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개회사

개 회 사

박 상 희

육아정책연구소장

안녕하십니까? 육아정책연구소장 박상희입니다. 

가을이 깊어지는 9월을 맞이하여 열리는 ‘제2차 장애위험

영유아 지원을 위한 연구 포럼’에 여러 가지로 바쁘신 중에도 

참석해주신 모든 분들께 감사의 말씀을 드립니다. 

정부는 국정과제에 “장애 조기발견과 개입을 위한 서비스

체계 구축 및 어린이 재활의료인프라 확대”를 포함하고 

있습니다. 장애의 조기발견과 초기 개입이 특히 중요함을 

국가가 인식하고 있고, 어린 시기에 적절한 지원의 확대를 위해 정책적으로 노력할 것임을 

정부가 피력한 것입니다. 이러한 맥락에서 오늘의 포럼을 통해 장애위험영유아의 조기 발견과 

개입 방안을 함께 논의하는 기회를 갖게 되어 다행스럽게 생각합니다.

장애위험영유아는 장애를 진단받은 영유아는 아니지만 적절한 지원을 받지 못한다면  

향후 장애 진단 가능성이 높을 수 있는 아동을 말합니다. 이들을 최대한 조기에 발견하고 

적절한 개입과 교육을 받도록 충분한 지원을 제공하는 것이 국가가 해야할 일이며, 가장 

효과적으로 이루어질 수 있도록 우리 연구소는 연구를 통해 그 방안을 찾고 있습니다. 

오늘 연구포럼은 우리 연구소가 진행하고 있는 “장애위험영유아 조기발견 및 발달지원 

종합대책 연구”의 일환입니다. 해당 연구는 2022년부터 시작된 4개년도 연속 과제이고, 

올해는 그 2차년도로서 특히 장애위험영유아의 가족 지원 방안에 초점을 맞추고 

있습니다, 여러 해외 국가의 가족 지원 사례들을 집중적으로 살펴보고 그 시사점을 

논의하는 오늘 포럼은 우리 현실에 적용될 수 있는 정책 방안을 모색한다는 점에서 매우 

뜻깊고 의미 있는 자리가 될 것입니다.
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개회사

발제를 맡아 귀한 걸음을 해주신 강남대학교 김용진 교수님, 한국사회복지협의회 

최정원 책임연구원님, 멀리 미국에서 온라인으로 발표해 주실 캘리포니아 데이비스 

대학교의 김예진 박사님, 그리고 어려운 토론을 맡아주신 경인교육대학교 김수연 교수님, 

한국보건사회연구원 장애인정책연구센터 황주희 센터장님, 육아정책연구소 김은영 

실장님께 깊이 감사드립니다. 미국과 독일, 그리고 호주, 뉴질랜드 등 각 국가에서 장애아 

복지와 특수교육을 전공하신 박사님들과 해당 분야를 폭넓게 연구해오신 전문가분들의 

깊이 있는 고견과 혜안을 함께 공유하게 되어 기대가 큽니다. 아무쪼록 장애위험 영유아를 

조기에 선별하고 이들에게 최적의 지원 시스템이 적용될 수 있도록 활발한 의견을 나누는 

토론의 장이 진행되기를 바랍니다. 감사합니다.

2023년 9월 15일 

육아정책연구소장 박 상 희 
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발표

독일의 포괄적 조기지원에 기반한 
장애(위험)영유아 지원

김 용 진 외래교수

(강남대학교)

독일의 조기지원은 장애 아동과 장애 위험이 있는 아동 및 그 가족을 위한 지원시스템에 속한다. 

이때 장애 아동이란 신체적 기능, 정신적 기능 또는 정서적 건강이 연령의 전형적인 상태로부터 

6개월 이상 벗어나 있어, 그로 인해 ‘사회적 삶의 참여가 침해(Teilhabebeeinträchtigung)’된 

아동을 의미한다. 그리고 장애 위험 아동이란 이러한 ‘침해’가 예상되는 아동으로 발달 침해, 발달 

지연, 발달 위험에 기인한다(hamburg.de, 2023). 장애 위험 아동으로 인정받기 위해서는 세가지 

조건을 충족해야 한다(Betanet, 2023. 6. 27.).

첫째, 의사, 치료사 등 전문적 판단이 있어야 한다.

둘째, 장애 위험이 발현될 것으로 높게 예상된다.

셋째, 그로 인해 지원 없이는 ‘참여(Teilhabe)’가 침해될 것이다.

장애 아동과 장애 위험이 있는 아동을 위한 조기지원은 발달의 특이성이 판정되면 시작되며, 

일반적으로 0세~6세 사이의 연령의 아동, 또는 학교입학과 함께 종료된다. 조기지원의 서비스는 

장애 아동과 장애 위험이 있는 아동과 그 가족이 포함되지만, 아동을 중심에 두고 서비스들이 

제공된다.

1. 법적 근거

장애아동 및 장애위험아동을 위한 지원을 위한 법적 토대는 우선 독일 시민의 사회적 권리에 

관한 법률인 「사회법전(Sozialgesetzbuch: 이하 ‘SGB’)」 제9권(장애인의 재활과 참여)에 

근거하고 있다. SGB 제9권 제46조(조기 발견과 조기 지원)에 따르면 장애아동과 장애 위험이 있는 

아동의 조기 발견과 조기 지원을 위해 ‘포괄적 조기 지원(Komplexleistung Frühförderung)’을 
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발표 2

제공할 것을 명확하게 밝히고 있다. 이때 포괄적 지원이란 간학문적 접근을 보장하기 위한 

급여로서 장애가 있거나 장애 위험이 있는 아동의 출생부터 입학 전까지 동시에 또는 지속적으로 

그리고 다양한 강도로 서비스를 제공하는 것을 의미한다(Bundesarbeitsgemeinschaft für 

Rehabilitation e. V., 2021; 황주희, 이한나, 김현승, 심석순, 최복천, 김용진, 김혜수, 김지민, 

2021 에서 재인용). 그리고 제46조에서는 장애아동과 장애 위험이 있는 아동을 위한 급여들과 

다양한 기관들의 참여와 협력적 체계 안에서 포괄적 조기지원의 제공 필요성을 강조하고 

있다(Bundesministerium der Justiz, 2023).

장애아동과 장애 위험이 있는 아동의 지원을 위한 또 다른 법적 근거로는 포괄적 조기 지원을 

지역사회에서 실행하기 위해 각 지자체의 공적 담당 기관(예: 사회부조 기관)과 조기교육 및 

조기 지원을 제공하는 급여 제공자(예: 의료보험 기관) 사이에 맺은 주정부의 ‘기본협약

(Landesrahmenvereinbarungen)’이 있다. 기본협약은 주로 조기지원 제공 기관들의 법적 기준에 

관한 내용들을 포함하고 있으며, SGB 제46조 제4항에서는 기본협약에 포함될 내용을 다음과 

같이 제시하고 있다:

∙ 간학문적 조기지원실, 그와 주법에 따라 인증된 유사한 간학문적 지원 기관들, 치료 

기관들, 상담 기관들 및 사회교육기관들의 최소 수준, 인적 구성 및 자격, 믈리적이고 

공간적 구성에 관한 기준

∙ 문서 및 질적보장

∙ 급여제공자의 장소

∙ 포괄적 지원으로서 제공되는 급여와 조기인식과 조기지원 시행령에 따른 급여들의 

비용을 제삼자, 특히 주정부를 고려한 합의 

이렇게 SGB 제46조 제4항에 근거한 기본협약은 주의 상황과 특색에 맞게 조기 서비스 제공에 

참여하는 모든 전문가들과 서비스 기관들의 전문적･구조적 체계를 조직화하는데 중요한 역할을 

담당하고 있다.

장애아동과 장애 위험이 있는 아동의 지원을 위한 또 다른 법적 토대는 2003년에 제정된 

「조기발견과 조기지원을 위한 시행령(Verordnung zur Früherkennung und Frühförderung 

behinderter und von Behinderung bedrohter Kinder, 이하 ‘Frühförderverordnung, 

조기교육시행령’)」이 존재한다. 조기교육시행령에서는 취학전 시기의 장애아동과 장애 위험이 

있는 아동의 조기발견과 조기지원을 위해 SGB 제9권 제46조 제1항과 제2항에 따라 제공된 
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급여(서비스)들을 구분하고, 그 급여들에 참여하는 재활담당기관들의 비용 분담 및 이용료 합의에 

관한 사항을 규정하고 있다(Bundesministerium der Justiz, 2023a). 특히 조기교육시행령

에서는 조기지원 서비스를 제공하는 기관들이 장애아동과 장애 위험이 있는 아동들의 욕구에 

따라서 ‘지원 계획(Förderplan)’과 ‘치료 계획(Behandlungsplan)’을 작성할 의무를 규정하고 

있다.

결국 SGB 제9권 제46조는 장애아동과 장애 위험이 있는 아동의 조기 발견과 조기 지원의 

필요성과 개념을 밝히고 있다면, 조기교육시행령(Frühförderverordnung)에서는 조기지원의 

구체적인 서비스와 구성요소를, 각 주들의 기본협약(Landesrahmenvereinbarungen)은 

조기지원을 실시하기 위한 인적･물적 자원들의 기준들을 제시하고 있다. 

2. 지원기관1)

독일의 조기지원을 위한 기관은 민간기관부터 공적 기관까지 매우 다양하다. 그 중 공적기관

으로는 조기교육시행령(Frühförderverordnung)에 진술되어 있으며, 대표적으로 ‘간학문적 

조기지원기관(Interdisziplinäre Frühförderstelle: 이하 ‘IFF’)’과 ‘사회교육센터(Sozialpädiatrische 

Zentren; 이하 ‘SPZ’)’를 들 수 있다. 이와 함께 IFF의 한 유형으로서 청각장애 아동을 위한 

‘범조기지원기관(Überregionale interdisziplinäre Frühförderstelle: 이하 ‘IÜFF’)’도 독일 

전역에 설치되어 있다.

1) 간학문적 조기지원 기관(IFF)

IFF는 「조기교육시행령(Frühförderverordnung)」에 규정되어 있는 기관으로서, 아동이 

장애위험에 처해 있거나 이미 장애가 나타난 부분에 대해 전문적인 교육적･의료-치료적 인력을 

통해 간학문적 협력 작업을 수행한다. 즉 이러한 접근을 통해 최대한 조기 시점에 장애를 

발견하고 지원하며, 치료 방안에 개입함으로써 치료 비용 경감과 보상 등 조기 발견과 치료 

과정을 지원하는 것으로 정의할 수 있다.

IFF는 0~6세 영유아에 초점을 맞추고 있으며, 무엇보다도 다음과 같은 영유아를 포함하고 

있다(AWO, 2021):

1) 이하 내용은 본 연구자가 참여한 ‘황주희, 이한나, 김현승, 심석순, 최복천, 김용진, 김혜수, 김지민 (2021)’의 연구를 
수정 보완함
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∙ 언어, 인지, 운동 영역에 침해가 있는 영유아

∙ 발달의 특이성이 있는 영유아

∙ 장애영유아 또는 장애 위험이 있는 영유아

∙ 사회정서적인 영역의 문제가 있는 영유아

∙ 영유아 시기에 심각한 경험을 한 영유아

IFF의 서비스는 진단, 상담, 치료, 안내 등을 포함하며 다양한 전문가들(소아과의사, 심리학자, 

사회교육자, 작업치료사, 물리치료사 및 조기교육자 등)로 팀을 구성하여 협력적 작업으로 

진행한다. 팀의 구성은 영유아의 치료적 목표 수준에 따라 다양하게 이루어지며, 개별 사례의 

필요에 따라 더 많은 전문인력(예: 소아과 신경전문의)이 참여하기도 한다(Vestische Kinder- 

und Jugendklinik Datteln, 2021).

IFF의 서비스는 가족 또는 주거지와 가까운 곳에서 제공하며 일반적으로 이동 형식(집 방문 또는 

어린이집 방문)을 포함하여 방문 형태로 제공한다. 이때 치료적 서비스를 중심에 두고 서비스를 

제공한다. IFF의 지원은 조기교육실이나 소아과 의사와의 협력을 통하여 부모의 신청하에 제공된다. 

서비스 비용은 지역사회 담당 기관과 의료보험이 공공으로 부담하고 가족은 전혀 비용을 부담하지 

않는 특징이 있다.

2) 간학문적 범조기교육기관(IÜFF)

IÜFF는 청각과 시각, 인지장애가 있는 아동(출생 시부터 학교 진학 전까지)에 대한 지원과 

감각장애가 있는 부모의 아동을 대상으로 하는 서비스 지원을 담당하는 기관이다. 이 조직은 

독일 전역에 설치되어 있으며 다음과 같은 서비스를 제공한다(Regens Wagner Hohenwart, 

2021):

∙ 아동의 장애와 아동 발달에 관한 정보 제공･상담

∙ 조기 진단과 간학제적 진단 서비스

∙ 의사와 IÜFF의 공동 지원 및 치료 계획

∙ 가족 지원

IÜFF의 서비스는 일반적으로 아동의 생활 환경에 직접적으로 방문하여 제공한다. 인력은 

팀단위로 이루어지며, 특수교육적-심리학적 및 의료-치료적 전문인력으로 구성된다. 이때 
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특수교육적-심리학적 전문인력은 채용 후 최대 2년 안에 시각장애 영역 또는 청각장애 영역에서 

전문후속 교육을 받으며, 전문적 병원에서 100시간의 연수와 멘토링을 이수한 자가 전문인력으로 

활동한다. 또한 작업치료, 물리치료, 언어치료 영역에서 의료-치료적 전문인력은 협력 계약을 

맺은 지역의 치료사들을 팀에 포함시켜 서비스를 제공한다. 중복장애가 있는 아동에게는 다른 

조기 지원 기관을 통해 특수교육적 서비스를 제공한다.

3) 사회교육센터(SPZ)

SPZ는 「사회법전」 제9권 제119조에 따른 간학제적 외래 치료의 특수한 제도적 형태로서, 

의사의 지원하에 전문적이고 의료적인 지원이 제공되는 기관을 의미한다. 즉 간학문적 진단을 

하며, IFF･IÜFF에서 제공하는 서비스만으로 충분하지 않을 때 치료 및 지원 계획을 제공하는 

지원기관에 속한다.

SPZ는 아동의 사회적 환경 속에서 아동과 관련된 사람들(예: 부모)을 위한 상담과 안내를 

포함하여 아동을 진단･치료하기 위한 담당 기관이다. 치료 스펙트럼의 범위는 아동의 질병 

유형과 정도에 따라 다르지만 발달지연, 다양한 장애, 정서 또는 행동 문제에 개입하고 있다. 

다른 기관과 비교하여 SPZ의 서비스는 다음과 같은 특성이 있다(Deutsche Gesellschaft für 

Sozialpädiatrie und Jugendmedizin e.V. 2021).

∙ 간학제적 접근: 의학적･심리학적･교육-치료적 협력 작업

∙ 정신의학적･정신사회학적 및 재활적 개입의 높은 비율

∙ 지원의 핵심으로서 치료 과정에 가족을 참여시킴

∙ 의료공학적 중재를 지향하지 않음

∙ 아동기부터 청소년기까지의 돌봄

∙ 소아과, 소아과 재활 및 공공건강기관이 핵심 기관 역할

∙ 비의료적 서비스 기관과의 폭넓은 네트워크 형성

SPZ는 계약한 의사, IFF･IÜFF 및 다른 특별한 의료기관과 아동 치료･지원에 관심이 있는 

서비스 제공 기관과의 협력 작업을 한다
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3. 지원서비스

1) 열린 상담 서비스

아동의 발달 위험-예를 들면 장애 위험-이 예측될 때 그 가족은 ‘열린상담 서비스(Offene 

Beratungsangebot, 이하 ‘OBA’)’를 제공받을 수 있다. 열린상담 서비스의 법적 근거는 ‘조기

교육시행령(Frühförderverordnung)’과 주의 ‘기본협약(Landesrahmenvereinbarungen)’에 

두고 실행된다. 열린 상담 과정에서 아동과 가족의 요구와 관련한 모든 정보들 - 보다 전문적 

상담, 진단, 치료 및 지원 가능성에 관한 정보들 –은 제공되며, 때로는 가족의 요구시 편입급여의 

신청서 제출하는데 도움을 제공받는다. 다만 OBA에서는 특수교육적 진단 검사를 실시하지 

않는다(Thüringer Ministerium für Arbeit, Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie, 

2020).

OBA는 장애 또는 장애 위험을 위한 진단 초기부터 IFF와 IÜFF에서 제공하며, 다른 다양한 

상담소(치료실, SPZ, 병원, 편입급여 담당기관, EUTB, 교육상담소, 가족지원기관, 조기지원실 

등)에서도 실시한다. 상담은 대면 상담 뿐 아니라 전화 상담도 가능하다. 상담 비용은 기본협약의 

규정에 따라서 IFF와 IÜFF가 전적으로 부담하며, 비용신청서 또한 IFF와 IÜFF에 구비되어 있다. 

그러나 OBA는 대리할 수 없으며, 아동의 발달위기를 추측해서 정보를 구하는 가족들이 직접 

상담에 참여해야 한다(상동).

OBA는 일반적으로 의사, 병원, 어린이집, 다른 기관의 조언 또는 자발적으로 조기지원에 대해 

주의가 환기된 후 부모들은 전화를 통해 조기지원실과의 첫 번째 접촉이 이루어진다. 전화 

통화시에는 조기지원에 관한 간단한 정보가 제공되고, (아동에 대한) 정보들이 소개되고 열린 

상담을 위한 날짜를 합의하게 된다. OBA에서 부모들은 서류들(병원 소견서)을 지참하고 아동의 

자연스러운 놀이활동 때 부모 또는 관련 사람들과의 상담이 실시된다. 그 후 아동을 대상으로 

관찰이 실시된다(Caritas gGmbH, 2023).

2) 지원 계획 및 치료 계획

장애아동과 장애 위험이 있는 아동을 위한 중요한 지원으로는 ‘지원 계획 및 치료 계획(Förder- 

und Behandlungsplan: 이하 ‘FBP’)’을 들 수 있다. FBP는 간학문적 진단 실시 후에 아동과 

가족의 개별적 욕구에 따라 적절하고 포괄적인 지원-다양한 의료적 재활 서비스와 특수교육적 

서비스- 계획들을 작성한 문서이다. FBP는 장애아동과 장애 위험이 있는 아동의 가족과 의료적 
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진단을 실시한 아동 또는 청소년 전문의나 SPZ의 의사 및 발달 진단에 책임 있는 IFF･IÜFF･SPZ의 

특수교육 인력이 함께 상의하여 작성한다. 

지원 및 치료 계획(FBP)의 형식과 내용은 지역의 기본합의서에 따라서 다양한 틀을 가진다. 

하지만 지역에 상관 없이 FBP안에는 아동의 특수교육적･심리학적･의료-치료적 서비스를 위해 

필요한 서비스들(형태, 기간, 총량 등)이 진술되어 있으며, 왜 그러한 서비스들이 포괄적 지원 

형태로 간학문적으로 제공되어야 하는지에 대한 근거가 핵심적으로 포함되어 있다. 그 예로서 

튀링엔(Thüringen)의 포괄적 조기지원 및 치료계획 문서에는 다음과 같은 항목들로 구성되어 

있다. 

<표 1> 포괄적 조기지원 및 치료계획서(Thüringen)

구성 세부 항목

A, 요약

장애 신체적, 정신적, 정서적, 감각적(장애 존재/장애 위험)

의료적-치료적 
급여(포괄적 조기지원)

물리치료/작업치료/언어치료(개별 치료/그룹치료/이동 개별치료 
및 사유)

특수교육적 서비스
(포괄적 조기지원)

특수교육적 서비스(개별 치료/그룹치료/이동 개별치료 및 사유)

복합적 지원 및 치료 목표 (서술)

포괄적 조기지원의 근거 근거 진술, 주 담당기관, 담당자 

B. 의료적 
진단 및 
소견서

의사 진단 의료적 진단/ICD-10-GM 진단코드

일반적 병력 임신중/출산시(특이성 없음/특이성 존재)

현재 발달 능동적 걷기/어휘(특이성 없음/특이성 존재)/배변훈련

현재 병력 (서술)

현재 발달 평가 대근육운동/소근육운동/인지/언어/사회적 행동/정서

기타 (의료적)자료 포괄적 조기지원에 의미있는 자료 서술

기타 보조기 -

약물치료력 (특히 응급약물)

C. 특수교육적 
진단(지원계획)

지난 12개월 동안의 
급여(서비스)

물리치료/작업치료/언어치료/특수교육적 서비스

ICF에 따른 신체적 기능

정신적기능/감각적 기능과 통증/발성과 언어 기능/심혈관, 면역, 
호흡시스템 기능/소화-, 신진대사- 및 내분비 시스템 기능/생식 및 
비뇨 시스템 기능/척추와 운동관련요소/피부 기능

주요현재상황/아동의 환경 
요소

∙ 가족의 현재 상황/교육 상황
∙ 환경요소/교육 환경에서의 장벽과 지원
∙ 다양한 영역(가족/친구/개별적 지원인/교육자)에서 아동과의 

관계의 침해 또는 지원
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자료: Kassenärztliche Vereinigung Thüringen (2020). Förder- und Behandlungsplan. https://www.kv-thueringen.
de/fileadmin/media2/Vertragswesen/Fruehfoerderung/7000_VG_FF-2_FBP_2020_11_0001.pdf

지원 및 치료 계획(FBP)은 치료 과정에서 적합하게 제공되어야 하며, 늦어도 12개월 이후에는 

다시 조정하는 과정을 거친다. 지원 및 치료 계획(FBP)은 법적으로 규정된 정보보호규정을 

고려하여 필요한 간학제 협력을 위해 가족의 동의하에 서류나 전자상으로 정보를 이양할 수 

있다. 규정에 따라 작성한 지원 및 치료 계획(FBP)은 포괄적 지원의 허가와 실시, 그리고 비용 

정산을 위한 토대를 제공한다황주희, 이한나, 김현승, 심석순, 최복천, 김용진, 김혜수, 김지민, 

2021).

3) 포괄적 조기지원 서비스

장애 아동 및 장애 위험 영유아를 위한 서비스로 ‘포괄적 조기 지원’을 들 수 있다. 포괄적 조기 

지원 서비스는 「조기교육시행령(Frühförderverordnung)」에 명시하고 있으며, 구체적으로 

‘의료적 재활 서비스’, ‘특수교육적 서비스’, ‘상담’, ‘기타 서비스’ 등으로 구분하고 있다. 

먼저 의료적 재활 서비스는 장애 아동과 장애 위험이 있는 아동의 장애를 제거 또는 

완화하거나 장애의 심화를 예방하는 데 목적을 두고 제공된다. 이러한 목적을 위해 다음과 같은 

구체적인 서비스들이 포함된다(Bundesministerium der Justiz (2023a):

∙ 조기 발견과 진단을 위해 요구되는 의료적 활동을 포함한 의료적 처치

∙ 장애 위험 및 이미 나타난 장애를 최대한 조기 시점에 발견하고 개별적 ‘치료 및 지원 

계획(FBP)’을 세우기 위해 의사의 책임하에 실시되는 비의료적인 사회교육적 

서비스와 심리학적･치료적･심리사회학적 서비스

구성 세부 항목

C. 특수교육적 
진단(지원계획)

개별적 요소와 아동 진술 개인적 자원

활동과 참여와 관련된 
기능과 침해

-

목표와 욕구 아동의 발달 초점/양육자 목표

특수교육적 지원 계획

∙ 아동의 개별적 목표(목표1/목표2/목표3)
∙ 돌봄과 가정 생활 영역에서의 아동의 목표(목표4/목표5)
∙ 사회적 삶과 의미있는 삶의 영역 및 놀이 영역에서의 아동의 

목표(목표6/목표7)



29

독일의 포괄적 조기지원에 기반한 장애(위험)영유아 지원

∙ 의료적-치료적 서비스, 특히 치료 및 지원 계획(FBP)의 토대 위에서 요구되는 

물리치료, 음성치료, 언어치료 및 작업치료 특수교육적 서비스

특히 의료재활 급여는 장애유아 및 장애아동을 위한 서비스를 제공받고 장애를 조기에 발견할 

수 있도록 진단과 그 이후 장애 치료 계획을 수립한다.

장애유아 및 장애아동을 위한 의료적 재활급여에서 두 번째로 중요한 급여로는 특수교육적 

서비스를 들 수 있다. 「사회법전」 제79조에 따른 특수교육적 서비스는 아동 발달과 자아 발달을위해 

사회교육적 지원과 심리교육적 서비스를 포함한 교육적 방안을 가지고 자극하는 모든 방안을 

의미한다. 아동의 장애 정도와 발달 특성에 맞게 치료 서비스뿐 아니라 심리적･행동적･신체적 

발달을 촉진한다.

포괄적 조기 지원에서 중요한 세 번째 급여는 ‘의료적-치료적-특수교육적 서비스 틀 

안에서의 상담’이다. 이 급여의 서비스들은 무엇보다도 장애유아 및 아동뿐 아니라 그 

가족-특히 부모-의 요구에 초점을 맞추어 제공된다. 즉 장애아동이 있는 가족을 위한 상담과 

일상생활 영위를 위한 적절한 지원에 목표를 두고 다음과 같은 상담 서비스를 제공한다.

∙ 첫 번째 상담(열린 상담)

∙ 관련 사람들(예: 부모)과의 병력 상담

∙ 진단의 중재

∙ 치료 계획 및 지원 계획 논의

∙ 아동의 행동에 관한 물음과 관계 형성에 관한 물음을 포함하여 발달 과정과 지원 

과정에 대한 정보 교환

∙ 일상생활의 안내와 지원

∙ 촉진과 치료의 통합을 위한 안내

∙ 질병과 장애 적응 과정에서 다양한 관련인의 지원을 위한 도움 제공

∙ 기타 지원 서비스와 상담 서비스의 중재

마지막으로, 조기 지원을 위한 기타 서비스도 있다. 기타 서비스에는 장애유아 및 장애아동 

지원을 위한 여러 관련인들의 성공적인 협력 작업이 가능하도록 하는 다양한 서비스가 

포함된다. 예를 들면 아동의 발달 위험을 예측하기 위한 열린 상담 제공과 간학문적 접근 보장을 

위한 서비스가 이에 해당된다. 즉 간학문적 서비스 제공을 위해 다음과 같은 구체적인 서비스가 

제공된다:
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 ∙ 규칙적인 간학문적 팀 상담 및 사례 상담(협력 작업)

∙ 정보와 자료의 기록

∙ 아동을 돌보는 다른 기관과의 정보 교환과 합의

∙ 후속 교육과 슈퍼비전

4) 편입급여

장애아동과 장애 위험이 있는 아동을 위한 간학문적 조기지원은 포괄적 지원 개념하에서 

의료적, 심리학적, 치료적, 교육적 지원 뿐 아니라 사회적 지원까지도 포함한다. 그래서 다양한 

지원은 분절되거나 분리되어 제공되는 것이 아니라 장애 위험이 있는 아동의 상황과 그 가족의 

요구에 맞게 ‘편입급여(Eingliederungshilfe)’ 안에서 포괄적으로 제공된다. 

편입급여의 목적은 ‘사회적 포함(Inklusion)’으로 장애인의 욕구에 상응해서 개별적 삶의 

영위를 가능하게 하며, 장애 당사자에게는 자기결정적이고 자기책임적인 삶의 계획과 영위할 

수 있는 역량을 강화시켜 공동체 참여를 가능하게 하는데 있다(Betanet, 2023. 6. 27.). 특히 

장애아동과 장애 위험이 있는 아동에게는 가능한 사회적 환경으로부터 분리하고 장애가 없는 

아동과 함께 돌봄을 받는 것이다. 그리고 이때 장애아동과 장애 위험이 있는 아동들이 연령과 

발달에 적절하게 개별적인 계획과 지원에 참여하고, 그 가족들이 그 과정에 적극적으로 

참여시키는데 있다(Kreis Segeberg, 2022. 6. 14.).

편입급여는 모든 장애 아동 뿐 아니라 장애(위험)아동도 수급 권리를 가진다. 그리고 

편입급여에는 장애인과 관련된 모든 서비스2)가 포함되어 장애 아동 및 성인이 욕구에 따라서 

제공받을 수 있다. 특히 편입급여 형태로 특정한 장애군, 즉 ADHD, 자폐성 장애, 불안장애와 같은 

정서적 장애를 가진 아동을 위한 편입급여(Eingliederungshilfe für Kinder und Jugendliche 

mit seelischen Behinderungen)’가 존재한다. 그 편입급여에는 외래 방문 서비스, 부분 생활 

지원 서비스 및 전일제 기관 서비스가 포함되며, 구체적으로는 장애아동 유치원, 학교동반 지원인, 

돌봄 주거, 여가활동 보조인, 사회성 훈련, 돌봄가족을 통한 전일 돌봄 지원 등의 서비스들을 들 수 

있다(Betanet, 2023. 6. 27.). 또한 만약 취학 전 연령의 장애 아동과 장애(위험)아동인 경우에는 

조기지원 틀 안에서 필요한 모든 서비스를 편입급여로 신청하고 이용할 수 있다. 예를 들면 상담, 

아동 및 청소년건강서비스에서의 의료적 검사 지원, 의료적 검사의 동반 지원, 특수교육적 치료 

지원, 병원, 사회교육센터 및 의사들과의 협력 지원, 유아원 및 유치원과의 협력 지원 등이 

2) 독일의 장애인 서비스는 크게 의료 재활 급여, 노동생활 참여 급여, 교육 참여 급여, 사회참여 급여로 구분할 수 있으며, 
각 급여 안에 관련된 개별 서비스들이 포함된다.
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포함된다(Landkreis Spree-Neiße/Wokrejs Sprjewja-Nysa, 2023). 편입급여는 각 지자체의 

청소년청(Jugendamt) 또는 편입급여 담당기관인 사회청(Sozialamt)이 담당한다. 

4. 전달체계

조기지원을 받기 위한 절차는 우선 조기발견으로부터 시작된다. 조기발견은 우선 부모가 

취학전 연령의 자녀를 발달 위험을 인지하여 소아과 의사나 청소년심리전문가 또는 상담소의 

전문가들과의 만남을 통해 이루어진다. 그리고 진단 권한이 있는 직업군, 예를 들면 소아과 

의사는 정기검진의 틀 안에서 장애가 존재하는지 또는 장애 위험이 있는지를 판단한다. 진단 후 

일반적으로 소아과 의사들이 직접 이후의 (치료)절차를 결정하거나 급여(조기지원 서비스)를 

위한 처방을 내리거나 치료방안 및 지원방안계획을 제안한다(hamburg.de, 2023). 만약 진단 

과정에서 장애가 확인되거나 분명한 장애 위험이 확정된다면 조기지원을 요청할 권리를 

가지기에 그 아동의 가족들은 바로 의료보험기관이나 편입급여 담당기관(사회청)에 조기지원 

급여 또는 서비스를 신청한다. 하지만 아동의 개별 사례-예를 들면 장애위험이 불분명한 

경우-에 따라서 아동은 간학문적 조기 지원 기관(IFF)이나 사회교육센터(SPZ)로 연계되어, 

(전문)의사들과 의료적-치료적 직업군을 통해 추가적 ‘진단(Eingangsdiagnostik)’을 받게 

된다. 그래서 아동의 발달의 침해가 존재하는지와 치료의 필요성이 존재 여부에 대해 확정한다.

진단 이후 발달상의 침해와 치료 필요성이 분명하게 나타난다면 SPZ의 전문가들과 양육자 

또는 부모가 함께 모여 ‘지원 및 치료계획(FBP)’을 수립하고 작성한다. 아동과 가족의 욕구에 

기반한 FBP에 따라서 앞서 언급한 포괄적 조기지원 서비스를 이용하게 된다. 즉 장애아동과 

장애 위험 아동이 주요 지원이 특수교육적 서비스를 요구한다면 일반적으로 간학문적 조기 

지원 기관(IFF)에서 담당하게 된다. 또한 주요 서비스가 의료적-치료적 서비스들로 구성되어 

있다면, 그 경우 사회교육센터(SPZ)가 서비스들을 제공하고 담당한다. 또한 3살 이상의 아동인 

경우에는 추가적으로 ‘통합어린이집’에서 조기지원을 위한 서비스들을 이용할 수 있다. 
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[그림 1] 포괄적 조기지원 절차

자료: Krinninger & Göcke. (2018). Gesamtprozess der Frühförderung als Komplexleistung an Interdisziplinären 
Frühförderstellen. Vereinigung für Interdisziplinäre Frühförderung – Bundesvereinigung e.V. (VIFF).

5. 비용 

장애아동과 장애 위험이 있는 아동을 위한 조기지원은 의사의 치료 소견서가 있다면 

무료이다. 즉 장애아동과 장애 위험이 있는 아동의 가족들은 조기지원에 관한 비용을 부담하지 

않으며, 공적의료보험기관이나 편입급여 담당기관이 지불한다(Familienratgeber, 2022. 5. 

27.). 공적 의료보험기관은 진단과 치료 및 지원 계획(FBP)의 작성을 위한 모든 서비스 및 

의료적/의료-치료적 서비스의 비용을 위한 담당기관이다. 편입급여 담당기관은 모든 

특수교육적 서비스들을 위한 비용을 부담한다. 예를 들면 장애아동과 장애 위험이 있는 아동의 

유치원(사회)에서의 통합은 편입급여 담당기관에 조기지원 서비스를 신청하면 그 비용이 

제공된다(Betanet, 2023. 1. 18.) 
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6. 시사점

독일의 조기지원 사례의 탐색을 통해 우리나라에 다음과 같은 시사점을 제시할 수 있다.

첫째, ‘상담’의 중요성이다. 독일의 장애아동과 장애 위험이 있는 아동을 위한 조기지원에서 

‘상담’은 핵심적 요소로서 전 과정-장애 위험의 인지, 진단, 계획, 서비스 실행, 모니터링 등-에서 

실시되고 있다. 특히 독일은 ‘열린 상담’을 지향하면서 아동과 가족의 요구와 관련한 모든 정보들이 

IFF를 중심으로 다른 다양한 상담소(치료실, SPZ, 병원, 편입급여 담당기관, EUTB, 교육상담소, 

가족지원기관, 조기지원실 등)에서도 제공된다. 또한 상담 비용도 전적으로 IFF와 공적기관이 

부담하고 있다. 이처럼 독일은 장애 위험 아동의 가족들에게 언제, 어디서, 어떠한 질문이나 궁금한 

사항도 전문가들로부터 쉽게 접근할 수 있는 물리적, 사회적 환경을 구축하고 있다.

둘째, 장애아동과 장애 위험이 있는 아동을 위한 ‘포괄적 조기지원’의 중요성이다. 독일의 

사회법전(SGB) 제9권 제46조에서 장애 위험이 있는 아동의 조기 발견과 조기 지원을 위해 ‘포괄적 

조기 지원(Komplexleistung Frühförderung)’의 필요성을 분명하게 밝히고 있다. 즉 장애가 

있거나 장애 위험이 있는 아동의 출생부터 입학 전까지 지속적이며 아동과 그 가족의 요구에 

적합하게 다양하고 개별적인 서비스를 제공하는 것을 의미한다. 더 나아가 급여와 서비스를 

제공하는 다양한 기관들의 참여와 협력적 체계 안에서 포괄적 조기지원의 제공해야 함을 강조한다. 

그래서 의료적-치료적 서비스뿐 아니라 특수교육적 서비스 및 가족을 위한 서비스까지 모두 

포함되어 있다. 이처럼 단일의 정형화된 서비스 형태를 지양하고 장애 위험 아동의 요구와 상황에 

맞게 개별적이고 유연화된 서비스 제공은 조기지원의 질적보장에 매우 중요한 요소에 속한다. 

셋째, ‘지원 계획 및 치료 계획(FBP)’은 또 다른 조기지원의 핵심에 속한다. FBP는 간학문적 

진단 실시 후 아동과 가족을 위한 포괄적이고 계획적인 지원 계획을 구체화한 문서이다. FBP의 

의미는 아동과 가족의 환경에서의 장벽과 지원 및 아동을 둘러싼 자원을 고려하면서 가족과 

여러 전문가들(IFF･IÜFF･SPZ의 의사들과 특수교육 인력 등)이 함께 상의하여 작성한다는 점에 

있다. 그리고 FBP안에는 아동에게 제공되는 특수교육적･심리학적･의료-치료적 서비스에 관한 

근거와 형태, 기간, 총량 등이 진술되어, 서비스 종료 후에는 성과지표로서 확인할 수 있다. 

이렇게 아동의 기능과 상황을 바탕으로 아동 및 가족의 사회환경적 자원들을 고려하여 FBP을 

세우는 것은 단순히 아동의 장애위험의 치료 또는 완화를 넘어 사회환경적 변화까지도 목표를 

두고 있다는 점을 보여준다.
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토론문

해외 장애위험영유아 가족지원 제도에 대한 토론문

김 수 연 교수

(경인교육대학교 특수통합교육학과)

미국, 뉴질랜드, 독일의 장애위험영유아가족지원 제도가 시사하는 바를 몇 가지 제시하면 

다음과 같다.

첫째, 장애위험영유아 가족지원을 위해서는 우선적으로 제대로 된 실태 조사부터 이루어

져야 함을 촉구한다. 장애영아 무상교육 시작 이후 교육부 내에서 교육지원을 받는 영아 수

(특수교육통계), 어린이집 재원 영아수(보육 통계)를 합산한 통계가 필요하며, 부서별로 

구분해서 보고할 경우 수집 방법을 통일해야 한다. 장애 및 장애위험군의 경우, WHO

(세계보건기구)는 10%로 추산하는 것에 비해 우리나라는 0-17세 장애 출현율을 3.39%로 

추산하고 있어 그 격차가 매우 크다. 이는 조사방법이 달라서일 것인데, 적극적으로 장애

위험영유아를 찾아내서 지원하는 제도가 무엇보다 시급하다. 

둘째, 장애위험영유아를 발달위험군 영유아로 용어를 통일할 것을 제안한다. 왜냐하면 

at-risk는 발달상의 위험요인을 보유한 영유아를 통칭하는 개념인데, 한국에서는 장애

위험영유아로 협의의 개념으로 통용되고 있다. 우리나라에서 ‘장애’라는 단어가 주는 

낙인효과는 아직도 매우 부정적임을 감안할 때, 부모의 자발적인 진단과 서비스 요구에 기댄

다면 적절한 때에 지원을 못 받고 놓치는 경우가 부지기수이다. 즉 저체중으로 태어난 영아, 

이른둥이로 태어난 영아의 추적검사로 발달위험군 영유아의 데이터베이스 구축이 요구된다. 

예를 들어, 2021년 제주지역 9-71개월 영유아 발달선별검사 결과, 영유아의 19.81% 가 

발달장애 위험군으로 나타났다. 추적검사와 심화평가로 후속조치를 해야 하는데, 정확한 

안내와 기관연계가 되고 있지 않아 개입시기를 놓치게 된 것이 문제로 지적되었다(2023. 

3. 23. 제주일보 기사). 도(시)의회 소속 보건복지안전위원회를 신설하여 진단과 치료/

교육시스템 구축과 연계에 대한 예산 마련과 이에 대한 논의가 요구되었다. 또 다른 예로, 



56

토론문

신생아과를 보유한 60개 병원 데이터베이스를 통한 40만 출산 중 1500g 미만으로 태어나는 

신생아는 1,500명으로 보고되었다(약 50%는 서울, 경기, 인천). 이 중에서 11.4%는 사망

하고 88.6%는 생존하였다. 출생 시 체중 700g인 신생아의 27%가 사망한 것에 비해, 

1500g대로 태어난 신생아는 2.4%가 사망하여, 거의 생존하는 시대임을 알 수 있다. 조산 

34주 역시 100% 생존하였다(김소영, 2016; 한국신생아네트워크(KNN) 연차보고서, 

2018). 저체중아는 초등학교 입학 후에 느린 학습자가 될 위험성이 있는 분명한 발달위험군

이므로 반드시 추적검사가 이루어져야 한다. 

셋째, 미국의 Child Find와 같은 일원화된 체계가 구축되어 컨트롤 타워의 역할을 할 

수 있도록 담당 부처가 마련되어야 한다. 예를 들어, 우리나라의 질병관리청(CDC)에서 

콘트롤 타워 역할을 담당한다면 현행 발달선별검사 결과를 가지고 복지부(병원, 공단 데이터)와 

교육부(학교 교육)와의 연계를 촉진할 수 있어야 한다. 현재 영유아기 발달선별 데이터

베이스는 복지부(보험공단)가 보유하고 있다. 선별검사 결과에 따라 심화평가나 추적검사가 

필요한 경우가 나타나는데, 부모에게 세부적인 안내 사항이 없다. 오로지 부모의 발품과 

결정에 달려있다. 부모가 어린이집에 의뢰하면 교사와 원장이 사설시관을 찾아서 추천

하는 상황이다. 심화평가를 받게 되는 경우, 소아과/소아청소년과에서는 ‘치료’로 처방을 

하는데, 그나마 인식이 있는 부모들은 각자 보험 정비를 하고 보육체계(어린이집)와 교육

(유치원)을 알아보고 배치를 검색하여 신청하게 된다. 반면 심화평가를 받지 않는 경우, 개입 

시기를 놓치고 학교에 입학하게 된다. 부모가 막막한 상태에서 포털사이트 검색으로 정보를 

얻게 하는 것이 아니라, 전문가가 먼저 찾아가서 상담해주는 서비스를 제공해야 할 것이다. 

또한 의사가 선별검사 결과를 특수교육지원센터로 의무적으로 안내해줄 수 있는 제도의 

마련도 요구된다.  

  넷째, 서비스 코디네이터와 같은 지위를 갖고 있는 전문가 양성이 요구된다. 이를 위해

서는 자격요건, 직무 설명, 추가자격, 감독체계들이 마련되어야 할 것이다(미국의 경우, 

평균 연봉 55,000 달러, 한화 7,150 만원). 다음은 뉴욕 주의 서비스 코디네이터 자격이다.  
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뉴욕주 Title: Section 69-4.4 - Qualifications of service coordinators

69-4.4 서비스 코디네이터의 자격.

(a) 모든 조기 개입 서비스 코디네이터는 다음 자격 요건을 충족해야 합니다:

(1) 다음 교육 또는 서비스 조정 경험 자격 중 최소 하나 이상:

(i) 본 하위 파트에 명시된 서비스 조정 활동 경력 2년(확인 가능한 자발적 또는 파트타임

경력은 비례 배분 방식으로 인정됨) 또는,

(ii) 1년의 서비스 조정 경력과 발달 지연 또는 장애가 있는 영유아를 대상으로 하는 서비스 

환경에서 추가 1년의 경력, 또는, (iii) 1년의 서비스 조정 경력,

(iii) 1년의 서비스 조정 경험과 보건 또는 휴먼 서비스 분야의 준학사 학위, 또는

(iv) 보건 또는 휴먼 서비스 분야의 학사 학위, 또는

(v) 이 하위 파트의 69-4.1(알)항에 나열된 직업 중 하나에 대한 면허, 자격증 또는 등록증.

(2) 다음 분야에 대한 지식과 이해를 입증해야 합니다:

(i) 조기 개입 서비스를 받을 자격이 있을 수 있는 영유아;

(ii) 조기 개입 프로그램과 관련된 주 및 연방 법률 및 규정;

(iii) 가족 중심 서비스의 원칙;

(iv) 조기 개입 프로그램에 따라 제공되는 서비스의 성격과 범위 및 주 내 서비스 비용 지불 

시스템,

(v) 기타 관련 정보.

(b) 서비스 코디네이터는 조기 개입 서비스 코디네이터로 직접 또는 계약 고용된 후 첫 3개월 

이내에, 그리고 늦어도 1년 이내에 보건부가 후원하거나 승인한 서비스 조정 입문 교육 

세션에 참여해야 하며, 교육 세션은 매년 최소 3회 이상 자신의 고용 장소에서 합리적인 

접근성이 있는 장소에서 제공되고 접근이 가능한 경우에 한해 제공됩니다.

(1) 승인된 기관 제공자의 직원은 서비스 조정 입문 교육에 참여한 문서를 고용주에게 

제출하여 인사 기록에 보관해야 합니다.

(2) 개별 서비스 코디네이터는 서비스 조정 서비스 제공을 위해 승인된 신청서와 함께 서비스 

조정 입문 교육에 참여한 문서를 보건부에 제출하여 보관해야 합니다.

(3) 보건부가 후원하거나 승인한 서비스 조정 입문 교육에 참여하지 않을 경우 69-4.17(i) 

항에 명시된 절차에 따라 서비스 조정 서비스 제공자로서의 자격이 박탈될 수 있습니다.
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「2023년 제 2차 장애위험영유아 지원을 위한 연구 
포럼」 

황 주 희 센터장

(한국보건사회연구원 장애인정책연구센터)

□ 장애위험 아동(영유아 포함)과 보육

○ 미국과 독일, 호주, 뉴질랜드의 장애위험 아동에 대한 정책적 대응 사례를 살펴본 이번 

포럼은 육아정책에서 그래서 지금 무엇을 하여야 하는가? 하는 부분에 유의미한 정책적 

함의를 주고 있다고 생각됨. 

○ 본 토론문에서는 국가별 장애위험 영유아 지원 대응 현황을 살펴보고, 장애위험 아동에 

대한 대응에 있어 육아정책 영역에서 좀 더 고민하고 정책적으로 대응하여야 할 지점은 

어떤 것이 있는지를 장애인정책 전공자의 입장에서 제시해 보고자 함.

□ 국가별 장애위험 아동을 위한 조기개입 

○ 국가별 장애위험 아동에 대한 대응은 미국의 경우「장애아동교육법」(1986)과 「장애인

교육법(IDEA: Individuals with Disabilities Education Act, 2004)」(2004)을 근간

으로 하고 있으며, 장애아동을 대상으로 하는 ‘조기개입 및 조기교육 시스템’을 마련

하고 있음.

○ 반면 독일은 ‘포괄적 조기 지원(Komplexleistung Frühförderung)’이라는 개념으로 

장애인의 권리를 규정한 「사회법전」 제9권과 「조기교육시행령(Frühförderverordnung, 

2003년)」에서 장애아동의 조기개입 및 조기 지원을 법적으로 보장하고 있으며, 호주는 

「국가장애보험제도법(NDISA: National Disability Insurance Scheme Act 2013)」에 

따라 조기개입 서비스를 다루고 있음. 

○ 즉, 국가별로 장애인정책의 토대가 어디를 중심으로 발전하였는지에 따라 교육영역이나 

복지영역에서 포괄하고 있는 것으로 이해됨.
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□ 뉴질랜드의 조기개입서비스와 인크레더블 이어스 프로그램 특징

○ 뉴질랜드 발표자료에서 제시하고 있지는 않으나 뉴질랜드의 “조기개입서비스”(Early 

Intervention Services)와 “인크레더블 이어스 프로그램(Incredible years program)의 

주체는 ‘교육부’ 인 것으로 추측됨. 

○ 이들 사례는 앞에서 살펴본 미국, 독일, 호주의 ‘조기개입 서비스’와 정책의 대상과 내용에 

차이를 보이는데, 이들 서비스의 대상은 발달장애인 당사자나 부모/가족이라기 보다는 

‘추가적인 학습 지원이 필요한 아동의 보육교사나 가족’을 주된 대상으로 하고 있음. 특히 

보육교사에 더욱 초점을 맞추고 있는 것으로 보임. 

○ 즉, 앞의 세 국가(독일, 미국, 호주)의 프로그램은 발달장애인 당사자와 이들 가족을 주된 

정책 대상으로 하는 전문적인 서비스 영역1)으로 이해되는 데에 반해, 뉴질랜드의 사례는 

통합적인 환경에 있는 보육교사가 장애위험 아동을 포괄하는 ‘긍정적인 학습 환경 조성’을 

하기위해 필요한 역량강화 및 기술 지원이라는 점에서 차이점을 가지는 것으로 보임. 

○ 따라서 향후 이들 프로그램을 실시하게 된 배경과 목적, 관련 법과 예산, 내용과 실적, 평가 

등과 관련된 구체적인 내용을 좀 더 면밀히 살펴볼 필요가 있어 보임. 

□ 장애위험 아동을 위한 긍정적인 학습 환경의 조성 

○ 현재 우리나라의 보육체계에서 요구되는 것은 뉴질랜드의 사례와 마찬가지로 장애위험 

아동을 포괄하고 있는 환경에 대한 대응, 즉, 보육교사 위한 ‘긍정적인 학습 환경 조성’에 

우선적인 초점을 맞출 필요가 있어 보임.

○ 의학기술의 발달로 발달장애 의심 진단이 영유아검진을 통해 이루어지고, 발달장애의 

스펙트럼이 넓어지고 있어 장애위험 아동군이 증가하고 있는 추세로 보여짐. 현장에서는 

이러한 상황에 재빠르게 대응하여야 하고, 장애진단이 내려지기 이전의 장애위험 아동을 

포괄하는 교육 환경 조성이 필요함.

○ 즉, 보육교사의 장애위험 아동의 이해, 장애특성에 대한 감수성의 함양, 비장애아동과의 

중재, 장애위험 아동 대상 부모 상담 기술, 장애아동 부모와 비장애아동 부모와의 갈등 

1) 미국이나 독일, 호주의 프로그램이 가지는 공통적인 특성은 법적 토대를 통하여 조기개입 시스템을 구축하고 그에 
기반하여 필요한 지원들을 장애아동 및 그 가족들에게 제공하고 있음. 이를 위해 진단과 평가가 수반되고, 팀 협력에 
기반한 개인별 지원 계획 수립, 이 과정에서 가족을 매우 중요한 요소로 고려하는 ‘개별화된 가족 서비스 계획(IFSP)’ 
수립, 여러 전문가의 팀 협력을 강조하는 서비스 제공 등을 제시함. 이러한 과정은 장애인에 대한 이해와 감수성을 
기반으로 하는 매우 전문적인 영역으로 이해되고 이를 위한 전문가의 양성 등이 요구되는 접근 방식으로 이해되기 
때문임.
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중재법, 장애위험 아동을 포괄하는 교수법 등을 고려해 볼 수 있을 것임. 

○ 교사가 해야 할 역할이 진단과 치료는 아니며, 이들 기술은 고난이도의 전문성을 요하므로 

이를 교사의 역할로 부여하는 것은 우려스러운 지점이 있음. 

○ 이에 장애위험 아동을 포괄하고 있는 교육환경에서 교사의 역할이 무엇인지를 고민하고 

이를 시행하기 위해 필요한 역량을 개발하여 궁극적으로 장애위험 아동을 포괄하는 

긍정적인 학습 환경을 조성하는 것이 필요해 보임. 
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NOTE
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해외사례를 통해 본 장애위험 영유아 가족지원을 
위한 시사점

김 은 영 실장

(육아정책연구소 저출생･가족 정책연구실) 

1. 들어가며

장애위험 영유아(Young Children at Risk for Disabilities)는 사회적･정서적으로 어려움을 

보이거나 신체, 인지, 의사소통, 사회･정서, 적응행동 등 하나 이상이 또래에 비해 발달이 

느리며, 장애로 등록되거나 진단받지 않았지만 적절한 지원을 받지 못하면 또래와 유사한 

발달수준에 도달하지 못하거나 기관 적응에 어려움을 지닐 수 있는 영유아를 말한다(강은진 외, 

2022). 영유아기에는 장애로 진단을 내리기 어렵기 때문에 조기선별을 통해 조기중재를 

제공하여 장애로 발전할 가능성을 최소화할 필요가 있다(이지효 외, 2018).

자녀를 키우는 것은 행복한 일인 동시에 많은 시간과 재정과 노력이 요구되는 일이다. 

우리나라의 심각한 저출생의 주요한 원인 중 하나도 육아의 어려움과 경제적 부담이다. 

성장과정에서 어려움을 겪는 자녀를 키울 때는 육아의 어려움과 경제적 부담이 배가된다. 

장애영유아나 장애위험 영유아 가족이 겪는 어려움을 오롯이 가족 구성원이 책임지기에는 그 

짐이 너무나 무거우며, 그러한 상황은 가족 구성원의 성장이나 행복, 일상생활의 영위에 큰 

영향을 미치게 된다. 특수교육대상 영유아를 둔 가정은 거의 대부분 해당 자녀를 중심으로 모든 

생활이 이루어지며(이병인, 2016), 장애영유아 가정의 비 장애 형제자매는 부모가 경험하는 

여러 심리적인 어려움을 함께 겪고 있다(최민숙, 2007). 특수교육대상 영유아 가족은 소통이나 

협력을 통해 가족 간의 이해가 증가할 수도 있으나(Turnbull과 Turnbull, 2001), 장애 

영유아의 독특한 행동, 발달 특징, 특정문제에 대한 지식 및 기술부족 등으로 인해 스트레스를 

많이 경험한다(이미선, 김경진, 2000). 따라서 장애영유아나 장애위험 영유아 지원을 위해서는 

가족의 협력을 구하는 동시에 어려움을 겪고 있는 가족을 포괄적으로 지원하는 프로그램이 

반드시 포함되어야 한다. 가족지원이란 단순히 가족이 필요로 하는 욕구를 충족시켜 주는 
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개념이 아니라, 가족들 스스로가 자신의 필요 및 욕구를 충족시키기 위해서 환경을 구성하고 

독립적으로 문제를 해결하는 능력을 갖도록 지원한 개념이다(노진아 외, 2011). 

2. 우리나라 가족지원의 법적 근거

2007년에 제정되어 2008년부터 시행된 「장애인 등에 대한 특수교육법」 제2조(정의)제2항

에서는 특수교육 관련서비스로 상담지원, 가족지원, 치료지원, 지원인력배치, 보조공학기기지원, 

학습보조기기지원, 통학지원 및 정보접근지원을 명시하여 특수교육에서 가족지원의 근거가 

되고 있다. 동법 제28조(특수교육 관련서비스)제1항에는 교육감이 특수교육대상자와 그 가족에 

대하여 가족상담, 부모교육 등 가족지원을 제공하여야 한다고 기술하고 있다. 동법 제15조

(특수교육대상자의 선정)제1항제10호에 ‘발달지체’를 포함시켰는데, 이는 장애 위험이 있는 

영유아도 특수교육대상자에 포함하여 특수교육 서비스를 제공하려는 목적으로 기존에 없던 

영역을 새롭게 추가한 것이다(천세영, 박세희, 2020). 또한 「장애아동복지지원법」 제2조(정의)

제1호 장애아동의 정의에 6세 미만의 아동으로서 장애가 있다고 보건복지부장관이 별도로 인정

하는 사람을 포함한다고 되어 있어 등록된 장애아동이 아니더라도 지원이 가능하도록 하고 있다. 

「장애인복지법」에 2017년에 신설된 제30조의2(장애인 가족지원)제1항에서는 국가와 

지방자치단체는 장애인 가족의 삶의 질 향상 및 안정적인 가정생활 영위를 위하여 장애인 

가족에 대한 인식개선 사업, 장애인 가족 돌봄, 휴식, 사례관리, 역량강화, 상담 지원, 그 밖에 

보건복지부장관이 장애인 가족을 위하여 필요하다고 인정하는 지원에 대해 필요한 시책을 

수립‧시행하여야 한다고 명시되어 있다. 동조 제2항에는 장애인 가족지원 사업 수행기관을 

지정할 수 있다고 되어 있다. 

3. 해외 가족지원 사례의 시사점

본 포럼에서 발표한 미국, 호주와 뉴질랜드, 독일의 장애영유아나 장애위험 영유아 가족지원 

사례를 통해 도출한 시사점은 다음과 같다.

가. 사전 열린 상담 서비스 및 정보 제공

독일은 열린 상담 서비스를 통해 아동의 장애 위험이 예측될 때 대면이나 전화 상담을 지원

한다. 장애위험 영유아의 부모는 자녀의 독특한 행동과 발달 특징을 잘 이해하지 못하여 자녀와
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의 소통에 어려움을 느끼며, 결과적으로 스트레스를 가중시키기 때문에 부모가 어려움을 겪을 

때 손쉽게 관련 정보와 도움을 얻을 수 있는 상담 시스템 구축을 통한 지원이 우선되어야 한다.

나. 장애 진단과 상관없이 필요에 따른 서비스 제공

호주의 경우 발달 지연 기준을 충족하지 않더라도 영유아 파트너를 통해 초기 지원을 제공

하며, 뉴질랜드 조기개입 서비스[Early Intervention Services(EIS)]는 가족이나 보육교사가 

발달에 대한 우려를 표시하면 조기 개입 팀과 협업하며, 별도의 장애 진단 없이 지원이 가능

하다. 뉴질랜드의 인크레더블 이어스 프로그램[Incredible Years Programmes(IYP)]

처럼 행동문제를 경험하는 3~8세 아동의 부모와 교사를 각각 지원하는 프로그램도 있다. 

독일의 경우 의사, 치료사 등의 전문적 판단으로 장애위험 발현이 높을 경우 아동을 중심에 

두고 서비스를 제공한다. 독일의 사회법전(SGB)은 장애아동과 장애 위험이 있는 아동의 

조기 발견과 조기 지원을 위해 ‘포괄적 조기 지원(Komplexleistung Frühförderung)’을 

제공할 것을 명시하고 있다. 우리나라도 장애아동으로 등록되지 않아도 지원을 받을 수 있는 법적 

근거는 있지만, 우리나라가 장애인이나 장애아동 관련법에 가족지원을 명시하고 있는 것과 

달리 독일의 경우 일반적인 사회법전에 포괄적 조기 지원을 명시하고 있는 것은 참고할만하다. 

다. 초학문적 협업에 기초한 가족 중심의 포괄적 지원

미국의 질병통제예방센터는 부모용 관찰 점검표 제공을 통해 부모가 관찰을 통하여 발달에 

문제가 있는지를 발견하는 것에서 시작하여 교육자 등의 발달 선별과 의사 등의 발달평가를 

통해 서비스와 연계한다. 호주 영유아기 접근법(ECA)은 장애위기아동 포함하고 가족을 서비스 

중심으로 하며, 각 가정의 문화, 언어, 사회적 배경, 가치관이 다르다는 것에 기초한다. 미국의 

경우 장애인교육법(IDEA)에 의해 0~2세는 가족 역량 강화에 중점을 두고, 개별화가족서비스

계획(Individualized Family Service Plan; IFSP)을 통한 가족 참여, 가족들의 요구에 따라 

수립된 목표와 우선순위를 토대로 서비스가 준비되고 제공되며, 개별 가정의 문화와 일과를 

존중한다. 3~5세는 교육적 요구에 중점을 두며, 가족들은 개별화교육 프로그램(Individualized 

Education Plan: IEP)에 반드시 참여해야 한다. 미국의 DEC(Division for Early Childhood)

에서는 진단을 통해 가족의 선호를 파악하고 가족들에게 정확하고 종합적이며 중립적인 정보를 

제공하며, IEP 수립, 지원, 가족 협력, 가족과 아동 간 관계 증진을 위해 초학문적으로 접근한다. 

독일의 경우 아동이 장애위험에 처해 있거나 이미 장애가 나타난 부분에 대해 전문적인 교육적･
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의료-치료적 인력을 통해 간학문적 협력 작업을 수행한다. 독일의 지원 및 치료 계획(FBP)은 

간학문적 진단 실시 후에 아동과 가족의 개별적 욕구에 따라 다양한 의료적 재활 서비스와 특수

교육적 서비스를 포함하는 적절하고 포괄적인 지원 계획들을 작성한 문서로, 아동의 특수교육적･
심리학적･의료-치료적 서비스를 위해 필요한 서비스들(형태, 기간, 총량 등)이 진술되어 있으며, 

왜 그러한 서비스들이 포괄적 지원 형태로 간학문적으로 제공되어야 하는지에 대한 근거가 

핵심적으로 포함되어 있다. 독일은 다양한 지원이 분절되거나 분리되어 제공되는 것이 아니라 

장애 위험이 있는 아동의 상황과 그 가족의 요구에 맞게 ‘편입급여(Eingliederungshilfe)’ 안에서 

포괄적으로 제공하고 있다. 장애영유아나 장애위험 영유아 가족은 그들만의 특별한 욕구가 

있고 다양한 정보를 필요로 하므로, 가족지원 정책의 만족도를 높이기 위해서는 대상 가족의 

요구에 맞게 지원할 필요가 있다. 대부분 전문가 중심으로 대상 가족에게 일방적으로 정보 제공이 

이루어지는 우리나라의 상황을 살펴볼 때, 향후에는 좀 더 가족을 중심으로 다양한 분야의 

전문가가 협업하여 맞춤형 포괄적 솔루션을 도출하여 지원하는 형태로 변화될 필요가 있다.  

4. 나가며

우리나라 장애아동 지원 종합대책(안)에는 장애를 조기발견하고 적시에 개입할 수 있도록 

기관･가정 등의 역할을 강화하고, 치료･재활의 국가 책임 강화로 장애아동의 건강한 성장을 

지원하는 내용이 명시되어 있으며, 영유아 건강관리 강화를 통한 조기진단 확대, 의료‧보육기관 

등 현장 인력의 조기발견 역량 제고, 장애 영유아에 대한 조기 개입을 위해 부모 역량 제고 및 

지원 확대 등의 정책과제를 제안하고 있다(관계부처 합동, 2021. 05. 12.). 장애위험 영아에 

대한 조기개입 서비스는 의료기관에 장애 진단을 의뢰하기 전에 이루어지므로 장애의 진단 

가능성을 줄이고, 발달의 지체를 보이는 자녀를 양육하는 부모의 역량을 강화하는 결과를 

가져올 수 있다(김승현, 2020). 의뢰 전 중재를 포함한 가족지원은 단순히 가족의 특별한 

요구를 충족시켜 주는 개념이 아니라 가족 스스로가 가족에게 필요한 요구를 충족시키기 위해 

환경을 개선하고 독립적으로 문제 해결하는 능력을 갖도록 지원하는 개념이다(노진아 외, 

2011). 이러한 측면에서 볼 때 장애영유아나 장애위험 영유아 가족지원 정책은 무엇보다 

가족의 역량을 제고하는 방향으로 이루어져야 할 것이다. 더불어 장애영유아나 장애위험 

영유아는 일상에서 부모에 대한 의존도가 높고 추가 양육 부담으로 부모의 육체적･정신적 

피로가 과중되므로(이병인, 2016), 이들 부모의 양육부담을 줄여주고 동시에 경제적 부담도 

경감해주기 위한 지원정책이 추진되어야 한다. 
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