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타인의 고통에 응답하는 공부 

김승섭  서울대학교 보건대학원 환경보건학과 교수





타인의 고통에 응답하는 공부 



김 승 섭 

서울대학교 보건대학원 환경보건학과 교수

임상 의사가  아닌 보건학자의 삶을 선택했던 것은 답답했기 때문이었

다. 환자를 만나고 차트에 적힌 병력을 읽어 보면 가난과 가정 폭력으로 

인해 우울증이 발생한 게 분명했는데, 병원은 약으로 그들의 증상을 치

료하려 했다. 물론 현대 의학이 이룬 성과는 놀라운 것이어서, 그 약들

은 실제로 증상을 완화하고 죽음의 문턱에 서 있던 이들을 종종 삶의 자

리로 돌려보냈다. 그러나 증상이 호전된 환자가 살아가야 하는 집과 일

터는 과거와 다름없이 폭력적인 공간이었다. 그는 다시 환자가 되어 병

원에 돌아왔다. 

진료실과 수술실에서 환자를 치료하는 의사에게 그 이상의 책임을 

요구할 수 없다는 건 명확했다. 실습을 하면서 만났던 교수님을 포함한 

병원의 의료진은 과도한 노동시간 속에서 환자를 위해 열과 성을 다하

고 있었다. 
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‘이 문제를 해결하려면 병원을 벗어나야 하는 것 아닐까? 나는 임상 

의사로 일하면서 얻을 수 있는 경제력을 포기할 수 있는가? 그렇게 하면 

내 고민은 결실을 얻을 수 있는가?’ 

답하기 어려운 질문이었다. 부조리한 사회가 질병의 근본적 원인이

라는 게 명확해질수록, 그 대답은 더 무거웠고 또 멀리 있었다.

2013년 한국에서 교수로 일하기 시작한 이후 지난 10년 동안 시행

착오를 반복하며 쉼 없이 공부했다. 내게 공부는 타인의 고통에 응답하

는 인간의 언어였다. 타인의 고통은 타인의 것이다. 우리는 손톱 밑에 찔

린 가시로 아파하는  옆 사람의 고통을 알지 못한다. 별개의 생명체이니

까. 설사 그가 내지른 낮은 신음소리를 듣는다고 해서, 그 고통이 우리의 

것이 되지는 않는다. 지금 이 순간에도 여기저기서 메아리 없이 사그라

드는 수많은 비명들이 그런 것처럼. 그 고통이 당사자의 몸에 갇히지 않

기 위해서는 누군가가 그 비명에 응답해야 한다. 

그 공부는 책상 앞에서 하는 게 불가능했다. 현장을 찾아다니며, 연구

자의 몸을 고통의 곁에 놓아야 했다. 침몰하는 배에서 친구를 잃은 생존 

학생과 동료를 잃은 생존 장병의 이야기를 들어야 했다. 화재 진압 과정

에서 동료를 잃고 외상 후 스트레스 장애(PTSD)로 고통받는 소방 공무
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원의 목소리를 기록하고, 정리해고 이후 자살로 세상을 떠난 쌍용자동차 

해고 노동자의 장례식을 찾아다니고, 비과학적 낙인으로 삶 자체를 부정

당하는 성소수자들의 행진에 함께하는 일이 반복되었다.

그러나, 공부인 이상 그 모든 시간은 책상 앞에서 글로 마무리해야 

했다. 분노와 고통의 에너지로 존재하는 경험들을 데이터를 이용해 논

문과 책의 형태로 정리하는 일이 내 몫이었다. 그 작업을 위해서는 어떤 

식으로든 그 사건이 내 몸을 통과해야 했지만, 동시에 어떻게든 그 경

험들과 거리를 두고 냉정함을 유지한 채 학술적 언어로 정리해야 했다. 

이 글에서 나는 10년의 시간 동안 학술 논문과 책의 형태로 내놓을 

수 없었던 경험과 고민들을 공유하려 한다. 연구의 형태로 정리하지 못

했던, 스스로를 납득시킬 수 있는 답을 찾지 못한 질문과 마음속에 남아 

계속해서 반추하는 경험들을 나누고자 한다. 혹시라도 이 불완전한 글

이 자신의 현장에서 분투하고 있는 수많은 연구자들에게 작게라도 위안

이 된다면 더 바랄 게 없겠다.

10



Part 1. 공부의 과정



Chapter 1. 공부란 무엇인가:  

“그럼 교수님은 왜 공부를 하시는 건가요?”

Episode 1. “당신들 지금, 우리 사람들 데리고 뭐 하는 거야?”

M은 탄자니아에서 의과대학을 졸업한 연구자였다. 영국에서 보건학 석

사를 마친 그녀는 고민하고 있었다. 영국에서 정신과 레지던트를 할 것

인가 아니면 탄자니아로 돌아가 길을 찾을 것인가. 의사로 일하며 연구

하는 삶을 꿈꾸는 그녀에게 영국은 탄자니아와 비할 수 없이 좋은 환경

이었지만, 그곳에 더 머물고 싶지 않았다. 

영국의 연구자들이 탄자니아를 포함한 아프리카 여러 국가에서 이

미 10년 넘게 치매에 관한 연구를 진행하며 학술지에 여러 편의 논문을 

출판했다. 그런데 그 연구에 참여한 사람들은 물론이고 지역 정부의 보

건 담당자들도 연구 결과가 나왔다는 사실을  모르고 있었다. 그리고 그 

연구는 그 지역에서 살아가는 치매 환자의 삶을 나아지게 하는데 어떠

한 기여도 하지 못하고 있었다. 미래에도 그 논문들이 연구에 참여했던 
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이들의 삶을 개선할 가능성은 희박해 보였다. 나와 함께 논문 작업을 하

던 M은 말했다.

“난 정말로 이렇게 말하고 싶어. 당신들, 우리 사람들 데리고 뭐하

고 있는 거야?” 

M은 영국에서 공부하며, 무엇이든 해 보겠다고 아프리카 현지 연구

에 참여하겠다고 지원했다. 그런데 자신보다 연구 경험도 없고 아프리

카에 대한 어떠한 활동도 한 적 없는 백인 남학생이 뽑혔다. 물론 그 학

생이 자신보다 뛰어날 수도 있었겠지만, M은 자신의 삶 속에서 이 모든 

경험이 하나로 읽혔다. 

“그러니까, 유럽 국가들이 아프리카 점령을 멈춘 순간부터 새로운 식민주의

가 시작된 것이 아닌가 싶어.”

“승섭, 너는 미국에서 공부를 하고 너희 나라 대학으로 돌아가 연구를 할 수 

있어서 좋을 것 같아. 나는 아프리카로 돌아가 일하고 싶지만, 내 나라에서는 

그만큼 발전한 대학이 없어.  그곳에서 연구를 진행하기는 매우 어려워. 그

럼 다시 백인들의 세상으로 돌아가야 한다는 건데, 그러기는 정말 싫거든.”
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Episode 2. “평온함은 나무처럼 키워야 하는 거래요”

2020년 부산에서 차별과 몸에 대한 강연을 하고 뒤풀이 자리에 갔을 

때, 미얀마에서 온 한 이주 노동자의 옆자리에 앉았다. 돌아가며 강연을 

듣고 느낀 바를 이야기하는 자리에서 동료 이주 노동자들의 인권을 위

한 활동을 꾸준히 해 온 그가 말할 차례가 되었다. 한국에서 24년째 일

하고 있다고 했다. 

“부럽죠. 물론 개인의 능력도 있겠지만, 미얀마에서는 한국처럼 부유하지 

않아서 저런 공부를 할 수가 없어요. 저도 기회가 있었다면 저런 공부를 하

고 싶었어요. 차별과 노동에 대한 공부요. 24년 전 한국에 처음 왔을 때에

는 차별을 너무나 많이 겪어서 매일매일이 힘들었어요. 그런데 지금은 그 

피부가 단단해지는 거 있잖아요. (굳은살이요?) 예. 마음에 굳은살이 생겨서 

더 이상 예민하지 않아요. (그렇다고 괜찮아지지는 않잖아요.) 예. 그래서 평

온함이 필요해요. 처음에는 밤에 혼자 술을 먹고 그렇게 풀었는데, 계속 그

러면 안 되겠더라고요. 어느 책에서 봤는데 평온함은 나무처럼 키워야 하

는 거래요. 마음이 힘들고 괴로우면 사장에게 좋은 말로 할 수 있는 것도 더 

거친 말로 하게 되고 내 몸도 해치게 되니까. 평온함을 길러 내고 싶어요”
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Episode 3. “그럼 교수님은 왜 공부를 하시는 건가요?”

사회운동 단체의 일을 열심히 돕던 한 학부생이 내 연구실에서 석사를 

하고 싶다고 찾아온 적이 있다. 왜 공부를 하고자 하는지 물었다. 

“세상을 더 평등한 곳으로 만들고 싶어서요.” 

학생에게 그런 목적이라면 대학원 공부를 권하지 않는다고 답했다. 

공부는 공부인 것이라고. 논문을 쓰다 보면, 일반인의 입장에서 보면 그

다지 놀랍지 않은 상식에 가까운 결론을 확인하기 위해 수많은 문헌을 

읽고 정리하고 데이터 분석을 하는 일을 반복해야 하는데, 그렇게 하고

도 우리가 가 닿는 자리에는 종종 불확실성이 섞여 있다고 말했다. 그리

고 논리적 엄밀성을 추구하는 학계의 언어는 기본적으로 보수적이라고, 

그래서 종종 급격하게 변화하는 현실을 사후적으로 분석하는 역할을 하

는 경우가 많고, 그조차도 온전히 해내는 게 쉽지 않다고 답했다.

학생은 되물었다. 

“그럼 교수님은 왜 공부를 하시는 건가요?”
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나는 할 줄 아는 게 이거 하나였다고. 그리고 공부가 가진 힘을 믿는

다고, 공부가 당장의 사회 변화를 만들어 내지는 못하고 속 시원한 말

로 사람들의 갈증을 해소해 주지는 못하지만 인류가 유사한 문제를 두

고서 실패와 성공을 반복하며 오랫동안 쌓아 온 지식을 면밀히 검토하

면서 얻게 되는 통찰이 있다고. 그 통찰의 힘이 장기적으로는 우리가 가

장 나은 선택을 할 수 있도록 길잡이가 되어 준다고 생각한다고 답했다. 

모든 논문의 맨 뒤에는 연구 결과의 한계를 서술하는데, 항상 자신이 

서 있는 자리가 어디인지 투명하게 밝히는 게 마음에 든다고, 나는 그 한

계를 서술하는 부분이 개별 논문의 약점일지도 모르지만, 학술 언어가 

지닌 가장 큰 힘이라고 생각한다고 말했다. 내 연구는 이러한 가정 위에

서 진행되었는데 그것들이 무너질 경우에는 그 결과는 힘을 가질 수 없

다는 걸 밝히는 화법은 어떤 의미에서는 답답하게 보일지 모르지만 그

래서 그만큼 단단한 이야기라고.

Episode 4. 당신 같은 사람들 때문에 그런 세상이 생겨났다.

사회적 약자의 삶을 연구하는 과정은 기본적으로 불평등에 대한 연구이
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다. 사회역학은 권력과 자본에서 배제된 이들이 살아가는 삶의 환경을 

측정하고, 그 부조리한 환경이 약자의 몸에 미치는 영향을 연구한다. 그 

연구의 중요한 부분은 그 집단이 기득권 혹은 전체 인구 집단에 비해서 

어느 정도 건강 상태가 나쁜지를 확인하는 내용이다.

그 목적을 위해 설문 문항을 설계할 때 근로 환경 조사나 한국복지

패널 등과 같이 한국의 전체 인구를 대표하는 조사 결과와 비교하는 것

을 염두에 두고 진행한다. 그러한 설문지를 이용해 데이터를 수집하면, 

한국 사회의 같은 성별, 연령대의 사람들과 사회적 약자 집단의 건강 상

태를 비교할 수 있다. 결혼 이주 여성이 지난 1년 동안 자살을 진지하게 

생각한 비율이 한국 인구 전체에 비해서 몇 배 높은지 검토하는 연구가 

가능해지는 것이다. 사회적 약자 집단을 연구할 때, 이러한 접근은 건강 

불평등의 측면에서 그들이 처한 현황을 보여 준다는 점에서 연구 시작 

단계에서 유용하다. 

이러한 방법론으로 교도소 재소자1), 병원 전공의2), 화장품 판매직 여

1)	 Yoon S, Ju Y-S, Yoon J, Kim J-H, Choi B, Kim S-S. (2021). Health inequalities of 57,541 

prisoners in Korea: a comparison with the general population. Epidemiology and health, 

43(0), e2021033-0.

2)	 김새롬, 김자영, 김승섭. (2015). 한국 전공의들의 근무환경, 건강, 인식된 환자안전: 2014 전

공의 근무환경조사. 보건사회연구, 35(2), 584-607.
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성 노동자3)를 비롯한 여러 사회적 취약 계층에 대한 건강 불평등 논문

을 꾸준히 출판했다. 나는 2016년에 진행했던 <한국 성인 동성애자/양

성애자 건강 연구> 데이터를 이용해 동성애자·양성애자 2,335명의 건

강 불평등을 측정하는 논문을 출판한 바 있다.4) 지금까지 한국에서 수집

된 성소수자 건강 연구 중 가장 큰 규모의 연구였는데, 성별과 연령을 통

제하고 국가 대표성이 있는 다른 데이터의 결과를 이용해 성소수자 집

단의 건강 불평등을 측정했다. 이 논문에서 한국의 동성애자·양성애자

는 한국 전체 인구 집단과 비교해 지난 1년 동안 자살을 진지하게 생각

했던 유병률이 6배 이상 높았다. 처참한 결과였다. 논문의 말미에는 성

소수자의 건강이 이토록 열악한 상태이기 때문에 어떻게 차별과 혐오를 

없애고 건강 불평등을 줄일지 사회가 고민하고 그에 합당한 정책을  내

놓아야 한다고 적었다. 

그런데 이 처참함을 다른 방식으로 활용하는 이들이 있었다. 반동성

3)	 Choi B, Kim J-H, Yoon J, Lee H, Kim S-S. (2021). Health Disparities Among Workers 

With Standing Position and Limited Restroom Access: A Cosmetics Saleswomen Study in 

South Korea. International Journal of Health Services, 52(1), 174-182.

4)	 Yi H, Lee H, Park J, Choi B, Kim S-S. (2017). Health disparities between lesbian, gay, and 

bisexual adults and the general population in South Korea: Rainbow Connection Project 

I. Epidemiology and health, 39(0), e2017046-0.
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애 운동 진영에서 활발히 활동하는 한 교수가 한국 동성애자들의 자살 

생각과 자살 시도 비율이 높다는 우리 연구 결과를 인용하며, 동성애가 

이렇게 위험하니 동성애자는 이성애자가 되기 위한 전환 치료를 받아야 

한다고 주장하고 있었다.

말하고 싶었다. 전 세계 어느 전문가 학회에서도 인정하지 않는 그런 

비과학적인 주장을 당신 같은 사람들이 교수라는 직위를 가지고 말하고 

다니기 때문에 성소수자들이 죽음을 생각하는 세상이 생겨나는 것이라

고, 바뀌어야 하는 건 동성애자의 성적 지향이 아니라 전문가가 지켜야 

하는 최소한의 윤리를 어기고도 부끄러움을 모르는 당신이라고. 그런 이

들은 우리 연구팀이 같은 데이터를 이용해 한국에서 전환 치료가 동성애

자·양성애자의 우울증 및 자살 생각과 자살 시도를 모두 통계적으로 유

의하게 높인다고 출판한 결과는 읽지도 인용하지도 않는다.5) 

5)	 Lee H, Streed Jr CG, Yi H, Choo S, Kim S-S. (2021). Sexual Orientation Change Efforts, 

Depressive Symptoms, and Suicidality Among Lesbian, Gay, and Bisexual Adults: A 

Cross-Sectional Study in South Korea. LGBT health, 8(6), 427-432.
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Chapter 2. 연구자가 묻지 않아야 하는 질문들:  

“사람들 속을 또 파헤쳐서 어쩌려는 건지….”

2015년 쌍용자동차 해고 노동자 건강 연구를 할 때, 설문지를 만들기 

위한 사전 작업으로 심층 인터뷰에 참여한 노동조합의 한 간부는 내게 

말했다. 

“저는 이 연구에 반대했어요. 사람들 속을 또 파헤쳐서 어쩌려는 

건지….” 

두 가지 감정이 동시에 들었다. 일단 억울했다. 이 연구는 노동조합의 

제안으로 시작된 것이었다. 해고 노동자들로 구성된 노동조합이 부탁한 

연구였기에 최소한의 비용을 받아 진행해야 했고, 연구팀 중 누구도 인

건비를 받지 않고서 일을 하는 상황이었다. 우리가 하자고 한 것도 아닌

데…. 또 한편으로 이해할 수 있었다. 폭력적인 정리 해고가 남긴 상처에 
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대해 숫자와 증언으로 말하기 위해서 연구자는 어쩔 수 없이 가장 아픈 

이야기들을 물어야 했고, 그 질문에 응답하는 이들은 자신의 경험을 다

시 떠올리며 머릿속에서 또 한 번 아픔을 겪어야 했으니까. 

보통 정신건강에 대한 설문지에는 ‘지난 1년간 자살을 진지하게 생

각한 적이 있습니까?’라는 질문이 포함된다. 이 질문에 대한 설문 참가

자의 응답을 이용하면 한국복지패널과 같이 국가적으로 대표성 있는 설

문에 참여한 같은 나이대의 한국인 전체와 비교해서 자살을 생각하는 비

율이 얼마나 높은지 여부를 확인할 수 있다. 계속된 해고 노동자의 자살

이 사회적 문제로 대두되었던 쌍용자동차 정리 해고 사건을 연구할 때

에도 필요한 중요한 질문이었다. 

그러나 설문지를 보는 순간 노동조합 활동가들의 표정이 굳었다. 그 

항목을 빼 달라고 했다. 이 질문을 하는 것 자체가 너무 아픈 경험이 될 

수 있다고 했다. 당장 계속해서 주변 사람들이 자살로 죽어 가고 있는 상

황에서 그것은 질문을 넘어서는 어떤 작용을 할 수도 있다는 것이었다. 

연구팀은 그 우려에 동의했고, 그 항목을 제외했다.

연구가 피해자 집단의 고통을 가중해서는 안 된다. 그렇다면 폭력이 

남긴 폐허 위에서 상처를 연구하는 사람들은 어디까지 물어볼 수 있는 
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것일까? 2020년 국가인권위원회가 발주한 트랜스젠더 인권 실태 조사

를 할 때도 같은 질문을 만났다.6) 설문 조사를 진행한 기간은 2020년 10

월이었다.  2020년은 트랜스젠더로 커밍아웃 하고서 온갖 모욕에 시달

리던 고 변희수 하사가 스스로 목숨을 끊었던 해였다. 그 죽음은 거의 모

든 뉴스에 등장했다.

나는 한국의 트랜스젠더들이 변희수 하사의 사망과 같은 사건을 뉴

스를 통해 어느 정도 접했고, 그로 인해 어떤 영향을 받았는지 연구자로

서 궁금했다. 특히 그 사망 기사들에는 온갖 혐오 댓글들이 달렸는데, 그 

혐오의 시간들이 한국에서 살아가는 트랜스젠더의 삶에 어떤 영향을 미

쳤는지도 탐구하여 기록하고 싶었다. 그 주제를 탐구할 수 있는 질문들

을 설문지에 포함할 필요가 있다고 생각했다. 그 문제를 가지고 연구팀

에서 몇 차례 회의를 했는데, 연구를 함께하던 대학원생 연구원 중에서

는 그 질문을 해서는 안 된다는 입장이 다수였다. 성소수자 인권 운동가

이기도 했던 그들은 과연 한국의 트랜스젠더 중에서 그 기사나 악플을 

접하지 않은 사람이 있겠느냐고 오히려 되물었고, 그 고통스러운 소식

을 다시 상기시키는 게 옳지 않다고 주장했다. 

6)	 홍성수, 강민형, 김승섭, 박한희, 이승현, 이혜민, 이호림, 전수윤, 김란영, 문유진, 엄윤정, 주승

섭. (2020). 트랜스젠더 혐오차별 실태조사. 국가인권위원회.
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저울질하고 결정해야 하는 상황이었다. 데이터를 분석해야 하는 학

술 연구에서 변수가 측정되지 않으면 연구자의 말이 단단한 토대를 갖

기 어렵다. 모두가 그 악플을 봤을 것이라고 짐작되더라도 실제로 그 경

험을 상세히 측정하지 않으면 가능성이 높은 추정이 될 뿐이다. 고 변

희수 하사의 사건은 한국의 트랜스젠더가 경험하는 직장 내 차별을 보

여 주는 상징적인 사건이었고, 그녀의 사망이 한국 사회에서 어떤 의미

였는지는 신문 기사만이 아니라 학술 논문으로, 가능하다면 양적인 데

이터를 통해 정리될 필요가 있었다. 설문에 응하는 과정에서 그 시간을 

다시 떠올리는 건 고통스러운 일이겠지만, 그 고통의 정도를 짐작하기

는 어려웠다. 그동안 트랜스젠더 연구를 하면서 설문을 통해 물었던 군

대 내 성희롱 경험이나 병원에서의 차별 경험을 묻는 것보다 훨씬 더 큰 

어려움일까? 고민 끝에 학생들의 의견을 수용했다. 다만 우리가 그 질

문을 하지 않았고 그로 인해 어떤 지식이 생산되지 못했는지는 함께 기

억하자고 말했다. 

잘한 일이었을까?
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\

서울시청 광장에서 열린 고 변희수 하사 추모 행사(2021년 3월 6일) 

출처: 저자 제공
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Chapter 3. 신뢰할 수 없는 연구자:  

‘평소에는 만나기 어려운 분’

삶이 위기에 처한 사회적 약자 중에서는 연구자를 반기는 이들도 있다. 

모든 길이 막혀 답답한 상황에서 자신의 목소리에 누구도 귀를 기울이지 

않는 세상에서, 자신을 찾아와 질문하고 경청해주는 존재들에 대한 반가

움이다. 그러나 연구자들을 경계하고 의심하는 이들도 있다.

Episode 1. “그 다음에 다시 찾아온 사람은 한 명도 없었다.”

20여 년 전 의과대학 학생 때였다. 당시 내가 산업재해와 관련해 활동하

던 작은 모임은 ‘산재 없는 세상 주간’을 주간하고 있었다. 연대 장터를 

통해 산업재해 노동자들이 서울 지역의 의대·간호대 학생들을 만날 수 

있도록 주선하는 자리였다. 그 연대 장터는 한국 산업재해의 현실을 알

리고 그 문제를 어떻게 바라봐야 할지에 관해 노동자들과 학생들이 함

께 고민할 수 있는 소중한 자리였다. 몇 년째 그 행사를 하다 보니, 점점 
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매너리즘에 빠지는 것 같아 새로운 자극이 필요했다. 그래서 친구들과 

함께 8mm 캠코더를 들고 탄광이 있는 태백 지역을 찾아갔다. 광부에게 

발생하는 진폐증은 한국에서 가장 널리 알려진 산업재해였다. 

철거 예정이라고 표시된 허름한 집들과 저 멀리 보이는, 거대하게 쌓

인 석탄가루 더미와 달리  그곳에 있던 말끔한 태백석탄박물관이 기억

난다. 탄광이 무너지는 상황을 연출하여 굉음이 울리며 바닥이 흔들리

는 공간이 있었다. 모두가 죽음을 면키 어려운 상황을 마치 놀이공원의 

기구를 타는 것과 같이 연출해 놓은 게 묘한 느낌을 갖게 했다. 이 상황

을 이렇게 연출해도 되는 것인가? 

동네를 돌아다녀도 사람을 만날 수 없었다. 충분한 영상 분량이 확

보되지 않아 고민하다, 가까이 있는 전문 병원에 아무 대책 없이 들어갔

다. 그곳에서 우여곡절을 거쳐 광부로 일하다 진폐증을 앓고 있는 한 환

자분을 소개받았는데, 자신을 피해자 모임의 총무라고 소개하셨다. 급

하게 인터뷰를 진행하는데, 그분이 입을 여셨다. 우리가 물었던 질문에 

대한 답이 아니었다. 
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“내가 수없이 인터뷰를 했는데, 취재를 한다고 여기에 왔다 간 사람

들 중 그 다음에 다시 찾아온 사람은 한 명도 없었다. 그런데 또 무슨 

영상을 찍는다고 하냐?” 

드릴 말이 없었다. ‘저희는 그렇지 않을 거예요.’라고 말할 수 있으면 

좋을 텐데, 그 순간에도 나는 그 말을 지킬 자신이 없었다. 이런저런 이

야기를 해 주셔서, 그 영상을 가지고 서울의 여러 의과대학을 돌면서 상

영하고 이야기 나누는 시간을 가졌다.

세상에는 연구자에 대한 불신이 있다. 사회적으로 고립되어 살아가

는 이들은 연구자가 찾아와 자신의 이야기를 경청하고 상세히 공부하는 

모습을 보면, 고통스러운 현실에 작은 변화라도 생겨나지 않을까 하고 

희망을 품는다. 그러나 많은 경우 연구는 변화로 이어지지 않는다. 자신

의 데이터를 수집한 연구자 중 다수는 현장과의 관계를 이어 가지 못한

다. 연구자 자신의 삶을 살아가는 일도 힘겨울 뿐 아니라, 또 다른 연구

를 시작하기 때문이다. 그 시간이 반복되다 보면, 연구 참여자는 연구자 

일반을 불신하게 된다. 
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Episode 2. ‘평소에는 만나기 어려운 분’

세월호 참사 피해자 연구인 <단원고 학생 생존자 및 가족 대상 실태 조

사 연구>를 할 때의 어려움은 조금 다른 것이었다.7) 세월호 참사가 발생

했던 시점은 2014년 4월 16일이었고, 연구를 시작한 것은 2016년 1월

이었다. ‘4·16 세월호 참사 특별조사위원회(이하 특조위)’가 만들어지는 

것조차 참사로부터 1년이 넘게 시간이 걸렸고, 특조위가 발주한 용역 연

구가 시작되었을 때는 이미 20개월이 지난 시점이었다. 

생존 학생 부모들을 처음 만난 장소는 안산 온마음센터의 한 회의실

이었다. 시시각각으로 변하는 상황을 두고 부모들은 대책 회의를 하고 

있었다. 나는 함께 연구를 했던 교수와 함께 그들의 책상 맞은편에 있었

는데, 회의가 끝나고 난 후 처음 5분 동안은 우리 둘을 마치 보이지 않는 

사람처럼 취급한다고 느꼈다. 분명 의도적인 것이었는데, 그 시간 동안

의 긴장을 어떻게 풀어 나갈지 막막했다. 처음 만난 그들에게 나는 신뢰

할 수 없는 정부가 뒤늦게야 성화에 못 이겨 발주한 연구의 책임자였던 

것이다. 시간이 지나고 처음으로 제대로 된 눈 맞춤이 시작됐다. 부모 중 

7)	 김승섭, 유은주, 이경욱, 이용숙, 전치형, 박주영, 이호림, 이혜민, 최보경. (2016). 단원고 학생 

생존자 및 가족 대상 실태조사 연구. 4.16 세월호 참사 특별조사위원회.
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대표에 해당하는 분이 나를 당시 소속이던 고려대 교수로 소개하며 ‘평

소에는 만나기 어려운 분’이라고 말했는데, 그냥 하신 이야기였겠지만 

당시에는 그 말조차 왠지 가시가 돋친 말처럼 들렸다.

당시 정부는 세월호 참사 피해자들을 사회 전복을 도모하는 위험 세

력이나 마치 자신의 이익을 챙기기 위해 억지를 쓰는 사람처럼 취급하

고 있었고, 그 과정에서 많은 언론이 피해자들을 매도했다. 수학여행을 

갔다가 자식과 친구를 잃은 이들의 상처는 참사만큼이나 그 이후의 과

정에서 더 생채기가 났다. 그동안 많은 이들이 연구자라는 이름으로 세

월호 피해자들을 찾아왔지만, 자신에게 필요한 것을 가져간 이들 중 상

당수는 다시 찾아오지 않았다. 그 과정에서 낯선 사람들이 연구라는 이

름으로 찾아와 당사자에게 충분한 설명 없이 정보를 수집하고 당사자의 

동의 없이 언론에 공개하는 일을 겪은 이들이 적지 않았다. 물론 참사 피

해자를 찾아왔던 연구자들이 가졌던 진정성을 의심하지 않는다. 하지만 

피해자들은 점점 연구자를 불신하게 되었고, 자신의  고통스러운 이야

기를 꺼내 세상과 나눌 이유가 점점 없어졌다. 

게다가 당시 정부는 특조위의 활동이 잘되기를 바라지 않았다. 배정

된 연구비가 부족했던 것은 물론이고 이 거대한 재난 피해자의 목소리
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를 기록하는 연구 기간으로 주어진 시간이 고작 6개월밖에 되지 않았

다. 세월호 참사의 생존 학생과 가족 실태조사를 맡은 연구 책임자로서 

길을 찾아야 했다. 

생존 학생의 부모님들은 상대적으로 특조위를 통해 섭외하는 게 어

렵지 않았지만, 문제는 생존 학생들이었다. 특조위는 생존자의 인적 정

보를 파악해야 했기에 그들의 전화번호를 포함한 개인 정보를 가지고 있

었지만, 그 정보를 활용할 수는 없었다. 특조위로부터 학생들의 인적 정

보를 받는 것도 논의가 필요했을뿐더러, 당사자의 동의 없이 그 정보를 

이용해 전화를 하는 건 오히려 역효과를 낳을 수 있었다. 심지어 2014

년에 고등학교 2학년이었던 생존 학생은 이제 곧 졸업을 앞두고 있었다. 

어떤 생존 학생들은 그 고통스러운 참사의 기억을 지우고 새로운 시작

을 계획하고 있을 수도 있었다. 

이 상황에서 6개월 내로 섭외, 인터뷰, 분석, 보고서 작성까지 모두 마

무리해야 했다. 그 짧은 기간 동안 연구팀은 신뢰를 구축하고 당사자들

의 고통스럽고 예민한 이야기를 듣고 기록할 수 있는 사람이 되어야 했

다. 그래서 고심 끝에 선택했던 방법이, 연구 책임자인 내가 연구 첫 한 

달 동안 안산 단원고 후문 쪽에 원룸을 얻어 그곳에 머물며 사람들을 계
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속 만나는 것이었다. 초창기에는 우리에게 자신의 이야기를 해 주려는 

이들이 많지 않았다. 별일 없이 단원고 근처에 머물면서, 생존 학생들이 

모인 장소에서 그들이 내가 와도 된다고 허락해 주면 찾아갔다. 커피숍

에 앉아서 예능 이야기에 맞장구를 치곤 했다. 같은 또래에서도 재미없

고 매사에 심각한 것으로 비춰지는 나 같은 대학 교수가 고등학생들 사

이에서 뭐든 해 보려고 안간힘을 쓰는 게 안타까웠는지, 몇몇 학생들은 

인터뷰를 허락했다. 우리와 인터뷰를 마친 학생 중 몇몇이 자신의 친구

들을 직접 설득해서 인터뷰를 주선해 줬다. 그렇게 여러 경로를 통해 사

전에 인터뷰 참여 동의를 받은 경우에 한해서 연락을 하고 인터뷰 일정

을 잡았다. 매 인터뷰가 연구인 동시에 우리가 신뢰할 만한 사람이라는 

믿음을 줘야하는 시험대였다. 생존 학생 19명을 인터뷰했던 것은 놀라

울 만큼 헌신적이었던 공동 연구원 교수님들과 연구 보조원인 대학원생

들로 인해 가능한 일이었다. 
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안산 단원고 세월호 참사 희생 학생 교실(2016년 1월 26일) 

출처: 저자 제공
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Episode 3. 믿을 수 없는 진보 진영 연구자

2018년, 천안함 생존 장병을 연구할 때의 가장 큰 어려움은 내가 세월

호 참사 생존 학생을 연구해 온 사람이라는 데서 시작되었다. 생존 장병

들에게는 진보 진영에 대한 뿌리 깊은 불신이 있었다. 매년 3월이면 자

신들을 찾아와 사진을 찍고 간 후 더 이상 연락하지 않는 보수 정치인

에 대한 마음이 실망과 배신이라면, 진보 진영에 대한 마음은 억울함과 

분노에 가까웠다. 

물론 대다수의 사람들은 진보와 보수를 막론하고 천안함 사건에 대

해 조심스러워하고 함부로 말하지 않았다. 하지만 진보를 자처하는 몇

몇 음모론자들은 공개적으로 생존 장병들이 진실을 숨기고 있으며 당시

의 정부와 모종의 거래가 있었다는 식으로 이야기하며 양심선언을 요

구하기도 했다. 자신들의 주장을 뒷받침했던 근거 중 대다수가 실은 사

실이 아니라는 게 드러나자, 그때부터는 ‘전투에서 지고 온’ 것은 맞지 

않느냐며 생존 장병들을 비난했다. 군에서 복무하는 동안 ‘패잔병’ 낙인

으로 고통받으며 대다수가 직업 군인이었던 생존 장병들은 반강제적으

로 전역을 선택해야 했다. 또한 2018년 연구가 진행되기 이전까지는 생

존 장병들이 전역 후 국가유공자로 인정받기 위한 험난한 투쟁을 계속
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하고 있었고, 상이연금의 존재 자체를 알지 못해서 누구도 그 연금을 받

지 못하고 있었다. 

이런 상황에서 우리 연구팀이 한겨레신문과 함께 연구를 하겠다고 

했을 때, 생존 장병들의 마음은 이중적일 수밖에 없었다. 그동안 아무도 

귀 기울이지 않았던 자신들의 억울함과 고통을 알릴 수 있는 계기가 될 

것이라는 기대감과 함께 진보 진영으로 보이는 이 사람들이 또 이상하

게 천안함 사건을 이용하는 것 아닐까 하는 두려움이 있었던 것이다. 당

시 천안함 전우회 회장이었던 전준영은 본인의 책 『살아남은 자의 고통』

에서 ‘김승섭 교수님이 세월호나 성소수자에 관한 연구를 했었다는 사

실이 우리에게 다소의 불안감을 안겨 준 것은 사실이었다.’고 당시의 감

정을 묘사했다. 우리 연구팀은 편지를 써서 우리가 왜 이 연구를 하려고 

하는지를 설명했고, 심층 인터뷰와 설문을 통해 준 자료를 귀하고 무겁

게 쓰겠다는 다짐을 했다. 

생존 장병들이 연구팀을 신뢰하기 시작한 것은 연구 결과가 언론을 

통해 공개된 이후였다.8) 생존장병이 견뎌낸 시간을 알게 된 많은 사람들

이 그들의 고통에 공감하기 시작했고, 여론도 크게 바뀌었다. 2011년 천

8)	 정환봉, 최민영, 변지민. (2018.07.16). 천안함 생존장병 PTSD, 이라크전 미군의 7배…“술·약 

없인 잠 못자”. 한겨레.
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안함 사건이 발생하고 2018년까지 7년이 지나는 동안 전역한 32명의 

생존 장병 중 국가유공자로 인정받은 이는 6명에 불과했다. 외상 후 스

트레스 장애로 국가유공자를 신청한 이들은 거의 모두 거절당했다. 그

러나, 연구가 발표되고 2년이 지난 2022년 4월에 확인한 바에 따르면 

전역한 34명의 생존 장병 중 21명이 국가유공자가 되었고, 8명은 심사 

중이었고 나머지 5명은 신청을 하지 않은 이들이었다. 외상 후 스트레스 

장애와 같은 정신 질환으로 고통받는 군인들이 국가유공자로 인정받기 

시작한 것이 큰 성과였다. 천안함 생존장병이 버텨낸 시간으로 인해 외

상 후 스트레스 장애를 겪은 군인들이 국가유공자가 되는 길이 열리고 

있었다.  2022년도부터 단행본 작업을 위해 기존 인터뷰 자료를 사용해

도 되는지 연락하자, 몇몇 생존 장병은 필요하다면 인터뷰도 얼마든지 

더 할 수 있다고 답했다.
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Chapter 4. 경계인:  

당신은 연구자입니까, 활동가입니까

Episode 1. 연구자가 사회운동을 바라보는 자세

쌍용자동차 해고 노동자들의 투쟁에 시민으로서 연구자로서 함께하는 

동안에도 나는 그들이 직장으로 복귀할 수 있을 거라고 기대하지 않았

다. 폭력적이고 잘못된 정리 해고로 인해 고통받는 노동자들이 자살로 

세상을 떠난 동료들을 마음에 품고 싸우는 과정에서 힘이 되고 싶었다. 

그 고통 속에서 놀라울 만큼 따뜻하고 굳건하게 싸움을 진행하는 김득

중·김정욱 같은 노동조합 활동가들을 존경했고, 그 사람들이 외롭지 않

았으면 하는 바람이었다. 그런데 그들은 그 긴 투쟁 끝에 모두 직장으

로 복귀했다. 

삼성반도체 백혈병 싸움에서 피해자들과 함께하는 반올림의 활동을 

지원하고 전문가로서 피해자의 질병이 왜 직업병인지를 설명하는 법정 

소견서를 제출하기도 했다. 그러나 한국 사회에서 노동자가 암에 걸렸
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을 때 산업재해로 인정받는 일이 얼마나 어려운지, 그것도 한국에서 가

장 큰 대기업을 상대로 법정소송에서 이긴다는 게 얼마나 험난한 일인

지 알고 있었다. 삼성반도체에서 일했던 노동자의 백혈병이 산업재해로 

인정되는 장면을 나는 상상하지 못했다. 그저 이런 일이 반복되어서는 

안 되니 뭐라도 해야 한다고 생각했고, 그 힘겨운 시간을 견뎌 내는 피해

자들과 반올림 활동가들을 응원하고 싶었다. 그런데 결국 반올림은 여

러 재판에서 승리하며 반도체 노동자의 산업재해 인정이라는 중대한 성

과를 거두어 냈다. 

사회적 약자들의 싸움에 연대하면서 깨달은 바가 있다. 현실 가능성

이 없다는 이유로 당사자들의 투쟁을 함부로 평가절하해서는 안된다. 

연구자는 이미 존재하는 사실과 관계에 따라서, 그 데이터에 기반해 세

상을 이해한다. 그 합리성은 종종 보수적인 현실 인식으로 이어진다. 그

러나, 역사는 그 이미 주어진 판에 균열을 가하면서 터져나오는 변화의 

가능성이 열어왔다. 많은 경우, 연구자의 언어는 그 변화를 사후적으로 

뒤 따라갈 뿐이다.
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Episode 2. 저는 연구자입니다.

2015년 처음으로 쌍용자동차 해고 노동자들에 대한 연구를 한 이후에, 

노동조합에서는 드문드문 연락이 왔다. 정리 해고를 당한 사업장에서 

수년째 복직 투쟁을 하는 이들은 어쩔 수 없이 외롭고 고통스러운 시간

을 감당해야 했고, 세상으로부터 자신들의 싸움이 잊히지 않을까 걱정

할 수  밖에 없었다. 첫 연구 결과가 많은 언론에 보도되자 해고 노동자

들의 싸움이 힘을 받았다. 그 이후 노동조합은 투쟁의 동력이 약해지거

나 싸움의 길이 막막해질 무렵이면 또 다시 연구를 해 줄 수 없겠느냐고 

연락을 해 오기도 했다. 

그 상황이야 충분히 이해할 수 있었지만, 대답은 간단치 않았다. 나

는 쌍용자동차 해고 노동자들의 집회에 참석하고 김득중 지부장이 단식

을 할 때에는 공장 앞으로 찾아가 24시간 동안 함께 단식을 하기도 했지

만, 그건 연구가 개입된 활동은 아니었다. 한국 사회를 살아가는 시민으

로서 그들의 싸움에 연대를 표하는 일이었으니까.

그런데 연구라는 영역을 통해 해고 노동자들을 만나게 되면, 나는 내

가 사회 운동가가 아니라는 점을 명확히 했다. 나는 어디까지나 과학적 

방법론을 활용해 어떤 문제를 분석하고 해결 방안을 찾는, 공부를 업으
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로 하는 연구자였다. 2015년 첫 연구를 할 때도, 그 결과물이 해고 노동

자들의 투쟁에 도움이 되길 바랐지만 그것은 연구자로서 본분에 충실하

게 일하는 가운데 진행되어야 한다고 생각했다. 그 핵심은 학술적 연구 

성과를 논문이나 책으로 출판하는 일이었다.9) 10) 그 중심을 잃어서는 안 

된다고 스스로를 계속 다잡았다. 

2018년에 쌍용자동차 해고 노동자에 대한 연구를 한 차례 더 진행했

던 것은 학술적으로 더 깊게 들어갈 영역이 있다고 판단했기 때문이다. 

그것은 해고 노동자들의 배우자들이 정리 해고 과정과 그 이후에 겪었

던 어려움에 대한 것이었다. 해고로 인한 경제적 어려움을 그대로 경험

하면서도, 해고된 이후 투쟁하는 남편들을 돌보는 역할까지 맡아야 했

던 배우자들의 목소리는 제대로 부각된 적이 없었다. 며칠 전까지 이웃

으로서 ‘언니, 동생’하며 친하게 지내던 사람들이, 남편들의 갑작스런 정

리 해고로 직장에 남게 된 ‘산 자’와 해고된 ‘죽은 자’의 배우자로 구분되

었고, 서로 눈을 마주치는 것조차 피하는 상황이 되었다. 그 경험을 기록

하는 것은 학술적으로 의미가 있는 영역이라 생각했다. 

9)	 이승윤, 김승섭. (2015). 쌍용자동차 정리해고와 미끄럼틀 한국사회. 한국사회정책, 22(4), 

73-96.

10)	박주영, 윤재홍, 김승섭. (2016). 해고자와 복직자의 건강 비교: 쌍용자동차 정리해고 사례를 

중심으로. 보건과 사회과학, 41, 61-97.
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연구자로서 내 역할을 논문을 쓰고 발표하고 그 내용을 공유하는 데 

한정하는 모습을 불편해하는 이들이 있었다. 때로는 자신의 목소리를 낼 

수 있는 충분한 자원이 없는 이들은 연구를 현실 변화를 위한 힘을 모으

는 계기로 삼고 싶어했지만, 나는 연구자로서 감당 가능한 영역에서 최

선을 다하는 것으로 마감하려 했다. 2018년 화장품 판매직 노동자들의 

건강 연구를 했을 때도 국회에서 연구 결과를 발표한 후 수십 개의 언론

에서 관련 내용을 보도하자, 여러 방송에서 인터뷰 요청이 쇄도했다. 그 

모든 요청을 거절하는 나를 두고 활동가들은 아쉬워했다. 

사회단체에서 부탁하는 기고나 강연 요청에도 거의 응하지 못했다. 

내가 쓴 책들을 읽고 만나길 원하는 분들께 연구와 교육으로 인해 시간

이 없다고 답을 할 때, 모든 이가 그 응답을 이해해 주지는 않았다. 물론 

사람들을 만나 이야기를 주고받는 경험은 내게도 감사한 것이었고, 내 

연구의 성과를 한국 사회에 공유하는 것은 소중한 일이었다. 

하지만, 나는 공부를 직업으로 삼은 학자였다. 학자로 살아남기 위해

서는 분석하고 정리하고 읽고 쓰며 연구를 해야 하는데, 시간이 없었다. 

집과 학교에서 반드시 해야 하는 일을 제외한 나머지 일들을 포기해야 

연구자로서 겨우 한걸음씩 나아갈 수 있었다. 다른 선택의 길은 없었다. 
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쌍용자동차 평택공장 앞 1일 단식에 참여하며 김득중 지부장과 함께(2018년 5월 8일)

타
인

의
 고

통
에

 응
답

하
는

 공
부

41



Part 2. 공부의 결과



Chapter 5. 논문 출판: 학계의 상식과 싸워 나가기

어떤 이야기가 논문의 형태로  학계에서 인정받는 저널에 출판된다는 

것은 그 글이 과학자 공동체에서 정한 ‘과학적 합리성’의 기준을 충족했

다는 점을 의미한다. 그런데, 그 과학적 합리성은 절대적 기준이 아니어

서, 과학자 공동체의 역사·문화·경험에 따라 다르다. 그런 면에서, 학술

적 형태로 출판되는 경우가 드문 사회적 약자에 대한 연구를 진행한다

는  것은 학계 내부에서도 여러 충돌을 일으킨다. 익명으로 진행되는 연

구 지원서 평가와 논문 심사 과정에서 그 충돌은 반복적으로 발생했다. 

Episode 1. 우리 연구는 과거의 유물처럼 비판받을 것이다

2016년에 트랜스젠더 차별과 건강에 대한 연구를 하기 위해 한국연구재단

에 연구비 지원을 신청했다. 5천만 원이 안 되는 금액의  연구비였다. 그동안

의 논문 출판 실적이 충분했기에, 연구비를 받을 수 있을 않을까 기대했지만, 

내 연구는 선정되지 못했다. 아래는 그중 한 심사자가 적은 미선정의 이유다. 
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“트랜스젠더 인권을 위한 활동에 적극적으로 참여하는 대상자와 참

여하지 않는 대상자가 골고루 분포된 샘플을 구성해야만 이 연구는 

대표성을 가진 객관적 연구 결과를 낼 수 있을 것이라 사료됩니다. 

상기한 샘플을 구성하는 것이 참으로 어려울 것 같습니다. 그러나 연

구 대상을 선정함에 있어서 다양성을 반영하지 않게 되면 연구 대상

자의 욕구를 전체 트랜스젠더의 욕구라고 유추할 수 없게 됩니다.”

연구팀은 트랜스젠더를 만나 데이터를 수집하는 통로로 1차적으로 

성소수자 인권 단체의 도움을 받아 설문을 진행하고, 서울 등에서 열리

는 퀴어 문화 축제, 성소수자 의료 기관 등을 통한 연구 참가자 모집도 

고려하려 했다. 물론 가장 많은 사람들이 연구에 참여할 것이라 예상한 

통로는 트랜스젠더 인권 단체를 통한 설문 조사 응답이었다. 그러니 이 

심사평은 학술적으로 타당하고 올바른 것이었다. 

문제는 과연 2016년은 물론이고 2022년을 기준으로 하더라도, 한

국 트랜스젠더 전체의 욕구를 반영할 수 있는 샘플을 구성하는 일이 가

능한가에 대한 질문이다. 그것은 매우 어렵다. 행정기관의 협조와 충분

한 돈·시간이 있다면, 우리는 서울 시민을 대표하는 설문 참가자를 정교
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하게 구성할 수 있다. 왜냐하면 서울시민이 몇 명이고 누구인지 알 수 있

으니까. 그런데 한국에서는 지금까지 한 번도 트랜스젠더 인구가 몇 명

인지 추산하는 연구조차 이루어진 바가 없다. 게다가 성소수자 혐오가 

심각한 한국 사회에서 트랜스젠더는 자신을 드러내지 않고 살기를 원하

는 경우가 많았다. 

그런 상황에서 한국 트랜스젠더 집단에 대한 연구를 시작할 때는 가

능한 통로를 최대한 활용해 연구참여자를 모집하는 하는 방식을 택할 

수밖에 없었다. 우리는 퀴어 문화축제에서 부스를 차려서 연구를 홍보

했고, 트랜스젠더 친화적인 병원을 통해 연구를 소개하는 홍보물을 배

포했고, 성소수자 인권 단체를 통해 온라인 설문 링크를 배포했다. 2017

년 ‘변화를 꿈꾸는 과학기술인 네트워크(ESC)’가 주관한 크라우드 펀딩

을 통해 모은 2천만 원이 안 되는 돈으로 우리가 진행한 트랜스젠더 건

강 연구에 참여한 이는 347명이었다. 이 347명의 응답이 연령, 소득, 성

별, 거주 지역을 포함한 모든 측면에서 한국 트랜스젠더 인구 집단을 대

표할 수는 없었다. 우리는 이 데이터를 이용해서 쓰는 논문에 항상 그 지

점을 한계점으로 언급했다. 

그런데 그 데이터를 이용해 외국 저명 학술지에 논문을 투고했을 때
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는 그 대표성 부족을 약점으로 우리 연구를 거절하는 경우는 없었다. 그

들은 한국의 상황에서 이 데이터가 갖는 과학적 가치를 알아봤다. 한국

을 대표하지 못하는 트랜스젠더 347명의 데이터를 이용해 우리는 SCI/

SSCI급 국제 학술지에 4편의 논문을 출판했다.11)~
12)13)

14) 

과학적 탐구란 무엇일까? 10년, 20년 뒤 한국의 트랜스젠더를 대표

하는 인구 집단을 연구할 수 있는 날이 왔을 때, 다음 세대의 연구자들이 

우리의 연구를 대표성이 부족했다고 지적하며 그 부족한 점을 하나하나 

비판하는 날이 올 것이라 생각한다. 그때에는 2016년 국가로부터 연구

비를 받을 수 없어 시민들의 돈을 모아 진행했던, 347명 트랜스젠더가 

11)	Lee H, Operario D, van den Berg JJ, Yi H, Choo S, Kim S-S. (2020). Health Disparities 

Among Transgender Adults in South Korea. Asia Pacific Journal of Public Health. 32(2-

3), 103-110.

12)	Lee H, Tomita KK, Habarth JM, et al. (2020). Internalized transphobia and mental health 

among transgender adults: A nationwide cross-sectional survey in South Korea. Interna-

tional Journal of Transgender Health, 21(2), 182-93.

13)	Lee H, Operario D, Yi H, Choo S, Kim J-H, Kim S-S. (2022). Does discrimination affect 

whether transgender people avoid or delay healthcare?: A nationwide cross-sectional sur-

vey in South Korea. Journal of Immigrant and Minority Health, 24(1), 170-177.

14)	Lee H, Park J, Choi B, Yi H, Kim S-S. (2018). Experiences of and barriers to transition-

related healthcare among Korean transgender adults: focus on gender identity disorder 

diagnosis, hormone therapy, and sex reassignment surgery. Epidemiology and health, 

40, e2018005.
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참여한 우리 연구는 과거의 유물처럼 서문에 인용될 것이다. 연구자로서 

그날을 간절히 기다린다. 그렇게 우리의 논문을 디딤돌 삼아 더 정확하

고 풍성한 연구가 세상에 나올 것이다. 과학이 절대적으로 옳은 지식의 

집합체가 아니라 한 시대의 가용한 자원을 활용한 최선의 설명이라고 한

다면, 자신 있게 말하건대 우리의 연구는 과학적 합리성을 갖추고 있다.

Episode 2. “그것의 효과는 한 번의 생리 기간 동안 하루, 이틀밖에 

되지 않는다.”

2018년 백화점, 면세점 화장품 판매직 연구를 민주노총 서비스연맹의 

활동가들과 함께 진행했다. 그들이 소개해 준 현장 노동자들을 인터뷰

하고 그 심층 인터뷰 속에서 작업 환경과 건강 문제를 이해하기 위한 실

마리를 찾고자 했다. 그 과정에서 한 여성 노동자가 흘리듯이, 생리할 때 

더 힘들다는 이야기를 전했다. 

직원들은 고객용 화장실 이용이 금지되어 있었고 직원용 화장실은 

건물 지하에 하나씩 밖에 없었다. 그 화장실은 거리가 멀어 가기 어려웠

고, 가더라도 칸수가 부족해 오래 기다려야 했다. 그런 상황에서 혼자 일
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하는 시간이 많은 노동자들은 오랜 시간 자리를 비우는 게 어려워 화장

실에 가지 않기 위해 골몰했다. 그들은 되도록 물을 마시지 않으면서 화

장실에 가는 횟수를 줄이려 했다. 계속 말을 하며 고객을 상담해야 하는 

판매직 노동자로서 그 과정을 반복하는 동안 성대결절과 방광염으로 고

생하는 이들이 많아졌다.15) 

문제는 90%가 넘는 이들이 여성 노동자인 이 업종에서 화장실에 가

지 못할 경우, 여성 노동자들이 생리대를 교체하기 어렵다는 점이었다. 

그 여성 노동자의 말을 듣고서 연구팀에서는 기존 연구들을 살펴봤다. 

여성 노동자의 직장 내 생리위생(menstrual hygiene)을 다룬 학술 논문

을 찾기가 어려웠다. ‘아니 어떻게 이 주제의 연구가 이토록 없는 걸까?’ 

생각하며 설문지에 지난 6개월 동안 생리대를 교체하지 못한 적이 있는

지 묻는 질문과 생리대를 교체하지 못해 피부 질환을 겪은 적이 있는지 

묻는 질문을 만들어 넣었다. 

연구팀이 논문에서 가졌던 질문은 혼자 일하는 시간이 늘어남에 따

라 생리대 미교체 경험이 증가할 것이고, 그 이유는 화장실에 가지 못하

15)	Choi B, Kim J-H, Yoon J, Lee H, Kim S-S. (2022) Health Disparities Among Workers With 

Standing Position and Limited Restroom Access: A Cosmetics Saleswomen Study in 

South Korea. International Journal of Health Services, 52(1), 174-182.
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는 비율이 높기 때문이라는 판단에 근거한 것이다. 그와 함께, 연구팀이 

고민했던 점은 생리대 미교체 경험이 직장에서 근무하는 여성들의 우울 

증상에 영향을 줄 수 있지 않을까 하는 점이었다. 우울 증상과의 연관성

은 가능성 있는 가설이지만 그 주제를 탐구하기 위해서는 훨씬 더 엄밀

한 데이터가 필요했기에 우리 연구에서는 다루기 어렵다고 생각했다. 그

러나 논문의 제1 저자였던 박사과정의 학생은 이 질문을 다룬 결과를 꼭 

세상과 나누고 싶어 했다. 정 그렇다면 뜻대로 투고하고 심사평을 기다

리자고 했다. 국제 학술지에 투고한 이 논문을 두 명의 심사자가 평가했

는데, 한 명은 내가 살면서 받아 본 심사평 중 가장 호의적인 것이었고, 

또 한 명은 학술적 가치가 부족해 출판해서는 안 된다는 것이었다. 결국 

편집자는 논문 게재를 거절했다. 논문 게재 거절이야 다반사지만, 후자

의 코멘트 중 한 가지를 받아들이기 어려웠다. 

“생리대 미교체로 인한 경험이 사회심리적 스트레스의 원인이 되더

라도, 그것의 효과는 한 번의 생리 기간 동안 하루, 이틀밖에 되지 않

는다. (Even if the experience might work as a psychosocial stress, that 

impact continues only one or two days in one menstrual cycle.)” 
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나는 연구자로서 생리대 미교체 경험과 우울 증상의 연관성을 이 논

문에서 빼는 것에 전적으로 동의했지만, 그 근거로 쓰인 이 심사평에는 

동의할 수 없었다. 제1 저자인 박사과정 학생과 공저자인 하버드대의 교

수, 두 여성 연구자와 상의한 끝에 항의 편지를 쓰기로 했다. 

‘무엇보다 여성의 생리 기간은 평균 5일로 알려져 있고, 8일까지도 

지속되는 경우가 있다. 그리고 생리를 시작하기 전에도, 원할 때 화장실

에 갈 수 없는 노동자들에게 생리대 교체가 불가능하다는 것은 중요한 

스트레스로 작용할 수 있다. 우리는 심사자가 여성 노동자의 생리 건강

에 대해 충분한 이해를 가지고 있는지 여부가 의심스럽다.’

학술지의 편집자는 이 항의에 대해서 형식적이고도 짧은 답장을 했

고, 그 이후 논의는 진행되지 않았다. 우리는 심사자가 이 문제를 한 번도 

고민해 본 적 없는 남성일 것이라 짐작했다. 이후 논문은 생리대 미교체

와 우울 증상에 대한 결과를 제외한 형태로 다른 학술지에 출판되었다.16) 

16)	Choi B, Yoon J, Kim J-H, Yoo J, Sorensen G, Kim S-S. (2022). Working Alone, Limited Re-

stroom Accessibility, and Poor Menstrual Health Among Cosmetics Saleswomen in South 

Korea. New Solutions, 32(1), 40-47.
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Episode 3 “현실적으로 가능하지 않을 것 같습니다.”

쌍용자동차 해고 노동자의 건강에 대한 논문을 학술지에 투고했을 때였

다. 정책적 대안을 기술하는 부분에서 ‘복직’에 대한 언급을 했다. 그러

자 한 심사자가 아래와 같은 심사평을 남겼다. 

“해고자의 건강을 호전시키는 개입으로 ‘복직’을 제안하고 있는데, 

복직·재고용·재취업의 의미가 다 다르므로 정확한 용어를 구분해서 사

용하면 좋겠습니다. 복직은 원래의 일자리로 돌아가는 것을 의미하는 것 

같은데 현실적으로 가능하지 않을 것 같습니다.”

그 심사자의 나머지 심사평이 통찰력 있고 사려 깊은 지적이었기에, 

그 말이 더욱 무겁게 다가왔다. 아무리 쌍용자동차 해고 노동자들이 경

험한 정리 해고에 부당한 지점이 있고 그들이 복직을 목표로 투쟁을 하

고 있다고 할지라도, 정책적 대안을 기술하는 면에서는 현실적 고려를 

해야 한다는 말에 공감이 갔다. 맞는 말이었다. 

한창 복직 투쟁이 진행 중인 상황이었는데, ‘논문이 출판되었을 때, 

현실 가능성을 이유로 복직을 정책적 제언에서 아예 제외한다면 어떤 결

과를 낳을까?’라는 생각에 제1 저자인 박사과정 학생과 머리를 맞대고 

고민을 계속하고 있었다. 그런데 놀랍게도 며칠 뒤 해고 노동자들을 순
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차적으로 복직시키겠다는 합의가 이뤄졌다. 심사자에게 답변서를 쓰면

서 그 신문 기사를 인용했고, 논문은 게재가 확정되었다.17) 그리고 2020

년 김득중 지부장을 마지막으로 그 투쟁을 하던 해고 노동자들은 모두 

복직이 되었다. 

나와 그 논문 심사자의 짐작이 잘못된 것이었다. 

17)	박주영, 윤재홍, 김승섭. (2016). 해고자와 복직자의 건강 비교: 쌍용자동차 정리해고 사례를 

중심으로. 보건과 사회과학, 41, 61-97.
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Chapter 6. 좌절의 경험:  

연구자가 만난 현실 변화의 장벽

보건학은 응용과학이다. 이 학문은 현실적 목표가 있다. 인간이 보다 평

등하고 온전하게, 그리고 건강하게 살 수 있는 시스템을 구축하는 일이

다. 예방할 수 있는 질병으로, 피할 수 있었던 죽음으로 고통받는 이들과 

어떻게 학문으로 연대할 것인가 하는 질문은 보건학의 한가운데에 있

다. 과학적 방법론을 이용해 부조리한 시스템과 고통 사이의 인과성을 

찾는다. 보건학의 학문적 탐구는 그 현실을 바꾸어 내기 위한 과학적 근

거 생산을 목적으로 한다.

Episode 1. “그 수술을 받지 못해 죽었던 사람들이 얼마나 되는지….” 

한국에서는 트랜스젠더의 의료 이용에 대한 논문이 전무했다. 나는 의과

대학에 다니는 동안 트랜스젠더 의료에 대해서는 단 한마디도 들어 본 

적이 없었다. 그들의 존재 자체가 보이지 않는 것이었다. 트랜스젠더의 
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건강 연구를 진행하면서, 연구팀이 목표로 했던 현실적 변화 중 하나는 

트랜스젠더의 성전환 수술을 한국의 의료보험 급여 항목에 포함시키는 

것이었다. 2016년 마침 문재인 케어라는 이름으로 의료보험 개편 논의

가 한창 진행되고 있었다. 

한국에서 경제적 문제로 인해 수술을 받지 못해 어려움을 겪는 트랜

스젠더의 비율을 추산해 내고, 왜 국가가 그 수술을 지원하는 것이 중요

한가를 확인하고자 미국, 캐나다를 포함한 외국 사례를 검토하는 학술

적 작업이 필요했다. 몇 년에 걸쳐 연구를 진행했고, 트랜스젠더의 의료 

접근성과 관련해 문헌 고찰,18) 정책 비교 분석,19) 심층 인터뷰,20) 역학 연

구21) 논문을 출판했다. 2017년 이제 충분한 학술적 근거가 있다고 판단

하고, 어디서부터 시작할까 고민을 했다. 그 연구 결과를 세상에 알리는 

18)	이혜민, 박주영, 김승섭. (2014). 한국 성소수자 건강 연구: 체계적 문헌고찰. 보건과 사회과학, 

36, 43-76.

19)	이호림, 윤정원, 박주영, 이혜민, 김승섭. (2015). 한국 트랜스젠더 의료접근성에 대한 시론. 보

건사회연구, 35(4), 64-94. 

20)	손인서, 이혜민, 박주영, 김승섭. (2017). 트랜스젠더의 의료적 트랜지션과 의료서비스 이용. 

한국사회학, 51(2), 155-89.

21)	Lee H, Park J, Choi B, Yi H, Kim S-S. (2018). Experiences of and barriers to transition-

related healthcare among Korean transgender adults: focus on gender identity disor-

der diagnosis, hormone therapy, and sex reassignment surgery. Epidemiol Health, 40, 

e2018005.
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작업이 필요했기에 이 주제에 관심이 있던 <한겨레21>에 연락을 했고, 

트랜스젠더 인권 단체 ‘조각보’ 분들과 함께 연구 결과를 토론하는 내

용이 특집 기사로 나왔다.22) 그리고, 실제 변화를 만들어 내기 위해서 국

회와 정부에 있는 여러 사람들에게 연락했지만, 적극적으로 호응을 하

는 이들은 없었다. 

정부에서 오랜 기간 일해서 의료보험 정책을 잘 아는 후배를 만나 

물었다. 

“한국 사회에서 성전환 수술 보험 적용이 쉬운 변화라고 생각하지는 

않았지만, 예상했던 것보다 더 막막하다. 네 생각에 가장 큰 장벽은 

무엇이라고 생각해?” 

한참을 생각하던 후배는 3가지를 이야기했다. 하나는 보험에 해당하

는 사람의 숫자와 그로 인해 국가가 지출할 비용의 규모가 추정 가능해

야 한다. 둘째는 의료보험에 포함되기 위해 대기 중인 여러 질병들이 있

는데, 그 심사 과정에서 중요한 기준 중 하나가 얼마나 치명적인 질병인

22)	변지민. (2017.12.11) 트랜스젠더는 정부의 케어를 받을 수 있을까? 한겨레21.
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가, 좀 더 정확히 말하면 치료를 받지 않으면 생명의 위협을 받는가 여부

이다. 셋째로 한국에서는 아직까지도 많은 사람들이 성전환 수술을 미

용 성형처럼 생각하는 경향이 있다.

우리는 이 3가지 장벽을 어떻게 상대해야 하는가? 첫째와 관련해서

는 트랜스젠더 인구 집단의 규모 자체가 추산된 적 없는 한국 사회에서 

정확한 숫자를 말하기 어렵다. 다만 외국의 통계를 이용해 보수적으로 

한국에 적용해 보면, 최소 20만 명의 트랜스젠더가 한국에서 살아가는 

것으로 보인다.23) 그들 중 성전환 수술을 받은 이의 대다수는 한국이 아

닌 태국 등의 나라에서 수술을 받았고, 오늘날에는 한국에서도 산부인

과와 성형외과 의사들이 수술을 집도하는 경우가 늘어나고 있다. 그 비

용과 숫자에 대한 조사가 필요했다.

둘째와 셋째는 닿아 있는 하나의 질문이었다. 2019년 하버드에서 

연구년을 보내며 메사추세츠주립대학 애머스트 캠퍼스(University of 

Massachusetts-Amherst)에서 초청을 받아 성소수자 관련 강연을 한 적이 

있다. 강연 당일, 트랜스젠더인 미국인 의대생이 소식을 듣고 멀리서 찾

아왔다. 한국에서는 전 국민 의료보험이 있지만 성전환 수술이 의료보

23)	Meerwijk EL, Sevelius JM. (2017). Transgender Population Size in the United States: a Meta-

Regression of Population-Based Probability Samples. Am J Public Health, 107(2), 216.
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험에 해당되지 않는다는 말에, 그 학생이 이유를 물어 앞서 언급한 두 가

지 이유를 말했다. 그랬더니 그 수술을 받지 못해 고통받는 트랜스젠더

의 삶에 대해 너무 무지한 것 아니냐고, 고환을 제거하거나 가슴을 잘라

내는 수술을 미용이라고 생각하는 게 어떻게 가능하냐고 되물었다. 그 

말을 하고 나서 화가 나는지 말을 멈췄다가 중얼거렸다. 그 수술을 받지 

못해 죽었던 사람들이 얼마나 많은지 다들 모르는 것이라고.

Episode 2. 세월호와 천안함에서 우리가 놓친 가능성들24) 

한국 사회에서 세월호 참사와 천안함 사건은 한국 사회의 총체적 문제

를 드러낸 사건이기에 어떤 변화가 필요했는지를 이 글에 정리하기는 

불가능하다. 무엇보다도 두 사건은 재난 피해자의 삶에 주목하기 이전

에 정치적 사건으로 다뤄졌다. 그 과정에서 온 국민을 아프게 한 비극적 

고통의 에너지는 구체적으로 한국 사회가 어떤 지점에서 변화되어야 하

는지를 말하지 못한 채, 정치적 싸움 속에서 소진되었다. 그 정치적 싸움

의 중심에는 세월호 참사와 천안함 사건의 원인에 대한 논쟁이 있었다. 

24)	김승섭. (2022) 미래의 피해자들은 이겼다. 파주: 난다 출판사.
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세월호 참사가 발생한 이유를 두고 아직까지도 외인설을 지지하는 

이들이 존재하지만, 설사 그 의견을 존중한다 할지라도 해상 사고 이후 

해경으로 대표되는 국가가 국민을 구조하지 못한 참사라는 점은 진보와 

보수를 막론하고 누구도 부정할 수 없는 사실이다. 그런 면에서 참사 이

후 정부의 대응 중 가장 큰 잘못은 ‘해경 폐지’였다. 

당시 무능하고 무책임했던 해경으로 인해 피할 수 있었던 수많은 죽

음이 발생했다. 그 참사의 책임을 물으며 정부는 국민의 생명 보호와 직

결되는 해상 안전을 책임지는 조직을 폐지하는 방식으로 문제를 없애 버

렸다. 하지만 1차적으로는 관련자들이 처벌을 받고, 왜 해경은 세월호의 

승객들을 구조하지 못했는지 조직적 차원의 반성을 담은 모임을 지속하

며 그 상처를 해경이라는 조직이 계속 품은 채 나아가야 했다. 세월호 참

사의 고통이 거대했던 만큼, 그 지울 수 없는 과오를 내내 되새김질하며 

국민의 안전을 책임질 수 있는 조직으로 변화하는 계기로 삼아야 했다.

천암함 사건을 두고서 아직까지 좌초설을 포함한 음모론을 지지하는 

이들이 있지만, 그 의견을 설사 존중한다고 할지라도 천안함에서 사망한 

장병들과 동료를 잃은 트라우마로 고통받는 생존 장병들이 군에서 일하

다가 다쳤다는 사실은 좌우를 막론하고 누구도 부정할 수 없는 사실이
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다. 그들은 국가를 지키는 군인으로서의 노동을 하다 사망했거나 병을 

얻었다는 측면에서 넓은 의미의 산업재해 피해자다.

천안함 사건 생존자를 산업재해 피해자라고 부르는 순간, 가라앉은 

배가 아니라 그 배에 타고 있던 사람들에 주목할 수 있다. 민간인 노동자

가 일하다 다치면 산업재해보상보험으로 보상받고 치료받지만, 군인이 

일하다 다쳐 전역을 하게 되면 상이연금이나 국가유공자 선정으로 보상

받는다. 그런데, 2011년에 천안함 사건이 발생하고, 내 연구팀이 연구를 

진행하던 2018년까지 32명의 생존 장병이 전역을 했었지만 그들 중 상

이연금을 받고 있는 사람은 한 명도 없었다. 심사에서 탈락했기 때문이 

아니었다. 아무도 자신들이 상이연금을 받을 수 있다는 사실을, 무엇보

다 상이연금의 존재 자체를 알지 못했던 탓이다. 국민의 안전을 지키는 

군인은 위험한 작업 환경에서 일한다. 전쟁에 대비하고 수행하는 군대

의 특성상, 아무리 주의하더라도 군인은 부상을 당하거나 병에 걸릴 위

험이 크다. 그런데 근무 중 부상을 당했던 군인이 전역할 때, 군대는 상

이연금에 대한 어떠한 정보도 제공하지 않았던 것이다. 

천안함 사건과 관련해서 또 하나 기억해야 하는 부분은 군 조직에서 

생존자를 ‘패잔병’이라고 잘못된 호칭을 사용했던 것이 어떤 결과를 낳
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았는지다. 천안함 사건이 발생하기 4개월 전 서해에서 교전이 있었고 

북한군의 배가 반파되고 북한군이 사망한 사건이 발생했다. 한국 군대

가 ‘대청해전’이라고 부르는 사건이다. 그 이후, 북한은 계속해서 보복 

공격을 할 것을 공개적으로 다짐하고 있었다. 천안함 사건이 발생하기  

1주일 전 기무사령관이 북한의 수중 침투 징후를 발견하고 상부에 보고

했지만, 해군 조직은 이를 묵살하고 어떠한 조치도 취하지 않았다. 그리

고 80년대에 만들어진 천안함이 보유한 어뢰 감지용 소나로 청음할 수 

있는 주파수는 9-13kHz였지만, 북한이 사용한 것으로 추정되는 유도 

어뢰는 3-8kHz 주파수를 가지고 있었기에 천안함의 장비로 어뢰를 사

전에 감지하는 일은 불가능했다. 사건이 발생한 당일, 최원일 함장이 즉

시 “어뢰 공격을 받았으니 대응 공격을 요청한다.”고 말했지만, 해군의 

보고 체계를 거치며 ‘선체 파공에 의한 침몰’로 변경되어 청와대에 보고

됐다. 이 내용은 모두 당사자의 증언, 국회 청문회, 군 내부 회의록 공개 

등을 통해서 보도된 내용이다.

그렇다면 천안함 사건은 당시 군 지도자들의 말과 달리, 경계 실패가 

아니라 작전·정보 실패로 인해 발생한 사건이다. 천안함의 장병들은 자

신의 임무를 충실히 이행했지만, 조직적 차원의 오판으로 인해 비극을 
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피할 수 없었다. 한국 군대는 천안함 생존 장병들을 ‘패잔병’이라고 부

르며 이 모든 책임을 가장 약자인 현장의 장병들에게 떠넘겼다. 그 과정

에서 재수 없는 몸으로 낙인찍힌 생존 장병들은 ‘너희 둘 모여 있지 마

라, 또 배 가라앉는다’는 말을 들으며 군 생활을 해야 했고, 트라우마로 

배에 타기 어려웠던 몇몇 생존 장병들은 승진에 필요한 최소한의 점수

가 부족해 반강제적으로 전역하며 직업군인의 꿈을 접어야 했다. 그리

고 해군은 국가 안보를 지키기 위해 필요했던 조직적 차원의 반성과 정

비를 할 기회를 놓쳤다. 

세월호 참사와 천안함 사건을 바라보는 중요한 관점 중 하나는 과연 

그 이후에 우리는 미래의 ‘세월호 참사’와 또 다른 ‘천안함 사건’을 막을 

수 있도록 행동하고 있는지 묻고 답하는  것이다. 지난 몇 년간 두 참사

의 생존자를 만나 이야기를 기록하고 공부를 했던 연구자로서 나는 긍

정적인 답을 하기 어렵다.
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천안함 생존 장병의 국방부 앞 시위(2021년 5월 28일) 

출처: 저자 제공
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Chapter 7. 지식 생산의 불균형: “판사가 진실이 무엇

인지 확인하는 사람이라고 생각하시면 안 돼요.”

Episode 1. 지식을 생산하는 데에는 자원이 필요하다.

자본과 권력을 가진 이들을 대상으로 아무것도 가진 것 없는 이들이 하

는 싸움은 늘 승리의 가능성이 희박하다. 상대적으로 공정하다고 믿는 

법정에서조차 기득권은 유리하다. 자신의 자본으로 대형 로펌에서 일하

는 유능한 변호사를 고용하기 때문만이 아니다. 언젠가 사법연수원에서 

판사들을 상대로 강의를 할 기회가 있었는데, 강의가 끝나고 한 판사가 

내게 말했다. 

“교수님, 판사가 진실이 무엇인지 확인하는 사람이라고 생각하시면 

안 돼요. 저희가 아무리 노력해도 모든 문제에 대해 다 알지 못해요. 

양측이 제시하는 각각의 입장을 지지하는 근거를 보고 그 경중에 따

라 판단하는 게 재판이에요.”
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지식을 생산하는 데에는 자원이 필요하다. 누군가는 자신의 시간을 

사용해 데이터와 자료를 수집하고 분석해 공유 가능한 형태로 정리해야 

한다. 기득권은  자신의 주장을 뒷받침할 지식을 많이 가지고 있고 더 쉽

게 자신의 입장을 합리화한다. 권력과 자본을 가진 이들이 자신의 주장

을 합리적으로 뒷받침할 근거까지 더 많이 갖춘 상황에서 사회적 약자

들의 투쟁은 항상 막막하다. 

간혹 약자들의 투쟁을 두고서 왜 더 많은 시민들의 지지를 얻을 수 

있는 다른 온건하고 합법적인 방법을 선택하지 않느냐고 비난하는 이들

이 있다. 투쟁을 선택한 당사자들이 온화한 표정으로 우아한 말과 행동

을 해 가며 세상을 바꾸는 길을 그동안 찾지 않았을 것이라고 생각하는 

걸까? 유명 기업인이나 연예인처럼 이야기해도 언론과 세상이 귀를 기

울여 준다면, 과연 악다구니를 쓰며 울부짖는 사진이 뉴스에 나오는 길

을 그들이 선택했을까. 
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Episode 2. 측정되지 않아, 존재하지 않는 사람들

미국, 영국, 캐나다 등의 국가에서 진행하는 대규모 조사에는 종종 연구 

참여자의 성적 지향이나 성별 정체성을 묻는 질문이 포함되어 있다. 성

소수자가 어떠한 삶을 살아가고 있고, 그들의 건강 상태가 어떠한지를 

탐구할 수 있는 공공 데이터가 존재하는 것이다. 이런 데이터를 이용하

면 학술적으로 더 엄밀한 연구가 가능하다. 외국의 연구자들은 이런 데

이터를 분석해 건강 연구만이 아니라, 성소수자의 삶에 대해 분석하고 

그들에게 필요한 정책과 법을 제시하는 근거로 사용하고 있었다. 

한국에는 그런 데이터가 없었다. 그런데 이 부재를 정확히 말하기 위

해서도 엄밀한 학술 연구가 필요하다. 우리 연구팀은 2021년 통계청 승

인 통계를 검토해, 전국의 개인 및 가구를 대상으로 한 조사 통계 129건

을 추출해 연구 참여자의 성적 지향 및 성별 정체성 문항이 포함된 경우

가 있는지 확인했다.25) 그 문항을 포함한 조사는 단 하나도 없었다. 성소

수자 차별 금지를 포함한 차별금지법 제정이 이토록 정치적 화제가 되

는 나라에서, 우리는 한국의 데이터를 이용해 성소수자의 규모를 추정

25)	이호림, 이혜민, 주승섭, 김란영, 엄윤정, 김승섭. (2022). 국가 대표성 있는 설문 조사에서의 성

소수자 정체성 측정 필요성: 국내외 현황 검토와 측정 문항 제안. 비판사회정책, 74, 175-208.
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해 볼 수조차 없다.

2015년 국가인권위원회의 <성적지향·성별정체성에 따른 차별 실태

조사>가 발표되던 때였다. 한국에서 국가기관이 조사한 성소수자 차별

에 대한 첫 보고서를 공유하며, 오랜 시간 성소수자 인권 운동을 해 오

던 활동가는 자신의 경험을 말했다. 한 중앙 부처 공무원이 그에게 물

었다고 한다. “한국에서 성소수자가 진짜로 차별을 받아요? 차별을 받

는다는 근거가 있나요?” 아무런 악의 없이 정말로 궁금하다는 표정으로 

물어보는 그 질문에 도대체 어디서부터 어떻게 말을 해야 할지 몰라 막

막했다고 한다. 

포괄적 차별금지법이 부재하고, 전 국민 의료보험으로 성전환 수술

을 받을 수 없고, 동성 결혼이 불가능하고, 아직까지도 군대에서 동성애

자를 추출해 처벌하는 일이 발생하는 나라에서 그런 질문이 나오는 것

은 한국에서 성소수자의 삶이 얼마나 비가시화되어 있는지를 보여 주

는 반증이다. 사회적 약자들은 자신이 겪는 차별이 실재한다는 말을 하

는 것조차 종종 버겁다. 
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Chapter 8. 그럼에도 포기할 수 없는 질문:  

진보란 무엇인가

사회적 낙인과 차별 문제를 없애기 위해 사회운동을 하는 이들과 함께

하며 세상을 바라보는 여러 관점을 배웠지만, 어느 지점에서는 좁히기 

어려운 간극을 만나기도 했다. 기본적으로 그것은 나라는 연구자의 한

계였지만, 때로는 보건학이라는 학제의 약점이었고 양적 데이터를 통계 

기법으로 분석하는 내 방법론의 한계이기도 했다.

Episode 1. “선생님, 왜 또 저를 살리신 거예요?”

한 성소수자 인권 운동 단체가 주최한 토론회에서 HIV 감염인의 인권에 

대한 이야기를 나눌 때였다. 2017년 미국 질병관리본부 AIDS 팀에서 

공식적으로 U=U를 발표했다. 이 뜻은 Undetectable=Untransmissible

으로 HIV 감염인이 치료 약을 꾸준히 복용해서 체내 virus 농도가 일정 

수준 미만으로 내려갈 경우, 콘돔 없이 성관계를 하는 경우에도 비감염
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인 파트너가 감염되지 않는다는 내용이었다.26) 나는 이 내용이 반가웠다. 

HIV 감염인에게 건강보험을 통해 치료약을 공급하는 게 잘못된 일이라

는 반동성애 운동 진영의 주장이 왜 잘못된 것인지 직관적으로 반박할 

수 있는 근거였기 때문이었다. 감염인들에게 필요한 치료 약을 공급하

는 게 한국 사회의 HIV 감염인 숫자 증가를 막기 위해서 가장 효과적인 

정책이라는 말이 가능해지니까. 

그런데 토론 자리에서 한 활동가는 U=U 캠페인을 앞으로 내세우는 

것이 갖는 위험성을 말했다. 그 말은 HIV 감염인으로 평생을 살아가야 

하는 사람들을 소외시킬 수 있기에, 그 질병과 함께 살아가는 삶의 존엄

에 대해 더 많은 이야기를 하는 게 맞다는 것이었다. 그는 “오히려 우리

가 싸워야 할 대상은 그 질병에 낙인을 찍고, 문란함을 죄악시하는 사회 

아닌가?”라고 되물었다. 언젠가 참여했던 한국에이즈학회 관련 모임에

서 ‘에이즈 종식’이라는 단어가 묘하게 불편했던 것과 같은 맥락이었다. 

동의할 수 있었다. 

동시에 어려웠다. 물론 HIV 감염과 관련된 낙인을 줄이는 사회 변화

26)	McCray E, Mermin JH. (Sep 27, 2017). Center for Disease and Control and Prevention. 

https://www.cdc.gov/nchhstp/dear_colleague/2017/dcl-092717-National-Gay-Mens-

HIV-AIDS-Awareness-Day.html
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의 과정에서 전선이 하나여야 할 이유는 없고, 살아가는 조건에 따라 절

실한 질문은 다르고 정답도 하나일 리 없다. 그러나 HIV 감염인에 대한 

비과학적 낙인이 전 세계에서 가장 심각한 한국에서 U=U를 더 알리는 

게 가장 효과적인 전략 아닐까? 

그럴 때면, ‘내가 의사이고 보건학자이기 때문인가?’라고 스스로 질

문하기도 했다. 의학과 보건학은 각기 개인과 집단을 중심에 두고 질병

을 이해한다는 중요한 차이점을 가지고 있지만, 공통점이 있었다. 두 학

문 모두 상식처럼 전제로 삼고 있는 이데올로기가 있었다. 그것은 질병

보다는 건강이, 죽음보다는 삶이 낫다는 것이었다. 

과연 모든 개인에게서 죽음보다 삶이 나은 것일까? 언제인가 정신과 

레지던트로 일하던 한 친구의 환자가 자살 시도를 반복해서 한 해 동안 

응급실로 실려 온 게 세 번째였는데, 의사들이 겨우 살려낸 그가 눈을 뜨

자마자 담당 의사인 친구에게 물었다고 한다. 

“선생님, 왜 또 저를 살리신 거예요?” 

친구는 자신이 해 줄 수 있는 게 뭔지 모르겠다고 말하며 눈물을 흘
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렸다. 그 환자의 자살을 방치했어야 한다는 말이 아니다. 다만 죽음을 의

학적 관점이 아니라 개인의 삶을 중심에 놓고 보면 이야기는 훨씬 더 복

잡해진다. 

최근 활발히 논의되고 있는 질병권의 개념은 질병을 경험하는 인간

이 비정상적이고 예외적인 존재가 아니라고 강조한다. 우리는 인생의 어

느 시점에서 필연적으로 아프고, 병을 가지게 된다. 그것은 항상 예방할 

수 있는 불행한 일이 아니라, 생명체가 살아가고 또 늙어 가는 과정에서 

겪게 되는 자연스러운 일상이다. 질병과 함께 살아가는 인생은 온전하

지 못한 삶인가? ‘치유’되지 못하는 질병을 가진 이들은 내내 그 멍에 속

에서 허우적대야 하는가?

Episode 2. 사지마비를 가진 중증 장애인에게 노동의 의미는 무엇인가

내가 『장애의 역사』를 번역했던 이유 중 하나는 장애인의 자리에서 미국

의 역사를 재구성했던 그 책이 한국의 능력주의에 근본적인 문제 제기를 

할 수 있는 방법이라 믿었기 때문이다.27) 미국을 이루는 신화인 아메리

27)	킴 닐슨 저, 김승섭 번역. (2020). 장애의 역사. 서울: 동아시아 출판사
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칸 드림은 강인한 개인이 온갖 역경을 이겨 내고 자신의 힘으로 신분 상

승에 성공하는 여정이다. 그 과정에서 자신의 삶을 책임지고 꾸려 내는 

타인에게 의지하지 않는 강건하고 독립적인 개인이 중요하다. 그 핵심

은 노동할 수 있는 능력이다. 미국 중심의 자본주의 사회에서 노동할 수 

있는 능력의 부재는 장애(dis-ability)를 정의하는 핵심 요소 중 하나다. 

노동의 의미는 무엇인가? 언제인가 한 장애 활동가는 내게 “한국 사

회는 사지마비를 가진 중증 장애인이 지니는 노동의 의미가 무엇인지

에 대해 고민해야 한다.”는 이야기를 한 적이 있다. 그 고민에 동의할 수 

있었다. 노동의 가치는 경제학적 부가가치 생산만이 아니니까. 인간에

게 노동은 사회적 활동을 통해 관계를 맺고 삶을 살아가는 공간이기도 

하다. 

그러나 자본주의 사회인 대한민국에서, 발달장애인을 고용하며 실제 

기업을 유지하고 있는 이들을 만나면 그 질문은 조금 더 복잡해졌다. 물

론 장애인이 비장애인과 똑같은 환경에서 일하도록 요구하는 것은 잘못

된 일이다. 비장애인의 몸에 맞춰진 근무 환경을 그대로 두고서 왜 장애

인에게 같은 수준의 생산성을 보여 주지 못하느냐고 추궁하는 것은 비

장애 중심주의적인 폭력적인 사고방식이다. 

타
인

의
 고

통
에

 응
답

하
는

 공
부

71



하지만 장애인 역시 장애인을 고용하고자 설계된 사업장에서 일하기 

위해서 준비의 과정과 적응의 노력이 필요하다. 현실에서 모든 비장애

인이 취업할 수 없는 것처럼, 모든 장애인이 취업을 할 수 있는 것도 아

닐 테니까. 장애인 노동자는 장애인의 사업장에서 요구되는 수준의 생

산성을 달성할 수 있어야 한다. 그렇게 했을 때, 동정과 시혜로 운영되

는 사업장이 아니라 장애인이 실제로 노동하는 지속 가능한 기업이 생

존할 수 있을 테니까. 

동시에 한국처럼 비장애 중심주의가 사회 깊숙이 뿌리박혀 있고 기

본적인 장애인 이동권조차 보장되지 않은 곳에서는 그 준비와 적응이 

장애인 개인의 노력만으로 감당할 수 있는 것이 아니다. 질문도 답도 하

나가 아니다. 결국 구체적인 현실과 계속 부딪치며 고민하며 바꾸며 나

아가는 수밖에 없다. 

Episode 3. 스스로를 아프게 하는 질문

천안함 생존 장병의 트라우마에 대한 책 『미래의 피해자들은 이겼다』를 

쓰는 과정은 간단치 않았다. 기존에 출판한 내 책을 읽던 독자들은 진보

72



적 가치에 공감하는 이들이 많았다. 이 책은 그 독자들을 불편하게 만드

는 내용들을 담고 있었다. ‘보수가 이용하고 진보가 외면하고 군대가 낙

인찍은’ 천안함 생존 장병의 고통을 바라보는 과정에서, 진보 진영 역시 

가해자였다는 사실을 인정해야 했기 때문이다. 

그 이야기를 하면서도 독자들의 심리적 죄책감을 덜어 낼 출구를 만

들 수 있었다. 천안함 사건이 오늘날과 같이 정치적 논쟁 사안이 된 데

에는 당시 정권 책임자인 이명박 대통령과 국방부의 책임이 컸기 때문

이다. 천안함 사건 발생 직후 “내가 배를 만들어 봐서 아는데 배가 생각

보다 쉽게 부러질 수 있다.”고 말하며 북한의 공격 가능성을 부정하고 

함정 자체의 사고라고 여기던 이명박 대통령이 그해 6월 2일 지방선거

를 앞두고 서둘러 ‘북한 잠수정 어뢰에 의한 침몰’이라고 민군 합동조

사단의 결과를 발표했을 때, 사람들이 그 의도를 의심하는 건 놀랍지 않

은 일이었다.28) 

2021년 방영된 <PD 수첩-천안함 생존자의 증언> 방송의 유튜브 댓

글에는 당시 정권을 비난하는 내용들이 가득했다. 당시 정권과 국방부

는 분명 잘못된 행동을 했다. 문제는 그렇게 천안함 사건을 정리해 버리

28)	정환봉. (2021.03.21). [최원일 함장 인터뷰] 나는 정권도 보수·진보도 아닌 천안함 생존장병 

편이다. 한겨레. 
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는 사고방식이다. 그렇게 보수 진영을 욕하는 방식으로 그 사건을 이해

하고 지나가면, 진보 진영은 천안함 사건을 대하는 감정적 출구를 찾을 

수 있지만 스스로를 정직하게 돌아보는 질문을 잃어버리게 된다. 그런 

사고방식으로는 더 나은 미래를 만들 수 없었고, 미래의 천안함 사건을 

예방할 수 없었다. 천안함 생존 장병들이 참사 이후 겪었던 고통에 있어

서 진보 진영은 가해자이거나 최소한 방관자였다. 그 과오를 되풀이하

지 않기 위해서, 생존 장병을 공개적으로 비난하던 이들과 그 행동에 암

묵적으로 동조했던 스스로를 아프게 하는 질문을 찾아 집요하게 물어야 

했다. 그게 세월호 생존 학생과 천안함 생존 장병을 연구했던 사람이 써

야 하는 글이라 생각했다. 

Episode 4. 전선은 하나가 아니다.

같은 나라, 같은 시대를 같은 나이와 같은 성별로 살아가더라도 사람마

다 다른 세상을 살아갈 수 있다는 사실을 기억했으면 한다. 2020년 숙명

여대에 합격한 트랜스젠더 여학생이 입학을 포기하는 과정에서, 트랜스

젠더 혐오 발언을 하던 ‘래디컬 페미니즘(Radical Feminism)’ 운동을 보
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며 여러 생각이 들었다. 한국 사회는 아직까지도 뿌리깊은 가부장제 전

통이 남아있고 남성에 의한 여성 살해가 끊이지 않는다. 그런 사회에서 

여성은 남성과의 관계에서 피해자인 경우가 많다. 그러나 시스젠더(트랜

스젠더가 아닌)가 아닌 인간의 존재를 인정하지 않는 한국 사회에서 시스

젠더 여성은 MTF(Male-To-Female) 트랜스젠더와의 관계에서 상대적으

로 강자이고 기득권자일 수 있다. 출생 시 정해진 법적 성별이 남성이었

지만 스스로를 여성으로 인지하는 이들이 사회 속에서 온전히 자신으로 

살아가기 위해 전통적으로 여성의 것이라 여겨지는 옷을 찾아 입는 행

위를 탈코르셋 운동의 맥락에서 반동적이라고 비난하는 이들이 있다. 자

신이 원하는 성별로 인정받지 못해 고통받았던 숱한 시간들 속에서 온전

한 자신이 되고자 외모를 꾸미는 길을 찾았던 이들을 두고서, 가부장제

가 강요한 여성의 옷을 입는다고 비난하는 것은 폭력이다. 그 둘은 같은 

시기 한국 사회를 살아가고 있지만 각기 다른 전선에 서 있기 때문이다.

19세기 말 미국의 중산층 백인 여성들은 여성을 열등한 존재로 여

기는 남성 중심 사회에 맞서 투쟁해야 했다. 여성은 재생산을 위한 좋은 

자궁과 뛰어난 두뇌를 모두 가질 수 없는 존재라고 여기며 여성을 출산·

육아·가사에 묶어 놓으려는 가부장제는 백인 여성에게 잔혹한 탄압으
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로 작동했다. 국가의 운명을 결정하는 투표에 감정적이고 열등한 여성

이 참여해선 안 된다는 말을 정치인이 공공 장소에서 하던 시기였다.29) 

그러나 같은 시기 노예제의 유산이 남아 있던 미국 남부에서 흑인 여성

은 자신이 낳은 아이를 빼앗기지 않고 자신의 손으로 키울 권리를 보장

받지 못한 경우가 적지 않았다. 그들에게 육아는 투쟁으로 쟁취해야 할 

권리였다. 같은 시기, 같은 나라를 살아가는 여성이라 해도 인종에 따라 

육아의 의미는 달랐다.

낙태를 범죄화해서는 안 되고, 그 판단의 권리는 당사자 여성에게 있

어야 한다. 역사적으로 여러 나라에서 낙태를 범죄화했던 많은 정책이 

실제 낙태의 감소를 가져오기보다는 낙태 암시장을 형성해 비용을 높이

고 전문적인 의료진의 시술을 받지 못하게 만드는 결과를 낳았다. 그렇

게 낙태 범죄화는 낙태 감소가 아니라 모성 사망률의 증가로 이어졌다. 

그러나 또 한편 오늘날까지도 한국을 비롯한 많은 나라에서 발달 장애를 

가진 여성들은 아이를 키울 충분한 능력이 없다는 이유로 자신의 의지에 

반하여 암묵적으로 또 명시적으로 가족과 병원에서 낙태를 강요받는다. 

타인의 삶을 내 경험에 따라 재단하는 것은 위험하다. 사회적 약자

29)	킴 닐슨 저, 김승섭 번역. (2020). 장애의 역사. 서울: 동아시아 출판사
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를 대하는 일은 고 황현산 선생님의 책 제목처럼 ‘내가 모르는 것이 참 

많다’는 자기 경험치의 한계를 인정하는 데서 시작해야 한다. 전선은 하

나가 아니다. 

 

쌍용자동차 정리해고 이후 30번째 사망자가 발생하자 노동조합은 대한문 앞에 분향소를 차렸다. 며칠 뒤 

태극기 부대에서 그 옆에 천안함 46용사 순국열사 분향소를 만들었고, 경찰은 두 분향소 간 충돌을 막기 

위해 그 사이에 폴리스 라인을 세웠다. 쌍용자동차 해고노동자와 천안함 생존 장병을 모두 만나며 연구

하던 내게도 그 노란 장벽은 넘기 힘든 벽이었다. 왜 우리는 둘 모두를 추모할 수 없는가.(2018년 7월 17일) 

출처: 저자 제공
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Chapter 9. 연구자의 몸:  

“나무는 상처 많은 애들이 예뻐요.” 

Episode 1. “교수님은 왜 그렇게 사는 건가요?”

연구실 대학원생 한 명이 내 방을 찾아왔다. 따뜻한 인성과 뛰어난 학술 

능력을 가진 학생이었다. 학생은 화가 나 있었다. 

“교수님은 노동자들이 건강하고 안전하게 사는 세상을 위해 연구를 

한다고 하셨는데, 왜 본인은 주말도 없이 밤 늦도록 일하며 사는 건

가요? 몸이 겨우 견딜 수 있는 수준까지 계속 일하는 것은 잘못된 거

잖아요.” 

질문에 숨이 턱 막혔다. 한참을 생각하다, 입을 열었다.  

“가까이서 지켜봤으니 알겠지만, 이렇게 해야만 일이 진행돼. 나만 

78



이렇게 지내는 건 아닐 거야.”

“그럼 한국이 아니라 미국에서 공부를 해도 그렇게 해야 하는 건가요?”

그곳에서 박사 공부를 할 때는 더 열심히 더 많이 일해야 했다고, 영

어가 익숙하지 않은 아시아인 유학생이 그곳에서 살아남으려면 계속해

서 스스로를 증명해야 했다고 말했다. 경험이 없어서 다른 나라의 경우

는 모르지만, 세상에 쉬운 일이 어디 있겠느냐고 답했다. 

학생은 고민이 해결되지 않은 표정으로 돌아갔다. 

Episode 2. “감정이입을 하지 마세요.”

“감정이입을 하지 마세요. 그게 참 어려운데, 그래도 최대한 마음

의 거리를 두려고 애를 쓰세요. 그래야 계속해서 함께할 수 있어요.”

세월호 생존 학생 연구를 시작하기 전, 한 기자분이 해 주신 이야기

였다. 세월호 참사를 오랫동안 취재했던 그는 당시 많은 사람들이 그러

했듯 참사로 인한 트라우마에서 벗어나지 못하고 있었다. 그는 “세월호 
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참사의 고통은 늪과 같다”고 말했다. 한번 발을 디디면, 허우적댈수록 더 

깊이 빠져들어 가게 된다고.

그 말을 마음에 담고 연구를 시작했지만, 나도 결국 같은 자리에 가 

닿았다. 친구를 잃고 살아남은 생존 학생과 트라우마를 안고 살아가는 

자식을 지켜보는 부모의 이야기를 듣고 기록하고 정리하기 위해서는, 어

쩔 수 없이 그 이야기가 내 삶에 들어와 맴돌아야 했다. 꿈속에서 수학

여행을 가기 위해 세월호에 타는 학생들을 만나기도 했다. 그 배를 타면 

안 된다고 계속 소리를 지르는데, 그들은 내 목소리를 듣지 못했다. 아

침밥을 먹다가도 불현듯 인터뷰를 통해 들었던 이야기들이 떠올라 울컥

하는 일이 반복되었다. 

그런데 스스로의 마음을 챙기지 못했다. 내가 만나는 연구 참여자들

이 더 고통스러운 자리에서 아파하며 살아가고 있었기에, 내 상처를 돌

봐야 한다는 생각을 하기 어려웠다. 그런 일은 비단 세월호 연구만이 아

니라 쌍용자동차 해고 노동자, 천안함 생존 장병, 성소수자 연구 모두에

서 반복되었다. 잘 견디고 있다고 생각했는데, 내 몸 안에서 그 시간들이 

차곡차곡 쌓이고 있었다. 어느 순간부터는 숨이 차기 시작했다. 운전을 

하다가 몇 번 위험한 상황에 처하기도 했다. 턱밑까지 물이 차올라 까치
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발로 견디는데 나는 계속 웃으며 지냈다. 사람들은 내가 어떤 상태인지 

알지 못했다. 이상하게 그 자리에서는 화를 내거나 우는 게 더 힘들었다. 

고통스러운 얼굴을 하면 돌이킬 수 없이 무너질 것 같았다.

그 아슬아슬하던 균형이 무너진 것이 2021년이었다. 그토록 사랑하

는 아이들에게 나도 모르게 화를 내고, 방금 행동은 아빠가 잘못한 거라

고 사과하는 일이 반복됐다. 심리 상담을 받기 시작했다. 좀 더 일상을 

잘 견디기 위해 내가 나를 위해 할 수 있는 일이 무엇일지 고민했다. 세

월호 참사 때 아이를 잃은 아버지들이 목공을 했던 게 떠올랐다. 인터넷

으로 검색해 집 근처 목공소를 찾아갔다. 

첫날, 목공을 가르쳐 주시는 선생님께서 물었다. 

“만들고 싶은 게 있어요?”

“아… 저는 사람들과 멀리 있고 싶어요.”

“잘 왔어요. 그런 사람들이 나무를 만지면 좋아요.”

온갖 나무들의 이름을 알아 가기 시작했다. 호두나무는 단단하고 우

아했고, 삼나무와 편백나무는 향이 좋았고, 느티나무는 편안했다. 같은 
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소나무라고 불려도 원산지에 따라 색과 결이 달랐다. 난 멀바우(merbau)

가 좋았다. 단단하고 무겁고 투박했다. 오래전 철도 침목을 만드는 데 쓰

였다는 그 나무를 젖은 손으로 만지면 진한 갈색이 묻어 나왔다. 

나이테를 만지고 있으면, 그 사이사이마다 나무들이 땅에 뿌리를 박

고 견뎌 온 시간들이 보였다. 손끝에 닿는 질감으로 그 지나간 계절들을 

상상했다. 옹이가 큰 기둥에서 줄기를 뻗어 내는 과정에서 생겨나는 상

처라는 걸 알고 나서부터, 나는 옹이가 밖으로 보이도록 가구를 만들기 

시작했다. 세상에 손을 내민다는 건 그렇게 어쩔 수 없이 자신의 몸에 상

처를 내는 일이라 생각했다. 그렇게 책상과 책장을 만드는 나를 보면서, 

목공소 선생님이 말했다. 

“그치요. 나무는 상처 많은 애들이 예뻐요.” 
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