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Exploring Disability Inclusive Community Resilience  
Post–COVID-19 Learning from Experiences of Caregivers 

in Daegu Region
Jahye Kim Giin Jung Hyebin Han Hyunjung Choi†

Department of Psychology, Chungbuk National University, Cheongju, Korea

This exploratory study is part of the Resilience Equality Across Disability (READY) Project, which is aimed to establish disas-
ter response guidelines for people with disabilities and seek factors enhancing disability inclusive community resilience Post–
COVID-19. This preliminary work focused on the early period of the COVID-19 pandemic, exploring the February 2020 
experiences of Daegu, which faced a devastating outbreak. A qualitative analysis of in-depth interviews with four caregivers 
of people with disabilities was conducted. Analyses revealed seven categories, including 32 clusters of themes and 123 sub-
themes. The revealed categories were as follows: “Exclusion from accessing information and self-solutions,” “Collapse of peo-
ple with disabilities and their families under social distancing,” “Responses and limitations in the private sector while lacking 
governmental responses during the early period of self-quarantine,” “Barriers to hospitalization of COVID-19 patients,” “Iso-
lation from daily assistance while being hospitalized,” “Experience of the corona darkness and connection among people with 
disabilities and their caregivers,” and “Infectious disease disaster response policies in coherence with promoting disability 
rights.” Further, implications and suggestions were made concerning disability-inclusive disaster preparedness and response, 
learning from the strategies, achievements, and lessons from the community of people with disabilities.
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세계보건기구(World Health Organization, WHO)는 2020년 3월 

11일 코로나바이러스감염증(COVID-19) 팬데믹을 선언하였다. 한

국은 2020년 2월 감염병 발생 초기, COVID-19가 곧 종식될 것이라 

낙관하기도 했으나 곧 대구경북 지역 내 집단 감염 및 확진자 수가 

가파른 확산세를 이어갔고, 바이러스가 확산되기 쉬운 열악한 의

료 시설, 돌봄 인력을 충분히 갖추지 않은 격리가 이루어지면서 사

회적 취약 계층의 집단 감염과 사망자가 속출하였다(Kwon, 2020; 

J. S. Lee, 2020). 공공의료, 장애인 시설, 사회복지 시스템의 취약성

과 안전망 부재 등 과거에 존재했던 구조적 문제는 COVID-19라는 

위기와 결합하며 새로운 양상으로 드러났다(Human Rights Sa-

rangbang, 2020). COVID-19 장기화로 장애인 활동지원 서비스에 

제약이 생기고 혼자 생활하는 장애인이 늘어나 정부는 2월 말 ‘장

애인 활동지원 서비스 유지를 위한 개별지침’을 통보하였으나 장애

인 지역공동체는 이 대책이 장애인에게 적절한 대책이 되지 못한다

고 지적하였다(Kang, 2020). 장애인 당사자에게 사회적 거리두기 

방역 지침은 사회적 고립이나 마찬가지였고, 장애인공동체는 CO-

VID-19 정보와 사회 서비스 대책 부재를 호소하며 정부와 지자체

의 구체적인 대응을 촉구했다(E. H. Lee, 2020). 

재난 및 안전관리기본법에 의하면 감염병 확산은 재난이다(Na-

tional Law Information Center, 2015). COVID-19 피해 조사에서 

응답자의 54.3%는 생계 및 경제위기를 가장 큰 피해로 보고하였고, 

사회적 혼란 및 스트레스(24.3%), 생명과 건강훼손(19.3%) 역시 보

고하였다(Kim et al., 2020). 국민 심리적 상태에 관한 보고에서 경

기연구원(Gyeonggi Research Institute, 2020)은 응답자 중 48%가 

COVID-19로 불안과 우울을 경험했고, 특히 2월 확진자 증폭이 일
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어났던 대구경북 지역민의 불안 및 우울 수준이 가장 높게 나타난 

바 있다. 이와 같은 스트레스 반응은 COVID-19를 포함하여 현대 

재난이 지니는 예측 불가능성과 불확실성(Longstaff, 2005)과 관련

이 높겠으며 따라서 재난 상황에서 대비는 필수적이다. 

재난 대비는 재난 대응과 회복 과정에서 자원이 되는 회복력(re-

silience) 요인을 갖추는 과정으로서 회복력 탐구는 매우 중요하다. 

회복력이란 개인의 회복 자원뿐만 아니라(Bonanno, 2004; Butler, 

Morland, & Leskin, 2007; Rutter, 1993), 공동체 및 사회의 적응력

(Adger, 2000; Godschalk, 2003)으로 정의할 수 있다. 2000년 이후 

공동체 회복력(community resilience) 연구가 활발해지며 회복을 

증진하는 환경에 대해 더욱 주목하게 되었다(Godschalk, 2003). 회

복력을 지닌 개인의 총합이 반드시 공동체 회복력을 보장하지는 않

으며(B. J. Pfefferbaum, Reissman, Pfefferbaum, Klomp, & Gur-

witch, 2008), 공동체는 지리적인 경계, 자연, 사회, 경제 환경으로 

구성되어 재난 대응 과정에 복잡한 방식으로 서로 영향을 미친다. 

Norris, Stevens, Pfefferbaum, Wyche, & Pfefferbaum (2008)은 공

동체 회복력에 요구되는 4가지 주요 네트워크 자원 범주를 도출하

였으며 특히, 경제 발전(economic development) 범주 중 재난 후 자

원의 접근성 및 가용성에서 사회적 취약성(social vulnerability)을 

지닌 사람에게 자원을 공정하게 분배할 수 있는 능력(resource eq-

uity)을 공동체 회복력의 필수 요소라 하였다. 또한, 재난 후 회복력 

증진에 관한 체계적 문헌 고찰은 공동체 회복력을 촉진하는 9가지 

주요 원칙을 발견하였는데(Heo & Choi, 2017) 특히, 공동체 가치의 

주요 원칙 중 ‘사회 정의(正義)’는 재난 대응에서 사회적 자원의 공

정한 분배에 대한 문제를 제기하며, 공동체 회복력 증진을 위해 자

원 배분으로부터 소외되는 사람에게 주목할 중요성을 거듭 강조하

였다.

COVID-19로 우리는 공동체 구성원으로서 입지를 박탈당하는 

사람이 가장 큰 피해를 입는다는 사실을 깨닫게 되었다. 국가와 사

회가 자원이 부족한 취약자와 사회적 소수자와 관계 맺는 방식은 

이들이 겪은 직접적 감염 피해로 여실히 드러났다. 따라서 공동체 

회복력을 논의할 때 배제되고 보이지 않는 사람의 회복력에 주목하

지 않을 수 없다. 이미 선행 연구는 재난은 공동체 구성원 모두에게 

평등하지 않다는 사실을 꾸준히 보고해 왔다. 미국의 1989년 허리

케인 휴고(Kaniasty & Norris, 1995)와 1992년 허리케인 앤드류

(Beggs, Haines, & Hurlbert, 1996), 1999년 에콰도르의 화산 폭발

(Tobin & Whiteford, 2002)에서 여성, 빈곤, 자원에 접근이 부족한 

이들은 다양한 사회 지원의 손실을 경험할 가능성이 더 높았다. 즉, 

자원이 가장 부족한 사람에게 자원을 나누는 능력은 공동체 회복

력 증진의 필수 요소로서 매우 중요하다. 특히 장애인은 사회적 지

지와 구조적 박탈 속에서 재난에 더욱 취약할 수 있다(Quail, Bark-

er, & West, 2018). 

대구지역은 국내에서 가장 먼저 대규모 전염 확산이 일어났으며 

그 피해와 대응 역시 눈에 띄어 그 경험 자료가 중요하다. 9월 1일 기

준 전국 확진자 17,346명의 약 40.2%인 6,979명이 대구에서 나온 것

으로 기록되었고, 3월 초에는 그 비율이 약 80%에 이를 정도로 한

국 사회 초기 COVID-19 사태의 최대 피해지역이었다(Korea Dis-

ease Control and Prevention Agency, 2020). 대구 지역의 방역성과

가 국내 외신을 통해 보도되었으나, 결과적으로 많은 희생자가 발

생하였고 방역 단계에서 실수, 논쟁, 비판 또한 상당하였으며 특히, 

확산세가 급격할 때 마스크 등 방역장비의 확보 및 관리, 사회취약

계층에 대한 긴급지원의 최적기를 놓치거나 배분방식의 미숙함에 

대한 시의회, 시민단체 등의 비판이 쏟아졌다(S. C. Lee, 2020). 이렇

듯 대구경북 지역의 COVID-19 스트레스가 가장 높았음에도 불구

하고, 공동체 구성원으로서 장애인 COVID-19 경험에 대한 학술

적 보고는 부재한 상황이다. 본 연구는 장애인 COVID-19 대응력

을 증진하는 미시 및 거시 환경 요소 즉, 밀접 조력자, 돌봄 서비스 

및 복지 서비스 제공자, 복지 및 요양 시설 체계 및 지원 제도, 지역 

사회 지지체계와의 네트워크, 그리고 장애에 대한 사회문화적 인식 

등을 회복력 증진의 맥락으로 고려하였다. 

COVID-19 판데믹에 당면해 WHO는 장애인을 위한 추가 고려

사항을 제시하며 재난 상황에서 장애인 개인뿐 아니라 그를 둘러

싼 환경 특수성에 주목해야 함을 강조하였다(WHO, 2020). 한국

은 2009년 UN장애인권리협약(Convention on the Rights of Per-

sons with Disabilities, CRPD)에 비준하였다(National Law Infor-

mation Center, 2015). 이 협약은 천부적 존엄성, 개인 자율성과 자

립 존중, 차별금지, 완전하고 효과적인 사회 참여와 통합, 장애가 갖

는 차이 존중과 인간의 다양성 및 인류로서 장애인 인정을 포함한 

8가지 원칙을 제시하며, 재난 대응 불평등으로 인한 권리 박탈을 예

방하고 회복 기회를 공정하게 나눌 것을 촉구하였다. 그러나 2019

년 국가인권위원회는 한국 정부의 CRPD 이행 정도에 대한 유엔 

장애인권리위원회의 최종 견해와 이에 따른 실제적인 조치에 대해 

평가한 바, 재난 취약계층의 특수성을 고려한 위기관리 대책이 실

제로 준수되지 못했고 탈시설 정책과 관련한 구체적인 정책이나 중

앙정부 차원의 활동지원급여 인상 계획은 마련되지 않았다고 하였

다(National Human Rights Commission of Korea, 2019). 

본 연구는 “평등한 회복력 나눔 READY (Resilience Equality 

Across Disability): 장애인 재난 대응 지침 개발” 프로젝트 중 일부 

연구 자료를 분석한 결과이다. 이 프로젝트는 한국 장애인 공동체

의 COVID-19 경험을 드러내고 Post–COVID-19 시대에 더 늦출 
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수 없는 다음 질문에 대한 답을 얻고자 하였다. 재난 상황에서 장애

인은 무엇을 겪었고 장애인의 자유, 일상, 건강은 과연 어떻게 지켜

지는가? 장기화되는 재난 상황에서 장애인을 포함한 공동체 회복

력을 증진하기 위해서 무엇을 대비해야 하는가? 

이를 위해 가장 중요한 자료는 장애인 당사자 경험에서 나타나겠

으나, 밀접 조력자는 장애인에게 가장 가까운 미시 공동체 환경이

며 따라서 공동 경험 및 조력자로서 경험 역시 공동체 회복력 증진 

요소를 발견하는데 충분히 중요한 가치를 지닌다. 이에 본 연구는 

탐색적 작업으로서 장애인 밀접 조력자의 경험을 통해 상기 질문

을 살펴보고자 팬데믹 초창기 대규모 확산을 겪은 대구지역에 초점

을 맞추어 장애 인권 활동가, 조력자로부터 COVID-19 대응에 대

한 인터뷰의 질적 분석을 수행하였다. 이에 대구지역 장애인과 공

동체가 재난 극복을 위해 대응했던 구체적 실행 방법, 성과와 교훈, 

시사점을 발견하고 기술하였다. 이를 통해 공동체 구성원 전체의 

회복력 증진에 관여하는 요소를 도출하고, 장애인 재난재해 대비, 

대응 활동의 주요 쟁점 및 제언을 제시하였다. 

방 법

절차

본 연구는 연구자 소속 대학 생명윤리위원회의 승인을 받았다. 질

적 연구의 목적 표집(purposeful sampling; Suri, 2011)을 통해 CO-

VID-19 상황에서 대구 지역 장애인의 1차 조력자 및 장애인 인권

활동가를 중심으로 참여 대상자를 모집하였다. 질적 연구에서 참

여자 수는 분석 목적, 자료 포화도(data saturation), 자료 효율성

(data sufficiency)을 고려하여 결정하나(Person, & Fuller, 2001), 참

여자의 최소 또는 최대 수를 엄격하게 규정하는 것을 삼가며 참여 

집단 크기는 고정된 숫자 대신 대략적인 표본 크기를 유연하게 결

정할 수 있다(Suri, 2011). 본 연구는 장애인 COVID-19 연구의 적시

성을 감안하여 탐색적 목적으로 우선 참여자 4명의 자료를 수집하

였다. 연구 참여에 동의한 4명에게 연구 목적, 예상되는 연구 과정

의 위험과 이득을 설명하였고 이어 서면 동의를 구하였다. 인터뷰 

참여 전, 인구통계학적 정보를 위한 기초 설문지를 실시하였고 인

터뷰 시 제시될 질문 문항을 사전에 제공하였다. 

연구참여자 선정 기준은 만 19세 이상 장애인 조력자로 COV-

ID-19에서 장애인 격리 및 확진 사례 지원 경험자이며 활동 지역은 

대구 지역으로 하였다. 제외 기준은 만 19세 미만인 사람, 연구에 대

한 자발적 동의 여부를 판단하기 어렵거나 연구 목적 및 절차를 이

해하거나 의사소통에 제한이 있다고 판단되는 경우였다. 또한 방역 

지침을 고려하여 질병관리본부 방역 지침 기준에 의거 COVID-19 

유사 증상, 확진자 동선 중복 및 자가격리가 필요한 자, 심각한 기저 

질환 및 의학적 처치 중인 자는 제외하였다. 인터뷰 방식은 참여자

의 안전을 고려하여 대면 혹은 비대면 방식을 직접 선택할 수 있도

록 하였으나 최종으로 질병관리본부의 COVID-19 대응 추이를 고

려하여 비대면 화상 인터뷰로 진행하였다. 인터뷰를 하는 연구자 

외 1인의 연구보조원이 참여하여 내용을 녹취하고 진행 과정의 안

전과 적절성을 모니터링 하였다. 연구 참여 시간은 2.5시간 내외로 

화상 회의 애플리케이션을 통해 진행하였으며, 심층 인터뷰 완료 

시 참여자에게는 10만 원의 사례비가 지급되었다. 

심층 인터뷰 질문은 “COVID-19 감염병 확산 상황에서 장애인 

지원과 관련하여 어떤 경험을 하였습니까?”를 시작으로 참여자의 

구체적 경험을 수집하기 위해 각 시기별 대응과 관련한 기억을 순

차적으로 회상할 수 있도록 도왔다. 이어서 다음 5가지 범주에 따

라 구체적인 질문을 추가하였다. 첫째, COVID-19에서 필요한 정보

를 어떤 경로를 통해 알게 되었는가, 또한 정보의 정확성과 정보 전

달 방식은 적절했는가를 질문하였다. 둘째, 재난 및 안전 안내 정보

를 쉽게 이해할 수 있었는지, 대응 지침에 대한 신속성과 신뢰성, 예

방 수칙과 사회적 제약을 고려한 필수적 조치 안내 유무와 경험에 

대해 질문하였다. 셋째, 위기 상황에서 가족이나 이웃, 지역사회 네

트워크로부터의 조력 경험, 장애 특성, 상황, 조건에 따른 추가적 조

처 등에 대해 질문하였다. 넷째, 재난 시기별 경험은 팬데믹 선언 초

기, 사회적 거리두기 방역 시기, 생활 거리두기 방역 시기에 따라 경

험의 변화를 질문하였고, 마지막으로 재난 상황에서 겪은 심리적 

어려움과 안정감에 도움이 된 요소를 확인하였다. 자료를 수집하기 

위한 질문 문항은 연구준비단계와 연구관심에 따라 주제를 선정하

는 단계부터 시작되며 기존의 통계자료, 연구문헌, 정부공식문서 

등을 파악하는 단계에서 숙고 과정을 거쳐 구체화되었다. 이러한 

범주들은 연구시작단계에서 등장하여 선험적 형식적 틀로서 연구 

전체를 이끈다(N. I. Lee, 2019). 심층 인터뷰 질문 문항의 타당도를 

위해 각 심층 인터뷰 전후로 참여자로부터 질문 문항의 적절성을 

검토하였으며 연구자는 참여자 피드백과 연구 노트 분석을 통해 

세세한 측면들을 숙고하는 과정에 따라 문항을 추가, 보완하여 제

시하였다. 

분석

분석은 자료 수집과 동시에 진행하였고 다음의 질적 분석 절차에 

따랐다(R. Morrow, Rodriguez, & King, 2015). 현상학적 기술 방법

(Colaizzi, 1978)은 일상 경험과 체험을 조작적 방법을 통해 탈바꿈

하지 않고 드러나는 그대로의 경험의 실체를 파악하기 위한 방법으

로 연구자의 현상학적 환원을 거쳐 본 연구의 목적인 장애인 지원
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자의 COVID-19 재난 경험 현상을 기술함으로써 재난 경험과 회복 

자원의 정체를 확인하는데 적합하다(N. I. Lee, 2014). Colaizzi의 

자료 분석 절차는 (1) 연구자료 전체를 검토하는 단계, (2) 유의미한 

진술을 추출하는 단계, (3) 의미형성단계, (4) 주제 묶음(clusters of 

themes) 단계, (5) 포괄적 기술 단계, (6) 포괄적 기술에 대한 명료한 

진술 단계, (7) 연구참여자와의 연구 결과의 타당성 검토 단계의 7가

지 절차를 따른다. 이에 따라 첫째, 인터뷰 녹취 내용을 전사한 자료 

전체를 반복적으로 숙지하며 전반적인 진술을 파악하였고, 둘째, 

각 참여자의 개별 자료를 하나씩 다시 검토하며 연구 주제와 직접

적으로 관계 있는 유의미한 진술을 추출하여 하위주제를 구성하

였다. 셋째, 각각 진술 속에서 참여자들 표현의 암묵적 의미를 발견

한 뒤, 넷째, 주제 구성 작업을 반복하며 발견된 의미를 토대로 공

통된 주제를 상위 주제로 추출하였다. 최종으로 연구주제에 대한 

포괄적 기술로서 모든 주제를 통합하여 범주를 제시하였다.

구체적으로, 인터뷰를 실시한 임상심리학 박사과정생 1명이 의

미있는 진술을 선택하여 1차 하위 주제 개념을 형성하였다. 이어서 

인터뷰에 연구보조원으로 참여한 임상심리학 석사과정생 2명이 진

술과 하위 주제에 관한 교차 검토를 실시하였고, 상위 주제 및 범주

를 구성하였다. 마지막으로 이 3명과 임상심리학 전공 교수가 교차 

분석과 논의를 지속하여 최종 주제와 범주를 구성하였다. 

연구 신뢰도와 타당도

본 연구 방법의 엄격성을 확보하기 위하여 인터뷰 전 각 참여자에

게 질문지를 제시하여 연구 주제에 합당한 질적 자료 확보를 위해 

문항의 적절성을 평가하였다. 매번 인터뷰를 마치면서 참여자에게 

COVID-19 경험에서 가장 필요한 질문이 무엇인지 묻고 그에 따라 

세부 질문을 수정하고 명료히 하는 과정을 거쳤다. 또한 주제 도출 

과정에서 연구자의 편견이나 해석 오류가 분석에 주는 영향을 줄

이기 위해 4명 참여자에게 진술 내용과 하위 주제가 그들의 경험을 

잘 반영하고 있는지 주제 구성 결과를 검토(member check; Lin-

coln & Guba, 1985) 받는 과정을 포함하였다. 즉, 본 연구는 참여자

의 관여를 격려하여 참여자로부터 배움을 얻는 과정(S. L. Morrow, 

2005)을 따라가면서 신뢰성(credibility; Lincoln & Guba, 1985)을 

확보하고자 하였다.

성찰성(reflexivity; Korstjens & Moser, 2018) 측면에서 제1저자

는 장애인권기관의 운영위원으로 참여하면서 장애 인권, 자립과 탈

시설 대응에 관한 현장의 생생한 경험을 간접적으로 체험해왔고, 

트라우마 심리치료의 풍부한 경험 속에서 트라우마를 겪은 신체장

애인 심리치료 경험이 있었다. 책임연구자는 질적 연구에 경험이 있

었고 COVID-19 심리방역 지침을 구성하는 정신건강전문가 집단

에 참여하면서 장애인의 대응 경험에 관한 목소리가 사회에 현저히 

부족하다는 점을 깨닫게 되었다. 연구진은 진행 과정에서 장애인

권 서적을 읽고 장애인 COVID-19 대응에 관한 언론 보도, 공청회, 

교육 행사에 적극적으로 참여하면서 현장의 목소리를 접하고자 노

력하였다. 또한 각 인터뷰가 진행되는 동안 연구진은 지속적인 회의

를 통해 인터뷰 과정에서 경험한 연구자의 생각과 느낌을 정리하여 

기록하였고, 전사한 자료에 대한 검토와 논의 과정을 반복하면서 

자료를 개념화하였다. 

결 과

연구 참여자는 총 4명으로 장애인 자가 격리 및 확진자 지원 경험이 

있는 장애인권 활동가 3명, 사회서비스 제약을 경험한 장애부모 공

동체 모임에 참여하는 발달장애인의 어머니 1명이었다. 모두 장애 

당사자는 아니었고 밀접 조력자였다. 이들은 대구 지역민이었고 2월 

대구 COVID-19 확산 상황을 겪었다. 본 연구의 참여한 민간지원

활동가의 경우, 대구지역 정신장애인 당사자의 재난 경험에 대한 직

접 목격자이거나, 정신장애인 당사자의 자가격리 발생 시, 공동 자

가격리 결정을 통해 감염 위험 노출을 감수하며 지원했던 경험이 

있는 자로서, 장기간의 시설 생활 이후 퇴소한 지역사회 독거 장애

인 또는 자활주택 거주 정신장애인을 밀접 조력한 경험이 있었다. 

연구참여자 특성은 Table 1에 제시하였다. 자료 분석 결과 123개의 

하위 주제, 32개의 상위 주제 그리고 7개 범주를 발견하였다. Table 

2에 제시했듯이 범주로 ‘COVID-19 정보 습득에서 배제와 자구책’, 

Table 1. Participant Characteristics

Participant Gender Age Relationship with person with disabilities Care giving experience during the outbreak for people with disabilities 

A Male 34 Non-governmental disability rights advocate Assisting for people in quarantine and for COVID-19 patient
B Male 35 Non-governmental disability rights advocate Assisting for people in quarantine and for COVID-19 patient
C Female 45 Mother and Parent Committee participant Caregiving for one’s child with developmental disorder and  

participating in a committee for parents of children with disabilities
D Male 31 Non-governmental disability rights advocate Caregiving while in self-quarantine with people with disability and 

supporting for COVID-19 patient
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‘사회적 거리두기에서 무너지는 장애인과 가족의 삶’, ‘초기 자가격

리 상황에서 정부 대응 부재와 민간 중심의 대처 및 한계’, ‘확진 상

황에서 병원 이동이 막힘’, ‘확진자 장애인의 병원 내 생활지원 고

립’, ‘장애인과 지원자의 코로나 암흑 경험과 연결감’, ‘장애인권 향

상 연속선에서 감염병 대응정책 제안’이 있었다. 

7개의 범주와 상위주제는 2월 말부터 COVID-19 상황의 진행 과

정과 대응을 중심으로 참여자에게 일관되게 보고되는 내용을 중

심으로 도출되었다. 특정 참여자들에게만 언급된 주제는 자가격리

와 확진자 밀접 접촉 유무, 장애인 지원과 동시에 장기간의 장애인

권 활동 경험 유무에 따른 결과로 확인되었다. 구체적으로 COV-

ID-19 정보 습득에서 배제와 자구책에서 미디어(뉴스)를 통한 상

황인지 이후, 민간 단체로부터 구체적 상황 정보 및 대처 공유, 장애

인 감염 상황에 대한 구체적 정보의 부재 경험과 장애인 맞춤 안내 

지침의 부족은 모든 참여자에게서 일관되게 보고되었다. 참여자 

모두 발달 및 지적 장애인 지원자로서 감염병 상황 인지를 위한 지

속적인 조력자의 지도의 필요도 공통되었다. 사회적 거리두기와 관

련된 범주에서는 사회적 거리두기로 인한 사회서비스의 공백과 활

동지원 부재, 공감대 없는 심리방역 서비스의 한계도 모든 참여자

의 경험에서 발견할 수 있었다. 초기 자가격리 상황과 확진 상황에

서의 병원 이동, 확진자 장애인의 병동 생활지원 고립과 관련된 범

주의 상위 주제는 발달장애인 부모를 제외한 민간 활동가 참여자

에게 공통적으로 보고되었다. 발달장애인 부모의 경우, 자가격리나 

확진자 밀접 접촉 경험이 없었고 COVID-19 상황과 대처에 대한 정

보 접근의 한계를 경험한 경우로 자가격리 및 확진자 밀접 접촉 유

무에 따른 차이로 확인되었다. 마지막으로 장애인과 지원자의 암흑 

경험과 심리적 보호요인인 연결감 범주의 상위 주제인 생활보조를 

전담하는 민간활동가의 소진과 고뇌, 장애인권 활동 성과에 대한 

회의감은 발달장애인 부모를 제외한 자가격리와 확진자 밀접접촉 

경험이 있는 3명의 참여자들에게서만 공통적으로 보고된 주제였

다. 마지막으로 장애인권 향상 연속선에서 감염병 대응 정책 제안

에 대한 범주는 장애인 지원과 인권옹호활동을 장기간 해왔던 두 

명의 참여자로부터 도출되었고 이들은 COVID-19 대응 뿐 아니라 

정부와 지자체, 언론에 장애인 재난 경험 실태를 알리고 구체적 정

책을 요구하는 역할을 동시에 진행중인 참여자 경험에 기인하였다. 

COVID-19 정보 습득에서의 배제와 자구책

이 범주는 다섯 가지 상위 주제로 (1) 미디어(뉴스)를 통한 상황 인

지, (2) 민간 단체로부터 상황 정보 및 대처 공유, (3) 장애인 감염 상

황과 대처에 대한 구체적 정보 부재, (4) 이해하기 쉬운 코로나 안내 

지침이 부재했거나 이후 민간에서 개발함, (5) 감염병 상황 인지 위

해 지속적인 조력자의 지도 필요함이 있었다. 

참여자들은 1월 말에서 2월 초, 정부 브리핑과 뉴스 미디어를 통

해 COVID-19 상황을 인지하였으며 2월 말 대구 지역 확산 역시 미

디어를 통해 인지 후 지원자로서 비상 체제에 돌입하였다. 시민사

회 연대 단체 중심으로 확진자 및 위기 상황 정보를 소셜네트워크

서비스(SNS)를 통해 공유하였고 참여자 모두 민간 단체를 중심으

로 상황 및 대처 정보를 공유하였다. 재난 상황에서는 시·구청보다 

지역사회 장애인 공동체로부터 얻는 정보가 빠르고 많았다. 참여

자 C는 장애인 부모 연대체에 참여하고 있었으므로, 참여하지 않

는 부모보다 상황에 대한 심각성을 더 잘 알 수 있었다는 면에서 장

애인 민간 연대체는 COVID-19에서 중요한 정보 습득 경로로 확인

되었다. 재난 초기에는 사실상 장애인 확진자 및 자가격리자에 대

한 통계나, 질병관리본부의 수어 브리핑이 제공되지 않았으며 요청

이 있은 뒤에 개선되는 상황이었다. 참여자는 브리핑에 장애인을 

위한 정보가 포함될 필요, 그리고 장애 특성에 맞춘 정보 제공 방식

을 제안하였다. 발달 및 지적 장애인이 이해할 수 있는 안내 지침이 

부재하였는데 역시 이후 민간에서 쉬운 글과 그림으로 읽기 쉬운 

안내서를 제작하여 배포하였다. 글을 읽지 못하는 이들을 위한 그

림 제시, 적은 글의 양, 쉬운 용어가 중요하였다. 재난 문자의 경우, 

장애 특성을 고려하지 않아 재난 상황을 이해하는데 제 기능을 제

공하지 못하였다.

Table 2. Seven categories derived from interview of caregivers in Daegu region

Categories

1 Exclusion from accessing information and self-solutions
2 Collapse of people with disabilities and their families under social distancing
3 Responses and limitations in the private sector while lacking governmental responses during the early period of self-quarantine
4 Barriers to hospitalization of COVID-19 patients
5 Isolation from daily assistance while being hospitalized
6 Experience of the corona darkness and connection among people with disabilities and their caregivers
7 Infectious disease disaster response policies in coherence with promoting disability rights
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“저는 이번 일을 겪으면서 매일 브리핑을 하지만, 사회적 약자에 

대한 부분, 배려하는 부분은 전혀 없었거든요. 우리도 대구 시민인

데 왜 저렇게 밖에 못할까. 장애인 확진자에 대한 부분을 설명해주

면 좋을 텐데, 비장애인과 얼버무려서 넘어가는 부분이 좀 있었거

든요. 장애 특성 상 어떻게 해야 한다 이런 부분에 대한 안내를 해

주면 충분히 대비책이 있을 수 있다고 생각하거든요. 그런데 대비

책이 없으니까 당황할 수밖에 없고 거기에 대한 두려움이 더 클 수

밖에 없는 것 같아요.” (참여자 C)

이러한 정보 접근 한계로 감염병 상황 인지를 위해 지속적인 조

력자의 지도가 필요했다. 발달장애인 자녀의 경우 보호자 동행, 마

스크 착용 반복 행동 보여주기 등 모델링이 중요했다. 확진 발달장애

인의 경우, 병원 이동 조치 상황에서 자신에게 일어날 수 있는 일을 

인지할 수 있도록 쉬운 용어로 반복해서 설명하는 것이 필요했다. 

사회적 거리두기에서 무너지는 장애인과 가족의 삶

이 범주는 다섯 가지 상위 주제로 (1) 재난 초기 민간을 통한 방역 

물품 확보, (2) 사회적 거리두기에 따른 활동 지원 부재와 압도되는 

가족, (3) 사회적 거리두기로 인한 사회서비스 공백 지속, (4) 중증장

애인에게 사회적 거리두기는 직격탄, (5) 공감대 없는 심리방역 서

비스의 한계를 포함하였다. 

재난 초기 지자체 및 공공기관을 통해 마스크를 구할 수 없자 민

간 장애인 단체는 마스크과 소독 용품을 SNS를 통해 긴급 구호 요

청을 시작하였다. 지역사회 장애인 네트워크, 시민, 연대 단체의 도

움으로 방역 물품을 확보하였고 이는 재난 초기 자원 부족을 해소

해 주었다. 

3월 초가 되자 사회적 거리두기에 따른 활동보조에 공백이 생겨 

가족 부담은 증가하는 동시에 개학연기, 사회복지 서비스의 휴관 

조치 등에 따라 장애인 돌봄을 위해 생계를 포기해야 하는 가구가 

발생하였다. 자립생활센터 내 프로그램의 최소화, 외출 활동 제한, 

장애인 거주시설 및 복지관, 주간보호시설, 직업재활시설 등 주류 

장애인 서비스 시설의 휴관으로 “장애인 사회적 지원 체계가 무너

지는(참여자 A)” 결과가 초래되었고, 서비스를 유지하는 민간 인권 

활동가가 부담을 지는 양상이었다. 

“우리나라 장애인 복지체계는 이렇게 (일대일 활동지원이) 되어 

있는 것이 아니라 어떤 복지관, 주간보호시설, 직업재활시설이 있으

면 장애인이 갑니다. 거기에서 개인별로 지원을 받는 형태가 아니라 

집단화되어 있습니다. 그러니까 일대일 제도인 활동지원 서비스는 

제대로 급여를 책정 받지 못하고 있는데 그 모자란 공백을 지역기

관에 의존해서 집단화된 형태라 하더라도 지원받고 있었는데, 3월

이 되면서부터 집단화된 기관에서 거리두기, (모임) 금지하는 상황

이 되면서 갈 수 있는 데가 없어진 겁니다.” (참여자 A)

5월 무렵, 생활 방역 체계로의 완화에도 사회서비스 공백은 지속

되었다. 온라인 방식에 접근하기가 어렵기 때문에 오프라인 서비스 

지원이 불가피하였으나, 방역수칙 준수에 따른 소규모 그룹 진행, 

사회복지 시설의 소극적 서비스 제공은 참여 기회의 축소를 가져

오고 이 때문에 배제되는 사람이 발생하였다. 평생교육시설과 특

수학교 공백으로 학습 결손 역시 발생했다. 특히 장애인 자녀는 긴

급돌봄 서비스를 쓰는데도 제약이 따랐다.

“엄마가 집에 데리고 있기가 너무 힘들어서 긴급 돌봄 교실을 보

내려고 했는데, 학교에서 받아주지 않은 거죠. 받아줄 수가 없는 상

황이죠. 마스크도 착용하지 않고, 아이가 자리에도 앉아있지 않고. 

교실 밖을 나갈 수 없고 운동장이나 화장실도 함부로 갈 수 없었고. 

그러니까 아이도 너무 힘들고, 어머니도 집에 있을 수 없어서 보냈

는데 그런 상황이 생기니까 너무 속상하셔서 학교를 그만둔 사례

도 있거든요.” (참여자 C)

한편, 개학 연장과 기관 휴관이 장기화되면서 가족에게 생계 및 

돌봄 부담이 가중되었고, 이러한 돌봄 공백에 압도되면서 부모의 

장애인 자녀 살해 및 자살 사건 소식을 접하게 됐다. 가족이 압도된 

나머지 장애인 자녀를 입원시키는 가장 피하고 싶은 방도를 선택할 

수밖에 없거나, 가족에게 돌봄이 집중되면서 자살 충동을 겪은 경

우도 있었다.

또한 사회적 거리두기가 불가능한 독거 장애인은 활동지원 부재

에 따른 불안감을 크게 경험하였다. 모든 것을 차치하고라도 사실

상 장애인에게 사회적 거리두기라는 방역 지침은 애초에 불가능한 

것이었다. 왜냐하면 사회적 거리두기라 함은 장애인에게 ‘직격탄’이

기 때문이었다. 

“(2015년) 메르스 때도 사망한 장애인 38명 중에 33분 정도가 당

뇨나 만성질환이 있는 분이었고 그 중 대다수가 신부전을 갖고 계

신 분들이었어요. 그러니까 이분들은 거의 직격탄인거죠. (…) 투석

실이 환기시설이 제대로 안 되어 있고 공간적으로 쾌적하지 못하다

는 지적이 계속되어왔던 상황이에요. 당연히 취약할 수밖에 없는 

조건인거죠. (…) 중증장애를 가진 분들은 애초 거리두기가 불가능

하신 분들인거죠. 다른 사람과 접촉을 해서 일상생활을 할 수 있는 

분들이기 때문에 접촉 자체를 하지 말라고 하는 것은 불가능한 상
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황이라는 거죠.” (참여자 A)

이러한 방역 지침과 더불어 정부가 제공한 심리방역 서비스는 

장애인 공동체에게는 ‘공감대 없는’ 서비스처럼 느껴졌다. 참여자

들은 실질적인 대책없이 생사만 확인하거나 상황에 대한 공감대의 

부재 속에 이루어지는 심리방역 서비스에 대한 기대치를 낮게 평가

하였다. 

초기 자가격리 상황에서 정부 대응 부재와 민간 중심의 대처 및 

한계

이 범주에는 다섯 가지 상위 주제로 (1) 활동지원 인력 확진으로 인

한 자가격리 요구 상황 발생, (2) 장애 특성 및 거주 환경 고려한 정

부 자가격리 지침 부재, (3) 활동지원사 인력 확보 문제, (4) 민간에

서 자가격리자 생활보조 및 방역 관리를 맡음, (5) 뇌병변 장애인이 

활동보조인 없이 혼자 자가격리 됨이 있었다. 

대구지역 확산 초기, 자가격리 장애인에 대한 정부 지원체계 및 

지침이 부재한 상황에서 장애인 지원 기관 내 활동지원자가 확진 

받으면서 자가격리 상황이 발생하였다. 이 기관은 2주간 폐쇄되었

는데, 막상 장애인 자가격리자의 활동보조인을 구하지 못한 채 비

장애인 민간 활동가와 장애인이 공동 자가격리를 하기로 결정하였

다. 즉, 본인 역시 자가격리를 통보받은 비장애인이 활동보조 업무

를 맡는 상황이 발생한 셈이었다.

휠체어를 이용하는 중증장애인이나 1인 가구 장애인인 경우 자

가격리 할 때 활동지원 투입이 필수적이었으나 이는 대비되어 있지 

못했다. 기존에 허락된 활동보조 서비스 시간은 14일 자가격리 시

간에 턱없이 모자랐고, 추후 자가격리 14일 동안 24시간 활동보조 

서비스를 이용이 허용되었으나 이는 이미 자가격리 시행 후에 마련

되어 실질적인 대응책이 되지 못하였다. 이러한 정부의 한시적 활동

보조급여 허용 이후에도 활동지원사 확보 문제는 남아 있었다. 공

동 자가격리 되는 활동지원사를 위한 안정 장치가 미비하였고, 민

간에서 설령 급히 활동지원자를 모집하더라도 안정성 및 적합성을 

검증할 수 없었다. 재난 이전에도 활동지원 인력에 대한 낮은 처우, 

민간에서 운영해야 하는 한계가 있었으나 이것이 재난 상황이 되자 

무너졌다. 또한 장애 특성을 고려하지 못하는 구호물품 문제 역시 

언급되었다. 

“장애인 당사자분이 자가격리를 하게 되었는데 직접 조리를 해

서 먹는 거 자체가 어렵단 말이예요. 그런데 어떤 구청에서 생필품

을 보내줬는데 생쌀 같은 거를 보내주셔서. 식재료를 보내주신 거예

요. 조리를 할 수 없는 분이신데. 그런 상황에 배려가 부족하다는. 

비장애인이라면 생쌀을 받아서 조리를 할 수 있겠지만 장애인 당사

자 분은 밥을 안치는 것부터 채소 손질이라던지 그런 것들이 다 도

움이 필요한데 그런… 초기에 그런 상황이 있었는데 그런 상황이 

많이 답답했던 거 같아요.” (참여자 D)

자구책으로 민간에서는 비장애인 활동가가 장애인과의 공동 자

가격리를 자원하게 되었다. 이후 확진자 발생 과정까지 민간에서 

장애인 방역 관리를 담당하거나, 비장애인 민간 활동가가 직접 방

호복을 입고 발달장애인 확진자를 입원 전까지 생활지원을 하는 

사례가 발생하였다. 한편, 공동 자가격리 시 지원인력과의 안전거

리, 공간 분리 등 방역 수칙이 불가능한 1인 가구의 거주지 환경에 

대한 이해 부족으로 뇌병변 장애인이 활동보조인 없이 혼자 자가격

리 되는 사태가 발생하기도 하였다.

확진 상황에서 병원 이동이 막힘

이 범주는 (1) 정부의 확진자 대응 지침 부재, (2) 이송병원 확보가 어

려워 확진 장애인이 가족과 집에서 대기함, (3) 장애인 접근성 및 편

의 시설 미비로 입원에 제약이라는 세가지 상위 주제로 구성되었다.

확진 장애인이 발생했을 때를 대비하는 정부의 지침은 없었다. 

병원 이동 방법, 입원 대기 상황에서 대처 정보, 신속한 입원 처리, 

병원 지정 문제에서 지침은 부재했다. 6월, 정부에서 발급한 감염병 

확진 장애인 대상 매뉴얼에는 민간 요구 사항이 담겨 있었으나 ‘어

떻게 할지’에 대한 실질적인 내용은 제시되지 않았다(참여자 A). 정

보 요청을 위해 장애인 복지과에 지침을 요청하였으나 질병관리본

부와 얘기하라는 답변이었다(참여자 B). 기관을 아우르는 공통의 

프로토콜이 필요했다. 

결국 이송병원 확보가 어려워진 확진 장애인이 가족과 집에서 대

기하는 상황이 발생하였다. 접근성 문제에서 대안 시설로 지정된 

생활치료센터의 경우 기저질환이 있고 휠체어를 이용하는 와상 장

애인은 접근할 수 없었다. 대구 외 지역 병원으로 이동해야 하는 경

우가 있었는데, 휠체어 이용 장애인에게 차량 서비스 이용이 제한

되는 경험도 보고되었다. 

확진자 장애인의 병동 생활지원 고립

이 범주는 세가지 상위 범주, (1) 병원 내 장애인 확진자 지원 매뉴얼 

부재, (2) 확진자 장애인의 병동 돌봄 사각지대 발생, (3) 민간에서 병

동 적응 모니터링, 간접 지원, 의료진 지원을 수행으로 구성되었다.

장애인 확진자를 병원 안에서 어떻게 돌봄을 제공할지 역시 매

뉴얼이 없었다. 확진 장애인이 병원에 이송된 이후, 장애 특성에 따

라 식사 보조, 약물 복용, 체위 변경, 의사소통 등 다양한 활동지원
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이 필요하였으나 돌봄이 미치지 못하는 문제가 발생하였다. 발달장

애와 뇌병변의 중복 장애인은 결국 병원에서 사망했고, 참여자 A

는 돌봄 공백이 사망에 미쳤을 영향에 대해 고민하였다. 또 다른 예

로 어려운 말에 대한 이해, 감정 표현에 소극적인 지적 및 발달 공병 

장애를 가진 확진자가 조력자 없이 병원에 입원해야 했는데, 특히 

자신의 증상을 소극적으로 얘기하는 성향이 있어 폐기능이 위중

한 상태가 되기까지 의료진에게 알리지 못하는 경우가 있었다(참

여자 D). 이에 민간에서 유선 연락을 통해 의료진과 접촉하여 장애

인 확진자의 장애 특성 및 기초 정보와 의사소통 팁을 전달하는 지

원을 수행하였다. 본인 역시 확진자로 입원한 활동보조인이 병동 

안에서 장애인 확진자 돌봄을 수행하는 상황도 있었다. 

장애인과 지원자의 코로나 암흑1) 경험과 연결감

이 범주는 (1) 사회로부터 잊히고 버려진 존재가 되어 겪는 코로

나 암흑, (2) 이해할 수 없는 삶의 제한에 대한 화, (3) 생활보조를 전

담하는 민간 활동가의 소진과 고뇌, (4) 장애인권 활동 성과가 무너

지는 것 같은 회의감, (5) 관계 연결이 주는 안정, (6) 아웃리치와 연

결 유지 장치 필요라는 여섯 가지 상위주제로 이루어졌다. 

제대로 작동하지 않는 시스템 속에서 장애인은 절대적으로 무력

한 존재라는 느낌, 국가로부터 버려진 느낌, 이미 메르스 감염 상황

에서 경험했던 일이 반복되는 상황에서 실망과 좌절을 경험하였다. 

2020년 3월 초 개정한 감염법에서 감염취약계층에는 장애인이 누

락되었고 2015년 메르스 상황 때 논의된 부분은 여전히 고려되지 

못했다(참여자 A).

“한 장애인 분은 (말하길) 비장애인들이 코로나 블루를 많이 이

야기하는데, 거리두기를 통해 정서적 우울감을 이야기하는데, 자기

를 돌아보면 코로나 블랙이었다. 말 그대로 암흑이고 아무것도 없

다. 정서적으로 우울한 수준이 아니고 본인을 지탱하고 있는 게 아

무것도 존재하지 않는다고 이야기했는데. 전반적으로 그 당시 상황

은 그랬던 것 같습니다.” (참여자 A)

또한 일관된 생활 패턴을 유지하는 것이 중요한 발달장애인은 힘

든 상황에 돌발 행동으로 대처하는 일이 잦아졌고, 오랜 시간 시설 

생활로부터 지역사회 적응을 준비중이었던 장애인의 경우 자신에

게 닥친 이해할 수 없는 삶의 제한에 대해 분노를 느꼈다. 장애지원 

활동가는 주도성 상실과 무가치함을 경험하였고, 이는 지금까지의 

‘장애인권 활동 성과가 재난 상황에서 무너지는 느낌’과 함께 회의

감으로 연결되었다. 공동 자가격리를 자원할 수밖에 없었던 맥락에

서 생활 보조를 전담하는 민간 활동가는 2차 유행 도래에 대한 대

응 부담감과 활동에서 고뇌를 느꼈다. 민간 차원에 지원 부담을 지

우는 문제는 Post–COVID-19 시기에 반드시 해결해야 할 문제로 

확인되었다.

“이게 재난이나 전쟁이 터지면 장애인들 가장 먼저 가장 처참하

게 죽겠구나. 이게 유일하게 몸으로 실감했던 시간. 정말 크게 왔습

니다. 전쟁 터지면 장애인들 그냥 다 죽겠구나. 재난이 더 심해지면 

장애인들 다 버리겠구나. 이런 게 조금 왔었고. 도덕적인 가치 혼란

도 왔었고. 별의별 생각을 다 하게 됐고요. 이게 더 심해질 때 현장

에 남아있을 수 있을까. 사람이 좀 다크(dark) 해진다고 하죠.” (참

여자 B)

심리적 보호요인으로는 ‘관계 연결이 주는 안정’이 일관되게 확

인되었다. 장애인 연대 단체와의 연결은 고립감으로부터 심리적 안

정을 찾는데 도움이 되었고, 다양한 시민 사회의 지지와 후원에 대

해서도 큰 힘을 얻었다고 보고하였다. 

“근데 한편으로는 제가 이 단체에서 14년정도 일을 했는데 가장 

많은 흔히 어떤 분야에 국한되지 않고 기업부터 일반 시민들도 정

치 성향을 떠나서 정말 다양한 사람들이 엄청나게 많은 지지와 후

원을 해주셨어요. 그것들이 엄청 컸어요. 엄청 컸고 버티는 요인이

었던 거 같습니다. 다들 무너지기 직전에 그런 것들이. 예를 들어 마

스크가 구하기 힘들었을 때 어떤 곳에서 연결이 돼서 오만개가 왔

던 적이 있거든요. 이런 때는 정말 살 거 같고. 시민 분들, 가족 분들, 

어린이들이 손 편지 써가지고 아빠 엄마 나랑 한 개씩 사둔 거 우편

으로 온 것도 많았거든요.” (참여자 B)

관계 연결의 중요성은 심리적 안정뿐만 아니라 실질적 지원 측면

에서도 중요했는데, 1인 가구 장애인의 돌봄, 그리고 생계 딜레마에 

선 장애인 가족에 대한 아웃리치가 연결 장치로 필요하다고 보았다. 

장애인권 향상 연속선에서 감염병 대응 정책 제안

이 범주에는 (1) 장애인 탈시설의 국제 흐름을 지향하며 자유권 보

장, (2) 민관 협의체 구성 및 정부의 적극적인 민간 지원, (3) 장애인 

재난 대비 및 대응에서 강제 지원 규정 마련, (4) 심리적 안정감을 

위해 사회적 거리두기 상황에서 안전한 대인관계 교류 방책 구축, 

1)  연구 참여자는 ‘코로나 블랙’이라는 표현을 사용하였으나 공동체 심리학에서 중요한 다양성 존중의 가치를 준수하고자, ‘블랙’에 부정적 의미를 담는 것이 특정 공동체에 대한 혐
오표현임에 유의하여 ‘암흑’이라는 개념을 선택하였다.
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(5) 지역사회 장애인권 인식 향상의 다섯 가지 상위 주제가 있었다. 

주목할 점으로 재난 대비 및 대응 역시 장애인 인권 향상에 일관

된 정책 지향점을 갖추어야 한다는 점이 있었다. 특히 탈시설과 자

립이 장애인 인권 향상의 지향점임에도 불구하고, 재난 대응에서 

집단 시설화 방식으로 이에 역행하는 문제점이 지적되었다. 7월 3차 

추경에서 정부의 장애인 예산은 삭감되었다. UN장애인권리협약의 

탈시설 강조에도 불구하고 장애인 거주시설 예산만 증액되었다. 또

한 ‘코호트 격리’는 정부 정책의 반(反) 장애인권 관점을 여실히 보

여준 사태임이 언급되었다. 

“장애인이나 노인이나 근본적으로 사회적인 약자들이 모인 공간

이 아니었으면 이렇게 예방적인 코호트 격리라는 이름으로, 없는 

개념을 만들어서 권고하거나 강제할 수 있겠냐. 그럴 수 없다는 거

죠. 그런데 장애인에게는 왜 그렇게. 집단 코호트 격리를 취하는 목

적은 (…) 입소자에 대한 보호 조치라기보다 취약한 사람들이 지역

으로 안 나오게끔 격리를 더 강화시키는 조치라는 겁니다. 그러다

보니 시설 장애인을 보호하는 조치가 아니라 정확하게는 지역사회

를 시설로부터 보호하기 위한 조치였습니다.” (참여자 A)

참여자들은 장애인 재난 대비 및 대응에서 민간 단체와 정부가 

긴밀히 의사소통하고 협력하는 민관협의체의 중요성을 강조하였

다. 또한 대응책에서 강제 규정이 없다는 점을 문제로 제기하였다

(참여자 A). 가장 시급한 규정으로는 사회적 거리두기 및 자가격리, 

입원 상황에서 24시간 활동지원을 위한 정부 체계 마련, 시설에 거

주하는 장애인에게 독립적 공간 마련을 위한 예산 확보, 이중 취약

성이 있거나 중증장애가 있을 때 선별 입원 체계 마련, 위기 장애인 

가구 돌봄 공백 예방을 위한 선별 지원을 꼽았다. 사회적 거리두기 

상황에서도 장애인 공동체의 연결망을 강화할 수 있는 대책 역시 

중요하게 얘기하였다. 

“(자살 시도한 대구지역 장애아동 부모 이야기에) 저희는 가슴이 

아찔했어요. 그 마음을 이해하니까 같이 울기도 하고. 절대 그러지 

말아라, 힘들면 같이 얘기하면서 털어나가자는 얘기도 하고. 다른 

지역에는 목숨을 끊으신 분도 계시는데, 대구에는 그런 분들이 없

어서 한시름 놨다고 생각했는데, 그런 일이 있었다는 것을 늦게 알

았거든요. 그래서 우리도 앞으로 더 잘 챙겨야 되겠다는 마음. 내 얘

기를 들어줄 사람. 저희 아이가 아픈 아이다 보니까 어디 가서 함부

로 말을 잘 못하잖아요. 그러다 보니까 저희가 전에는 한 달에 한 번 

모임을 했는데, COVID-19로 인해서 모임이 다 중단되었거든요. 그

런 얘기를 어디 가서 쉽게 던질 곳이 없는 거예요. 그래서 그런 모임

이 필요하고, 서로 이야기를 들어주고 공감해주는 그런 게 없었다

는 것.” (참여자 C)

마지막으로, 장애인을 지역사회 구성원으로 인정하는 인식 향상

을 중요하게 언급하였다.

“자가격리가 되고나서 방송 인터뷰를 했는데. 저를 아는 아파트 

관리소장님이 그 뉴스를 보고나서 바로 저한테 전화를 주셨거든

요. 지금 계신 곳이 우리 아파트 아니냐? 부정적인 의미. 불만. 장애

인 당사자에 대해서 우호적이지 않은데 COVID-19까지 걸리다 보

니까. (…) 장애인 당사자분들도 지역사회에서 함께 살려고 어려운 

결단을 하고 자립생활을 준비하고 있는데, 지역사회 주민들도 배려

를 해주셨으면 하는 마음이 있습니다.” (참여자 D)

논 의

본 연구는 대구 지역 장애인 지원자의 COVID-19 경험 탐색으로 

Post–COVID-19 공동체 회복력 증진에 관여하는 요소를 밝혀 장

애인을 포함하는 재난 대응력 향상에 필요한 제언을 도출하고자 

하였다. 질적 분석 결과, 재난 인지에서부터, 사회적 거리두기, 자가

격리, 확진자 병동치료 과정에서 장애 특성을 고려한 대응이 요구

되었고, 공동체 구성원으로서 장애인을 인정하고 연결을 강화하기, 

그리고 장애 인권 향상의 연속선에서 재난 대응책을 마련하고 사

회 인식 향상이 필요한 점을 발견하였다. 

대구지역 장애인과 조력자의 2020년 2월 COVID-19 경험은 

Norris et al. (2008)이 재난 스트레스 과정 모델에서 밝힌 스트레스 

요인의 주요 세 차원인 (1) 심각도(severity), (2) 지속기간(duration), 

(3) 기습성(surprise)과 관련이 있었다. 한때 국내 확진자 80%에 육

박하는 대구지역의 감염 노출은 심각도의 측면에서 부정적 심리사

회적 결과에 대한 위험요인이 되었고, 장기화되고 있는 COVID-19

는 지속기간 측면에서 스트레스 과정의 주요 차원을 갖추었다. 

Longstaff (2005)는 예상과 경험 사이의 불일치를 포착하는 개념으

로서 기습성을 언급하였는데, 2월 대구지역 장애인에게는 예측과 

준비가 거의 불가능했던 상황으로 기습성 차원마저 충족하였다.

재난을 상황적 요구가 역량 범위를 초과하는 합의형 위기 상황

으로 규정하였을 때, 재난의 결과는 공동체의 필요를 충족시킬 수 

있는 능력으로부터 비롯된다(Quarantelli, 1999). 회복력 자원의 동

적 속성 3가지에 (1) 견고성(robustness), (2) 중복성(redundancy), 

(3) 신속성(rapidity)이 있는데(Bruneau et al., 2003), 본 연구 결과 

감염 확산 당시 대구지역 장애인이 가용할 수 있는 자원의 손실 경
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험이 상당하였고(낮은 자원 견고성), 자원 손실 발생 시 붕괴된 자

원 요소를 대체하지 못하였다. 즉, 문제해결을 위해 한 가지 이상의 

다양한 자원을 보유하지 못하였으며(낮은 자원 중복성), 자원 손실

을 신속히 억제하고 혼란을 최소화하며 감염 확산에서 장애인의 

안전을 지키는 목표가 지연된 점(낮은 자원 신속성)에서 2월 대구

에서 장애인은 열악한 회복자원으로 재난에 그대로 노출되었다고 

볼 수 있다. 

공동체 회복력의 필수 요소로서 자원을 공정하게 분배하는 능

력에 주목했을 때(Heo & Choi, 2017; Norris et al., 2008), 장애인의 

존재가 은폐(covering)되어 공정한 배분이 고려되지 못하는 현 상

황에 분명한 문제 의식과 해결을 통해 공동체 회복력을 향상시킬 

수 있다. 즉, 장애인을 공동체 구성원으로 가시화하고, 장애인이 접

근할 수 있는 자원의 견고성, 중복성, 신속성을 보강하는 것이 곧 

공동체 전체 회복력의 보강과 같다. 본 연구에서 드러난 자원 배분

의 문제와 그 대안책은 다음과 같았다.

 첫째, ‘COVID-19 정보 습득에서 배제와 자구책’에서 준비되지 

않은 수어 통역, 장애 특성을 고려하지 않은 재난 문자, 민간 단체에 

의존해 정보를 구해야 했던 경험은 재난 상황에서 장애인이 가용

할 수 있는 정보의 부재와 공정한 정보 접근의 한계를 보여주었다. 

장애인은 장애의 특성에 따라 다양하고 구체적인 필요를 가지기에 

재난 상황에서 고유한 장애 특성을 고려하지 않는 정보 제공 관행

은 정보 장벽과 재난 불평등을 증폭시키는 결과를 초래했다. Nor-

ris 등(2008)은 공동체 회복력 자원 중 정보와 커뮤니케이션(infor-

mation and communication)에서 재난 대응에 대한 권고와 준수

안이 불확실 할 때, 행동 선택에 대한 정확한 정보 전달과 의사소통 

능력, 신뢰할 수 있는 정보의 출처는 공동체의 안전과 생존을 보장

하는 가장 중요한 회복적 자산이라 하였다(Norris et al., 2008). 

Singh (2020)은 COVID-19 재난에서 장애윤리를 언급하면서 재난

에서 평등(equality)은 모든 사람을 똑같이 대한다는 의미에서 공

평(fairness)의 원칙을 따르는 것처럼 보이지만 이는 모든 사람이 동

일한 필요를 가질 때에만 작동하기에 현실에서는 장애인에게 평등

의 원칙이 작동할 수 없으므로, ‘공정(equity)’ 원칙이 필요하다. 정

보 제공에서 공정하다 함은 모두가 자신에게 가용한 방식으로 정

보를 제공받는 것이다. 

공정한 정보 제공은 ‘정당한 편의(reasonable accommodation)’

로서 COVID-19의 보건 정보와 언론 브리핑에서 장애 특성을 고려

한 다양한 형식으로 장애인에게 필요한 정보가 가용한 경로를 통

해 제공됨을 말한다. 비장애인 중심의 정보를 제공받는 것은 배제 

당하는 경험을 높이므로 이를 해결하기 위해 정부 부서와 민간 기

관의 직접적인 의사소통 및 정보 교류 체계의 필요성이 제안되었다. 

민간 단체를 통해 장애인 가족은 적합한 정보를 손쉽고 빠르게 제

공받을 수 있으므로, 민간 네트워크 강화는 정보 공유가 빠른 민간

의 장점을 극대화할 수 있다. 이는 Norris 등(2008)이 기민한 대응

과 변화를 요구하는 재난 상황에서는 네트워크 구조 및 연결망

(network structures and linkages)을 강조한 것과 일치한다. 즉, 기

존의 서비스 접근망을 넘어선 유연하고 효과적인 지역 사회 네트워

크 허브의 역량을 강화하고 권한을 부여하는 것은 공동체 회복력

에 필수적이다.

둘째, COVID-19의 방역에서 사회적 거리두기는 불가피한 것이

었지만 장애인에게 해당하는 지침은 아니었다. 사회적 거리두기와 

자가격리 상황에서 안전을 위한 기본 조치를 선택할 수 없는 장애

인에 대한 고려와 구체적 지침은 부재하였다. 감염병에 취약한 집

단 시설 중심의 기존 장애인 공공서비스체계는 장애인 감염 취약

성을 높였고, 그나마 사회적 거리두기로 중단되고 축소되면서 장애

인이 기본권을 보장받을 수 있는 통로는 ‘무너졌다.’ 공적 시스템의 

공백을 메우기 위한 장애인 가족의 생계 및 돌봄 부담은 가중되었

다. 사회적 거리두기가 불가능한 1인 장애인 가구의 거주 환경을 고

려하지 못한 자가격리 대응은 장애인 당사자와 밀접 조력자의 모두

의 안전을 위협하였다. 

재난 상황에서 정부 및 지자체의 중요한 역할은 국민이 비상사태

에 대비하고 대응할 수 있도록 돕고 국민을 재난의 위해로부터 보

호하는 것이다(Jones, 2005). Person과 Fuller (2007)은 정신장애인

의 재난 대비, 대응, 회복을 논의하면서 정부의 비상 대책에 정신장

애인이 서비스에 접근할 수 있도록 하는 것이 가장 중요하며 정신 

장애인에 대한 적절한 대응과 회복 계획을 비상 계획에 포함시킬 

필요가 있다고 하였다. 즉, 감염병 방역 지침을 마련할 때 신체 및 정

신장애의 특성을 고려한 구체적인 대비, 대응, 회복의 정책이 필요

하다. 재난 대비 단계에서 정부는 장애인 재난 대응력을 높이기 위

해 지역사회 장애인 거주 실태를 파악하고, 전문 교육을 받은 활동

지원사를 양성하고 관리하고, 활동지원급여 체계 마련, 활동지원

사 처우 개선 등 공공의 역할을 더욱 강화해야 하며, 생활격리 공간

에서 장애 접근 설계를 보완해야 한다. 이를 통해 감염병 재난 대응

에서 장애인이 집단 ‘격리’가 아닌 지역사회와 연결된 상태에서 감

염의 위기로부터 자신을 지킬 수 있어야 한다. 더불어 이는 가족이 

돌봄에 압도되어 닥치는 정신적 한계를 예방할 수 있을 것이다. 사

회적 거리두기 지침 속에서 장애인의 목숨과도 같은 돌봄, 복지, 교

육 서비스를 지속할 방안이 필요하고, 비장애인의 온라인 서비스 

접근성이 장애인에게는 한계가 있을 수 있다는 점을 고려해야 할 

것이다. 또한 방역 물품 및 구호품에 접근이 어려운 장애 특성을 고

려하여 전달할 필요가 있다. 
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셋째, 확진 장애인 발생 시, 병원 이송에서부터 입원 전 대기, 입

원 후 병동 돌봄 체계는 장애인에게 한계를 보여주었다. 병원 이송

에는, 또한 병원의 대안 시설로 지정된 생활치료센터에는 장애인 

접근성이 마련되어 있지 않았다. 장애인 확진자에게 접근성을 갖춘 

이송 통로에 관해 보건소-질병관리본부-병원의 유기적 연결, 장애

인 이송 절차에 관한 통일된 정부 프로토콜이 필요한 것으로 나타

났고, 특히 중증장애인이나 기저질환이 있는 건강 취약층을 선별 

입원시키는 체계 또한 요청되었다.

확진 장애인의 병원 생활지원 공백은 의료 체계 내 돌봄 사각지

대를 초래하여 장애인의 건강권을 위협하였다. 예를 들어 조현병, 

발달장애 등과 같이 중증 정신 장애를 가진 사람들은 재난 후 외상

후 스트레스, 우울증, 불안, 질병의 악화를 경험할 수 있으며(Taylor 

& Jenkins, 2004), 성공적인 재난 대응의 핵심 요소는 치료의 연속

성, 중증 정신장애에 대한 전문 지식을 갖춘 의료 서비스 제공자의 

가용성, 이용 가능한 서비스 접근을 위한 정부 지원이다(Person & 

Fuller, 2007). 이러한 상황을 예상하고 유럽장애포럼(European 

Disability Forum, EDF)은 지난 3월 공개서한을 통해 각 정부의 정

책입안자들에게 COVID-19의 장애포괄정책 마련을 권고하였다. 

구체적으로 격리 제공과 관련된 시설의 경우, 접근 가능한 위생적 

의료 서비스와 시설 마련, 수어 통역 제공, 개인 활동지원사 마련과 

안전 및 보호 제공, 보건의료 종사자들은 가능한 장애인과 직접 의

사소통을 통해 장애에 기반한 차별을 막고 존엄을 유지할 것을 강

조하였다. 이는 장애인이 의료적 위기 대응에서 배제되거나 박탈당

하지 않도록 하기 위한 공정한 조처다. 

마지막으로 이러한 COVID-19 대응 환경에서 장애인 공동체의 

심리적 경험을 살펴보았을 때, 제대로 작동하지 않는 재난 시스템 

속에서 장애인 공동체는 버려진 느낌, 절대적인 무력감과 좌절, 주

도성의 상실과 무가치감을 느꼈다. 장애인에게는 ‘코로나 암흑’이었

다. 장애인 공동체에서 유일한 보호 요인은 지역사회 네트워크와 

대인관계 유대를 통한 사회적 연결감이었다. 선행 연구를 종합했을 

때에도 마찬가지로, 가족, 친구, 장애인 공동체와의 유대와 신뢰로

운 조력자의 존재는 장애인의 재난 취약성을 감소키는 것으로 나타

났다(Quail et al., 2018). 

비장애인 역시 거리두기를 통해 감염을 예방하나, 동시에 사회적 

연결 제한이라는 문제를 경험한다. 혼자라는 만성적인 느낌과 사회

적 연결감의 결여는 심리적, 육체적 건강에 심각한 위험을 초래하

며(Holt-Lunstad, Smith, & Layton, 2010), COVID-19 거리두기 방

역체계에 따른 외로움의 최소화(minimizing loneliness)를 위한 대

안으로 소셜미디어를 사용한 사회적 연결, 홈스쿨링, 가상 체크인 

등 디지털 접근성의 향상과 활용도를 높임으로써 사회적 연결 유지

를 높일 수 있다고 제안하였다(Nault, Rogers, Sezer, & Klein, 

2020). 그러나 이러한 방식은 비장애인 중심의 대안이라는 점에서 

한계가 있다. 장애인의 경우, 조력자 없이는 디지털 교류 방식에 접

근이 불가능할 수 있으며 특히, 지적장애인과 발달장애인 경우 온

라인 접촉에는 상당한 한계가 있었다. 

감염병 대응에서 장애인 공동체가 연결감을 유지하기 위해서는 

위기 장애인 가구를 위한 아웃리치, 다양한 장애를 가진 사람들에

게 맞는 교육 컨텐츠 개발, 소규모 형태의 모임 등 장애 특성에 적절

한 관계 방식의 개발, 안전한 사회 연계 서비스 유지를 위한 장비나 

보조인력 배치의 확대와 같은 실질적인 대책이 중요하다. 이는 단순

한 예방책을 넘어서, 장애인이 국가와 공동체로부터 배제되지 않고 

‘함께 지켜질 것’이라는 신뢰와 연결감을 구축하는 방식으로 재난 

정신 건강의 보호요인이 될 수 있다. 다시 말해, 재난 대응에서 제도

적 공백은 단지 불편에 그치는 것이 아니라, 장애인의 존재를 누락

하는 경험으로 장애인의 심리적 고통을 악화하며, 장애인을 가시

화하고 포함하는 제도는 구성원으로서 인정받는 경험을 통해 장애

인의 재난 정신 건강에 기여할 것임을 의미한다.

이를 통해, 이러한 장애인 감염병 대비, 대응, 회복 과정은 모두 

장애인권 증진과 자유권 획득이라는 큰 목적과 연속선을 이루어야 

한다. 장애인권 향상은 탈시설, 지역사회에서 건강하게 관계 맺으며 

자립할 자유를 지향해야 함에도, 현 정부의 감염병 대응책은 시설

화로 역행하고 있었다. 시설화가 장애인 감염 취약성과 더불어 공

동체 전체의 감염 위험을 높인다는 교훈 속에서, 장애인권을 향상

을 지향하는 감염병 대비, 대응과 회복 과정은 장애인을 포함하여 

전 공동체의 안전을 위해 필수적임이 증명되었다. 또한 장애인이 격

리시킬 존재가 아니며, 장애를 다양한 정체성의 하나이자 장애인

을 지역사회 공동체 구성원으로 인정하는 시민의식이 절실하다. 때

문에 재난 대비, 대응, 회복 대책 마련에서 장애인 공동체는 구성원

으로 드러나야 하며, 적극적으로 참여할 수 있어야 한다. 선행 연구

는 이동 장애가 있는 사람의 재난 지침에 문제제기 하면서, 장애인 

보조 기술 개발, 환경 접근성 강화, 그리고 재난 대비와 대응의 모든 

단계에서 장애인의 참여를 강조하였다(Fox, White, Rooney, & 

Rowland, 2007). 마찬가지로, 장애인이 개별 재난 계획을 갖추고 

공동체의 재난 계획에 참여하는 것이 대응에 유용했음을 보고하

였다(Rooney & White, 2007). Quail 등(2018)은 장애인의 재난 대

비 참여는 자신의 경험을 동료에게 나누는 과정을 통해 역량 강화

에도 기여할 수 있다고 논의하였다. 마찬가지로 Norris 등(2008)은 

공동체 회복력의 주요 자원으로 재난 생존자의 공동체 재난 경험

에 대한 구체적 서술(communication and narrative)을 포함시켰는

데 이는 비상 사태에서 생존자들을 둘러싼 미시적, 거시적 환경의 
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영향을 공동체가 공유함으로써 균등한 회복력에 대한 통찰, 공동

체 유대와 회복력을 높인다 하였다. 

제한점

본 연구는 인터뷰 참여자 명수의 제한이 가장 큰 한계이다. 대구 지

역 지원자 경험을 탐색하기에는 적절했겠으나 장애인 공동체의 경

험과 목소리를 충분히 담기에는 분명 부족하였다. 추후 READY 

프로젝트를 지속하여 다양한 환경 속에서 다양한 장애 정체성을 

지닌 장애인의 경험 자료를 통해 본 탐색적 결과를 확장시킬 필요

가 있다. 이러한 추후 연구를 통해 자료의 포괄성과 타당도를 더욱 

높일 수 있을 것이다. 또한 분석 과정에서 연구진은 여러 차례의 교

차 검토와 장애인권 공부, 그리고 참여자 검토를 통해 연구 신뢰성

을 높이고자 하였으나, 추후 작업을 통해 장애인과 장애인 정책 전

문가에게 비평을 받아 연구의 전이 가능성(transferability, Lincoln 

& Guba, 1986)을 높이는 시도가 필요하다. 또한 본 연구는 회복 과

정에 대한 경험을 충분히 담지는 못하였는데, 추후 연구는 장애인

의 다양한 경험을 담아 장애인 감염병 재난 대비와 대응은 물론, 장

기적 회복에 관여하는 요소 역시 탐구해야 할 것이다. 

시사점

2020년 2월 대구지역 COVID-19 확산 상황에서 장애인 조력자의 

경험을 통해 감염병 재난 대응에서 장애인 존재에 대한 인식 부족

과 대응책의 부재, 장애인권 향상이라는 지향점의 결여가 장애인

과 공동체의 건강과 자유, 인간답게 살 권리를 위협하는 점이 드러

났다. 장애인은 감염병 대응에서 배제되면서 ‘코로나 암흑’이라고 

할 수 있는 심각한 소외와 절망을 경험하였다. 장애인을 포함하는 

감염병 대비, 대응, 회복 정책을 구체적으로 마련하는 시급한 과제

가 우리 사회에 놓여 있다. 

 

제 언

장애인 포괄의 감염병 대비, 대응, 회복 정책은 탈시설과 장애인 자

유권 획득이라는 장애인권 향상을 지향점에 두고 지역사회가 장애

인 정체성을 동등한 사회 구성원으로 인정하는 근간 위에 발전할 

수 있다. 감염병 대비 과정에서 장애인은 적극적으로 참여할 수 있

어야 하며, 정부와 민간의 긴밀한 협력 속에서 지속가능한 장애인 

재난 대비가 가능할 것이다. 감염병 대응은 정당한 편의를 갖추어, 

감염병 정보와 구호품은 장애 특성에 맞는 내용과 형태로 전달 가

능해야 하고, 장애 특성에 걸맞게 방역 지침을 준수할 수 있는 돌

봄, 복지 서비스를 지속해야 하고, 장애 교육 서비스 지속 방안을 강

구해야 한다. 장애인 자가격리 및 확진자 병동 돌봄을 위해서 정부

는 활동보조체계를 구축하고, 선별 및 이송에 프로토콜을 공유하

며, 장소는 장애인 접근성을 갖추어야 할 것이다. 무엇보다 장애인 

공동체의 COVID-19 보호요인은 관계적 연결감과 시민의식에 있

음에 주목하여 이를 다질 방안이 요청된다.
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국문초록

대구 지역 지원자의 경험으로 배우는 Post–COVID-19 장애인 포괄 공동체 회복력 탐색

김자혜 ∙정지인 ∙한혜빈 ∙최현정

충북대학교 심리학과

본 연구는 “평등한 회복력 나눔 READY (Resilience Equality Across Disability): 장애인 재난 대응 지침 개발” 프로젝트의 일부 자료를 분

석한 탐색적 연구로서 대구 지역 지원자의 COVID-19 경험을 통해 Post–COVID-19 장애인과 공동체 회복력에 영향을 주는 요소를 밝히

고자 하였다. 본 연구는 COVID-19 팬데믹 초기 경험에 관한 기초 연구로 2020년 2월 감염이 폭발했던 대구지역의 경험을 탐색하였다. 총  

4명의 대구지역 장애인 지원자와 심층 인터뷰를 진행하였고 자료를 질적 분석하였다. 분석 결과 123개의 하위 주제와 32개의 상위 주제를 

포함한 총 7개의 범주를 발견하였다. 범주로는 ‘COVID-19 정보 습득에서 배제와 자구책’, ‘사회적 거리두기에서 무너지는 장애인과 가족

의 삶’, ‘초기 자가격리 상황에서 정부 대응 부재와 민간 중심의 대처 및 한계’, ‘확진 상황에서 병원 이동이 막힘’, ‘확진자 장애인의 병원 내 

생활지원 고립’, ‘장애인과 지원자의 코로나 암흑 경험과 연결감’, ‘장애인권 향상 연속선에서 감염병 대응정책 제안’이 확인되었다. 이어서 

장애인과 공동체가 대응했던 구체적 실행, 성과와 교훈을 바탕으로 Post–COVID-19에서 장애인 재난재해 대비 및 대응에 시사점과 제언

을 제시하였다. 

주요어: 장애, COVID-19, 재난, 공동체 회복력, 질적분석 
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