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On September 12, 2018, President Jae-In Moon announced the Comprehensive Plan for Lifelong Care for People with Developmental 

Disabilities, with representatives from the associated government branches (Ministry of Health and Welfare, Ministry of Education, 

and Ministry of Employment and Labor) in attendance. The goals of this plan are to provide health, medical, rehabilitative, special ed-

ucation, and social welfare services according to the life-stages of the affected individuals; to reduce parental pressure; to promote 

social interventions; and to enhance community-level participation in order to create a ‘welfare society in harmony.’ However, in order 

for the plan to succeed, additional efforts must be made in the following areas. First, an epidemiological survey is needed to under-

stand the scale, prevalence, and incidence of developmental disabilities and to establish an evidence base to support policy develop-

ment. Second, accurate definitions of developmental disabilities must be established in order to avoid policy discrimination based on 

impairment type and age. Third, personal evaluations to assess disabled individuals’ unmet needs and customized service designs to 

deliver those needs are required. Fourth, the plan must fulfill the goals of accessibility and fairness that the government intends to 

provide. Fifth, the government should consider an integrated financial support system and to propose a detailed plan for monetary 

distributions. Finally, an integrated system that links health, medical, employment, educational, and welfare services must be con-

structed.
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우리나라에서 발달장애는 지적장애와 자폐성장애를 통칭
하는 장애유형으로 어린 시기에 시작하여 평생 지속되며 특
별한 사회적 지원이 필요하다[1,2]. 만일 부모가 전적으로 돌
봄을 담당하는 상황이라면 부모는 직업을 가질 수 없어 빈곤
상황으로 내몰리고, 평생 돌봄에서 벗어날 수 없기 때문에 인
간으로서 기본적인 쉼도 누릴 수 없는 상황에 처하게 된다[3,4]. 
이러한 상황에서 발달장애인 자녀를 살해하고 부모 자신은 
자살하는 극단적인 경우까지 심심치 않게 언론에 보도되고 
있다[5].

발달장애인 종합대책의 성공적 수행을 위한 정책 제언
이진용1,2, 윤지은3
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Jin Yong Lee, et al.

2018년 9월 12일은 발달장애인과 그 가족들에게 매우 의미 
있는 날로 기억될 것이다. 보건복지부, 교육부, 고용노동부 등 
관련부처가 모두 참석한 가운데 문재인 대통령이 직접 “발달장
애인 평생케어 종합대책”을 발표했기 때문이다. 이 종합대책
의 목표는 발달장애인의 생애주기에 따라 보건-의료-재활-특
수교육-사회복지서비스를 통합적으로 제공함으로써 발달장
애 부모의 부담을 줄여 주고, 대신 사회적 개입과 지역사회 참
여를 증진시켜 “함께하는 복지세상”을 만들겠다는 것이다[1].
이번 대책의 시발점은 지난 2017년 9월 5일, 장애인 특수학

교 설립을 반대하는 지역주민들에게 장애인 학부모들이 무릎
을 꿇어 우리 사회에 큰 충격을 주었던 일명 “장애인 학부모 무
릎 꿇기 사건”이다[1,2]. 이 사건을 통해서 발달장애 학생과 그 
부모들이 처한 상황이 전 국민에게 생생하게 전달되었다. 발
달장애인은 인지기능에 상당한 문제가 있고 의사소통에 큰 
장애가 있기 때문에, 대부분 중증장애로 분류되며 자립생활
은 거의 불가능하고 특수교육이 매우 필요하다[3-7]. 따라서 
발달장애 학부모들은 특수학교 설립에 더 큰 기대와 희망을 
품고 있었고, 이를 반대하는 일부 지역주민에게 무릎을 꿇어
서라도 설득을 하고 싶었던 것이다[6].
이 글은 이번에 대통령이 직접 발표한 발달장애인 대책에 

대한 평가와 이번 대책에서는 간과되었거나 향후 중점을 두
어야 할 부분을 제안하기 위한 글이다. 우리가 제기하는 문제
와 이를 해결하기 위한 정책대안은 발달장애뿐만 아니라 다
른 장애유형에서도 공통적으로 발생할 가능성이 있는 문제들
일 것이다. 하지만 우리는 이 글을 쓰게 된 가장 큰 동기인 발
달장애에 초점을 두고 기술하려고 한다. 이전의 장애인관련 
정부 정책은 분절적이었고, 근거가 미흡한 경우가 있었으며, 
우선순위에 따른 정책시행이 아닌 수요자의 요구에 따라 시
행된 측면이 있었다. 우리는 이번 정부정책이 향후 발달장애
인 정책 수립과 시행에 매우 중요한 전환점이 될 것이라고 긍
정적으로 평가한다. 그 이유는 발달장애인의 생애주기에 따
라 필요한 보건-의료-교육-복지서비스를 규정하는 등 이전에 
비해 통합적인 서비스를 제공하기 위해 노력한 흔적이 보이
고, 수요자 추정과 우선순위 선정에 상당한 신경을 쓴 흔적이 
보이기 때문이다[1]. 
이번 발달장애인 종합대책과 관련하여 주목할 만한 해외 사

례로 최근 미국 Medicaid의 정책변화를 살펴볼 필요가 있다. 
Medicaid는 우리의 의료급여에 해당하므로 대부분 저소득층
이 그 대상이 된다. 하지만 최근 Medicaid는 자폐성장애로 인
한 치료비 증가로 인한 중산층 붕괴를 막기 위해 자폐성장애
로 진단받을 경우 일정기간 동안 Medicaid 수급자로 포함시킨
다. 또한 미국 정신과학회의 Diagnostic and Statistical Manual of 
Mental Disorders (DSM-5) 개정 이후로 자폐성장애의 범주를 
확장시켜 자폐성장애 진단환자가 늘어나는 것을 용인하고 있
다. 또한 의료서비스 분야뿐만 아니라 사회복지나 특수교육

까지 그 급여 범위를 확대하고 있다. 보건의료에 대해 민간의 
역할이 절대적인 미국에서도 자폐성장애로 진단받을 경우 의
료서비스뿐만 아니라 특수교육 및 사회복지서비스까지 Med-
icaid가 관할하기 시작하였다는 것은 우리에게 시사하는 바가 
크다[3,7-9]. 
우리는 이 글에서 이번 대책에서도 다뤄지지 않았거나 간과

된 부분이 여전히 많다는 점을 지적하고 싶다. 또한, 이번 정부
대책을 성공적으로 수행하기 위해 필요한 몇 가지 사항을 미
국 Medicaid 사례를 포함하여 제안하고자 한다. 
첫째, 발달장애인의 정확한 규모, 유병률, 발생률 등 기초적

인 현황 파악과 정책 개발을 뒷받침하기 위한 역학연구가 필
요하다.
정책수립과 시행에 있어 가장 중요한 것은 얼마나 많은 사

람이 정책 대상이 되는지를 파악하는 것이다. 현재 얼마나 많
은 사람이 그 문제에 직면해 있고, 향후 어느 정도의 사람들이 
그 문제에 새로 직면하게 되는지를 파악해야 한다. 역학적 개
념으로 유병률과 발생률을 정확히 파악해야 하는 것이다. 보
건복지부가 파악하고 있는 발달장애인의 전체 규모는 2018년 
현재 226 000명으로 지적장애 201 000 (88.9%)명과 자폐성장애 
25 000 (11.1%)명이다. 연령별로는 영유아 및 어린이가 47 000 
(20.8%)명, 성인 170 000 (75.2%)명, 65세 이상 노인 9000 (4.0%)
명이고 매년 3.6%씩 증가하는 것으로 파악하고 있다[1]. 정부
는 이 자료를 정책 개발 및 실행, 소요예산 추정에 사용할 것이
다. 하지만 현재 정부가 추정하고 있는 발달장애인의 규모는 
과소 추정되었을 가능성이 높고, 현재 자료 형태로는 유병률
과 발생률을 제대로 산출할 수 없다는 문제를 제기하고자 한
다. 현재 발달장애인의 전체 규모 산출과 관련하여 신뢰할 만
한 통계는 크게 장애인등록자료, 장애인실태조사자료, 그리
고 국민건강보험자료 등 3가지이다. 이 중 정부는 장애인등록
자료를 근간으로 각종 정책을 입안한다. 장애인실태조사는 
표본조사를 통한 추정치를 제시하고 국민건강보험자료는 발
달장애로 치료를 받았을 경우에만 산출이 된다. 발달장애인
의 정확한 규모를 산출하기 위해서는 이 세 자료를 서로 비교
하는 것이 매우 중요하다. 이들 자료는 서로 상호 보완적 관계
이기 때문이다. 발달장애의 전체 규모를 살펴보던 중 우리는 
다음과 같은 사실을 발견하였다(Table 1). 
첫째, 30세 이상의 발달장애인 숫자가 현격히 감소하며 50

세 이상에서는 자폐성장애인이 거의 없는 것으로 나타난다. 
심지어 장애인실태조사자료의 추정치에서는 30세 이상에서 
자폐성장애인이 없는 것으로 나온다. 이러한 현상은 전체 16
개 장애유형 중에서 오직 자폐성장애에만 나타나기 때문에 
과소 추정되었을 가능성을 제기하는 것이다. 자폐성장애는 
고대부터 있어왔던 장애유형이다. 발생률이 일정하다고 가정
한다면 30세 이상에서 급감하는 통계를 어떻게 설명해야 하
는가? 장애인등록자료의 10-19세 구간을 이용하여 발생률을 
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추정하면 특정 해에 태어난 아이 중 약 1000명 정도가 자폐성
장애가 발생한다고 가정할 수 있다. 이들의 사망률이 다른 인
구집단과 비슷하다고 가정하면 30-39세, 40-49세, 50-59세 구
간에서도 각각 7000-9000명 사이가 존재해야 한다. 따라서 현
재 파악하고 있는 발달장애인 수가 정확한지에 대한 연구가 
필요하다. 만일 현재 자료가 정확하다면 이런 현상이 나타나
는 이유를 조사해야 한다. 이러한 문제는 다른 장애유형에서
는 발생하지 않는 문제이다. 발달장애인의 정확한 규모를 파
악하는 것은 정책수행을 위해 가장 중요한 사항이라는 것을 
잊어서는 안된다. 둘째, 전국적인 규모로 발달장애 유병률과 
발생률이 추정된 적이 없다. 유병률과 발생률은 보건의료정
책 수립을 위한 가장 중요한 필수 역학자료이다 유병률과 발
생률은 연도별 출생아이를 이용하여 연도별 코호트를 만든 
후 최소 7년 혹은 10년간 추적관찰을 해서 구하는 것이 바람직
할 것이다. 왜냐하면 장애인등록은 만 3세가 지나야 가능하고 
초등학교 입학 전에 대부분의 장애가 확진을 받고 장애인등
록을 하기 때문이다. 정리하면, 발달장애인 정책 수립과 시행
을 뒷받침하기 위한 기본적인 학문적, 실증적 근거가 필요하
지만 여전히 규명되지 않았거나 연구되지 않은 분야가 너무 
많다. 앞서 언급한 것처럼, 발달장애인의 전체 규모, 유병률, 
발생률, 자살률, 상해 및 사고율, 사망률, 전국적인 발달장애인
의 분포, 초기 치료기관의 구성, 의료기관 이용현황 및 수도권 
쏠림 현상 등 밝혀지지 않은 많은 부분에 대한 연구가 필요하
다. 특히, 장애인등록자료, 장애인실태조사자료, 국민건강보
험자료를 연계한 출생코호트를 구성하는 것이 무엇보다 중요
하다.
둘째, 발달장애에 대한 장애 정의를 명확히 하고 두 장애유

형 간, 연령에 따른 의도하지 않은 정책적 차별이 발생하지 않
도록 해야 한다.
정부 정책에서 발달장애인은 지적장애(intellectual disorder)

와 자폐성장애(autistic spectrum disorder, ASD)를 포괄하지만 
지적장애와 자폐성장애는 서로 성격이 다른 장애유형이다. 
현재는 이 두 장애유형 간에 큰 갈등이 없지만 향후 정책 방향

에 따라서는 다양한 갈등상황이 발생할 가능성이 있다. 주목
할 만한 해외사례로 최근 미국 Medicaid는 DSM-5 개정 이후로 
자폐성장애의 범주를 확장하였고, 자폐성장애인을 대상으로 
한 Applied Behavior Analysis (ABA) 치료 프로그램을 급여화하
였고 자폐성장애인의 숫자는 증가하고 있다[3,7-9]. 만일 이러
한 정책을 우리나라가 도입하고 자폐성장애인만을 대상으로 
치료효과가 좋은 7세 미만에 대해서만 우선 급여화한다고 가
정해 보자. 이 경우 지적장애인은 이 서비스에 대한 접근 자체
가 차단되기 때문에 심지어 장애유형을 변경하고자 하는 유
인이 생길 것이고 같은 자폐성장애인의 경우에도 해당 연령
을 벗어나게 되면 치료비 지원을 받지 못하므로 새로운 갈등
이 발생할 수 있다. 또한 발달장애에 사용할 예산의 총액을 고
정해 놓고 효과가 입증된 새로운 서비스를 도입하게 되면 새
로운 서비스에 예산이 집중되므로 그 대상이 아닌 사람들의 
예산이 줄어드는 의도하지 않은 부작용이 발생할 수 있다. 이
러한 일은 예전 청각장애인의 인공와우수술과 언어치료가 급
여화 되었을 때도 발생한 적이 있다. 따라서 이러한 의도하지 
않은 정책적 부작용이 발생하지 않도록 정책적 유연성을 발
휘해야 한다. 
셋째, 발달장애인의 개인평가에 기반한 미충족 필요 측정과 

이를 바탕으로 한 개인별 맟춤형 서비스 디자인이 필요하다. 
현재 발표된 내용을 근거로 추정해 보면 발달장애인 A는 자

신에게 필요한 서비스를 확인한 뒤 거기에 맞게 신청을 해야 
서비스를 받을 수 있다. 하지만 이렇게 해서는 안 되며 장애인 
A의 개인별 평가를 기반으로 필요한 서비스를 통합적으로 제
공해야 한다. 발달장애인 개인별로 보건-의료-재활-특수교육-
직업교육-복지서비스의 필요를 파악하여 개개인의 상황에 
맞는 서비스를 디자인하여 제공해야 한다. 확장된 개념의 장
애인등급판정위원회와 같은 기구가 필요하다. 이 위원회는 
의사, 간호사 등 의료인, 특수교육, 사회복지, 직업재활 등 관련 
전문가로 구성되고 1년마다 정기적으로 장애인 개개인의 실
정에 맞는 서비스를 판정하고 제공하는 일을 담당해야 한다.
넷째, 정부가 제공하려는 서비스의 접근성과 형평성을 고

려해야 한다.
정부가 제공하려고 하는 서비스의 양적, 질적 수준이 전국

적으로 차이가 없어야 한다. 특히 지리적 접근성과 소득수준
에 따른 서비스 접근의 형평성에 문제가 발생해서는 안 된다. 
보건-의료-재활-특수교육-직업교육-사회복지서비스의 분포
가 지역적으로 차이가 나서는 안된다. 특히, 도시지역에 비해 
농어촌지역에서 이러한 문제가 발생하지 않도록 노력해야 한
다. 또한 양적인 분포와 더불어 질적 수준도 균등해야 한다. 최
근 소아 희귀난치성 환자들의 palliative and hospice care에 대한 
연구에 의하면 제대로 된 서비스를 제공할 수 있는 곳은 전국
적으로 서울에 위치한 상급종합병원 2곳에 불과했다[10]. 이
와 같은 현상은 발달장애인의 서비스 제공에서도 발생할 가

Table 1. 자료원에 따른 자폐성장애인의 전체 규모

연령그룹
장애인등록자료

(2017)
장애인실태조사

(2014)
국민건강보험자료

(2017)

전체 24 698 18 951 19 295

0-9 5509 3183 8150 

10-19 9572 9482 6348 

20-29 7935 6286 3936 

30-39 1467 0 745 

40-49 179 0 76 

50-59 28 0 30 

60-69 7 0 5 

70-79 1 0 5 
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능성이 있다. 
다섯째, 정부는 보건-의료-교육-복지서비스를 유기적으로 

제공하기 위한 통합 재정 지원체계를 고려해야 하고 향후 재
정 투입계획을 구체적으로 제시해야 한다. 
보건의료에 대해 민간의 역할이 절대적인 미국에서도 자폐

성장애로 진단받을 경우 의료서비스뿐만 아니라 ABA 특수교
육 및 사회서비스까지 Medicaid가 관할하기 시작하였다는 것
은 시사하는 바가 크다. 이는 자폐성장애 치료비로 인한 중산
층붕괴를 막기 위해 ASD로 진단받을 경우 소득에 상관없이 
Medicaid 수급자로 인정하고, DSM-5에 의한 진단기준 확장을 
인정하여 ASD 진단환자가 급격히 증가하는 것을 용인하고 있
다. 이러한 움직임은 단순히 의료서비스뿐만 아니라 이후의 
행동치료 등 특수교육과 사회복지서비스까지 이어지는 통합 
재정지원체계가 필요하다는 판단 때문이다[3,7-9]. 우리나라
의 경우에도 장기적으로 이러한 통합 재정지원체계를 고려해
야 할 것이다. 또한 이번 정부대책에서는 어느 정도의 재정이 
필요하고 향후 얼마만큼 지원하겠다는 재정 투입계획이 명확
하지 않다. 이 부분에 대한 보완이 필요하다. 
여섯째, 보건-의료-고용-교육-복지연계시스템을 연동한 통

합시스템 구축이 필요하다.
발달장애인에 대한 지원은 보건-의료-교육-복지서비스를 

통합적으로 제공해야 한다. 하지만 제공서비스에 따라 보건
복지부, 교육부, 고용노동부 등으로 관할 부처가 달라지고 각
각의 시스템을 통해 서비스가 제공될 가능성이 매우 높다. 각 
부처가 각각의 시스템을 운용하더라도 장애인 개인별로 어떤 
서비스가 제공되는지를 확인하고 전체를 조정할 수 있는 시
스템 통합 작업이 필요하다. 
지금까지 발달장애인 정책에 대해 미흡한 부분을 지적하고 

이에 대처하기 위한 우리의 의견(perspectives)을 제시하였다. 
우리의 정책제안은 발달장애뿐만 아니라 다른 장애인 정책시
행에도 공통적으로 적용할 수 있는 부분이 많을 것이다. 이번 
종합대책이 발달장애인 정책의 중요한 정책적 전환점이 되
고, 함께 하는 복지세상에 한 걸음 더 다가가기를 기대한다.
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