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요약

연구 배경 및 목적

 장애인 ‘탈시설’이 2010년대 중반 이래 사회적 의제가 되면서 탈시설에 대한 찬반 여론이 형성되고

있으나 쟁점을 조율할만한 근거가 부족한 상황임

 이 연구는 장애인의 탈시설 경험에 대한 해외 연구 동향과 주요 결과를 체계적으로 정리하고 탈시설

장애인의 삶의 질을 조사할 때에 참고할 수 있을 측정 틀을 검토해 보고자 함

 이 연구는 탈시설 논쟁에 일정한 경험적 근거를 제공하고 관련 조사 연구를 기획할 때에 고려해야

할 사항을 제시함으로써 지역 중심의 돌봄 체계를 구축하는 과제에도 일정한 시사점을 제공할 수

있음 

주요 연구 내용

 해외 탈시설 조사 연구의 배경 및 주요 내용 검토

- 1960년대 중반 이래 미국을 중심으로 한 탈시설 경험과 연구 경험이 축적되면서 탈시설 효과를

둘러싼 연구 지형이 형성됨

- 대표적인 연구로 알려진 미국의 펜허스트 종단 연구(1979-1985)는 탈시설 연구의 복합적 

(연구사적·정책사적·운동사적) 성격을 드러낸다는 측면에서, 포괄적인 관점(당사자, 가족, 

지역사회, 유지비용)에서 삶의 질 변화를 측정하는 체계적인 종단 연구의 모범을 제시했다는 

점에서 주목할만 함

- 펜허스트 연구가 탈시설의 긍정적인 효과를 확인한 이래 미국 내에서, 영미권 국가들에서, 

유럽연합 지역에서 다양한 후속 연구가 진행되었고 이들 연구는 탈시설 효과가 전반적으로 

‘긍정적’ 이었다는 일관된 결과를 보고함

- 다만 조사 결과는 조사 자체의 맥락과 조사 대상자와 환경 요인의 상호작용 맥락에서 해석될

필요가 있음 

 탈시설 장애인 조사에서 ‘삶의 질’ 측정의 틀과 척도 검토

- 보편적이면서도 맥락적 개념인 ‘삶의 질’의 관점에서 ‘장애’와 ‘탈시설’을 측정하고 평가하려 

할 때에는 공통 (객관적) 측면과 개인 (주관적) 측면, 또 이 둘의 (변화하는) 관계에 대한 복합적인

고려가 필요함

- 기존의 탈시설 장애인 삶의 질 측정 작업을 검토한 결과 크게 6가지 척도를 확인함: 

① San Martin Scale, ② Money Follow the Person Quality of Life Survey, 

③ Personal Outcome Measures, ④ Quality of Life Questionnaire, 

⑤ Personal  Life of Quality, ⑥ World Health Organization Quality of Life
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- 이들 척도에서 공통된 요소는 ① 신체적 안녕이나 정서적 안녕을 포함한 건강, ② 자기결정이나

자율성, ③ 사회적 관계, ④ 지역사회 통합, ⑤ 인권이었음(척도에 따라 그 밖의 다양한 요소를 

측정하고 있음)

- 이들 척도는 개인의 손상이나 신체적 안녕 등 조정이 어려울 수 있는 개인 요인보다 바꿀 수 

있는 환경적 요인을 강조함

 장애인의 삶의 질 측정 척도 평가

- ‘삶의 질’ 개념의 맥락성을 고려하면 척도도 변할 수 있기에 ‘정답’을 찾으려고 하기보다는 

조사의 맥락과 목표를 고려하면서 삶의 질의 의미를 포착하는 방법을 고민할 필요가 있음 

- 탈시설 영향에 대한 조사 설계시 삶의 질 관련 다양한 환경 변수들을 고려할 필요가 있음

- 탈시설 장애인 개개인의 삶의 질을 탈시설 이전과 이후로 비교하는 것도 의미 있지만, 삶의 질의

각 영역과 지표 중 어떠한 부분이 장애인의 자립 생활 영위에 장벽으로 작용하고 있는지를 

파악하는 것이 필요함

탈시설 장애인의 삶의 질에 관한 조사 설계시 고려해야 할 사항

 (탈시설) 장애인의 삶의 질 측정 작업의 목적을 의식할 필요가 있음

- 삶의 질 조사는 특정한 사회적 맥락에서 수행된다는 점을 인식할 필요가 있음

- 삶의 질 측정 작업의 목적은 ‘탈시설 정당성’을 입증하거나 ‘탈시설 적합 대상자’를 선별하는 

것이 아님

- 탈시설 장애인의 삶의 질 조사는 궁극적으로는 장애인이 지역사회에서 살 수 있는 환경을 만드는

데에 참고할 정보를 얻기 위한 것임

 조사 범위를 확장할 필요가 있음

- 탈시설 장애인의 삶의 질을 풍부한 맥락에서 파악하려면 시설 거주 경험 없이 지역사회에서

삶을 지속해 온 장애인 및 비장애인과의 비교도 필요함

- 시설 입소 장애인의 삶에 관한 전반적인 실태조사도 필요함

 조사 방식을 개발할 필요가 있음

- 탈시설 장애인을 대상으로 조사할 경우 기존의 측정 도구를 한국의 사회문화적 맥락에 맞게

수정해 사용할 필요가 있음

- 재가 장애인이나 일반 인구집단과의 비교를 고려한다면 여러 삶의 질 측정 도구를 활용할 수

있을 것임
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- 객관적 사항에 대한 측정과 당사자 및 당사자의 일상을 잘 아는 3자의 주관에 대한 측정을 병행할 

필요가 있음

- ICT 기술 등을 활용한 정보수집 및 활용 가능성도 고려할 수 있음

 윤리적·실천적 고려사항

- 지적·발달 장애가 있거나 시설에서 상당 기간 생활한 장애인에게 연구의 접근성을 높이려는 

노력이 필요함

- 연구 참여에 대한 사전 동의를 받는 것만큼이나 조사 과정에서 장애인 당사자의 응답 및 의사 

표현을 제대로 확인하고 존중할 필요가 있음
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1 서론

“펜허스트 종단 연구는 한 가지 간단한 질문에 초점을 맞췄습니다: “사람들은 더 나은 삶을 살고 

있는가?” 무엇보다도 사람들이 어디로 갔는지, 어떤 종류의 새로운 집과 주간 프로그램, 

인간관계에 들어갔는지, 그리고 그들의 삶이 개선되었는지 알아 보고 싶었습니다. 이를 위해 

매년 모든 사람(1,154명)을 직접 방문하여 데이터를 수집하고, 삶의 질과 서비스에 대한 여러 

가지 척도를 측정하고, 알려진 모든 가까운 친척을 대상으로 매년 가족 설문조사를 실시하는 

등 연구를 설계했습니다. 어떤 사회적 변화의 결과라도 그것은 그것에 영향을 받는 사람들의 

삶의 질이라는 측면에서 측정되어야 한다는 것, 우리는 다른 모든 것은 이 단순하고 근본적인 

질문에 부차적이라고 믿었습니다.”(Conroy, 2020: 156)

1) 연구의 배경

 ‘장애인 탈시설’이 사회적 의제가 되면서 찬반 쟁점이 형성됨

 ‘장애인 탈시설’ 의제는 2010년대에 들어와 장애인 운동계에서 중심 의제로 자리잡음 

(이상직, 2022) 

 2020년 12월에는 최혜영 의원 등이 ‘장애인 탈시설 지원 등에 관한 법률안’을 발의했음

 2021년 8월에는 보건복지부가 ‘탈시설 장애인 지역사회 자립지원 로드맵’을 발표했음

 ‘탈시설’이 사회적 의제가 되면서 이에 대한 입장이 찬반 양론의 형태로 조직적으로 제시되고 

있음

장애인 탈시설은 미래사회의 주요 의제인 ‘돌봄사회’로의 전환 관점에서 중요하게 다뤄져야 

할 의제임

 ‘탈시설’은 한국사회 돌봄 관계의 재편을 전망할 때에 중요한 의제로 등장할 가능성이 

높음(이상직, 2022)

 돌봄사회를 구축할 때에 장애인 돌봄 정책 관련 경험은 일종의 선행 경험으로 평가될 필요가 

있음(전근배, 2022)

관련 쟁점을 검토하고 구체적인 이행 방법을 모색할 때에 근거로 삼을 실증 연구가 필요함

 장애인 탈시설과 관련하여 중요한 쟁점은 ‘과연 시설에서 생활하던 장애인이 지역사회에서 

살아갈 수 있는가?’라는 질문과 관련 있는데, 이는 경험적으로 확인되어야 할 문제임

 탈시설의 효과와 방법 등에 대한 실증 연구가 필요한 상황이지만 해당 연구는 거의 나오지 

않음
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 특히 탈시설의 방식과 절차, 지역사회의 환경에 따라 삶의 질이 달라질 수 있다는 점을 

고려하면 여러 맥락에 대한 체계적인 조사 연구 및 현장 사례 연구가 필요한 상황임

2) 연구의 목표와 주요 내용, 의의

장애인의 탈시설 경험에 대한 해외 연구 동향과 주요 결과 정리

 탈시설 과정에 대한 해외 사례 연구나 일부 탈시설 사례에 대한 연구는 있으나 1970년대 

후반 이래 영미 국가와 유럽 주요 국가에서 꾸준히 진행되어 온 탈시설 장애인의 삶의 질 

변화나 관련 정책에 대한 평가 작업을 체계적으로 정리한 작업은 없었음

 국내의 경우 지금까지 탈시설 장애인의 삶의 질을 체계적으로 평가한 작업은 프리웰과 

희망원 사례에 대한 연구(박숙경 외, 2021; 2023a; 2023b) 정도로 소수임 

 관련 연구를 연구 설계와 활용 척도, 주요 결과 측면에서 검토하고자 함

 특히 탈시설 경험의 역사적·사회적 맥락 차이를 고려해 관련 연구 수행의 맥락과 주요 결과를 

해석하고자 함

탈시설 장애인의 삶의 질(변화) 평가 틀 검토

 체계적인 비교 조사 연구를 위한 사전 탐색 작업으로 기존 조사 연구에서 탈시설 장애인의 

삶의 질을 평가한 체계와 척도를 확인하는 데에 초점을 맞추고자 함

 장애인의 탈시설 전후 삶의 질 변화를 확인한 연구에 초점을 맞추어 연구 설계 및 척도 등을 

체계적으로 검토해 주요 연구의 결과를 확인하고, 탈시설 장애인의 삶의 질 평가 작업을 

위한 평가 틀을 검토해 보고자 함

 조사 과정에서 부딪히게 될 문제를 확인하고, 윤리적·실천적 고려 사항을 정리하고자 함

연구의 의의

 탈시설 경험이 막 쌓이고 있는 한편 탈시설을 둘러싼 논쟁이 심화되는 상황에서 기존 연구에 

대한 체계적인 검토 작업은 논쟁에 경험적 근거를 제공하는 데에 기여할 수 있을 것임

 좀 더 체계적인 조사를 실시할 수 있는 조건이 만들어질 때에 대규모의 삶의 질 조사를 

기획하는 데에도 도움이 될 수 있음

 장애인을 포함한 지역 주민의 삶의 질을 측정하는 맥락에서 ‘지역중심’의 돌봄 체제를 

구축하는 과제에도 일정한 시사점을 제공할 수 있음 
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2 장애인 탈시설 조사 연구의 맥락과 주요 내용

1) 탈시설 조사 연구의 배경

1960년대 이래 서구 국가들에서의 장애인 정책 변화

 1960년대 후반의 사회운동과 1970년대의 미국 자립생활운동(Independent Living 

Movement)을 배경으로 정신병원의 열악함이 드러나면서 ‘탈시설’에 대한 분위기가 

형성됨(찰턴, 2009: 214-215; 샤피로, 2010: 제2장; 닐슨, 2020: 288)

 IL 운동으로 당사자들이 이동권, 노동권, 사회통합, 차별금지에 대해 목소리를 내고 

있었기에 지체 장애에 대해서는 사회적 논쟁이 크지 않았음

 다만 발달·지적 장애인의 지역사회 거주 가능성에 대해서는 사회적 편견이 유지되고 

있었음(샤피로, 2010: 223)

 당시 쟁점이었던 정신장애인의 탈시설에 대한 부정적 여론이 큰 가운데 법원의 판결에 

근거한 ‘탈원화’ 사례가 등장함

 한편 탈시설 경향은 인권 침해를 방지하는 취지로 추동된 측면이 있지만 시설 운영이 복지 

부담을 증가시킨다는 지적에서도 영향을 받았음

조사 연구에 대한 수요가 마련됨

 1973년 재활법 504조나 1990년 미국장애인법 등의 제정을 둘러싼 쟁점 지형의 맥락에서 

경험 연구에 대한 요구가 등장함

 다른 한편으로는 법원 판결에 따른 탈시설 사례가 등장하면서 탈시설 모니터링과 실질적인 

정책 마련을 위해서도 일정한 조사 연구가 필요해짐  

 다양한 맥락에서 탈시설 주장이 전개되고 있었던 만큼 포괄적인 조사 연구의 필요성이 

제기됨

 이러한 맥락에서 수행된 선구적인 연구가 1970년대 후반부터 1990년대 초반까지 수행된 

미국 펜허스트 종단 연구임

2) 미국 펜허스트 종단 연구

배경

 펜실베니아 주립 펜허스트 학교·병원(Pennhurst State School and Hospital)은 1908년 

부터 1987년까지 운영된 시설로 발달·지적 장애를 가진 이들을 수용한 곳이었음
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 이 기간 동안 이곳을 거쳐 간 이들은 10,600명으로 추산되고, 최대 인원이었을 때는 

수용인이 3,500명이고 직원이 600명이었음(Downey and Conroy, 2020: 1)

 시설 폐쇄 결정이 내려진 무렵인 1979년에 펜실베니아 주에는 펜허스트를 포함한 대규모 

주립 시설 12곳에 지적·발달장애인 약 8,000명이 수용되어 있었음 

 펜허스트 소송(Halderman v. Pennhurst State School and Hospital)에서 연방법원의 

브로데릭 판사가 1977년 12월에 내린 판결과 1978년 3월에 내린 명령(표 1)이 종단 연구의 

계기가 됨(Conroy and Bradley, 1985)

[표 1] 1978년 3월 명령의 주요 내용

 모든 펜허스트 거주자 및 학급 구성원에게 적절한 커뮤니티 서비스를 제공할 것 

 각 학급 구성원을 위한 개별화된 프로그램 계획을 개발할 것 

 펜허스트 거주자들을 적절한 지역사회 서비스에 배치하기 위한 계획을 법원에 제출할 것 

 계획 및 실행을 감독할 특별 감독관을 임명할 것 

 펜허스트 주립 센터에 추가 지원을 하지 않을 것 

 집단 구성원을 대변하고 법원이 설정한 다른 기관과 함께 커뮤니티 서비스를 모니터링하기 

위한 ‘동료지지’ 프로그램을 마련할 것

 연방정부가 펜허스트의 학대를 근절하기 위한 조치를 취할 것 

 특별 감독관이 펜허스트의 모든 피고용자들의 대체 고용 계획을 준비할 것

출처: Conroy and Bradley(1985: 8)

 이 판결이 미국 전역에 미칠 파장의 중대성을 인식한 연방정부가 펜허스트 사례에 대한 

종합적인 연구를 발주했고 템플 대학의 발달장애센터(Development Disability Center) 

연구팀이 주축이 되어 1978년 당시 펜허스트에 거주하고 있던 1,154명을 대상으로 

1979년부터 종단 연구를 수행함(Conroy, 2020) 

종단 연구 설계

 발달·지적 장애인의 탈시설 효과에 대한 최초의 엄격한 과학적 연구(Conroy, 2020: 150)로 

알려진 이 연구의 핵심 질문은 “사람들의 삶이 더 나아졌는가?”였음

－펜허스트에서 (보통 3명이 생활하는) 지역사회의 소규모 지원주택(small, supervised 

Community Living Arrangements, CLAs)로 이주(Conry, 2020: 159)한 이들의 

탈시설 이후 삶의 질 변화를 측정하는 것이 조사의 핵심 목표였음
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－매년 모든 대상자를 방문해 그들의 특성과 능력, 행동, 건강, 서비스 필요 등을 조사함 

(Conroy, 2020: 158)

－이들의 64%는 남성이었고, 평균 나이는 39세였으며, 펜허스트 거주 평균 기간은 

24년이었음(Conroy, 2020: 159)

－언어적 소통이 어려운 이가 50%였고, 중증 이상(severe and profound)으로 분류된 

이들이 85%였음(Conroy, 2020: 159) 

 이 연구에서 가장 주목해야 할 점은 탈시설 효과에 대한 조사를 광범위한 맥락에서 기획

했다는 점임(표 2)

－오늘날 우리가 ‘삶의 질’ 조사라고 했을 때에 가장 먼저 떠올리는 ‘당사자 만족도’는 넓은 

조사의 한 차원에 불과함 

－이 연구에서는 시설에서의 변화도 확인했으며, 시설에서 나온 후 자리 잡은 거주지의 

환경도 확인했음 

－탈시설한 당사자 가족의 삶이 당사자의 탈시설 후 생활과 어떻게 연관되는지, 이들의 

탈시설로 가족들이 겪은 변화는 무엇인지에 대해서도 검토하였음

－나아가 이웃의 태도에 대해서도 조사하였음 

－마지막으로 중요하고 민감한 주제지만 측정하기가 쉽지 않은 ‘시설 환경과 지역 환경의 

비용’도 비교하였음

[표 2] 펜허스트 종단 연구 보고서의 목차

1장 서론

2장 역사

3장 판결 시행 관련 이슈

4장 성장과 발달

5장 당사자(consumer) 만족도

6장 환경의 질

7장 가족에 미친 영향

8장 이웃의 태도

9장 시설 환경과 지역 환경의 비용 비교

10장 시행 관련 최종 고려사항 

11장 요약과 제언

출처: Conroy and Bradley(1985: ⅰ-ⅱ)
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 펜허스트 연구의 주요 특징은 체계적인 종단 연구 설계와 윤리적 고려임

－펜허스트 소송 단계에서 펜허스트 수용자 124명의 건강 및 생활상태에 대한 조사에 

참여한 연구진이 이후 종단 연구를 수행했기에 연구진은 탈시설 이후를 비교할 준거 

(baseline) 자료를 갖고 있었음(Conroy, 2020: 152-156)

－ 1978년에서 1987년에 걸쳐 점진적으로 수용자들이 펜허스트에서 지역사회로 이주 

(조사 기간에 1,154명에서 450명으로 감소)했기 때문에 결과적으로 시설에서 나온 

사람과 시설에 계속 있었던 사람을 비교하는 것이 가능했음

－연구진은 공식적인 조사 보고서를 제출한 1985년 이후에도 탈시설한 이들을 추적 

관찰했음(Conroy, 2020: 158) 

 연구진은 당사자 개개인의 권리와 프라이버시를 깊이 고려했고, 당사자가 자신의 감정을 

최대한 표현할 수 있는 환경을 만들기 위해 노력했음

주요 결과와 제언

 5년간의 펜허스트 종단 연구로 연구팀이 내린 결과는 탈시설의 효과가 긍정적이었다는 것임

“펜허스트 판결에 따라 탈시설한 사람들은 우리가 측정할 수 있었던 거의 모든 측면에서 

(삶이) 더 나아졌다.”(Conroy, 2020: 164)

 흥미로운 점은 당시 조사를 주도한 콘로이 박사가 이 조사 이전에는 ‘탈시설’에 조심스럽게 

접근해야 한다는 취지의 논문을 썼고 조사 당시에도 탈시설 효과를 부정적으로 전망 

했었다(Conroy, 2020: 157-158)는 점으로, 이 조사로 콘로이 박사의 탈시설에 대한 

입장은 크게 달라졌음

 탈시설한 이들의 변화를 측정하고, 탈시설한 이들과 시설에 있는 이들을 비교한 결과 

적응행위(일상생활을 도움 없이 할 수 있는 정도)에서 지속적인 개선이 있었으며, 도전 

행위(스스로나 다른 이들을 해치는 행동)에서도 지속적인 개선이 있었음

 가족의 태도에서는 1979년 조사에서 펜허스트에 만족한다는 응답이 83%였고 지역 

사회로의 이주에 반대한다는 응답이 72%였으나 1991년 조사에서는 75%가 ‘당사자의 

이주로 가족이 행복해졌다’고 응답함(Conroy, 2020: 161-162)

 언어나 다른 수단으로 의사소통을 할 수 있었던 이들 가운데 56명을 무작위로 뽑아 탈시설 

전과 후를 비교한 결과 2명만이 “시설로 돌아가고 싶다”고 응답함(이들은 시설의 중간 

관리자였음)

 비용의 경우 1987년에 펜허스트가 문을 닫기 전까지 시설에 있는 개인과 지역사회에 있는 

개인에게 사용된 예산을 계산한 결과 펜허스트의 비용(연 47,000달러)이 지역사회의 
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비용(연 40,000달러)보다 많은 것으로 나타남

－다만 비용의 구성이나 맥락을 유의해서 살펴볼 필요가 있음: 펜허스트 비용은 절반 이상이 

연방정부의 지원금으로 충당되었으나 지역사회 비용에서 연방정부의 지원금은 10% 

미만이었음. 이러한 조건에서 지역사회 지원 인력의 인건비와 사회복지비는 낮은 

수준으로 책정되어 있었음 

 그 밖의 주요 결과는 <표 3>과 같이 정리해 볼 수 있음

[표 3] 펜허스트 종단 연구 결과 요약

측면 주요 결과

건강 의료 서비스에 대한 접근성이 유지됨; 건강·의료 서비스가 악화되지 않음

환경의 질 심리적 질과 개인화, 정상화에 대한 측정에서 주된 개선이 확인됨 

생산성 증가함: 일상 참여, 활동, 고용, 소득, 집안일

서비스

전달 과정
월 189시간에서 225시간으로 서비스 증가; 교육·훈련, 치료, 목적 달성, 사례 관리자와의 접촉면에서 증가

통합 지역 주민들과의 일상적인 만남이 크게 증가; 가족과의 접촉 수준은 유지됨

출처: Conroy(2020: 165)의 <표 8-2>를 수정

3) 이후의 해외 연구 동향과 주요 내용, 시사점

펜허스트 판결과 관련 조사 이후 미국의 다른 주에서도 1990년대까지 유사한 판결과 조사가 

등장함

 탈시설 판결에 따라 조사가 시작된 곳도 있고 그렇지 않은 곳도 있었지만 대다수의 조사는 

일관되게 탈시설 효과를 긍정적인 것으로 평가함 

 사망률에 관해서는 지역사회로 이주한 이들의 사망률이 높다는 연구 발표 이후 논쟁이 

형성되었으나 지역사회 사망률이 높다고 주장한 연구가 숫자를 잘못 센 것으로 드러나면서 

논쟁이 일단락됨(Conroy, 2020: 168-169)

미국의 탈시설 경험과 유관 조사 경험은 캐나다, 뉴질랜드, 호주 등 영미권 지역과 유럽 등으로 

전파됨

 다양한 지역과 다양한 맥락에서 탈시설 경험이 쌓이고 관련 연구들이 쌓이면서 여러 편의 

리뷰 논문이 제출됨(Chowdhury and Benson, 2011; Bredewold, Hermus, and 

Trappenburg, 2020)

 미국의 경우 체계적인 리뷰 논문이 1989년(Larson and Lakin, 1989)에 나온 이래 10년 

단위로 업데이트되고 있음(Kim, Larson, and Lakin, 2001; Larson, Lakin, and Hill, 

2012)
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 캐나다의 경우 2009년에 리뷰 논문이 나온 바 있고(Lemay, 2009; Cameranesi, Chimney 

and Shooshtari, 2022), 호주 등에서도 리뷰 논문이 꾸준히 나오고 있음(Young et al., 

1998)

 유럽은 유럽연합 차원에서 다양한 탈시설 관련 조사와 리뷰 작업을 병행하고 있음(Mansell 

et al., 2007)

연구 결과는 공통적으로 탈시설 효과의 전반적인 긍정성을 확인하고 있으나 구체적인 

수준에서는 조사의 맥락과 조사 대상의 환경적 요인을 고려해서 결과를 해석할 필요가 있음

 경증의, 중상층 이상의, 젊은층의 장애인의 경우 변화가 긍정적이지만, 중증의, 하층의, 

고령층의 장애인의 경우 변화가 없다는 결과(Davis et al., 2012)나 가족의 상황이나 

지역사회의 환경에 따라 긍정적인 결과가 나타나지 않은 사례도 보고되었음(Bredewold, 

Hermus, and Trappenburg, 2020)

 자기 돌봄 기술에서 유의미한 변화가 있었으나 인지나 의사소통, 사회적 기술 영역에서는 

변화가 없었다는 결과(Lerman, Apgar and Jordan, 2005)나 적응행동에서 개선이 

있었으나 도전행동에서는 변화가 없었다는 결과도 제시됨(Young et al., 1998)

 전반적으로 탈시설 이후 지적장애인의 삶의 질이 향상되지만 그 변화 궤적을 살펴보면 

탈시설 직후에 가장 눈에 띄게 향상되었다가 1년 후에는 그 수준이 정체하는 것으로 나타남 

 그 맥락으로 지역사회 통합 수준이 낮고, 지역사회에서의 의료 요구가 적절하게 충족되지 

않을 수 있다는 점이 확인됨(Chowdhury and Benson, 2011) 

탈시설 장애인의 삶의 질이 좋아졌다는 것을 말하는 것도 중요하지만 운동사, 정책사, 연구사의 

관점에서 이 작업의 맥락을 드러내는 것도 중요함

 탈시설 조사 연구는 해당 지역의 운동사나 정책사와 긴밀하게 연결되어 있음

“펜허스트 종단 연구 이야기는 과학에 관한 이야기이자, 법에 관한 이야기이고, 공공 정책에 

관한 이야기이다.”(Conroy, 2020: 150)

 지역사회 환경의 차이는 탈시설의 시기나 시점과 연결되어 있기도 함(Sealy and White- 

head, 2004) 

－미국 사회가 정신장애인을 정신병원에서 나오게 한 후 결국에 감옥에 가두었다는 점을 

지적하는 연구도 꾸준히 제시됨(Parsons, 2018; Scull, 2021)

 무조건 긍정 효과가 나타난다고 말하기는 어렵기에 결국 맥락과 상황에 대한 고려가 

중요해짐(Young et al., 1998)

－시설에서 지역사회로의 이주가 장애인의 삶의 질 향상으로 이어지기 위해서는 개인과 
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지역사회의 환경 및 맥락이 긍정적인 방식으로 관계를 맺어야 함

 탈시설 정책 환경과 역사적 경험에서의 차이나 척도 등을 한국사회의 맥락에서 체계적으로 

검토하고 해석할 필요가 있음

4) 국내 탈시설 연구 현황

2010년대 중반부터 탈시설 장애인에 관한 연구가 등장한 이후 꾸준한 성장세를 보임

 2000년대 후반부터 탈시설 운동 연구활동가의 연구가 나왔고(김용득·박숙경, 2008; 

김정하, 2008), 2010년대 후반부터는 서울시 탈시설 종단 연구 등 대규모 조사도 

시도됨(강정배·김현지·김태용, 2018; 김현지 외, 2021)

 지자체 단위로 탈시설 사례가 생겨나면서 조사 환경이 조성되었고 연구 수행 주체도 

국가인권위원회(조한진 외, 2012; 박숙경 외, 2017; 유동철 외, 2021)에서 국책연구 

기관(오욱찬 외, 2019)과 학계 등으로 다양해지고 있음 

연구의 대다수는 탈시설 장애인의 경험에 대한 사례 연구임

 대다수는 소규모 사례에 대한 인터뷰 조사에 근거한 연구임

 서울시 탈시설 종단 연구가 의미 있는 대규모 조사(강정배·김현지·김태용, 2018; 김현지 

외, 2021)이지만 엄밀한 종단 연구 설계에 기초하고 있지는 않음

－ 2021년 조사의 경우 2021년 6월 30일 기준 서울시 장애인 자립생활주택에 입주할 

예정이거나, 현재 입주해 있거나, 퇴거한 이들 중 조사 불가능한 68명을 제외한 225명이 

대상이고, 이 중 171명이 응답함(김현지 외, 2021: 41-42)

 종단 연구 설계를 충실하게 따르고 있는 조사로는 미국 성과분석연구소에서 개발한 삶의 

질 측정 도구(Personal Life Quality Protocol)를 활용(Center for Outcome Analysis, 

2017)하여 2019년부터 시설에서 지역사회 지원주택으로 이주한 서울시와 대구시 장애인을 

대상으로 한 4년간의 종단연구 결과(박숙경 외, 2023a; 2023b)가 있음

－서울시에 위치한 사회복지법인 프리웰 산하 거주시설에서 지원주택으로 이주한 장애인 

33명과 대구시 희망원 탈시설 장애인 8명을 각각 대상으로 함

국내 연구의 다수는 탈시설을 긍정적인 경험으로 보고함 

 그러나 소수의 사례 연구라는 점에서 정책 근거로 삼기에는 일정한 한계가 있음

 체계적인, 장기적 관점에서의 조사가 필요한 상황임
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3 탈시설 장애인의 삶의 질 평가를 위한 조사틀 검토

1) 삶의 질과 장애

 ‘삶의 질’은 보편적 개념이자 맥락적 개념임

 삶의 질은 “개개인이 풍요롭고 의미 있는 삶을 누리는 것과 관계”(브라운·브라운, 2014: 

30)가 있고, 이러한 점에서 삶의 질은 총체적인 개념임

 긍정적인 삶의 질이란 사람들이 필요하고 의미 있는 자원을 누리며 살아간다는 것을 

의미하며, 그러한 맥락에서 삶의 질을 말하는 목적은 결국 사람들이 더욱 풍부하고 의미 

있는 삶을 살 수 있도록 돕는 것임

 이러한 일반화된 정의의 이면에 삶의 질 개념은 ‘풍요’와 ‘의미’가 시대적·사회적 맥락에 

따라, 개인이 처한 관계론적 맥락에 따라 달라질 수 있다는 ‘맥락화’된 의미 또한 담고 있음

－세계보건기구(World Health Organization, WHO)는 삶의 질을 “자신이 살고 있는 

문화와 가치 체계의 맥락에서, 자신의 목표와 기대, 기준 및 관심과 관련해, 삶에서의 

자신의 위치에 대한 개인의 인식”으로 정의함1) 

 이러한 이중적 의미를 배경으로 ‘삶의 질 접근법’은 다음과 같은 특성을 가짐(브라운· 

브라운, 2014: 45-46)

－① 삶의 질은 모든 사람들의 삶에서 공통된 측면이나 특성, 과정 등을 다룸, ② 삶의 질은 

개인적인 문제임, ③ 개인은 자기 삶의 특별한 면에 대해 결정을 내릴 수 있음, ④ 삶의 

모든 부분은 서로 연결되어 있음, ⑤ 삶의 질은 항상 변함

 

장애와 삶의 질

 장애인의 삶의 질 논의는 주로 지적장애 분야에서 발전되어 옴(브라운·브라운, 2014: 30)

 삶의 질의 이중적 의미에 비추어 볼 때 ‘장애와 삶의 질’의 관계는 일반적이면서도 

특수하기에 보다 복잡한 고려가 필요함

삶의 질 측정과 평가

 총체적이면서 맥락적인 삶의 질 개념을 측정할 때에는 일정한 구획과 조작이 필요한데, 

기존의 연구를 종합하면 대략 개인, 관계, 환경 영역으로 구분해 볼 수 있음

－영역과 맥락, 과정의 세 차원은 <그림 1>과 같이 구체화 될 수 있음 

1) https://www.who.int/tools/whoqol
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[그림 1] 삶의 질 적용 모델

출처: Schalock et al.(2002: 464)의 <그림 1> 일부 수정

－삶의 질은 ‘존재’, ‘소속’, ‘활동’의 차원으로 생각해 볼 수도 있음 

 각 하위 영역은 여러 개의 항목으로 측정될 수 있음(예를 들어 신체적 존재는 외모, 

위생, 음식, 건강 등으로 측정할 수 있음)  

 각 항목을 측정할 때에 고려해야 할 것은 네 가지 질문임(각 항목의 개인적 중요도, 

만족도, 기회 수준, 결정 수준)

[표 4] 삶의 질 평가의 개념구조

영역 하위 영역 의미

존재

(개인의 자아)

신체적 존재 신체와 건강

정신적 존재 생각과 감정

영적 존재 믿음과 가치

소속

(개인 삶에서의 사람들과 장소)

신체적 소속 살고 일하는 장소

사회적 소속 삶에서 만나는 사람들

환경적 소속 개인의 환경에서 얻을 수 있는 자원

활동

(개인이 삶에서 하는 일)

실제적 활동 일상생활에서 하는 실제적 활동

여가 활동 재미와 오락을 위한 활동

성장 활동 문제해결과 발전을 위한 활동

출처: 브라운·브라운(2014: 189)
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번호 저자 연구 설계 및 참여자 척도 결과

1
Cameranesi 

et al.(2022) 

(캐나다) 대형 시설에서 소규모 지역

사회 주거지로 이주한 중증 지적·복

합 장애인 33명(이주 전-이주 후 6개

월 이상)

San Martin 

Scale

전체 평균과 8개 영역별로 유의미한 

개선을 확인

2
Mayer et 

al.(2021)

(브라질) 정신병원에서 나와 지역의 

지원주택에서 생활하고 있는 18세 이

상 정신 장애인 245명(단일 시점 조사)

WHOQOL-BRE

F/WHODAS 2.0

삶의 질 수준과 기능제약 수준의 관계 

확인

3
Sheth et 

al.(2019)

(미국) 시설에서 지역사회로 이주한 

18-65세 장애인

Money Follow 

the Person 

Quality of Life 

Survey

주거 환경, 선택과 통제, 존중과 지원, 

돌봄 접근성, 커뮤니티 통합 영역에서 

긍정적 효과

4
Friedman 

(2019)

(미국) 지적·발달장애인 1,341명(거주

유형에 따른 삶의 질 달성에 미치는 

영향)

Personal 

Outcome 

Measures

 주거에 따른 개인성과측정의 평균 

및 가장 높은 거주형태 

<평균(표준편차)>

�나의 인간안보 점수

   - 평균 3.82(1.74)

   - 가족주택 4.34(1.58)

�나의 공동체 점수

   - 평균 2.22(1.39)

   - 가족주택 2.89(1.21)

 삶의 질은 ‘필요’, ‘만족’, ‘성취’로 구분해 볼 수도 있음

－ ‘필요’란 일차적인 욕구를 충족한다는 의미이고, ‘만족’은 개인에게 중요한 주요 측면에서 

만족을 경험한다는 의미이며, ‘성취’는 한 단계 높은 수준에서의 삶의 목표를 이룬다는 

의미임(브라운·브라운, 2014: 42) 

2) 탈시설 장애인의 삶의 질 측정 척도: 해외 사례

검토 관점과 대상, 방법

 탈시설 장애인의 삶의 질을 측정한 문헌을 검토하기 위해 일정한 절차를 거쳐 문헌을 검색함

－생의학 분야의 대표적인 학술 검색 사이트인 PubMed에서 2000년 1월부터 2023년 

8월까지 출간된 영어 논문 가운데 제목이나 초록에 “quality of life”와 “disab”, “dein- 

stitutionalization”을 모두 포함하는 문헌을 검색한 결과 14편이 확인되었고 그 중 

척도가 겹치지 않는 문헌 4편을 선정함

－구글학술 사이트에서 제목에 “quality of life scale”과 “disability”, “deinstitutionali- 

zation”을 모두 담고 있는 문헌을 검색한 결과 1편을 확인하였음

－5편의 주요 내용은 다음과 같음

[표 5] 주요 해외 문헌
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번호 저자 연구 설계 및 참여자 척도 결과

�나의 관계 점수

   - 평균 2.28(1.59)

   - 가족주택 2.88(1.49)

�나의 선택 점수

   - 평균 0.87(1.03)

   - 자택 1.28(1.19)

�나의 목표 점수

   - 평균 1.01(0.80)

   - 발달장애인 위한 중간케어시설 

1.27(0.72)

 효과적인 지역사회 인프라를 구축

하려면 체계적인 점검이 필요함

5
Cooper and 

Picton(2000)

(호주) 45명(지역사회나 타시설로 이

주한 집단에 대한 사전-사후-추적 시

점에서의 변화)

Qaullty of Life 

Quetionnaire

집단별 유의미한 차이는 없었지만 두 

집단 모두 TI에 비해 T2에서 긍정적인 

향상을 보였음

주요 척도 소개

 5개 주요 척도의 구성은 <표 6>과 같음

[표 6] 주요 척도

척도 영역 항목

WHOQOL-BREF 4개(신체, 심리, 사회 관계, 환경)+1개(자기 평가) 26개

San Martin Scale
8개(신체적 웰빙, 정서적 웰빙, 물질적 웰빙, 자기 결정, 개인 발전, 대인 

관계, 사회적 소속, 권리)
95개 

Money Follow the Person

Quality of Life Survey
5개(주거 환경, 선택과 통제, 존중과 지원, 돌봄 접근성, 커뮤니티 통합) 23개

Personal Outcome Measures 5개(나의 안전, 나의 커뮤니티, 나의 관계, 나의 선택, 나의 목표) 21개

Quality of Life Questionnaire

13개(전반적인 건강과 기능, 선택과 통제, 일, 지역사회 통합, 형평성, 

인권, 개인 중심 계획과 조정, 돌봄 제공자 지원, 돌봄 제공자 안녕 수준, 

체계 발달에서의 소비자 리더십, 욕구 변동, 서비스 전달과 효과성, 체계

수행과 책무성)

40개

(3점 척도)

 도구별 삶의 질 구성요소를 보면 공통된 부분과 특수한 부분으로 구분할 수 있음

－신체, 심리(정서), 관계, 환경, 자기 결정(평가/권리)은 공통된 부분임

－돌봄 제공자의 지원 및 안녕 수준이나 일, 돌봄 등 특정 영역에 대한 차원은 특수한 부분임

－한편 종단 연구 설계를 염두에 둔 영역과 그렇지 않은 영역이 있음 
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3) 탈시설 장애인의 삶의 질 측정 척도: 한국 사례 

서울시 탈시설 장애인 조사

 2018년부터 2022년까지 매년 조사를 시행하고 있는데, 척도를 사용했다고 보기는 어려움

－조사표 설계에 대해 연구진은 종단 조사 설계를 고려해 장애인패널조사, 한국복지패널 

조사, 장애인고용패널조사의 영역과 문항을 기초로 조사표 초안을 만들고 이를 한국인의 

일상생활 변화, ‘지원정도척도’, 장애인실태조사, 평생교육통계 자료집 조사표 등을 

참고해 보완했다고, 그 과정에서 해외 탈시설 관련 종단연구의 조사 문항(가족관계, 

자기결정)도 일부 참조했다고 밝히고 있음(강정배·김현지·김태용, 2018: 54-53)

－조사영역은 12개이고, 조사 문항은 93개임(표 7)   

[표 7] 서울시 장애인 탈시설 종단연구 조사내용

조사영역 소구분

일반현황 개인사항, 장애관련 정보, 시설 입/퇴소 연도

사회관계 가족관계, 사회적 관계, 지역사회생활 지원

경제상황 수입, 생활비

주거환경 주거환경

건강 건강상태, 건강행태 및 영양상태 

의료 의료서비스 이용

심리상태 자아존중감, 자기결정

일상생활 일상생활, 외출, 장애인 지원서비스, 자립 및 지역사회

여가활동 여가활동 및 여행

평생교육 평생교육

고용(취업) 취업상태, 직장이 있는 응답자, 직장이 없는 응답자, 구직활동을 하지 않는 응답자, 비임금근로자

사회참여 장애 관련 서비스, 삶의 만족도

출처: 강정배·김현지·김태용(2018: 54)

희망원과 프리웰 조사에서 활용한 척도

 희망원과 프리웰에서 지역사회로 이주한 이들의 삶의 질을 종단 조사한 박숙경 외(2023a; 

2023b)는 미국 성과분석연구소(Center for Outcome Analysis, 2017)에서 개발한 

‘Personal Life Quality Protocol’(이하 PLQ)로 삶의 질을 측정함

 삶의 질 변화는 사회통합, 생산성과 주간활동, 일상생활의 선택과 자율성, 삶의 질 만족도, 

사람 중심 계획, 개인별 목표, 지역사회 내 친밀한 관계, 적응 및 도전 행동, 인구학적 특성 

등 다차원으로 측정되며, 각 차원에서 삶의 질은 시설 거주 당시와 탈시설 이후 조사 시점을 

비교하는 방식으로 확인됨(표 8)
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[표 8] PLQ의 구성

항목 세부내용

1. 인터뷰 지침  당사자가 의사소통이 어려운 경우 인터뷰 지침

2. 사회통합활동

 지난 4주 동안의 제시된 지역사회 활동 횟수

 지역사회의 비장애 시민들이 함께 있는 경우만 해당

 가까운 친구나 친척 방문하기, 식당에 가기, 쇼핑센터나 가게에 가기, 은행에 가기, 대중

교통을 이용하기 등 16개 문항

3. 생산성과 주간활동

 낮 동안 직업 또는 직업 관련 훈련활동에 소요한 시간, 직업 관련 활동이 어려운 경우에는 

의미 있는 주간활동 등 제시된 항목의 활동에 소요한 시간

 자영업, 일반고용, 지원고용, 보호작업장, 직업프로그램, 주간보호, 지역사회 참여 주간활

동, 신체활동(스포츠 등), 평생교육 등 15개 문항

4. 일상생활에서의 선택과 

자율성

 삶을 살아가며 내리는 자기 선택 및 결정에서 장애인 당사자와 지원자 중 누가 더 큰 영향

을 미치는지를 기준으로 한 자기 결정의 정도

 음식, 의복과 몸단장, 취침과 기상, 여가활동, 지원기관과 직원, 경제 부분, 집, 일 또는 주

간활동, 기타 분야의 28개 문항

5. 삶의 질 만족도

 당사자 또는 당사자의 일상생활을 가장 잘 아는 사람이 주관적으로 인식하고 있는 삶의 질 

구성 요소에 대한 평가

 건강상태, 자기선택 및 결정, 가족관계, 친구관계, 외부활동, 하루 일과, 음식, 행복, 편안

함, 안전, 건강관리, 사생활 등 15개 문항

6. 사람중심계획  개인별 지원계획이 당사자 중심 계획의 일반적인 가이드라인을 얼마나 따르고 있는지 평가

7. 개인별 목표 노력과 성과  당사자 중심 계획에서 당사자가 세운 개별 목표가 실제로 추구되고 있는지 평가

8. 관계  당사자와 가까운 5명과의 관계 내용 평가

9. 행동
 적응행동을 구성하는 40개 행동

 도전행동을 구성하는 13개 행동

10. 연락 및 조사 정보  당사자·응답자 연락처 및 조사 일시 등 정보

11. 인구학적 정보, 법적

지위, 장애 정보
 당사자 인구학적 정보, 법적 후견 상황 및 장애 상황 정보

12. 주거 정보  주거유형 및 주거 및 서비스 상황

출처: 박숙경 외(2023b: 139)의 <표 2-1> 보완

4) 종합 평가

척도 비교 결과

 문헌 검토를 통해 확인한 탈시설 장애인의 삶의 질 척도는 6개임

－San Martin Scale, Money Follow the Person Quality of Life Survey, Personal 

Outcome Measures, Quality of Life Questionnaire, Personal  Life of Quality, 

World Health Organization Quality of Life(WHOQOL-BREF)

－ 6개 척도 중 4개 이상의 삶의 질 척도에서 공통된 구성 요소는 다음과 같음(표 9)
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[표 9] 탈시설 장애인 삶의 질 척도 비교: 공통 요소와 개별 요소

공통 개별

 Physical Wellbeing(신체적 안녕), 

Emotional Wellbeing(정서적 안녕) 

등을 포함한 건강

 Self-determination(자기결정), 

Choice and Control(선택과 통제)

 Social Relationships, Interpersonal 

Relations(대인관계)

 Social Inclusion 및 Community 

Inclusion(지역사회 통합, 사회적 소속

감, 지역사회 연대 영역)

 Human and Legal Rights(인권)

 Living Situation(거주 환경)

 Material Wellbeing(물질적 안녕), Service Delivery and Effectiveness 

(서비스 전달과 효과성), Personal Care-always able to access(케어 접근성)

 Personal Development(개인 발달), 역량강화/독립 영역

 개인적인 삶의 만족도 영역

 Equity(형평성)

 Fluctuation of Need(욕구의 변동), Person-Centered Planning Coor- 

dination(사람 중심 계획과 조정)

 Caregiver Support(돌봄 제공자 지원), Respect and Dignity-the peo-

ple who help you(지원을 하는 사람으로부터 존중받음)

 Consumer Leadership in System Development(체계발달 상에서의 

소비자 리더십)

 Level of Caregiver Well-Being(돌봄제공자 안녕 수준), System Per- 

formance and Accountability(체계수행과 책무성)

 Workforce(일자리/직장), 역량/생산성 영역(생산성 및 주간활동 등)

 행동(적응행동, 도전행동)

 탈시설 장애인의 삶의 질 척도는 개인의 손상, 신체적 안녕 등 조정이 어려울 수 있는 개인 

요인보다 수정 가능한 환경적 요인으로 구성되어 있어 장애인이 시설에서 나와 지역 

사회에서 자립생활을 영위하는 데 근거가 될 수 있을 것으로 판단됨

조사 맥락을 고려한 척도 설계가 필요함

 ‘삶의 질’ 개념의 맥락성을 고려하면 척도도 변할 수 있기에 정답을 찾으려고 하기보다는 

조사의 맥락과 목표를 고려하는 가운데 삶의 질의 의미를 포착할 수 있는 방법을 고민할 

필요가 있음 

 탈시설의 영향에 대한 평가는 탈시설 운동에 내재한 사회문화적 가치나 상황 등에 대한 

평가에 기초해야 하고 평가 조사와 사회정책의 관계나 특성을 반영할 필요가 있기 때문에 

삶의 질 측정에서 다양한 환경적 변수들에 대한 고려가 중요함(Emerson, 1985)

 탈시설 장애인 개개인의 삶의 질을 탈시설 이전과 이후로 비교하는 것도 의미 있지만, 각 

영역과 지표 중 어떠한 부분이 장애인의 자립 생활 영위에 장벽으로 작용하고 있는지를 

파악하는 것이 필요함
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4 조사 과정에서 고려해야 할 사항 및 후속과제

1) (탈시설) 장애인의 삶의 질 측정 작업의 목적을 의식할 필요가 있음

 ‘삶의 질’ 조사는 특정한 사회적 맥락에서 수행된다는 점을 인식할 필요가 있음

 탈시설 장애인의 삶의 질 조사를 설계할 때에는 다음과 같은 질문을 고려해야 함

－조사가 이루어지는 사회에서 장애(인)에 대한 사회적 환경과 문화, 인식은 어떠한가?

－조사가 이루어지는 사회에서 장애인의 지역사회 자립생활 지원제도는 어떠한가?

－조사가 이루어지는 사회에서 장애인의 시설화 정도는 어떠한가?

－조사가 이루어지는 사회에서 장애인의 탈시설에 관한 통념은 어떠한가?

삶의 질 측정 작업의 목적은 ‘탈시설 정당성’을 입증하거나 ‘탈시설 적합 대상자’를 선별하는 

것이 아님

 탈시설 초기에 탈시설의 ‘성과’를 입증하는 과제는 중요하지만 여기에만 초점을 맞출 경우 

특정한 상황·상태의 원인을 탈시설 여부로 판단하게 되는 단순화의 오류를 범할 수 있음

 삶의 질 측정 작업의 목적과 범위를 열어 둘 필요가 있음

탈시설 장애인의 삶의 질 조사는 궁극적으로는 지역사회에서 살 수 있는 환경을 만들어 가는 

데에 참고할 정보를 얻기 위한 것임

 여타 삶의 질에 관한 조사가 그러하듯 탈시설 장애인의 삶의 질에 관한 조사는 시설 입소 

경험이 있는 장애인에 의해 확인할 수 있는 내용을 토대로 지역사회 내 자립 생활의 효과성을 

확인하고 적절한 지원 서비스 개발 과제를 도출하기 위해 기획되어야 함

 위 목적을 의식하면 장애인 대상 조사에서 중요한 ‘개인 요인과 환경 요인의 상호작용’을 

어떻게 고려하고 포착할 수 있을지가 조사의 관건이 됨

 장애인의 일상생활 수행 능력 측정 도구를 사용해 개인의 신체 기능을 평가할 때 연구자는 

어디까지를 온전한 개인의 신체적 능력으로, 어디까지를 환경(소득의 적절성, 주거의 환경, 

생활 도구의 유니버셜 디자인 정도, 지원 인력 유무와 숙련 정도 등)에서 구조화된 것으로 

볼지 고민할 수 있음

2) 조사 범위를 확장할 필요가 있음

탈시설 장애인 개개인의 삶의 질 측정 결과를 탈시설 이전과 비교하는 것의 의미는 지속적인 

평가가 이루어질 때에만 찾을 수 있을 것임
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 현재 국내에서 이루어지고 있는 탈시설 장애인에 대한 횡단면 조사와 종단 연구는 시설 거주 

시기와 탈시설 이후의 변화 또는 그 중 한 시기만을 다루고 있음

 대부분의 연구가 탈시설 후에 삶의 질이 향상되었다고 보고하는데, 일부 연구는 시설에서 

지역사회로 이주한 직후의 삶의 질 개선 정도가 시간이 지나면서 감소하는 경향도 보고함

－이는 탈시설 직후의 욕구와 지역사회에서 삶을 지속하면서 바뀌는 욕구에 대한 대응이 

원활하지 않음을 시사함

－따라서 지속적인 삶의 질 추적 조사를 통해 욕구의 변화를 확인하고 그에 대응하는 지원 

체계의 적절성 등을 평가하는 것이 필요함

 한편으로는 탈시설 장애인의 상황적 맥락을 고려하여 측정 시점에서 개인 요인으로 

파악되는 요인의 환경적 맥락을 고려할 수 있는 정보(시설 입소 경험 및 시설 생활 경험, 

시설에서 얻은 행동이나 습관, 특징 등)도 조사할 필요가 있음 

탈시설 전후 비교와는 다른 맥락에서 삶의 질 각 영역과 지표 중 어떠한 것이 장애인의 자립 

생활을 어렵게 하는 장벽으로 작용하는지를 파악하는 것도 필요함

 탈시설 장애인의 삶의 질을 풍부한 맥락에서 파악하려면 시설거주 경험 없이 지역사회에서 

삶을 지속해 온 장애인 및 비장애인과의 비교도 필요함

 다른 한편으로는 시설 입소 장애인의 삶에 관한 전반적인 실태조사도 필요함

－ 「장애인복지법」에 따라 주기적으로 실시하는 장애인 실태조사는 시설 입소 장애인을 조사 

하지 않으며 소수의 시설 관련 조사는 시설 내 학대나 인권침해, 시설 서비스 운영 및 환경 

등에 초점을 맞추는 등 시설 입소 장애인은 삶의 질 평가 대상으로 여겨지지 않음

－탈시설 장애인의 삶의 질은 시설에서의 과거 삶의 질로부터 영향을 받을 것이나 한국에서 

삶의 질 조사는 ‘탈시설 이후’를 측정하는 데에 그치고 있음

－유엔 장애인권리위원회는 탈시설 준비는 시설에 있을 때부터 시작되어야 한다고, 관련 

절차는 개개인에게 맞게 계획되어야 한다고 강조함

－장애인거주시설을 비롯한 각 시설의 서비스 최저기준을 설정하는 작업과는 별개로, 또는 

그를 대체해 입소 장애인의 삶의 질 평가를 통해 탈시설 절차를 마련해 나가는 노력이 

필요함

3) 조사 방식을 확장하고 조사 내용을 개발할 필요가 있음

조사의 목적과 대상에 따라 조사 내용을 달리 할 수도 있음

 탈시설 경험이 있는 장애인을 대상으로 할 경우 탈시설 장애인의 삶의 질 변화에 대한 

대표적인 측정 도구 사용이 적절할 수 있으나 이들 도구 다수가 서구에서 개발되었기 때문에 
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문화적 차이를 고려한 수정·보완이 필요함

 재가 장애인이나 일반 인구 집단과의 비교를 고려한다면 장애인을 대상으로 개발된 삶의 

질 관련 측정 도구뿐만 아니라 그 밖의 여러 삶의 질 측정 도구를 활용할 수 있을 것임

－공통된 측정 도구의 부재로 일반 인구집단과 장애인 집단 일반의 삶의 질을 비교하기 

어렵기에 정상화의 맥락에서 ‘보통의 삶’의 삶의 질 수준에 탈시설 장애인이 도달했는지 

여부를 확인할 수 없고 시설화 경험에 따른 영향도 짐작하기 어려움

탈시설 장애인의 삶의 질을 충분히 이해하기 위해서는 척도를 이용한 객관적 측정과 장애인 

개개인이나 당사자의 일상생활을 잘 아는 제3자에 대한 주관적 측정을 병행할 필요가 있음

 탈시설 이후 긴장도 및 불안도 저하, 밝은 표정, 자신의 욕구 표현, 타인에 대한 배려와 같은 

변화는 객관적 도구를 이용한 측정을 통해서는 드러내기 어려움 

 지역사회에서 삶을 영위할 때에 필요한 점도 심층적인 주관 측정으로 확인할 수 있음

 ‘(탈)시설’이라는 상황적 맥락을 고려하기 위해 탈시설 장애인 당사자 및 대표 단체(성별, 

연령, 장애유형 등 고려), 자립생활센터 및 동료상담가와 같은 옹호자의 참여 수준을 조사 

자문 역할 이상으로 조정하는 방식도 고려할 수 있음

 다만 제3자에 대한 주관적 측정에서는 일관성이나 신뢰도 문제를 유의할 필요가 있음

 ICT 기술을 활용한 조사 및 조사 결과 활용 가능성도 검토할 필요가 있음

 사회복지 및 휴먼서비스 분야에서 서비스 이용자의 삶의 질 조사는 서비스의 수준을 

평가하고 개선지점을 확인하여 결과적으로 이용자의 삶의 질을 다시 향상할 목적으로 

이루어지는 경우가 많으며, 이는 탈시설 장애인의 지원서비스와 포용적인 지역사회 환경의 

구축에서도 중요함

 정부 차원에서 일정한 시스템을 갖추어 탈시설 장애인의 삶의 질 조사를 체계적으로 

수행한다면 이는 장애인과 주변의 주요 지원자들이 인식을 공유하는 데 기여할 수 있음

－사회적 지원 및 의사결정 지원, 의료적 지원 등에서 비교적 높은 수준의 지원을 필요로 

하는 중증·중복 장애인을 염두에 두고 삶의 질 조사의 항목에 따라 주거, 보건의료, 돌봄 

및 사회서비스, 가족 및 관계, 일상생활 등의 정보를 교류하는 행정 플랫폼을 구축하여 

지원 서비스에 활용할 수 있음

－장애인 당사자의 자립생활 생태계에 관여하는 지역사회 통합돌봄의 핵심 행위자인 

주거지원 인력(코어 사례관리자, 코디네이터)과 보건의료 인력(담당 주치의, 보건소 등), 

돌봄·복지인력(활동지원사, 활동지원기관, 이용 복지시설 담당자 등)이 정보와 경험을 

공유함으로써 장애인 당사자의 삶의 질 향상을 도모할 수 있음
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 다만 객관적 정보 외에 다양한 개인정보 및 민감정보를 수집하고 활용하는 것에 따르는 

위험도 신중하게 고려할 필요가 있음

4) 윤리적·방법론적 고려

조사에 대한 사전 동의를 받는 것에 관한 고려

 뉘른베르크 강령과 헬싱키 선언 등에서 제시된 인간 참여자 대상 연구에서 중요하게 

고려해야 할 윤리적 사항은 대상자의 자발적인 사전 동의와 사회에 유익한 결과를 도출할 

수 있는 과학적으로 타당한 연구 설계라고 할 수 있으나, 중증 장애인은 의사소통 경험이 

충분하지 않을 수 있기에 이들의 조사 접근성을 높이려는 노력이 필요함

－장애인거주시설 전수조사에 의하면, 시설 입소 장애인의 98.3%가 중증장애인이며, 10명 

중 8명은 지적장애나 자폐성 장애를 지니고 있고, 69.2%는 정신질환, 뇌전증, 고혈압이나 

저혈압, 당뇨 등의 만성질환을 지니고 있는 것으로 나타남(강정배 외, 2020)

－탈시설 장애인의 적지 않은 수가 지적장애나 자폐성 장애와 같은 정신적 장애를 갖고 

있다는 점을 고려해 조사를 설계하고 그에 따른 윤리적 이슈를 다룰 절차를 마련할 필요가 

있음

 대상자의 조사 참여에 관해 사전 동의를 구하고 의사를 확인하는 방식으로 18세 미만 아동 

대상 연구에서와 같이 법적 보호자(가족, 후견인)의 대리를 통하는 방법을 쓸 수 있으나 이는 

피해야 함

－그러한 방식은 장애인의 주체로서의 법적 능력을 부정하거나 훼손하는 접근방식으로 

조사 응답 역시 대리될 가능성이 큼

 ‘정보에 입각한 동의’ 원칙을 탈시설 장애인 조사에 적용할 때에 몇 가지 사항을 고려할 수 

있음

－법적 보호자(가족 또는 후견인) 이외 조사대상자 동석의 원칙

－조사대상자의 신뢰를 얻고 있는 지인이나 서비스 제공자, 동료상담가 등의 동석을 통한 

옹호자 제공 원칙

－실질적으로 이해 가능한 언어와 그림, 영상 등으로 조사 정보 제공 원칙

－당사자의 언어 혹은 비언어적 의사소통 방식 적용 원칙

－조사 정보 반복 고지와 동의 반복 확인 원칙

조사 응답을 받는 것에 관한 고려

 사전 동의 만큼이나 응답에 있어 장애인 당사자의 응답 및 의사표현을 존중하는 노력이 

필요한데 고간과 그의 동료들(Goegan, Radil and Daniels, 2018)은 환경, 시간, 표현, 
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응답의 측면에서 다음과 같은 질문을 고려할 것을 권장함

－환경(Setting): 대면방식과 온라인 방식 등에서 어느 것이 참여자에게 더 나은가? 질문이 

있을 때 대답할 수 있는 사람이 있는가? 참여자가 응답하기에 가장 편안하고 좋은 장소는 

어디인가?

－시간(Timing): 조사에 참여하는 데 걸리는 시간은 합리적인가? 참여자가 필요하다면 

여러 조건으로 설문지를 작성할 수 있는가? 

－표현(Presentation): 질문의 표현은 참여자에게 적절한 수준인가? 질문은 명확하고 

간결한가? 키워드나 용어가 정의되어 있는가? 질문의 순서는 논리적인가? 질문의 글꼴, 

크기, 색상 등은 적절한가?

－응답(Response): 응답 방법(개방형 혹은 폐쇄형)은 참여자의 특성을 고려하는가? 객관식 

문항일 경우 선택지의 수가 적절한가? 보조기술을 사용해야 하는가? 또는 보조기술을 

사용하여 응답할 수 있는가?

 Friedman(2019)은 지적장애인 및 자폐성 장애인을 대상으로 한 조사에서 측정을 3단계로 

한 바 있음

－ 1단계에서는 훈련된 면접원이 심층 대화를 통해 응답 내용을 작성하고, 2단계에서는 해당 

조사대상자와 관련 지원 환경에 대해 잘 아는 사람(예: 직접 지원자, 사례관리자)과 

대화하여 부족한 부분을 채우며, 3단계에서는 다양한 환경에서 참여자를 관찰한 후 앞선 

두 단계에서 수집한 정보를 확인함

－단, 개인 중심의 측정이므로 각 단계에 불일치가 있는 경우에는 1단계에서 확인된 

당사자의 답변을 사용함

 마지막으로 탈시설 장애인 특히, 정신 장애를 동반한 사람이 주된 대상일 경우에는 그에 

맞는 지원·소통·관계 경험이 있는 면접원을 배치할 필요가 있으며, 조사 시에는 사전과 

사후에 조사 절차와 도구 등에 관해 교육할 필요가 있음
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