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Ⅰ. 연수계획

 1. 기획배경

  ○ 사업소개 

    미국장애인법(ADA, 1990)에 근거한 Olmstead v. L. C(1999) 판결은 인지적 장애인의 지

역사회 삶(community living)을 국가가 책임져야 한다는 도전과 선언이 되었다. 이로 인해 

Social Security Act의 *HCBS2) Waiver(1981)는 새로운 계기를 맞게 되고 결국 2014년에 

CMS는 “Final Rule”을 발령하여 2022년까지 모든 주들이 발달장애인의 지역사회 생활을 지원

하는 사람중심 지원 체계를 갖추도록 유도하고 있다. 본 연수는 연방, 주, 지방 그리고 서비스 

제공자 수준에서 이루어지고 있는 지역사회생활 지원 체계를 살피고 이를 통해 국내의 발달장

애인 지원 정책을 구체적으로 설계하기 위해 기획되었다.

  ○ 사회복지 실천현장의 관심도 및 필요성

    ① 국내 도입의 필요성3)

   발달장애인 부모 운동이 거세지면서 이들의 지원을 위한 정책이 급물살을 타고 있다. 정치

적 역학관계 속에서 임시적이고 단편적인 처방들이 쏟아지고 현장에서 이들 서비스 간의 이음

새(seam)는 부드럽지 못한 실정이다. 

 특히, 그간 발달장애인을 위한 서비스의 주 전달체계였던 장애인거주시설과 장애인복지관은 

인권에 기반한 자립생활 패러다임의 확산으로 새로운 국면을 맞을 수밖에 없으며 개별지원을 

가능케 한 활동지원제도 역시 신체장애인 중심으로 설계되어 있어서 발달장애인의 지역사회 

생활을 지원하기 위해서는 재편이 불가피해 보인다. 

 근래, 우리 정부가 제시한 커뮤니티 케어 역시 장애인 당사자의 주체성과 탈시설 정책 그리

고 지역공동체의 지원이 유기적으로 연계(seamless)되어야 가능하나 이를 위한 세밀한 디자인

이나 컨트롤 타워는 찾아보기 힘들며 오히려 그 실체마저도 확인하기 어렵다. 

 심지어 서울시의 탈시설 선언과 이에 대한 정책적 드라이브는 큰 시설을 작은 시설로 만들어 

내려는 지극히 단기적인 안목의 비효율성을 계획하고 있는 실정이며, 정부가 언급한 사회서비

스공단은 서비스 제공자 중심의 기관화(institutionalization)를 더욱 부추겨 당사자 중심의 유연

화(personalisation)나 발달장애인의 삶의 질을 담보하는 사람중심 서비스와는 멀어져 가고 있다. 

2) HCBS  Home & Community Based Services 
3) [참고문헌]
 Hewitt, A. S, Nye-Lengerman, K. M. 2019. Community Living and Participation for People with 
Intellectual and Developmental Disabilities. AAIDD.
 Rimmerman, A. 2017. Disability and Community Living Policies. Cambridge University Press.
 Power, A, Lord, J. E. and deFranco, A. S. 2013. Active Citizenship and Disability: 
Implementing the Presonalisation of Support. Cambridge University Press
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 이로 인해, 정부의 새로운 탈시설, 커뮤니티 케어 그리고 발달장애인 지원 정책은 장애인복지

서비스 전달체계를 혼란스럽게 할뿐만 아니라 비효율성과 비효과성을 오히려 극대화시키고 있

는 실정이다. 

 이제 더 이상 이해당사자들의 단편적 주장에 휘둘려 새로운 무엇을 만들지 말고 정확한 규범

과 정책 그리고 행정체계에 대한 얼라이먼트(alignment)를 정비할 때가 되었다. 미국 Social 

Security Act에 따른 Medicaid HCBS Waiver의 2014년도 “Final Rule”(section 1915(c), 

1915(i), 1915(k))은 발달장애인의 지역사회 생활 지원 정책의 국내 정비에 상당한 도움을 줄 

수 있을 것으로 보인다.

 “Final Rule”은 Home and Community에 기반해 발달장애인의 지원 체계를 구축하도록 하는 

주 정부의 계획서와 발달장애인의 개별 지원을 위한 실효성 있는 사람중심 서비스 계획서

(person-centered service plan)를 강제하고 있다. 이는 발달장애인의 지역사회 생활과 참여

를 가능케 하는 포괄적인 프레임워크의 핵심이다. 현재, 개별유연화와 개별예산 정책의 논의가 

확대되는 추세 속에서 국내 도입의 필요성이 충분히 논의될만하다.

② 국외연수를 통해 이루고자 하는 내용

 본 연수는 사람중심지원체계 모델을 구축하기 위해 기획되었다.

 이를 위해 먼저 *NASDDDS4)의 관계자들을 통해 “Final Rule”를 이해하고(이론이해), 

Maryland 州와 DC State Office를 중심으로 연방, 주, 지방, 서비스 제공자를 직접 만나 현장

을 탐사하고(현장 방문), 다른 州(Minnesota와 South Dakota)의 책임자들과 토론하고(사례 토

론) 이를 근거로 사람중심지원체계 계획을 수립(모델 설계)하고자 한다. 

 ○ 국외의 제도(복지사례) 소개

  성인 발달장애인의 지역사회 생활을 위한 美 연방과 주차원의 입법과 제도는 다음의 8가지 

법체계로 나누어 이해할 수 있다.

  ① Social Security Act of 1935

    사회보험시기인 1933년부터 루스벨트에 의해 추진된 입법으로, 연방정부가 관장하는 노령

연금, 주정부가 관장하고 연방정부가 재정을 보조하는 실업보험, 공공부조 등으로 구성된다. 

  • Medicare and Medicaid (1965) “돌봄 지원”

    Medicaid는 Social Security Act로 65세 미만의 저소득층과 장애인을 위한 의료부조 제도

로 연방과 州정부가 공동으로 재정을 보조하며 운영은 주정부 맡고 있기에 각각의 주마다 이

름이 다를 수 있다. 메디케이드는 모든 주가 의무적으로 참여해야 하는 프로그램은 아니지만 

1982년 애리조나가 마지막으로 참여한 이후 모든 주가 참여하고 있다.

4) NASDDDS  National Association of State Directors of Developmental Disabilities Services
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  • The Medicaid Home- and Community-Based Services (HCBS) waiver program (1981)

    Section 1915(c) waivers는 1981년 Social Security Act의 수정으로 만들어지는데 이는 

Medicaid에 의한 장기요양서비스를 받을 수 있는 기관(setting)을 확대하는 조치이기에 

"settings rule"이라고 불리기도 한다. 이전에 州정부는 Medicaid 예산을 입소 시설

(institutional settings)에서만 사용하도록 하였으나, 이 waiver로 인해 시설 밖의 지역사회에서

도 돌봄 서비스가 이루어질 수 있게 되었다. Olmstead v. L.C. (1999) 이후 각 州들은 CMS의 

지침에 따라 이에 신속히 적응해가고 있다.

  • The CMS Final Rule on Home and Community-Based Services (2014)

    장기 돌봄과 발달장애인 지원의 가장 큰 재원을 책임지고 있는 CMS에 의해 발령된 

“Final Rule”은 이용자의 지역사회 참여 극대화를 통해 모든 수급자들이 지역사회에서 생활하

는 혜택을 누리게 하려는 취지를 갖고 있다. 2022년 3월까지 모든 서비스 제공자들은 개별이

용자들의 선호와 목적이 반영된 사람중심계획을 개발하고 이에 준해 이들의 지역사회 생활을 

지원해야 한다. 이를 통해 발달장애인들이 주택, 고용, 의료, 교통 등을 포함한 지역사회 기반 

서비스에 접근하도록 하는 표본 시스템을 구축하고자 하는 것이다.

② The Rehabilitation Act of 1973 : “직업 지원”

   초기 재활법은 주로 퇴역군인과 신체장애인의 직업재활 서비스에 주안점을 두고 설계되었

다. 재활법은 장애인의 지역사회 생활공간과 프로그램의 차별에 대해 금지하고 있을 뿐만 아

니라 발달 및 지적 장애인을 포함한 중증 장애인들의 고용 지원과 직업 훈련에 대해 연방 정

부 차원에서 적극 투자하도록 입법화 한 제도이다. 

  • The Workforce Innovation and Opportunity Act (WIOA) of 2014 : “직업 지원”

    WIOA는 재활법의 확장판으로, 공공직업재활, 인력센터, 그리고 지역사회 파트너십을 강조

해 현대화 시켰다. 구직자에게 더 많은 선택권을 부여하고, 사업체와 더 강한 관계를 구축하도

록 하고, 직업재활과 교육 그리고 지역사회 서비스 간의 협업을 더 강조하였다.

  • Final Rule for Independent Living Program (2016) : “전환 지원”

    WIOA에 근거해, 자립생활센터가 핵심 서비스로 최중증장애인에게 시설에서 지역사회로의 

전환 서비스를 제공하도록 하였다. 이는 소비자가 통제하는 서비스를 통해 최중증장애인의 시

설화를 막기 위함이다.

③ The Individuals with Disabilities Education Act (IDEA) of 1975 : “전환 지원”

    16세 이전 학생들은 자신의 강점에 근거해 전환계획을 갖게 되는데, 이는 개별 학생들의 

Individualized Education Plan(IEP)을 통해 세워지고 여기에는 노동과 고등 교육에 관한 내용

이 개별적으로 담긴다.

④ The Americans with Disabilities Act (ADA) of 1990 : “지역사회 기반 지원”

   장애인이 직장, 학교, 교통, 통신, 공공장소 및 공공 서비스에서 차별 받지 않고 시민의 권

리를 지역사회에서 누릴 수 있도록 보장하는 차별금지법이다. Olmstead v. L. C. (1999)의 대

법원 판결이 이 법에 근거하고 있다. 
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⑤ The Developmental Disabilities Assistance and Bill of Rights Act (DDA) of 2000 

    DDA는 1961년 John Kennedy의 President’s Panel on Mental Retardation에 뿌리를 두

고 있으며, 현재는 발달장애인과 그 가족들이 지역사회 생활에 접근할 수 있도록 지원하고 있

다. 1984년 수정법에서 발달장애인의 자립, 생산성, 통합을 강조하게 되었다. Protection and 

Advocacy Organizations (P & As), State Councils on Development Disabilities (DD 

Councils), University Centers for Excellence in Developmental Disabilities (UCEDDs), 

Projects of National Significance (PNS) 등이 이 법에 근거하고 있다. 

⑥ Affordable Care Act (ACA) of 2010 : “의료 지원”

   환자보호 및 부담적정보험법 (The Patient Protection and Affordable Care Act; PPACA), 

또는 부담적정보험법 (ACA), 혹은 "오바마케어"로 불리는 이법은 Medicare와 Medicaid(1965) 

이후 가장 주요한 미국의 의료 보험 제도 정비 사례이다. 민영보험에만 의존하는 의료보험 시

스템을 바꾸어, 전국민에게 2014년까지 건강보험 가입을 의무화하는 것이 핵심 내용이며 이로 

인해 기존의 건강 상태나 장애를 이유로 보험보장을 거부하지 못하게 되었다.

 ⑦ Administration on Community Living(ACL) Guidance on Person–Centered Planning (2014)

    ACA section 2402(a)는 HCBS가 지역공동체를 통해 이용자들의 자립과 자기 주도를 극대

화하도록 州정부에게 의무화 하고 있다. 이 지침은 HCBS에 적절히 포함되어야 할 사람 중심

계획과 자기주도에 대한 표준을 제시하고 있다.

 ⑧ The Every Student Succeeds Act (ESSA) of 2015 : “전환 지원”

     ESSA는 장애인을 포함해 모든 학생들이 자신의 진학과 캐리어를 완전히 준비하게 하는 

이전의 “No Child Left Behind” 사업을 대체하는 법이다. 이 법은 취약한 학생들의 공평한 대

우에 초점을 두고 있다. 이를 위해 지역사회 혁신, 취학 전 교육 서비스에 대한 접근성 제고, 

시험을 포함한 학교생활에의 완전한 참여 지원, 전국 단위의 데이터 수집 등이 보장되도록 하

고 있다.

 2. 연수목적

   Community Living을 위한 해외 선진국가의 System인 사람중심계획과 관련된 우수 사례 

현장 방문(연방정부, 주정부, 카운티) 및 교육을 통하여 국가의 적용가능성 및 지역사회의 발

달장애인의 커뮤니티 리빙을 위한 민관협력의 대안 및 적용가능성을 모색하고자 한다.

 3. 연수목표

   1) HCBS(연방보조금)을 집행하기 위한 사람중심계획의 적용방법 학습

   2) 발달장애인의 지역사회 삶을 지원하는 연방정부의 역할 학습

   3) 발달장애인의 커뮤니티 리빙을 위한 민관협력의 대안 및 적용방안 모색
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 4. 연수일정

 ○ 연수기간 : 2019년 8월 17일 ~ 8월 26일(9박  10일) 

 ○ 연수장소: 국가명 및 도시명

날짜 지역 및 방문기관 주요 활동내용

8월19일
• NASDDDS 

  DC (District of Columbia) presentation

① 국가핵심지표 마련

② 주정부고용리더십 네트워크

③ 가족지원

④ 정책구상

8월20일

• Virginia state presentation (via zoom) ① 사회보장 ② 직업지원 

③ 전환지원 ④ 지역사회기반지원 

⑤ 발달장애인권리보장 

⑥ 의료지원 

⑦ 사람중심계획지침 ⑧ 전환지침

• Maryland state presentation

• Minnesota state  presentation (via zoom)

8월21일 • Ardmore Enterprises & RCM 

① 고용

② 청소년 전환기 지원

③ 주간지원(지역사회 및 센터기반)

④ 지역사회 생활서비스

8월22일

• Georgia providers
① 사회보장 ② 직업지원 

③ 전환지원 ④ 지역사회기반지원 

⑤ 발달장애인권리보장 

⑥ 의료지원 

⑦ 사람중심계획지침 ⑧ 전환지침

• Minnesota providers

 

5. 연수내용

 ○ 목표별 연수계획  

연수목표
진행 내용

(방문기관/프로그램)
교육훈련방법

목표1 HCBS(연

방보조금)을 집행

하기 위한 사람중

심계획의 적용방

법 학습

• 방문기관: 

  NASDDDS(District of Columbia)

  Virginia, Maryland, Minnesota 州

• 프로그램: 

  HCBS와 “Final Rule”에 대한  

DC와 NASDDD 담당자 강의

-발달장애인 지역사회생활 지원정책   

의 핵심인 HCBS와 “Final Rule”에   

대한 DC와 NASDDD 담당자의 강의

-발달장애인을 위한 사람중심지원체   

계를 구축해가고 있는 Virginia,      

Maryland 그리고 Minnesota 州의   

Directors of Developmental        

Disabilities Services와의 화상 질   

의 응답

목표2 발달장애인

의 지역사회 삶을 

지원하는 연방정

부의 역할 학습

• 방문기관:

  Admore Enterprises, RCM

• 프로그램:

-발달장애인을 위해 현장에서   

 서비스를 제공하고 있는 기관  

 에 대한 방문과 토의

-Georgia와 Minnesota 州의 서  

 비스 제공 기관들과의 화상 질  

 의응답

-연방정부와 주정부의 정책을 집행 

하는 카운티의 역할

-지방정부와 사람중심시스템

-장애인복지서비스 제공기관 방문 및 

관계자 미팅

-사람중심시스템에 의한 서비스 제공

방법

-복지서비스 제공기관과 사람중심조직



- 7 -

  

 ○ 방문기관 및 프로그램 소개 

방문기관명 기관 소개 기관선택사유

NASDDDS / 

District of Columbia

(워싱턴 DC)

국가 발달 장애 서비스국 

(NASDDDS)은 지적 장애와 발달 

장애가 있는 아동과 성인에게 50 

개 주와 콜럼비아 특별구에 서비

스를 제공하는 기관들을 대표합

니다. NASDDDS는 장애인 및 그 

가족을 위한 가정 및 지역 사회 

기반 서비스를 지원하는 비전 있

는 리더십, 시스템 혁신 및 국가 

정책 개발을 장려하고 있다.

발달장애인 지역사회생활 지원정

책의 핵심인 HCBS와 “Final 

Rule”에 대하여 발달장애인의 지

역사회 생활과 지원 정책의 국내 

정비에 도움을 줄 수 있음 

Maryland state

<Transition Planning 

Guide>

장애가 있는 자녀가학교로부터 적

절한 중등후 교육기관으로 전학하

는 것에 중점을 두고 있으며, 인

생의 다음 단계로  아가는 준비를 

하는 데 도움을 주고자 한다.

-연방정부와 주정부의 정책을 집

행하는 카운티의 역할

-발달장애인을 위한 사람중심지

원체계 구축방안 모색

Admore 

Enterprises & RCM

50년 넘게 지적 발달 장애를 가

진 사람들에게 힘을 실어주고 있

는 기관이다.

또한, 개인 및 가족을 지원하기 

위해 1963 년에 설립 된 

Ardmore Enterprises는 지적 장

애 및 발달 장애를 가진 사람들

에게 권한을 부여하는 뿌리깊은 

역사를 가지고 있다.

-발달 장애를 가진 사람들을  지  

역 사회에서 취업을 할 수 있는 

지원체계 방안 모색

-전환지원서비스 방안모색

-커뮤니티 기반 지원 : 커뮤니티 

학습 서비스 (CLS)

-지역 사회가 지원하는 생활 준

비 (CSLA) 및 가족 및 개인 지

원 서비스 (FISS)

  

6. 연수 추진(준비)일정

기간

내용
5월 6월 7월 8월 9월 10월 11월 12월

추

진

일 

정

연수단원 모집 및 선정
1차 사전모임 
2차 사전모임
3차 사전모임

연수
1차 사후모임
2차 사후모임
3차 사후모임

팀별 소규모 나눔 세미나 진행
연수보고서 제출

나눔대회 및 수료식

목표3 발달장애인

의 커뮤니티 리빙

을 위한 민관협력

의 대안 및 적용

방안 모색

-발달장애인 지역사회생활 지원  

정책 설계와 컨설팅

-정리 및 요약을 통하여 한국의 사람  

중심지원체계 계획을 수립(모델 설

계) 논의
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① 주요 프로그램

  [이론 강의] : 첫째-둘째 날

   - 발달장애인 지역사회생활 지원정책의 핵심인 HCBS와 “Final Rule”에 대한 DC와 NASDDD 담당자   

      의 강의

   - 발달장애인을 위한 사람중심지원체계를 구축해가고 있는 Virginia, Maryland 그리고 Minnesota 州의  

      Directors of Developmental Disabilities Services와의 화상 질의 응답

  [현장 답사] : 셋째-넷째 날

   - 발달장애인을 위해 현장에서 서비스를 제공하고 있는 기관에 대한 방문과 토의

   - Admore Enterprises, RCM에 대한 현장 방문

   - Georgia와 Minnesota 州의 서비스 제공 기관들과의 화상 질의응답

   

  [컨 설 팅] : 다섯째 날

   - 발달장애인 지역사회생활 지원정책 설계와 컨설팅

② 현지일정

구분 일자 시간 주요내용

출발
8월 17일
Saturday

- 인천공항집결 및 연수 출발

첫

째

날

8월 19일 

Monday

08:30-09:30 Welcome and orientation

10:30-12:30
DC (District of Columbia) presentation and 
questions at DC office

13:30-15:30 NASDDDS presentation and questions

15:30-16:00 review the learning 

둘

째

날

8월 20일 

Tuesday

08:30-09:00 coffee and review the schedule for the day

09:00-11:00 Virginia state presentation and questions (via zoom)

11:00-12:30 Maryland state presentation and questions

13:30-15:30 Minnesota state  presentation (via zoom)

15:30-16:00 wrap up and review 

셋

째

날

8월 21일 

Wednesday

08:30 travel to Ardmore Enterprises (service provider)

09:00-11:00 Ardmore presentation

11:00-13:00 lunch and travel to RCM (service provider)

13:00-15:00 RCM

15:30-16:30 self advocates

넷

째

날

8월 22일 

Thursday

08:30-09:00 coffee

09:00-12:00 Georgia providers (via zoom)

13:00-16:00 Minnesota providers (via zoom)

다

섯

째

날

8월 23일 

Friday

08:30-09:00 coffee

09:00-12:00

Summarizing learning, planning for Korea about 
government efforts

summarizing learning about planning for Korea 
about provider efforts

도착
8월 26일
Monday

- 인천공항 도착 후 연수 종료

http://dic.daum.net/search.do?dic=eng&q=Saturday
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Ⅱ. 연수 활용 계획

 1. 연수 추후 활용방안

  ① 단체의 활동방향

     • 민관협력 네트워크 구성 및 운영 (Community Living Network(가칭))

     • 장애인복지관-거주시설-부모회-자립생활센터 모임을 발달장애인지원을 위하여 보다 실 강화

     • 조례제정을 위한 스터디 및 미국 SDA-카운티등과 연계

     • 2019년 특정 카운티간의 자매결연 추진

     • 사람중심계획에 근거한 발달장애인 개별지원 실천

  ② 장애계 파급 방안(보고대회, 언론홍보, 세미나, 시범사업 등)

     • 보고대회

       연수 후 발달장애인을 지원하는 민간기관의 모임 (Community Living Network)주관으  

       로 미국의 발달장애인지원에 대한 SYSTEM을 전파한다. 보고대회는 서울시 25개 자치  

       구 발달장애인지원관련 공무원 또는 장애인지원관련 공무원에 대한 전파교육을 겸한   

       보고대회 개최      

     • 사람중심계획 조례제정 (2020년 목표)

       금번 방미에 따른 CMS ‘Final Rule'에 근거한 ‘사람중심계획 조례’를 제정하여 현재 진  

       행되고 있는 관내의 발달장애인지원사업에 대하여 시범사업의 근거를 마련 

     • 주민참여 예산 등에 반영하여 지역사회 내 시점사업 재원마련

       자치구 일부예산을 편성하고 후원금이나 기금들을 매칭펀드 식으로 조성하여 지역사회

문제를 민-관이 네트워크 방식으로 해결할 수 있도록 하는 시범적 모델을 개발함.

       이러한 네트워크방식의 시범사업은 발달장애인지원에 있어서 비공식적자원의 개발과 

참여가 매우 중요한 만큼 구조적으로 이를 확대할 수 있는 구조로 방안을 세움.

 2. 연수 기대효과 

  ① 내부적(개인적) 기대효과

     • 발달장애인 지원에 대하여 ‘사람중심계획(Person Centered Palnning)조례’ 제정추진

     • ‘사람중심계획조례(가칭)’에 대한 시범사업 구비 책정 (주민예산 등) 

     • 제정된 조례에 따라 발달장애인 지원에 대한 Community Living Network(가칭)를 장애  

       인복지관, 거주시설, 자립생활센터-부모회 등이 참여하는 발달장애인지원을 모델을 구  

       성 및 운영.

     • 구성된 Community Living Network를 통하여 발달장애인을 실제로 지원하는 성과사례 도출

     • 금번 방미에 따른 카운티-기관과 지속적인 교류 연계를 위한 협약
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  ② 장애계 전반적(거시적) 기대효과

     • 발달장애인 지원에 대한 파편화되고 분절된 서비스를 당사자 중심으로 재편

     • 발달장애인의 지역사회 자립에 대한 모델 제시

     • 기관중심서비스에 당사자중심 서비스로 이전

     • 커뮤니티 케어에 대한 실천적 대안 제시

     • 신체장애인 서비스에서 발달장애인 서비스로 이전되는 지원패러다임 확산


