
Suk-Ho Shin, M.D., Ph.D.

신석호 소아청소년정신과의원



 발달장애인 지원 및 권리보장에 관한 법률’(발달
장애인법) (2014).
: 자폐성장애(자폐스펙트럼장애)+지적장애를

포괄하는 용어로 사용.

 국가 등록장애인 중 발달장애인 비중: 약 10%를
차지 (보건복지부 「2021년 발달장애인 실태조
사」 2022.09).



� 2018년부터 2021년까지 자폐성 장애는 7.1%, 지적장애는 26.0% 
증가하며 매년 증가하는 추세 (보건복지부, 2021)



� 2000년대 이후에 보편적으로 사용하는 개념인 자폐스펙트럼 장애
(Autism Spectrum Disorder)는 자폐증상을 보이는 환자들 가운데
, 아주 가벼운 상태의 자폐증 환자가 한쪽의 끝에 위치하고 다른 끝
에는 전형적이고 심한 형태의 자폐증을 연속선상으로 연결하여 그
사이에는 다양한 증상들과 기능 수준을 보이는 자폐증 환자군이 존
재한다고 간주.

� DSM-5: 자폐스펙트럼 장애라는 개념은 자폐증상의 환자군을 하나
의 스펙트럼의 관점에서 보아 과거처럼 전형적인 자폐증인 자폐성
장애(Autistic Disorder), 비전형적 자폐증(PDD-NOS or Atypical 
autism) 또는 아스퍼거 증후군을 구분하여 진단할 필요가 없슴.
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� 현재까지는 자폐증을 완벽하게 치료하는 기적의 치료법
은 개발되지 못했다. 

� 적어도 만 3세 이전에 (가능하면 만 24개월 경부터) 자폐
스펙트럼장애가 진단되어 조기에 아동에게 필요한 집중
적인 치료프로그램을 시행하여 아동이 가진 잠재력을 최
대한 키우는 것이 매우 중요. 



� 전통적으로 자폐증으로 진단받은 환자들의 70-80%는
지적장애에 해당하는 지능을 보인다고 알려졌음. 

� 이들 중 대부분이 IQ 50 미만에 해당하는 지라, 대부분의
자폐증 환자들이 보이는 기능수준은 매우 낮은 것으로
인식되었음. 

� 수 년간의 효율적인 조기 치료의 결과로, 자폐아동의 IQ 
및 언어능력이 호전- 만 5-6세 경에 측정되는 기능수
준에 따라, 향후 예상되는 자폐아동의 예후를 개선시킴.



� 최근에는 약 40-65% 정도가 정신지체에 해당하는 IQ를
보인다는 연구결과들이 발표되었음.

� 즉, 고기능 자폐증 (autism without mental 
retardation)에 해당하는 경우들이 보다 증가.--> 집중
적인 조기치료프로그램의 결과.

� 발달장애는 만 2세 전후로 조기 진단하고 치료해야 효과를
높일 수 있다고 보고: But, 국내의 경우 만 3~4세 경에 본격
적으로 치료를 시작하는 실정 (김성구, 2021).

� Early diagnosis, Early treatment



� 자폐스펙트럼장애의 치료에 있어 아동의 개인적 특성을
반영하면서 다양한 기술영역(skill domains)들을 포함하
여 구안된 개별화 교육프로그램(Individualized 
Educational Plan, IEP)에 의해 운영되는 집중적 조기중
재이다. 

� 이렇게 철저하게 고안된 치료교육을 응용행동분석
(Applied Behavior Analysis: ABA)의 방식으로 운영하
는 집중적인 조기중재를 주 20시간 이상 시행하는 것이
가장 효과적인 것으로 평가 받고 있다.



� 연령의 증가에도 불구하고, 한 아동을 위하여 동일한 치
료법이 지속적으로 적용되어서는 안됨.

� 생애 주기에 따라 적합한 치료적 접근 방식이 중요.

� 아동의 상태와 발달수준에 맞추어 다양한 치료들이 시도
될 수 있으나, 기본적이고 필수적인 치료프로그램과 비
주류 치료방식은 구분되어야 한다.   



� 만 6세 이전까지 high-functioning ASD가 되는 것이
중대 치료목표

� 만2세부터 만 6세 이전까지가 발달장애(자폐스펙트럼장
애) 치료의 골든타임

� 고기능의 자폐스펙트럼장애: IQ 71 이상인 자폐스펙트
럼장애

� Its prognosis depends on IQ and language ability 
at age of 6.
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� 최신 통계: 2022년 2월 발표

� 1 in 44 (2.3%)

2023-11-15자폐 스펙트럼장애 11





� 미국 흑인 자폐아동과 백인 자폐아동을 구분하여 만8세
에 IQ를 측정하였을 때, 백인 자폐아동은 20%, 흑인 자폐
아동은 50%가 지적장애 (IQ 70 이하)에 해당하는 소견을
보였음.

� Maenner MJ, Shaw KA, Bakian AV, et al. Prevalence and 
characteristics of autism spectrum disorder among children 
aged 8 years—Autism and Developmental Disabilities 
Monitoring Network, 11 sites, United States, 2018. MMWR 
Surveill Summ. 2021; 70(11):1-16. 



� 세인트 루이스

� 전체 자폐아동의 평균 진단시기: 29.6 개월
� 흑인 자폐아동의 진단시기: 67.1 개월

� 아틀란타

� 전체 자폐아동의 평균 진단시기: 25.4 개월
� 흑인 자폐아동의 진단시기: 65.5 개월

� Constantino JN, et al. Prospects for Leveling the Playing Field for 
Black Children With Autism. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry. 
2023; 62(9):949-952.



• 임상적인 관찰에 근거하여 나이 어린 학령전기의 아동들
에게 Clinical diagnosis가 가장 stable하고 reliable한
방법:

• 75-90%가 추적연구에서도 진단이 여전.
• Autism spectrum disorder(ASD) 개념의 적용

• 일부 연구실험의 경우를 제외하고, 임상에서 autism의
진단은 경험많은 전문가가 내리는 것이 golden rule.

• Early Diagnosis, Early Treatment
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� 현재는 Autism Speaks 나 Autism Society of America
등에서 세부적으로 치료방식을 추천하지 않음.

� 지금은 가능한 빨리 (만 24-36개월) 집중적인 ABA 조기
중재 프로그램에 들어가는 것이 가장 중요하다는 전반적
인 공감대가 형성되어 있음.

� 개별화된 교육계획(IEP)에 입각한 ABA 치료결과가 data
로 기록되어 아동의 상태 변화를 3개월 마다 보호자가 확
인할 수 있어야 한다.



� 어린 연령에 자폐아동의 기능수준과 특성에 맞추어 개별화된 교
육계획 (IEP: Individualized Educational Plan)을 수립.

� 자폐증 전문 치료교육 기관: ABA (Applied Behavioral 
Analysis)을 중심으로 시행하는 집중적인 조기중재 프로그램들
이 미국에서 거의 대부분을 이루고 있음.

� 추가적으로, 
� Speech and language therapy
� Occupational therapy
� 발달놀이치료적 접근

� 자폐아동을 위한 치료교육에 필수적이면서도 기본적인 치료방
식 : 주 20-40 시간, 평균 주 25-30 시간. 



� 자폐스펙트럼장애의 치료에서 ABA 방식의 조기
중재는 단점이 많아서 시행에 있어 제한적이다.

� -- False



� ABA 치료는 집중적인 조기중재 프로그램(EIBI)과
개별치료 방식에서 치료효과는 별 차이가 없다.

� --- False



� 전체 출생아 수는 계속 감소하는 반면, 저체중아 및 조산
아 출산율은 7.2%, 9.2%로 증가. (보건복지부 미숙아 출
생 현황, 2022)

� 전체 환자의 25% 미숙아에게서 발달장애 관련 이상 조
기 진단(「장애아동 의료비 지원 사업연구」)

� 재태연령이 어릴수록 지적장애 및 자폐스펙트럼장애 유
병율이 증가. (Cha, et al. 2022)



� 지적장애를 포함하는 발달장애는 조기에 발견하지 않으면 학습
, 언어, 자기관리 및 독립생활 능력 등의 영역에서 장애의 문제
가 심화될 수 있음 (Goldstein et al., 2009; Johnson, 2016)

� 특히, 경도 지적장애를 포함한 상대적으로 경증의 발달장애는
전체 해당 연령 소아청소년의 7~20%에 이를 정도로 흔할 뿐
만 아니라 사회경제적 비용이 막대한 장애임에도 불구하고 조
기에 쉽게 발견되지 않아 방치되는 경우가 많음. -- 이들이
중고등학생이 되어서야 학교 부적응, 정서적 문제 등으로 전문
치료기관에 의뢰되는 경우가 많음.



� 자폐 스펙트럼장애는 뇌의 생물학적인 이상에 의하여 발
생: 아동의 양육환경이나 정서적인 원인 (애착 이상 등)에
입각한 치료적인 접근방식을 지양해야 함.

� ADI-R/ADOS를 시행하여 자폐스펙트럼장애를 진단 후
에, 치료적으로는 놀이치료 주 1-2회, 언어치료 주 2회
정도를 권고.

� 자폐스펙트럼장애의 진단 후에, 아직 아동의 연령이 어
리므로 조금 기다려 보는 것이 좋겠다는 식.



� 자폐스펙트럼장애의 진단 후에, 정서적으로 안정되는 것
이 우선 필요하니, 일단 놀이치료를 시행하면서 경과를
지켜보자는 식.

� 시골에서 아이를 스트레스를 안 받으면서 마음 편하게
키우겠다는 엄마의 말에 별 반대를 안 하는 전문가.

� 사설 XXX 연구소에서 아동이 자폐증이라 하면서, 치료적
으로는 주 3회 인지치료 프로그램만을 권고.



� 자폐스펙트럼장애는 감각방어의 문제가 제일 중요하므
로, 감각통합훈련이 우선적으로 시행되어야 하고, 다른
치료보다 이를 중심으로 치료횟수를 늘리라고 권고. 치
료계획을 통합적으로 수립하지 못하고, 치료의 우선 순
위를 제대로 이해하지 못함.

� 자폐스펙트럼장애의 진단 후에, 처음 6개월 동안은 엄마
와 아동 사이의 애착을 증진시키는 것이 중요하다면서, 
엄마와 아동이 함께 하는 신체감각놀이 중심의 프로그램
에 주 2회 정도 참여하도록 권고.



� 실제적으로 ASD 진단을 받았음에도 불구하고, 주 2-4회
정도만의 치료교육을 받고 있는 경우가 많은 것이 안타
까운 현실. 

� 우리나라의 ASD 치료계획에서 감각통합훈련이 지나치
게 강조되는 경우들이 많다.

� 인지기능의 개선을 위한 치료의 중요성이 평가절하되는
경우들이 많다.



� 우리나라에서 조기에 진단을 받아 치료교육을 시작함에
있어 부모는 적합한 치료적인 가이드를 받지 못하는 때
가 많다. 

� 우리나라에서도 자폐스펙트럼장애를 위한 집중적이면서
충분한 시간 (적어도 1주 20시간 이상)의 집중적인 조기
중재가 시행되어 함을 강조해야 한다.

� 미국의 시스템에서 제공하는 서비스와 유사한 내용의 조
기치료교육을, 우리나라에서는 부모님들이 스스로 판단
하여 치료방식을 선택해야 한다는 점이 문제.



� 부족한 정보 혹은 적절하지 않은 정보들(특히, 인터넷 정
보)로 인하여 대부분의 학부모들이 많은 혼란을 겪고 있
음.

� 장애인식의 향상과 더불어 아동이 진단을 받으면 즉각적
인 정보제공과 치료교육적 지원을 받을 수 있는 체계적
인 시스템이 필요.

� 어디에 가서 어떤 도움을 받아야 할 지를 모르는 것이 현
재의 실정.- 부모의 경제적인 능력에 따라 관련 서비스
를 받고 있으며, 그 만족도는 낮은 것으로 나타나고 있음.



� 지적 및 자폐성 장애를 진단 받은 환자에게 건강보험 지
원이 사실상 없음. 대개 대학병원, 재활병원, 소아정신과
등에서 언어, 인지, 신체발달, 행동치료 등을 받고 있는
데, 건강보험 적용 항목이 없음. 모두 비급여치료로 개인
이 비용 전액을 부담해야 함.

� 발달장애(특히, 자폐스펙트럼장애) 치료는 주 20회 이상
의 집중적인 조기중재를 권고하고 있는데, 회당 치료비
가 6만-20만원 정도 들어감. (재활뉴스 01-2022/ 사설
치료기관 brochure 참조).



� 발달장애의 치료에 필요한 치료방식의 종류, 치료횟수나
치료비용에 비하여 현재 국가제도에서의 지원이 매우 적
음: 

� 예) 발달재활서비스(발달 바우처) 사업: 정신적, 감각적 장애아동의
인지, 의사소통, 적응행동, 감각 및 운동 등의 기능향상과 행동발달
을 지원. 

대상: 기준중위소득 180% 이하가구의 만 18세 미만의 장애등록아
동.  만6세 미만 아동은 장애등록이 없어도 가능할 수 있음.                    
지원금액: 월 25만원을 소득수준에 따라 차등 지원. 

� 이외에도, 국가적인 발달장애 지원제도로 영유아 발달지
원서비스, 특수교육대상자 치료지원 사업 등이 존재한다.



� 보건복지부 발표자료에 의하면, 자폐성 장애인을 포함하는 발달
장애인의구성은성인75%, 65세이상노인4%,

영유아,소아및청소년이21%를차지하고있으나실제

의료이용량은 19세미만이전체의 82%로대부분을

차지 (윤지은,김현주, 2018).

� 연령 구간별로 9세 미만까지는 의료이용량이 증가하다가 10세
이후부터는의료이용량이감소 (윤지은,김현주, 2018)



� 우리나라 발달장애인 지원 예산 (발달장애인 지원)

2023년 2,569억원

2022년 2,080억원 +489억원, 23.5%

2021년 1,523억원 +557억원, 36.5%



� 2023년우리나라발달장애인지원예산의세부항목

1.발달장애인 주간활동 서비스지원: 1,408 → 1,735억원(+327억원):

대상: 성인 발달장애인(만 18세 이상~만 65세 미만)

2. 청소년 발달장애인 방과후 활동 서비스지원: 471 → 537억원(+66억
원):

대상: 발달장애학생(만 6세 이상~만 18세 미만)

3. 발달장애인지원센터 운영지원: 73→76억원(+3억원)

4. 발달장애인 긴급 돌봄 시범사업(신규): 55억원(순증)

대상: 만 6세~65세 발달장애인



� 2023년우리나라발달장애인지원예산의세부항목 (continued)

5. 발달장애인 의료서비스 이용지원: 37 → 44억원(+7억원)

개소수: 10 → 12개소(+2개소)

6. 부모/가족지원: 30 → 41억원(+11억원)

7. 발달장애인 공공후견지원: 24 → 35억원(+11억원)

대상: 성인 발달장애인(만 19세 이상)

8. 광주 발달장애인 융합돌봄 시범사업: 15억원(전년동)

9. 발달장애인 생활실태 전수조사: 5 → 10억원(+5억원)

10. 익산 발달장애인 평생교육지원센터 건립: 3 → 9억원(+6억원)



� 우리나라 발달장애인 지원 예산 (장애아동가족 지원)

2023년 1,757억원

2022년 1,491억원 +266억원, 17.8%

2021년 1,173억원 +318억원, 27.1%



� 2023년우리나라발달장애인지원예산의세부항목 (장애아동가족)

1.발달재활서비스 1,001 → 1,272억원(+271억원)

대상: 만18세 미만 장애아동

2. 언어발달지원 6.5억원 (전년동)

대상: 비장애등록 자녀에 언어발달지원 이용권(바우처) 지원

3. 장애아가족양육지원 484 → 478억원(-6억원)

대상: 만18세 미만 중증장애아동 가정에 연 960시간의 돌봄시간 지
원.



� 순회교육 운영, 진단/평가 지원, 통합교육 지원, 치료지
원

� 장애영아 지원, 상담지원, 보조공학기기 지원, 교수/학습
활동 지원, 직업교육 지원

� 방과 후 및 방학 중 프로그램 운영, 연수 지원, 장애학생
인권지원단 운영, 유관기관 협



� a Federal advisory committee that coordinates 
Federal efforts and provides advice to the Secretary 
of Health and Human Services on issues related to 
autism spectrum disorder (ASD).

• Provide advice and recommendations to the 
Secretary of Health and Human Services regarding 
Federal activities related to autism spectrum 
disorder.

• Facilitate the exchange of information on and 
coordination of ASD activities among the member 
agencies and organizations.



� 미국에서는 자폐스펙트럼장애와 지적장애인의 지출 비용을
조사한 미국의 2013년의 자료를 보면, 장애 아동의 연령이
어릴수록 지출이 많았으며, 이러한 지출의 대부분은 ABA 조
기중재를 포함한 아동의 치료교육에 사용되었음 (Ariane V.
S. Buescher et al., 2014)

� 이 연구에 따르면 ASD에 대한 연간 의료비용 및 기타 치료
비용은 생후 첫 5년 동안 한 아동 당 $6,000에서 $35,000 
이상(한화 810만원에서 4725만원).





� 미국 전국의 주에서는 이러한 비용 부담을 줄이도록 ASD의
건강보험 보장을 의무화하기 위한 정책 변경을 추구.

� 2004년 미국의 장애인 교육법 (Individual with
Disabilities Education Act : IDEA)에 따르면 특수교육
이 필요한 아동에 대한 무상 교육이 제공되어야 한다는
연방법이 제정되었음. 이후 약 20년 간 미국의 모든 주
는 건강보험이 자폐스펙트럼장애와 관련된 아동 건강관
리 서비스를 보장하도록 하는 법률을 제정.



� 2001년부터 2017년까지 주의회는 46개 주에서 건강보험회
사가 ASD와 관련된 서비스를 보장하도록 요구하는 명령을
통과시킴 (Timothy Callaghan et al., 2019)

� 정량적 연구에 따르면, 자폐 의무가 있는 주에 거주하는 가족
이 의무가 없는 주에 거주하는 가족보다 본인부담 지출이 감
소한 것으로 나타남 (Julia Berlin Baller et al., 2016).



� 미국에서는 집중적인 ABA 조기중재가 자폐스펙트럼장
애 등 발달장애 아동의 치료에 ‘독보적인 효과’가 있는
의료기술로서 인정. 초등학교 이후는 ABA 집중적인 조
기중재는 시행하지 않음.

� 미국의 건강보험에서는 자폐스페트럼장애에 시행되는
여러 치료방식들 중 집중적인 ABA 조기중재만 과학적
근거가 있다 하여 유일하게 치료비용을 지원하고 있음.



� 미국의 메디케이드(Medicaid)는 저소득층의 의료서비스 제공을 담당하
며, 우리나라의 의료급여와 성격이 비슷

� 옴니버스 예산 조정법(OBRA: Omnibus Budget Reconciliation Act) 
통과

� : 연방정부가 가지고 있던 Medicaid 수급자 지정 권한을 주정부에 넘겨
줌.  개별 주가 면제 조항을 운영하여 해당 주의 상황에 따라 Medicaid 
수급자를 탄력적으로 지정할 수 있게 되면서, 희귀, 난치, 중증 질환의 경
우는 중산층의 재정적 부담을 덜어주기 위해 이 조항을 적용하여 한시적
혹은 영구적으로 메디케이드 수급자로 지정할 수 있으며, 자폐스펙트럼장
애도 이 규정의 적용을 받음.



 실제 자폐성 장애인을 등록시키고 서비스를 시작한 것은
2009년으로, 오바마케어가 시작된 2010년을 전후하여 본격
적으로 시작하여 약 40개주가 이 조항을 시행 중 (윤지은 외,
2019).

 미국의 상황을 똑같이 우리나라에 적용하기에는 무리가 있을
수 있지만 우리나라의 현재 시스템이 분절적이고 통합적이지
못하다는 것은 명확하여, 이러한 상황을 극복하기 위해 미국
사례를 우리의 현실에 맞게 수정 보완하여 도입할 필요가 있
음(윤지은 외, 2019).



� 발달장애에 필요한 횟수나 비용에 비하여 현재 바우처
제도에서의 지원이 매우 적음.

� 정부의 기존 장애인 정책이 장애대상자의 자립, 생활안
정 등과 관련한 직업훈련, 사회활동지원을 중심으로 시
행하고 있어, 나이 어린 장애 아동 및 장애 아동 가족을
위한 정책이 강화될 필요가 있음(보건복지부 장애아동
가족지원 사업안내, 2022).

� ABA 조기중재를 신의료기술로 등재하여 현행 건강보험
체계에서 인정 비급여치료로 인정받으려는 노력이 진행
중임.



� 실손 의료보험 청구를 위해 발달장애 환자의 진단서에
‘F(정신 및 행동장애)’ 코드 대신 ‘R’ 코드의 진단명을 입
력하도록 보호자들이 소아청소년정신과 의사에게 요구
하는 경우가 많음 (보건복지부, 육아정책연구소, 2021).

� 발달장애 아동의 진단 및 치료를 하는 의사들에게 보호
자가 ‘F’코드 대신 ‘R’코드로 진단명을 입력해 주도록 요
청을 받은 경험이 있는지 살펴 본 결과, 20.0%가 이러한
경험이 있다고 응답. 이는 F코드가 ‘정신 및 행동장애’에
해당하여 영유아가 가입된 실비보험 적용을 받지 못하는
경우가 많아 실비보험 적용을 위해 대신 질병분류코드 R
로 진단명을 입력해 달라는 요구가 꽤 있음을 의미.



� Thank you.


