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Abstract

This study aims to conceptualize self-determination of people with developmental disabilities in order to

develop a scale that measures their level of self-determination in the social work fields. This study employed

a methodology designed as three phases including theoretical analysis, fieldwork and final analysis, following

the Hybrid model suggested by Schwartz-Barcoot and Kim (1986, 2000). The results showed that 

self-determination of people with developmental disabilities is characterized by five main components such

as autonomy, psychological empowerment, self-realization, self-regulation and awareness of their own 

rights. There is also possibility of dynamic relationship among all the components of self-determination

of people with developmental disability. However, the results of fieldwork suggest that some terms and 

expressions should be modified. The findings provide theoretical implications that can be used as the 

important basis for developing the measurement scale of self-determination among people with 

developmental disabilities.
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Ⅰ. 서 론

1. 연구의 필요성

자기결정(self-determination)이란 일반적으로 내적

으로 동기화된 태도와 그에 따른 행동을 의미하는데

(Ryan & Deci, 2000), 여기서 내적으로 동기화되었다

는 것은 자기 스스로의 의지 혹은 의도를 가졌다는 것

(Deci, et. al., 1991)을 말한다. 다시 말해서, 자기결정 

개념의 핵심은 특정‘선택’이 어떠한 과정과 방식으로 

이루어졌는가와 관련되어 있다. 즉, 자기결정이란‘부

당한 외부의 간섭 없이 자신의 삶의 질과 관련된 선택

을 하고, 자신의 삶에 대한 일차적 대변인으로서 행동

하는 것’을 의미한다(Wehmeyer, 1992). 따라서 1차적

으로 자기결정이란 외부의 힘이나 억압 아닌 자기 스
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스로의 의지와 의도를 갖고 그에 따른 태도와 행동을 

선택하는 것으로 볼 수 있다. 이러한 자기결정 개념은 

그동안 일종의 능력 혹은 기능으로서 주로 이해되어 

왔는데(Deci & Ryan, 1985; Field & Hoffman, 1994; 

Ward, 1988), 최근 들어 자기결정은 인간의 기본적 욕

구인 동시에 환경적 측면의 영향을 크게 받는다는 것

이 인정되면서(Yoo & Kim, 2017), 궁극적으로 하나의 

시민권적 권리로서 인정되고 있는 추세다(Werner, 

2013; Sung, 2015; Lee & Kim, 2011). 이는 단순히 당위

적 차원의 주장이 아니라 자기결정 수준이 높을수록 

전반적인 삶의 질이 나아진다는 다양한 연구결과들에 

근거를 둔 것(Park & Kim, 2004)으로서 자기결정은 가

치 있는 삶의 결과를 나타내는 대표적인 지표로서 평

가된다(Shogren, 2013). 

본 연구는 이처럼 인간의 삶에서 중요한 의미를 갖

는 자기결정이라는 개념이 발달장애인에게는 무관하

게 여겨지거나, 심지어 의식적, 무의식적으로 적용되

지 않았던 개념이라는 점에 주목하게 되었다. 발달장

애인의 경우, 인지적 제약 및 상호작용의 결여 등과 

같은 고정관념과 편견으로 인하여 모든 인구집단뿐만 

아니라 장애인 집단 중에서도 자기결정과는 가장 무

관한 것으로 평가되어 왔기 때문이다(Robertson, et. 

al., 2001; Hatton, et. al., 2004; Kim & Lee, 2015; Kim 

& Park, 2008). 하지만 앞서 언급했듯이, 하나의 권리

라는 관점에서 자기결정을 이해한다면 발달장애인에

게도 자기결정이라는 권리가 존재해야 할 뿐 아니라, 

발달장애인의 경우에는 오히려 다양한 환경적 요인들

을 통해 자기결정 수준이 변화되고 향상될 수 있기에

(Duvdevany, et. al., 2002; Robertson, et. al., 2001; 

Wehmeyer & Garner, 2003; Wong, 2008; Lee, 2002; Lee 

& Kim, 2012) 보다 더 적극적인 관점으로 자기결정이

라는 개념에 주목해야 할 것이다1).

국내의 경우, 발달장애인의 자기결정에 관한 연구는 

크게 세 가지 범주로 나누어지는 것으로 나타났다. 먼

저, 발달장애인의 자기결정의 증진 혹은 향상을 목적으

로 하는 연구들이 주를 이뤘는데, 자기결정 지원을 위

한 관련 프로그램 연구(Rhyou, 2003; Park, 2004; Sung, 

2015; Lee & Shin, 2010; Lee, 2004; Jung & Choi, 2013)가 

가장 많았고, 통계적 방법을 활용하여 자기결정 영향요

인을 인과적으로 다룬 연구들(Kim & Lee, 2015; Park 

& Kim, 2004; Lee & Kim, 2012)도 존재했다. 또 다른 

연구는 발달장애인의 자기결정 개념 혹은 구성요소에 

관한 연구로써 발달장애인의 자기결정 경험에 관한 연

구(Yoo & Kim, 2017; Lee, 2018)와 자기결정연구 경향 

검토 및 과제 제안연구(Lee & Wehmeyer, 2004; Kim, 

2007) 등으로 발달장애인의 자기결정에 관한 연구는 비

교적 활발하게 이루어져왔다. 하지만 발달장애인의 자

기결정 개념화 연구는 찾아보기 어려운 실정이다. 

발달장애인의 자기결정 개념화 연구가 필요한 이

유 중 하나는 기본적으로 개념을 분명히 하는 것은 모

든 과학적 연구의 출발점이기 때문이다(Kim, 1996). 

진리탐구의 시발점이 된다는 순수한 의도뿐 아니라 

좀 더 실용적으로는 이를 어떻게 개념화하느냐에 따

라서 자기결정에 필요한 지원의 수준과 방식, 범위 등

이 달라지게 되기 때문이다. 또한 발달장애인의 자기

결정 개념에 관한 논의는 관련 이론이나 관점에 따라

서 여전히 논쟁적이라는 점(Stancliffe, 2001)에서도 자

기결정 개념을 좀 더 정교화시키는 작업이 요구된다. 

무엇보다 대부분의 개념화 연구의 실질적 목적 중 하

나는 해당 개념의 척도개발을 위한 사전작업이라고 

볼 수 있는데(Kim & Lee, 2012; Lee & Shin, 2006), 본 

연구의 경우, 발달장애인의 자기결정 개념화의 기본 

방향은 다양한 장애인복지서비스가 제공되는 실천현

장에 초점을 맞추고자 한다. 즉, 본 연구에서 최종적으

로 도출될 발달장애인의 자기결정 개념은 이를 토대

로 개발될 척도가 장애인복지 실천현장에서 일종의 

1) 우리나라는 발달장애인 권리보장 및 지원에 관한 법률(제14839호) 제2장 제8조에서 발달장애인의 자기결정권 보장을 명시하고 

있으며, 장애인차별금지 및 권리구제 등에 관한 법률(제15272호)의 제7조에서도 장애인의 자기결정권 및 선택권을 하나의 권리로서 

명시하고 있다.
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평가도구로서 활용되기를 기대한다는 것이다. 이는 

국내외적으로 장애인복지 실천현장에서는 장애의 사

회적 모델을 토대로 기존의 개인화와 의료화, 전문가

주의로부터 탈피함으로써 장애개념의 변화뿐만 아니

라 장애인 당사자의 자기결정이나 선택권(소비자주

의), 자립생활 등을 지원하는 다양한 사회지원체계를 

촉구하고 있는 현실을 고려한 접근이다. 하지만 이러

한 장애인복지 실천현장에서의 변화와 혼돈에 대한 

학문적 차원의 논의는 다소 부족한 것이 사실이다. 이

러한 장애인복지서비스 패러다임의 변화와 관련된 적

극적 대처 노력은 두 가지 측면에서 이루어질 필요가 

있는데, 하나는 그러한 변화에 대한 심도 있는 논의와 

그것이 함축하는 실천현장에의 함의를 이론적으로 확

인하는 일이며, 다른 하나는 그러한 논의에서 도출된 

실천기술이나 지식 등을 실질적으로 장애인복지에 적

용하려는 노력이다(Kim, 2002). 본 연구는 두 번째 대

처 노력의 일환으로 볼 수 있다. 

2. 연구의 목적

본 연구는 국내 발달장애인의 자기결정 개념화를 

탐색적으로 시도하는 것을 목적으로 한다. 이를 위해 

본 연구는 Schwarts & Kim(1986, 2000)이 제시한 개념

분석 방법인 융합모형(hybrid model)분석을 활용하였

다. 융합모형분석이 기존의 개념화 연구방법과 다른 

점은 문헌연구를 중심으로 검토된 가정된 개념화에서 

그치는 것이 아니라 이를 실증적으로 검증하는 현장

단계를 포함한다는 점이다. 즉, 개념분석을 위한 융합

모형은 문헌검토 중심으로 개념화를 시도하는 이론단

계와 여기서 분석된 개념을 질적연구 방법을 통해 실

증적으로 검증하는 현장단계를 거친 후에 이론단계와 

현장단계를 종합적으로 검토하는 최종분석단계를 거

치게 된다(Lee, et. al., 2006). 본 연구도 이러한 융합모

형분석의 일련의 단계를 따르고자 한다. 먼저, 광범위

한 문헌연구를 토대로 발달장애인의 자기결정 개념화

를 시도하고(이론단계), 이어서 포커스그룹 인터뷰에 

대한 내용분석을 통해 문헌연구의 결과를 보다 실증

적인 차원에서 검증하여 보완하는 방법을 취하고자 

한다(현장단계). 최종적으로 이론단계와 현장단계를 

통해 도출된 결과를 중심으로 발달장애인의 자기결정 

개념을 종합적으로 검토하고자 한다(최종분석단계).

Ⅱ. 연구방법

1. 분석방법 및 연구설계

본 연구는 발달장애인의 자기결정 개념화를 위해

서 Schwarts와 Kim(1986, 2000)이 제시한 개념분석 방

법인 융합모형(hybrid model)분석을 활용하였다. 융합

모형은 특정 개념을 분석하고 규명하기 위하여 문헌

고찰 중심의 개념분석방법과 현장연구방법을 결합한 

것으로서 특히, 실천현장에서 형성된 인식에 기초하

여 형성된 개념을 연구하는 데 유용하다(Lee, et. al., 

2006). 본 연구는 먼저, 발달장애인의 자기결정에 관한 

광범위한 문헌검토를 중심으로 하는 이론단계분석을 

실시하였고, 이어서 이론단계에서 도출된 잠적적인 

자기결정 개념에 대한 실증적 검증을 하는 현장단계

분석에서는 포커스그룹인터뷰 결과를 내용분석하였

다. 그리고 앞선 두 연구단계에서 검토된 내용들을 종

합적으로 고찰하는 최종분석단계의 총 3단계를 거쳐

서 진행하였다. 각 연구단계별 주요 내용을 정리하면 

다음과 같다. 

1) 이론단계

이론단계는 선택한 개념에 대한 문헌을 광범위 하

게 고찰하고 개념의 속성과 정의를 규명함으로써 측

정을 위한 필수적인 구성요소를 찾아 작업적 정의를 

내리는 단계이다(Yoo, 2002). 이러한 이론단계에서의 

광범위한 문헌고찰은 이어지는 다음 단계인 현장단

계에서 질적자료를 수집하고, 분석하는 데 있어서 중

요한 기준이자 지침이 되기 때문에 매우 중요하다

(Schwartz & Kim, 2000). 즉, 이론단계의 핵심은 광범

위한 문헌고찰을 통해 작업적 정의를 도출하는 것인

데, 작업적 정의란 문헌고찰을 통해 도출된 개념의 속
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성(구성요소)을 토대로 잠정적인 개념정의를 내리는 

것을 말한다(Yoo, 2002). 이론단계의 최종 산물로서 

개념에 대한 작업적 정의는 현장단계에서의 질적 연

구를 통해 보다 실증적 차원에서 검증되게 된다. 

본 연구에서 이론단계는 발달장애인의 자기결정 개

념과 관련된 광범위한 문헌고찰을 중심으로 이루어졌

다. 문헌고찰의 기본방향은 ‘발달장애인의 자기결정이

란 무엇인가?’라는 질문을 중심으로 하였다. 보다 구체

적으로 보면, ‘발달장애인’과 ‘자기결정’을 주제어로 

정하고 한국교육학술정보원과 google scholar를 주로 

활용하여 국내⋅외 문헌들을 검색하였다. 출판언어는 

영어와 한국어로 제한하였고, 출판년도의 경우, 국내

문헌은 발달장애인의 자기결정 개념이 대두되기 시작

한 1998년부터 2019년까지, 국외문헌은 Nirje가 자기결

정개념을 처음으로 정식화하여 제시한 1972년을 기준

으로 삼았다. 뿐만 아니라 발달장애인이나 자기결정을 

주제로 집필된 각 종 교과서와 서적들, 그리고 장애인 

관련 각 종 실태조사 및 장애운동사까지 포함하여 종

합적으로 문헌고찰이 이루어졌다. 이처럼 광범위한 문

헌고찰을 통해 잠정적으로 도출된 발달장애인의 자기

결정 개념은 두 번째 분석단계인 현장단계에서 수행된 

포커스그룹인터뷰에 대한 내용분석을 바탕으로 보다 

실증적으로 검증하게 될 것이다. 

2) 현장단계

융합모형분석의 두 번째는 현장단계분석이다. 현

장단계는 이론단계에서 분석된 개념을 질적연구방법

을 활용하여 보다 실증적 차원에서 타당한지를 검증

하는 것을 핵심으로 한다(Lee, et. al., 2006). 본 연구는 

현장단계분석을 위한 포커스그룹인터뷰를 위해 기관

생명윤리위원회의 승인(IRB file No.DKU 2019-01-001)

을 받았으며, 자료수집을 위한 포커스그룹인터뷰는 

2019년 1월부터 2월까지 두 달간 진행되었다. 포커스

그룹인터뷰는 발달장애인 부모와 관련 전문가를 대상

으로 하였다2). 부모집단은 발달장애인 자녀를 둔 부

모 6명을 대상으로, 전문가집단은 발달장애인복지 분

야에서 10년 이상 실무경험이 있는 전문가 6명을 대상

으로 각각 2회 씩 총 4회의 포커스그룹인터뷰를 진행

하였다. 

포커스그룹인터뷰란 소수의 사람들을 한 자리에 

모이게 하고, 정해진 주제에 대해 토론을 하는 것을 

의미하는데(Rubin & Babbie, 2008), 본 연구에서 포커

스그룹인터뷰를 활용한 이유는 이 방법이 접근하기 

어려운 자료나 통찰력을 생산하기 위해 집단의 상호

작용을 보다 적극적으로 활용하는 방법(Lee & Shin, 

2005)이기 때문이다. 다시 말해서, 포커스그룹인터뷰

가 발달장애인의 자기결정 개념화를 시도하기 위해 

그 통찰력을 생산하기 위한 최적의 방법을 모색하려

는 노력의 일환이라는 의미다. 즉 발달장애인은 지적 

또는 기능적 제약으로 인해 자신의 의사를 전달하거

나 자기의 이해를 주장하는 데 어려움(Kim, 2016)이 

있어 관련 자료를 직접 수집하는 것은 상대적으로 쉽

지 않다. 또한 추상적 개념의 의미를 구체화, 즉 그 개

념이 가지고 있는 속성을 정확하게 파악하는 개념화

라는 작업은 그 개념의 주체와 객체와 같이 관련된 모

든 것들에 대한 고찰과 분석을 해야 하기 때문에 상당

한 통찰력을 필요로 한다는 점도 고려되었다. 

마지막으로 본 연구와 같은 개념화연구의 목적 중 

하나는 이것이 해당 개념의 척도개발을 위한 사전작

업의 일환이라는 점이다(Kim & Lee, 2012; Lee & Shin, 

2005). 발달장애인의 자기결정 개념화를 목적으로 하

는 본 연구는 향후 발달장애인이 주로 이용하는 서비

2) 한 가지 덧붙일 것은 인터뷰 대상을 발달장애인 당사자가 아닌 부모와 관계 전문가라는 점이다. 이는 앞서 언급했듯이, 발달장애인의 

특수성을 고려했을 때, 자기결정에 관한 정보를 발달장애인을 대상으로 직접적으로 얻기가 쉽지 않기 때문이다. 하지만 보다 중요한 

이유는 발달장애인의 자기결정이 교육과 같은 개입을 통해 향상이 가능하다는 점(Algozzine, et. al., 2001), 그리고 이러한 맥락에서 

발달장애인의 자기결정능력에 대한 관심이 개인으로부터 환경으로 이동하고 있으며, 이에 일부 연구에서는 그들을 둘러싼 지원환경 

및 상호작용의 중요성을 제시하고 있다는 점이다(Yoo & Kim, 2017). 즉, 발달장애인의 자기결정이 그들의 부모나 서비스제공자들의 

지원 및 상호작용에 의해서 많은 부분 추동될 수 있다는 것이다. 
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Classification Participant 7 Participant 8 Participant 9 Participant 10 Participant 11 Participant 12

Gender Female Female Male Male Female Male

Age Forties Fifties Fifties Fforties Fifties Forties

Career 10 years 11 years 20 years 20 years 12 years 18 years

Current position Center leader Center leader Center leader Team leader Secretary-general Center leader

Classification Participant 1 Participant 2 Participant 3 Participant 4 Participant 5 Participant 6

Gender Female Female Female Female Female Female

Age Forties Forties Thirties Forties Forties Forties

Gender of children Female Male Male Male Male Male

Age of children Late teens Late teens Early teens Early 20s Early 20s Late 20s

Disability type of children
Developmental 

disability
Intellectual 
disability

Intellectual 
disability

Autism
Intellectual 
disability

Intellectual 
disability

Disability grade of children 2nd grade 1st grade 1st grade 3rd grade 3rd grade 2nd grade

Table 1. General characteristics of participants : parent group

Table 2. General characteristics of participants : expert group

스 기관에서 자기결정의 개념을 측정하게 되는 척도

개발 연구를 위한 탐색적 조사이다. 문항(indicator)의 

개발은 그 척도를 사용하게 될 서비스제공자를 응답

자(respondent)로 상정한다. 이점을 고려하여 현장 전

문가들을 인터뷰 대상자로 선정한 것이다. 그리고 발

달장애인의 교육과 돌봄은 공식적 비공식적 조직의 

현장 전문가를 통해서도 제공되지만, 일상을 지원하

는 주 보호자, 즉 발달장애인의 부모 역시 주요한 정보

제공자가 될 것이라는 판단에서 인터뷰 대상자로 설

정하였다. 본 연구의 경우, 발달장애인이 주로 이용하

는 서비스기관에서 활용하게 될 평가도구로서 자기결

정척도개발을 위한 사전작업이라는 점에서 최종적으

로 연구 참여자를 선정하게 되었다. 연구참여자의 기

본사항은 <Table 1>과 <Table 2>와 같다.

본 연구에서는 포커스그룹인터뷰를 위해 이론단계

에서 잠정적으로 도출된 발달장애인의 자기결정 개념

의 주요 구성요소를 토대로 시작, 도입, 전환 핵심, 마

무리 질문이라는 포커스그룹인터뷰의 질문 과정을 따

라 구성된 반구조화된 질문지를 작성하여 사용하였

다. 포커스그룹인터뷰의 주요 질문내용은 크게 두 가

지인데, 하나는 발달장애인의 부모로서, 그리고 서비

스 제공자로서 발달장애인의 자기결정과 관련된 경험

을 토대로 자기결정의 본질 또는 핵심은 무엇인지에 

관한 물음이었다. 다른 하나는 이론단계에서 잠정적

으로 도출된 발달장애인의 자기결정 개념의 속성들을 

바탕으로 발달장애인의 자기결정개념이 어떻게 또는 

무엇으로 구성되어 있는지에 관한 의견을 공유하고 

연구참여자들의 개인적 경험을 공유하였다. 이처럼 

현장단계에서 수행된 포커스그룹인터뷰 결과에 대해

서 본 연구는 내용분석을 실시하였다. 

내용분석이란 일정한 규칙에 따라서 커뮤니케이션 

내용을 체계적으로 범주화하고 그러한 범주들 간의 

관계를 분석하는 것을 말한다(Riffe, et. al., 1998). 본 

연구의 경우, Krippendorff(2003)가 제안한 내용분석 

절차를 따랐다. 먼저, 텍스트 전체에 대한 이해과정으

로서 연구자들은 포커스그룹인터뷰 자료를 반복하여 

읽으면서 그들의 이야기 속에서 발달장애인의 자기결

정과 관계되어 있는 부분을 중점으로 검토하였다. 다

음은 의미 있는 진술을 찾는 단계로써, 연구자들은 참

여자들이 이야기한 내용들 중 발달장애인의 자기결정

과 보다 직접적으로 관련된 의미 있는 진술들을 찾아

서 그 의미를 (재)구성하였다. 세 번째는 범주화 단계

로서 의미 있는 진술들을 개념화 한 후 이들 가운데 

서로 관계가 있거나 유사한 것들을 결집하여 범주화

하였다. 마지막은 이러한 범주들을 다시 상위차원으

로 구분하여 재배열하게 된다.
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3) 최종분석단계

최종분석단계의 핵심은 이론단계에서 도출된 잠정

적 개념과 현장단계에서의 실증적 결과가 얼마나 일

치하는지를 분석하는 것이며, 나아가 분석결과가 실

천현장에서 갖는 중요성을 검토하는 일도 여기에 포

함된다(Schwartz & Kim, 2000). 다시 말해서, 이론단계

와 현장단계의 주요 결과들 간 일치성을 분석한다는 

것은 각 연구단계에서 반복적으로 나타내는 내용이나 

강조되는 내용을 중심으로 해당 개념의 본질적인 의

미를 나타내고 있다고 판단되는 내용들에 밑줄을 긋

고 이를 연구자들 간 맞춰보는 과정을 통한 일종의 합

의과정을 거치게 되는 것이다(Chio & Lee, 2016). 또한 

연구에서 최종적으로 도출된 개념 및 속성의 최종기

술은 현장단계의 면담참여자에게 다시 확인받음으로

써 연구결과에 대한 최소한의 신뢰성과 타당성을 확

보하게 된다(Lee, 2018). 이와 관련하여 본 연구의 경

우, 인터뷰는 각 연구참여자들이 개인의 경험을 밝힌 

내용을 중심으로 연구자들의 논의를 거쳐 핵심 단어

를 중심으로 범주화하였고, 그 범주화한 내용을 다시 

연구참여자들과 공유하고 의미가 손상되지 않았는지 

검증하는 과정을 거쳤다. 이러한 일련의 절차에 따라 

본 연구의 경우, 최종분석단계에서는 이론단계에서 

잠정적으로 도출된 발달장애인의 자기결정개념 및 주

요 속성들 및 현장단계에서 드러난 포커스그룹인터뷰

의 내용분석 결과들을 종합적으로 고찰하고 분석하고

자 한다.

2. 연구의 엄격성과 윤리적 책임

질적 연구를 평가하는 기준에 대해서는 다소 논란

이 존재하지만, 기본적으로 연구의 엄격성(rigor), 즉 

연구결과를 얼마나 신뢰할 수 있는지가 가장 대표적

인 기준이라고 말할 수 있다(Padgett, 1998). 특히, 사회

복지연구의 경우, 연구의 엄격성이란 연구자가 지켜

야 할 일종의 윤리적 책임이라는 측면에서도 이해될 

필요가 있는데(Myers & Thyer, 1997), 연구결과의 궁

극적 가치는 그것이 정책 및 실천에 얼마나 기여 할 

수 있는지에 의해 평가되기 때문이다(Padgett, 1998). 

따라서 사회복지분야연구에서 수행된 질적연구의 경

우, 연구의 엄격성이란 연구결과에 대한 신뢰성과 윤

리적 책임의 두 가지로 나눠서 이해될 필요가 있다고 

본다. 본 연구는 이러한 기준에 입각하여, 포커스그룹

인터뷰 분석결과에 대한 연구의 엄격성을 높이기 위

한 노력을 하였으며 그 구체적인 내용은 다음과 같다.

먼저, 본 연구의 현장단계에서 수행된 포커스그룹

인터뷰의 분석결과에 대한 신뢰성을 높이기 위해 

Padgett(1998)이 제안한 여섯 가지의 전략을 활용하였

다. 여섯 가지 전략이란 장기간에 걸친 관계의 형성, 

다원화, 동료집단의 조언 및 지지, 연구대상을 통한 재

확인, 예외적 사례 분석, 감사자료 남기기이다. 가장 

먼저, 연구수행 과정 전반에 걸쳐서 연구참여자들과 

정기적인 만남 및 연락을 통해 지속적으로 의견을 교

류하였고, 포커스그룹인터뷰에 있어서 전형적인 토론

방식을 중심으로 진행하면서 여기에 더해 포스트잇과 

단어카드 등을 활용함으로써 보다 다양한 방식으로 

자료를 수집하고자 하였다. 또한 본 연구의 경우, 전술

한 바와 같이 발달장애인의 개념화에 있어서 이론단

계와 현장단계를 종합적으로 고찰하고 분석하는 융합

모형분석을 적용함으로써 연구방법의 다원화를 추구

하였다. 그리고 본 연구의 공동연구자들과 함께 포커

스그룹인터뷰 내용분석을 같이하면서 연구과정을 순

환적으로 고찰하였고, 동료연구자들과 함께 분석결과

를 논의하고 검토하였다. 내용분석결과는 다시 연구

참여자들에게 검토를 요청하여 누락되거나 왜곡된 사

항은 없는지, 그리고 연구자의 해석이 잘못되었거나 

의미 전달의 오류가 없는지를 확인하였다. 마지막으

로 인터뷰 녹음파일 및 녹취록, 코딩, 분석결과 해석 

등에 대한 모든 기록을 남기고 관련된 연구노트를 작

성하여 연구자료를 남겼으며, 이를 통해 연구자의 편

견이나 고정관념이 연구과정 및 결과 전반에 영향을 

미치지 않았는지를 검토할 수 있었다. 

한편, 본 연구는 연구의 엄격성의 일환으로 이해될 

수 있는 윤리적 책임을 위해 기관생명윤리위원회의 
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승인(IRB file No.DKU 2019-01-001)을 받은 후에 인터

뷰를 진행하였다. 기본적으로 IRB의 승인을 받기 위

해서는 연구참여 동의서를 받아야 하는데, 여기에는 

연구의 전반적인 내용소개, 개인정보에 대한 비밀보

장 및 개인정보 수집 동의여부, 연구에 대한 자발적 

참여 및 참여 거부, 그리고 철회의 자유 등에 대해 사

전에 고지를 하고 이들에 대한 동의를 받게 된다. 본 

연구에서도 이러한 일련의 기준들을 따랐으며, 좀 더 

구체적으로 보면, 인터뷰 이전에는 연구의 목적과 취

지, 그리고 원할 경우 언제든지 연구 참여를 거부하거

나 중도에 철회할 수 있음을 충분히 고지하고 동의를 

구했다. 인터뷰 과정에서는 연구참여자들의 경험을 

이야기하는 과정에서 발생할 수 있는 부정적 정서나 

트라우마 등이 발생할 수 있다는 점을 가장 중요시했

으며, 이를 위해 모든 연구진은 사전에 한국연구재단

에서 실시하는 사이버 연구윤리교육을 이수하고, 인

터뷰 이전에 관련 내용에 대한 주의점을 충분히 논의

하였다. 인터뷰 결과의 경우, 연구참여자를 특정할 수 

있는 내용들은 모두 익명 또는 부호화하여 처리하였

고, 녹음파일과 녹취록은 연구책임자의 컴퓨터 파일

에 비밀번호를 설정하여 별도 보관함으로써 연구참여

자 보호체계를 구축할 수 있도록 최선을 다하였다.

Ⅲ. 주요분석결과

1. 이론분석단계

1) 발달장애인 자기결정개념의 등장배경

기본적으로 발달장애인의 자기결정 개념은 장애인

권리운동, 임파워먼트운동, 정상화원리, 자립생활운

동, 자기옹호운동 등 다양한 장애운동의 종합적인 산

물로 이해될 수 있다(Ward & Meyer, 1999). 하지만 발

달장애인의 자기결정 개념이 본격적으로 논의되기 시

작한 것은 Nirje가 1972년에 발표한 ‘The Right to Self 

Determination’이라는 논문을 통해서라는 것이 중론이

다(Loman, et. al., 2010; Ward, 2005). 이 논문에서 Nirje

는 자기결정은 곧 인간의 존엄과 위엄이라고 하면서 

인지능력에 제한이 있는 지적장애인이더라도 삶을 결

정하는 권리는 당연함을 강조하였다(Lee & Kim, 

2012). 이후 자기결정은 장애인, 특히 발달장애인의 가

치 있는 삶의 결과를 나타내는 대표적인 지표로 간주

되어 왔는데(Shogren, 2013), 1992년 Wehmeyer가 ‘Self- 

determination and the Education of Students with Mental 

Retardation’이라는 논문에서 자기결정기능모델(The 

functional model of self-determination)을 제시하면서 보

다 체계화되기 시작한 것으로 볼 수 있다(Shogren, et. 

al., 2015). 

한국에서 장애운동이 본격화되기 시작한 것은 1987

년 민주화투쟁 이후라는 것이 중론이며, 장애운동은 

생존권, 노동권, 교육권, 접근권, 참정권 등을 주요 쟁

점으로 진행되어 왔다(Kim, 2007; Kim & Lee, 2016; 

Kim, 1997; Kim, 2005; Yu, 2005; Lee, 2009). 이처럼 

다양한 장애운동 속에서 발달장애인의 자기결정 논의

는 1998년 ‘전국특수교육 부모 대학 지도자 워크숍’에

서 최초로 본격적으로 시작된 것으로 보고 있다(Kim 

& Kim, 2000). 이 워크숍에서 Nirje의 정상화원리와 자

기결정개념에 대한 논의, 그리고 미국의 ‘People First’

라는 장애운동 단체 등을 알리고 그 중요성을 강조하

면서 발달장애인의 자기권리주장운동이 본격화되었

다. 이처럼 한국의 경우 다양한 장애운동과 투쟁이라

는 역사적 토대 위에서 서구의 주요 장애이론과 장애

운동이 영향을 미침으로써 발달장애인의 자기결정 개

념 논의가 본격화되기 시작한 것으로 볼 수 있다. 

2) 발달장애인 자기결정개념의 의미와 오해

그동안 자기결정이라는 개념은 능력 기반의 선택 

문제로 여겨져 왔다. 하지만 자기결정을 제대로 행

사하지 못하는 것은 개인의 역량 부족이 아니라 (선

택)기회가 불평등하게 제공되었기 때문이라는 주장

(Mithaug, 1998)이 좀 더 설득력 있는 것으로 받아들여

지고 있다. 이러한 맥락에서 자기결정은 장애인 스스

로 선택하고 결정할 수 있는 시민권적 권리이자 자율

적 삶의 구체적인 실현에서 이해될 수 있다(Werner, 
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2013). 그럼에도 여전히 자기결정이 능력에 기반한 

선택이라는 오해가 존재하며, 특히 발달장애인의 자

기결정이라는 개념에 대해서는 더 많은 오해가 존재

한다는 점에 대해서 짚고 넘어갈 필요가 있다. 

Wehmeyer(2005)는 자기결정에 대한 주요 오해를 다음

과 같이 여섯 가지로 정리하여 제시하였다. 

먼저, 자기결정이란 특정 목표에 대한 성과물(as a 

outcome)이라는 오해가 있다. 하지만 자기결정을 단순

히 목표에 대한 결과물로만 이해해서는 안되며, 목표

와 그 결과를 야기한 다양한 관련 요인들, 예컨대 한 

사람의 발달, 성숙, 기회, 경험 등을 토대로 종합적으

로 판단하는 것이 요구된다. 둘째, 자기결정은 특별한 

기술(as a set of skills)을 필요로 한다는 오해다. 여기서 

말하는 기술이라는 것은 능력과 연결되는데, 전술한 

바와 같이 자기결정이란 특정 기술이나 능력보다는 

개인의 의지(volition) 혹은 의도(intention)를 지닌 행동

이 핵심이라는 점이 중요하다. 셋째, 독립적인 행위(as 

independent performance of behavior)로서 자기결정을 

이해하는 문제가 있다. 존재론적으로 완벽한 독립이

라는 개념은 허구에 불과하며, 모든 인간존재는 상호 

간에 어떤 방식으로든 의지하고 도움을 주고 받는다. 

이러한 맥락에서 발달장애인의 경우, 그들의 자기결

정은 대리결정이 아닌 지원된 자기결정(supported 

self-determination)으로 보는 것(Benjamin, 2001)이 좀 

더 타당한 접근일 것이다. 넷째, 성공적 행위(behavior 

as always successful)로서의 자기결정이다. 자기결정 

개념을 이해하는 데 있어서 중요한 것은 선택의 결과

에 대한 성공 여부가 아니라 그 선택의 원인의 위치

(locus of causality)에 있다(Deci, et. al., 1991). 다시 말

해서, 장애인에게 자기결정은 그 선택의 원인이 본인 

스스로에게 있다는 점이 보다 중요하다는 것이다. 다

섯째, 자기결정을 무언가를 행하는 특별한 어떤 것(as 

something you do)으로 이해하는 것 역시 주의해야 한

다. 보통 자기결정을 특정 프로그램처럼 개인이 해야 

할 특별한 어떤 것으로 인식하는 경향이 있다. 하지만 

프로그램과 같이 어떤 과업을 시작하고 마치는 것이 

아니라 그것과 관련된 일련의 과정에 당사자로서 참

여하는 것이 자기결정의 본질이라는 점이 중요하다. 

마지막으로 단순한 선택(as just choice)으로서의 자기

결정을 오해하는 것이다. 일반적으로 자기결정은 곧 

선택으로 단순화되어 이해되는 경향이 있다. 하지만 

전술한 바와 같이 자기결정을 본인의 의지가 포함된 

행동으로 이해한다는 것은 자신의 선호(preferences)에 

기초하여 중요한 선택3)이 이루어짐을 의미한다.

3) 자기결정개념 및 구성요소

특정 개념의 본질을 보다 잘 이해하고 구체화하기 

위해서는 그 개념의 속성, 즉 구성요소를 파악하는 것

이 중요하다(Lee & Shin, 2005). 이를 위한 접근 방식

은 다양하겠지만, 여기서는 본 연구의 목적과 유용성

을 고려하여 크게 두 가지 맥락으로 나누어서 검토하

고자 한다. 하나는 자기결정개념모델이라고 하는 자

기결정에 대한 관점별 접근이며, 다른 하나는 서비스 

이용권한으로서 자기결정을 이해하려는 접근이다. 전

자는 자기결정 개념모델로서 크게 심리교육적 관점과 

생태학적 관점으로 구분되며(Stancliffe, 2001), 후자의 

경우, 기관주도 모델(home care agency model)에 대비

되는 소비자주도 모델(consumer-directed model)의 맥

락에서 자기결정을 이해하려는 시도를 의미한다. 이

러한 두 가지 검토방식은 상호배타적이 아닌 서로 연

관된 것으로서 발달장애인 자기결정의 개념화라는 본 

연구의 목적과 이를 실천현장의 평가도구척도의 기본 

3) 한 가지 주의할 점은 자기결정 개념을 최종적으로 어떤 행동이나 태도를 선택하는 것이라고 표현한 부분이다. 선택은 오해가 

많은 또 다른 개념이기 때문이다. 앞에서 단순한 선택을 자기결정으로 오해해서는 안 된다고 했는데, 좀 더 엄밀한 의미에서 선택이라는 

개념 자체는 매우 복합적인 맥락에서 이루어지는 것이기 때문에 선택을 단순하다는 표현으로 수식하는 것은 모순이다. 선택은 

무의식이나 욕망의 영향을 받기도 하고, 우리가 살고 있는 사회와 가족의 영향도 받으며, 타인의 선택을 고려하기도 하며, 또한 

남들이 내 선택을 어떻게 생각할지를 고려해서 이루어지는 최종적인 판단이기 때문이다(Salecl, 2010). 따라서 선택이라는 행위 

하나만 놓고 보면, 선택을 하거나 하지 않는 매우 단순한 이분법적 행위처럼 보이지만, 이를 좀 더 맥락적으로 이해한다면 선택이란 

그것이 이루어지기까지 매우 많은 요소와 과정들을 포함하고 있음을 알 수 있다.
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개념으로 활용할 수 있는 가능성을 고려한 것이다. 먼

저, 자기결정을 관점에 따라서 구분한다는 것은 자기

결정에 관한 기존의 관점을 비판적으로 고찰함으로써 

일련의 단계를 거쳐서 진행된 것으로 볼 수 있다. 즉, 

심리교육적 관점은 기존의 정치학이나 심리학에서의 

자기결정 개념을 종합적으로 고찰하고 비판함으로써 

만들어진 것이고, 생태학적 관점은 이러한 기능모델

에 대한 비판으로 등장한 것으로 볼 수 있다. 

(1) 자기결정 개념모델

심리교육적 관점(psycho-educational perspective)은 

자기결정을 한 개인의 기질이나 역량으로서 개념지으

면서도 이는 교육을 통해 변화 또는 향상시킬 수 있는 

것으로 본다. 심리교육적 관점을 토대로 자기결정을 

개념화한 가장 대표적인 것인 Wehmeyer의 자기결정

기능모델이다. 그는 정치학에서 자기결정이 국가나 

한 집단의 자치의 권한, 또는 독립, 자유 등과 동일시

되거나 심리학에서 성격의 한 요소나 동기이론 측면

에서 논의된 것과 달리, 교육학 측면에서 주제를 다루

어 ‘개인의 자기결정 능력을 향상시키기 위해 교육이 

어떤 역할을 해야 하는가?’를 탐구하였다(Wehmeyer, 

1999). 그가 개념화한 자기결정은 단순히 스스로 결정

하고 선택하는 것을 넘어서서 목표를 설정하고, 이와 

관련된 의사결정을 하며, 자기권리를 찾고자 하는 행

동을 포함한다(Wehmeyer, 1999). 즉 개인의 기질적 특

성으로서의 자기결정은 “외부의 과도한 영향이나 간

섭 없이 자기의 삶의 질에 관한 사항을 선택하거나 결

정하는 데 스스로가 일차적 원인주체(causal agency)로 

기능하는 것”을 의미한다(Wehmeyer, 1996). 여기서 핵

심개념인 ‘원인주체’란 자기 삶의 목표를 달성하기 위

해 목적의식적으로 어떤 사건이 일어나도록 견인하거

나 행동을 수행하는 개인을 의미하며, 자기결정적인 

사람은 자기 삶의 원인주체로 기능함을 말한다. 그에 

의하면 자기 결정적인 사람은 자율적으로 행동하고

(자율성), 행동을 스스로 조절하며(행동규제), 심리적

으로 역량강화되는 방향으로 일을 주도 및 반응하고

(심리적 역량강화), 자아를 실현하는 방식으로 행동하

며(자아실현), 이 네 가지 특성은 자기결정의 필수요

소로 정리된다(Wehmeyer, 1999). 자율성(autonomy)은 

자신의 선호와 관심에 따라 독립된 방식으로 행동하

는 것을 말하며 자기규제(self-regulation)는 자신의 행

동에 대한 중재자로서 이를 스스로 통제하는 것을 의

미한다. 자아실현(self-realization)의 경우, 자신의 독특

한 재능과 가능성을 충분히 인식하는 것이며, 심리적 

역량강화(psychological empowerment)는 자신이 기대

하는 결과를 위해 필요한 행동 혹은 믿음을 의미한다. 

이러한 Wehmeyer의 기능모델 이해에 있어서 주의할 

점은 개인의 기질적 특성으로서 자기결정을 정의하지

만, 여기에는 기회나 지원 등과 같은 환경적 요인이 

영향을 미치는 구조라는 점이다. 따라서 Wehmeyer의 

기능모델에서 자기결정은 원인주체로서 개인을 상대

적으로 더 강조하는 것이지 환경적 요인을 무시하는 

것은 아니라는 점이 중요하다. 이와 대비되는 자기결

정의 생태학적 관점을 살펴보면 다음과 같다. 

생태학적 관점(ecological perspective)의 경우, 기능

모델과 마찬가지로 기술, 태도, 지식 등의 자기결정 능

력의 중요성을 인정하면서도 자기결정에 관한 개인수

준의 통제를 가능케 하는 환경적 요인들, 즉 거시-중간-

미시체계와 외부체계들의 영향을 보다 더 강조한다는 

차이가 있다(Stancliffe, 2001). 이러한 맥락에서 생태학

적 관점에서의 자기결정이란 사람들이 스스로 중요하

다고 여기는 삶의 영역에 대한 통제의 정도를 의미하

게 된다(Abery & Stancliffe, 1996). 심리교육적 관점의 

기능모델은 자기결정의 원인주체를 강조하는 것과는 

다르게 생태학적 관점에서는 통제의 정도를 보다 강조

하는 차이를 보인다. 이러한 맥락에서 생태학적 관점

에서는 ‘개인이 희망하는 통제력의 발휘 수준’과 ‘실질

적인 통제의 수준’, ‘특정 삶의 영역에서의 중요성’이 

모두 교차되는 지점을 자기결정으로 보며, 이 때, 자기

결정에 필요한 개인의 능력으로 자기결정에 관한 기술

과 지식, 그리고 태도의 세 가지를 제안한다(Abery & 

Stancliffe, 2003). 기술에는 목표설정, 의사결정, 자기규
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제, 문제해결, 개인옹호, 의사소통, 사회성, 자립생활이 

지식에는 자기지식과 실질적⋅절차적 지식이 있으며, 

태도의 경우, 내적 통제, 자아효능감, 자존감, 끈기, 타

인에 의해 (자신의) 가치를 인정받는 느낌, 그리고 미래

에 대한 긍정적 기대가 있다(Abery, et. al., 1995). 이처

럼 생태학적 관점 역시 심리교육적 관점과 마찬가지로 

개인수준의 역량과 기질을 강조하고는 있지만, 차이점

은 이러한 개인의 능력과 상호작용하는 네 가지 환경

체계에 좀 더 강조점을 둔다는 점이다. 각각의 체계들

은 개인의 자기결정과 직⋅간접적으로 관계하게 되는

데 구체적 내용을 보면 다음과 같다4). 미시체계는 개인

의 일상이 이루어지고 가장 직접적으로 관련되는 환경

으로서 가족과 학교, 직장과 동료집단은 그에 속한 개

인과의 상호작용을 통해 자기결정을 촉진하거나 방해

하는 등 가장 직접적으로 관계한다. 중간체계는 개인

이 관련되는 주요 미시체계들 간의 연결을 의미하며, 

자기결정에 직접적 영향을 주기 보다는 간접적으로 영

향을 미치는데, 예를 들어, 기관과 가족 간의 연결이나 

기관 내 혹은 기관 간의 협력이 여기에 해당된다. 외부

체계는 말 그대로 개인에게 영향을 미치는 외적 환경

을 말한다. 여기에는 자기결정의 향상을 위한 실천가 

교육, 지역사회 인식, 법적 판단, 관계기관의 지원계획 

등이 포함된다. 마지막으로 거시체계는 한 사회의 제

도나 이념과 상호작용하는 신념과 가치체계를 말한다. 

예컨대, 장애인복지분야의 경우, 정상화원리나 장애의 

사회적 모델이 대표적인 거시체계인데, 이들은 모두 

탈시설화나 장애인차별금지법 등의 중간체계를 야기

하면서 궁극적으로는 장애인의 자기결정에 의미 있는 

영향을 미치고 있다. 이러한 생태학적 관점에서의 자

기결정은 개인의 기질적 특성이나 능력이 그들을 둘러

싼 다양한 체계와 상호작용함으로써 구조화된다는 점

이 핵심이라고 볼 수 있다. 

(2) 서비스 이용권한으로서 자기결정 개념

서비스이용 권한으로서 자기결정의 이해는 지금까

지 논의되었던 개념모델들과 두 가지 측면에서 차별

성을 갖는다. 하나는 그것의 지적 토대가 소비자주의

라는 점이며, 다른 하나는 자기결정개념을 서비스실

천현장에 적용하려는 시도라는 점이다. 즉, 기본적으

로 자기결정 개념모델들이 개념정의 및 그것의 구체

적 속성을 파악하기 위한 것이었다면, 서비스이용권

한으로서 자기결정은 이것이 서비스실천현장에서 구

현될 수 있도록 그 개념적 수준을 한 단계 구체화시킨 

것으로 볼 수 있다. 여기서는 먼저, 사회복지실천이라

는 맥락에서의 자기결정에 관한 논의를 발달장애인 

이슈와 관련지어 검토하고, 이어서 소비자주도모델에

서의 자기결정 및 지원된 자기결정 개념에 관해 각각 

살펴보기로 한다. 사실 사회복지 실천현장에서 클라

이언트의 자기결정 개념은 오래 전부터 중요하게 다

루어져 왔다. 사회복지 실천현장에서의 자기결정은 

사회복지사의 사회복지실천원칙 요소 중 하나로 언급

되어 왔다(Biestek & Gehrig, 1978; McDermott, 1975). 

Biestek(1957)은 사회복지사가 개별사회사업 실천 시 

클라이언트와의 관계에서 지켜야 할 원칙을 제시하며 

이 중 하나로 자기결정을 꼽았는데, 여기에서는 자기

결정을 스스로 선택하고 결정할 자유가 있는 클라이

언트의 권리와 욕구에 대한 실질적 인정(Biestek, 

1957)으로 정의한 바 있다. 자기결정의 존중 원칙 하

에서, 사회복지사는 전문직의 입장에서 최선이 아닌 

것처럼 보일지라도 클라이언트가 내린 결정을 존중하

고 이 권리를 촉진하며 클라이언트가 자기 목표를 명

확히 하고 이를 성취하도록 돕는 조력자의 역할을 수

행하게 된다. 하지만 이러한 자기결정은 사회복지실

천의 윤리적 기반에서 핵심을 이루고 있는 필수불가

결한 요소임에도 불구하고, 실제 실천현장에서 이를 

온전하게 적용하는 데 많은 제약이 있어왔다. 클라이

언트의 자기결정을 제한하는 사유로 공히 인식된 것

은 클라이언트의 능력인데(Hollis, 1964; Hearn, 1958; 

Perlman, 1957), 이로 인해 특히 발달장애인 자기결정 

이슈가 제기된 것이다. 

4) 이하 내용은 Abery et. al.(1995), Kim(2007), Um, et. al.(2011) 등을 참고하여 필자들이 재정리 한 것임.
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장애인복지 실천현장에서는 자기결정의 개념을 확

장하거나 다른 관점에서 강조함으로써 발달장애인의 

자기결정과 관련된 딜레마를 해소하고자 시도하였다. 

예컨대, Van & Van(2001)은 개인의 의사결정 과정이 

전적으로 개별적, 독립적, 의식적이고 합리적 과정이

라고 전제하는 자유주의적 관점의 자기결정 개념은 

학습장애인 서비스 실천 현장에서는 실현되기 어렵다

고 말한다. 이들은 인간의 사회적 속성을 강조하며, 자

유주의적 관점에 대비되는 실천적 관점, 소통적이며 

관계적인 실천적 자율성의 개념을 제시한다. 이 개념 

하의 자기결정은 개별적이고 의식적이라기보다는 복

수의 주체가 연관된, 합의에 이르기 위한 장기적 과정

의 파편적 성과이며, 의사소통의 결과이다. 이 관점은 

인간이 근본적으로 의존적이며, 상호간의 돌봄과 연

대는 인간사회의 필수적 부분이고, 의존성으로 인해 

우리가 사회적 관계에 헌신할 수 있음을 전제로 한다. 

이러한 자기결정의 개념은 타인과 완전히 분리된 독

립적 개인이 내린 결정을 의미하는 것이 아니기 때문

에 앞서 후술할 소비자주도모델에서의 자기결정, 그

리고 발달장애인이 자신의 자기결정을 지원해 줄 팀

을 선택하는 ‘지원된 자기결정’의 이론적 근거를 제기

하는 것으로도 볼 수 있다.

1970년대 이후 영미권의 장애인 재가돌봄서비스를 

중심으로 소비자 주도 모델 또는 자기주도 돌봄 모델

(self-directed care model)에 관한 논의가 활발해지기 시

작하였다(Claypool & O’Malley, 2008; Benjamin, 2001). 

소비자 주도 모델은 서비스의 핵심적 요소에 관한 결

정의 책임과 권한을 전문가에서 이용자에게로 이양함

으로써 전통적인 기관 주도 모델의 전환을 꾀한 것으

로(Benjamin, 2001), 서비스 이용자의 자기결정은 이 모

델의 핵심적인 요소로 고려된다(Kodner, 2003; Benjamin, 

2001). 지역과 시기적 배경에 따라 차이는 있으나, 전

통적 기관주도모델과 소비자 주도 모델의 차이는 대

체적으로 다음과 같이 설명될 수 있다. 기관주도 모델 

하에서는 훈련받은 간호사, 사회복지사외 기타 직원

들이 근무하는 돌봄제공기관의 재가 장애인에게 돌봄 

서비스를 제공한다. 기관의 관리자는 돌봄노동자를 

훈련시키고 이들의 노동을 감독하며 기관은 이들이 

제공하는 돌봄서비스에 대해 책임을 진다. 반면 소비

자 주도 모델 하에서는 서비스 이용자, 또는 대리인이 

기관이 수행하던 직무를 대신하여 돌봄제공자를 고용

하고, 훈련시키고, 감독한다. 단, 돌봄제공자의 급여는 

급여를 관리하는 공공기관에 의해 노동자에게 직접 

지급된다(Benjamin, et. al., 2000). 따라서 소비자주도 

모델 하에서는 돌봄서비스의 제공과 관련된 대부분의 

사안이 서비스 이용자인 장애인 당사자의 선택과 통

제에 의해 결정되게 된다. 

이러한 소비자주도 모델이 자기결정개념모델들에

서 다루는 자기결정과 다른 점은, 논의를 주도한 주체

에서 차이가 있는데, 전자의 경우 미국과 영국에서 70

년대 이후 장애운동을 견인하며 정치적 영향력을 행

사하기 시작한 젊은 신체장애인들이었다면(Mitchell, 

et. al., 2017; Benjamin, 2001), 후자의 경우에는 전문가

들이었으며, 논의의 장은 주로 학술적 영역이었다는 

점이다. 또한 높아지는 돌봄비용에 대한 부담도 서비

스 중개기관이나 사례관리자의 관리 비용을 줄임으로

써 상대적으로 비용이 적게 드는 소비자 주도 모델의 

확산을 가져왔다(Grabowski, 2006; Conroy, et. al., 2002). 

이러한 흐름은 장애인 당사자가 주도하는 자립생활운

동과 같은 맥락에서 장애인 당사자의 권한을 확대하

는 데 주된 역할을 했으며 (Kodner, 2003; Eustis, 2000), 

독일, 스웨덴, 프랑스 등에서의 확산을 거쳐 2010년대 

이후 호주 등지까지 확산되기에 이르렀다(Belardi, 

2015). 무엇보다 소비자 주도모델은 자기결정에 관한 

논의에서 가장 주된 관심의 대상이 되어 온 발달장애

인과 이들의 옹호단체를 통해 자기결정에 관한 새로

운 시각을 제공하기도 하였다. 발달장애인 옹호 단체

들은 대리결정이 아니라 지원된 자기결정을 주장하였

는데, 이는 장애인이 돌봄 서비스뿐 아니라 주거나 교

육과 같은 보다 넓은 맥락의 자원의 배분에도 적극적

으로 참여하도록 하는 것으로써, 서비스 이용자인 발

달장애인이 가족원이나 옹호자, 전문가 등 이런 결정
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을 하는 데 있어서 자신을 지원해 주는 팀을 선택하는 

것을 의미한다(Benjamin, 2001). 이와 같은 개념은 결

과적으로 소비자주도모델의 확산에 기여하였다.

4) 이론분석 단계에서 발달장애인의 자기결정 개념과 

속성 규명

지금까지 살펴본 자기결정에 관한 개념모델들과 

서비스이용권한으로서 자기결정에 관한 논의를 종합

하면 다음과 같이 정리될 수 있다. 기능모델은 자기결

정을 심리적 차원에서 개인의 기질적 특성으로 보면

서 주로 교육을 통해 개선하고자 하는 반면, 생태학적 

모델은 기질적 특성보다는 환경적 요인을 상대적으로 

더 강조하면서 중요한 삶의 영역들을 주체적으로 통

제하는 수준으로서 자기결정을 이해한다. 소비자주도

모델의 경우, 서비스이용권한으로서 자기결정은 서비

스에 관한 선택과 책임의 문제를 전문가에게서 이용

자에게로 이양한 것으로서 이는 대리결정이 아닌 지

원된 자기결정이라는 측면에서 이해될 수 있다. 정리

하면, Wehmeyer로 대표되는 기능모델에서는 자기결

정을 심리적 속성으로 본 반면, 생태학적 관점의 경우, 

일종의 체계적 속성으로서 자기결정을 이해하였으며, 

소비자주도모델의 경우, 자기결정은 서비스이용권한, 

즉 권리로서 보고 있음을 알 수 있다. 따라서 본 연구

의 경우, 지금까지의 논의를 종합하여 발달장애인의 

자기결정이라는 것은 ‘다양한 지원이나 도움을 바탕

으로 하되, 최종적으로는 자신의 의도와 의지에 따라

서 태도와 행동을 하나의 권리로서 인식하고 선택하

는 것’으로 이론단계에서의 1차적인 개념정의를 내리

고자 한다5). 

한편, 자기결정 개념의 본질을 이해하는 데 있어서 

그 구성요소들을 파악하는 것은 매우 중요하다. 따라

서 지금까지 검토된 모든 논의들을 토대로 본 연구는 

발달장애인의 자기결정을 구성하는 핵심요소들을 다

음과 같이 다섯 가지 차원으로 구분하고자 한다. 먼저, 

자기조절은 삶의 다양한 영역에서 자신의 행동을 통

제하는 정도를 의미하는데, 이는 Wehmeyer가 제안한 

자기결정 개념의 속성 중 하나이면서 동시에 생태학

적 관점의 자기결정개념에서 핵심인 통제의 의미와 

그 맥을 같이한다. 둘째, 자율성은 외부의 지나친 간섭

이 아닌 자신의 선호와 관심을 토대로 독립된 방식으

로 행동하거나 태도를 결정하는 것을 의미한다. 셋째, 

자아실현은 자신의 재능이나 가능성을 인식하는 것으

로서 자기 자신을 객관적으로 얼마나 잘 파악하고 있

는지를 의미한다. 이는 생태학적 관점에서 말하는 특

정 삶의 영역에 대한 중요도라는 요소와 밀접히 관련

되는데, 자신과 관련된 특정 삶의 영역에 대한 중요성

을 인식한다는 것은 자기이해가 없이는 불가능한 것

이기 때문이다. 넷째, 심리적 역량강화는 자신이 기대

하는 결과를 달성할 수 있다는 스스로에 대한 믿음을 

말하는데, 이는 곧 자아효능감 개념의 맥락에서 이해

될 수도 있다. 자기결정이론에 따르면 자아효능감이 

높다는 것은 곧 자기결정 수준이 높은 것으로 보는데

(Deci & Ryan, 2000), 이 때, 자아효능감이란 특정 과업

을 달성하기 위해 필요한 개인의 능력에 대한 믿음

(Holden, et. al., 2002)을 의미하기 때문이다. 마지막으

로 권리인식은 자기결정을 하나의 권리로서 인식하는 

수준을 의미한다. 이는 자기결정이라는 것이 일종의 

시민권적 권리라는 주장(Werner, 2013), 그리고 서비

스이용에 관한 자기결정은 클라이언트의 권한이라는 

맥락에서 이해되어야 한다는 소비자주도 모델의 견해

5) 여기서 한 가지 주의할 점은 자기결정의 개념화에 있어서 환경적 맥락을 담아냈다고 해서 그것을 자기결정개념 자체의 주요 속성으로 

여겨서는 안 된다는 것이다. 다양한 지원이나 도움이라는 환경적 요인은 자기결정에 간접적으로 영향을 미치는 요인이므로 자기결정의 

주요 개념적 속성 중 하나로 이해하는 것은 논리적으로 문제가 될 수 있다. 개념을 언어로 기술하는 경우, 개념의 핵심 내용을 

구성하거나 의미하는 실재적 술어와 그 핵심내용을 보완하거나 방향을 제시해주는 보조적 혹은 기호적 형태의 술어로 구성되기 

때문이다(Park, 1996). 이를 토대로 보면, 앞서 내린 1차적 개념정의에서 ‘다양한 지원이나 도움’은 보조적 혹은 기호적 형태의 

술어가 되며, ‘최종적으로 자신의 의도와 의지에 따라서 태도와 행동을 하나의 권리로서 선택하는 것’은 실재적 술어로 볼 수 

있다. 따라서 각각의 술어들은 모두 발달장애인의 자기결정이라는 개념을 오해 없이 이해하는 데 필요하지만, 특정 행동이나 태도를 

선택하는 데 있어서 1차적인 원인주체는 발달장애인 당사자라는 것이 발달장애인 자기결정개념의 핵심이라는 점이 중요하다. 
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를 종합적으로 반영한 것이다. 다시 말해서, 권리인식

이란 자신이 원인주체가 되어 특정 행동이나 태도를 

선택하는 것 자체가 권리라는 점을 얼마나 이해하고 

있는지를 의미하게 된다. 

여기에 덧붙일 중요한 점 하나는 발달장애인의 자

기결정 구성요소들 간에 역동적 관계가 존재할 수 있

다는 것이다. 자아실현의 경우, 자기결정을 가장 먼저 

구성하면서 다른 요소들을 추동하는 역할을 하는 것

으로 사료된다. 예컨대, 자율성은 자신의 선호나 관심 

등에 대한 이해를 바탕으로 독립적으로 행동하는 것

을 말하는데, 이때 자신의 선호나 관심을 이해하는 것

은 곧 자기이해를 의미하는 것이기 때문이다. 자기조

절의 경우에도 자기에 대한 이해가 있어야 이를 조절

하거나 규제할 수 있는 개념적 논리가 성립된다. 이 

때 중요한 것은 자기조절이라는 것이 실질적으로 어

떤 독립적인 행동이나 그 과정에서 이루어진다는 점

이다. 아무런 행동이나 태도를 취하지 않았는데 자기

조절을 하는 경우는 거의 없기 때문에 자율성과 자기

조절은 동시적으로 또는 상호관계적으로 이루어진다

고 보는 것이 보다 합리적일 것이다. 심리적 역량강화

의 경우, 자아실현과 자기조절, 그리고 자율성 간의 관

계에서 전체를 조율하는 역할을 하는 것으로 보인다. 

앞서 심리적 역량강화를 자아효능감의 맥락으로 이해

할 수 있다고 했는데, 자아효능감 변화와 향상에 있어

서 핵심은 과거의 경험에 있다는 점이 중요하다(Wood 

& Bandura, 1989). 이러한 맥락에서 자아실현을 바탕

으로 자율성과 자기조절 간의 상호작용을 통해 나타

난 특정 행동과 그 결과에 대한 경험은 심리적 역량강

화에 영향을 미치게 된다고 보는 것이다. 그리고 이렇

게 강화된 또는 변화된 심리적 역량은 자아실현, 즉 

자기이해를 하는 데 있어서 중요한 역할을 하게 된다. 

과거의 경험은 자아효능감을 변화⋅발전시키며, 이렇

게 변화된 자아효능감은 다시 특정 경험을 수행하는 

데 있어서 중요한 역할을 하게 되기 때문이다. 마지막

으로 권리인식의 경우, 앞선 네 가지 구성요소들의 역

동적 관계 전체를 다시 조율하는 역할을 하는 것으로 

볼 수 있을 것이다. 즉, 자기에 대한 이해를 바탕으로 

자율성을 갖고 행동하는 가운데 자기에 대한 조절을 

하는 일련의 과정 속에서 심리적으로 역량강화가 된

다고 했을 때, 권리인식은 이 모든 것들의 바탕이 되는 

근본적 속성이라고 사료된다. 권리개념은 여전히 논

쟁적인 부분이 존재하지만(Kim, 2016), 기본적으로 권

리라는 것은 권리자가 권리의 대상에 대해 가지는 정

당한 통제권으로서 권리(개념)은 인간의 의식에 내재

되어 있으며, 따라서 나(자아)는 권리의 주체가 된다

고 본다(Choi, 2003). 이러한 맥락에서 권리인식은 자

기결정의 모든 구성요소들과 개별적으로 관련되면서 

동시에 전체적으로도 관계한다고 볼 수 있을 것이다.

2. 현장분석단계

현장분석 단계에서는 발달장애인의 부모 및 관련 

전문가들과의 포커스그룹인터뷰에 대한 내용분석을 

통해 이론분석 단계에서 도출된 발달장애인의 자기결

정개념의 5가지 주요 구성요소들을 확인하고자 하였

다. 주요결과를 간략히 정리하면, 먼저, 본 연구의 이

론분석 단계에서 도출된 자율성, 심리적 역량강화, 자

기이해, 자기통제, 그리고 권리인식이라는 다섯 가지 

구성요소들은 현장분석 단계에서도 대부분 일치하는 

결과를 보였다. 또한 각각의 자기결정 구성요소들이 

일련의 단계 혹은 관계적 속성을 지닐 수 있다는 점, 

즉, 각 구성요소 간에 일련의 역동적 관계의 가능성이 

존재한다는 점 역시 현장분석 단계에서 어느 정도 드

러나게 되었다. 또한 발달장애인의 자기결정에 대해 

현장실무자들과 부모들의 입장이 많은 부분 공통점을 

보이면서도 몇몇 중요한 차이점이 존재한다는 점도 

드러났다. 보다 구체적인 내용을 보면 다음과 같다. 

1) 자율성

이론단계에서 자율성이란 개념은 외부의 지나친 

개입 없이 본인의 선호나 관심에 따라서 독립적인 방

식으로 행동하고 태도를 결정하는 것을 의미했다. 하

지만 현장단계에서 드러난 발달장애인 자기결정에서
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의 자율성이란 오롯이 단독으로 무엇인가를 결정하기

보다, 부모나 현장실무자들과의 타협 또는 협력이라

는 맥락에서 이해될 필요가 있었다. 따라서 발달장애

인에게 있어서 외부의 지나친 개입이 없다는 의미는 

적절한 타협 또는 협력이라고 볼 필요가 있을 것이다. 

작은 것들을 선택할 때도 예전에는 사회복지

사나 직업재활사가 오늘 어디를 가요! 라고 결정

하는 형태였다고 하면, 우리 어디로 갈까요? 라

고 물어보고 함께 결정하는 형태로 좀 변화되는 

모습들을 경험하게 된 것 같아요. (Participant 11)

우리 아이 그러니까 지적 아이들은 얘기를 해

가지고 타협점은 찾을 수는 있어요. 중간 중간에 

자기 의사표현은 하는 편이라서. 근데 얘를 이렇

게 해가지고 전적으로 내가 ‘○○아, 이건 내가 

할게’ 이게 아니라 어느 정도 조금씩 커가면서 

‘○○아, 근데 이거 이렇게 했을 때 어떻게 했으

면 좋겠어? (Participant 6)

특히, 현장경험이 많은 실무자들의 경우, 전문가로

서의 판단이 과연 이용자의 욕구에 부합하는 것인지

에 대한 오랜 고민과 함께 가장 큰 어려움은 당사자의 

판단에 따른 결과가 초래하게 될 물리적⋅심리적 차

원의 위험가능성에 대한 딜레마 상황이었다. 이와 같

이 당사자의 자기결정과 안전 또는 위험가능성의 문

제가 상충되는 딜레마 상황은 당사자의 부모들 역시 

유사한 맥락에서, 하지만 좀 더 민감하게 마주하고 있

음을 알 수 있었다. 

현장실무자들은 실제로 내가 제공하는 이 지

원이 내가 판단했을 때는 장애인한테 가장 베스

트인 선택을 한다, 적절한 시점이라고 하지만 정

말 이게 이용자의 욕구에 부합하는가에 대한 고

민들은 끊임없이 이어왔고, 그 다음에 실무자들

이 가장 고민했던 것들이 어떤 딜레마적인 상황. 

그러니까 안전이라는 주제하고… 위험감수권이

라는 맥락 안에서 당사자가 판단하기에는 내가 

보기에는 많이 위험해요. 적절치 않은 것 같고. 

그러나 당사자는 그걸 원하는 판단과 선택을 했

을 때 이게, 어떤 게 최선인가에 대한 전형적인 

딜레마 문제에 현장분들이 가장 고민을 많이 했

던 것들이죠. (Participant 7)

큰 애 키우면서도 두 번째 애 키우면서도 제멋

대로 키우는 게 제 목표였어요. 애들은 알아서 큰

다. 근데 알아서 크는 애가 아니잖아요. 길에 뛰

어 들어서 죽어 버릴 수 있는 아이라서 아님 베

란다에서 그냥 뛰어내릴 수 있는 아이라서… 그

게 저로써는 굉장히 큰 딜레마였던 거예요. 

(Participant 4)

여기서 자율성과 관련하여 한 가지 주목할 점은 부

모들의 경우, 본인들의 개입을 일종의 환경적 지원이

나 도움의 차원이라고 인식하는 반면, 현장실무자가 

경험한 바로는 이것이 오히려 지나친 외부의 간섭이

라고 보고 있었다는 점이다. 이처럼 본인의 선호와 기

호에 따라 선택하는 데 있어서 현장실무자들과 부모

들 간 자율성에 대한 인식과 태도는 다소 다르게 나타

났다. 현장실무자들의 입장에서 발달장애인의 자율성 

침해, 외부의 간섭 중 하나가 당사자의 부모일 수 있다

는 점을 지적하고 있었다. 

당사자의 자율성을 가장 침해하는 요인들이 

무엇일까 봤을 때, 저희 자조집단에 있던 그 집단

구성원들 보면 자조집단에 왔을 때 엄마 도착했

어요, 전화를 하거나, 엄마 점심에 뭐 먹었어요, 

점심 먹고 나서 출발하기 전에 엄마 도착했어요, 

뭐 전화를 하거나… 그래서 이 자율성에 어떤 그 

관계는 부모의 과도한 보호에 길들여져 있는 당

사자들의 어떤 패턴 이런 것들이 아닌가, 그런 생

각이 들었는데… 이제 성인이 되고 자의식이 생
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성되면서 어느 날 (엄마의) 전화를 딱 받더니 왜 

전화해 내가 알아서 갈 거라고 이제 그만 전화해. 

(Participant 8)

자기는 그림 그리는 사람으로 살고 싶어 했어

요. 근데 영리한 엄마는 그것가지고 절대로 살 수 

없고 나는 아이를 노동시켜야 된다, 그러니까 거

기에 보호작업장 이렇게 데려갔더니 애가 충격

을 먹어서 한숨을 푹푹 쉬면서 덜덜 떠는 거예

요… 저는 너무 잘 설명하고는 선생님한테 여기 

곡 오고 싶습니다, 설명을 했다고 생각하는데 연

락을 안 주시더라고요… 왜 연락이 없으세요? 이

랬더니, ○○씨가 할 생각이 없었기 때문에 그래

서 연락을… 아, 선생님 한 번만 더 봐주십시오. 

(Participant 4)

실제로 현장에 계신 분들이 가장 많이 호소하

시는 문제가 뭐냐면 저희가 인권교육을 시키고 당

신이 선택하고 결정이 중요하다고 하더라도 일단 

집으로 가서 어머님들이 안전한 범주 안에서 선택

과 결정과 당신들이 다 결정하는 방식으로 도로아

미타불이 되어버린다는 거죠. (Participant 7)

하지만 여기서 주의할 점은 현장실무자들이 인식하

는 부모들의 자율성에 대한 개입은 전적으로 부모들만

의 문제가 아닌 상황적 맥락이 고려되어야 하는 사회 

전반의 구조적 문제라는 점이다. 즉, 한국사회 안에서 

발달장애인들의 자기결정 및 그에 따라 발생할 수 있

는 여러 가지 문제 상황에 대한 책임은 전적으로 당사

자와 그 가족들에게만 지워지고 있는 상황이라는 것이

다. 이러한 맥락에서 타협이라는 것은 발달장애인 자

기결정의 자율성을 이해하는 데 있어서 반드시 고려되

어야 하는 중요한 개념이라고 볼 수 있을 것이다.

실제적으로 이 한국 안에서의 것들이 이렇게 

할 때 저희들이, 부모들이 너무 염려하고 아이들

을 못 내어놓는다 라는 시각이 있는 거를 알아요. 

그런데 실제 가서 보면 사회에서 얘기 하는 거는, 

정말 우리 아까 얘기하던 책임 얘기할 때도 그 

양날의 검인 게, 네가 책임져가 되기 시작하고 이 

친구가 혼자 책임지기는 되게 어려운 상태가 되

면 그 중간에 그 구멍, 그 구멍을 매우는 거는 그

냥 맥락 안에서 저희들이 다 하고 있거든요, 부모

가. (Participant 4)

제가 아까 타협이라는 말을 쓴 게, 그… 지금

까지 더 성인 분들 보면 근데 전 그게 모든 게 

해도 본인의 모든 결정권이 딱, 그런 우선권은 있

는데 그 뒤에 그 뒤에 보완되는 게 있더라구요. 

도움이 필요한 상황이 있더라고요… 도움이, 그 

상황에 대한 어떤 설명이나 그런 부연 설명 같은 

것이 있어야지 선택을, 내가 아 이게 낫구나 라고 

이렇게 딱 결정을 하는 것 같아요. (Participant 6)

2) 심리적 역량강화

심리적 역량강화는 자신이 기대하는 결과를 달성할 

수 있다는 스스로에 대한 믿음으로 정의되었다는데, 

이와 관련하여 현장분석 단계에서 나타난 핵심 결과는 

약간의 개념적 변주이다. 즉, 특정 결과에 대한 기대보

다는 자기결정의 과정에서 자신의 능력에 대한 믿음, 

즉 자아효능감 개념에 가깝다는 것이 드러났다. 자아

효능감은 과업을 수행하는 자신의 능력에 대한 신념이

자 기대로 정의된다(Lee, 2019). 이러한 맥락에서 발달

장애인의 자기결정에 있어서 심리적 역량강화는 자아

효능감이라는 개념에 상대적으로 좀 더 가까운 개념이

라고 사료된다. 또한 발달장애인 당사자에게 있어서 

다양한 기회와 과거의 경험들이 심리적 역량강화를 가

능케 하는 중요한 요인이라는 것도 현장분석 단계에서 

드러났는데, 자아효능감의 변화와 향상에는 많은 요인

들이 관계하지만 과거의 경험은 그들 중 핵심이라고 

할 수 있다. 여기서 과거의 경험이란 다양한 기회의 제

공을 의미하는 것으로 볼 수 있을 것이다. 
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어떤 자기결정을 하는 과정에서 결국 내가 잘 

선택하고 잘 결정하려면 그것을 내가 내 능력에 

대한 믿음, 역량강화라는 개념보다는 저는 그게 

좀 더 친근하게 다가왔던 거 같고요… 스스로 가

능성에 대해서 믿음을 갖는 것이 중요하다. 하나

하나 뽑으라고 했을 때, 눈에 들어오는 게 당사자

가 자기결정을 할 수 있다는 믿음을 갖는 거. 이용

자 스스로도 내가 할 수 있다는 믿음을 갖는 거. 

경험과 기회가 많이 주어지지 않으면, 많은 경험

과 접촉, 중요한 요인인 거 같아요. (Participant 11)

이제 철봉을 운동을 잘 못하니까 철봉을 이렇

게 한 번 시켜보고 싶어서 데리고 계속 운동장에 

나가고 나가고 하는데 못해요. 아주 어릴 때부터 

자꾸 놀이터에 데리고 나왔는데도 못해요. 근데 

언니가 하는 걸 보면 그게 너무 좋아서 어떻게 

해서든 붙어 있으려 하더라고요. 그래서 혹시 싶

어서 집에다가 문고리에 이렇게 철봉을 매줘 봤

거든요, 그런데 그거를 제가 볼 땐 안하고 자기가 

연습을 하고 싶을 때 가서 연습을 해서 2년을 걸

쳐서 철봉을 결국 하더라고요. (Participant 1)

부모들의 경우, 발달장애인 자녀들이 학교나 사회

복지 실천현장에서 어떤 경험을 했는지가 매우 중요

함을 강조하였다. 특히, 학교 교사나 현장실무자들로

부터 존중받거나 인정받은 경험이 그들의 심리적 역

량강화에 큰 도움이 되었던 것으로 나타났다. 

그때가 뭐냐면 얘를 만나는 선생님들이 참 좋

게, 그러니까 얘기한 “교육”, 좋게 대해줬구나. 

언어가 안 되는 아이고 뭘 원하는 지 잘 모르는

데도 ○○아 잘 봐~! 하면서 가르쳐줬던 “존중받

은 경험” 여기서 경험이라는 거에 동그라미를 

쳤는데, 경험이 아이한테 힘이 되어 줬겠구나…. 

(Participant 4)

뿐만 아니라 또래와의 관계에서도 이러한 존중이

나 인정은 심리적 역량강화에 중요한 역할을 하고 있

었다. 여기서 또 한 번 심리적 역량강화의 의미가 자아

효능감 개념에 가깝게 정의되는 이야기가 등장하는

데, 심리적 역량강화를 자신감이나 자존감으로 표현

한 것이다. 자존감과 자신감이라는 용어는 자아효능

감과 가장 많이 혼용되는 유사개념들 중 하나인데

(Han, 2017), 인터뷰에서 이러한 용어들 간의 미세한 

차이가 구분되어 표현되었다고 보기는 어렵다고 판단

된다. 

풋살을 하면서 이제 자존감이 많이 올라갔던 거 

같아요. 자신감이, 누가 ‘오! 야 너 너무 잘해!’ 이러

면 으쓱 으쓱 하면서 남들도 칭찬 많이 해주고 하

니까 그 때 당시에 이제 지금 아마 한껏 더 올라간 

것 같아요. 자존감이. 전 그래서…. (Participant 5)

정리하면, 발달장애인의 자기결정 구성요로서 심

리적 역량강화는 자아효능감 개념에서 이해하는 것이 

좀 더 합리적이라는 것을 알 수 있었다. 이러한 결과는 

정신장애인의 성장을 돕는 공동체 중 하나인 클럽하

우스의 이론적 모델과 그 맥을 같이하는 것으로 볼 수 

있다. 클럽하우스 모델의 핵심은 일-중심의 일과인데, 

이는 회원들이 역할을 수행하는 기회를 제공하여 의

미 있는 일을 함으로써 긍정적인 자기효능감을 갖도

록 하는 것을 핵심 목표(Jackson, 2001)이기 때문이다. 

따라서 발달장애인의 심리적 역량강화를 자아효능감 

개념으로 이해하는 것은 일견 타당하다고 볼 수 있다. 

3) 자아실현

자아실현이란 자신의 재능이나 가능성 및 선호나 

관심 등에 대한 객관적 파악으로서 자기 자신을 얼마

나 잘 이해하고 있는지를 의미한다. 현장분석 단계에

서는 일관되게 나타난 결과는 발달장애인에게 있어서 

자아실현이란 결국 자기이해 또는 자기인식을 의미한

다는 것이었다. 
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아까 조금 전에 말씀하셨듯이 자기를 알아야 

결정할 수 있다고. 음료수를 선택할지 옷의 색깔

을 선택할지 막막함을 있을 거란 생각이 들어서. 

자기지식이라는 생각이 좀 들었고요. 그래서 이

제 내가 선호하고 좋아하는 음식에 대한 내가 좋

아하는 취미에 대해서 자기지식을 좀 가지고 있

다면 내가 뭘 선택할지를 판단근거를 될 수 있다

고 생각했습니다. (Participant 8)

일단 다른 것 보다 저희 아이 자체가 어, 자기 

인식이 먼저 더 확실하게 있어야 된다고 생각이 

들어요. 그래서 자기 스스로가, 자기 자신이 어떤 

생각을 갖고 있는지 그런 것들을 조금 더 찾아서 

느낄 수 있었으면 좋겠어서 ‘자기인식’이라 표현

했고요. (Participant 1)

무엇보다 자아실현이라는 것은 발달장애인의 자기

결정에서 매우 중요한 위치를 차지한다는 것 역시 일

관되게 도출되었다는 점에 주목할 필요가 있다. 다시 

말해서, 자기를 이해하고 인식하는 자아실현은 발달

장애인의 자기결정에 있어서 가장 기초적인 역할, 즉 

자기결정을 위한 일종의 판단근거가 되는 것으로 보

고 있었다. 이는 앞서 이론분석단계에서 제시했던 발

달장애인의 자기결정 구성요소들이 서로 역동적 관계

를 가질 수 있다는 가정을 부분적으로 지지해주는 매

우 중요한 근거 중 하나라고 볼 수 있을 것이다.

아이가 욕구를 가지는 게 자기결정권에서 굉

장히 중요하다고 생각해서, 저희 아이도 욕구를 

잘 많이 드러내는 아이이기 때문에 굉장히 버거

웠지만, 어쨌든 이게 다 얘 힘이 될 거야 라고 믿

어주면서… 어, 막 자기 체면을 버리면서 살았는

데, 그러면서 보는 게 분별, 자기가 무얼 욕구하

고 욕망하는 지를 판단하는 힘이 참 필요하겠구

나…. (Participant 4) 

당사자를 중심으로 해서 자기결정을 한다고 

했을때 가장 베이스가 뭐를 싫어하고 어떤 능력

을 가지고 있는지 자기이해를 가지고 있는 게 가

장 필요하지 않을까 해서 가장 기초가 되는 개념

으로… 음료수를 선택할지 옷의 색깔을 선택할

지 막막함이 있을 거란 생각이 들어서. 자기지식

이라는 생각이 좀 들었고요. 그래서 이제 내가 선

호하고 좋아하는 음식에 대한 내가 좋아하는 취

미에 대해서 자기지식을 좀 가지고 있다면 내가 

뭘 선택할지를 판단근거를 될 수 있다고 생각했

습니다. (Participant 11)

4) 자기조절

자기조절은 삶의 다양한 영역들 안에서 자신의 행

동을 얼마나 통제할 수 있는지를 의미한다. 이러한 이

론적 개념은 현장분석 단계에서 유사하면서도 다른 

한 편으로는 다소 차이를 보이는 맥락에서 읽혀지고 

있었다. 발달장애인의 자기결정에 있어서 자기조절은 

곧 자기통제력으로 이해되면서, 책임, 분별, 참을성, 

절제력, 규칙 지키기 등으로 표현되는 것을 알 수 있었

다. 이처럼 자기조절을 자기통제로 보는 것은 이론적 

개념과 동일한 이해방식이지만, 현장분석 단계에서는 

자기조절과 통제를 사회적 또는 관계적 차원에서의 

책임 문제로 연결짓고 있다는 점에서 차이를 보인다.

단순한 일상생활에서부터 좀 조금 더 높은 수

준의 뭐 정치적인 투표활동에 이르기까지 내가 자

발적으로 뭔가 어떤 관심 있는 활동 이런 것들을 

선택할 수 있는 자발적인 의지가 자기결정이라고 

생각을 하고. 그러나 그것을 사회적으로 좀더 받

아들여질 수 있는 형태의 책임이 같이 수반되어져

야 되는 것이다 라고 저는 생각을 하거든요. 아까 

이야기하던 사례에서도 그렇듯이 사회적으로 용

인되지 않은 어떤 선택과 결정이라는 것들을 자기

결정이란 것으로 우리가 어 대표할 수 있을 것인

가라는 그런 고민은 있는 거 같아요… 사회적으로 
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용인되어지고 수용되어져야하는 측면들이 중요

하다 저는 좀 들더라고요. 자기통제력, 자기책임

성 이런 개념으로…. (Participant 11)

학교를 다니면서 나름 절제력이나 참을성 같

은 게 생겼어요. 이제 친구들이랑 같이 생활을 해

야 하니까 마음대로 할 수 없는 것을 알게 된 거

죠. 지시 따르기라든가 질서 지키기 이런 것… 절

제력이 생겼다는 게… 된다 안된다 구분해서 행

동하고. (Participant 3)

저희 아동, ○○이 같은 경우는 제가 생각지도 

못하는 자기가 하고 싶은 거를 저한테 이제 딜을 

해요. 그러면 저도 가만히 생각을 하고 있다가 

어… 물론 너무 안 들으면 안 되겠지만 생각 좀 

해볼게 그러면서 시켜는 주는데, 거기에 대한 먼

저 네가 하고 싶으면 이런, 이런 일이 발생할 수 

있어 이렇게 설명을 해줘요, 정말 잔소리하듯이 

반복적으로. (웃음) 그렇게 해주면서 그러면 네

가 하고 싶다고 했으니까 거기에 대한 책임은 네

가 져야 되며…. (Participant 5)

하지만 발달장애인의 자기결정에 있어서 자기조절

이 곧 책임문제라는 것은 그 보다는 한 단계 낮은 수준

의 개념이라고 볼 수 있는 분별이라는 맥락에서 이해

될 필요가 있었다. 다시 말하면, 발달장애인의 자기조

절이라는 책임개념은 법적 차원의 책임이라기보다는 

일상생활의 유지나 수행, 또는 사회성이나 대인관계적 

측면의 문제로 이해하는 것이 좀 더 바람직해 보였다. 

실제로는 그래서 분별이라는 코드가 다시 들

어가야 되는 것이, 실제는 그것보다 굉장히 낮은 

단계의 책임들이고 아주 구체적인 책임지기고 

뭐 이렇게 되는… 하고 싶은데 왜 못하게 하는 

지에 대해서 분별이 없이 그냥 얘기를 한다든지 

이럴 때 그 책임을 이 아이한테 설명하거나 아니

면 아이가 그걸 부과할 수 있도록 자기한테 부여

되는 거를, 이해 못하더라도 그냥 짐을 지게 만드

는 게…. (Participant 4)

그렇게 생각하니까 아이가 수영장 가기 전에 

네 책가방 네가 챙겨야 돼 그래서 가방 챙기는 것

부터 시작해서, 그리고 그 물품을 다 수영 끝나고 

난 다음에 챙겨서 나오는 것, 집에 와서 넣어 놓고 

뭐 이런 것도 자기가 학습하고 난 다음에 스스로

가 할 수 있는 그런 책임들이네요. (Participant 1)

어떤 친구가 이렇게 얘기를 했어요. 예전에는 

나는 거주시설에 살았을 때 되게 막 내가 뜻대로 

안되면 굉장히 좀 이렇게 감정을 그대로 표출했

었다. 근데 지금은 시설에서 나와서 지역사회에

서 살면서 야학에 다니고 거기서 활동가선생님

이라든지 뭐 동료들이라든지 이런 사람들하고 

만났을 때는 내가 좀 기분이 안 좋거나 마음에 

안 들어도 화를 좀 참으려고 노력한다 라고 얘기

를 하더라고요. (Participant 8)

5) 권리인식

권리인식은 자기결정이라는 행동이나 태도를 권리

로서 인식하는 수준을 의미하는 것으로 이론분석단계

에서 정의된 바 있다. 이는 현장분석단계에서도 유사

한 맥락으로 드러났는데, 발달장애인의 자기결정에 

있어서 권리인식은 내 삶의 주인공은 바로 나라는 일

종의 주체의식 또는 자기주도성과 같은 당사자주의의 

맥락에서 이해될 수 있었다. 특히, 서비스실천현장에

서 권리인식이라는 것은 사자 혹은 소비자로서의 지

위를 갖게 되는 것과 관련되어 있었는데, 이는 본 연구

에서 제안하는 권리인식이라는 것이 소비자주도 모델

의 관점에서 도출되었다는 점에서 그 맥을 같이 한다. 

제가 이제 그 박사과정 논문을 쓰면서 인터뷰

를 했을 때 한 친구에게 질문을 했을 때 그 친구
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가 자조모임에 대해서 이렇게 굉장히 좋은 애기

들을 많이 하고 그래서 아니 그 다른 프로그램도 

많이 할 텐데 왜 자조모임이 그렇게 좋냐 그랬더

니 이 친구가 거기서는 난 노예가 아니니까요 이

렇게 애기를 했어요. 그래서 그때 그러면 자조모

임에서는 뭐 어떻게 하는데 노예가 아니고 다른 

거랑은 좀 어떻게 다른지 좀 궁금해서 물어봤더

니 다른 그냥 프로그램은 다 선생님이 해주면 거

기서 그냥 따라가면 되는 거고 그래도 근데 자조

집단에서는 내가 우리가 주인공이라는 그런 어

떤 이제 어 주변에서도 조력자나 지원가나 사회

복지사 선생님이나 이런 분들도 이렇게 애기해

주고 또 그 안에서 뭔가를 스스로 결정할수록 그

런 어떤 기회를 주고 그러니까 아 여기서는 우리

가 주인공이구나 라는 생각을 갖는 것이 이 사람

들에게 그런 어 내가 스스로 할 수 있겠다 라는 

어떤 자신감을 부여하는 그런 동기가 됐다 라는 

생각이 전 들었어요. 그래서 제가 들었던 느낌은 

뭐냐면 발달장애인들도 내가 이용자 지위라는 

걸 전문적인 용어로 인식하지는 못한다 하더라

도 내가 이 서비스 세팅 안에서 나는 이용자 지

위에 있구나 라는 것이 그래서 우리에게는 힘이 

없구나 라고 느끼고 있구나 생각이 조금 들었고 

그래서 이 당사자들의 자기주도성은 당사자 스

스로의 노력도 중요하겠지만 그런 서비스를 제

공하는 그런 어떤 환경에서 이 사람들에게 당사

자 지위를 가질 수 있도록 해주는 것도 굉장히 

중요하겠구나 그런 생각이 들었던 적이 있었어

요. (Participant 8)

구체적으로 보면, 현장분석 단계에서 권리인식 개

념은 대체적으로 자기옹호라는 기존의 개념으로서 주

로 이해되는 것으로 나타났다. 일반적으로 자기옹호

는 자신의 권리가 전문가, 가족, 자원봉사자 등 누군가

에 의해 대변되는 것과는 달리, 자신의 권리를 획득하

기 위해 스스로 주장하고 행동하는 것을 의미하며

(Kang, 2010), 발달장애인의 자기옹호는 주류사회의 

억압과 배제의 메커니즘에 맞서서 자신들의 권리를 

되찾는 목소리를 의미하게 된다(Seo & Kim, 2018). 이

러한 맥락에서 발달장애인의 권리인식이 자기옹호라

는 맥락에서 주로 표현된 것은 매우 당연한 결과라 할 

수 있다.

자기옹호라는 개념도 자기결정에 포함될 수도 

있겠다. 스스로 권리를 찾아간다거나 목소리를 내

는 것 이런 것들이 자기결정에 중요한 구성요소가 

되지 않을까 생각을 해서…. (Participant 11)

자기결정권이라는 거는 자기의 목소리다 라

는 생각이 좀 들었고요. 인권이 굉장히 중요하다

고 하셨는데 저도 동감을 합니다. 자기의 목소리

라는 건 또 다른 표현으로 자기권리이고 그 권리

는 주체로서의 자기를 찾아가는 것이고 자기주

도적인 존재로 이렇게 가는 것이 자기결정권이 

아닌가. (Participant 8)

3. 최종분석단계

최종분석단계에서는 이론분석 단계와 현장분석 단

계에서 도출된 각각의 결과들을 종합적으로 비교하고 

고찰함으로써 최종적으로 발달장애인의 자기결정 개

념 및 주요 속성들을 규명하게 된다. 기본적으로 이론

분석단계에서 가정한 주요 내용들이 현장분석단계에

서도 대부분 지지되는 결과를 보이는 것으로 나타났

으며, 이는 크게 두 가지 측면으로 구분하여 고찰된다. 

한 가지 측면은 이론분석단계에서 가정된 발달장애인

의 자기결정 구성요소들은 현장분석 단계의 결과와 

대부분 일치하는 결과를 보였다는 점이다. 따라서 발

달장애인의 자기결정은 자아실현, 자율성, 자기조절, 

심리적 역량강화, 권리인식이라는 다섯 가지 요소로 

구성된다고 볼 수 있을 것이다. 이와 관련하여 한 가지 

주의할 점은 이론분석 단계와 현장분석 단계에서 각

각 드러난 주요 개념의 의미가 맥락적으로 차이를 보
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이는 부분이 나타남으로써 기존 용어에 대한 수정이 

필요하다는 점이다. 또 다른 측면은 이론분석단계의 

마지막 부분에서 제시한 각 구성요소들 간 상호 역동

적 관계성에 대한 가정 역시 현장분석단계에서 부분

적으로 지지되는 결과가 나타났다는 점이다. 각각의 

주요 내용들을 구체적으로 살펴보면 다음과 같다. 

먼저, 자아실현의 경우 이론 및 현장분석 단계 모두

에서 자신의 재능이나 가능성 및 선호나 관심 등 자기

에 대한 지식과 이해를 의미하는 것으로 나타났다. 하

지만 그 내용에 비해 이를 대표하는 개념표현이 다소 

오해의 소지가 있다고 판단되어 본 연구에서는 이를 

자기이해라는 용어로 수정하고자 한다. 학문적 용어

로서 자아실현은 인간이 자신에게 잠재되어 있는 능

력을 표현하거나 활성화하려는 경향성을 말하는데

(Maslow, 1970), 이론 및 현장분석 단계 모두에서 드러

난 자아실현이라는 것은 자신과 관련된 객관적 지식

을 토대로 자기를 이해하는 것이지 이를 구체적으로 

활성화하려는 경향이나 시도를 의미하지는 않았다. 

따라서 발달장애인의 자아실현이라는 기존 개념을 

‘자기이해(self-understanding)’라는 개념으로 수정하는 

것이 보다 합리적일 것으로 보인다. 

이론분석단계에서 자율성은 외부의 지나친 개입 

없이 본인의 선호나 관심에 따라서 독립적인 방식으

로 행동하고 태도를 결정하는 것을 의미했다. 하지만 

현장분석단계에서 드러난 발달장애인의 자율성이란 

오롯이 단독으로 무엇인가를 결정하기 보다는 부모나 

현장실무자들과의 타협 또는 협력이나 설득이라는 맥

락에서 이해될 필요가 있었다. 따라서 발달장애인에게 

있어서 외부의 지나친 개입이 없다는 의미는 적절한 

타협 또는 협력으로 볼 필요가 있다고 판단되며, 기존

의 자율성이라는 표현을 ‘타협된 자율성(compromised 

autonomy)’이라는 용어로 수정할 필요가 있다고 보여

진다. 

자기조절의 경우에는 삶의 다양한 영역들 안에서 

자신의 행동을 얼마나 통제할 수 있는지를 의미하는

데, 이러한 이론적 개념은 현장분석 단계에서 그 맥락

이 좀 더 구체적으로 파악되었다. 다시 말해서, 발달장

애인의 자기결정에서 자기조절은 곧 자기통제력을 의

미하는데, 이는 책임, 분별, 참을성, 절제력, 규칙 지키

기 등으로 표현되는 것에서 알 수 있듯이 사회적 또는 

관계적 차원으로 이해될 필요가 있었다. 따라서 자기

조절은 단순히 자신의 감정이나 태도, 행동 등을 관리

하는 것이 아니라 사회적 또는 관계적 맥락 안에서 그

것들을 통제하고 관리하는 것으로 볼 수 있을 것이다. 

따라서 본 연구에서는 자기조절 보다는 좀 더 직관적

이면서도 발달장애인의 자기결정 특성이 반영되도록 

‘맥락적 자기통제(contextual self-regulation)’라는 용어

로 수정하여 사용하고자 한다.

자기결정 구성요로서 심리적 역량강화란 자신이 

기대하는 결과를 달성할 수 있다는 스스로에 대한 믿

음으로 정의되었는데, 현장분석 단계에서는 이에 대

한 약간의 개념적 변주가 이뤄진 것으로 나타났다. 발

달장애인의 자기결정에서 심리적 역량강화라는 것은 

특정 결과가 아니라 자신의 능력에 대한 믿음, 즉 자아

효능감 개념에 가까운 것으로 볼 수 있었다. 이 두 가

지 개념들은 큰 틀에서는 매우 유사해 보이지만, 심리

적 역량강화의 초점은 특정 결과인 데 반해서 자아효

능감의 강조점은 자신의 능력에 있다는 점에서 개념

적 차이를 보인다. 전자가 성과지향적인 개념이라면, 

후자는 과정 지향적 개념이라고도 볼 수 있을 것이다. 

따라서 본 연구에서는 심리적 역량강화 보다는 ‘자아

효능감’이라는 용어로서 발달장애인의 자기결정을 이

해하고자 한다. 

마지막으로 권리인식(recognition of rights)은 이론

분석단계에서 소비자주도 모델의 관점을 토대로 도출

된 구성요소로서 자기결정이라는 것을 얼마나 권리로

서 이해하고 인식하는지를 의미한다고 하였다. 이러

한 권리인식 개념은 현장분석단계에서 자신의 목소

리, 주인공, 당사자, 자기옹호 등의 용어로 표현되면서 

이론분석 단계의 결과를 지지하는 것으로 나타났다. 

여기서 한 가지 분명히 해야 할 것은 자기옹호로 표현

되는 권리인식을 자기결정의 하위구성요소로 두는 것
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Terminology of theoretical analysis stage Main contents of field work analysis stage Modified terminology of final analysis state

Self-realization

Self-knowledge

Self-understanding
The base of judgement of desire

Self-recognition

Preference and interest

Autonomy

Compromise

Compromised autonomy
Desire of customer

Dilemma and secure

The situation need help

Self-regulation

Self-regulation

Contextual self-regulation

Responsibility and discreetness

Patience and discipline

Emotion control

Social rules

Psychological empowerment

Faith in the ability of myself

Self-efficacy
Experience and opportunity

Esteemed experience

Self-esteem and confidence

Recognition of rights

Self-efficacy

Recognition of rights
The voice of myself

Protagonist and own-work

Status of the parties

Table 3. Content analysis results

이 타당한가이다. 자기옹호와 자기결정은 서로 유사

한 개념으로 호환되어 사용되면서도 동시에 연구자들

의 관점에 따라서 서로를 하위구성요소로 보고 있기 

때문이다(Kim, 2014). 하지만 논리적으로 보면, 권리

인식은 말 그대로 자기결정을 권리로서 이해하는 의

식적 차원인 반면, 자기결정은 보다 구체적인 행동이

나 태도를 의미한다는 측면에서 자기옹호로 표현된 

권리인식은 자기결정이 하위구성요소로 보는 것이 일

견 타당하다고 볼 수 있다. 지금까지 논의한 주요 내용

들을 정리하면 <Table 3>과 같다.

한편, 최종분석단계의 두 번째 주요 결과는 이론분

석 단계에서 제안한 주요 구성요소들이 서로 역동적 

관계를 갖는다는 가정 역시 현장분석 단계에서 일정

부분 지지되는 것으로 나타났다. 이론분석단계에서 

발달장애인의 자기결정 구성요소 간 나타날 수 있는 

역동적 관계성을 다시 정리하면, 자기이해는 타협된 

자율성과 맥락적 자기통제 간의 상호작용에 영향을 

미치고, 이 때 경험문제가 중요한 자아효능감은 앞선 

구성요소들 간의 관계에 영향을 주게 된다고 하였다. 

그리고 권리인식은 지금까지 기술한 각 구성요소들 

간의 역동적 관계 전반에 걸쳐서 관계하는 것으로 가

정하였다. 

좀 더 구체적으로 보면 먼저, 이론 및 현장분석 단

계 모두에서 가장 명확하게 드러난 점은 자기이해가 

모든 자기결정 구성요소들의 기초 또는 출발점이 된

다는 것이다. 이는 부모집단과 전문가집단 모두에서 

공통적으로 드러난 결과이기도 했다. 그리고 자기이

해가 가장 직접적으로 영향을 미치는 구성요소는 타

협된 자율성이라는 점 역시 비교적 명확하게 드러난 

부분으로 볼 수 있다. 타협된 자율성이란 자신의 선호

나 관심, 즉 자기이해에 따라서 독립된 방식으로 행동

하고 태도를 결정하는 것을 의미한다는 것이 이론 및 

현장분석 단계 모두에서 나타났기 때문이다. 따라서 

발달장애인의 자기결정 구성요소들 간의 역동적 관계
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성에서 기본이 되는 것은 자기이해-타협된 자율성의 

관계라고 볼 수 있다. 

그렇다면 이들 간의 관계를 중심으로 나머지 구성

요소들은 어떻게 관계하는지를 분석하는 것이 필요한

데, 다음에서는 이론분석단계에서 가정한 각 구성요

소들 간의 역동적 관계성에 대한 가정이 현장분석 단

계에서도 드러나는지 검토하고자 한다. 먼저, 자기이

해와 타협된 자율성 간의 관계가 정립된 가운데, 다음

으로 고찰해야 할 것은 타협된 자율성과 맥락적 자기

통제가 서로 관계를 주고받는가이다. 개념적으로 맥

락적 자기통제란 자기결정과 관련된 특정 행동이 수

행되는 과정에서 주로 작동하는 것이기 때문에 이는 

자기결정의 실질적인 구현이라고 할 수 있는 타협된 

자율성과 상호작용 관계가 있다고 가정하였다. 현장

분석 단계에서 이러한 가정은 어느 정도 타당할 수 있

다는 근거는 다음과 같다. 

훈련반에서 교육준비반으로 가고 싶은 훈련

생이 있어요. 근데 본인이 이제 감정조절이 때로

는 잘 안되죠. 화가 나면 책상 콱 때리고 이렇게 

하는 거죠. 그러면 옆에 사람들이 불안하니깐 그

런 것들 애기해줘요. 그러려면 교육준비반으로 

가야되고 그러려면 화를 표현할 적당한 방법에 

대해서 내가 통제할 수 있어야 된다는 거죠. 

(Participant 11)

네가 하고 싶은 건 꼭 해봐라 해 봐서 안 되면 

저도 마찬가지로 책임감을 알려줘요, 이렇게 얘

가 하기 전에, 네가 하고 싶대서 했는데 네가 잘

못한 거는, 그 와중에 문제가 생긴 거는 네가 잘

못해서 네가 생긴 거다. 엄마는 너를 도와줄 수는 

있지만 저도 어느 정도 알고 이제 성인 되어가는 

것도 있고 해서 책임은 네가 져야 된다고 말하거

든요. 근데 아직까지는 잘 지켜지는 것 같지는 않

아요. (Participant 5)

이처럼 맥락적 자기통제는 현장분석단계에서도 특

정 행동이나 태도와 관련된 일련의 과정 속에서 함께 

이루어진다는 것을 알 수 있었다. 다시 말해서, 발달장

애인 당사자가 원하는 어떤 선택, 즉 자기결정과 관련

된 행동을 수행하는 과정 속에서 요구되는 것이 바로 

맥락적 자기통제라고 보는 것이다. 따라서 타협된 자

율성과 맥락적 자기조절은 상호작용의 관계를 갖는다

는 이론분석 단계에서의 가정은 일견 타당하다고 볼 

수 있으며, 이러한 맥락에서 ‘자기이해→(타협된 자율

성⇆맥락적 자기조절)’이라는 일련의 도식이 성립되

는 것으로 사료된다. 

다음으로 검토할 부분은 자아효능감이 자기이해, 

타협된 자율성 그리고 맥락적 자기통제 간의 관계에 

전반적으로 영향을 미치는가다. 전술했듯이 본 연구

에서 자아효능감은 다양한 경험과 기회의 맥락에서 

개념적으로 이해되었는데, 이러한 경험들은 자기결

정이라는 행위 자체와 매우 직접적으로 관련된다는 

것을 알 수 있었다. 자신감이라는 용어로 표현된 자아

효능감은 발달장애인 당사자의 자기결정에 중요한 

영향을 미치며, 그러한 경험들이 많아질수록 자기결

정은 보다 확장된다는 것이다. 이러한 맥락에서 어느 

정도 경험이 있어야 자기결정을 할 수 있다는 의미는 

자아효능감이 타협된 자율성과 관계한다는 것으로 

이해될 수 있을 것이다. 전술했듯이 타협된 자율성은 

실질적인 자기결정 행위를 의미하는 것이기 때문이

다. 따라서 ‘{(자기이해)→(타협된 자율성⇆맥락적 자

기조절)} ⇆ (자아효능감)’이라는 도식이 성립될 수 

있다고 본다.

경험치들이 정말 있어야지 자기결정을 하는 

거고. 본인들이 말 못하는 친구들을 보면 정말 자

신감이 너무 낮아요. 자존감들이. 말도 이렇게 하

면 선생님 결정하는 거 할게요. 아니면 애가 결정

하는 게 할게요. 이러는데 본인들이 자신감을 할 

수 있는 끊임없이 물어보는 거죠. 끊임없이 물어

보고 생각들을 계속 이끌어내면 언젠가는 본인
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도 이게 익숙해져서 표현을 하면서 그게 나오게 

되는 사례들은 종종 있기는 하더라고요 그래서 

그런 것도 어 현장에서 중요하다 생각들을 조금 

했습니다. (Participant 10)

이런 판단근거를 가지고 그 어떤 자신에 대한 

자신감, 자신감이 자기결정권을 당사자가 자기

결정권을 하는데 그런 중요한 요인이 될 거란 생

각이 들었고요. 경험이 많아질수록 확장될 거란 

생각을 했습니다. (Participant 8)

당사자가 자기결정을 할 수 있다는 믿음을 갖

는 거 이용자 스스로도 내가 할 수 있다는 믿음

을 갖는 거… 경험과 기회가 많이 주어지지 않으

면, 많은 경험과 접촉 중요한 요인인거 같아요. 

(Participant 11)

그 다음에 이 자율성에, 자율성의 가장 당사자

의 자율성을 저는 좀 자기주도성이란 측면의 의

미로 해석을 했었는데. 이 어떤 자기주도성을 갖

는데, 어떤 그런 측면에서 영향을 줄까, 제 개인

적인 경험으로 봤을 때는 경험이 참 중요하다 라

는 생각이 좀 들었어요. (Participant 8) 

마지막으로 검토할 부분은 권리인식이라는 자기결

정 구성요소다. 이는 기존의 자기결정 개념모델이 아

닌 소비자주도 모델의 관점을 반영하여 이론적으로 

도출된 개념으로 발달장애인의 자기결정 자체를 얼마

나 권리로서 인식하고 있는지를 의미한다고 하였다. 

앞선 이론분석단계에서 권리인식은 다른 네 가지 구

성요소들 간의 관계에 총체적으로 영향을 미치는 일

종의 맥락적 조건이라고 가정하였는데, 현장분석단계

에서 자기옹호로 이해될 수 있는 권리인식이 발달장

애인 자기결정의 구성요소로 포함될 수 있다는 것은 

지지되었지만 역동적 관계성의 가정은 다소 간접적으

로 지지되는 것으로 나타났다. 

저는 인권자체도 권리적인 부분도 커서 인권에 

대한 부분은 한 가지 말씀드리면 지역사회 다양한 

부분 이주노동자, 소수, 성소수자 이런 분들이 인

권네트워크 인권센터가 만들어졌어요. 그런 사회

의 변화를 주도할 수 있는 게 생기면 자기결정권

이 훨씬 높아진다 생각이 돼서. (Participant 12) 

경험이 많아질수록 (자기결정이) 확장될 거란 

생각을 했습니다. 그런 자신감이 결국은 수동적 

존재라든지 그런 게 아니라 나도 주체로서 내가 

뭔가 자기주도성을 할 수 있다 라는 내 안에서 

힘을 self-advocacy를 또 다른 표현으로 자기주도

성의 힘으로 생각을 했고. 자기주도성의 힘이 있

을 때 자기결정권을 할 수 있을 거라는 생각이 

들었습니다. (Participant 8)

이를 다시 말하면, 권리인식 수준이 높아지면 이와 

관련된 보다 구체적인 실체가 만들어지고, 이는 다시 

자기결정에 긍정적 영향을 미칠 수 있다는 것이다. 또

한 자기주도성, 즉 자기옹호로 표현될 수 있는 권리인

식 수준이 높을 때 자기결정은 보다 잘 이루어질 수 

있다는 것이 이들 사례의 핵심이라고 본다. 지금까지 

논의한 내용들을 정리하면 <Figure 1>과 같다.

Figure 12. Dynamic relationship model between self-determination
component of people with developmental disabilities
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Ⅴ. 결론 및 제언

1. 결 론

본 연구는 발달장애인의 자기결정 개념화를 탐색

적으로 고찰하는 것을 목적으로 하였다. 이를 위해 융

합모형이라는 분석 틀을 바탕으로 이론분석단계와 현

장분석단계, 그리고 최종분석단계라는 세 가지 절차

를 따랐다. 주요 결과를 요약하여 제시하면 다음과 같

다. 먼저, 본 연구에서 발달장애인의 자기결정이란 ‘다

양한 지원이나 도움을 바탕으로 자신의 의도나 의지

에 따라 특정 태도와 행동을 하나의 권리로서 인식하

고 선택하는 것’을 말하며, 이는 자기이해, 타협된 자

율성, 맥락적 자기통제, 자아효능감, 권리인식의 다섯 

가지 요소들로 구성되는 것으로 나타났다. 

둘째, 발달장애인의 자기결정을 구성하는 다섯 가

지 요소들은 상호간에 역동적 관계성을 갖는 것을 알 

수 있었다. 자기이해는 발달장애인의 자기결정에 있

어서 가장 기초가 되는 구성개념으로서 타협된 자율

성에 직접적으로 영향을 미치며, 타협된 자율성은 맥

락적 자기통제와 상호작용 관계가 있다고 보았다. 그

리고 이러한 세 가지 자기결정 구성요소들 간의 관계

에 있어서 자아효능감은 피드백효과가 있는 것으로 

나타났으며, 권리인식의 경우에는 다른 네 가지 자기

결정 구성요소들의 관계에 있어서 전반적으로 관련이 

있음을 알 수 있었다. 

2. 제 언

이러한 결과를 토대로 본 연구가 갖는 함의 및 제언

은 다음과 같다. 첫째, 실천적 함의로써 본 연구가 사

회복지 실천현장에서 발달장애인의 자기결정 평가도

구를 개발함에 있어 중요한 기초자료로 활용될 수 있

다는 점이다. 그리고 이러한 평가도구의 개발은 궁극

적으로 발달장애인의 자기결정에 필요한 정책이나 프

로그램 개발을 위한 또 다른 근거가 된다는 점에서 정

책적 함의도 있다고 볼 수 있다. 둘째, 자기결정에 관

한 논의를 이론뿐만 아니라 실증적 차원에서도 함께 

종합적으로 분석하고 이를 토대로 좀 더 발전된 자기

결정모델을 제안하였다는 데 이론적 함의가 존재한다

고 사료된다. 또한 이와 같이 수정된 자기결정 모델을 

제안하는 데 있어서 발달장애인과 관련된 국내의 현

실을 반영하였다는 점에서도 중요한 실천적 함의가 

있다고 볼 수 있을 것이다

하지만 본 연구가 지닌 제한점 중 하나는 발달장애

인 당사자를 대상으로 개념화가 이루어진 것이 아니

라는 점이다. 이에 대한 두 가지 변명을 해보자면, 직

접적으로 발달장애인을 대상으로 특정 주제에 대한 

인터뷰를 수행한 연구들을 보면 대부분 경계성이나 

경증장애인이라는 또 다른 연구의 한계와 마주한다는 

점이다. 무엇보다 본 연구의 주요 목적은 발달장애인 

당사자에 의해 측정되는 척도가 아닌 사회복지실천 

현장에서 활용될 수 있는 자기결정 평가도구 개발에 

초점을 맞췄기 때문에 발달장애인 당사자보다는 그들

의 부모나 현장실무자들을 대상으로 개념화 작업을 

한 점은 일견 타당하다고 볼 수 있다. 

이와 같은 제한점을 보완하기 위해서는 기본적으

로 발달장애인에 관한 대리응답의 정합성이나 편향에 

관한 연구가 필요하다. Chun & Jeon(2019)의 경우, 

2014년도 장애인실태조사 자료를 활용하여 발달장애

인의 응답과 부모의 대리응답 간의 일치도를 분석하

였는데, 삶의 만족도나 자립에 관한 문항은 대리응답

의 정합성이 높았으나 비용이나 차별인식은 편향된 

결과를 보인다고 보고하였다. 하지만 발달장애인이 

직접 응답한 경우와 의사표현이 어려워 부모가 대리

응답한 경우를 동질적이라고 가정하고 분석했다는 한

계가 존재한다. 따라서 발달장애인 대상 연구에서 공

통적으로 지적되는 제한점을 보완하기 위해서는 첫

째, 그림이나 동영상 등을 활용하여 발달장애인이 보

다 직관적으로 이해할 수 있는 방식으로 조사하는 것

이며, 둘째, 발달장애인의 의사표현 능력 향상을 위한 

교육프로그램이다. 이에 관한 연구는 여전히 부족한 

상황이며 향후에는 반드시 관련 연구들이 이루어지길 

기대해 본다.
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본 연구의 또 다른 제한점은 개념화작업이 문헌검

토 중심의 이론분석 단계의 결과에 대해 초점집단인

터뷰 결과를 활용하여 실증적으로 검증은 하였으나 

반드시 후속 작업을 필요로 한다는 점이다. 즉, 후속연

구에서는 기본적으로 본 연구결과를 토대로 발달장애

인의 자기결정 평가척도가 개발되어야 할 것이며, 추

가적으로 이를 통해 구축된 데이터를 기반으로 본 연

구에서 제시한 발달장애인의 자기결정 구성요소 및 

역동적 관계성을 검증하는 절차가 이어져야 할 것이

며, 이러한 두 가지 연구 역시 반드시 이뤄지길 기대해

본다.
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발달장애인의 자기결정 개념, 그 의미와 오해

- 자기결정 척도개발을 위한 개념화 연구 -

국문초록 본 연구는 발달장애인의 자기결정 척도개발을 위한 개념화연구로서, Schwarts와 Kim(1986, 2000)이 

제시한 개념분석 방법인 융합모형(hybrid model)분석을 이론적 분석틀로 활용하였다. 자기결정에 관

한 다양한 선행연구 고찰로 도출된 주요개념(이론분석)들을 중심으로 발달장애인의 부모 및 실천현

장 전문가들을 대상으로 하는 포커스 그룹 인터뷰를 실시하였고(현장분석), 이를 바탕으로 척도개발

을 위한 하위차원들을 최종적으로 선정하였다(최종분석). 주요 분석결과는 다음과 같다. 먼저, 이론

분석단계에서 발달장애인의 자기결정은 자율성, 심리적 역량강화, 자아실현, 자기조절 및 권리인식

이라는 다섯 가지 주요 구성요소가 도출되었다. 또한 다섯 가지 구성요소들 간 역동적 관계성의 

가능성도 드러났다. 이는 현장분석단계에서도 대부분 일치하는 것으로 나타났으나, 포커스 그룹 인

터뷰 내용을 반영하여, 자아실현은 자기이해로, 심리적 역량강화는 자아효능감으로, 자기조절은 맥

락적 자기통제로, 그리고 자율성은 타협된 자율성으로 각각 용어를 수정할 필요성이 제기되었다. 

이러한 연구결과는 발달장애인의 자기결정 척도를 개발하는 데 중요한 기초자료로 활용될 수 있는 

이론적인 함의가 존재한다.
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