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Purpose: Recent studies have focused on policies aimed at supporting the independence of individuals with disabilities in communities. As 

part of this initiative, supportive housing, integrated care, and residential spaces offer tailored services based on individual needs and au-

tonomy. The attitudes and knowledge of the administrators supporting supportive housing residents regarding health management can in-

fluence the well-being of individuals with disabilities. Therefore, this study aimed to explore the challenges faced by supporting housing 

workers in enhancing the self-management skills of individuals with disabilities. Methods: In this qualitative study, focus group interviews 

were conducted in August 2023 with nine administrators working to support housing in Seoul. Qualitative content analysis was used to an-

alyze the interview data. Results: The needs and challenges in enhancing the self-management skills of individuals with disabilities were as 

follows: (1) the complexity of health management challenges, (2) bidirectional strategies for strengthening health management capabilities, 

and (3) support for systematic health management. Additionally, eight subthemes were derived. Conclusion: By investigating the difficulties 

experienced and identifying the necessary support requirements for supportive housing workers, this study seeks to uncover insights and 

identifies areas for improvement and strategies for health management. This study acknowledges the educational and institutional support 

necessary to improve the health and quality of life of individuals with disabilities residing in supportive housing.
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서    론 최근 장애인의 지역사회 내 자립생활 지원에 대한 사회적 관심

이 높아지고 있다. 장애인 탈시설 운동은 1970년대 미국, 영국, 
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스웨덴을 중심으로 시작되었으나 국내에서는 2000년대 중반 국

가인권위원회의 조사로 장애인 거주시설에서의 인권침해 사례가 

밝혀지며 국가 및 지방자치단체의 정책 의제로 확대되었다[1]. 

이에 서울시는 장애인의 자립생활 지원을 통한 삶의 질 향상을 

목표로 2009년 ‘장애인거주시설 개선 및 자립생활 지원계획’을 

수립하였으며 2010년 장애인전환서비스지원센터를 설립하여 서

울시복지재단이 위탁받아 ‘자립생활 체험홈’, ‘자립생활주택’을 현

재까지 운영하고 있다[2]. 그러나 탈시설 이후 지역사회 정착을 

지원하는 보건의료 및 돌봄 인프라 부족 등으로 국가 및 지자체 

차원의 탈시설 지원체계에 대한 필요성이 대두되었으며, 장애인
의 탈시설은 제5차 장애인정책종합계획(2018~2022)에서 본격화

되었다. 특히 장애인의 건강권 보장을 위한 지원, 보건관리 체계 
확립, 의료접근성 보장에 관한 사항을 규정한 ‘장애인 건강권 및 
의료접근성 보장에 관한 법률’이 시행되며 장애인의 성공적인 자

립뿐만 아니라 건강의 긍정적인 변화를 이끌어내기 위한 제도적, 
실천적 지원에 대한 활발한 논의를 뒷받침하였다[3].

제5차 장애인정책종합계획은 ‘장애인의 자립생활이 이루어지

는 포용사회’를 비전으로 독립된 주체로서 장애인이 스스로 삶을 

선택하고 결정하며, 지역사회의 한 구성원으로 주체적으로 살아
갈 수 있도록 사회 서비스를 제공하고 체계적인 인프라를 구축함

으로 완전한 사회통합을 완성하는 것을 목표로 한다[4]. 정책변

화에 따라 서울시복지재단은 2019년부터 돌봄과 주거를 결합한 

장애인지원주택 사업을 추진하고 있다. 또한 지난 2021년 중앙정

부의 탈시설 로드맵 발표로 장애인지원주택 공급 호수는 지속적

으로 증가할 것으로 예상되며 장애인의 건강권을 보장할 수 있

는 지역사회 환경을 구축할 필요성도 높아졌다. 개인정보 등의 이

유로 장애인지원주택 입주자 전수에 대한 건강정보는 미흡한 실

정이나, 고령의 지체, 뇌병변장애인이 거주하는 서울시에 있는 한 
지원주택의 경우 만성질환뿐만 아니라 장애에 따른 와상, 신체마
비, 욕창, 배뇨장애, 강직으로 인한 통증 등 다양한 신체건강 수
준이 보고된 바 있다[5]. 복합적인 건강문제는 다제약물 복용과 

밀접하게 연관되어 탈시설 이후 지역사회에서 건강관리를 통합적

으로 지원할 수 있는 방안의 필요성을 시사한다.

복합적인 건강수준을 고려했을 때 장애인지원주택은 장애 당

사자의 자기결정권을 중심으로 돌봄과 주거가 결합된 공간이라

는 점에서 기존 방식과 구별된다[6]. 돌봄이 필요한 주거취약계

층을 대상으로 제공되는 임대주택 기능과 동시에 사회문화적, 경
제적 차이, 건강 수준 등 개인별 욕구와 자율성을 기반한 맞춤형 
서비스 지원을 우선으로 하기 때문이다. 구체적으로 사회복지서

비스 제공, 일상생활 지원 등의 자립생활 지원뿐만 아니라 개인
별 질환에 따른 약물복용 및 관리, 병원 동행 등 건강관리에 필

요한 내용도 업무에 포함된다[7]. 이러한 서비스 내용을 장애인

에게 직간접적으로 지원하기 위해 장애인지원주택에는 사회복지

사, 장애인활동지원사, 장기요양보호사 등 다양한 직종의 돌봄 
인력이 근무한다.

직무에 따라 서비스 인력은 관리자에 속하는 운영총괄(센터

장)과 슈퍼바이저(팀장), 장애 당사자의 욕구에 기반한 서비스 
계획을 수립하고 제공하는 코디네이터, 개별서비스를 직접 제공
하는 주거코치가 있다. 특히 관리자는 일정 경력 이상의 사회복

지사로 코디네이터와 주거코치를 대상으로 지원활동 방향이나 

내용에 대해 지도(supervision)한다[7]. 이는 지원주택 운영체계

의 주요한 내용으로 돌봄제공자가 효과적인 돌봄을 수행하기 위

해 장애 당사자의 다양한 문제를 통합적으로 접근하는 관점과 적

합한 돌봄 제공에 필요한 지식 및 기술이 중요하기 때문이다[8].

그러나 사회복지 분야의 전문가인 관리자가 건강관리를 지원

하는 업무를 수행하기 위해 필요한 기술이나 지식 정도가 일상생

활을 지원하는 것 이상으로 초과하는 어려움이 있다. 장애유형

에 따른 차이는 있으나 대체로 장애인은 신체활동 부족, 부적절
한 영양섭취 등 건강에 해로운 생활습관으로 비장애인보다 건강 

상태가 취약한 것으로 알려져 있다[9]. 또한, 중증의 의료 합병증
으로 높은 입원율과 조기사망을 경험한다[10]. 국내에서도 비만, 
고혈압, 당뇨 등 만성질환 유병률이 비장애인보다 3배 가까이 높
게 보고되며[11], 고령장애인의 경우에는 기존 장애에 노화로 인
한 2차 장애까지 추가 발생하여 신체적, 정신적 어려움이 가중된
다[12]. 장애 당사자가 복합적인 건강 문제를 보일수록 관리자는 

다양한 의료진과 건강관련 정보를 소통하고 이해하여 당사자와 

함께 의사결정하는 등의 복합적인 역할을 수행해야 한다.

장애유형별 특성을 고려하여 자가건강관리 역량을 강화하는 

방법을 고민해야 하는 것도 현장에서 관리자에게 어려움으로 작

용한다. 자가건강관리는 건강을 유지, 증진하고자 하는 동기와 
건강행위를 통해 가능하지만 장애유형에 따라 장애 당사자의 신

체건강 수준, 인지 수준 등이 넓은 스펙트럼으로 나타나기 때문
이다. 이용하는 의료기관에서도 당사자 맞춤형 건강관리 방법을 

안내받지 못하거나 공신력 있는 정보를 얻을 수 있는 창구도 마

련되어 있지 않아 많은 경우 관리자 개인의 경험에 기반하여 건

강관리를 지원하고 있다. 이는 관리자가 건강관리에 대해 가지는 

신념이나 지식 정도에 따라 건강취약계층인 장애인의 건강형평

성에도 영향을 미칠 수 있다는 것을 의미한다. 따라서 지원주택 

관리인력이 장애 당사자의 자가건강관리 역량을 강화하는 데 경

험하는 어려움과 필요한 지원요구를 파악하고 개선점을 다차원

적으로 탐색하는 연구가 필요하다.

그러나 국내에서는 지역사회로 이전한 장애인의 사회활동이나 
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주거의 맥락에서 주로 논의가 되어왔으며[4,13,14], 아직까지 건
강영역에는 관심이 미치지 못하고 있다. 이와 대조적으로 국외에

서는 장애인의 자립생활 영역에 건강관리가 포함되고[15], 건강
에 대한 자기옹호와 권리, 의사결정과 선택을 제공하는 자기결정 
증진 프로그램과 교육과정의 연구가 활발히 진행되고 있다[16]. 

장애 당사자의 자가건강관리 역량 지원을 통해 자율성과 자립성

을 지원하고 나아가 삶의 질을 향상시키기 위해서는 실무현장에

서 필요로 하는 지원내용을 구체적으로 파악하는 것은 중요하다. 

따라서 관리자의 관점과 언어를 통해 장애인의 자가건강관리 역

량 지원과 관련한 개인적 측면뿐 아니라 조직적 측면에서의 경험

도 깊이 있게 탐색하고 이해할 필요가 있다.

이러한 배경으로 본 연구는 실무현장의 장애인지원주택 센터

장과 팀장을 대상으로 초점그룹 면담(focus group interview, 
FGI)을 수행하여 장애인의 건강관리 역량강화를 위해 필요한 지

원요구를 파악하고 개선점을 도출하고자 한다.

연구 방법

1. 연구설계

본 연구는 장애인지원주택에 거주하는 장애인의 건강관리 역

량강화를 위해 장애인지원주택의 관리 인력인 센터장과 팀장을 

대상으로 필요한 지원요구를 파악하고 개선점을 도출하기 위해 

초점 그룹 면담을 이용한 질적연구이다.

2. 연구 대상

본 연구 대상자는 서울시에 소재하고 있는 장애인지원주택에

서 관리자급으로 근무하는 팀장과 센터장이며, FGI에 자발적으
로 동의한 대상자로 눈덩이 표출법으로 모집하였다. 본 연구에 

참여한 연구 대상자는 총 9명으로 3개의 장애인지원주택에서 모

집하였다.

일반적으로 포커스 그룹은 6~12명의 참가자로 구성되지만[17] 

주제에 대해 깊이 있고 자세한 탐구가 필요하거나 실제적인 경험

을 나누기 위해 미니 포커스 그룹(mini-focus group)을 활용할 

수 있다[18]. 따라서 본 연구에서는 9명의 연구 대상자를 2개 미

니 포커스 그룹으로 나누어 각 그룹당 3~6명으로 구성하여 인터

뷰를 진행하였다.

3. 자료 분석

질적 연구의 자료 분석은 귀납적 내용분석 접근[19]을 이용하

여 인터뷰에서 나온 자료들을 반복적으로 검토하는 과정에서 특

성 및 빈도가 높은 내용을 범주별로 분류하는 작업을 반복적으

로 수행하였다. 자료 분석의 민감성을 높이기 위하여 연구자들은 

필사한 내용과 FGI 진행 중 작성한 메모를 바탕으로 의미 있는 

내용을 표시하여 자료를 반복해서 읽고, 이 과정에서 수집된 자
료가 포함하고 있는 내용을 이해하고 파악하며 의미 있다고 생

각되는 주요 진술문을 확인하여 비교하였다. 확인된 주요 진술문

을 다시 읽으면서 그 의미의 적절한 표제가 될 수 있는 개념이나 

문구를 기록하여 개방 코딩 목록으로 작성한 후, 개념이나 문구
의 유사성과 차이점을 비교하면서 비슷한 것을 통합한 후 하위범

주로 추상화하였다. 하위범주는 다시 그 의미와 특성의 유사성과 

차이점에 따라 통합한 후 적합한 명칭을 부여하여 범주로 추상

화하였으며, 이 과정에서 연구자 간 이견이 있는 경우 논의 후 합
의하였다. 수집된 내용의 타당성을 확보하기 위해 면담 후 명확

하지 않은 내용은 참여자에게 추가 질문 또는 서면으로 확인하

였다. 2명의 연구자가 주요 분석을 마친 후 지역사회 장애인의 보

건관리 및 재활의료 지원 사업에서 간호사로 활동하는 전문가를 

포함한 4명의 다른 연구자들과 함께 분석한 내용의 적절성을 확

인하고 반복 수정하는 작업을 거쳤다.

4. 연구의 질 확보

연구의 질은 Lincoln과 Guba [20]가 제시한 질적 연구 평가 기

준인 신뢰성(credibility), 적합성(fittingness), 감사가능성(audit-
ability), 확증성(confirmability)의 4가지 기준을 고려하여 연구
의 질을 확보하였다. 신뢰성을 높이기 위해 연구진은 편안한 환경

에서 친밀감을 가지고 인터뷰를 진행하도록 준비하였다. 적합성

을 확보하기 위해 진술내용이 포화가 될 때까지 자료수집을 하였

다. 감사가능성은 연구방법과 자료의 수집, 분석 과정을 자세히 
기술하고, 질적연구 경험이 있는 연구진이 내용을 교차 점검하여 
확보하였다. 마지막으로, 확증성을 확보하기 위해 초기 코딩 카테
고리를 근거로 내용 분석을 진행하되 인터뷰 내에서 대상자 말의 

의미를 파악하여 전체 내용 안에서 구문을 분류하였다.

본 연구의 FGI를 진행하고 인터뷰 자료를 분석한 연구진은 

FGI와 질적 연구 수행을 위한 면담 경험 및 이를 보조한 경험이 

있으며, 학술대회 및 워크숍을 통해 질적 연구분석론, 질적 간호
연구 방법론 등의 관련 강의를 다수 수강하였다. 또한 연구자들

은 지역사회 장애인의 건강증진과 관련한 연구를 여러 차례 수

행하여 연구보고서 및 논문을 출판하여 연구 대상자인 장애인과 

지원주택에 대하여 깊은 이해를 갖추고 있다.

5. 윤리적 고려

본 연구는 서울대학교 생명윤리위원회 심의(IRB No. 2307/ 

001-003)를 획득한 후 연구를 진행하였으며 연구윤리심의위원
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회에서 제시하는 자료의 수집 및 보관 원칙을 준수하였다.

본 연구의 자료수집기간은 2023년 8월 28일부터 9월 22일까

지 각 그룹당 1회씩 총 2회 진행되었다. 참여자와 사전 협의하에 

장애인지원주택 내 회의실에서 진행되었다. 1회 평균 인터뷰 시

간은 1시간 30분 내외였으며, 장애인의 건강관리 지원을 위한 지
원요구도와 관련하여 새로운 진술이 나오지 않고 포화될 때까지 

진행하였다. 모든 인터뷰에서 참여자의 동의 하에 토의 내용을 

녹음하여 자료를 수집하였다. FGI 진행 시 교신저자가 진행자

(moderator)로서 반구조화된 질문지를 활용하여 연구 문제에 적

합한 질문을 설정하고, 인터뷰가 진행되는 과정에서 참여자들의 
이야기 흐름에 맞추어 질문을 제시하였다. 반구조화된 질문지의 

구성은 도입, 전환, 핵심, 마무리 질문 순으로 진행되었다[21]. 간
단히 근무지 및 경력 소개와 함께 장애인의 건강관리를 위해 교

육 및 지원을 받으신 경험에 대해 이야기하는 것을 도입과 전환

질문으로 사용하였다. 면담에서 다룬 핵심질문은 다음과 같다. 

첫째, 지원주택 거주 장애인의 주요 건강문제를 위해 지원하고 
있는 내용은 무엇인지? 둘째, 장애 당사자의 건강관리 역량강화
를 지원하는 과정에서의 촉진요인과 장애요인이 무엇인지? 셋째, 
장애인의 건강관리 역량 향상을 위해 필요한 교육 및 지원은 무

엇인지에 대해 이야기할 수 있도록 질문을 구성하였으며 그 외에

도 주제와 관련하여 자유롭게 제언할 수 있도록 독려하였다. 제1

저자는 보조진행자(co-moderator)로서 중요한 내용을 회의 중

에 함께 기록하였다. 편안하고 안전한 환경을 조성하고 여유 있

는 시간을 통하여 모든 연구참여자가 충분히 연구 내용에 대하

여 발언할 수 있도록 하였다. 진행자와 보조진행자는 FGI 직후 

디브리핑(debriefing)을 시행하여 인터뷰 내용의 객관성을 확보

하였다.

수집된 녹음 자료는 인터뷰 종료 후 1주일 이내 필사를 완료한 

후 폐기하였다. 수집된 내용의 타당성을 확보하기 위해 토론 과정

에서 명확하지 않은 내용은 참여자에게 다시 질문하여 확인하였

다. 연구 참여자에게는 소정의 사례를 지급하였다.

연구 결과

본 연구 참여자의 일반적 특성은 Table 1과 같다. 연구 참여자

의 평균 연령은 42.6세(범위: 37~53세)였으며 여성 5명, 남성 4
명이다. 현재 직급은 센터장급이 3명, 팀장급이 6명이었으며 총 
장애인 지원 경력은 평균 163.75개월(범위: 89~221개월), 현재 
지원주택 근무 경력은 평균 48.00개월(범위: 11~221개월)이었다.

FGI를 활용하여 장애인지원주택에서 근무하는 관리자급 인력

을 대상으로 장애인의 자기건강관리 역량강화를 위한 지원 요구

도를 파악한 결과, 장애인의 건강관리와 관련된 어려움, 역량강
화 지원전략, 제도적 지원 요구라는 세 가지의 큰 주제와 8개의 
하위주제를 확인하였다(Table 2). 관리자들은 현재 장애인의 자

기건강관리 역량 강화 지원의 어려움을 지적하고 현장에서 필요

한 구체적인 지원 내용 및 접근법과 더불어 필요한 제도적 지원

에 대하여 제언하였다.

1. 장애인 건강관리 어려움의 복잡성

장애인지원주택의 관리자들은 장애인들의 주요 건강문제로 다

양한 만성질환과 더불어 생활습관 문제 관리에 대한 부담과 어

려움을 갖고 있었다. 나아가, 장애인의 질병과 건강문제 관리를 
지원해주기 위해 지원인력이 필요로 하는 지식이 충분하지 않으

며, 제대로 된 건강정보를 찾거나 전문가에게 지원요청을 하는 
데 어려움이 있음을 확인하였다. 무엇보다 장애 당사자의 자기건

강관리 역량강화를 위해 장애인의 건강관련 자기결정권 존중해

야 하지만 온전히 존중하기 어려운 상황임을 이야기하였다.

1) 만성질환과 불건강한 생활습관의 악순환

장애인지원주택의 관리자들은 현재 장애인지원주택에 거주하

는 장애인들이 스스로 건강한 생활습관을 유지하는 데 어려움이 

있으며 이로 인해 다양한 만성질환이 나타나지만, 이러한 질환들
을 제대로 관리하지 못해 이차적 문제도 발생할 수 있음을 지적

하였다. 가장 빈번하게 호소했던 건강문제는 비만과 변비였고, 생
활습관 문제는 지속 가능하지 않은 식습관 관리가 있었다. 야간 

Table 1. Characteristics of Participants                                      (N = 9)

Variables Categories n (%) or M ± SD

Age (yr) (range 37~53) 42.6 ± 4.82

≤ 39 3 (33.3)

40~44 4 (44.4)

≥ 45 2 (22.2)

Gender Man 4 (44.4)

Woman 5 (55.6)

Position Head of center 3 (33.3)

Supervisor 6 (66.7)

Experience of supporting 
people with disabilities (mo)

(range 89~221) 163.75 ± 58.50

< 108 2 (22.2)

108~204 3 (33.3)

≥ 216 4 (44.4)

Experience of working at 
supportive housing (mo)

(range 11~221) 48.00 ± 70.76

< 24 4 (44.4)

24~36 4 (44.4)

≥ 48 1 (11.1)

M = Mean; SD = Standard deviation.
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식이로 인해 수면 장애, 우울 등의 문제가 발생하고, 특히 당뇨환
자의 불건강한 식이습관으로 인해 혈당조절도 쉽지 않음을 토로

하였다. 그 외에도 양치를 거부하거나 치과 진료의 어려움으로 

인한 구강건강 관리의 문제가 있었으며 만성질환은 고혈압, 고지
혈증, 심혈관질환, 만성호흡부전을 꼽았다.

“고민이 제일 많이 되는 거는 저희는 변비네요. 사실은 소화기적으로 

사실 관장을 안 하시는 분들이 거의 없으실 정도로 근데 이 변비의 원인

도 사실은 자세히 잘 모르는 것 같아요.” (참석자 4)

“비만으로 인해서 말 그대로 생활 습관의 개선이 필요한데… (중략) 

야간 식이도 하고 계시고 그러다 보니까 또 수면도 불안정하시고 불규

칙하시고 또 우울 성향이 있으시다 보니까 식욕은 굉장히 넘쳐나시고

요” (참석자 2)

2) 장애인을 위한 건강정보 부족에 따른 낮은 건강 지식

장애인에게 직접 지원서비스를 제공하는 활동지원사나 코디네

이터의 건강 및 질병에 대한 낮은 이해도로 인해 장애인의 건강

관리가 제대로 이루어지고 있지 않음을 지적하였다. 특히 식이조

절을 통한 비만 관리에 대한 이해도가 낮아 건강상태에 알맞은 

식사를 제공하지 못하고, 만성질환의 정의뿐만 아니라 예방의 필
요성이나 간단한 생활습관 관리에 대한 방법도 알지 못한다고 

하였다.

Table 2. Support Needs for Health Promotion of People with Disabilities Living in Supportive Homes

Themes Sub-themes Contents

Complexity 
of health 
management 
challenges

Vicious cycle of chronic disease 
and unhealthy lifestyle

Major health concerns include hypertension, diabetes, obesity, constipation, low body 
weight, hyperlipidemia, cardiovascular disease, and chronic respiratory failure

Oral health issues encompass challenges related to brushing teeth and dental care
The primary obstacle lies in maintaining a sustainable healthy lifestyle

Low health knowledge levels due 
to a lack of health information 
on people with disabilities

A lack of understanding regarding chronic diseases, including their definition, the 
necessity for prevention, and effective management

Limited in obtaining advanced knowledge and information and an absence of health 
personnel deployed for support

Dilemma between respecting  
self-determination and 
supporting health promotion

Challenges arise in delivering appropriate health promotion support for individuals with 
disabilities who assert their right to self-determination in health decisions

A risk of inadvertently neglecting the right to self-determination for those with limited 
cognitive abilities during health promotion efforts

Need for enhancing understanding of health and communication skills to facilitate 
shared decision-making

Bidirectional 
strategies for 
strengthening 
health 
management 
capabilities

Improving health knowledge of 
staff members

Providing health education to staff proves practical in improving the health outcomes 
for individuals with disabilities

Organizing events centered around health-related topics can contribute to broader 
awareness and engagement

Equipping staff with advanced knowledge enables them to offer detailed explanations to 
individuals with disabilities

Expanding participatory  
education tailored for  
individuals with disabilities

Proposing participatory education as an effective strategy, especially beneficial for those 
with intellectual/developmental disabilities

Establishing peer groups for individuals to share their stories, fostering a supportive 
environment for those with similar health challenges

Organizational 
support for 
systematic 
health 
management

Inclusion of diverse social and 
human resources in health 
promotion efforts

Active involvement and utilization of diverse roles within the community, including 
healthcare professionals, community linkage groups, neighbors, parents, and friends

Challenges in assuming responsibility for healthcare support or maintaining such support 
due to a demanding workload

Need for the presence of a care manager responsible for healthcare at disability support 
homes

Health data linkage and 
management system

Absence of a comprehensive health history record system
Requirement for an information exchange system among support staff across disability 
support homes, local communities, and cooperatives

Monitoring tool development Implementation of a checklist and data record system for support staff
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“활동지원사님들이 연로하시다 보니까 이런 다이어트나 비만 관리에 

대한 건강관리에 대한 이해도가 많이 좀 낮으세요. 그냥 말씀 나온 것처

럼 잘 먹으면 좋은 거고 지금 당장 아프지 않으면 좋은 거고… (중략) 이 

건강 정보에 대한 게 입주민 당사자만 이해가 부족한 게 아니고 지원자

도 이게 이해가 부족하거든요.” (참석자 2)

지원주택에 거주하는 장애인들의 노령화에 따라 나타나는 다

양한 건강문제로 인해 지원인력도 약물, 증상 등에 대해 스스로 
공부하고 병원도 적극적으로 이용하고 있었다. 그러나 건강담당 

인력이 배치되어 있지 않고 공신력 있는 정보원을 찾을 수 없어 

전문적인 지식 및 필요한 정보를 얻는 데 제한이 있어 즉각적인 

대처의 어려움을 경험하였다.

“좀 정확한 정보를 줄 수 있는 이제 전문가 집단… (중략) 또 우리가 

궁금한 것들을 잘 카테고리별로 정리해놨는데 막상 (병원에) 전화해서 

문의를 하면 몰라… (중략) 결론적으로 말씀 드리자면 정확한 정보를 얻

기가 되게 힘들다.… (중략) 이 정도 연령대나 이런 건강상태는 좀 (구체

적으로 어떤 검사들을) 살펴봤으면 좋겠다. 이런 정보제공이 조금 있으

시면.” (참석자 4)

3) 자기결정권 존중과 건강지원 간 딜레마

다양한 장애특성 상, 장애인의 건강관련 의사결정을 온전히 
존중하는 데 어려움이 있다. 의사소통이 어려운 장애인의 경우 

건강정보를 제공하더라도 건강정보 이해도, 건강관련 원하는 것, 
필요로 하는 것이 무엇인지 알 수 없을 때가 많아 적절한 건강관

리가 지원되지 않을 수 있음을 지적하였고, 의사소통이 가능한 
장애인은 어느 정도 건강정보를 이해하지만 자기조절 능력이 떨

어져 스스로 건강관리를 지속할 수 없다는 어려움을 보고하였

다. 이처럼 의사소통이나 협조가 어려운 장애인들은 당사자 의사

에 반하여 건강관리를 지원할 수밖에 없기 때문에 자기결정권을 

존중하기 어려운 상황에서 딜레마를 겪는다.

“자기결정권이 무시된 상황에서의 지원이 이루어질 수 있을 것 같아

요. 그럼 동의가 안 되고 내가 왜 이렇게 지금 갑자기 먹고 싶은 음식을 

못 먹는지 이런 것들에 대한 동의가 안 된다는 건 사실 이분의 자기 결정

권을 무시한 채 의료적인 예방 차원에서의 지원 인력의 판단에 의해서 

하는 거지 않을까라는 생각이 조금 들어요.” (참석자 3)

현장에서도 이러한 문제를 해결하기 위하여 최대한 장애 당사

자의 건강에 대한 의사결정을 존중하기 위한 다양한 방안을 마

련하여 시도해보고 있다. 예를 들어, 약물이나 증상 등을 설명하
는 카드를 만들어 장애 당사자가 직접 의료전문가와 의사소통하

고 스스로 건강관리 행위를 변화시킬 수 있는 동기부여가 될 수 

있도록 지원하여 건강관련 자기결정권을 가질 수 있는 기회를 제

공한다고 보고했다.

“지역에 병원을 다니실 때 그분이 혼자 가더라도 뭔가 좀 내 증상을 

보고하기가 어려우니까 저희가 그분이 현재 먹는 약이라든지 증상이라

든지 이런 이렇게 시트 같은 카드를 만들었어요. 그래서 그런 거 지참해

서 혹시 뭐 혼자 가시더라도 활용하시라고 말씀을 드리고 그래서 그런 

결정권이라든지 스스로 할 수 있게끔 할 수 있는 그런 이렇게 시스템을 

하나 만들어 놓고….“ (참석자 5)

이와 더불어 장애인이 건강에 대한 자기결정을 할 수 있도록 

건강정보이해와 의사소통을 위한 여러 가지 도구 및 장치의 개발

이 필요하다고 하였다. 장애 당사자와의 꾸준한 의사소통을 통해 

의료전문가의 견해뿐 아니라 장애 당사자의 의견을 존중하고 조

율하는 시도가 필요하다고 강조하였다.

“당사자의 목소리를 자꾸 어떻게든 들으려는 시도가 있어야 이 건강 

정보 지식이 있어도 이것들을 밸런스를 그야말로 그래 해야 밸런스를 맞

추는 거지… (중략) 자기 결정권을 어디까지 존중해 주는 거냐? 그건 말

이 안 되는 거잖아요. 사실은 자기 결정권을 어디까지 존중해 준다는 게 

어디 있어요. 자기 결정권을 존중받아야 되는 건데, 그 결정을 어떻게 

설명하고 이해할지 못하니까 자꾸 어디까지라고 우리가 생각하는 거잖

아요.” (참석자 10)

2. 장애인 건강관리 역량 강화를 위한 쌍방향 전략

장애인의 건강관리를 위해 건강 지식과 의료 정보도 중요하지

만 이를 어떻게 장애인의 건강관리 역량강화와 건강증진에 적용

할 것인가에 대한 고민이 충분히 이루어져야 한다고 보고하였다. 

관리자급 지원인력은 장애인의 건강관리 역량강화를 위해 장애

인의 건강관리에 가장 직접적으로 양항을 줄 수 있는 실무자급 

지원인력의 건강지식 향상이 최우선적으로 되어야 한다고 강조

했다. 더불어, 장애 당사자의 건강관리에 대한 개입 또한 중요하
게 이루어져야 그들이 건강관리에 참여하고 필요성을 느낄 수 있

다고 하였다.

1) 지원인력의 건강지식 향상

지원인력의 건강지식을 향상시키는 것이 장애인의 건강증진에 

즉각적인 영향을 줄 수 있는 방법일 수 있음을 제시하였다. 간단

하게는 직접적으로 서비스를 제공하는 실무자급 지원인력을 대

상으로 건강에 대한 강의나 자료도 도움이 되지만, 건강을 주제
로 한 행사를 열어 건강에 대해 자연스럽게 교육받고 지원인력들

끼리 지식을 나눌 수 있는 계기를 마련한다면 건강관리 지원능력
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이 쉽게 향상될 것이라 하였다. 실제로 지원인력이 연하장애 관

련된 강의를 듣고 해당 문제를 가지고 있었던 장애 당사자에게 

검사를 권유하여 이를 해결하는 사례가 있었음을 보고했다.

“이제 건강에 대한 이슈로 한번 다 함께 고민할 수 있는 자리가 한번 

진짜 딱 있고 그리고 나서 이제 같은 공감대에서 개별적으로 어떻게 이

제 지원하면 좋겠는지에 대한 이제 좀 지원책을 가져가는….” (참석자 4)

나아가 지원인력에게 간단한 건강정보가 아닌 깊이 있는 전문

적인 건강관련 지식을 제공하는 것이 정확한 지원에 도움이 될 

것이라 하였다. 일례로 지원인력이 앓고 있는 질병을 동일하게 장

애 당사자가 앓고 있을 때 질병에 대한 관리가 굉장히 효과적이

었던 경험을 보고하였다. 이처럼 지원인력의 건강에 대한 이해도

가 높을 경우에 장애인의 건강관리에 더욱 긍정적인 효과를 보

일 것으로 생각하였다.

“(건강에 대한) 정보를 정확하게 알고 있고 정확하게 접근해서 건강

에 대한 얘기들을 계속 공유하거나 직접적으로 제일 그 활동보조사가 

입주민분하고 제일 많은 면적으로 같이 지원을 하고 있으니까 계속 그

런 얘기들을 할 수 있던 것들이 이제 많은 노하우가 됐던 것 같아요… 

(중략) 활동지원사와 입주민과의 관계 속에서 확실한 정보와 이런 것들

을 제공받아서 그거를 전달했을 때 가장 표면에 많이 닿아 있는 사람이 

얘기하는 거에 신뢰도는 확실히 높다는 게 좀 어느 정도 있는 것 같고” 

(참석자 9)

2) 장애 당사자 참여형 교육 확대

지원인력이 장애 당사자들의 건강관리를 직접적으로 지원하여 

건강증진에 도움을 줄 수 있으나 때로는 효과적이지 않을 수도 

있음을 지적하고, 장애 당사자 또한 역량강화를 위해서 건강관리
를 위한 역량강화 교육에 개입될 필요가 있다고 강조하였다. 예

를 들어, 유사한 질환을 가진 의사소통 가능한 장애인들끼리 모
여서 자신의 질환관리에 대한 이야기를 나누는 시간을 가진다면 

건강증진 행위 변화를 이끌어내고 자각할 수 있는 기회가 될 것

이라 하였다.

“어느 정도 의사소통이 가능하신 이런 대사 질환을 갖고 계신 분들이 

있다면 그분들이 뭔가 연구 모임을 통해서 자신의 이야기를 나눈다면 

약간 조금 더 도움 되고 자각을 할 수 있지 않을까 이런 생각이 좀 들기

는 (해요.) 사실 몇 번만 교육하는 것보다 딱 자기가 할 말하고 자기 경험 

얘기하고 나 이렇게 하고 있어 하는 잠깐의 10분 동안에 했던 그 효과가 

더 크기 때문에” (참석자 8)

3. 체계적 건강관리를 위한 제도적 지원

지원주택 거주 장애인의 건강관리 역량강화 지원을 위해선 지

원인력을 위한 제도적 지원이 뒷받침되어야 한다. 지원인력이 장

애인 건강관리 역량강화를 위한 최전선 인력으로써 핵심적인 역

할을 수행할 수 있도록 다양한 자원의 개입이 이루어져야 함을 

강조하였다. 또한 장애인의 건강상태를 확인할 수 있도록 모니터

링 도구가 제공되어야 하며 효과적인 건강관리 지원을 위한 지원

인력들 간의 정보교류를 강조하였다.

1) 다양한 사회적·인적 자원 개입

때로는 시설 내 인력뿐만 아니라, 전문가 집단, 지역사회 연계 
집단, 이웃, 부모, 친구 등 여러 역할들을 활용한 개입이 장애인
의 건강관리 역량강화 지원에 더욱 효과적일 수 있음을 이야기

하였다. 또한 장애 당사자에 대해 깊이 알고 이들이 어떤 삶을 

살아가야 할지에 대한 고민을 같이 해줄 수 있는 전문가 및 다양

한 자원이 개입된다면 더욱 긍정적이고 효과적인 건강관리가 이

루어질 것이라 희망하였다.

“어떤 전문가 집단이든 지역사회 어떤 이제 연계 집단이든 이제 혹은 

이웃이든 부모든 친구든 이런 여러 가지 좀 역할들이 분명히 있을 건데 

이것들이 좀 잘 작동돼야지만 이제 이분의 삶이 정말 스스로 이렇게 좀 

바뀌겠다(하고) 그게 지원주택과 활동지원사 그리고 교육을 해주는 어

떤 누구 정도만으로는 사실은 한계가 있지 않나 그냥 그런 생각이 조금 

들어서… (중략) 우리는 ‘이 사람의 삶을 이렇게 살아갔으면 좋겠다.’라

는 어떤 좀 같이 고민할 수 있는 구조들이 좀 되면 좋겠다고 해서” (참석

자 4)

건강관리 지원은 대부분의 지원인력이 사회복지사 등 비전문

의료계 인력이므로 보건의료 영역에 대한 관리 및 책임이 부담으

로 다가온다고 하였다. 이와 더불어서 건강관리 지원 외의 업무

가 우선시 될 수 있기 때문에 건강관리 지원업무를 지속하기 어

려우며 업무가 과중해질 수 있는 우려를 제기하였다. 따라서 이

러한 문제들을 해결하기 위해 지원주택의 필수 지원인력으로서 

보건의료와 관련한 사례관리 담당자의 필요성을 이야기하였으

며, 지역사회 보건의료 기관에서도 지원주택 장애인을 위해 생애
주기별 예방적 의료서비스를 선제적으로 지원해주길 바란다는 

의견을 제언하였다.

“이 건강 의료와 관련한 사례 관리를 누가 좀 따로 해주면 좋겠다. 그

걸 저희가 다 해야 되니까 이제 저희가 건강 이슈에 너무 매몰이 되는 그

런 느낌이 많이 드는 거예요.” (참석자 5)
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2) 장애인의 건강데이터 연계 및 관리

여러 지원인력이 한 명의 장애 당사자를 지원하는 상황에서 지

원인력들 간의 해당 장애인의 건강관리 목표와 지원의 차이가 없

도록 충분한 정보교류와 협력이 이루어져야함을 강조하였다. 이

와 비슷하게 입·퇴사로 인해 교체된 지원인력 간 정보 연계체계

가 미흡하여 건강력에 대한 정보를 얻기 힘들어 건강관리 지원

에 어려움을 겪고 있음을 토로하였다. 이처럼 단일 지원주택 내

의 지원인력의 소통향상과 더불어서 지원주택 거주 장애인 전체

의 건강증진을 위해 다수의 지원주택 간의 교류, 지역사회, 협동
조합 간 교류 향상이 필요하다는 의견도 제시하였다.

“활동지원사 사이의 소통도 연계가 잘 안 되거든요… (중략) 적당한 

기본적인 소통만 하고 넘어가다 보니까 사실은 끊임없는 지원의 사각지

대가 발생하는 거죠… (중략) 사실 이게 지원주택과 지원주택 간 교류 

지역사회와 또 어디 협동조합 간 교류 그래서 이게 사실 또 해서 서로 알

고 나면 건강 이슈별로 그다음 단계로 갈 수 있는 거잖아요.” (참석자 7)

3) 모니터링 도구의 개발

비의료전문가로서 지원인력이 활용할 수 있는 건강 체크리스트 

및 기록할 수 있는 데이터 시스템이 있다면 체계적으로 건강관리

를 지원하는 데 도움이 될 것이라 제언하였다.

“쉽게 정리돼서 내가 체크하고 기록으로 쌓일 수 있는 데이터도 분명

히 (필요해요.) 근데 그 데이터를 정리하는 것 자체가 저희가 의료 지식

이 없어서 그런 건지 잘 안 되는 거예요. 결론적으로 항상 필요하다고 

느끼는데” (참석자 10)

논    의

본 연구는 지역사회 장애인 지원주택에 거주하는 장애인의 건

강관리 역량강화를 위해 장애 당사자를 지원하는 관리자급 인력

인 센터장 및 팀장을 대상으로 필요한 지원요구 현황과 개선점을 

파악하고자 FGI를 시행하였다. 그간 장애는 신체 구조나 기능의 

손실로 인식되어 건강관리의 대상으로서 수동적인 위치에 놓이

는 경우가 많았다. 그러나 본 연구는 장애 당사자를 건강관리에 

적극적으로 참여하는 주체로 인식하였으며 지원인력이 장애인의 

건강관리 역량강화를 지지하고 협력하는 관계에 주목하였다. 즉, 
장애인은 다양한 사회환경적 요인으로 건강권의 주체로 주목받

지 못해왔으나 이번 연구를 통해 장애인을 건강관리의 적극적인 

참여자로 재인식함으로써 인간중심돌봄을 지향하는 간호학적 논

의를 확장하는 데 의의가 있다. 또한 본 연구는 장애 대상자의 

건강관리를 지원하며 경험한 어려움과 지원 요구도를 현장의 언

어로 표현하여 건강관리 역량강화에 필요한 교육주제와 방법의 

필요성을 강조하고, 실무현장의 눈높이에 맞춘 연구방향을 함께 
제안하였다. 따라서 지역사회 내 장애인지원주택을 배경으로 한 

본 연구는 장애 당사자의 자가건강관리 역량 지원을 통해 장애인

의 자율성과 자립성을 지원하고 나아가 삶의 질을 향상시키기 위

한 교육적, 실무적 방안의 밑거름이 될 수 있는 연구라 할 수 있다.

연구 결과, 지역사회 장애인의 건강관리 역량강화를 위해 필요
로 하는 지원은 크게 ‘장애인 건강관리 어려움의 복잡성’, ‘장애
인 건강관리 역량 강화를 위한 쌍방향 전략’, ‘체계적 건강관리를 
위한 제도적 지원’으로 범주화되었으며, 각 주제별 세부 주제를 
추출하였다. 먼저 ‘장애인 건강관리 어려움의 복잡성’의 하위범주

로 ‘만성질환과 불건강한 생활습관의 악순환’이 확인되었다. 본 

연구 참여자가 토로한 바와 같이 장애인은 높은 만성질환 이환

율과 불건강한 행태를 가지고 있으며, 이로 인해 조사망률이 높
다[3,4]. 국내 조사에 의하면, 장애인의 70.6%가 3개월 이상 계
속되는 만성질환을 앓고 있는 것으로 나타났으며[15], 비장애인
과 비교했을 때 고혈압, 당뇨, 뇌혈관질환 발병위험이 각각 1.34

배, 1.51배, 4배 높은 것으로 조사되었다[3]. 대사적 만성질환과 
밀접한 관련성이 있는 비만율 또한 높아 장애인의 약 60.7%가 

과체중 이상인 것으로 나타났고[3], 국외 연구에서도 장애인은 
비장애인에 비해 비만 유병률이 1.6배 높은 것으로 보고되었다. 

이러한 현상의 원인으로 장애인은 장애로 인해 신체활동이 부족

할 수 있고 식이관리가 쉽지 않기 때문에 비만에 노출될 위험이 

높은 것으로 알려져 있다[16]. 이처럼 장애와 만성질환은 밀접한 

연관성이 있는 것으로 고려되는데, 이는 만성질환으로 인해 장애
가 발생하기도 하고 장애로 인해 만성질환이 발생하기 때문이다

[3]. 이러한 장애인의 건강불평등 해결방안으로 국가적 차원에서 

지역사회 장애인들의 건강증진과 건강권 강화를 위한 장애인 건

강주치의 제도를 도입하였고 최근에는 보건복지부 산하에 장애

인건강과를 신설하여 건강관리 지원을 본격화하였지만, 아직까
지 지역사회 깊숙이 제도적 영향이 미치지 못하고 있는 실정으로 

보인다. 지원주택 이주 후 장애인의 삶의 질의 변화를 살펴 본 

Park 등[13]의 연구에서 삶의 질은 시설에 거주했을 때에 비해 

유의미하게 증가하였으나, 건강 영역은 차이가 없는 것으로 확인
하였다. 또한 중등장애인의 자립생활을 위한 지원요구에서 두 번

째로 높은 요구사항이 건강관리 및 의료지원(41.7%)으로 나타나

[14] 지원주택 거주 장애인의 건강관리에 대한 지원 대책이 강구

되어야 함을 확인할 수 있다. 그러므로 다양한 개입을 통한 건강

증진의 변화를 기대할 수 있도록 촘촘한 사회적 지원이 필요할 

것으로 사료된다.
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연구 참여자들은 ‘장애인을 위한 건강정보 부족에 따른 낮은 

건강 지식’ 또한 장애인의 건강관리 지원에 장애요인이 된다고 

응답하였다. 장애인은 정보 접근성이 낮거나 신체적 제약으로 인

해 건강관리 측면에서 다른 사람에 대한 높은 의존성을 가지기 

때문에 보호자의 장애 및 건강에 대한 지식과 건강정보이해능력

은 장애인의 건강상태를 결정하는 데 중요한 부분을 차지한다

[22]. 현장에서 지원인력은 장애인들의 의료요구 확인과 함께 진

료에 동반하여 의료서비스를 받을 수 있도록 도와주고 일상생활

에서 장애인의 건강행위 증진 및 유지를 지원해줌으로써 장애인

의 건강 추구 행동을 지원할 수 있는 중요한 역할을 수행하고 있

다. 더불어 장애인의 건강관리에 있어서 의료전문가의 조언은 일

시적인 영향을 주는 데 반해, 건강한 식습관을 결정하고 운동참
여 기회를 만드는 데 지원인력의 역량이 주요한 역할을 하므로 

건강관리에 대한 주제는 직무 설명과 교육에서 중요하게 다뤄야 

한다는 주장이 이를 뒷받침하고 있다[23]. 실제로 지원주택 근무

자의 업무지침에도 질병 및 건강상태에 따른 식단관리 및 교육, 
전염병 예방, 운동관리, 수면관리, 약물 관리를 포함하는 전반적
인 건강관리를 지원해야 한다고 안내하고 있다[7]. 이에 지원인력

의 전문적 역량 함량을 위한 건강관리 교육이 필수적이지만, 본 
연구결과에서 나타난 바와 같이 지원인력의 낮은 건강지식으로 

인한 장애인 건강관리 어려움이 나타나는 현상을 고려한다면 충

분한 교육이 마련되지 않았음을 유추할 수 있다. 특히 직접 서비

스를 제공하는 장애인 활동지원사의 경우, 최대 40시간의 이론
교육과 10시간의 현장실습을 이수하는 즉시 장애인 활동지원사

로 근무할 수 있는 자격이 주어지기 때문에 실무현장에 투입되기 

전 전문성을 키우기에는 교육이 부족하다는 것을 짐작할 수 있

다[24]. 더욱이 노인 돌봄을 수행하는 요양보호사 양성교육은 

총 320시간의 이론교육과 80시간의 실습을 받고 국가자격시험을 

통해 그 전문성을 확보해야 하는 것과 비교한다면[25], 장애인 
자립 지원의 최전방에 종사하는 활동지원사의 전문성은 축소되

어 논의되고 있다는 점을 알 수 있다. 건강을 유지할 권리는 장애

인의 자립생활의 주요 주제 중 하나이다[26]. 따라서 지속적 건

강관리 욕구를 지닌 장애인의 건강한 삶의 질을 향상시키는 노력

이 요구되며 이를 위해 지원인력을 대상으로 장애 특성을 고려한 

맞춤형 건강관리 지원, 고령화에 따른 만성질환의 예방과 관리 
등에 관한 전문적 지식을 향상시킬 수 있는 교육적 지원을 위한 

제도적 마련이 필요하다.

마지막으로 ‘장애인 건강관리 어려움의 복잡성’ 범주에서, 연
구 참여자들은 ‘자기결정권 존중과 건강지원 간 딜레마’에 대한 

어려움을 이야기하였다. 장애인의 자립생활은 장애인 스스로 자

신의 삶을 선택하고 관리할 수 있도록 필요한 기술과 원조를 제

공하며, 이러한 지원을 기반으로 자신의 삶의 통제권을 지니고 
지역사회 내 자신의 역할을 주체적으로 수행해나갈 수 있게 한다

[13]. 이처럼 장애인 지원주택은 장애인의 자립생활과 자기결정

권 실현을 위한 방향으로 나아가고 있지만 장애인의 건강과 관련

한 자기결정권 존중에 어려움을 겪는다는 현장의 의견을 확인할 

수 있었다. 특히 장애인의 건강권 보호와 의료적 불평등을 해결

하기 위해 의료서비스에 장애인 당자사의 적극적인 참여를 이끄

는 자기결정의 중요성이 강조됨에 따라, 장애인의 건강증진을 위
한 노력과 장애 당사자의 의견을 존중하고 자기결정을 인정하는 

지원 사이에서 균형을 지키는 것은 지원인력이 당면한 과제이다

[22]. 그러나 지원인력은 전문직 실천과정에서 장애인의 자기결

정권을 규범적으로 보장해야 할 의무와 책임이 강조되고 있을 뿐 

아직까지 보장범위와 방식 등에 대해 뚜렷하게 합의된 내용은 없

다. 이론적으로 장애인의 자기결정권은 장애인의 욕구를 고려하

여 다양한 의사소통 방식으로 사전에 결정될 내용을 충분히 전

달하고 장애인이 동의하는 것으로 자기결정이 온전히 실현될 수 

있다고 알려져 있지만 실제로 지원인력이 장애인의 자기결정권을 

지원하는 과정에서 의사소통의 한계, 권리와 책임에 대한 혼돈, 
다양한 실천가치의 충돌, 보호와 책임의 의무 등으로 인해 실천
적 딜레마를 겪게 되는 어려움이 있다고 보고하였다[27]. 따라서 

건강관련 교육 참여 및 지원, 의사소통을 위한 도구 사용, 장애 
당사자의 자기표현 증진 및 의료서비스 이용을 위한 기회 제공, 
실제적인 경험과 반복을 통한 의료시설 이용 등의 다양한 장애

인 자기결정기술 보장방안을 개발하여 이를 실무현장에 적용 및 

효과를 확인하려는 노력이 필요할 것이다[22]. 나아가 장애인 건

강관련 자기결정과 관련하여 장애인에 대한 의료진의 의사소통

방법도 빼놓을 수 없는 쟁점 중 하나로 주목해야 한다. 진료과정

에서 장애인이 함께 있음에도 불구하고 장애인 스스로 표현할 

수 있는 기회를 주지 않고 보호자에게만 의사소통을 하는 의료

진의 태도는 장애인의 자기결정에 어려움을 더해줄 수 있는 현상

이기 때문이다. 따라서 의료진이 장애인의 특성을 이해하고 자기

결정의 기회를 마련할 수 있도록 의사소통 및 장애 교육 프로그

램의 개발 및 적용을 고려할 필요가 있다. 또한 국외의 경우에는 

의사소통이 어려운 지적장애인의 건강결정권을 보장하기 위해 의

료진뿐만 아니라 보호자 등 주변인의 교육을 위한 다양한 시도

[28]가 이루어지고 있음을 고려할 때, 국내에서도 의료진과 가
족, 다양한 지원인력 등 장애인의 건강증진에 관여할 수 있는 관
련자들을 위한 구체적인 교육내용 개발과 함께 장애인을 이해하

고 의사소통하는 데 필요한 실제적인 정보를 제공할 수 있는 지

침서나 정보제공 창구를 모색하여 장애 당사자의 건강관련 자기

결정권을 실현할 수 있도록 노력해야 할 것이다.
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본 연구 결과, ‘장애인 건강관리 역량 강화를 위한 쌍방향 전
략’으로 ‘지원인력의 건강지식 향상’과 ‘장애 당사자 참여형 교육 

확대’를 이용하는 투 트랙(two track) 접근전략을 제안하였다. 

Owens 등[29] 또한 장애인과 보호자 모두에게 건강교육을 제공

하고 이 둘 간의 협력적 관계를 구축하는 것은 장애인의 생활 습

관 행동의 변화를 유도하는 효과적인 전략이라 하였다. 보호자의 

교육 참여는 의사소통에 있어서 도움을 줄 뿐만 아니라 장애인

의 의사결정과 건강관리 순응도에 긍정적 영향을 줄 수 있기 때

문에[22] 장애 당사자뿐만 아니라 장애인 지원인력을 대상으로 

한 건강관리 역량을 강화하는 교육적 접근이 병행되어야 한다. 

나아가 자립생활을 배워나가는 과정에 있는 지원주택 거주 장애 

당사자들에게 건강교육은 스스로 건강관리를 해나갈 동기와 용

기를 줄 수 있는 중요한 자원이 될 수 있다[27]. 그러므로 지원인

력을 대상으로 한 교육은 건강지식 향상과 기술 습득을 목표로 

하지만 장애 당사자 참여형 교육의 주요 목표는 지역사회 환경에

서 자신의 건강을 스스로 관리할 수 있는 동기부여와 역량향상

이 되어야 할 것이다. 또한 본 연구 참여자가 제안한 방법과 같이 

피어그룹(peer group)을 이용한 동기부여 방법이 장애인이 스스

로 건강증진행위를 유지하는 데 효과적인 전략법이 될 수 있기 

때문에[30], 지속적인 사회활동을 통해 건강정보 교류를 할 수 
있도록 환경적·제도적 지원이 필요할 것이다. 그러나 이와 관련하

여 국내에서는 장애인의 건강관리 및 역량 개발을 위해 보호자

와 장애 당사자를 모두 포함시킨 중재 연구가 부족한 실정으로

[22], 지속적인 건강관리 및 지원을 위한 연구 대상의 확대 및 다
각적 중재 개발 및 효과 검증이 필요한 것으로 확인된다. 반면 국

외의 경우, 장애인과 보호자의 교육적 지원을 위해 건강교실, 건
강 다이어리, 건강옹호 훈련 등과 같은 다양한 교육 프로그램을 
개발하고 그 효과를 검증하기 위한 연구가 활발히 이루어지고 

있다[31-33]. 따라서 장애인의 건강불평등을 해소하고 장애인의 

건강권을 확보하기 위하여 건강교육 프로그램 개발 및 교육대상

의 확대 적용을 통해 지역사회 장애인의 건강관리 역량을 강화

할 필요가 있다. 이와 더불어서, 인지적 제한으로 인해 의료적 정
보를 이해하기 어려운 장애인들을 위해 건강정보 이해능력 향상

을 위한 보완대체 의사소통(augmentative and alternative com-

munication), 시각적 보조자료 및 이해하기 쉬운 정보제공 책자
[34,35] 등의 보급을 위한 노력도 병행되어야 할 것이다.

‘체계적 건강관리를 위한 제도적 지원’으로 연구 참여자들은 

장애인의 건강관리 역량강화를 위해 ‘다양한 사회적·인적 자원

의 개입’이 요구된다고 하였다. 탈시설 정책에 따라 지역사회 거

주하는 장애인이 점차 늘어나면서 성공적인 사회적 통합을 이룰 

수 있도록 지역사회의 장애 친화적 환경조성은 중요한 과제로 여

겨진다. 특히 장애인의 건강증진을 위해서는 개인수준의 책임과 

노력에 더하여 물리적, 문화적, 정치적 환경 등이 장애 친화적 환
경으로 변화되어 이들의 건강을 지지해주어야만 성취가 가능하

다. 예를 들어, 장애인의 신체활동 향상을 위해선, 지역사회에 있
는 건강증진센터로의 접근성 개선, 운동트레이너의 장애인에 대
한 지식 향상, 장애 특성에 맞는 운동장비의 보급 등 다양한 측
면의 개입이 필요하다[23]. 또한 장애를 바라보는 지역사회의 태

도와 인식이 개선되어야 하는 문제도 있다. 하지만 여전히 의료전

문가조차도 장애와 그에 따른 제한 조건에 초점을 맞추고 장애인

들이 건강증진 프로그램에 참여함으로써 받을 수 있는 혜택은 

고려하지 않는다는 점에서 장애인의 건강증진 향상의 기회를 막

는 요인이 되고 있다[36]. 따라서 지역사회 거주 장애인의 건강

증진을 위한 사회화의 장을 성공적으로 마련하기 위해서는 지역

사회가 주체가 되도록 지원하는 장애인서비스 정책을 마련하여 

친구, 이웃이 적극적인 지원자 또는 옹호자가 되는 역할이 강조
되어야 한다[37].

또한 지원주택 서비스는 일상생활 및 사회참여를 위한 사회적 

돌봄(social care)과 보건·의료서비스를 지원하는 건강돌봄

(health care)의 구분 없이 제공되고 있지만[38], 장애유형별 및 
장애 중등도별로 건강증진 요구와 특성이 크게 달라질 뿐만 아

니라 활동의 범위에 따라 지원방법에도 차이가 있기 때문에 복합

적인 요구사항을 고려할 수 있는 전문적인 지식을 기반으로 한 

건강돌봄적 서비스 제공이 필요하다[39]. 그러나 현재 지원주택

의 필수 전문인력으로는 사회복지사만을 채용하고 있어[7], 지원
주택 거주자의 보건의료 지원의 공백을 채워줄 전문인력이 부족

하다고 할 수 있다. 장애인건강권을 위한 법적 제도를 기반으로 

장애친화 의료기관, 장애인 건강주치의 등 장애친화 의료서비스
가 확대되었지만, 수요와 공급의 불균형, 접근성 문제 등으로 인
해 지역사회 장애인의 미충족 의료는 여전히 높은 수준이다[40]. 

그러므로 보다 질 높은 건강관리 지원 서비스를 제공하기 위해 

지원주택의 전문 인력으로서 간호사 등 의료전문 인력의 채용을 

고려해야 하며 장애인 보건의료서비스를 제공하는 공공 인프라

를 강화하는 방안의 모색이 필요하다.

‘체계적 건강관리를 위한 제도적 지원’에 대해 ‘장애인의 건강

데이터 연계 및 관리’도 하위범주로 도출되었다. 장애인의 건강관

리는 전 생에 걸쳐 장기간 이루어져야하기 때문에 장애 당사자의 

욕구와 장애유형에 맞는 맞춤형 개인건강기록 시스템과 지속적

인 추적관리가 필수적이다. 그러나 현재 지원주택에서 활용할 수 

있는 정보교류 시스템이나 접근할 수 있는 건강정보기록은 전무

한 상황이다. 특히 국내 장애인 주거서비스 이용자의 74%가 지

적·자폐성 장애인으로[41], 스스로 자신의 질병력에 대한 진술 
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등 충분한 정보제공이 어려워 장애 당사자의 의료 및 건강정보

의 상당부분을 지원인력에 기댈 수밖에 없기 때문에 정보를 체계

적으로 기록하고 관리할 수 있는 시스템의 개발이 무엇보다 시급

하다. Ho 등[42]은 보건관리자를 위해 지역사회 장애인을 중심

으로 맞춤형 건강관리 웹 애플리케이션을 구현하였으며, Kim 등
[43]은 장애인의 개인건강기록 활성화 및 시스템 구축을 위해 중

요 항목을 제시하여 장애인을 위한 건강데이터에 대한 함의를 

제시하였다. 이처럼 지역사회 기반 건강관리 데이터 활용의 중요

성이 강조되고 있는 현상에 따라, 장애 당사자의 질환력, 가족력 
등의 위험요인과 건강행태, 의료정보와 함께 재활분야까지 통합
적으로 기록할 수 있는 장애인 맞춤 정보 시스템의 개발 및 적용

이 요구된다.

본 연구의 제한점은 다음과 같다. 첫째, 본 연구는 일개 시 지
원주택에 근무하는 관리 인력을 대상으로 심층적 탐색을 하였으

나, 편의추출을 시행하였기 때문에 모든 지원인력의 교육 요구도
를 반영하지는 못하였다. 따라서 추후 연구에서는 본 연구에서 

도출된 결과를 바탕으로 다양한 지원인력에게 구조화된 설문 조

사를 함께 수행하여 본 연구에서 확인된 교육 요구도의 보편성을 

확인하고 일반화할 필요가 있다. 둘째, 본 연구는 두 개의 FGI 그
룹만을 대상으로 실시되었다는 제한점이 있다. 장애인 지원주택 

보급의 활성화와 촘촘한 지원체계 구축을 위해 향후 연구에서는 

더 많은 수의 집단을 면담에 포함하고 이를 여러 장애인 보건의

료 분야의 전문가의 의견과 비교해볼 필요가 있다. 셋째, 본 연구
는 지원주택의 관리자급 인력에 초점이 맞추어져 있다. 실제로 

장애 당사자 곁에서 지원활동을 하는 실무 인력의 견해와 장애 

당사자 본인의 자가관리 미충족 욕구를 확인한다면 다양한 측면

의 의견을 종합할 수 있을 것이다.

결    론

본 연구는 장애인지원주택에 거주하는 장애인의 건강관리 역

량강화를 위해 팀장과 시설장을 대상으로 필요한 교육내용 및 지

원요구를 파악하고자 FGI 방법을 적용하여 내용분석을 실시하

였다. 이를 통해 지원인력의 건강관리의 어려움, 지원방식, 제도
적 지원요구 측면에서 구체적으로 탐색 및 이해하는 데 기여하

고, 해당 연구가 장애인 지원주택에 거주하는 장애인의 건강관리
를 지원하는 데 어려움을 해소하고 역량강화에 보다 쉽게 접근

하는 데 필요한 교육적, 제도적 지원 노력을 위한 기초를 마련하
였다는 데 그 의의가 있다. 본 연구의 결과를 바탕으로 장애인의 

건강관리 역량강화 지원을 위한 방안 모색과 더불어 지원의 효

과성 검증을 위한 후속 연구가 필요함을 제언한다.
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