혜, 김보람, 2021). 자립생활은 지역사회에서 장애당사자

가 홀로 살아가는 것만을 얘기하는 것이 아닌 개별지원에 대한 ‘선택’의 권리를 주체

적으로 행사하는 것이며(Morris, 1993: 23-24), 자신의 선택에 따라 필요한 서비스를 

제공받으며 통합된 삶을 살아가는 것까지 포괄하는 개념임(김미옥·정은아, 2018).

시설에 갈 사람은 가고 지역사회에서 자립할 사람은 하고 선택지를 주었으면 좋겠어요. 
자립할 능력이 없는 최중증 장애인은 시설이라는 선택지가 없으면 어떻게 살 수 있을
까 막막해요. 무조건 안 된다고 나쁘다고만 하기보다는 상황에 맞게 선택할 수 있었으
면 좋겠어요.

 (2022년 8월 25일. 중증발달장애학생 어머니)

선택할 수 있는 여건 그거 만들어줬으면 좋겠어. …(생략)… 엄마들이 진짜 솔직히 애
들 끼고 살고만 싶겠냐고. 믿을 수 없으니까 그렇지. 환경이 만들어지면 도전해 볼 수 
있지. 내 아이에게 맞는 조건.

 (2023년 11월 20일. 경증발달장애성인 어머니)

일주일 동안 할 일을 계획표에 적어 미리 마음의 준비가 필요하고 음식점에 가는 것을 좋

아하는 A와 주말마다 아빠와 자전거를 타고 O시천을 따라 동탄을 다녀와야 하고 음식점 

이용보다 엄마가 원하는 음식을 해주는 것을 좋아하는 B와 자기 전에 물을 5잔씩 마셔야 

하는 C, 그네를 무척 좋아하는 D, 음식을 먹을 때 후식으로 과일이 있어야 하고 뽀로로를 

매우 좋아하는 E, 영어 사전을 컴퓨터로 따라치는 것을 좋아하는 F
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이처럼 개개인마다의 신체조건, 장애 특성 등에 따른 특수적인 다양한 욕구가 존재

함(이윤희, 2022). 자신의 욕구가 존중되는 자율성을 가진 환경이 중증 발달장애청년

들에게 행복감을 가져다줄 수 있음(이윤희, 양명희, 2024). 서로 다른 좋아하는 음식

과 싫어하는 음식이 있듯 각자의 관심사와 생활방식과 원하는 지원의 형태가 모두 

다양하므로 일괄적 지원이 아닌 개개인마다의 개별화된 지원이 필요함(이윤희, 

2022).

개인예산제 기반으로 사람중심실천(Person-Centered Practice)을 도입하여, 장애 

당사자의 욕구와 특성에 맞춘 개인별 지원 계획(ISP) 수립하고 지원정도척도(SIS-A)를 

활용하여 활동영역과 삶의 질 영역에 중점을 두고 목표 설정해야 함. 

하지만 이는 사람이 하는 일이기 때문에 지원자의 역량에 따라 서비스의 질적 차

이가 나고 있기 때문에 이 분야의 전문가 양성이 중요하며, 특히 최중증 발달장애인

의 도전적 행동 지원과 관련해서도 사회복지 영역과 특수교육 영역의 통합된 지원을 

통한 중재가 필요함.

발달장애인에 대한 장애판정 체계는 단순히 신체적 기능과 심리검사를 통한 판정에

서 벗어나 환경적 요인과 지원 욕구를 반영하는 방식으로 발전해야 함. 또한 맞춤형 

지원 체계를 통해 장애인의 일상생활과 삶의 질 향상을 목표로 하고, 이를 뒷받침할 

전문인력 양성에 국가적 차원의 노력을 기울여야 함. 조기 진단 및 개입, 통합적 서

비스 체계, 사람 중심 실천을 통해 장애 당사자와 가족의 삶을 실질적으로 지원하는 

복지 체계로 나아가야 할 것임.
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◎ 의학적 모델 기반 장애등록제도의 한계

현행 장애인등록 및 판정 기준은 의학적 기준 중심으로 장애를 규정하고 있다. 기

능적 손상 상태와 장애정도를 의학적 기준에 의해 판정하고, 장애유형에 따라 심한 

장애와 심하지 않은 장애로 정의한다.

UN 장애인권리위원회의 우리나라 제2,3차 병합보고서에 대한 최종 견해에서 장애

등록 시 이러한 의학적 모델이 적용되고 있는 부분을 우려했다. 의학적 모델 기반 장

애등록제도는 장애인의 사회통합을 저해하고, 장애인 욕구 기반 서비스 지원에 대한 접

근을 제한하며, 서비스 필요도 측정이 어려워 사각지대 발생 가능성이 높다는 것이다. 

심하지 않은 장애인은 장애 관련 복지서비스 욕구가 높으나 혜택을 받지 못하는 

사각지대가 발생하고, 지원이 필요 없는 장애인에게도 장애정도가 심하다는 이유로 

산발적이고 무분별한 복지혜택의 제공이 이루어질 수 있어, 자원 배분의 비효율성을 

초래한다. 의학적 기준에 근거한 장애등록제도는 장애인의 권리와 사회적 참여를 보

장하기 위한 보다 포괄적인 접근이 결여되어 있다고 볼 수 있다.

이러한 이유를 감안하여, UN 장애인권리위원회에서는, 우리나라의 현행 장애인 관

련 법령에서 의학적 기준에 따른 신체적·정신적 장애로 규정하고 있으나, 사회적 개

념(참여, 활동, 환경요소 포함)을 반영한 장애 정의 확대 필요성을 제기한 것이다. 

◎ 사례

1. 김OO

- 2021년 2월: 교통사고

- 거주지 인근 안과, 경북대병원, 강북삼성병원, 김안과 등 진료 및 치료

- 2021년 12월: 심하지 않은 장애 결정

제출된 진단서 상 오른쪽 눈의 시력이 광각무, 왼쪽 눈의 시력이 안전수지로 기재되어 있

으나, 안저사진, 빛간섭단층촬영검사, 망막신경섬유층촬영검사상 망막 및 시신경 상태, 시유

발전위검사상 파형 및 진폭 정도 등을 고려할 때 왼쪽 눈의 시력저하를 인정할 만한 객관

적인 악화소견이 확인되지 않아 기 등록된 시각장애 정도(오른쪽 눈의 시력이 0.02이하인 

상태)를 고려하여 판정
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- 2022년 4월: 이의신청 결과: 심하지 않은 장애 결정

- 2022년 6월: 행정심판 청구

- 2022년 11월: 행정심핀결과 ‘청구인의 청구 인용’

- 2023년 1월: 심한 장애 결정

2. 정OO

- 1994년 7월: 시각장애등록(1급)

- 2022년 11월: 사회서비스 이용을 위해 시각장애 재판정

- 2022년 12월: 연금공단의 ‘결정보류’결정, 이의신청

- 2022년 12월: 심하지않은장애 결정

- 2023년 8월: 장애 재심사 요청

- 2023년 10월: 심하지않은장애 결정, 이의신청

- 2024년 1월: 고려대학교병원, 중앙대학교병원, 김안과, 삼성서울병원 등 서울시

내 대형 병원 진료(행정심판 준비)

- 2024년 5월: 심한 장애 결정

김OO, 정OO은 의학적 모델 기반의 장애판정 과정이 어떤 문제를 가지는지 보여

주는 대표적인 사례자 두 명이다. 국민연금공단의 장애판정 과정에서 당사자의 주치

의가 제공한 의료 기록에 대한 고려나 일상생활에의 지장 정도에 대한 검토 없이, 단

순 검사기록에 의존한 장애진단을 받게 되었다. 

2022년 2월 진단서(서울대학교병원)상 오른쪽 눈 광각무, 왼쪽 눈 안전수기(각각 0.02이

하)로 기재되어 있으나 2021년 기 심사시 나쁜 눈(오른쪽눈)의 시력이 0.02 이하인 것으

로 결정통보된 후 의무기록지, 안저사진, 전안부사진, 빛간섭단층촬영, 시유발전위검사, 시

야검사 등의 안과검사 및 치료경과 등을 고려할 때 현재 상태로의 악화는 인정되지 않아 

나쁜 눈(오른쪽 눈)의 시력이 0.02 이하인 경우로 인정

진료기록과 검사 결과를 비교하였을 때, 망막이상이나 매체혼탁이 악화되었다고 보기 어려

움. 렌즈사용 시 교정 가능 할 수 있음
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이 두 사람은 5회 이상의 진료와 반복적인 장애재판정 요구 및 행정심판을 통해 

결과적으로는 심한 장애로 판정받았으나, 그 과정에서 약 2년 가량의 시간을 소요해

야만 했다. 

시각장애나 청각장애와 같은 감각장애는 개인마다 느끼는 정도가 다르다. 그러나 

국민연금공단은 이러한 주관적인 경험을 간과하고, 단편적인 검사기록만을 기준으로 

한 장애의 정도를 판단하고 있다. 이는 장애인들이 자신의 장애를 이해하고 대처하는 

데 큰 어려움을 겪게 만든다. 결국, 장애인의 개별적 경험과 필요를 반영하지 않는 

이러한 판정 방식은 그들에게 필요한 지원을 제공하는 데 있어 중대한 장애물로 작

용한다.

따라서 장애등록제도는 보다 포괄적이고 개인화된 접근을 통해 장애인의 목소리를 

반영하고, 그들의 사회적 통합을 촉진할 수 있는 방향으로 나아가야 한다. 

◎ 사회적 장애 모델

장애에 대한 이해는 시간이 지남에 따라 변화해왔다. 이 흐름을 따라잡기 위해서는 

장애의 개념적 모델에 대한 기본적 이해가 필요하다. 

장애의 개념적 모델은 의료적 모델과 사회적 모델로 구분되며, 장애의 개념 정의와 

원인 분석에 따라 차이가 있다. 기존의 의학적 모델은 장애를 일종의 개인의 결함으

로 한정짓는 반면, 사회적 장애 모델은 장애를 사회적 맥락에서 이해하는 것을 강조

한다. 

의료적 모델의 핵심은 개인의 손상(impairment)의 의학적 측면을 강조하며, 이 의

학적 현상으로서의 손상이 장애라고 보는 모델이다.(김경미·김미옥, 2006, 남찬섭, 

2009; Williams, 2001). 의료적 모델에서는 전문가의 기술과 지식은 절대적 권한을 

가지는 반면에, 장애인들은 수동적 입장을 취하도록 요구받는다. 전문가들에 의해 장

애인의 욕구가 정의되고, 장애 당사자 개인의 조건들이 의료화되면서, 장애인은 단지 

정상적인 수준에 도달하기 위해 치료와 재활, 교정 등의 중재가 필요한 존재로 인정

됐다(김경미·김미옥, 2006).

사회적 모델은 이러한 의료적 모델과 달리 장애의 본질을 개인이 가진 손상이 아

니라 태도, 의사소통, 환경, 제도 등의 장애(barrier)로 만들어지는 사회적 억압이라고 

주장해 왔다 (김진우, 2007; 남찬섭, 2009; Morrison, 2002). 장애인이 겪는 어려움
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이 단순히 신체적 결함에서 비롯된 것이 아니라, 사회적 구조와 환경의 문제로 인해 

발생한다는 것이다. 

즉, 장애를 사회환경, 문화 규범, 표현, 담론을 강조하는 관점으로 서구사회에서는 

1990년대 중반 이후부터 장애를 설명하는 유력한 지위를 확보하였다가, 최근에는 의

료적 모델과 사회적 모델의 이분법적 경계를 유연하게 하면서, 장애 당사자의 주관적 

경험과 몸과 공간의 관계적·재귀적(relational and recursive) 과정을 강조하는 접근

이 확산되고 있는 것이다(Morrison, 2022). 

◎ 결론 

사회적 장애 모델로의 전환은 여러 가지 필요성을 내포하고 있다. 첫째, 장애인의 

권리와 존엄성을 보장하기 위해서는 그들의 경험과 필요를 존중해야 한다. 둘째, 장

애인을 단순한 수혜자로 보는 것이 아니라, 사회의 적극적인 참여자로 인식해야 한

다. 이를 통해 장애인들이 자신들의 삶을 주체적으로 이끌어갈 수 있는 기회를 마련

해야 한다. 셋째, 사회적 장애 모델은 정책과 서비스 설계의 방향성을 제시한다. 장애

인에 대한 지원은 단순한 의료적 접근이 아니라, 사회적 통합과 참여를 촉진하는 방

향으로 나아가야 한다. 이를 위해서는 장애인의 목소리를 반영한 정책 개발이 필수적

이다.

제6차 장애인정책종합계획에 따른 사회적 장애모델을 장애 정의로 구현하고, 사회

환경적인 요소의 장벽을 제거하기 위해 사회적 장벽 등에 관한 실태 연구가 필요하

다. 결론적으로, 사회적 장애 모델로의 전환은 장애인의 삶의 질을 향상시키고, 그들이 

사회에서 동등하게 참여할 수 있는 기회를 제공하는 데 중추적인 역할을 할 것이다.
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