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1. 들어가며

   

장애아동은 장애인과 아동이라는 이중적인 한

계를 지닌 대상으로, 성인 장애인과는 구별되는 

복지 욕구와 특성이 있다. 이 때문에 장애아동과 

그 가족을 대상으로 특별한 보호와 지원 체계를 

마련해야 한다는 요구가 지속되어 왔다. 이에 장

애아동이 안정된 가정생활 속에서 건강하게 성장

하여 활발하게 사회에 참여하도록 지원하고 그 

가족의 부담을 완화하기 위한 목적으로 2011년 

「장애아동복지지원법」(이하, 장애아동복지법)이 

제정되었다. 당시는 「노인장기요양보험법」(2008) 

및 「장애인활동지원에 관한 법률」(2011) 등이 도

입되던 시기로 인구 고령화에 따른 돌봄의 사회

화 및 신사회적 위기에 대응하는 보편적 돌봄 정

책의 실현이 중앙정부 차원에서 활발히 시행되던 

1) 이 글은 황주희 외. (2021). 지역장애아동지원센타 설치 및 운영을 위한 기초연구(세종: 한국보건사회연구원, 서울: 한국장애인개

발원)의 일부를 활용하여 작성한 것이다. 

2011년 제정된 「장애아동복지지원법」은 장애아동이 안정된 가정생활 속에서 건강하게 성장하여 활발하

게 사회에 참여하도록 하고 장애아동 가족의 부담을 완화하기 위하여 마련되었으나, 이를 실현할 지역 단위 

전달체계를 구축하지 못한 채 현재에 이른다. 이에 2020년 12월 「장애아동복지지원법」이 개정되면서 지역

장애아동지원센터 시·도 설치의 근거를 마련한 바 있고, 현 정부의 국정과제에 ‘장애 조기 발견·개입을 위한 

서비스체계 구축’이 포함되어 있어 장애아동과 그 가족을 위한 국가적 차원의 정책 실현이 필요한 상황이다. 

이 글에서는 장애아동과 그 가족을 위한 지역장애아동지원센터를 설치할 때 우선적으로 고려해야 할 사항

과 향후에 만들어질 지역장애아동지원센터가 수행해야 할 핵심적인 기능에 대해 논의하고자 한다.
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때였다. 이에 이 법은 기존의 성인 장애인 중심의 

정책에서 나아가 장애가 인지·발견되는 영유아 

시기부터 공공이 개입함으로써 영유아 시기부터 

전 생애주기별 장애인의 욕구에 대응하는 정책의 

이행으로 장애영유아의 장애심화 예방과 그 가족

이 처해 있는 어려움에 대한 공공의 지원을 위한 

법적 기반을 마련하였다는 점에서 의의가 있다

(구교현, 2012).

그러나 이 법의 제정 이후 장애아동과 그 가족을 

위한 지원 체계가 마련되지 못한 상태에서 2014년 

「발달장애인 권리보장 및 지원에 관한 법률」(이

하, 발달장애인법)이 제정되고 「장애아동복지법」

에서 포함하지 못했던 ‘발달장애인 지원 체계 구

축’을 법안 내용으로 포함함으로써 지역발달장애

인 전달체계(광역 단위)가 먼저 전국에 설치되었

다. 현재 「장애아동복지법」에 따른 전달체계로는 

‘중앙장애아동지원센터’가 한국장애인개발원 산

하에 있으며, 2012년 10월 ‘중앙장애아동·발달

장애인지원센터’로 시범 운영을 시작하여 현재에 

이른다. 이름에서 알 수 있듯이 중앙장애아동지

원센터는 현재 중앙발달장애인지원센터와 함께 

운영되고 있다.

지역 단위 장애아동지원센터 부재와 관련하여 

2019년 3월 보건복지부 종합감사, 2019년 11

월 국정감사(오제세 의원 및 강병원 의원)에서 1) 

지역장애아동지원센터 미설치 및 운영 2) 지역장

애아동지원센터 미설치에 따른 조기 설치 촉구 

3) 지역장애아동지원센터 미설치, 발달장애인지

원센터와 지역장애아동지원센터 통합 설치 운영 

방안 마련 촉구 등이 지적되기도 하였다. 

이에 2020년 12월에 장애아동복지법 및 시행

령이 개정되면서 ‘지역장애아동지원센터 시·도 

설치의 근거’가 마련2)되었고, 2021년 ‘장애아동 

지원 종합대책’(2021. 5. 12.)에서도 1) 만 3세 

미만 장애영유아를 대상으로 하는 장애 조기 발

견-개입-치료 체계 마련 2) 장애아동 가족의 양

육·돌봄 부담에 대한 대응 체계 마련 3) 장애아

동에 대한 체계적이고 종합적인 지원 체계 마련

이 계획되었다. 특히 현 정부의 국정과제에 ‘장애 

조기 발견·개입을 위한 서비스체계 구축’이 포함

되어 있어 장애아동과 그 가족을 위한 국가적 차

원의 정책 실현이 필요한 상황이다. 

이 글에서는 장애아동과 그 가족을 위한 지역

장애아동지원센터를 설치할 때 주요하게 고려해야 

할 사항과 향후에 지역장애아동지원센터가 수행

해야 할 핵심적인 기능에 대해 논의하고자 한다.

2. 지역장애아동지원센터 설치 시 고려 사항

  

가. 정책 대상인 장애아동의 발달기 특성 

고려

만 18세 미만 장애아동 및 만 6세 미만 장애영

2) 제9조(지역장애아동지원센터)

① 특별시장·광역시장·특별자치시장·도지사·특별자치도지사(이하 “시·도지사”라 한다) 및 시장·군수·구청장(자치구의 구청장을 

말한다. 이하 같다)은 다음 각 호의 업무를 수행하기 위하여 특별시·광역시·특별자치시·도·특별자치도 및 시·군·구(자치구를 말

한다. 이하 같다)에 지역장애아동지원센터(이하 “지역센터”라 한다)를 설치·운영할 수 있다. <개정 2020. 12. 29.>
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유아의 규모는 점차 증가하는 추세이다. 2011년

부터 2020년까지 연도별로 전체 아동 대비 장애

아동(등록 장애)과 전체 영유아 수 대비 장애영유

아(등록 장애) 비율을 살펴보면, 전체 아동 및 전체 

영유아 수 대비 장애아동 및 장애영유아 비율은 

2011년 각각 0.79%, 0.29% 수준이었다가 2020년 

0.98%, 0.46%로 증가하였다(박창현, 김근진, 김

경희, 정유나, 2021). 이러한 증가는 결혼, 출산 

연령 증가에 따른 고령 출산 증가로 인한 저체중

아·조산아 출산율의 급격한 증가와 관련 있다(이

재희, 이정림, 엄지원, 김희선, 2020). 저체중아 

및 조산아는 발달 지연 등의 문제가 발생할 확률

이 그렇지 않은 아이에 비해 높기 때문이다. 더불

어 2007년부터 시작된 영유아건강검진제도에 

따라 영유아 및 아동기의 발달 지연 문제 등 장애

를 인지하고 발견하는 비율이 이전에 비해 높아

진 것도 주요한 이유로 제기된다. 이에 장애아동 

및 영유아기 장애의 증가는 앞으로도 지속될 것

으로 전망된다. 

<표 1>에서 제시하였듯이, 2020년 「장애아동

복지법」에 따른 만 18세 미만 장애아동의 수는 

7만 5천 명 수준이다. 이는 장애 등록 규모만을 

집계한 것으로, 아동의 경우 발달단계에 따라 언

어발달, 운동발달 등에 차이가 있고, 발달 수준이 

고정되어 있지 않기 때문에 성인기 장애인과 같

은 장애 판정이 쉽지 않은 특성이 있다. 이는 발

달기에 속한 아동기 특성이며, 이 시기 장애 정도

와 수준, 여부 등을 판단하는 것은 쉽지 않다. 이

에 따라 장애아동을 대상으로 언어치료, 인지치

료, 감각치료 등을 지원하는 발달재활서비스는 

아동기 특성을 고려하여 병원에서 발달재활서비

스 의뢰서를 받거나 검사 자료를 제출하여 ‘장애 

등록’을 대체할 수 있도록 하고 있다. 이러한 접

근은 특수교육 영역에도 적용되며, 특정 장애명

표 1. 전체 아동·영유아 및 등록 장애아동·영유아 현황

(단위: 명, %)

구분 전체 아동 수 장애아동 수 비율 전체 영유아 수 장애영유아 수 비율

2011 9,921,012 78,186 0.79 2,777,209 7,933 0.29

2012 9,691,876 76,191 0.79 2,816,103 7,886 0.28

2013 9,431,699 74,617 0.79 2,769,255 7,442 0.27

2014 9,186,841 73,195 0.80 2,741,835 7,657 0.28

2015 8,961,805 72,583 0.81 2,739,901 8,122 0.30

2016 8,736,051 72,139 0.83 2,680,088 8,598 0.32

2017 8,480,447 72,260 0.85 2,568,516 8,983 0.35

2018 8,176,335 72,618 0.89 2,415,349 9,175 0.38

2019 7,928,907 74,362 0.94 2,285,605 9,679 0.42

2020 7,701,707 75,482 0.98 2,121,390 9,729 0.46

주: 장애아동은 만 18세 미만이며, 영유아는 만 6세 미만임. 

자료: 박창현, 김근진, 김경희, 정유나. (2021). 장애아동 관련 실태조사 및 종합적 지원체계 구축방안 연구. p. 12.
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을 진단받지 않아도 발달상의 어려움이 있는 아

동으로 정책의 대상을 확대하여 지원하고 있다. 

따라서 지역장애아동지원센터의 정책 대상은 장

애 등록 여부보다는 발달재활서비스 이용자 기준 

등 발달기 아동의 특성을 고려한 포괄적 접근이 

필요하다.

나. 빠른 장애 진단 및 개입 시스템의 필요

우리나라는 2007년부터 ‘영유아건강검진’제

도를 시행하여 만 5세까지 다섯 차례에 걸쳐 아

동의 성장·발달과 관련된 검진을 시행하고 있다. 

그러나 영유아건강검진에서 ‘심화 평가 권고’ 또

는 ‘추적 검사 요망’의 결과를 받는 경우, 이에 대

한 후속 지원을 할 수 있는 연계 기관이 없는 상

황이다. 영유아기에 발견되는 장애는 상당수가 

어린이집에서 최초로 인지하는 경우가 많지만, 

이를 인지하더라도 연계할 수 있는 공식적 지원 

체계가 없다. 일부 장애인복지관에서 조기 개입 

관련 서비스를 제공하고 있으나 이는 전체 254

개 복지관 중 35곳 정도이며, 이마저도 적절한 

조기 개입을 위한 서비스 제공보다는 장애 의심, 

발달 지연을 위한 선별 검사 정도를 수행하고 있

다. 이에 발달기 장애영유아의 장애 진단까지 빠

르게 이루어지지 못하며, 이와 관련된 치료를 제

때 받지 못해 장애의 중증화로 이어지기도 한다

(박현옥, 2010; 조윤경, 2013;홍은숙, 2008). 최

근에는 사설 치료기관이나 방문치료, 불법 홈티 

등 영유아를 위한 재활서비스 제공 기관이 많아

지고 상업화됨에 따라 불필요한 치료가 자행되거

나 장애 진단을 미루고 치료 과정에 과몰입하는 

등의 부작용이 발생하고 있다.

2021년 ‘지역장애아동지원센터 설치 및 운영

을 위한 기초 연구’(황주희 외, 2021)에서 전국 

300명의 장애아동 가족을 대상으로 시행한 설문

에서 ‘장애 진단 및 등록 과정’에서 겪었던 어려

그림 1. 장애 진단과 등록 초기에 도움받은 경험

(단위: %)
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주: 도움받음 경우만 제시하였음.

자료: 황주희 외. (2021). 지역장애아동지원센타 설치 및 운영을 위한 기초연구. p. 119
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움에 대한 외부의 지원 여부와 도움받은 경로를 

질문하였는데, ‘장애(진단)에 대한 정보 제공 및 

지원’을 받았다는 응답이 56.6%, ‘장애 수용 관

련 지원’을 받았다는 응답이 55.3%, ‘적절한 재

활치료 및 서비스 관련 정보 제공·지원’을 받았

다는 응답이 55% 순으로 나타났다. 그러나 누구

로부터 지원을 받았는지 물어본 결과, 대부분 ‘다

른 장애아동 가족’ 및 ‘인터넷 카페’에서 도움을 

받았다고 응답하였고, 다음으로 ‘복지관 등 서비

스 제공 기관’으로 응답하여, 도움 경로가 대부분 

그림 2. 장애 진단 및 등록 초기에 도움받은 경로

(단위: %)

장애(진단) 정보 제공 및 지원

45.3

6.6
4.4

27.1

11.6

28.2

12.2 12.2

38.1

0.6 1.7

다른
장애아동가족

장애인
지원단체

가족친지 초기
진단병원

주민센터 등
행정기관

복지관 등
서비스

제공기관

발달장애인
지원센터

장애인 가족
지원센터

인터넷
카페 등

어린이집이나
학교

(종사자 포함)

기타

장애 수용 관련 지원

44.1

12.4
9.6

20.3
17.5

39.5

15.3
18.1

39.5

3.4 2.3

다른
장애아동가족

장애인
지원단체

가족친지 초기
진단병원

주민센터 등
행정기관

복지관 등
서비스

제공기관

발달장애인
지원센터

장애인 가족
지원센터

인터넷
카페 등

어린이집이나
학교

(종사자 포함)

기타

적절한 재활치료 및 서비스 관련 정보 제공 및 지원

34.7

7.4

2.3

19.9
15.9

42.0

18.2
13.6

34.1

0.6
2.8

다른
장애아동가족

장애인
지원단체

가족친지 초기
진단병원

주민센터 등
행정기관

복지관 등
서비스

제공기관

발달장애인
지원센터

장애인 가족
지원센터

인터넷
카페 등

어린이집이나
학교

(종사자 포함)

기타

자료: 황주희 외. (2021). 지역장애아동지원센타 설치 및 운영을 위한 기초연구. pp. 120-121.



장애아동과 그 가족을 위한 지역장애아동지원센터 설치 시 고려사항과 핵심 기능  |  81

사적인 통로로 이루어지고 있음을 알 수 있다3)

(이소현, 조윤경, 2004; 이소현 외, 2007; 조광

순 외, 2004).

다. 종합적 지원 체계로서 가족 중심 접근 

(family-centered approach) 강조 

장애아동과 그 가족의 지원에 관한 직접적인 

규정을 두고 있는 법률은 「장애아동복지법」, 「장

애인 등에 대한 특수교육법」, 「발달장애인법」, 

「장애인복지법」 등으로 다양하다. 이 외에도 장

애아동 및 가족 지원에 관한 규정을 부분적으로 

담고 있거나 장애아동을 포함한 아동 및 가족 지

원에 관한 사항을 담고 있는 법률(일반 법률)로 

「영유아보육법」, 「아이돌봄지원법」, 「건강가정

기본법」 등이 있다. 서울시 등 지방자치단체에서

는 「장애인가족 지원에 관한 조례」를 제정하여 

관련 사업을 추진하고 있다. 

제시된 다양한 법률의 존재를 근거로 장애아

동을 위한 지원 체계는 여러 법률에 따라 견고하

게 운영되어야 하지만, 실질적으로는 분절, 파편

화되어 있어 장애영유아 및 아동을 둔 가족은 어

디에서 어떤 지원을 받을 수 있는지를 알기 어려

우며 실제로 서비스를 받는 경우도 매우 드물다. 

장애아동과 그 가족이 이용할 수 있는 서비스는 

중앙부처로는 보건복지부, 여성가족부, 교육부 

등에서 운영하는 것이 있으며, 각 부처의 서비스

는 부처 내 개별적인 서비스 전달체계를 통해 제

공되는 구조이다. 일례로 보건복지부 사업은 장

애영유아 및 발달장애 정밀 검사를 담당하는 국

민건강보험공단, 장애 판정을 담당하는 국민연금

공단, 발달장애아동 관련 사업을 수행하는 중앙

3) 2021년도 설문조사의 대상 선정은 「개인정보법」의 이유로 전국 발달장애인 가구를 대상으로 한 표본수집에 제한이 있었다. 이에 

장애인복지관의 협조를 받아 설문에 참여하겠다는 부모를 대상으로 조사를 실시하였다. 조사 시점에 장애인복지관을 이용하고 있

는 발달장애인 가구를 대상으로 조사를 진행했기 때문에 ‘장애(진단)에 대한 정보 제공 및 지원’, ‘장애 수용 관련 지원’, ‘적절한 재

활치료 및 서비스 관련 정보 제공·지원’에서 복지관 이용 비율이 일반적인 발달장애인 가구의 응답 결과와 차이가 있을 수 있으므

로 해석에 유의할 필요가 있다.

그림 3. 장애아동 및 가족 관련 법률

장애아동 및 가족 지원 근거 법률

장애인 관련
법률

일반 법률

장아아동

복지지원법

장애인 등에

대한 특수

교육법

발달장애인의

권리보장 및

지원에 관한

법률

장애인

복지법

영유아

보육법

아이돌봄

지원법

건강가정

기본법

기타

법률

자료: 황주희 외. (2021). 지역장애아동지원센타 설치 및 운영을 위한 기초연구. p. 66.
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장애아동·발달장애인지원센터 및 지역발달장애

인지원센터에서 운영된다. 여성가족부는 중앙·

시도·시군구 건강가정지원센터를 주된 전달체계

로 하여 공동육아나눔터, 아이돌봄서비스 등의 

서비스를 전달하고 있다. 교육부는 교육청 산하 

특수교육지원센터를 통해 특수교육 대상 장애아

동에게 특수교육 대상자 진단 평가, 조기교육, 순

회 및 통합교육, 특수교육 치료 및 학습 지원 등

의 서비스를 전달하고 있다. 즉, 다양한 부처에 

의해 다양한 지원이 이루어지고 있으나, 이는 이

용자를 중심으로 구축되어 있기보다는 서비스 제

공 기관을 중심으로 사업이 수행되는 구조이다.

특히 장애영유아를 대상으로 하는 조기 개입

(Early Intervention)은 주로 교육부의 특수교

육지원센터, 지역사회 내 장애인복지관, 바우처

를 통한 치료센터, 그리고 물리치료를 담당하는 

의료기관 등에서 다룬다(박영숙, 2011; 조윤경, 

2013; 조상미, 남성희, 2012). 실제 장애아동 및 

그 가족은 관련된 모든 기관을 이용할 수 있으나 

기관 간 연계나 조정 혹은 역할의 구분이 되어 있

지 않다. 또한 장애의 발견, 진단, 의료, 건강, 가

족 관계 등 다양한 영역의 지원이 필요하고, 영아

기·유아기·학령기 등 생애주기별(life span) 지

원이 필요하지만 이를 위한 종합적인 지원 체계

는 부재하다(백은령, 김기룡, 유영준, 이명희, 최

복천, 2010; 조윤경, 2013).

또한 현재의 서비스 제공 체계에서는 장애아

동 및 그 가족의 욕구를 반영한 서비스가 절대적

으로 부족한 상황이다. 제공되는 서비스의 특성

도 협소하게 규정된 장애의 문제 혹은 표적적인 

개입 등만을 다루는 것이다. 특히 정책의 대상으

로 ‘장애아동의 가족’을 고려하고 포함하는 지원 

방식은 부족하다. 제공되는 서비스는 가족 중심

적이지 않으며 장애 관련 표적적 문제에만 개입

할 뿐이다(O'Looney, 1994, 양숙미, 2000에서 

재인용). 장애아 가족들은 자신들의 독특한 욕구

를 반영한 개별화된 가족 중심 서비스를 원하며, 

통합적이고 체계적인 서비스 제공을 원한다(박영

그림 4. 장애아동 돌봄 관련 어려움 경험 정도

(단위: 점/5점 기준)

3.79 3.91 4.00
4.48

4.15 4.10
3.57

3.14

4.82

3.12
2.78

아동의 장애를
인정하는 것에
대한 어려움

아동 장애와
관련되어
대화하고

논의 할 수
있는 사람의

부재

영유아기
성장과

발달에 대한
이해(정보)의

어려움

생애주기에
따른 성장과

발달에
대한 막연함,

막막함

적합한
재활치료 종류

및 선택에
필요한

정보습득

아동에게
필요한

공공(정부지원)/
민간 서비스
정보 습득에
대한 어려움

장애 관련
행정업무

병원,
치료센터에서

사용하는
용어 등의
어려움

자녀의
미래에

대한 걱정

다른 가족이나
친지에게

알리는 것에
대한 두려움

의료기관들
마다 다른
장애진단
결과로

인한 혼란

자료: 황주희 외. (2021). 지역장애아동지원센타 설치 및 운영을 위한 기초연구. p. 111. 
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숙, 2011; 백은령 외, 2010; 양숙미, 2000; 조윤

경, 2013; 조상미, 남성희, 2012). 

2021년 연구에서 장애 인지 이후 돌봄 과정에

서 겪었던 어려움에 대해 질문한 결과, ‘자녀의 

미래에 대한 걱정’이 4.82점(5점 만점)으로 가장 

높았고, 다음으로 ‘생애주기에 따른 성장과 발달

에 대한 막연함’ 4.48점, ‘적합한 재활치료 종류 

및 선택에 필요한 정보 습득’ 4.15점 순으로 나

타났다(황주희 외, 2021). 이는 장애아동을 둔 

가족에게 지역사회 내 서비스 이용과 아동의 생

애주기별 욕구에 대응하는 종합적 지원이 필요함

을 나타내는 부분이라 할 수 있다.

라. 지역발달장애인지원센터와의 관계 고려

앞서 2019년 복건복지부 종합감사와 국정감

사의 지적 사항에서 나타났듯이, 지역장애아동지

원센터를 설치할 때 고려해야 하는 사항은 이미 

설치되어 있는 지역발달장애인지원센터와의 관

계 설정이다. 우리나라의 등록 장애인은 2020년 

12월 말 기준 263만 3천 명이며 자폐나 지적장

애가 있는 발달장애인 규모는 24만 8천 명 수준

이다. 발달장애인의 연령별 분포를 살펴보면, 만 

18세 미만 아동이 전체 발달장애인의 20.6% 수

준이며, 대부분의 발달장애인은 만18세 이상 성

인기 장애인이다. [그림 5]는 전체 장애인 대비 

발달장애인의 규모와 장애아동의 규모를 도식화

한 것이다.

반면, 만 18세 미만 장애아동의 수는 7만 5천 

명이며, 장애아동 중 발달장애아동의 수는 5만 

1천 명으로 전체 장애아동의 68%를 차지한다. 

이에 지역장애아동지원센터와 지역발달장애인지

원센터의 이용자 중복 문제가 대두되고 있다. 발

달장애인은 유아기 발달단계상에서 나타나기 시

그림 5. 장애아동 규모

(단위: 만 명)
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자료: e-나라지표 장애인등록현황을 연구진이 수정함. 
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작하여 점차 장애로 발전하는 경향이 있으므로, 

연령이 낮을 때 진단을 받거나 장애 등록을 하는 

경우가 많다. 아동기 장애인의 상당수가 발달장

애인인 이유가 여기에 있다.

이에 지역발달장애인지원센터와의 관계 설정

을 위해 지역발달장애인지원센터에서의 연령별 

서비스 제공 실태를 살펴보았다. 2019년부터 

2021년 8월까지 전국의 지역발달장애인지원센

터에서 수행한 개인별지원계획(Individualized 

Service Plan: ISP) 수립 건수를 분석한 결과, 

만 6세 미만 장애아동에 대한 개입은 전체 지원 

계획의 1% 수준으로 매우 적은 것을 알 수 있다. 

만 6세 이상 18세 미만의 경우도 15% 내외 수준

으로 적었다. 반면, 만 18세 이상 30세 미만 연

령에 대한 지원은 50%를 차지하였고 대부분 그 

이상 연령에 대한 지원이 이루어지고 있었다. 따

라서 지역발달장애인지원센터에서는 현재 만 18

세 미만 발달장애인에 대한 지원이 미비한 수준

임을 알 수 있으며, 특히 만 6세 미만 영유아기 시

기에 필요한 지원 체계는 부재한 것을 알 수 있다. 

지역발달장애인지원센터는 ‘주간활동서비스’ 

‘청소년 방과후서비스’의 대상을 선정하는 역할

을 담당하고 있고, 발달장애인의 권리보장의 부

분을 담당하고 있어 대부분의 지원이 성인기 이

후의 발달장애인 돌봄과 권익 옹호 등의 지원에 

초점을 맞추고 있기 때문이다. 반면에 추후 설치

될 지역장애아동지원센터는 앞서 제시하였듯이 

장애영유아 및 아동의 발달기 특성에 따른 서비

스와 가족을 중심으로 하는 서비스 개입 그리고 

치료, 보육, 교육, 돌봄 등의 욕구가 있어 성인기 

발달장애인의 욕구와 차별성을 띤다. 따라서 지

역장애아동지원센터를 설치할 때 현 전달체계의 

공백을 메울 수 있는 영유아기 중심의 조기 개입 

지원 체계로서의 역할이 강조될 필요가 있다.

그림 6. 발달장애인지원센터의 개인별 지원 계획(ISP) 수립 건수에 대한 연령별 비율 비교

만 0-6세 미만 만 6-18세 만 18-30세 만 30-40세 만 40-50세 만 50-60세 만 60세 이상
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자료: 연령별 개인별지원계획 연령별 비율, 발달장애인지원센터 내부자료. (2021).  
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3. 해외 장애아동과 그 가족을 위한 지원 체계의 

강조점  

장애아동과 그 가족에 대한 서비스 제공의 필

요성과 효과성에 대한 연구는 60년 이상의 기간 

동안 연구되어 왔다(Hebbeler & Spiker, 2016; 

Trohanis, 2008). 최근 들어 아동기의 중요성에 

대한 인식이 확대되면서 장애아동과 그 가족에 

대한 지원의 필요성이 강조되고 있으며 사회적 

관심도 확대되는 추세이다(Bruder, 2010). 특히 

장애영유아기 조기 개입의 중요성은 이미 장애가 

고착화되는 시기의 개입보다 더욱 효과가 크다는 

연구들이 보고되고 있으며, 아동기 발달 지연 등 

장애 예방적 관점에 대한 정책적 노력도 활발히 

진행되고 있다. 해외 선진국의 연구에서 나타난 

장애아동을 위한 효과적인 지원 체계 마련의 주

요 강조점을 정리하면 다음과 같다. 

가. 가능한 한 빠른 개입에 대한 강조

하버드대학교의 아동발달센터(The Center on 

the Developing Child at Harvard University)

에 따르면, 학습과 행동, 건강에 기반이 되는 신

경회로는 생후 3년 동안 가장 유연하며 이후에는 

변화가 잘 일어나지 않는다고 한다. 또한 지속적

인 빈곤과 방임 또는 어머니의 우울은 아동의 뇌 

발달에 영향을 미칠 수 있으며, 삶 전체 과정에서 

학습, 행동, 신체 및 정신건강에 문제를 일으킬 

수 있다. 더불어 뇌는 긍정적인 경험, 특히 양육

자와의 안정적인 관계, 안전하고 지지적인 환경, 

적절한 영향을 통해 강화된다. 초기 사회·심리적 

발달과 신체적 건강은 인지 발달과 언어 능력 발

달의 기반이 되기 때문에 높은 품질의 개입 서비

스는 아동의 발달 궤적뿐만 아니라 아동과 가족, 

지역사회에 긍정적인 영향을 미친다. 이러한 점을 

고려할 때, 아동에 대한 개입은 조기에 이뤄지는 

것이 더욱더 효과적이고 경제적이다(Center on the 

Developing Child at Harvard University, 

2007, 2010).

장애아동에 대한 조기 개입의 경제적 효과성을 

분석한 일련의 연구들은 조기 개입을 위해 사용되는 

비용이 뒤늦은 개입으로 인해 발생하는 비용보다 

훨씬 적다는 결과를 보여 준다(Adams et al., 2013; 

Karoly, Kilburn, Bigelow, Caulkins, & Cannon, 

2001; Karoly, Kilburn, & Cannon, 2006; Kilburn 

& Karoly, 2008; Reynolds, Temple, Robertson, 

& Mann, 2001). 아동의 발달 지연 및 장애를 빨리 

발견하고 확인할수록 적절한 개입을 더 많이 할 

수 있어 발달에 필요한 욕구를 충족시킬 수 있다

(Guralnick, 2005). 특히 아동이 집에서 받는 

돌봄에서 나아가 어린이집을 다니기 시작하고 상

급 기관으로 이동할 때는 각 환경에 맞는 의사소

통 능력, 행동 능력, 사회적 능력이 필요하므로 

이러한 능력을 충분히 가질 수 있도록 지원할 필

요가 있다(Hebbeler et al., 2007). 더불어 학교

와 국가의 입장에서도 장애아동이 교육에 더 준

비된 상태로 입학함에 따라 관련 비용을 줄일 수 

있다(Carta & Kong, 2007). 장애아동에게 언

어교육을 하여 글을 읽고 쓸 줄 알도록 하는 것은 
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아동이 상급 교육기관에 진학하여 학습하는 데 

기반이 되고, 또래와 어울리는 데 큰 효과가 있다

는 연구도 있다(Wilcox et al., 2011). 

나. 가족 중심 개입(family-centered service 

delivery) 및 가족 지원에 대한 강조

장애아동은 가족과 가장 많은 시간을 보낸다

는 점에서 아동에게 가족은 가장 중요한 단위이

며, 이 점에서 장애아동에 대한 개입은 가족 중심

으로 접근하는 것이 필요하다(Shelton, Jeppson, 

& Johnson, 1987). 미국 「특수교육법(IDEA: 

Individuals with Disabilities Education Act)」 

체계하에서 가족은 조기 개입의 핵심이다. 더불

어 이 법의 파트(Part) C는 아동 학습에서 가족

의 특수한(unique) 역할을 인정하며, 이들의 욕

구를 충족하기 위해 개별화된 가족서비스 계획

(IFSP: Individualzed Family Service Plan)을 

기초로 하여 조기 개입 서비스가 이루어지도록 

하고 있다. 독일과 영국, 호주도 조기 개입 체계

를 갖추고 있다. 제공되는 서비스는 가족 훈련, 

상담, 가정방문, 서비스 조정, 사회복지서비스, 

특수교육 등이다. 더불어 학령전기 아동을 위한 

개별화된 교육 프로그램(IEP: Individualzed 

Education Program)은 가족에게 초점을 맞춘 

아동 상담, 부모 상담 및 훈련, 학교 사회복지 등

을 포함한다(Bruder, 2010).

모든 장애아동 조기 개입 서비스 전달의 효과

성 검토에서 장애아동의 가족은 반드시 포함되어

야 하며(Bruder, 2010; Scarborough et al., 

2004), 서비스의 개입에서 장애아동 당사자뿐만 

아니라 가족에 대한 지원을 함께 해야 효과성이 

증대된다는 보고도 있다(Dunst, 2007). 즉, 조

기 개입 과정에서 가족의 참여와 이들을 위한 교

육은 조기 개입 효과에 긍정적인 영향을 미친다

고 알려져 있다(Bruder, 2003; McCart, Wolf, 

Sweeney, & Choi, 2009; Sallows & Graupner, 

2005). 장애아동 가족에 대한 이 같은 지원은 가

족의 자신감을 강화하는 것은 물론이고 아동의 

현재와 미래의 학습·발달에 대한 자신감을 기르

는 데에 필요하다(Bailey et al., 2006). 특히 부

모 훈련은 아동의 의사소통 능력, 놀이, 행동을 

개선하는 데 도움이 되며(Hume, Bellini, & 

Pratt, 2005), 일상생활에서 아동이 기술을 다양

하게 사용하게 함으로써 개입의 효과를 지속시킬 

수 있다(Schreibman & Koegel, 2005). 이러

한 접근은 장애아동을 비롯한 가족 모두에게 개

입에 대한 만족으로 이어지고 있으며(Bruder, 

2003), 장애아동을 위한 치료적 개입 과정에서 

아동의 개선(progress)과 관련된 장애아동 부모

와의 정기적인 논의는 부모의 삶의 질을 높인다

는 연구 결과도 있다(Hume et al., 2005).

다. 일상생활 환경에서의 통합적 개입에 

대한 강조

장애아동을 대상으로 하는 개별화된 가족서비

스 계획(IFSP)이나 개별화된 교육 프로그램(IEP)

과 같은 개별적인 계획과 개입은 비장애아동과 

같은 통합적이고 일상적인 현장에서 이루어져야 
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한다(Bruder, 2010; Kingsley & Mailloux, 

2013). 아동은 집중력이 부족하고 활동적인 학

습을 선호한다는 점을 고려할 때, 아동을 특수시

설로 떼어내어 교육하기보다는 가정 내 일상적

인 활동을 통해 효과성 높은 개입 방안을 고안하

는 것이 바람직하다(Bruder, 2001; Dunst, 

2007). Bierman, Nix, Greenberg, Blair, & 

Domitrovich(2008)와 Love et al.(2005)의 연

구에서는 가정과 시설이 혼합된 프로그램은 시설

에서만 이뤄지는 프로그램에 비해 아동에게 더 

긍정적인 영향을 미친다고 보고하였다. 지난 30

년 이상의 연구 결과들은 장애아동이 비장애아동 

집단에 함께 참여할 때, 그리고 부모와 함께 생활

하는 일상적이고 자연스러운 환경에서 가장 높은 

개입 효과를 얻을 수 있다는 것을 확인하였다

(Bruder & Staff, 1998; Bruder, 2001; 

Guralnick, 2001; Sallows & Graupner, 

2005). 장애아동은 격리된 환경이 아니라 비장

애아동과 함께하고 가족과 함께하는 일상적이고 

자연스러운 환경에서의 상호작용을 통한 개입이 

필요하고, 이러한 방식의 개입이 더 효과성이 높

다는 연구 결과도 있다(Hebbeler & Spiker, 

2016).

4. 지역장애아동지원센터 설치에 따른 핵심 

기능

지역장애아동지원센터의 핵심적인 기능은 크

게 만 6세 미만 영유아를 대상으로 하는 조기 개

입 체계로서의 역할과 만 18세 미만 장애아동에 

대한 지원으로 구분할 수 있다. 이러한 구분을 토

대로 지역장애아동지원센터의 핵심적인 기능을 

정리하면 다음 네 가지 정도로 요약할 수 있다. 

첫째, 장애 및 장애 위험군 아동을 조기에 발

견하고 개입하는 조기 개입 지원 체계로서의 기

능 정립이 필요하다. 무엇보다도 영유아 건강검

진 및 발달장애 정밀 검사 시 ‘심화 평가 권고’ 또

는 ‘추적 검사 요망’ 판정을 받은 아동 및 그 가족

이 연계되어 지원을 받을 수 있는 대표적인 공공

기관으로서의 위상이 필요하다. 이를 위해서는 

조기 개입을 위한 정책 대상 설정에서 발달기 아

동의 특성을 반영할 필요가 있다. 해외에서는 조

기 개입의 대상을 만 3세(독일) 혹은 만 5세로 설

정(미국)하기도 하며, 만 7세(호주)까지로 설정하

기도 한다. 우리나라의 경우, 장애영유아 관련 서

비스 부재, 교육부의 특수교육 대상 연령 등을 고

려하면 만 6세로 설정하는 것이 바람직할 것으로 

보이며, 만 6세 미만 영유아를 위한 조기 개입 기

관으로서의 역할이 무엇보다 필요하다(백은령 

외, 2010; 양숙미, 2000; 박영숙, 2011; 조윤경, 

2013; 조상미, 남성희, 2012; Hebbeler et al., 

2007).  

둘째, 지역장애아동지원센터는 만 18세 미만 

장애아동의 부모를 포함하는 가족 중심(family- 

centered service delivery) 개입 기관으로서 가

족 중심 지원을 핵심 기능으로 설정할 필요가 있다 

(Bruder, 2010; McCart et al., 2009; Sallows 

& Graupner, 2005; Schreibman & Koegel, 
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2005). 아동이 가지고 있는 장애나 발달 지연 등

에 대한 정보 제공, 상담(심리적 지원), 가족 훈

련, 국가 및 지자체에서 지원 서비스 이용에 대한 

지원 및 컨설팅을 제공하는 기관으로서의 기능이 

필요하다. 앞서 장애아동 부모의 지원 필요 내용

에서 알 수 있듯이 아동의 장애 발견 및 개입 과

정에서 그리고 부모가 자녀의 장애를 수용하고 

미래를 준비하는 과정에 이르기까지 장애아동의 

가족을 지원하는 공적 기관의 기능이 요구된다

(홍은숙, 2008; 박현옥, 2010; 조윤경, 2012). 

이는 장애아동이 생활하는 일상의 공간에서 장애

아동과 그 가족을 대상으로 하는 지원 방식을 강

화하는 것과도 관련 있다(Bierman et al., 

2008; Bruder, 2003; Guralnick, 2001; Love 

et al., 2005; Sallows & Graupner, 2005). 현

재 일부 제도에 장애아동의 가족을 대상으로 하

는 서비스가 마련되어 있으나(예: 장애아동 가족 

휴식 지원 사업, 발달장애인 부모 상담 서비스 

등), 이용자의 수가 적고 해당 서비스에 대해 알

지 못하는 경우도 많아 가족에 대한 지원을 더 

보편화할 수 있는 지원 체계로서의 기능이 필요

하다. 

셋째, 지역장애아동지원센터를 설치할 때 기

존 발달장애인지원센터와의 관계를 고려한 설치 

및 기능의 차별화가 필요하다. 장애아동 중 68%

가 발달장애인이고 현재 운영 중인 지역발달장애

인지원센터가 성인기 발달장애인의 지원에 집중

하고 있는 만큼 지역장애아동지원센터에서는 장

애영유아기에 대한 조기 개입 기능을 강조하고, 

발달장애인의 연속적인 서비스 제공 측면을 고려

하여 지역발달장애인지원센터와 통합하여 설치

하는 방안이 현재로서는 현실적이다. 만 6세 이

상 18세 미만 장애아동에게 지원되는 서비스에 

대해서도 지역장애아동지원센터는 지역사회 내 

병의원, 보건소, 치료센터, 어린이집, 유치원, 학

교 등 관련 기관들과의 연계·협력 네트워크를 활

용한 총괄적 지원 체계로서의 기능을 담당하여 

종합적 지원 체계로 기능할 필요가 있다(백은령 

외, 2010; 조윤경, 2013). 유아기 조기 개입을 

비롯하여 학령기 아동의 일상생활 및 지역사회에

서의 완전한 참여를 지원하는 기능과 장애아동의 

성인기로의 전환을 지원하는 기능도 필요하다. 

어린이집에서 유치원, 유치원에서 학교로 전이하

는 과정에서 장애아동 및 그 가족이 직면하는 다

양한 어려움과 문제에 개입하고 이들을 지원하는 

기관으로 역할을 하는 것을 생각해 볼 수 있다. 

학령기 아동의 삶에서는 학교에서의 지원이 중심

이 되므로 학교생활 밖에서의 지원에 초점을 두

되, 학교생활에 어려움을 겪거나 성적인 문제 등 

특수한 상황에 놓여 있어 공공의 개입이 필요한 

사례에 대한 지원 기관으로서의 기능도 고려할 

필요가 있다. 이러한 접근은 유사 기관과 분명한 

차별성을 띠는 것이라 할 수 있다. 

넷째, 현재 장애아동에 대한 지원은 교육 영역

의 특수교육이 있고 복지 영역에서는 발달재활서

비스가 핵심이다. 현재 발달재활서비스 이용을 

위해 바우처를 받은 후 아동을 위한 언어, 놀이, 

미술, 음악, 감각, 인지치료 등 서비스 이용에 대
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한 결정은 보호자의 의지에 따른다. 이에 아동에

게 적절한 치료 개입이 이루어지지 않으면 적절

한 치료 시기를 놓치게 되어 아동의 발달을 위한 

치료 기간 및 비용이 증가(가구의 경제적 부담 가

중)하게 되고, 상업화된 치료센터에서 발생하는 

과잉 치료, 치료에 대한 부모의 과몰입 등의 부작

용이 야기되기도 한다. 따라서 아동의 발달 상황

에 맞는 필요 서비스 선택을 지원하고 컨설팅, 심

리적 어려움, 관련 정보 제공 등을 지원하는 기

능이 필요하다. 또한 교육부 특수교육 대상자 선

정은 특수교육지원센터의 진단 평가를 통해 이

루어지고 특수교육 대상자에게만 아동과 가족의 

지원이 이루어지는 특성이 있지만, 발달재활서

비스는 아동에 대한 진단 평가 없이 소득 기준과 

장애 유형만으로 서비스 지원 대상자가 선정되

고 서비스 이용에서도 ‘보호자가 알아서’ 하고 

있어 발달재활서비스의 품질 관리 영역이 부재

한 상황이다. 현재 중앙장애아동지원센터가 설

치되어 있는 장애인개발원에서 발달재활서비스 

자격관리위원회를 운영하고 있으며, 신규 발달

재활서비스 선정에 대한 심사와 서비스 제공 인

력의 자격 관리 업무를 수행하고 있어 향후에 

발달재활서비스 품질 관리 부분을 담당할 수 있

다. 발달재활서비스의 효과성을 최대화하고 질 

높은 서비스가 제공될 수 있는 공적 개입과 관

리가 요구된다. 장애아동 및 그 가족을 위한 개

별화된 지원 및 서비스 이후의 모니터링을 통한 

증거 기반 개입(Individualized Evidence-Based 

Interventions)과 데이터 구축을 통한 근거 기

반 실천(Evidence-Based Practice)을 강조하

고, 이를 통해 관련 서비스의 품질을 관리하도록 

핵심 기능을 설정하는 방안을 고려해 볼 필요가 

있다. 

5. 나가며

장애아동과 이들 가족에 대한 조기 개입의 중

요성과 지속적인 지원의 효과성에 대한 강조는 

해외 선진국의 경험을 통해서 확인되고 있다. 우

리사회에서도 영유아 시기의 조기 개입 및 서비

스 개입과 같은 예방적 체계의 필요성에 대한 사

회적 인식도 높아지고 있다. 대부분의 선진국에

서는 영유아기부터 시작된 조기 개입을 통해 

공공의 책무성(accountability)을 강화하고 있

으며, 이를 위한 지원 체계를 마련하고 있다

(Bruder, 2010). 미국에서는 2004년 「특수교육

법(IDEA)」 개정을 통해 이미 아동기 조기 개입

의 성과와 결과를 강조하고 있고(Bradley et al., 

2011), 독일이나 영국, 호주도 조기 개입 체계를 

갖추고 있다. 향후 설치될 지역장애아동지원센터

는 장애가 인지되고 발견되는 시기의 적절한 개

입을 위한 지원체계로서 그리고 가족 중심의 접

근을 통해 장애아동가족의 어려움에 대응하는 종

합적인 지원 체계로서 기능하고 역할 하여야 할 

것이다.

이 같은 지역장애아동지원센터의 핵심 기능의 

수행은 장애아동에 대한 이해와 병리적·치료적 

과정에서의 지원, 지역사회 내 장애아동 관련 지
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원 체계 및 중앙·지방정부 차원의 다양한 정책 

내용에 대한 이해 등 높은 수준의 전문성을 요구

한다. 장애영유아 및 아동의 가족을 지원하는 것

은 고도화된 전문성을 요구하는 영역이므로 지

역장애아동지원센터 설치 시 전문인력 양성 방

안이 함께 고려되어야 한다. 특히 장애아동에 대

한 개입은 개별적인 학문을 기반으로 하는 전문

성의 강조보다는 상호 지지적인 팀(mutually 

supportive teams)으로서 개입의 효과성을 증

대시켜 나가는 접근이 중요하고, 이에 장애아동

에 대한 팀 접근이 가능한 전문인력 양성 방안을 

고민하여 공공의 책무성을 효율적으로 달성할 수 

있도록 노력하여야 할 것이다.
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Core Functions and Considerations of Local 

Support Center for Children with 

Disabilities and Their Families

Hwang, JuHee

(Korea Instiute for Health and Social Affairs)

The 「Children with Disabilities Welfare Support Act」 was enacted in 2011 to help children 

with disabilities grow up healthy and actively participate in society in stable family life and to 

alleviate the burden on families of children with disabilities. However, there had been lack of 

regional-level service delivery to realize the goals of this Act. Accordingly, in December 

2020, the 「Welfare Support Act for Disabled Children」 and its enforcement ordinance were 

amended, laying the groundwork for establishing local level child support centers for children 

with disabilities. This is a situation that requires the realization of national policies for children 

with disabilities and their families. This paper intends to discuss the considerations of 

establishing a local support center for children with disabilities and their families, and the 

core functions that the local support centers should be created in the future.
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