
자립생활 당사자주의 그리고 재활. ,Ⅷ 1)

이광원 한국척수장애인협회( )

1) 한국장애인연맹에서 국제장애인권리협약 해설집으로 펴낸 장애인권리협약‘ ,

날 세우기 주요 주제를 통해서 본 장애인권리협약 책의 내용 중 일부임: ’ .
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관련 조항1.

자립생활 관련 조항1)

전문

스스로의 선택을 할 자유를 포함하여 장애인에게 있어 개인의(n) ,

자율과 자립의 중요성을 인정하며,

장애인은 그들에게 직접적으로 관계가 있는 것들을 포함하여(o)

정책과 프로그램에 대한 결정 과정에 적극적으로 참여할 기회를 가

져야 한다고 생각하며,

제 조 일반적 원칙3

사람들의 천부의 존엄 스스로의 선택을 할 자유를 포함하여 개(a) ,

인의 자율 자립 등에 대한 존중,

제 조 자립적으로 생활함과 지역사회에 통합됨19

이 협약의 당사국은 모든 장애인이 다른 사람들과 동등한 선택 기회

를 가지고 지역사회에 살 수 있는 동등한 권리를 인정하며 다음을 보,

장함을 포함하여 장애인이 이 권리를 완전히 향유하고 지역사회에 완전

히 통합참여하도록 촉진하기 위한 효과적이고 적절한 조치를 강구해야․
한다.

장애인이 다른 사람들과 대등하게 거주지 및 어디에서 누구와(a)

살 것인지를 선택할 기회를 가지며 특정 거주 형태에서 살도록 강

요되지 않음

지역사회에서의 생활과 통합을 지원하기 위하여 그리고 지역사(b)

회로부터의 고립이나 격리를 방지하기 위하여 필요한 개별 지원을

포함하여 장애인이 광범위한 재가주거 서비스와 기타 지역사회 지․
원 서비스들에 대하여 접근할 수 있음
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일반인을 위한 지역사회 서비스시설이 대등하게 장애인에게 이(c) ․
용 가능하며 장애인의 욕구에 민감하게 반응함

당사자주의 관련 조항2)

제 조 일반적 의무4

현 협약을 이행하기 위한 법률과 정책의 개발과 실행에서와 장애3.

인 관련 문제에 관한 기타 결정 과정들에서 당사국은 장애인의 대표

조직을 통하여 장애 아동을 포함한 장애인과 밀접하게 협의하고 그들

을 적극적으로 참여시켜야 한다.

제 조 국내 이행감시33 ․
시민 사회 특히 장애인과 그 대표 조직은 감시 과정에 충분히 관3. ,

계되고 참여해야 한다.

제 조 장애인권리위원회34

위원회의 위원은 공평한 지역적 분포 여러 형태의 문명의 대표성4. ,

과 주요 법률 체계의 대표성 균형 잡힌 성 대표성 장애인 전문가의, ,

참여 등을 고려하면서 당사국에 의하여 선출되어야 한다.

제 조 당사국에 의한 보고35

위원회에 포괄적인 최초 보고서를 제출한 당사국은 이전에 제공된4.

정보를 그 후속 보고서에서 반복할 필요가 없다 위원회에 대한 보고.

서를 준비할 때 당사국은 공개적이고 투명한 과정에서 그렇게 할 것,

을 고려하도록 그리고 현 협약의 제 조 제 항에서 제시된 규정을 충4 3

분히 고려하도록 권고 받는다.
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재활 관련 조항3)

제 조 득활26 ( )得活 2)과 재활

당사국은 장애인이 최대한의 독립 최대한의 신체적정신적사회적1. , ․ ․ ․
직업적 능력 생활의 모든 면에서의 완전한 통합참여 등을 달성지속, ․ ․
할 수 있도록 하기 위하여 동료 간 지원을 포함한 효과적이고 적절,

한 조치를 강구해야 한다 그러한 목적을 가지고 당사국은 특히 보건. ․
고용교육사회서비스 영역에서 포괄적인 득활재활 서비스프로그램이․ ․ ․ ․
다음과 같이 되는 방식으로 이들 서비스와 프로그램을 조직강화확대․ ․
해야 한다.

가급적 가장 초기 단계에서 시작하고 개인의 욕구강점에 대한(a) ․
다학제적 평가에 근거함

지역사회 및 사회의 모든 면에서의 참여와 통합을 지원하고 자(b)

발적이며 시골 지역을 포함하여 가급적 장애인 자신의 지역사회 근

처에서 장애인에게 이용 가능함

당사국은 득활재활 서비스에서 근무하는 전문가직원을 위한 최초2. ․ ․ ․
계속 훈련의 개발을 증진해야 한다.

당사국은 장애인이 득활과 재활에 관계될 때 장애인을 위하여 계3.

획된 보조 장치와 기술의 이용가능성지식사용을 증진해야 한다.․ ․

2) 득활 은 아직까지 국내에 에 대한 공식 번역어가 없기에‘ ’( ) ‘habilitation'得活

편찬위원회가 만든 신조어로 본서의 편찬위원회에서 이와 같이 번역하여 사,

용하기로 합의하였다 따라서 본고에서는 일관되게 을 득활로. ‘habilitation' ‘ ’

번역하여 표기하였다.
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배경과 쟁점2.

자립생활 관련 조항 제정의 배경과 쟁점1)

개인의 자율의 사용 배경과 쟁점(1) ‘ ’

전문 을 보면 스스로의 선택을 할 자유를 포함하여 장애인에게 있어(n) “ ,

개인의 자율과 자립의 중요성을 인정하며 라는 문장 중에 개인의 자” ‘

율 라는 문구가 나오는데 이 문구의 의미와 그 생성’(individual autonomy) ,

배경을 살펴보자.

방콕 권고문‘ ’(Bangkok Recommendation)3)을 기초로 년 방콕에서2003

개최된 워크숍4)에서는 방콕 초안 이 만들어졌고 이것이‘ ’(Bangkok Draft) ,

베이징 회의5)와 유엔특별위원회 실무그룹6) 회의에 제출되었다 이 방콕 워.

3) UNESCAP(United Nations Economic and Social Commission for Asia

유엔 아시아 태평양 경제사회위원회 의 주최로 년 월and the Pacific, ) 2003 6

일부터 일까지 방콕에서 장애인의 권리와 존엄을 보장증진하기 위한 국제2 4 ‘ ․
협약에 관한 전문가 그룹 회의 및 세미나’(Expert Group Meeting and

Seminar on an International Convention to Protect and Promote the

가 개최되었는데 이 회의Rights and Dignity of Persons with Disabilities) ,

의 결과물로 나온 권고문이다.

4) 장애인의 권리와 존엄을 보장증진하기 위한 국제협약에 관한 워크‘ ․
숍’(Workshop on an International Convention to Protect and Promote

으로 의 주the Rights and Dignity of Persons with Disabilities) , UNESCAP

최로 년 월 일부터 일까지 방콕에서 개최되었다2003 10 14 17 .

5) 장애인의 권리와 존엄의 보장증진에 관한 국제협약에 대한‘ ․
지역 회의UNESCAP/CDPF ’(UNESCAP/CDPF Regional Meeting on an

International Convention on Protection and Promotion of the Rights and

로 와Dignity of Persons with Disabilities) , UNESCAP CDPF(China

중국장애인연맹 의 공동주최로 년 월Disabled Persons' Federation, ) 2003 11

일부터 일까지 베이징에서 개최되었다4 7 .
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크숍에서 한국 참가단은 초안에 자기결정권(right of self-determination)

의 내용을 넣을 것을 강력히 주장하였고 그 주장이 반영되어 방콕 초안의,

제 조에1

제 조 협약의 목적과 기본 원칙들1

당사국은 장애인이 장애의 기원특징정도원인에 상관없이 다음의1. ․ ․ ․
원칙들의 관점에서 이 협약에 제시된 인권과 기본적인 자유를 충분히

향유하도록 보장하는 것이 이 협약의 목적임을 선언한다.

충분하고 독립적인 삶에 이르게 할 장애인의 자율과 자기결정의(a) ,

원칙 (UNESCAP, 2003)

라는 부분이 삽입될 수 있었다.

이것이 실무그룹의 초안에 반영되면서 전문에서는

스스로 선택할 자유를 포함해서 장애인들에게 있어서 개인적인k. ,

자율과 독립성의 중요성을 인정하면서 (UN, 2004)

라고 반영되었고 일반적 원칙 에서는, ‘ ’(General Principles)

이 협약의 기본적인 원칙들은 다음과 같은 것들이 될 것이다.

6) 장애인의 권리의 보호와 증진에 관한 포괄적이고 종합적인 협‘

약’(Comprehensive and Integral Convention on the Protection and

유엔 특별위원회Promotion of the Rights of Persons with Disabilities) (Ad

는 회원국과 옵서버 세계보건기구 국제노동기구 등 국제기구Hoc Committee) ( ,

를 말함 간에 협약안의 논의를 할 때 사용될 초안의 준비와 제안을 목적으로)

하는 실무그룹 을 년 월 일에 구성하였다 이에 따라(working group) 2003 6 27 .

년 월 일부터 일까지 일간 뉴욕 유엔본부에서 회의 정규회의2004 1 5 16 10 10

와 회의 비정규회의가 개최되었고 이 회의의 성과를 초안의 형태로 제 차23 , 3

특별위원회에 제출하였다.
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존엄 선택의 자유를 포함하는 개인의 자율 그리고 개인의 독립성a. , ,

(UN, 2004)

라고 반영되었다.

이들을 비교해 보면 방콕 초안의 제 조에는 장애인의 자율과 자기결, 1 ‘

정의 원칙 이라고 표현되었던 것이 실무그룹 초안에서는 존엄 선택의 자’ ‘ ,

유를 포함하는 개인의 자율 그리고 개인의 독립성으로 표현을 변경한, ’

것이다 이는 기존의 국제협약들인 시민적정치적 권리에 관한 국제규. ‘ ․
약 과 경제적사’(International Covenant on Civil and Political Rights) ‘ ․
회적문화적 권리에 관한 국제규약’(International Covenant on․

에서 공통적으로 제 조에 자기결Economic, Social and Cultural Rights) 1 ‘

정 에 대해 언급하고 있는 바 실무그룹 회의에서는’(self-determination) ,

이처럼 자기결정이라는 단어가 국가 민족 단위의 결정권한을 의미하는‘ ' ( )

외교 용어라는 이유로 개인의 자율로 대체한 것이다 따라서‘ ' . ‘individual

는 용어상의 혼돈이나 번역상의 오류를 피하기 위해autonomy’

을 대체한 것인데 애초에 제안한‘autonomy and self-determination’ ,

의 의미가 국제 장애인권리조약 한국‘autonomy and self-determination’

추진연대 참가단의 자기결정이었기 때문에 여기서의 개인의 자율은 자‘ ’ ‘ ’ ‘

기결정 의 의미를 담고 있다고 하겠다 이광원’ ( , 2004a, pp. 62-66).

제 조 제정의 배경과 쟁점(2) 19

방콕 워크숍에서 한국 참가단의 주장이 반영되어 방콕 초안의 전문에

장애인의 자립생활 성취의 중요성을 인정하며(t) (UNESCAP, 2003)

라는 조항이 삽입되었으며 제 조 및 제 편 각주에는 다음과 같은 내용, 21 Ⅲ

이 삽입되었다.
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제 조 지역사회에서 지역사회의 일원으로 살아갈 권리21

당사국은 모든 장애인이 지역사회에서 지역사회의 일원으로 살아갈1.

권리를 인정하며 다음의 것들을 보장하기 위한 필요한 모든 조치를 강,

구하여야 한다.

어떤 장애인도 시설에 수용되지 않을 것(a)

지역사회 생활을 효과적으로 지원하기 위해 필수적인 여러 가지(b)

재가 거주 기타 지역사회 지원 서비스에 장애인이 접근할 수 있을, ,

것 그리고,

일반적인 지역사회 서비스가 지역사회에 사는 장애인들의 욕구에(c)

민감하게 반응하고 유용하도록 할 것

이 권리는 수용 시설에 살지 않을 권리를 포함한다2. . (UNESCAP,

2003)

제 편 각주Ⅲ

자립생활의 권리

당사국은 자립생활을 요구할 장애인의 권리를 인정한다1. .

특히 당사국은 장애인의 다음과 같은 권리를 인정한다2. , .

활동보조인을 고용하는 비용을 지급하기 위한 재정 지원을 요구(a)

할 권리

장애인의 자립생활을 성취하기 위하여 기타의 적절한 서비스를(b)

제공하기 위한 재정 지원을 요구할 권리 (UNESCAP, 2003)

이러한 내용의 영향으로 실무그룹 초안에는 제 조에 다음과 같은 내용15

이 삽입되었다.
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제 조 독립적으로 사는 것과 지역사회에 통합되는 것15

이 협약의 당사국은 다음과 같은 것들을 보장함으로써 장애인이 지1.

역사회에서 독립적으로 살 수 있고 완전히 통합되도록 하기 위한 효과

적이고 적절한 대책을 취해야 한다.

장애인은 그들의 거주지와 거주형태를 선택할 수 있는 평등한 기a.

회를 가진다.

장애인은 시설이나 특정 거주형태에서 살도록 강요받지 않는다b. .

지역사회 내에서의 생활과 통합을 지원하기 위해 필요하고 지역사c.

회로부터의 고립이나 격리를 방지할 수 있는 활동보조를 포함한 여,

러 가지 재가 거주 기타 지역사회 지원 서비스에 장애인이 접근할, ,

수 있다.

일반 사람들을 위한 지역사회 서비스가 장애인에게 대등하게 이용d.

가능해야 하며 장애인의 욕구에 민감하게 반응해야 한다.

이용 가능한 지원 서비스들에 대한 정보에 장애인이 접근할 수 있e.

다. (UN, 2004)

방콕 초안의 서문에는 한국 참가단의 주장이 반영되어 상기 한 바와( )上記

같이 자립생활 성취의 중요성에 대한 인정을 강조하였던 것에 비하여 실‘ ’ ,

무그룹의 초안에서는 스스로 선택할 자유를 포함해서 장애인들에게 있어‘ ,

서 개인적인 자율과 독립성의 중요성이 강조되었다 방콕 초안의 서문이’ .

항까지 나갔던 것에 비하여 실무그룹의 초안에서는 항까지 제시된 것을(u) r

보면 방대한 제안 내용들을 함축하여 정리하였음을 알 수 있는데 서문에서,

자립생활과 관련된 조항들이 없어지지 않을 수 있었던 것은 매우 다행한 일

이었다고 할 수 있다 다만 자립생활이라고 명확히 표기되지 않고 개인적. ‘ ’ ‘

인 자율과 독립성으로 표현된 것은 아쉬운 점이지만 원래의 의미는 크게’ ,

손상되지 않았다는 점을 생각해야 할 것이다.

실무그룹 초안의 제 조 독립적으로 사는 것과 지역사회에 통합되는 것15 ‘ ’

의 내용은 방콕 초안의 제 조 지역사회에서 지역사회의 일원으로 살아갈21 ‘
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권리의 내용과 거의 흡사하다 그 중 몇 가지 차이점을 찾아보면 방콕 초’ . ,

안의 항 어떤 장애인도 시설에 수용되지 않을 것이 실무그룹 초안에서(a) ‘ ’

와 의 두 개의 조항으로 늘어나면서 보강되었다고 할 수 있다 즉 장a b . , “a.

애인은 그들의 거주지와 거주형태를 선택할 수 있는 평등한 기회를 가진

다 와 장애인은 시설이나 특정 거주형태에서 살도록 강요받지 않는.” “b.

다 가 그것이다.” .

지역사회 지원 서비스에 대한 접근을 담고 있는 방콕 초안의 항의 내(b)

용은 실무그룹 초안의 항으로 옮겨가면서 두 가지 내용이 추가보강되었는c ․
데 하나는 지역사회로부터의 고립이나 격리를 방지하기 위해 필요한 지원, ‘

서비스이고 또 하나는 활동보조를 포함한 지원 서비스이다 유용한 지원’ ‘ ’ .

서비스 정보에의 접근을 언급하고 있는 실무그룹 초안 항은 방콕 초안에e

는 없었던 새로운 조항이다.

방콕 초안에서 한국 참가단이 제안한 자립생활의 권리는 일부 의견임을‘ ’

전제하여 각주로 제시되었었는데 이 부분이 실무그룹 초안의 제 조에 일, 15

부 포함되게 되었다 그 내용은 제 조의 제목에 독립적으로 사는 것이. 15 ‘ ’

포함된 것과 활동보조를 포함한 지원 서비스라는 부분이 추가된 것을 들‘ ’

수 있겠다.

이러한 내용들은 최종 채택된 장애인권리협약의 제 조에 반영되게 되었19

는데 특히 방콕 초안 제 조의 내용을 거의 승계하고 있음을 알 수 있다, 21 .

방콕 초안에서 우리가 제안한 자립생활의 권리의 내용은 예상대로 재정‘ ’ ‘

지원 에 대한 부담 때문에 살아남지 못하였고 제 조의 제목에 자립적으’ , 19 ‘

로 생활함 으로 포함되게 되었다’(living independently) . ‘independent

이 로 바뀐 것은 자립생활을 하나의 서비스living’ ‘living independently’ ‘

모델 로 보는 견해를 가진 다른 나라 대표들의 반대 때문이었다’ .

방콕 워크숍을 비롯한 아태지역의 국제 장애인권리협약 관련 회의에서․
한국 참가단이 줄기차게 주장해 온 자립생활 관련 조항은 다분히 사회개발‘

모델 을 따르고 있었고 활동보조인 고용 비용 자립생활 지원 서비스의’ , ‘ ’, ‘

소요 비용 자조단체의 서비스 등에 대한 재정 지원과 원조를 국가가 인’, ‘ ’
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지하는 권리로서 보장해야 한다는 내용이 주요 골자이었다 그 중 활동보조.

서비스가 한국 측의 강력한 주장으로 최종 협약까지(personal assistance)

살아남을 수 있었던 것은 우리 추진연대가 거둔 가장 큰 성과 중의 하나가

될 수 있을 것이다 특히 방콕 초안을 만드는 과정에서 자립생활 관련 조항. ,

은 대 권리 중 사회적 권리 부분에 포함되어 있었는데 필자가 개의 실5 ‘ ’ , 4

무그룹 중 경제적사회적문화적 권리 파트에 참가하였었고 사회보장에 관‘ ’․ ․
한 조항에 자립생활 지원의 내용을 넣도록 요구하였던 것이 그 이유가 되었

다 그러나 자립생활이라고 하는 것이 사회적 권리로서 강조될 때 하나의. ‘ ’

서비스 모델로 받아들여질 우려가 큰 것도 사실이었다.

실무그룹 회의에서 자립생활에 대한 반대 논리들은 대체로 두 가지로 나

뉘어졌다 하나는 자립생활을 하나의 특별한 서비스 모델로 생각한다는 것.

이고 또 다른 하나는 자립생활이 가족으로부터의 독립의 의미를 가지기 때,

문에 가족공동체의 전통이 강한 나라에 맞지 않는다는 주장이었다 그러나.

이 두 가지 주장들은 모두 자립생활을 제대로 이해하지 못하는 데서 오는

것으로 매우 안타까운 일이 아닐 수 없다 자립생활의 성취를 실현하기 위.

한 방법으로서 서비스 모델이 제시되는 것이지 자립생활 그 자체가 하나의

서비스 모델이 될 수는 없는 것이며 또 가족으로부터의 독립이라고 보는,

것은 자립생활을 신체적인 자립에 국한시켜서 생각하려는 편협한 사고에‘ ’

서 나오는 것으로 자립생활이라고 하는 것은 장애인이 자신의 삶의 주체가

되어야 한다는 철학임을 간과한 때문이었다 이광원( , 2004a, pp. 62-66).

재활 관련 조항 제정의 배경과 쟁점2)

득활 의 의미(1) ‘ ’(habilitation)

은 라는 동사에서 파생된 명사로 사전을 찾아보‘habilitation’ ‘habilitate’ ,

면 사회복귀를 위해 심신장애인을 교육 훈련 하다 의 파생 명사라고 나“( , ) [ ] ”

온다 한편 의 뜻은 사회복귀 리허빌리테이션으로 나온다. ‘rehabilitation’ ‘ , ’ .

이처럼 과 은 같은 의미로 쓰이고 있으며 단‘habilitation’ ‘rehabilitation’ ,

어 앞에 접두사 가 붙어있는지의 여부만 다를 뿐이다 다시 말해서‘re-’ .
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은 장애를 가지게 됨으로써 잃어버리게 된 기술 을 다‘rehabilitation’ (skill)

시 회복하는 것에 목적을 두고 있는 반면에 은 예전에 갖고, ‘habilitation’

있지 않았던 기술을 얻는 것에 목적을 두고 있다는 것이 다르다고 하겠다.

보통의 경우에는 그 두 가지를 구분하지 않고 에‘rehabilitation’

을 포함하여 쓰는 경우가 많다고 볼 수 있다‘habilitation’ .

득활 의 사용 배경(2) ‘ ’

년 방콕에서 개최된 워크숍에서 채택한 방콕 초안의 제 조에 보면2003 26

아래와 같이 재활 관련 조항이 나온다‘ ’(rehabilitation) .

제 조 건강과 재활의 권리26

모든 장애인들은 성취할 수 있는 최고 수준의 신체적심리사회적정1. ․ ․
신적 건강을 누릴 권리가 있다 이는 보건재활 서비스와 보호가 모든. ․
장애인들에게 이용 가능하고 접근 가능하며 저렴하게 사용 가능하고 수

용 가능해야 함을 뜻한다 장애인은 사회의 다른 구성원들과 동등한 수.

준의 보건의료 서비스에 접근할 수 있어야 하고 나아가 자신의 장애로,․
인해 필요할지도 모르는 어떤 특정 서비스와 보호에 접근할 수 있어야

한다.

이러한 권리를 완전하게 실현하기 위하여 당사국은 다음을 포함한2.

적절한 조치를 강구해야 한다.

차 장애의 원인 예방 조기 진단 조기 개입 손상의 평가관리를(a) 2 , , , ․
위한 프로그램의 도입

기능 수준을 개선하고 극대화하는 데 필요할지도 모르는 저렴하(b) ,

고 적절한 치료와 투약에 대한 장애인의 접근 보장

다음을 포함한 적절한 재활 보호와 서비스의 제공(c)

전문 재활 영역에서의 인적 자원 개발과 훈련(i)

공공 및 민간 시설에서의 재활 서비스(ii)
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특히 농촌 외지 교통이 나쁜 지역 소규모 도서 지역사회나(iii) , , ,

산재해 있는 집단에 거주하는 사람들을 위한 지역사회에 기반을,

둔 재활 지원 단체 대안적 관리 체계 등, ,

보조 장치의 제공과 유지 관리(iv)

차별평등존엄성을 포함한 장애의 사회적 측면을 포함하는 의(v) ,․ ․
료건강관리 교육 과정․
장애인 그들의 가족 그리고 돌보는 사람들이 그들의 관리와 보호에3. , ,

관하여 완전히 참여하고 고지에 입각한 결정을 하기 위하여 당사국은,

그들에게 필요한 정보교육상담을 제공하기 위한 모든 적절한 조치를․ ․
강구해야 한다 고지에 입각한 선택과 동의의 원칙은 장애인에 대한 건.

강관리와 서비스 제공의 기본적인 원칙이 되어야 한다.

장애인은 사생활과 비밀의 권리를 가진다 자신의 장애와 관련된 의4. .

료 기록은 그 사람의 사전 동의 없이 제 자에게 노출되어서는 안 된다3 .

당사국은 모든 보건재활 서비스 및 보호가 모든 개인집단소수자장5. ․ ․ ․ ․
애인 등의 문화를 존중하고 성에 민감하며 양질의 것이 되도록 보장하

여야 한다.

장애인과 그들의 조직은 그들이 사용하는 보건재활 서비스와 관련6. ․
된 결정에 참여할 권리를 가진다 이는 보건재활 서비스의 계획전달평. ․ ․ ․
가에서 뿐 아니라 법률정책의 입안에서 주도적 역할을 하는 것을 포함․
한다. (UNESCAP, 2003)

이처럼 국제 장애인권리협약을 만드는 과정의 초창기에는 건강과 재활, ‘

의 권리 라는 조항 명칭에서 보듯이 건강과 재활을 같이 묶어서 다루고 있’

었으며 이는 유엔 특별위원회 실무그룹 회의로 넘어가서도 역시 같은 제목,

으로 실무그룹 초안 제 조에 아래와 같이 반영되었다21 .
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제 조 건강과 재활에 대한 권리21 7)

당사국은 모든 장애인들이 장애를 근거로 한 차별 없이 달성할 수 있는

최고 수준의 건강을 향유할 권리를 가진다는 것을 인정한다 당사국은 어.

떤 장애인도 이 권리를 박탈당하지 않도록 보장하기 위해 노력해야 하며,

건강재활 서비스에 대한 장애인의 접근성․ 8)을 보장하기 위한 적절한 모든

대책을 취해야 한다 특별히 당사국은 다음과 같이 해야 한다. .

성출산 건강 서비스를 포함하여 다른 시민들에 제공된 것과 똑같a. ․
은 범위수준의 건강재활 서비스를 장애인에게 제공해야 한다.․ ․
특별히 그들의 장애로 인해 장애인에게 필요한 건강재활 서비스를b. ․
제공하기 위해 노력해야 한다.

가급적 사람들의 자신의 지역사회 근처에서 이들 건강재활 서비스c. ․
를 제공하도록 노력해야 한다.9)

7) 실무그룹의 몇몇 구성원들은 재활이라는 말은 의료적 재활 이상의 것을 포‘ ’ ‘ ’

함하고 있으며 재활이 의료화되지 않아야 하기 때문에 재활과 건강을 그‘ ’ , ‘ ’ ‘ ’

룹 짓는 것은 부적절하며 독립적인 조로 다루는 것이 더 낫다고 생각하였다.

재활은 일상의 기술과 이동에서의 훈련뿐만 아니라 의료적신체적직업적의사․ ․ ․
소통정신사회적 서비스들을 포함한다 여기서 사용된 재활이라는 용어는 때때.․
로 잃어버렸던 기술을 되찾는 것이 아니라 예전에 갖고 있지 않‘habilitation’( ,

았던 기술을 얻는 것 이라 불리는 과정들을 포함한다 특별위원회는 정의에) .

관한 초안 제 조에서 이러한 특성의 설명을 포함하기를 바랐을 지도 모른다3 .

직업과 교육 목적을 위한 재활은 직업과 교육에 대한 관련 초안 조항 안에서

가장 잘 다루어졌을 수도 있다.

8) 몇몇 실무그룹 구성원들은 장애를 이유로 한 차별 없이 장애인이 건강 보험

에 접근하는 것 그리고 알맞은 가격이 협약에서 다루어져야 한다고 제안하였

다.

9) 전문성의 정도를 고려하면서 될 수 있는 한 건강관리재활 서비스가 지방으로․
분산되어야 한다는 것에 대해 실무그룹은 일반적으로 동의하였다 몇몇 실무.

그룹 구성원들은 또한 재활이 지속되도록 지역사회와 가정과 협력하여 일하는

것을 포함하여 지역사회에 기반을 둔 재활 프로그램이 보장되어야 한다고 제

안하였다.
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건강재활 서비스는 자발적으로 사용할 수 있는 안전한 휴식 장소d. ․
의 제공 그리고 장애인에 의해 제공되는 것을 포함한 상담지지 그룹․
의 제공을 포함하도록 보장해야 한다.

아동과 노인을 포함해서 차 장애를 예방하고 그 장애에 대하여e. , 2

보호하기 위한 프로그램서비스를 제공해야 한다.․ 10)

연구 그리고 장애인에게 이로운 새로운 지식기술의 개발보급적용f. ․ ․ ․
을 장려해야 한다.11)

장애인의 건강재활 욕구를 충족시키는데 필요한 모든 학문 분야를g. ․
포괄하여 장애인을 포함한 충분한 수의 건강재활 전문가의 개발을, ․
장려하며 그들이 적절한 전문 훈련을 받도록 보장해야 한다, .

이 협약의 원칙에 따라 장애에 민감한 인식 및 장애인의 권리존h. , ․
엄욕구에 대한 존중을 증진시키기 위하여 모든 건강재활 전문가들에․ ․
게 적절한 교육훈련을 제공해야 한다.․ 12)

양질의 보호 개방성 장애인의 인권존엄자율에 대한 존중을 촉진i. , , ․ ․
하는 공공민간 의료를 위한 윤리 규약이 국가적으로 결정되도록 보, ․
장하며 공공민간의 의료재활 설비시설의 서비스와 상태가 잘 감시, ․ ․ ․
되도록 보장해야 한다.

10) 장애의 예방 문제에 관해서 실무그룹 구성원들 사이에서 상반된 관점이 있

었다 몇몇 구성원들에게 있어서 협약은 현재의 장애인의 권리와 관련이 있으. ,

며 그들의 장애의 결과나 과정의 최소화 및 그 이상의 차 장애의 예방만을2

언급해야 했다 또 다른 구성원들은 장애의 예방은 그 자체로서 포함되어야.

한다고 느꼈다.

11) 실무그룹의 몇몇 구성원들은 생 의학유전과학 연구 분야 그것의 적용 장( ) , ,․ ․
애인의 인권을 향상시키기 위한 그것의 이용 등에 대해 구체적인 언급이 있어

야 한다고 제안하였다.

12) 이 항의 의도의 일부는 장애인에게 서비스를 제공하는 건강재활 전문가들․
이 좀 더 즉각적인 의료적 고려와는 대조적으로 장애가 개인의 삶에 미치는,

현재 진행 중인 영향을 이해하도록 보장하는 것이었다.
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장애인에게 제공되는 건강재활 서비스 및 장애인 개인의 건강 또j. ․
는 재활 정보13)의 공유는 이해관계자가 자유롭고 고지에 입각한 동

의14)를 한 후에만 있도록 보장해야 하며 건강재활 전문가가 장애인, ․
에게 그들의 관련 권리15)를 알려 주도록 보장해야 한다.

원하지 않는 의료적 혹은 관련 개입 교정 수술 등이 장애인에게k. ,

부과되지 않아야 한다.16)

장애인의 건강재활 정보에 대한 비밀을 대등하게 보호해야 한l. ․
다.17)

건강재활 서비스의 계획전달평가에서 뿐만 아니라 건강재활 법m. ․ ․ ․ ․
률정책의 입안에서 장애인과 그들의 조직의 참여를 촉진해야 한․
다.18) (UN, 2004)

13) 사생활 문제 역시 사생활 권리에 관한 초안 제 조에서 다루어졌다14 .

14) 자유롭고 고지에 입각한 동의는 단지 이 항만 보다는 이 협약 초안에서 더

넓게 적용되었다 특별위원회는 고지에 입각한 결정은 그 치료재활의 목적. “ ․ ․
특징결과위험성에 대한 지식이 평이한 말과 기타 접근 가능한 형태로 제공되․ ․
었을 경우에만 이루어질 수 있다 라는 표현이 이 호 에 포함되거나 또는” ( )號

초안 제 조 안의 정의가 되도록 확대되어야 하는지 숙고하기를 바랐을지도 모3

른다.

15) 실무그룹의 몇몇 구성원들은 이 호에서 그 권리에 대해 자세히 설명해야 한

다고 생각하였다.

16) 실무그룹의 몇몇 구성원들은 또한 강요된 의료적 개입과 강요된 시설수용이

적절한 법적 절차와 보호책에 맞게 허용되어야 한다고 생각하였다 초안 제( 11

조도 볼 것).

17) 실무그룹의 몇몇 구성원들은 이 호가 중복적이며 삭제되어야 한다고 제안하

였다.

18) 서비스의 계획전달평가에서 뿐만 아니라 법률과 정책을 입안하는 데에 있어․ ․
서의 장애인 참여는 초안의 이 조보다 더 넓게 적용된다 몇몇의 실무그룹 구.

성원들은 그것이 일반적 의무에 관한 초안 제 조 하에서 다루어져야 한다고4

제안하였다.
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그러나 각주에서 보듯이 실무그룹 회의에서는 건강과 재활을 하나의 조

항으로 묶는 것에 대한 반대의견이 제기되었다 재활의 영역에는 의료적. ‘

재활 뿐만 아니라 일상생활 기술과 이동 훈련 직업적사회심리적교육적’ , ․ ․
재활 등도 있기 때문에 독립적인 조항으로 다루는 것이 더 낫다고 생각하,

는 사람들의 주장이 있었다.

하지만 그 이후의 검토 과정에서 이 부분에 대한 논란은 계속되었고 특,

히 제 차 특별위원회3 19)에서는 재활을 의료적인 재활에 한정하여 제 조에21

그대로 놔두되 내용만 수정하자는 주장과 별도의 조항으로 독립시키자는

주장이 대립되었다 재활의 별도 조항 신설을 반대하는 쪽은 유럽연합 한. ,

국 등이었고 찬성하는 쪽은 이스라엘을 비롯한 많은 나라들, 20)과 세계재활

협회를 비롯한 장애인 관련 비정부NGO(nongovernmental organization,

기구)21)들이었다.

유럽연합은 재활 및 건강에 대한 권리 조항에서 재활은 의료적 재활에 국

한되어서 다루어져야 한다며 이는 건강권 등 다른 조항에서 다른 종류의,

재활이 이미 다루어져 있기 때문이라고 강조하였다 특히 유럽연합은 조항.

제목에서 권리 라는 단어를 삭제하고 접근 이라는 단어로‘ ’(right) ' '(access)

대체할 것을 주장하여 재활을 권리로 바라보지 않았다.

한편 한국 인 국제 장애인권리조약 한국추진연대에서는 재활에 대, NGO

한 권리의 분리 주장에 대해 반대하고 재활을 의료적인 것에 국한하자는,

유럽연합의 주장에 대해 지지를 표명하면서도 유럽연합과는 달리 조항에서

19) 국제 장애인권리협약 제정을 위한 제 차 유엔 특별위원회로 년 월3 2004 5 24

일부터 월 일까지 미국 뉴욕 유엔본부에서 열렸다 년 월 실무그룹에6 4 . 2004 1

서 작성한 국제 장애인권리협약 초안을 검토하는 것이 주요 의제이었다.

20) 이스라엘 인도 바레인 칠레 나미비아 케냐 캐나다 교황청 팔레스타인, , , , , , , , ,

러시아 우간다 태국 멕시코 쿠웨이트 등, , , ,

21) 세계재활협회 유럽장애포럼 세계청각장애인연맹 세계시각장애인연합 세계, , , ,

진보적유대인연합 대인지뢰협회 국제통합협, (Landmine Survivors Network),

회, Disabled Peoples' International, Handicapped International, Save the

등Children
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굳이 재활이라는 용어를 사용할 필요가 없다고 주장하였다 재활을 목적이.

나 권리로 다루어서는 안 되고 오히려 장애인의 권리를 보장하기 위한 수단

일 뿐이라고 덧붙였다 특히 재활은 전문가 중심적이며 책임이 한정되어 있.

기 때문에 전통적으로 비난의 대상이 되어 왔으므로 최근에 재활의 영역이,

늘어난 동향을 감안한다 하더라도 재활을 분리해서 할 필요는 없다고 강조

하였다 그러나 결국 분리하여 재활만의 독립된 조항을 만들자는 의견이 받.

아들여져서 최종 장애인권리협약에는 각각 제 조에 건강 제 조에 득활, 25 , 26 ․
재활로 나누어지게 되었다.

의 번역(3) ‘habilitation’

협약 제 조에 제시된 이란 단어를 우리말로는 어떻게 번역26 ‘habilitation’

할 것인가에 대해서는 국내에서 아직 합의된 바가 없는바 본고에서는 득‘

활 로 표기하였지만 추후 이에 대한 논의와 함께 통일된 번역어의 결정 과’ ,

정이 필요한 상태이다 이에 대해 국가인권위원회의 해설집에서는 선천적. ‘

장애에 대한 재활로 번역하였으나 그렇게 번역하기에는 부적절한 부분이’ ,

많이 있다.

예를 들어 선천적 장애인이 태어나면서 갖고 있지 않았던 기술을 얻는 과

정에서의 을 생각해 볼 때 그것을 선천적 장애에 대한 재활‘habilitation’ , ‘ ’

로 번역하는 것은 잃어버린 것을 다시 되찾는 의미의 재 를 쓸 수 없기‘ ’( )再

때문에 부적절하다 또 다른 예를 들자면 척수손상을 입은 장애인의 경우. ,

에 장애로 인해 배뇨기능을 상실하는 경우가 대부분이다 이때는 새로운 배.

뇨방법들을 배워서 익히는 훈련 과정을 거치게 된다 그 장애인의 상태에.

맞는 여러 가지 배뇨 방법이 있지만 그 중에 도뇨관, 22)을 사용해 배뇨하는

방법 자가도뇨법 의 예를 든다면 이는 스스로 배뇨하던 기술을 회복하는( ) ,

것이 아니라 장애로 인해 잃어버린 기술을 대체할 수 있는 새로운 기술을

익히는 것이다 이는 이 아니라 예전에 갖고 있지 않던 기술. ‘rehabilitation’

을 얻는 이라고 할 수 있겠다 그러나 이것은 선천적 장애에‘habilitation’ . ‘

22) 소변을 배출시키기 위해 요도를 통해 방광으로 삽입하는 카테터(catheter)
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대한 재활이 아니기 때문에 을 선천적 장애에 대한 재활로’ , ‘habilitation’ ‘ ’

번역할 수는 없는 것이다.

한편 국제 장애인권리조약 한국추진연대의 초안위원들은 을‘habilitation’

가활 성활 등으로 번역하자는 제안을 한 적도 있었다 가‘ ’( ), ‘ ’( ) . ‘加活 成活

활 성활이나 득활 세 단어 모두 을 번역함에 있어서 그 뜻’, ‘ ’ ‘ ’ ‘habilitation’

에 맞추어 신조어 를 만든 것으로 단어를 만드는 과정의 객관성과( ) ,新造語

타당성 확보 과정이 필요하며 많은 홍보를 필요로 하는 어려움이 따를 것이

다.

하지만 현재 유엔에서 국제 장애인권리협약이 채택되고 한국 정부가 이

에 서명한 상태인데도 당장 마땅한 번역어가 없는 상태이기 때문에 이를,

더 이상 지체할 수는 없는 일이다 빠른 공론화와 여러 분야의 전문가가 참.

여하는 논의 과정을 통해 통일된 번역어를 만드는 일이 시급한 과제가 아닐

수 없다.

관련 이론과 주요 개념3.

자립생활1)

자립생활의 기원(1)

미국에서 장애 패러다임에 근본적 변화를 가져오게 한 계기는 년1960

대부터 시작된 흑인 민권운동으로 볼 수 있다 단지 흑인이라는 인종적.

특성에 근거하여 흑인들은 그 당시까지 교육 직업 주택 공공장소 대중, , , ,

교통 매체 접근 등 사회 전 분야에 걸쳐 차별을 당하면서 동일한 기회나

취급을 받지 못하였고 이것이 본격적인 민권운동을 출발시킨 계기이었,

다 민권운동이란 시민권에 기초한 개념으로 사회 내에서 동일한 기회와.

취급을 받을 개별적 시민의 권리를 의미하였는데 년에 강한 법적, 1964

구속력을 갖는 시민권법 의 통과는 인종에 근거하여 고(Civil Rights Act)

용 교육 공공장소 주택 등에서 차별을 금하게 만들었다 흑인 민권운동, , , .
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은 역시 또 주류사회의 교육 고용 등에서 차별을 당해 온 여성들의 해방,

운동으로 이어지게 만들었으며 따라서 년대의 미국사회는 온통 소수집, 60

단 의 차별 종식을 위한 급진적인 운동 분위기에 휩쓸리(minority group)

게 되었다 성숙진 이( , 2002; Fleischer & Zames, 2001, Scotch, 2001,

광원 에서 재인용, 2004b, pp. 18-19 ).

년에 사지마비의 중증장애를 가지고 캘리포니아 주의1962 Berkeley

대학에 힘겨운 싸움 끝에 겨우 입학하게 된 는 마땅히Edward Roberts

머무를 곳이 없어서 병원에서 생활하면서 학교를 다니게 되었는데 당시,

급진적인 사회변화 운동의 주축이 되었던 캠퍼스 분위기는Berkeley

에게 큰 영향을 주게 되었으며 장애에 대한 새로운 패Edward Roberts ,

러다임을 만들게 되는데 크게 기여한 계기가 되었다 즉 흑인이나 여성과.

마찬가지로 장애라는 이유로 교육 고용 주택 공공건물 대중교통 매체, , , ,

접근 등에서 차별을 받는다는 소수집단 패러다임에 근거하여 장애 문제를

새롭게 보기 시작하였고 따라서 장애인도 한 사회의 시민으로서의 기본,

시민권 즉 동일한 기회와 취급을 받을 수 있는 개인 권리를 박탈당하고,

있다는 측면에서 이러한 민권을 쟁취하기 위한 장애인 민권운동의 필요성

을 절감하였던 것이다 성숙진( , 2002; Fleischer & Zames, 2001, Oliver,

이광원 에서 재인용1998, , 2004b, p. 19 ).

가 학교 졸업 후 정치학 석사를 마치고 박사 과정에Edward Roberts

있던 년 대학에는 명의 중증 장애학생들이 있었는데1967 Berkeley 12 ,

이들은 로 그들 집단을 이름 짓고 기숙사로 사용하던Rolling Quads ,

병원에서 늦은 밤 함께 모여 그들이 겪고 있는 일반적인 장애물Cowell

의 제거 방법을 논의하며 시위 방법을 분석하고는 하였다 이들은.

병원을 나와서 지역사회에서 통학하기를 원하였기 때문에 이를Cowell

실현시킬 수 있게 지원해 줄 신체장애학생프로그램(Physically Disabled

을 제안하였고 결국 연방정부로부터 지원금을 받게Student's Program) ,

되어 년 가을부터 대학 교내 프로그램으로 운영되게 되었1970 Berkeley

다 이 프로그램은 장애인의 고등교육 기회의 확대를 가져왔고 장애인이. ,
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대학에서 수업을 받을 때 수화통역이나 점자번역 등의 서비스를 유료로

제공하였으며 휠체어 등의 임대도 제공하였다 그러나 신체장애학생프로, .

그램은 성공을 거두었지만 결국 학생들을 대상으로 한다는 한계가 있었기

때문에 학생이 아닌 지역사회의 장애인들에게도 이와 같은 프로그램이,

필요하다고 느낀 와 그의 동료들은 캘리포니아 주Edward Roberts

에 자립생활센터 를 개설하게 되Berkeley (center for independent living)

었다 정종화 이광원 에서 재( , 2003a; Shapiro, 1994, , 2004b, pp. 19-20

인용).

이때부터 지켜져 온 자립생활의 원칙은 다음과 같이 다섯 가지로 정리

된다.

첫째 소비자 통제 이다 이는 장애인 스스로 결정, ‘ ’(consumer control) .

권을 가져야 한다는 것이다.

둘째 자립생활 운동은 전 장애영역 을 포함한다 장, ‘ ’(cross-disability) .

애를 유형별로 나누기보다 모두 연대하여 힘을 만드는 것이 중요하다.

셋째 서비스와 권익옹호는 동전의 양면처럼 함께 가야 한다, .

넷째 서비스는 자조 철학에 따른다 즉 동료 지원이 매우 중요하다 그, . .

렇다고 전문가가 필요 없다는 것은 아니다 장애인이 장애를 경험한 유일.

한 자격을 가진다는 것이다.

다섯째 자립생활 운동은 지역사회를 중심으로 실천되어야 한다 김동, . (

호 남세현 박경석 박숙경 박찬오 윤재영 이은미 이광원, , , , , , , 2003, ,

에서 재인용2004b, p. 20 )

년에 개소한 자립생활센터는 책임자를 두고 자조집단으1972 Berkeley

로 조직을 갖추었으며 이 조직의 책임자 역시 장애인이었다 이 센터는, .

동료 상담 권익옹호 서비스 교통(peer counseling), (advocacy services),

편의 제공 자립생활기술 훈련(van transportation), (training in

활동보조 의뢰 건independent living skills), (attendant care referral),

강관리 주택 소개 휠체어 수리(health maintenance), (housing referral),

등과 같은 매우 광범위한 서비스를 제공하였다(wheelchair repair)
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이광원(Brown, 1978, DeJong, 2001, Stoddard, 1978, , 2004b, pp.

에서 재인용20-21 ).

그때까지 생겨난 다른 센터들과는 달리 자립생활센터에는 서Berkeley

비스 대상자를 수용하는 프로그램 이 없었고 다양(residential program) ,

한 장애 유형을 가진 사람들 모두를 서비스 대상자로 삼는 것 역시

자립생활센터만의 특성이었다 이 센터는 또한 캘리포니아 지Berkeley .

역의 다른 개 센터 중에서 가장 먼저 생겨났다 미국 동부에서는18 . 1974

년부터 자립생활센터가 활동을 시작하였는데 자립생활센Boston , Boston

터에서는 주거환경의 변화와 활동보조서비스를 강조하였다 이와 유사한.

센터들과 조직들이 휴스턴 컬럼비아 앤아버 등지에 생겨났고 매주 새로, , ,

운 센터가 등장하다시피 하였다 권익옹호와 당사자 중심의 서비스를 적.

절히 조화시켜 각 센터들은 자신들만의 독특한 서비스를 선보였다 이렇.

게 다양한 센터들은 자립생활 운동 조직의 구심점이 되었으며 자립생활,

운동의 핵심 목적을 수행하는 매개체가 되어 주었다 이광(DeJong, 2001,

원 에서 재인용, 2004b, p. 21 ).

초창기 자립생활 운동가들의 노력에 힘입어서 년 미국 재활법1973

의 조에 연방정부로부터 재정 지원을(Rehabilitation Act of 1973) 504 ‘

받는 단체는 장애를 이유로 차별해서는 안 된다는 내용이 포함되게 되었’

고 년에 개정된 동 법 장에서는 자립생활을 위한 포괄적 서비, 1978 7 ‘

스 가 추가됨으로써’(comprehensive services for independent living)

자립생활센터 지원에 대한 법적인 근거가 마련되었다 년에는. 1982

전미자립생활협의회 이NCIL(National Council on Independent Living, )

라는 자립생활센터들의 전국적인 협의체가 결성되었고 은 이후, NCIL

미국장애인시ACCD(American Coalition of Citizens with Disabilities,

민연합 와 함께 년 미국장애인법) 1990 (Americans with Disabilities Act

이 제정되는 데 핵심적인 역할을 하게 되었다 정종화of 1990) ( , 2003b;

이광원 에서 재인용, 1993, , 2004b, pp. 21-22 ).八代英太 外

자립생활의 정의(2)
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미국의 전미장애인평의NCH(National Council on the Handicapped,

회 는 자립생활은 자신의 일을 처리하고 스스로 선택하는 방법으로 매일)

매일 지역사회 생활에 참여하며 생산적인 일을 포함하는 사회적 역할을

수행하고 자기결정에 이르는 의사결정을 하는 것을 의미한다고 하였다

이광원 에서 재인용 미국의 에서는(White, 2004, , 2004b, p. 22 ). NCIL

자립생활을 삶에 대한 자신의 결정에 대하여 타인의 개입 또는 보호를 최

소한으로 하여 자신의 의지로 선택하고 결정하는 모든 과정에 장애인 당

사자가 참여하는 과정이라고 정의하였다 정종화 이광원( , 2001a, , 2004b,

에서 재인용p. 22 ).

과 는Frieden, Richards, Cole Bailey ILRU(Independent Living

자립생활연구활용센터 의 자립생활 기술지원 교Research Utilization, ) ‘

본 이란 자료집’(Technical Assistance Manual on Independent Living)

을 통해서 자립생활이란 의사결정과 매일매일의 활동들을 수행함에 있어,

서 타인들에의 의존을 최소화시키는 수용 가능한 선택에 기반을 두어 자

신의 삶을 통제하는 것이라고 하였다 이것은 사회적 역할의 범위를 이행.

하고 자기결정에 의해 의사결정을 하며 타인에 대한 신체적 또는 심리적

의존을 최소화하면서 지역사회의 일상적인 생활에 참여하는 일을 관리하

는 것을 포함한다고 정의하였다(Definitions of independent living

worldwide 이광원 에, 1999; Frieden et al., 1979, , 2004b, pp. 22-23

서 재인용).

일본자립생활센터협의회(Japan Council on Independent Living

이광원 에서 재인용 은 자립과 자립생활Centers, 2004, , 2004b, p. 23 ) ‘ ’ ‘ ’

에 대해 다음과 같이 정의하였다 자립이란 인생에 있어서의 모든 일을.

스스로 선택하여 자신의 인생을 자기 나름대로 살아가는 것이다 선택을.

하기 위해서는 선택 사항의 좋은 점과 나쁜 점을 알게 되어 어느 정도는

경험하고 있을 필요가 있고 일부를 선택하거나 모두를 선택하지 않는 선,

택도 있을 수 있다 자립생활이란 아무리 중증의 장애가 있다고 하더라도.

모든 사람이 자신의 인생에 대해 스스로 결정하는 것이 최대한 존중되고,
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그로 인해 일어나는 위험을 무릅쓸 권리 및 결정에 대한 책임을 감당할

수 있는 인생의 주체자라는 것을 주위 사람들로부터 인정받아 가는 것이

다 그리고 동정의 대상이 아니라 복지 서비스의 고용자 혹은 소비자로서.

원조를 받으며 살아갈 권리를 인정받아 가는 것이다 또한 시설이나 부모.

보호 하에서의 생활과 같이 부자유스러운 형태가 아니고 매우 당연한 일,

을 당연하게 할 수 있도록 자신이 원하는 장소에서 원하는 서비스를 받으

며 보통의 인생을 살아가는 것이다.

오혜경 이광원 에서 재인용 은 자립생활은 장애인(1998, , 2004b, p. 23 )

들이 자신의 삶을 스스로 선택하고 조정하며 자신의 삶의 전부를 관리하

는 일로서 장애인들이 언제 어디서나 자신들이 영위할 수 있는 자유를 가

질 수 있음을 뜻한다고 하였다 또한 장애인의 자립생활이란 장애인들이.

스스로 자신의 삶을 선택하고 관리할 수 있도록 필요한 기술과 원조를 제

공하는 일이 필수적으로 요구되는 것이며 다시 말해 장애인의 자립이란,

장애인 자신이 가지고 있는 능력을 최대한 활용하여 직업적경제적으로․
자립적인 생활을 영위하는 것을 의미한다고 하였다 정종화 이광. (2001b,

원 에서 재인용 는 자립생활은 장애인이 자신의 삶의, 2004b, pp. 23-24 ) ‘

방향을 스스로 선택하고 결정하며 그 결정에 대하여 위험을 동반할지라도

그에 대한 책임은 당사자 자신이 지며 자신의 인생에 대한 창조적 삶을

영위하는 과정이라고 하였다’ .

이상과 같은 정의들을 종합해 볼 때 자립생활이란 장애인이 의존으로, ‘

부터 벗어나 자기 삶의 통제권을 회복하여 역량강화된 상태로 지역사회,

에서 자기결정권과 선택권을 지닌 채 주체적으로 살아가는 삶의 과정이

다라고 정의할 수 있을 것이다 이광원’ ( , 2004b, p. 24).

자립생활의 서비스(3)

자립생활센터들의 서비스 접근방식은 매우 다양하지만 효과적인 지역,

사회 중심의 자립생활 서비스를 설계하고 유지하기 위해서는 다음과 같은

핵심 요소들이 필수적이다.

첫째 정책 결정과 운영상의 소비자 주도,
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둘째 서비스의 목적과 방법에 있어서의 소비자 주도,

셋째 전 장애 영역 강조,

넷째 지역사회 기반과 지역사회 요구에 대한 부응,

다섯째 동료 역할모델,

여섯째 제공되는 서비스의 범위,

일곱째 지역사회 권익옹호 활동,

여덟째 상시적 이며 열려있는 서비스, (ongoing)

자립생활 서비스 모델의 이와 같은 주요 특성은 당사자 주도의 중요성,

동료 지지의 강력한 영향력을 강조하고 있으며 자립생활센터는 기존의,

재활 서비스를 통해 적절한 서비스를 받지 못한 장애인 집단의 욕구를 충

족시키고자 설립되었다는 사실을 강조하고 있다 이광원(Lachat, 2003, ,

에서 재인용2004b, p. 24 ).

년 미국의 는 광범위한 조사를 통해 자립생활 서비스를 제공1978 ILRU

하는 자립생활 프로그램의 주요 유형으로 자립생활센터, (independent

자립생활 전이형 프로그램living center), (independent living

자립생활 거주형 프로그램transitional program), (independent living

의 세 가지를 꼽았다residential program) (Crewe, Zola, & Associates,

이광원 에서 재인용 년 는 이 세 가지2003, , 2004b, p. 25 ). 1985 ILRU

유형을 포함한 자립생활 프로그램 사전‘ ’(Directory of Independent

을 출판하였는데 각 유형에 대한 설명이 다음과 같이Living Programs) ,

나와 있다.

첫째 자립생활센터는 지역사회를 기반으로 하는 비 수용시설 프로그램,

으로 소비자 주도와 소비자 참여 를 특징으로‘ ’(consumer involvement)

하고 있다 이 프로그램에서는 중증장애인들의 자기결정 능력을 증대시키.

고 타인에 대한 의존성을 최소화하는데 필요한 서비스를 직접적으로 제공

하거나 의뢰를 통해 간접적으로 조정하는 일을 한다 자립생활센터에서.

제공되는 핵심 서비스에는 정보제공 및 의뢰 동료상담 자립생활 기술훈, ,

련 권익옹호 지원 등이 포함된다 또한 센터는 지역사회 권익옹호 활동, .



- 26 -

을 수행하며 주택지원 활동보조 낭독 및 통역 이동 등의 서비스를 제, , , ,

공할 수 있다.

둘째 자립생활 전이형 프로그램은 자립생활 프로그램의 하나로 중증장, ,

애인들이 의존적인 생활에서 보다 자립적인 생활로 이전되어 갈 수 있도

록 촉진시키는 프로그램이다 이러한 프로그램을 통해 제공될 수 있는 주.

요 서비스는 기술훈련이다 이러한 전이형 프로그램이 제공하는 서비스는.

보통 목표 지향적이며 시간 제한적이다 자립생활 전이형 프로그램은 지.

역사회를 기반으로 하며 실질적인 당사자 참여의 기회를 제공하여야 한,

다.

셋째 서비스를 직접적으로 제공하거나 의뢰를 통해 간접적으로 조정하,

는 자립생활 거주형 프로그램은 활동보조나 이동 서비스를 공유한다 장.

애인 개인의 자기결정권을 신장시키고 타인에 대한 불필요한 의존도를 최

소화시키는 다양한 서비스들이 제공된다 여타의 자립생활 프로그램과 마.

찬가지로 자립생활 거주형 프로그램은 지역사회를 기반으로 하며 실질적,

인 당사자 참여의 기회를 제공해 준다 이광원(Lachat, 2003, , 2004b, pp.

에서 재인용25-26 ).

이들 세 가지 유형의 프로그램들 간의 주요한 차이점은 세 가지 중요한

요인과 결부되어 있다.

첫째 지속형 서비스를 제공하는가 아니면 전이형, (ongoing) ,

서비스를 제공하는가(transitional) ?

둘째 거주형 서비스를 제공하는가 아니면 비거주형 서비스를 제공하는, ,

가?

셋째 소비자가 주도하는가 아니면 단지 참여할 수 있는 기회만 제공되, ,

는가?

이 세 가지 유형 중 자립생활 전이형 프로그램은 기존의 재활 프로그,

램과 자립생활 거주형 프로그램은 기존의 시설 수용 프로그램과 별반 다,

를 것이 없다는 비판에 직면하면서 자립생활 지지자들 사이에서 격렬한,

논란의 대상이 되곤 하였다(Crewe, Zola, & Associates, 2003, Lachat,
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이광원 에서 재인용2003, , 2004b, p. 26 ).

지역사회를 기반으로 하는 자립생활센터들은 자립생활 운동의 핵심 가

치와 이 운동으로부터 생겨난 서비스 전달 방식의 본질적인 특성을 철저

히 반영하여야 한다 거주형 및 전이형 구조 내에서 자립생활 서비스를.

제공한다 하더라도 이러한 서비스를 받는 장애인들의 자립에 도움이 될,

수는 있을 것이다 하지만 이러한 준거 틀은 자립생활 운동 및 이를 통해.

나타난 역량강화 중심의 미래지향적이며 혁신적인 서비스 패러다임의 철

학적 원칙들이 내포하고 있는 모든 의도를 반영하지 못한다 이러한 이유.

에서 년 미국의 에 의해 승인된 자립생활 프로그램에 대한 연1985 NCH

방 차원의 국가 기준 은 자립생활 프로그램이 지역사‘ ’(national standard)

회를 기반으로 하는 비거주 프로그램이어야 한다는 규정을 갖게 되었다

이광원 에서 재인용 이러한 경향을(Lachat, 2003, , 2004b, pp. 26-27 ).

이어받아 자립생활 서비스 전달체계의 형태와 관련하여 은, , M. A. Nosek

자립생활 지원 서비스는 자립생활센터라는 소비자에 의해 운영되는,

지역사회 중심 의 전 장애 영(consumer-controled) (community-based)

역 포괄 비거주 시설 비영리(cross-disability) (non-residential) ,

기관을 통해 제공되어야 한다고 하였다 김동호 이광(non-profit) ( , 2000,

원 에서 재인용, 2004b, p. 27 ).

자립생활센터를 통해 제공되는 서비스로는 정보 제공 및 의뢰 동료상,

담 권익옹호 자립생활 기술훈련 등과 같은 대 핵심 사업과 주택 서비, , 4

스 이동 서비스 활동보조 서비스 보장구 지원 의사소통 법률 서비스, , , , , ,

교육 서비스 직업 서비스 상담 여가 서비스 등이 있는 바 그 주요 내, , , ,

용은 다음과 같다.

정보 제공 및 의뢰 장애인들은 다양한 형태의 직접 서비스와 더불:①

어 자립생활을 성취할 수 있는 가능성에 영향을 미치는 선택의 폭 자원, ,

이슈 등에 대한 정보가 필요하다 무엇보다도 자립의 성취는 여러 기관과.

지역 조직들의 상호협력 속에 이루어져야 하므로 의뢰에 의한 지원 역시

필수적이다 정보 제공 및 의뢰 서비스는 다른 서비스 제공자들과 지역사.
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회 전반에 걸쳐 이루어지는 서비스이다 이 같은 지원 서비스는 장애 이.

슈에 대한 일반인의 인식을 높이는 수단이 되기도 하며 장애인들이 센터,

와 지역사회에서 활용할 수 있는 서비스 내용과 자원에 대해 알게 한다.

동료상담 자립생활 서비스는 장애인이 역할모델로서 서비스에 직접:②

관여하는 것을 강조하고 있으며 이러한 차원에서 동료상담은 자립생활,

서비스의 초석이 되고 있다 동료상담의 기본 전제는 장애와 관련된 경험.

을 바탕으로 장애인만이 자신들의 동료를 지원할 수 있는 자격을 갖추고

있다는 것이다 동료상담 과정을 통해 참여자들은 소비자로서 자립생활을.

위해 필요한 서비스에 대해 인식하게 되고 특정 상황을 어떻게 접근해야,

하는지에 대해 알게 되며 자립을 가로막는 외부 방해물을 극복하려는 자,

신감을 얻게 된다.

권익옹호 권익옹호 지원에는 두 가지 차원의 접근 방법이 있다 먼: .③

저 대안이 될 수 있는 전략을 찾아내고 부당한 상황을 극복하기 위해, ,

이러한 전략을 언제 어떻게 사용하는지를 알게 하는 문제해결 과정을 통

해서 센터의 직원들이 이용자들의 자기옹호 능력을 고무시키는 것이다.

다른 접근 방법은 필요하다고 판단될 경우 센터의 직원들이 소비자들을

대신해서 직접적인 행동에 돌입하는 것이다 하지만 어떤 경우이든지 자. ,

신들의 문제와 어려움에 대처하고 자신들의 자립을 높이는 당사자 스스로

의 활동을 동기화시키는 방향으로 진행된다.

자립생활 기술훈련 자립생활 기술훈련은 활동보조 자기관리: , (self-④

및 일상생활 기술 의사소통 재정 관리 개인의 성장 등과 같이 자care) , , ,

립생활과 연관된 모든 분야에 걸쳐 있다 이는 센터나 당사자의 집 혹은.

지역사회에서 실시될 수 있고 센터의 직원들은 소비자의 권리 재정 관, ,

리 자신의 문제에 대처하기 등과 같이 케어 이외의 과정을 맡고 있다, .

자질을 갖춘 직원의 기용 가능성 적절한 훈련 교본 및 자료집 서비스, ,

전달 방법의 보다 명확한 규명 등은 자립생활의 핵심 서비스를 효과적으

로 전달하는 중요한 요인이 된다.

활동보조 서비스 자립생활센터들이 활동보조인을 모집하고 선발한:⑤
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다고 하더라도 활동보조인을 최종적으로 선택하고 승인하는 일은 소비자,

들의 책임이다 이에 장애인 당사자들을 대상으로 활동보조인의 선택과.

관리에 대한 교육을 실시하며 활동보조인들을 대상으로 장애에 대해 이,

해하고 활동보조 기술을 익힐 수 있도록 하는 프로그램을 제공하기도 한

다.

의사소통 서비스 미국의 자립생활센터들에서 제공하고 있는 가장:⑥

일반적인 의사소통 서비스는 TDD(telecommunication device for the

청각장애인용 문자전화기 를 통한 청각장애인 전화 지원 서비스이deaf, )

다 또 청각장애인들을 위한 통역 서비스 및 시각장애인들을 위한 점자.

서비스와 대독자 연결 등을 실시하기도 한다.

교육 서비스 자립생활센터에서는 당사자들이 교육 목표를 설정할:⑦

수 있도록 지원하며 교육과 관련하여 소비자들이 선택할 수 있는 사항들,

을 파악해 준다 또 개별화교육계획. (Individualized Education Program)

을 통해 장애 아동의 가족들을 지원하거나 교육 상담과 학습지원 서비스

를 제공하기도 한다.

보장구 지원 서비스 당사자들이 활용 가능한 장비와 보장구에 대해:⑧

알 수 있도록 도우며 더불어 사용 및 구입 방법에 대해 알 수 있도록 지,

원한다 이 서비스에서는 휠체어를 비롯한 이동 및 보조 기구의 구입을.

위한 대출 이들의 보수유지 등을 지원하게 된다 또한 이런 중고 장비들, .․
의 매매를 연결해 주기도 한다.

법률 지원 서비스 경제적 혜택과 사회적 지원 등에 대한 행정적인:⑨

이의제기 등의 절차를 지원해주는 서비스이다 당사자들이 스스로 항의.

절차나 법률 절차를 밟을 수 있도록 필요한 정보를 제공하거나 당사자들

을 대신해서 직원들이 직접 지원에 나서기도 한다 복잡한 문제의 경우에.

는 지역사회의 변호사를 주선해 주는 등 센터들이 자문을 하기도 한다.

주택 서비스 지역사회에서 접근 가능하고 보조금을 지원받을 수 있:⑩

는 주택을 연결해주는 것이 주택 서비스의 중요한 방식이다 또한 소비자.

들이 보조금을 받을 수 있는 주택의 수급자가 되도록 지원하고 부동산의
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소유주들 및 주택 지원 기관들과 폭넓은 관계를 개발하는 것 역시 주택

서비스에 포함된다.

일반 상담 동료상담과 함께 당사자들과 그들의 가족들에게 다소 정:⑪

형화된 전문 상담을 실시하기도 한다 이 경우 센터는 상담을 의뢰하는. ,

등 전문 상담가들과 빈번한 관계를 가지고 있어야 한다.

여가 서비스 센터는 장애인들의 참여가 가능한 지역사회 여가활동:⑫

에 관한 중요한 정보의 집합소이다 당사자들을 위해 정기적으로 여가 행.

사를 마련하고 자신들의 장애 때문에 선뜻 할 수 없는 여가 활동에 함께,

하도록 당사자들의 참여를 적극적으로 독려한다.

이동 서비스 활용 및 접근 가능한 민간공공 이동수단에 대한 정보:⑬ ․
제공과 사용 방법 안내 등이 소비자들에게 제공되는 중요한 이동 서비스

중의 하나이며 직접적으로 이동 서비스를 제공하고 이용자들이 센터의,

활동에 참여할 수 있도록 차량을 운행하기도 한다.

직업 관련 서비스 직접적으로 직업재활 서비스를 제공하기 보다는:⑭

직업재활 기관이나 지역의 고용 개발 프로그램 등과 같은 다른 기관들과,

자신들의 서비스를 조정하는 일들을 실시한다 이력서 작성법과 구직 기.

술 등을 가르치거나 직업배치 후의 지원 서비스를 제공하기도 한다.

이광원 에서 재인용(Lachat, 2003, , 2004b, pp. 27-30 )

당사자주의2)

장애 영역에서 흔히 들을 수 있는 장애인 당사자 혹은 장애인 당사자주‘ ’ ‘

의 는 장애 개인이 느끼는 특수성과 보편성을 포함하고 있을 뿐만 아니라’

사회운동과 정치를 포함하는 일련의 복합 개념으로 구성되어 있다 장애인.

당사자주의는 사회 속에서 왜곡되고 억압된 자신을 발견하는 개인적 경험

을 통해 발전되는 특수성을 내포하고 있다 이는 단순히 장애 자체의 비극.

적 현실보다 그 현실의 원인이 사회임을 알게 되는 각성의 과정이다 이런.

의미에서 장애인 당사자주의는 장애인의 마음에 맺힌 분노가 폭발한 저항

과는 차별화되는 보다 다듬어진 비판적 사회의식이다.
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장애인 당사자주의가 갖는 보편성이란 사회와 자신의 관계에서 나타난

사회적 억압 현상이 지구촌 전체의 모든 장애인의 문제임을 의미한다 장애.

인의 교육과 취업은 전 세계 모든 곳에서 장애인에게 불이익을 주는 영역이

며 여성 장애인의 사회적 억압은 어느 곳을 막론하고 더욱 심각하다 그 결, .

과 장애와 빈곤은 병존하는 현상이 되어 있으며 앞으로도 이러한 사회의,

개선은 요원한 것으로 보인다 이러한 사회구조적 및 제도적 모순과 억압이.

사회 스스로의 진화에 의해 수정되기 어렵다는 인식이 바로 장애인 당사자

주의의 기본 입장이기도 하다 이익섭( , 2003, p. 10).

재활3)

재활은 손상 을 입은 장애인을 손상 입기 전의 상태로 기‘ ' ‘ (impairment)'

능 회복시켜서 사회로 복귀시키는 일련의 과정을 의미한다 최근까지도 재.

활은 장애인 문제를 다루는 전통적인 입장이 되어 왔다 따라서 모든 장애.

인 관련 정책과 서비스는 이러한 입장에서 기획되어 왔고 이는 현재와 같,

은 장애인관을 형성시키는데 큰 영향을 미쳐 왔다 재활의 관점에서는 신체.

적정신적심리적으로 손상된 장애인을 어떻게 치료교육훈련시켜서 사회가․ ․ ․ ․
요구하는 수준의 사회적 능력에 도달하게 할 것인가가 주된 관심사였다 이.

러한 입장이 과거에 비해 장애인의 삶을 보다 호전시킨 부분은 인정되지만,

재활적인 접근을 통해서 달성할 수 있는 범위가 매우 제한적일 수밖에 없는

장애의 특성 때문에 장애 문제의 해법이 되지 못해 왔다 더구나 비장애인.

재활 전문가 중심의 접근을 통해 장애인을 대상화시키고 또한 의사결정 과

정에서 당사자를 배제하려는 경향 때문에 최근 들어 인권적역량강화적자, ․ ․
립생활적 시각과 상호 대립되는 양상을 보이고 있다.

함의4.

최근 우리나라에서 장애인복지법 전부 개정안이 국회를 통과함으로써 자
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립생활에 관한 조항들이 법률에 명기되게 된 것은 매우 기쁜 일이다 하지.

만 얼마 전까지만 하더라도 활동보조 서비스는 법적인 근거가 전혀 없는 서

비스이었기 때문에 시범사업으로 진행되고 있던 활동보조 서비스가 언제,

없어질지 모른다는 불안감을 가졌던 장애인들이 많았다 그러나 국제 장애.

인권리협약 제 조에서 국가가 제공하여야 할 서비스들 중에 활동보조 서19

비스를 예시함으로써 협약이 제정되고 비준된다면 그에 대한 법적인 근거,

가 마련될 수 있다는 희망을 가질 수 있었다 물론 우리나라의 경우에는 장.

애인복지법이 개정되면서 또 하나의 법적 근거를 갖게 되었지만 그렇지 않,

은 나라의 경우에는 이 협약의 제 조가 활동보조 서비스의 근거 조항이19

될 수 있는 것이다.

한국 참가단이 큰 기여를 하여 이런 조항이 만들어졌다고 하는 것의 의미

는 단순히 국제무대에서 목소리를 높여서 깃발을 꽂았다 라고 하는 데‘ (?)’

에 있는 것이 아니다 활동보조 서비스가 필요한 세계 각국의 여러 이름 모.

를 중증장애인들이 그 나라에 법적 근거가 없다 하더라도 이 협약 제 조, 19

를 근거로 활동보조 서비스를 요구하고 그것이 관철된다면 또 그 서비스를,

받음으로써 지긋지긋한 의존으로부터 탈피하여 인간다운 삶을 살 수 있게‘ ’

된다면 그 얼마나 가슴 벅찬 감격이라 하지 않을 수 있겠는가 국제 장애, ?

인권리협약 제정의 과정에는 외교관 행정가 비장애인 재활 전문가 장애, , ,

인 당사자 장애인을 위한 시민운동가 등 다양한 사람들이 참가했었지만, ,

사실 자립생활을 간절히 희망하는 중증장애인 당사자나 그들을 강력히 대

변할 사람들은 별로 없었다 이에 한국 참가단의 강력한 주장이 반영되어.

중증장애인의 자립생활에 조금이나마 도움이 될 수 있는 근거를 마련하였

다는 것은 우리가 거둔 가장 큰 수확이라고 할 수 있을 것이다.

자립생활 패러다임이 추구하는 바는 자립생활을 위한 여러 서비스들을

확보하는 데에 있는 것이 아니다 중증장애인들이 그동안 사회에 빼앗겨 왔.

던 권리 들을 되찾고 각종 의존으로부터 독립하는 것이 궁극적인 목표인‘ ’ ‘ ’

것이다 단지 그 목표들을 이루어나가는 과정에서 필요한 방법들로 여러 가.

지 자립생활을 위한 지원 서비스들이 존재하는 것이다 이 협약의 자립생활.
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관련 조항에 있어서 가장 아쉬운 점은 제 조가 다분히 사회개발 모델19 23)에

가깝게 쓰여 있다는 것이다 물론 전문 과 에서 자립생활의 이념을 언. (n) (o)

급하고 있지만 제 조를 통해 자립생활 패러다임의 이념은 묻혀버린 채, 19

서비스만 강조되어 하나의 서비스 모델로 왜곡되지 않을까 하는 우려가 크

다 이러한 우려는 현재 급격히 진행되고 있는 우리나라의 자립생활 패러다.

임 보급 과정을 볼 때도 똑같이 갖게 된다 자립생활센터가 또 하나의 지역.

사회 재활시설이 되고 그동안 가족이나 시설의 직원 재활전문가 등에 의, ,

존적인 삶을 살아온 중증장애인들이 이제는 자립생활센터와 활동보조 서비

스에 의존하게 되는 것은 아닌지 걱정되는 부분이 많다.

23) 스웨덴의 유엔 보건사회개발위원회 특별보고자 는 권리협Bengt Lindqvist( )

약에 사회개발 모델과 인권 모델의 두 가지가 있는데 그 차이에 대해서 다음,

과 같이 설명하였다 사회개발 모델은 생활 조건을 개선하는 데에 초점을 맞. “

추게 되는데 예를 들어 보조 기구를 지급하거나 건물의 편의시설 등을 설치,

한다거나 하는 것들을 강조하는 것이다 그러나 이것은 반드시 인권을 지켜야.

만 하는 것은 아니고 여러 가지 테마 중에서 고를 수 있기 때문에 많은 정부,

들은 이러한 접근을 좋아하는 것 같다 하지만 인권 모델을 택한다면 기존의. ,

인권협약들보다도 낮은 수준을 절대 받아들일 수 없게 된다 이것이 인권 모.

델의 장점이다 그러나 특히 개발도상국에서는 반대의 목소리도 있다 이런 협. .

약을 준수하는 것은 상당히 많은 돈이 들기 때문이다 그러나 많은 돈이 든다.

는 것은 그만큼 장애인들과 비장애인들 간에 많은 차이가 있다는 것을 보여주

는 것이다 이광원.” ( , 2002, p. 2)

인도의 인도국가인권위원회 장애분과 특별보고자 는 권리Anuradha Mohit( )

협약 모델에는 총체론적 모델 과 차별금지모델(holistic model)

그리고 이들의 혼합 모델인 혼성적 모델(non-discrimination model), (hybrid

이 있다고 하였다 총체론적 모델은 시민적정치적경제적사회적문화적model) . ․ ․ ․ ․
권리를 모두 포괄하는 것으로 아동권리협약과 같은 예를 들 수 있으며 차별,

금지모델은 어떻게 차별이 권리의 향유를 방해하는지에 초점을 맞추는 것으로

여성차별금지협약을 들 수 있다(Mohit, 2003, pp. 72-73).
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자립생활이라고 하는 것은 사회가 바뀌고 제도가 바뀌며 서비스가 바뀌

어도 할 수 없는 것일 수 있다 만약 자기 자신이 바뀌지 않는다면 말이다. .

부디 이러한 진리가 이 협약에 담긴 조항에 의해 가려지지 않기를 바란다.
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