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시민권과 발달장애인의 배제 및 참여
장애연구(Disability Research)에의 참여수준 제고를 중심으로

김진우

덕성여자대학교

본 연구의 목적은 마샬의 시민권 개념에 기초하여 발달장애인이 장

애연구 과정에서 연구참여자로서 역할하는 수준을 넘어 공동연구자 등 

보다 높은 수준에서 관여할 수 있는 패러다임과 방법을 모색하는 데 있

다. 이를 모색함에 있어 시민권 개념이 장애인에게 적용되기 위해서는 

자기결정, 참여 및 기여라고 하는 3가지 차원이 전제되거나 구성요소로 

포함되어야 하며, 발달장애인에게는 발달장애의 특성 때문에 겪는 다양

한 어려움 때문에 시민권을 실질적으로 향유할 수 없는 상황을 변화시키

기 위해서는 다른 무엇보다도 발달장애인의 삶을 드러내는 것이 필요하

다고 주장한다. 이 작업을 하는 데 있어서 발달장애인과 연구자는 함께 

파트너십을 이루되, 연구주제가 발달장애인의 삶의 질을 높이는 데 초점

을 두고 아울러 연구과정에서 발달장애인이 보다 높은 수준의 관여와 통

제를 행사할 수 있도록 하는 것이 무엇보다 중요하다는 것을 주장한다. 

<논문요약>
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1. 서론

흔히 학문적 글쓰기는 오랜 정규 교육과정을 거쳐 일정한 자격요건

을 갖춘 자들의 전유물이라고 간주되어져 왔다. 아울러 학문적 엄격성은 

전체 연구과정에서 과학적인 연구절차를 설계하고 이를 준수하려는 연구

자의 숙련된 경험과 원칙에서 우러나온다고 믿어온 것도 사실이다. 한

편, 우리 사회의 장애인은 비장애인에 비해 그 능력이 부족한 사람으로 

간주된다. 신체적 ․정신적 손상으로 인해 일상생활에서 어려움을 겪고 

있으며 사회활동에서 불이익을 받는다는 연역적 사고에 익숙해 있다. 그

러므로 학문적 글쓰기를 하는 과정에 장애인이 포섭되기는 대단히 어려

운 것으로 간주되어져 왔다. 또 엄격한 연구절차를 설계하여 적용하면 

‘저기에 있는 진리(truth)를 건져 올릴 수 있을 것’이라는 믿음이 있었다. 

거기에 전문가적 지위가 갖는 분석력이 더해지면 장애인 당사자에게 필

요한 것이 무엇인지를 비장애인 연구자가 충분히 밝혀낼 수 있을 것이라

고 확신했다. 그 결과 많은 경우 장애인은 연구과정에서 배제당하는 경

험을 하게 되고 그것이 반복되면 당연한 것으로 받아들이게 되는데 그러

마지막으로 연구과정에서 실제 발달장애인이 연구과정에 관여할 때 상호 

의사소통방법, 참여수준을 제고시키는 것 그리고 자료수집과 분석에서 

중요하게 다루어야 할 내용들을 제시하고 있다.

■주요어: 발달장애인, 참여적 접근, 해방적 접근, 포섭적 접근, 연구과정
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한 사회적 분위기가 일종의 연구 문화로 굳어지면서 배제의 악순환은 반

복되어져 왔다고 볼 수 있다. 

하지만 장애인들은 이러한 불이익을 운명으로 받아들이거나 포기와 

좌절 등 수동적인 입장에 머물러 있지는 않았다. 보다 나은 삶을 위한 

주장에서부터 변화에 둔감한 사회를 변혁시키기 위해 목숨까지 내놓는 

절박한 투쟁으로 점철되어져 온 것이 지난 20여 년의 세월이었다. 아울

러 더디지만 장애 및 장애인을 바라보는 사회적 시선 또한 달라지고 있

다. 장애가 개인의 책임이 아니라 신체적 ․정신적 손상으로 인해 생기는 

추가적인 욕구를 충족시켜야 함에도 이에 적절하게 대응하지 못해서 인

권이 침해당하고 있으며 이는 사회가 수행해야 할 책임을 다하지 못한 

결과라고 이해하는 것이다. 즉, 휠체어 장애인이라고 하더라도 자신의 

신체적인 손상 때문에 자신의 기능상의 제약, 그리고 사회적 불이익이 

생기는 것이 아니라 사회가 휠체어 장애인이 갖는 욕구에 적절하게 대응

하지 못하면 장애가 생긴다는 것이다. 예를 들면, ‘휠체어 장애인이 계단 

앞에 서면 이동을 할 수 없는 장애인이지만 엘리베이터 앞에 서면 비장애

인이 된다’는 비유는 매우 적절하고 시사적이다. 

이러한 인식변화는 정상화(normalization), 차별금지(anti-discrimina- 

tion), 장애에 대한 사회적 책임(social responsibility of disability) 등 지향이

념의 변화와 맞물린다. 정상화는 삶의 모든 국면에서 제한적이고 부분적

이며 파편적으로 장애인을 다루어 온 사회제도와 문화의 부조리를 진단

하고 이를 혁신시키는 잣대의 역할을 수행해 오고 있다. 아울러 여러 지

향이념 중에서 사회적 모델 또한 장애에 대한 사회적 분위기를 전환시키

는 데 주요한 영향력을 행사해 왔다. 사회적 모델은 일정한 형태의 손상

을 가진 사람으로 간주되는 사람들이 직면하는 경제적, 환경적 그리고 

문화적 장벽에 초점을 둔다. 이러한 관점의 변화는 접근하기 어려운 교
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육 정보 및 소통체계와 근로환경, 부적절한 장애급여, 차별적인 건강 및 

사회지지서비스, 접근불가능한 교통 주택 그리고 공공건물과 부속물들, 

그리고 영화, TV 그리고 신문 등 미디어에서 부정적인 이미지를 통해 

장애인을 평가절하하는 것 등을 포괄하고 있다. 

그렇다면 장애에 대한 사회적 책임에의 공감대가 넓어지면 신체

적 ․정신적 손상에의 집착에 머물러 있어서 그동안 배제의 역사 속에 갇

혀 있었던 속박에서 벗어나 연구과정에 장애인도 적극적으로 참여하여 

다양한 역할을 맡을 수 있는 가능성이 새롭게 제시될 수 있게 된다. 외국

에서는 이미 참여적 연구(participatory research), 해방적 연구(emancipa- 

tory research) 및 포섭적 연구(inclusive research) 등으로 논의(Oliver 1992; 

Zarb 1992; French and Swain 1997)가 활발하게 전개되고 있고 특히 연구

과정에서 발달장애인
1)
의 참여에 따른 각종 쟁점들을 논하는 연구들이 지

속적으로 제시되고 있다(Chappell 2000; Gilbert 2004).

이러한 외국의 유용한 논의들과 실제 연구 사례들이 상당히 존재함

에도 불구하고 우리나라에는 아직까지 이러한 논의들이 자세하게 소개되

어 있지 못하다. 김진우(2008a)에서는 웜슬리(Walmsley 2001)의 논의를 

바탕으로 참여적 연구와 해방적 연구에 대한 소개와 개념적 구분 정도에 

그치고 있다. 그렇기 때문에 장애인의 연구과정에의 참여관련 주요 논쟁

들이 실제 발달장애인에게 적용될 때 가지는 의미와 한계는 무엇인지, 

연구과정에서 발달장애인을 포함시키려고 할 때 어떤 점들이 사전에 고

1) 발달장애는 지적장애, 자폐성장애뿐만 아니라 정서 및 행동장애, 학습장애, 언어장애 등을 

모두 포괄하는 개념으로 이해되지만 현재 우리나라에서 발달장애라 함은 장애인복지법령에

서의 지적장애와 자폐성장애를 중심으로 논의되고 있다. 현재 심의되고 있는 ‘발달장애인 

지원 및 권리보장에 관한 법률(안)’ 및 ‘발달장애인 성년후견사업’ 등에서도 두 가지 장애를 

총칭하는 용어로 쓰고 있다.
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려되어야 하는지 등에 대한 관심과 고찰이 필요하다. 

이 글에서는 발달장애인이 연구과정에 참여하는 것을 시민권의 시

각에서 조망해 보고자 한다. 시민권 개념이 젠더(gender), 민족(ethnicity), 

장애(disability) 분야에서의 세부적 논의가 부족하다는 지적이 있는 점을 

감안, 시민권이 최근 장애연구에서의 주도적인 패러다임과 어떻게 연결

되는지를 먼저 살펴보고 연구과정에서 발달장애인을 보다 높은 수준에서 

참여시키는 것이 어떻게 시민권과 연결되는지를 고찰해 보고자 한다. 이

를 위해서 세부적으로는 먼저 참여적 접근과 해방적 접근의 양 차원의 

의의를 짚어보고 이것이 발달장애인에게 어떻게 적용될 수 있는지를 본 

후에 끝으로 연구과정에서 발달장애인이 실질적으로 참여할 수 있는 방

법이 무엇인지를 고민해 보고자 한다. 

2. 시민권과 발달장애인

1) 마샬(T. H. Marshall)의 시민권

시민권은 개인과 국가와의 관계에 관한 권리 및 의무에 관한 개념으

로 역사적으로 다양하게 사용되어져 왔다. 폐쇄적 ․특권적 신분이라는 

의미에서의 시민권은 로마의 ‘시비타스(civitas)’에서 유래되었고 고대 그

리스나 로마의 도시국가에서는 국정에 참가할 수 있는 자유인의 권리를 

시민권이라고 불렀다. 이후 자본제 사회에서는 시민권을 시민계급의 권

리로 보았고, 개방적 ․보편적 의미에서의 시민권 개념이 사용된 것은 

17~18세기 계몽주의 사상의 영향을 받아 인류의 보편적 원리로서 인권
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사상이 확립된 이후의 일이다. 이때부터 시민권은 자연권에 대립하는 시

민적 권리, 즉 실정법이 정하는 권리로 이해되었다. 

영국의 사회학자인 마샬은 시민권이 진화되어져 가는 과정을 분석

하면서 영국의 경우 18세기에서 19세기에 걸쳐 공민권(civil rights)이 확

립되고 19세기에서 20세기에 정치권(political rights)이, 20세기 중반에 사

회권(social rights)이 형성되었다고 주장한다(Marshall 1963). 그는 시민권

을 계급론적 관점에서 파악하는데 우선 자본주의는 효과적인 기능수행을 

위해 공민권과 정치권의 중요성을 강조하였다. 공민권과 정치권은 평등 

개념에 기초하여 자본주의의 자유계약제도, 공정한 계약, 경제적 개인주

의 등에 대한 이데올로기를 제공하였다고 볼 수 있다. 그러나 자본제의 

고도화가 진행되면서 형식적인 정치권이 노동자계급의 결집으로 인해 숫

적인 열세가 가져올 우려스러운 상황과 연결되는 것을 피하기 위해 생존

권적 기본권 보장의 필요성을 인식하게 되었다. 이러한 사회권, 사회권

적 기본권 보장은 복지제도의 기초로서 시장경쟁에 기초한 자본주의적 

원칙에 대립할 수 있으며 소극적 자유에 기초한 공민권과 대립적 관계에 

설 가능성을 배제할 수 없다(윤찬영 2007). 

개념의 내적구성이 어떻든 간에 시민권은 현대를 살아가는 사람들

이 보편적으로 누리는, 누려야 하는 권리라는 점은 넓은 공감대를 갖고 

있지만 이러한 마샬의 시민권에 대한 비판도 적지 않다. 국민국가에 기

초한 시민권 논의가 무한경쟁과 탈규제화의 세계화 흐름에서 맞지 않으

며 여성(gender), 민족(ethnicity), 소수자(minority) 및 장애인 등에 대한 

언급이 없어 상대적으로 시민권을 이들에 대해 어떻게 구체적으로 적용

할 것인가에 대해 한계를 노출하고 있다(김윤태 2013)고 한다. 이런 맥락

에서 다음에서는 이러한 시민권이 소수자인 신체적 ․정신적 손상을 가진 

사람에게 적용되는 데 있어 고려되어야 할 사항들이 무엇인지를 살펴보
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고자 한다. 

2) 장애인과 시민권

앞에서 언급한 바와 같이, 흔히 시민권을 이야기할 때 여러 나라에

서 여성, 다른 민족적 배경을 가진 사람, 장애인 등의 입장을 고려하는 

데 소홀한 점이 없지 않은데(김윤태 2013), 특히 장애인의 경우에는 시민

권에 대한 논쟁에서 신체적 ․감각적 장애, 정신장애문제 또는 발달장애

를 가진 사람들을 배제시켜 왔으며 마치 그러한 논의의 자리에 ‘없는 존

재’로 간주해 온 것이다(Morris 2005). 이러한 지배적인 흐름에 대한 반성

으로 모리스(Morris 2005)는 장애인들에 의해 제안된 세 가지 개념을 제

시하고 이들이 시민권의 공민권, 정치권 및 사회권과 그 맥을 같이 할 

수 있음을 아래와 같이 보여주고 있다. 

첫째는 자기결정(self-determination)이다. 이것은 자립생활과 자조운

동 양쪽에 중요한 개념적 원리를 제공한다. 보다 폭넓은 시민권 논쟁 속

에서, 각 개인은 자신이 원하는 바를 자유롭게 선택할 수 있는 권리를 

가지고 있으며 자유적 전통 속에서 특히 완전한 시민권은 자율성을 행사

하는 것을 포함해야 한다는 관점이다. 자율성이라는 것은 ‘무엇이 이루

어질 것이고 그것이 어떻게 진행될 것인지에 대해 어떤 선택을 할 것인지

를 미리 알 수 있는 것’을 의미한다(Doyal and Gough 1991, 53). 장애인

과 장애인조직에서는 장애인의 자기결정에 대한 권리를 주장하면서 다른 

한편으로는 그러한 자기결정을 실현하는 데 걸림돌이 무엇인지 확인하는 

작업이 필요한 것이다. 더피(Duffy 2003)는 자기결정은 자신의 인생을 자

기가 스스로 책임지는 것이며 그렇지 않으면 당신 대신에 누군가가 당신

의 인생을 좌지우지하게 된다는 것을 강조하고 있다. 
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장애인에 대한 시민권의 주요 요소로서의 자기결정은 다음과 같은 

세 가지가 필요하다(이복실 2012). 우선 선택을 하는 데 도움이 필요하다

는 것이 누군가가 자기결정을 경험하지 못한다는 것을 의미하지는 않는

다는 것이다. 즉, 장애인 자신이 의사결정을 함에 있어서 필요한 지원을 

받는다는 것이 자기결정을 훼손하는 것이 아니라 자기결정을 완성하는 

데 필요한 수단과 자원을 지원받는 것으로 이해되어야 한다는 것이다. 

그리고 완전한 시민이 되기 위해 필요한 동등한 기회를 장애인이 갖기 

위해서는 자기결정에의 방해물을 제거하는 것이 필요하고 장애인에게는 

자기결정을 도울 수 있는 자원활용이 필수적이라는 것, 마지막으로 그러

한 행동은 장애인 자신에 의해 결정되어져야 한다는 것이다.

둘째는 참여(participation)이다. 장애인과 그들의 조직에서의 평범한 

주제 중의 하나는 주류사회 속에 포함될 권리를 증진하는 것이고 가족, 

지역사회 그리고 국가운영에 참여하는 것이다. 그러기 위해서는 장애를 

유발하는 장벽들은 제거되어야 하며 손상과 관련된 욕구는 충족되어서 

장애인의 주류사회에 대한 완전한 참여를 이루게 된다. 이러한 참여는 

자기결정을 전제하기도 하고 또 이를 강화하기도 하는데, 그만큼 자기결

정이 장애인이 시민으로 통합되는 데 매우 중요한 요소이다. 참여는 진

정한 자유를 성취하고 모든 사람에 의해 존중받는 결정을 다른 사람과 

연합하여 결정을 내리면서 정치사회의 멤버십이 되는 그러한 시민권 개

념의 핵심에 해당한다. 

셋째는 기여(contribution)이다. 장애인은 자원봉사자로, 부모로서, 

가족과 지역사회 구성원으로서 사회적 선을 이루어나가는 데 기여할 수 

있으나 종종 그것을 수행하는 데 필요한 책임을 지지 못한다고 간주된다. 

직업을 통해 장애인이 기여하지 못하는 것의 비용은 가히 천문학적인 숫

자에 달한다. 그러므로 장애를 발생시키는 장벽을 제거하고 장애인의 기
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여가 가능하도록 만드는 지원을 제공하는 것은 일종의 사회적 투자로 간

주될 수 있다. 시민권에 대한 최근의 논의는 개개인이 책임을 완수하는 

데 필요한 욕구에 초점을 맞추고 있는데 이 또한 장애현실을 세상에 드러

내고 어떤 변화가 필요한지에 대한 논의를 촉발시키는 데 기여할 수 있는 

환경적 조성이 매우 중요하다고 볼 수 있다. 

위에서 살펴본 모리스(Morris 2005)의 논의는 그동안 장애인이 현대

사회에서 형식적으로는 공민권, 정치권 및 사회권이 보장되었다고 볼 수 

있지만 실제 삶에 있어서는 전문가에 의해 대체된(substituted) 삶(이복실 

2012), 사회적 차별과 억압 그리고 부정적 인식 때문에 사회참여가 제대

로 이루어질 수 없는 삶(김형식 2004), 늘 도움받는 수동적인 이미지로 

그려지는 삶(김용득 ․김진우 ․유동철 2007)으로서는 시민권을 실질적으로 

향유하고 있다고 보기 어렵다는 것을 보여주고 있는 것이다. 그만큼 장

애인의 자기결정, 참여 및 기여의 이슈는 장애인에 대한 시민권의 실질

적 보장을 위한 전제조건이자 구성요소이어야 한다는 점에서 매우 중요

한 가치를 지닌다고 할 수 있다. 

3) 발달장애인과 시민권

시민권의 개념적 구성이 장애인에게 적용될 때 최근 장애인 정책 및 

실천에서 주요하게 다루어지는 자기결정, 참여 및 관여와 매우 밀접하게 

관련지어질 수 있음을 살펴보았다. 그러나 이러한 ‘자기결정, 참여 및 기

여’라는 시민권 향유의 전제조건이자 구성요소들은 발달장애인에게는 필

요조건이 될 수는 있어도 그 자체로서 충분조건은 되지 못한다. 실제 시

민권 향유에 있어 발달장애로 인해 추가적으로 직면하게 되는 다양한 애

로들을 해소하지 않는 한 시민권의 실질적인 의미는 반감되기 때문이다. 
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다음에서는 이에 대한 구체적인 논의를 살펴보고, 이러한 논의가 현대사

회에서 발달장애인의 연구과정에의 참여의 중요성을 논하는 데 어떻게 

연결되는지를 설명하고자 한다. 

첫째, 공민권(civil rights)이다. 법 앞에서의 평등, 자의적인 인신지

배 배제를 핵심내용으로 하는 공민권을 발달장애인이 제대로 향유하기에

는 현실적 여건이 열악하다는 점이다. 우선 법 앞에서의 평등과 관련해

서는 장애인이 법 앞에서 평등하지 않다는 반증은 바로 장애인차별금지

및권리구제등에관한법률(이하 “장애인차별금지법”이라 한다)의 제정을 

통해서 알 수 있다. 2007년 장애인차별금지법 제정 자체가 의미하는 바

가 우리 사회의 차별적 관행과 현실이 사회문제가 되고 이러한 문제를 

그대로 방치해서는 안 되겠다는 우리 사회의 합의 결과라고 볼 수 있다. 

그러나 그러한 법 제정에도 불구하고 그 내용의 대부분은 신체장애인의 

차별금지와 관련된 것이고 발달장애라는 ‘장애의 특성과 정도’를 고려하

지 않고 있어 법은 있으나 법의 실효적 지배력이 발달장애인에게 미치지 

못한다고 볼 수 있다(김진우 2008b). 한편 자의적인 인신지배로부터의 해

방을 의미하는 자유권에 있어서도 가해자 또는 피해자이든 간에 형사사

법절차를 겪게 되는 발달장애인은 장애의 특성을 고려하지 않는 체포 및 

심문절차로 인해 차별 및 불이익한 처분을 받는 경우가 있다는 점에서 

21세기에도 여전히 발달장애인을 공민권의 영향력의 사각지대에 놓여 

있다고 볼 수 있다. 

둘째, 정치권이다. 자신이 선출직의 후보자가 될 수도 있고 투표행

위를 통해 정치권을 행사할 수도 있다. 영국과 달리 우리나라에서는 형

식적인 의미에서의 정치권이 모든 발달장애인에게 보장된다(Redley, 

Maina, Keeling and Pattni 2012). 실제로 얼마나 많은 정보를 가지고 기표

행위를 통해 자신의 정치적 선호를 정확하게 표현하는지의 여부에 대해
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서는 엄격하지가 않다. 오히려 그러한 정치권을 제대로 행사하기 위해서 

필요한 정당한 편의제공이 무엇인지를 살펴 이를 제공해 주는 것이 정책

적 과제로 등장한다. 즉, 거동불편한 장애인이 많은 장애인거주시설에서 

정당한 투표권을 제대로 행사할 수 있게 하는 절차적 장치, 사전투표의 

기회확대, 발달장애와 중복장애가 있는 경우 기표소에 2명의 투표보조행

위를 할 수 있는 권한 있는 자의 동행, 기표행위가 어려울 때 대신 그 

행위를 하게 할 수 있는 권한, 기표용지가 발달장애의 특성을 고려하여 

이해하기 쉽도록 후보자의 사진, 소속정당의 색깔 표시 등이 포함된 투

표용지를 제공하는 등이 여기에 해당한다고 볼 수 있다. 그러나 현재로

서는 장애인거주시설에서의 투표소 설치에 따른 정당한 절차규정의 미

비, 기표행위가 어려워 의도와 달리 무효표가 되는 경우, 기표용지를 발

달장애의 특성에 맞는 수정 ․보완 조치 부재 등의 한계와 문제점을 안고 

있어 형식적인 선거권은 보장되어 있더라도 선거권을 실질적으로 행사하

는 데 따른 어려움과 장벽은 여전히 존재한다(김진우 ․유동철 ․박숙경 ․김
재왕 2014). 

셋째, 사회권이다. 사회권은 일정 수준 이상의 삶의 조건을 보장하

는 것과 교육의 평등을 의미한다. 사회권 개념은 서구 유럽국가에게 보

편적 복지의 확장 논리를 제공함으로써 1960년대 이후 복지정책의 확대

를 가져왔다고 볼 수 있다. 하지만 1970년대 오일쇼크에 직면하면서 영

국의 대처, 미국의 레이건, 일본의 나카소네 정권은 지속가능한 성장과 

복지에의 공적 책임 축소 논리로 신자유주의적 노선을 걷게 되었다. 이

는 자본주의 경제에서의 경제적 불평등을 완화하려는 시대적 흐름에 도

전하는 격이 되었다. 아울러 기본적 삶의 수준을 보장하기 위해 정부에 

대해 주장할 수 있는 시민의 권리에 초점을 맞춘 보편적 시민권은 약화되

고 사회권 권리의 보루로서의 시민권이 아니라 개인의 책임에도 책임을 
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전가하는 결과를 초래하게 되었다(Giddens 1998). 결국 권리로서의 복지

에 대한 권한은 축소되고 개인의 책임을 강조하는 방식으로 변화하고 있

는 것이다. 물론 우리나라는 조금 다른 지형에 놓여 있다고 보인다. 아직

까지 보편적 복지가 시대적 흐름으로 받아들여진 적이 없고 무상급식, 

무상교육 정도에 그치고 있고 보편적 복지의 핵심인 사회수당이나 사회

서비스가 인구적 특성이나 욕구의 크기를 감안하여 제공되고 있지 못한 

형편이다. 하지만 지난 20년 동안 장애인복지는 급격하게 팽창하고 있으

며 아울러 발달장애인에 대한 사회적 관심과 지원 필요성에 대한 공감대

가 빠른 속도로 확산되고 있다. 발달장애인에 대한 정책의 중요성에 대

한 보건복지부의 관심과 제도 수립은 보편적 복지에 대한 우리 사회의 

관심방향과는 별개로 이때까지 관심의 사각지대 또는 장애인정책의 그늘

에 머물러 있던 발달장애의 복지와 권리에 대한 회복을 의미한다. 그만

큼 발달장애인 또는 그 부모가 원하는 다양한 정책이 전개될 필요가 

있다. 

정리해 본다면, 발달장애인은 다수를 점하는 지체장애인에 비해 소

수라는 점, 발달장애인 스스로 자신의 권익을 옹호하고 권리실현을 위해 

목소리를 높이는 데 취약하다는 점, 발달장애인을 이해하고 이들의 복지

증진 및 인권보장을 위해 사회가 무엇을 어떻게 해야 하는지에 대한 지식 

및 관심의 부족으로 인해 정책의 우선순위와 사회적 관심에서 밀려나 있

었다. 법은 있으되, 발달장애인에게는 실효성이 없고(김진우 2008b; 김

진우 ․유동철 ․박숙경 ․김재왕 2014), 의사소통에의 애로를 정보접근성 제

고를 통해 해소하려는 노력도 미흡하며, 발달장애인의 목소리를 듣기보

다는 전문가의 의견을 청취하는(김진우 2008a) 현실에서는 발달장애인에

게 시민권 향유는 요원한 희망에 그칠 수밖에 없다. 

이러한 한계를 극복하는 가장 첫 단추는 발달장애인들의 삶을 있는 



22 󰡔기억과 전망󰡕 여름호 (통권 30호)

그대로 우리 사회에 보여주는 것이다. 삶의 실상을 알려서 동 시대를 살

아가지만 발달장애인들이 얼마나 시민권 향유와 거리가 있는지, 얼마나 

실제 실패하고 있는지를 알려주는 것이 시민권에 한 발짝 다가가게 만든

다. 이러한 ‘삶 드러내기’는 발달장애인들이 자신의 목소리를 높이고 드

러낼 때, 그리고 그들과 함께 하는 연구자가 학술적 글쓰기를 통해 의미

있는 내용으로 담아낼 때 가능하다. 발달장애인이 단순히 연구대상이 아

니라 어떠한 형태로든지 간에 연구에 관여하고 기여할 수 있는 방법을 

모색하는 것이야말로 ‘시민권의 형식적 보장’과 ‘시민권 향유의 실질적 

실패’ 간의 간극을 메울 수 있는 의미있는 노력이 될 것으로 보인다.

3. 시민권과 학술연구: 실증주의의 배제 메커니즘

그러면 이러한 발달장애인의 연구과정에의 관여나 참여가 처음부터 

보장된 것일까? 그렇지 않다. 오랜 기간 동안 장애연구의 존재론적 및 

인식론적 기반은 실증주의의 범주에서 벗어나지 못하고 있었다. 정부는 

엄격한 과학적인 방법론을 동원하는 양적연구에 대한 신뢰와 소수의 개

인적 인식이나 경험을 듣는 질적연구의 주관성에 대한 비판의 입장에 서 

있었다. 구체적으로 정책을 설계하고 이를 집행해야 하는 정부로서는 누

구에게 어느 수준의 급여를 제공해야 하는지를 공학적으로 설계해야 하

기 때문에 정책 대상 전체를 두고 추정할 수 있는 샘플링전략에 무게를 

실어주지 않을 수 없었던 것이다. 

이런 맥락에서 공민권, 정치권, 사회권을 보장하기 위한 정책을 입

안하고 집행하는 데 있어 오랜 시간 동안 그 사회에서 해당 분야의 전문
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가라고 간주되는 사람들에 의해 정책의 내용과 추진방법 등이 규정되어

져 왔다. 아동, 노인, 장애인, 한부모 등은 정책집행 대상, 나아가 정책

의 효과를 향유하는 소비자에 지나지 않았고 적극적으로 정책형성에 기

여하는 주체로 등장하기는 어려웠던 것이다. 

1970년대까지의 영국 장애연구(disability studies)는 실제 수행된 연

구의 내용뿐만 아니라 이를 뒷받침하는 가정(assumption) 모두 실증주의

에 의해 논리적으로 뒷받침되어져 왔다고 볼 수 있다(Oliver 1992). 이러

한 흐름은 두 가지 문제를 내포하고 있다. 첫째는 장애에 대한 경험이 

매우 심각하게 왜곡되어 있다는 점, 둘째는 정책형성과정에의 사회공학

적 접근에 기반하여 연구와 사회변화가 합리적으로 연결되고 인과적으로 

영향을 미칠 수 있다고 보는 낙관적인 관점이다. 전문가의 단순한 추측

에 기초한 설문조사를 통해 얻어진 객관화된 데이터는 장애인 당사자가 

일상생활에서 겪는 경험과 상당한 거리가 있을 수 있음에도 불구하고 대

단위 샘플 수에 기초한 양적연구의 결과는 사회변혁을 위한 기초자료로 

쓰일 것이라는 단순한 믿음과 순진한 생각에 사로잡혀 있었던 것이다. 

이를 보다 자세하게 설명한다면 첫 번째는 장애연구가 실증주의 사

회연구에 고착되어 있는 방법론적 개인주의(methodological individualism)

에 포섭되어 있었다는 점이다. 그 결과 장애에 대해 연구하지만 이 결과

들은 장애인들이 직면한 문제가 그들이 가진 개별적인 손상(impairments)

에 의해 생겨난 것으로 간주하는 ‘장애에 대한 개인적 모델’을 강화시키

는 결과를 낳게 되었다는 것이다(Zarb 1997). 그런데 이는 장애가 이를 

둘러싼 사회적 환경과 조건 및 제약에 의해 형성되고 아울러 장애인에 

의해 규정된 욕구를 사회가 인정하지 않는데서 생겨난다고 하는 장애인

들의 주장과 거리가 멀다고 점에서 장애인의 인식을 제대로 대변하고 있

지 못하다는 것을 알 수 있다. 
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두 번째와 관련해서는, 실증주의에 입각한 연구가 정책변화에 기여

할 것이라고 간주하는 것이 과연 옳은지의 여부이다. 정부는 주어진 사

실에 기반하여 정책을 집행하고 또 그에 따라 사회가 보다 나은 방향으로 

변화해 갈 것이라고 하는 ‘사회공학적 접근(social engineering approach)’에 

기초해 있다. 그러나 이러한 접근에도 불구하고 이들의 인식론적 가정과 

그에 따른 처방이 사회변화를 이끌어내지 못했다는 측면에서 폭넓은 비

판을 피할 수 없었다. 예를 들어, 영국에서 20년 동안 이 접근법에 의해 

전국장애소득조사가 수도 없이 진행되면서 모든 국민들이 동의하는 장애

인의 숫자와 빈곤의 범위를 밝혀왔지만 전국장애소득은 20년 전과 크게 

다르지 않다(Disability Alliance 1989; Oliver 1992에서 재인용)는 것을 그 

예로 들 수 있다. 

4. 장애연구에서의 참여적 연구와 해방적 연구 

1) 참여적 연구 패러다임

이러한 실증주의적 접근에 따른 장애인 당사자에 대한 배제적 시각

은 이후 장애연구에서 참여적 접근, 해방적 접근의 새로운 패러다임이 

소개되고 이러한 접근에 기초하여 다양한 연구가 시행되면서 도전받기 

시작하였다. 참여적 연구(participatory research)는 장애연구에의 실증적 

접근방법의 한계를 극복하고 삶의 현장을 깊이있게 통찰하려는 질적연구

방법론에 기초하여 발전해 왔다. 이러한 방법론은 통상 연구자와 연구참

여자 간의 전통적인 위계질서를 깨고자 하는 비장애인 연구자에 의해 발
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전되어져 왔다. 연구방법 관련 용어에서도 ‘연구대상(research subjects)’에

서 ‘연구참여자(research participants)’로 변화한 것처럼 당사자의 주체적인 

참여에 초점을 둔다. 발달장애를 가진 자에 대한 연구에서도 의료 및 행

동연구로부터의 관심에서 벗어나 발달장애인이 자신의 생활과 경험에 대

해 이야기하는 데 초점을 두는 연구로 이양해가고 있다. 이에 따라 참여

적 연구는 연구참여자 자신의 관점에서 우러나온 경험과 감정 그리고 견

해에 대해 성찰하고 탐구하며 이를 확산시키는 데 그 목적을 둔다. 

이러한 패러다임의 변화는 적어도 부분적으로는 정책, 서비스 그리

고 전문가적 실천에서의 보다 광범위한 변화를 반영한 것이라고 볼 수 

있다. 발달장애인과 함께 하는 참여적 접근의 성장은 정상화(normaliza- 

tion)와 커뮤니티 케어 정책(Community Care Policy)으로의 중심축 이동

과 무관하지 않다. 이러한 트렌드는 이용자 참여, 시민권 그리고 소비자 

참여의 발전을 포괄하는 사회의 폭넓은 변화와 연결되어 있다(Zarb 1995). 

이러한 참여적 연구 패러다임에서의 진행된 연구 사례를 보면, 공동연구

자(Mark 1997), 면접자(Williams 1999), 조언자(Atkinson and Williams 1990; 

Stalker 1998), 자서전 작가(Atkinson and Walmsley 1999) 등이 있다. 

그러나 참여적 연구는 연구참여자의 생활과 경험으로부터 자료를 

단순하게 취합하는 그 이상이다. 자브(Zarb 1992)는 참여연구가 진정성

을 가지려면 장애인들이 연구의 설계, 실행 및 평가에 참여되어야 하고 

연구자는 단지 장애인을 연구과정에 참여시키는 것이 아니라 장애인에 

대해 직접적으로 책임져야 한다고 보고 있다. 그러므로 장애연구는 장애

인에 ‘대한’ 연구가 아니라 장애인과 ‘함께’하는 연구라는 것이다. 연구

과정은 서비스 이용자의 견해와 의견을 반영함으로써 전문가적인 정책과 

실천에 영향을 미치는 과정일 뿐만 아니라 연구참여자에 대한 변화와 역

량강화의 잠재적 원천으로서 간주되어야 한다고 보고 있다.
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2) 참여적 연구 패러다임에 대한 비판적 입장 

참여적 연구는 해석주의에 입각한 다양한 연구를 수행해 내는 데 큰 

역할을 수행했다고 평가할 수 있다. 하지만 장애인 자신에게 있어서의 

장애의 의미를 끌어내려고 한 반면, 장애인에 대한 서비스의 효과를 제

고시킨다거나 삶의 질을 변화시키는 그런 종류에까지 이르지 못했다는 

측면에서는 비판과 함께 다음과 같은 한계를 지닌다. 

(1) 연구생산에의 사회적 관계(Social Relation of Research 

Production) 변혁 실패 

참여적 연구에서는 근본적으로 연구생산에의 사회적 관계를 변화시

킬 수 없다. 아울러 또 다른 한편으로는 ‘연구의 착취모델(the rape model 

of research)’이라고 볼 수 있다. 왜냐하면 장애에 대한 경험을 취함으로써 

연구자만 혜택을 받는 반면 장애인은 그러한 혜택에서 일정한 거리 너머

에 있으며 아울러 앞으로 수행할 연구주제는 연구를 시작하기 전과 똑같

은 사회적 상황에서 벗어나지 못하고 있기 때문이다. 

토마스와 패리(Thomas and Parry 1996)의 연구와 프렌치(French 

1993)의 연구 그 어디에서도 연구참여자가 아젠다를 설정하거나, 연구계

획을 수립하거나, 집필작업을 담당하거나 연구결과가 어디에 누구에게 

배포되어야 하는지를 결정하지 못했다. 이는 장애인이 전혀 통제력을 발

휘하지 못했고 그 결과 연구생산에의 사회적 관계(social relation of 

research products)는 여전히 변화되지 않은 채 남아 있게 되며 이는 실제 

연구에서 참여적 연구 패러다임이 갖는 한계를 여실히 보여주는 것으로 

이해될 수 있다. 
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(2) 정책적 대안마련에의 한계 

참여적 연구는 현상학적 연구방법 등 질적연구에 기반을 두고 있다. 

질적연구는 일반적으로 연구결과의 일반화를 전제하지는 않기 때문에 정

책입안가가 이러한 질적연구를 통해 정책변화의 직접적 시그널로 받아들

이기는 쉽지 않다. ‘대다수 국민들의 인식이나 요구가 이렇다’라고 할 근

거가 되지 않기 때문이다. 즉, 정부는 국민들을 설득할 수 있는 객관적인 

통계치를 통해 정책변화의 필요성을, 아울러 소요예산규모나 정책대상

으로 포섭될 규모를 추정하게 된다는 것이다. 

그런 맥락에서 보면, 질적연구에 기반한 해석주의 패러다임의 참여

적 연구에서는 연구와 정책형성간에 직접적이고 명백한 관계를 밝히기가 

어렵다. 정책형성의 필요성을 알려주고 정책결정자가 결정하는 바에 대

한 배경을 제공해 줄 수는 있어도(김진우 2012) 특정한 정책을 설계하는 

데 직접적으로 기여하기는 쉽지 않다는 것이다. 물질적 조건을 변화시키

는 정책에 있어서 정책대상의 규모가 어느 정도 되는지, 어떤 수준의 급

여가 적정한지 의회를 설득하기 쉽지 않고, 아울러 전체 규모를 객관적

으로 추정할 수 있는 샘플링전략을 허용하는 연구방법은 양적 연구라는 

점에서 질적연구는 상대적으로 일정한 한계를 지닐 수밖에 없다.
2)

그러나 정책연구에 있어 질적연구가 전적으로 무기력한 것은 아니

다. 영국에서는 정책을 아젠다화하는 데 있어 국민들에게 의견을 묻는 

백서(white papers)를 작성할 때 질적연구를 통해 정책대상 당사자가 어떤 

욕구를 가지고 있는지를 포함시키고 있고(Department of Health 2001; 

2) 한편 질적연구가 일반화를 전제로 하지 않기 때문에 국민 전체에 대한 조사결과로 채택하는 

데 부족한 점이 있지만 일부 질적연구에서는 포화점(saturation point)을 사용하거나 일반화

의 가능성을 염두에 두는 근거이론(Grounded theory)에 기초한 연구가 활발하게 진행되고 

있기 때문에 질적연구 전체가 정책입안에 도움이 되는 데 한계가 있다고 말하기 어렵다. 
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Walmsley 2004에서 재인용) 질적연구를 통해 얻어진 연구결과가 설문지 

작성 등 양적연구의 토대가 되며 때로는 양적연구 결과가 의미하는 바를 

깊이있게 해석하는 나침판이 되기도 한다(Miles and Huberman 1994)는 

점에서 양적연구와 질적연구의 상호호혜성에 대한 정부의 인식이 부족한 

것도 이제까지 질적연구가 정책대안 마련에 크게 기여하지 못하게 하는 

원인이 된다. 

3) 해방적 연구 패러다임

해방적 연구 패러다임은 과학적 방법을 통해 절대적 지식을 추구한

다는 사회과학의 실증주의적 관점을 조금씩 거부하는데서, 그리고 종래

의 해석주의가 특정한 역사적 그리고 사회적 상황 내에서 유용한 사회 

지식을 생성한다는 몽환적 입장에서 벗어나면서 조금씩 발전하기 시작했

다. 해방적 연구는 그 이름에서부터 알 수 있듯이 어떤 차원에서든지 간

에 벌어지는 사회적 억압에 대항함으로써 변혁 가능성에 대한 정치에 활

력을 불어 넣는 것과 관련되어 있다(Oliver 1992). 해방적 연구는 장애운

동의 성장과 사회적 모델의 발전에 그 뿌리를 두고 있다(French and Swain 

1997, 27). 이는 참여적 연구와는 달리 그 자체로서 연구방법론에 그치지 

않고, 자신의 삶을 결정짓는 의사결정과정을 통제하기 위한 장애인의 투

쟁의 일부로 이해될 수 있다. 그러므로 연구과정에서 장애인이 단순히 

참여하는 데 그치는 것이 아니라 연구질문 형성에서부터 연구결과의 배

포에 이르기까지의 전체 연구과정을 장애인이 통제해야 한다고 주장과 

그 맥을 같이 하고 있다. 

해방적 연구 패러다임은 ‘장애인들을 어떻게 역량강화시킬 것인가’

라는 질문보다는 ‘장애인 스스로가 자신을 역량강화시키는 과정에 연구
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가 무엇을 할 수 있는지’를 고민하는 것과 관련이 있는데, 이는 연구생산

에의 사회적 관계와 근본적으로 연결되어 있다. 연구자는 장애인이 관심

을 가지고 드러내고자 하는 사회적 실재(social reality)를 규명함에 있어 

그들의 지식과 기술이 어떻게 도움을 줄 수 있을지에 대해 고민할 필요가 

있다. 아울러 연구의 의의가 장애인이 그 연구를 통해 자신을 잘 이해하

는 데 있는 것이 아니라 장애인을 둘러싼 생생한 경험을 비장애인이 이해

하도록 하는 데 초점을 두고 있다. 

즉, 조사되어야 할 것은 장애인이 아니라 비장애인 사회라고 볼 수 

있다. 연구를 통해 ‘통합’을 위한 장애인 및 비장애인에 대한 교육이 필

요한 것이 아니라 ‘제도적인 장애주의(institutional disablism)’에 대항해서 

투쟁하기 위해 필요한 것들이다. 나아가 장애관계를 연구하는 것이 아니

라 장애주의(disablism)가 연구되어야 한다고 본다(OIiver 1992, 112).

올리버(Oliver 1992)와 자브(Zarb 1992)는 장애인의 삶을 개선시키는 

도구로서 해방적 연구를 바라봐야 하며 연구자의 역할을 수행하는 장애

인에게 더 큰 기회를 제공하고 연구자는 자신의 작업과 관련하여 성찰적 

자세를 취해야 하며 장애인단체가 기여자 또는 공헌자(commissioner)의 

역할을 감당하면서 연구자금 제공자가 되어야 한다고 보고 있다. 

스톤과 프리슬리(Stone and Priestley 1996)는 장애인이나 그들의 조

직이 연구 위계에서 정점에 위치해야 해방적 연구라고 볼 수 있다고 하면

서 아래와 같이 해방적 연구를 정리하고 있다. 해방적 연구는 ①연구생

산에의 인식론적 기초로서 사회적 모델 채택, ②객관성(objectivity)에 대

한 요구는 자기 해방을 위한 장애인 투쟁에의 정치적인 헌신으로의 승화, 

③연구를 수행할 때 그 연구가 장애인의 자기 역량강화 또는 장애장벽 

해소에 실질적으로 기여하는지를 꼼꼼히 짚어가면서 연구를 수행하려는 

의지, ④장애인과 장애인조직에 대한 완전한 책임성을 보장하려는 연구
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참여적 접근방법 해방적 접근방법

연구방법론
현상학적(연구주체의 경험 내부
로 들어가기)

정치적 행동으로서의 연구 
질적, 양적연구 포괄

이데올로기
특정한 것은 없으나 정상화
(normalization) 또는 장애에 대
한 사회적 모델

장애에 대한 사회적 모델 채택
장애인에게 실질적인 혜택을 줄 수 
있는 연구 수행

누가 통제권을 
갖나?

자료수집과정에 있어서의 장애
인과 협력관계에 있는 연구자

연구질문 형성과정에서부터 연구결
과 배포까지 모든 국면에서의 장애인

연구자의 역할
연구주제와 관련하여 전문성을 
함께 공유할 수 있는 전문가. 
때로는 조언가/지원자

장애인에 대한 책임을 지는 전문가

연구주제 장애인의 삶과 관련된 이슈
변화를 추진할 수 있는 적절한 경
로를 탐색하고 명확하게 하는 주제

책임성 연구자금 제공자에 대한 책임성
장애인과 그들의 단체(기관)에 대한 
책임성

자료: 웜슬리(Walmsley 2001), 김진우(2008a)

<표 1> 장애연구에 있어서 양 접근의 비교

생산에의 통제권 보장, ⑤개인적인 것을 정치적인 것으로 전환시키려는 

목소리에 힘을 실어주고 개인적 경험을 정치적 공통성으로 집합화시키려

는 노력, ⑥자료 수집 및 분석에서 장애인의 변화하는 욕구에 부응하는 

복합적 방법 채택 의지 등을 내포해야 한다고 보고 있다.

해방적 연구는 참여적 연구를 뛰어넘어 장애인에게 연구과정에 대

한 완전한 통제권을 부여함으로써 연구생산에의 사회적 관계를 변화시켜 

한 걸음 더 나아가려고 한다. 이러한 해방적 연구의 두 가지 핵심적 요소

는 역량강화와 상호호혜성이다. 반즈(Barnes 1992)는 해방적 연구는 장애

를 창출하는 구조와 과정에 대한 체계적인 탈신비화에 관한 것이라고 보

고 있다. 아울러 장애인의 역량강화를 위해 연구집단과 장애인 간의 의
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미있는 대화를 구축하는 것이 필요한데, 이를 실행하기 위해 연구자는 

어떻게 하면 자신의 지식과 기술을 장애인의 처분에 맡길 수 있는지를 

배워야 한다고 주장하고 있다. 

이러한 해방적 연구의 과정과 생산물은 장애인의 삶의 조건을 바꾸

는 도구로 사용될 수 있다. 그러므로 해방적 연구는 교육과 정치적 행동

의 형태를 띠게 된다. 그렇다고 해방적 연구라는 것이 연구자가 자신의 

지식과 기술을 장애인과 그들의 조직의 처분(요구)에 맡기는 것이 핵심이

지, 반드시 그 연구자가 손상(impairments)을 가져야 하는 것은 아니라는 

것(Barton 2005, 321)이다.

이러한 해방적 접근이 참여적 접근과 어떻게 다른지에 대해서 웜슬

리(Walmsley 2001, 196)는 <표 1>과 같이 정리하고 있다. 

4) 해방적 연구 패러다임에 대한 비판적 입장

해방적 연구는 실증주의 연구에서의 장애인 배제적 성격과 해석주

의에 입각한 질적연구의 내재적 한계를 극복하려는 노력의 산물이라는 

점에서 매우 긍정적이다. 하지만 그 지향 가치의 우수성에도 불구하고 

실제 연구과정에서 해방적 연구 패러다임을 적용할 때 생기는 문제점을 

제대로 해소하지 않는다면 그 의미는 반감될 수밖에 없다. 그러므로 해

방적 연구 패러다임이 연구실천과정에서 생겨날 수 있는 문제점들을 하

나하나 곱씹어볼 필요가 있는데 스톤과 프리슬리(Stone and Priestley 1996)

는 해방적 연구에 따라 실제 연구를 진행할 때 수반되는 방법론적 어려움

을 아래와 같이 제시하고 있다. 

첫째, 연구과정에서의 통제권을 장애인에게 이양하는 것과 학문적

인 통합성(personal and academic integrity)을 유지하는 것 사이의 모순이
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다. 장애인이 연구과정을 장악한다고 해서 연구의제와 연구방법, 연구결

과와 그에 따른 함의를 다각적인 시각에서 일정 정도 이상의 질적 수준을 

반드시 담보한다고 보장하기 어렵다는 것이다. 

둘째, 장애인과 그들의 조직이 장애연구를 담당하면 모든 것이 다 

잘 될 것이라는 가정(assumption)이 반드시 옳은 것은 아니다. 장애에 대

한 이해는 장애인 당사자가 자신의 삶 속에서 투영되고 반추된 내용들로 

구성되는 것이 바람직하지만 그것 또한 한 시각에 불과할 수 있다는 것을 

알 필요가 있다. 즉, 비장애인이지만 장애분야에 대한 전문가들이 장애

인 당사자가 이해하는 장애에 대한 사회적 인식과 차별, 억압의 콘텐츠

를 논하는 것은 또 다른 의미에서 사회적 실재(social reality)를 구성하고 

있는 비장애인들의 시각을 대변하기도 하고 아울러 장애인과는 다른 관

점을 제시해 줄 수 있기 때문에 장애인 당사자가 수행하는 연구가 반드시 

더 우수한 연구결과를 가져온다고 주장할 수는 없는 것이다. 

셋째, 장애인은 장애인의 삶에 대해 “뭘 알고 있는 사람”으로서 전

문성을 인식하는 반면, 비장애인은 연구자로서의 전문성을 먼저 생각한

다는 것이다. 무엇을 안다고 해도 그것을 학문적인 글로 드러내는 것은 

학문적인 성숙도와 관련이 있다. 비장애인 연구자는 자신이 겪어보지 못

한 장애로 인해 파생되는 삶의 내용들이 부족한 반면, 장애인 연구자 또

한 연구로서의 지식과 경험이 축적될 때 드러내고자 하는 바를 비로소 

학문적인 틀 내에서 설득력있게 제시할 수 있는 역량을 갖추게 된다는 

것을 간과해서는 안 된다. 

넷째, 사회적 모델 내에서 경험을 집합화시키는 것과 실제 개별경험

이 갖는 고유한 정보와 시사점 간에 긴장이 존재한다는 것이다. 사회적 

모델은 장애인들이 자신의 신체적 ․정신적 손상으로부터 기인하는 삶의 

다양성(differences)에 천착하기 보다는 그러한 삶에서 추출될 수 있는 공
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통성(commonalities)에 초점을 둔다(Oliver 1996). 그러나 경험을 집합화

시킨 연구결과는 장애인 개개인의 삶의 내용과는 거리가 생기게 되는 모

순을 발생시킨다. 물론 그 공통성이라고 하는 것이 장애인의 삶과 완전

히 분리된 것이거나, 장애인 삶의 현실에서 완전히 동떨어진 내용으로 

구성되는 것은 아니다. 그러나 해방적 연구가 사회적 모델에 기반을 두

어 진행될 때 상실되는 정보, 즉 개개 장애인이 겪는 다양한 삶의 스토리

는 연구결과에서 배제되기 때문에 실제 장애인의 삶과 연구결과는 불가

피하게 일정한 거리를 가질 수밖에 없다는 것이다. 이러한 비판에 직면

하여 손상에 대한 사회학적 해석(sociological interpretation of impairments)

이 등장하고 손상을 가지고 살아가는 다양한 삶(differences)에 관심을 갖

는 연구가 등장하게 되는 것이다(김진우 2007; 2010).

한편, 연구재정의 독립성 보장 가능여부도 쟁점이 될 수 있다. 정부

나 연구자금지원기관에서는 연구의 헤게모니를 장애인에게 넘기는 것을 

완전히 받아들이기는 어렵다. 즉, 해방적 연구에 기초한 연구가 신청되

었을 때 연구자금을 배정하는 것이 쉽지 않다는 것이다. 결국은 연구생

산에의 사회적 과정은 담보할 수 있어도 물질적 과정은 변혁시키기가 힘

들다는 점에서 연구과정의 핵심개념에 있어서 완벽한 해방적 연구가 성

립되기는 어렵다고 볼 수 있다. 

결국 해방적 연구가 논의의 중심에 서야 한다기보다는 참여적이든 

해방적이든 간에 연구과정에의 배제적 패러다임을 어떻게 바꾸어 장애인

들을 포함할 것인지 그 자체가 중요한 과제라고 볼 수 있다. 프렌치와 

스웨인(French and Swain 1997, 29-30)은 오히려 과거 패러다임에서 참여

적 연구나 해방적 연구로 전환하는 그 자체가 어렵다는 것을 강조하고 

있다. 첫째, 장애에 대한 개인적 모델이 여전히 위력을 떨치고 있다는 

것이다. 정부나 공공연구기관에서 발주되는 연구에서는 장애에 대하여 
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개인모델에 입각해 있고 주로 양적연구에 치우쳐 있는데, 영국 정부에 

의한 OPCS(Office of Population Censuses and Surveys) 설문조사와 왕립국

가맹인원에 의한 설문조사가 그러한 예에 해당한다. 장애인에 대한 급여

를 지급하기 위해 실시하는 설문조사 내용은 ‘장애인이 갖고 있는 손상에

서 기인하는 제약(limitations)’에 초점을 맞추는 개인적 접근(individual 

approach)에 기초해 있다. 일부 연구에서는 질적연구에 기반해 있지만 대

다수는 실증주의 전통에 기초해 있고 객관적이고 비정치적이어야 하는 

데 목표를 두고 있다는 점이다. 둘째, 연구과정에 접근하는 데 따른 장벽

을 들 수 있다. 장애인들은 조사 도구나 방법에 있어서 장애인이 갖고 

있는 욕구를 이해 ․수용하지 못해서 연구과정으로부터 배제되는 경우가 

많다. 시각장애가 있음에도 불구하고 많은 경우 아주 작은 글씨로 쓰여 

있는 경우가 매우 광범위하게 편재해 있다는 것이다. 마찬가지로 소통에

의 어려움을 겪고 있는 장애인들도 연구과정에서 배제되는 것은 크게 다

를 바 없다고 보인다. 셋째는, 장애를 야기하는 권력구조를 들 수 있다. 

참여적 연구나 해방적 연구를 채택하는 것이 쉽지 않은데 그 이유 중의 

하나로 연구주제를 결정할 수 있는 연구자금지원기관에 의해 부과되는 

제약을 들 수 있다. 연구자든 장애인이든 ‘연구생산에의 물질적 관계’에 

대한 통제력을 발휘할 수 있는 경우는 별로 없다. 장애연구는 일반적으로 

영국의 보건당국(NHS: National Health Service), 사회서비스국(Department 

of Social Service), 자선기관 그리고 정부부처에 의해 이루어지는데 이들

은 모두 장애에 대한 개인적 모델에 입각한 기관들로서 장애인들 자신의 

영향력이나 권력을 증진시키는 연구에 자금을 지원하는 데는 인색하다. 

그들은 양적연구결과를 요구하며 연구결과 또한 학술적 목적에 따른 발

간에 국한하려고 한다. 

그러므로 프렌치와 스웨인(French and Swain 1997)은 참여적 연구이
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건 해방적 연구이건 간에 사전에 짚고 넘어가야 할 질문으로 ‘연구가 장

애인들의 삶을 형성하는 의사결정과정에 대한 장애인의 통제력을 증진시

키는가?, 연구가 장애인 자신의 관심을 언급하는 것인가?, 연구가 기회

평등과 완전한 참여민주주의를 실현하기 위해 억압에 맞서고 장벽을 철

폐하는 데 투쟁하는 장애인들을 지지하는 것인가?’ 등을 제시하고 있다. 

5. 발달장애인에 대한 참여적 연구와 포섭적 연구의 의미

1) 참여적 연구의 의의 

얼마 전까지만 해도 발달장애인에 대한 연구는 발달장애인이 자신

의 견해를 질문받기보다는 병리학적으로 다루어지는 유전학, 심리학, 교

육학, 의학조사 등의 분야에서 검사받아야 하는 대상으로, 단순히 인원

수를 세는 대상으로, 그리고 관찰되고 분석되는 대상으로 간주되어져 왔

다(Walmsley 2001). 그러한 흐름에서 1960년대와 1970년대에 스칸디나

비아와 미국에서 발전해 온 개념인 정상화 이념과 영국에서 부각된 장애

에 대한 사회적 모델이 제시되면서 발달장애인의 연구과정에의 참여가 

매우 주요하게 부각되기 시작하였다. 

정상화 이념은 20세기 초 서유럽, 북미 및 호주에서 정신적 결함의 

문제를 가진 자의 삶에 개입하는 탁월한 방법으로 간주되었던 대규모 수

용시설이 보여준 열악한 환경과 잘못된 접근방법에 경종을 울리고 그에 

대한 대안을 모색하는 노력의 일환으로 발전되어 왔다. 이러한 정상화의 

이념은 정신적 장애를 가진 사람들의 폭넓은 참여 없이 비장애 학술가와 
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전문가에 의해 발전되었으며 정신적 장애를 가진 사람들에게 그 과정을 

알려주지도 않았다는 점에서 비판받아 왔다. 그러나 그 당시 발달장애인

의 목소리에 대해 전 세계가 침묵을 지켰던 것을 감안한다면 비장애 옹호

자가 없이 어떻게 그러한 이념을 세계 널리 퍼뜨릴 수 있었을 것인지를 

상상하기란 쉽지 않다. 왜냐하면 1970년대 당시 영국에서는 발달장애인

들이 교육을 받을 수 없었고 간행물에 대한 접근성도 보장되지 않는 상황

이었기 때문이다. 그러므로 정상화가 표방하는 변화에 대한 영향력은 발

달장애가 없는 사람들에 의해 이루어졌다는 점을 인정할 필요가 있다. 

이는 흑인에 의한 시민운동과 차이가 있다는 점을 보여주고 있다. 즉, 

어떤 사회적 변혁을 꿈꾸고 이를 실현하고 또 실현여부를 점검해 나가는 

주체가 당사자인 흑인에 의해 이루어질 수 있지만 발달장애 영역에서는 

비발달장애영역에 비해 이를 실현해 내는 데 한계가 있을 수밖에 없으며, 

그런 점에서 결국 일정 정도 한계를 가질 수밖에 없다(Walmsley 2001, 

190). 

참여적 연구방법론의 성장은 발달장애연구에서 흥미로운 발전을 거

듭해 오고 있고 연구과정에 발달장애인이 참여할 더 많은 기회를 제공해 

주고 있다. 해석적 사회학이나 정상화의 개념에 의해 이루어지는 연구들

과 같이 참여적 연구는 발달장애인의 삶을 개선시키려고 노력하는 따뜻

하고 헌신적인 연구자에 의해 이루어지고 있다. 그러나 참여적 연구에서

는 발달장애인을 대신해서라기보다는 발달장애인과 파트너십을 이루면

서 수행된다. 참여적 연구의 목표는 흔히 성취가능한 것으로 설정된다. 

이러한 참여적 연구는, 해방적 방법론에 근거하여 연구과 정치적 행동을 

연결시키려는 시도와는 일정 정도 거리가 있기 때문에, 전통적인 방식으

로 연구자금을 지원해 주던 기관들을 불편하게 만들지는 않는다(Chappell 

2000). 구들리(Goodley 1997)는 자조집단에서 촉진자의 역할을 수행하는 
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비장애인의 역할이 참여적 연구와 일맥상통한다는 것을 언급하고 있다. 

이러한 점이 해방적 접근보다는 참여적 접근이 발달장애분야에서 더 인

기가 있는 이유가 될 수 있다.

물론 관점을 달리해서 볼 수 있다. 즉, 어떤 면에서 발달장애인은 

교육체계의 배타적이고 경쟁적인 속성 때문에 차별을 당하거나 또는 교

육적인 성공을 위해서 필요하다고 간주되는 지적 기술을 발달장애인들은 

가지고 있지 않다고 생각되었기 때문에 고등교육기관으로부터 배제되어

져 왔다고 볼 수 있다. 더군다나 발달장애에 대한 사회조사에서의 방법

론적 전통은 비장애 연구자가 연구과정에서 중요한 역할을 할 수 있도록 

제도화시켜 놓은 것이다. 아울러 발달장애를 가진 연구자와 비발달장애

인연구자 간의 역할구분이 명쾌할 수는 없지만 발달장애 연구를 수행하

는 과정에서 비장애인의 역할이 여전히 중요하다는 점에서는 이견이 없

다. 앳킨슨(Atkinson 1997)이 언급한 바와 같이, 발달장애인은 글로 적혀

진 것에 대해 접근성이 낮고 때로는 구어로 말해진 것에 대해서도 매우 

힘들어 하기 때문에, 만약 발달장애인이 연구를 수행하기 위해 도움이 

필요하다면 비장애인이 수행해야 하는 역할이 보다 중요한 의미를 지니

게 될 수밖에 없다. 

이런 관점에서 과연 발달장애 연구 또는 발달장애인과 사회적 모델

에 기반한 해방적 연구 양자가 선택적 친화력을 갖고 있는가를 살펴보기 

위해서는 다음의 두 가지 면을 고민해 볼 필요가 있다. 첫째, 사회적 모

델이 손상에 대한 논의를 배타시한다는 것이다. 손상에 초점을 맞추다보

면 사회적 억압에 대한 논의의 초점이 흐려져 결국 심리적인 것으로 귀착

되는 것을 막기 어렵다고 본다. 그러나 이러한 관점은 사회적 모델 내에

서도 문화적 또는 포스트모던적인 관점에서 바라보면 또 다른 비판을 피

할 수 없다. 이들은 사회적 억압이라는 주제가 변혁의 초점이자 시발점
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으로 자리매김되어야 한다는 사회적 모델의 기본적인 전제에 대해서는 

받아들지만, 억압 과정적 측면에서 손상에 대한 사회적 경험에 대해 설

명하지 못하면 장애인의 삶을 자신이 가지고 있는 신체적 ․정신적 손상이 

던져주는 의미를 정확하게 포착하지 못하게 된다는 점에서 비판을 피하

기 어렵다는 점이다. 둘째, 사회적 모델은 연구과정을 장애인이 통제해

야 한다고 고집하는 데 어려움이 따른다는 것이다. 앳킨슨(Atkinson 1997)

은 발달장애의 특성은 연구과정의 지적수요에 대해 특정한 어려움이 따

르고, 많은 경우 글로 작성된 것이나 이야기되어진 내용에 대해 거의 접

근이 불가능하거나 아예 불가능하다는 점을 강조하고 있다. 그러므로 연

구과정에서의 포섭(involvement)은 헌신적인 비발달장애인과의 연대의 

발전을 의미하며 그러한 연대는 해방적 연구보다는 참여적 연구에 의해 

보다 밀접하게 반영된다(Chappell 2000; Walmsley 2001)고 볼 수 있다.

2) 양 연구 패러다임의 적절성 논의: 포섭적 연구의 등장

장애연구에의 장애인의 참여 이슈는 참여적 패러다임에서 해방적 

패러다임으로 변화 ․발전해 오면서 이 양 패러다임이 상호 대체적 관계에 

있다기보다는 연구영역과 관심주제에 따라 그리고 주변 여건에 따라 비

교우위를 갖게 된다고 볼 수 있다. 스토커(Stalker 1998)는 참여적 및 해방

적 패러다임이 상호 중복되는 면이 있는데 다음의 3가지 신념이 이에 해

당한다고 보고 있다. 첫째는 연구자가 전문가이고 장애인은 단순히 연구

의 객체라는 상황은 핵심적인 불평등을 온존시킨다는 것이므로 이는 변

화되어야 한다는 점, 둘째는 장애인들은 자신의 삶에 영향을 미치는 연

구에 관여될 그리고 함께 논의될 권리를 갖고 있다는 점, 셋째는 장애인

의 연구과정에의 관여(involvement)는 연구의 질과 밀접하게 관련되어 있
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다는 점이다. 이런 관점에서 참여적 연구와 해방적 연구는 상호 보완적

(complementary)이라고 보아야 하며, 결국 실제 연구과정에서 이러한 주

요 논점들이 어떻게 구현되는가가 매우 중요하게 되는데, 이는 포섭적 

연구에 대한 논의로 이어진다.

포섭적 연구(inclusive research)는 이때까지 논의되어져 온 참여적 또

는 해방적 연구의 범위를 모두 아우르는 것으로서 발달장애인들이 연구

주제를 이끌어가는 주체 또는 응답자로서 보다 훨씬 더 연구과정에 관여

하는 것을 말한다(Walmsley 2001, 187-188). 이러한 새로운 개념을 만들

어 낸 것은 또 하나의 불필요한 복잡함을 추가로 만들어 내는 작업이 될 

수도 있지만 학문적 용어에 익숙하지 않은 사람들에게 설명하기 쉽고 참

여적 및 해방적 연구의 구분에 과도한 에너지 소모를 줄일 수 있는 대안

적 패러다임으로 간주될 수 있다. 

그렇다면 포섭적 연구라고 할 때 어떤 속성들이 담보되어져야 하는

가? 이에 대해서 바튼(Barton 2005)은 ‘연구가 ①세상을 변혁시키는 데 

도움을 줄 수 있기 위해서는 먼저 세상을 이해하는 것이 필요하며, ②연

구참여자들의 지식, 기술 그리고 행동에 있어서의 역량강화에 목적을 두

어야 하며, ③참여자의 목소리가 신뢰할만한 것이어서 내용구성에 결정

적이며 핵심적인 요소로 자리매김되어야 하며, ④참여자의 생생한 경험

이 보다 넓은 맥락 속에서 이해되고, ⑤결정적으로는 그러한 연구는 연

구참여자를 남용하거나 착취하는 데 반대하는 방어막을 제공하는 것이

어야 한다’는 점을 강조하고 있다. 한편 웜슬리와 존슨(Walmsley and 

Johnson 2003)은 ①연구주제가 장애인을 위하는 것과 매우 근접해 있어

야 하며, ②목표는 장애인의 삶의 질 개선에 있으며, ③장애인의 경험과 

관점이 출발선상에 있으며, ④장애인이 연구과정에 대해 어느 정도 통제

권이 있으며, ⑤장애인이 연구자로서 적극적인 기여자가 될 수 있어야 
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하며, ⑥연구자의 유연성과 연구결과에 대한 접근성이 중요하다는 점 등

을 강조하고 있다. 결국 포섭적 연구는 연구 자체가 장애인의 삶과 직결

되면서 이분법적인 사고가 아니라 보다 높은 수준에서 장애인이 연구과

정에 대한 관여와 통제를 행사할 수 있는 여지를 제공하는 접근방식이라

고 볼 수 있다.

이러한 포섭적 연구에서 발달장애인의 역할로 상정할 수 있는 점

(Walmsley 2004, 56)은 연구질문의 형태를 구성 ․조정하거나 연구주제에 

대한 연구결과의 타당성을 높이는 것, 자문집단으로 역할하면서 어떻게 

발달장애인에게 질문해야 하는지와 어떤 점을 조심해야 하는지를 알려주

는 것, 공동연구자로 역할하는 것, 연구결과를 분석하는 데 참여하는 것, 

연구보고서를 작성하는 데 공동작업하는 것, 연구 프로젝트의 제반 국면

을 통제하는 것 등을 들 수 있다. 정도의 차이는 있지만 이러한 역할들에 

대해 발달장애인들이 불가능하다고 전제하기보다는 가능한 역할을 필요

한 도움을 통해 실제로 실현할 수 있음을 그 과정을 통해 보여주는 것이 

필요하다고 본다.

하지만 실제 연구과정에서 발달장애인의 연구과정에 참여시킴으로

써 소요되는 추가적인 비용부담이 발생할 수도 있고, 훈련된 비장애 연

구자가 수행할 때 얻는 상대적 효율성에 대한 유혹은 언제나 존재한다. 

아울러 동일한 개념(concept)을 전달할 때 사용하는 용어(term)가 다를 수 

있고, 보다 수준높은 연구결과를 담보해야 하는 책임이 최종 목표임에도 

불구하고 발달장애인의 연구과정에의 포섭이라는 절차적 민주성과 파트

너십이 마치 최종적인 것으로 치환되는 사례가 발생하지 않도록 주의를 

기울일 필요가 있다. 이러한 점에서 연구과정에 발달장애인이 참여하는 

데 세밀한 주의가 필요한 부분이 무엇인지를 살펴보는 것은 매우 중요

하다.
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6. 장애연구에의 발달장애인 참여과정

그렇다면 결국 중요한 것은 장애연구에서 어떻게 발달장애인의 참

여 또는 관여 수준을 높일 것인가이다. 길버트(Gilbert 2004)는 발달장애

인을 연구에 포함시킬 때 생길 수 있는 이슈와 가능성에 대해 서술하면서 

내러티브 연구나 사례연구 접근을 차용함으로써 발달장애인의 참여수준

을 높일 수 있는 가능성을 제고시켜 왔다고 한다. 다음에서는 길버트

(Gilbert 2004)가 제시한 연구절차에 있어 각 단계별로 발달장애인을 연

구에 참여시키는 기술과 접근방식을 토대로 어떻게 하면 보다 높은 수준

의 참여를 이끌어 낼 수 있을 것인지 그리고 연구과정에 발달장애인의 

영향력을 높일 수 있을 것인지를 살펴보고자 한다. 

1) 시작 단계

연구를 시작하는 단계에서 이후 연구의 흐름을 결정하는 것은 연구

질문을 구성하는 데서부터 출발한다. 흔히 참여적 접근이라 하더라도 연

구질문 결정은 비장애 연구자의 몫으로 이해되어져 왔다. 그러나 연구질

문을 결정함에 있어서도 발달장애인이 결정과정에 관여하는 것을 중요하

게 간주한다면 초기연구과정에서 참여와 관련하여 제기될 수 있는 이슈

들을 살펴보는게 필요하다. 스토커(Stalker 1998)는 시작 단계에서의 접근

성을 논하면서 풀어야 할 과제 3가지로 ①다양한 기관과 윤리위원회로부

터 동의를 얻는 것, ②만날 수 있는 용이성 정도를 떠나 다양한 전문가와 

협상하는 것, ③참여하고 싶거나 그렇지 않은 발달장애인과 만나는 것 

등을 제시하고 있다. 연구 전문가와 발달장애인 당사자가 함께 연구를 

진행하는 과정에서 생겨날 수 있는 다양한 이슈들이 연구윤리에 적합한 
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것인지에 대해 리뷰해 볼 수 있는 기회를 위원회를 통해 갖는다는 것은 

연구착수 전단계에서 매우 유의미할 것이라고 보며, 참여가능성에 초점

을 두기 보다는 연구의 본질과 도전해야 할 연구주제에 대해 가장 유의미

한 기여를 할 전문가 활용 또한 매우 중요하다고 본다. 아울러 이는 연구

가 참여에의 적극적인 의사표현 여부에 기초하지만 연구관련 정보를 정

확하게 제시할 수 있는 사람이 누구인지에 대한 논의를 통해 연구에 필요

한 참여자를 적절하게 섭외하는 것도 중요하다. 버크 등(Burke Burke, 

McMillan and Cummins et al. 2003)은 콘퍼런스를 열어서 발달장애인들

에게 연구에의 참여에 관심있는지를 물어보는 것을 제안하는데, 이는 발

달장애인의 광범위한 연구참여의 논의 폭을 넓히고 연구참여에 대한 공

론의 장을 통해 다양한 논의들을 이끌어 낸다는 장점을 이끌어 낼 수 있

다고 볼 수 있다. 

2) 참여과정 발전 단계

많은 연구에서는 참여수준을 높이는 데 집단이론, 집단과정 활용방

법을 주요하게 사용하고 있다(Stalker 1998; Williams 1999; Booth and 

Booth 2003). 연구자는 모임의 성격과는 관계없이, 형식적이든, 포카스

그룹을 운영하는 자리나 자유로운 주제로 토의하는 자리이건 간에 그 과

정을 촉진시키는 핵심적인 역할을 담당하게 된다. 마찬가지로 스토커

(Stalker 1998)는 머리를 환기시키고 자유롭게 토론하는 것이 중요하다는 

것을 강조한다. 토론하는 가운데 비발달장애연구자가 참여 자체와 수준

이 매우 중요하다는 것에 대해 확신을 가질 수 있어야 한다. 버크 등

(Burke et al. 2003)은 소통수단으로 상징을 활용하는 정보를 생성 ․확산

하는 것이 매우 중요하다고 한다. 그렇게 함으로써 기존의 문헌검토를 
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뛰어넘어 발달장애인으로 하여금 문서에의 접근성을 제고시키는 방법을 

모색하는 것이 향후 연구를 깊이 있게 진행하는 데 밑거름이 된다고 볼 

수 있다. 

3) 자료 수집 및 분석 

연구과정에서 발달장애인과 함께 자료를 수집하고 분석하는 단계는 

매우 힘든 과정이다. 발달장애인을 인터뷰하는 것은 타당성과 관련하여 

많은 도전을 제기하게 된다. 그러나 발달장애인과의 소통과정에서 비발

달장애연구자가 발달장애인의 예측가능한 패턴을 발견할 수 있다는 점을 

간과해서는 안 된다. 발달장애인은 대화구조에서 상대방의 질문에 동조

하는 경향이 있으며 다양한 선택이 주어지더라도 마지막 것을 고르기 쉽

고, 쉽게 ‘Yes’라고 한다(Stalker 1998). 발달장애인들은 자신의 의견이 없

다기보다는 다른 사람이 자신을 통제하는 데 더 익숙하기 때문에 질문에 

대해 수동적으로 수긍하고 대등한 이야기의 주체로서 응대하려는 생각을 

갖기 힘들다는 점에 주목할 필요가 있다(송남영 2013). 또한 전통적인 접

근방법과 달리 발달장애인에 의해 경험되어진 다양한 손상의 범위는 같

은 연구라도 개개인에 대해 다양한 접근이 필요하다(Booth and Booth 

2003).

한편, 일반적인 연구와 달리 인터뷰과정에서 발달장애인연구에서는 

다른 방식이 적용되어야 할 때도 있다. 반구조화 또는 비구조화된 인터

뷰를 통해 연구참여자의 풍부한 이야기를 포섭할 수 있는 기회를 만드는 

것이 매우 중요한데, 이때 개방형 질문은 피하는 게 좋으며(Booth and 

Booth 1996), 직접적인 질문이 좋다. 때로는 응답의 일관성을 보기 위해 

같은 질문을 다양한 방법으로 제시하는 것도 필요하다. 동시에 인터뷰 
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하는 사람을 복수로 하여 상호참조하는 것도 바람직한 방법이다. 이러한 

모든 방법들은 삼각화와 연구참여자의 응답의 타당성을 높이는 방법이

다. 한편, 구들리(Goodley 1996)는 연구참여자가 진실을 이야기하고 있

는지에 대한 질문은 핵심에서 벗어난 것이라고 하면서 더 중요한 질문은 

왜 그들이 그러한 방식으로 이야기하는가를 이해하는 것이라고 강조

한다. 

4) 자료 배포

연구결과와 그 함의는 불특정다수에게 온-오프라인에서 광범위하

게 배포되지만, 우선적으로는 연구과정에 참여했던 사람들이 생성된 자

료를 공유하는 것이 매우 중요하다. 흔히 양적 연구에서 연구결과가 나

오면 설문조사에 응했던 불특정다수에 대해 그 결과물을 의도적으로 배

포하는 일은 드물다. 하지만 연구과정에의 참여를 중요시하는 패러다임

에서는 연구결과가 어떤 함의와 파급효과를 가지는지를 이해하고 공유하

는 것이 중요하다. 이는 이러한 연구가 연구참여자의 기여를 착취하는 

기생적 성격에서 탈피한 것이라는 것을 보여줄 뿐만 아니라 연구결과가 

사회변혁과 어떻게 연결되는지를 알 수 있는 기회를 제공해 준다. 즉, 

연구결과는 해당 장애인의 개별적 경험뿐만 아니라 다양한 동료 장애인

들의 이야기들을 묶어서 대변될 수 있는 선명한 목소리로, 그리고 구체

적인 정책아젠다의 내용으로 탈바꿈되는 과정을 함께 이해하고 공유한다

는 점에서 사회변혁과 그 맥락이 닿아 있다고 볼 수 있다. 덧붙여 참여연

구과정에서 생기는 기대는 관여한 장애인들이 모두 연구결과에 대해 모

두 접근가능하고 또 그것들을 소장할 수 있어야 한다. 그렇게 되기 위해

서는 심볼, 그림, 오디오 및 비디오 테이프, 그리고 위에서 이야기한 집
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단과정을 활용하게 되면 자료에의 접근성과 배포성을 높인다고 잘 이해

하고 이를 적용할 필요가 있다. 

7. 결론

시민권을 둘러싼 다양한 논쟁에도 불구하고 사회취약계층 당사자에 

대한 기본권이 형식적인 지평을 넘어 실질적이고 내용적인 측면에서 보

장되기 위한 우리 사회의 노력을 마샬의 시민권 개념에 비추어보는 것은 

여전히 매력적인 작업이다. 일반적인 시민권 내용이 장애인에게 적용됨

에 있어서는 자기결정, 참여, 기여라는 세 가지 틀로써 이해될 필요가 

있는데 최근의 장애인 당사자주의, 장애인의 권익옹호 등의 이념과 결별

되어 있지 않다고 볼 수 있다. 즉, 당사자의 주체성이라는 측면에서 자기

결정, 참여가 해당될 수 있고 의미있는 역할을 수행하는 장애인이 되기 

위해서는 자신이 살아가는 사회에 대해 관여하는 것은 필수적이다. 즉, 

연구과정에서의 발달장애인의 참여수준 제고는 자기결정의 범위를 확대

하고 참여를 증진시키며 궁극적으로는 연구활동을 통해 장애와 차별을 

극복하는 데 적극적으로 기여하는 방법이 될 수 있음을 이 연구를 통해 

확인할 수 있었다. 나아가 장애연구에서의 발달장애인의 참여 또는 포섭

의 이슈는 참여정도에 대한 상대적 기준에 초점이 있는 것이 아니라 의미 

있는 역할을 수행해 나갈 수 있는 여건을 어떻게 마련해 주는가라는 고민

에 그 맥이 닿아 있어야 한다. 그러므로 연구 아젠다 설정, 연구방법에서

의 참여, 연구결과에 대한 해석과 함의를 찾는 과정에서의 발달장애인의 

주체적인 역할의 발전적인 방향은 지속적으로 고찰되어야 할 부분이다. 
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그럼에도 불구하고 이 연구에서는 발달장애인이 연구과정에 어떠한 

형태로든지간에 참여할 때 제기될 수 있는 다양한 이슈들을 매우 상세한 

수준에서 기술하고 있지는 못하다는 점에서 한계를 지닌다. 발달장애인

에 대한 편견과 배제적 성격의 문제점을 지적하고 연구과정에 대한 발달

장애인의 참여수준을 보다 높이는 것이 필요하며 실제 가능하다는 것을 

보여주는 데 그치고 있어, 실제 연구과정에서 시사받을 수 있는 세부적

인 내용들을 담아내지 못한 한계가 있다. 이는 우리나라에서 발달장애인

이 단순한 연구참여자가 아니라 연구과정에서 일정 수준의 연구자로서의 

역할을 수행하는 후속연구를 통해 우리의 연구문화에서 제기될 수 있는 

다양한 논의들을 담아낼 수 있을 것이라고 본다. 그런 의미에서 앞으로 

발달장애인의 연구과정에의 포섭(inclusion)
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The purpose of this research is to search paradigm and methods which allow 

people with developmental disabilities to be involved more than as research 

participants. To do this there needs to reveal the true life image of people 

with developmental disabilities suffering from developmental disabilities on the 

basis of three dimension: self-determination, participation and contribution. 

It is very important for people with developmental disabilities and non-disabled 

researcher to cooperate and co-work with partnership. The relation should be 

focused on the enhancement of the level of involvement and control of people 

with developmental durabilities. Finally, at the last part this research suggests 

the significance of communication support and reciprocity at the stage of data 

collection and analysis for further involvement of people with developmental 

disabilities.
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