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장애운동 의제 변화와 정책 형성의 동학: 

신체장애에서 발달장애로*

허준기**

국문초록

이 연구는 발달장애로 한국 장애운동의 의제와 주체가 변화하고 있는 움직임

에 주목하여 장애정책에 어떻게 반영되는지를 살펴보고, 운동과 정책 사이의 

메커니즘을 파악하는 것을 목적으로 했다. 기존의 장애운동사 연구와 정책 

연구의 개별적 분석의 한계를 권력자원 이론의 관점에서 총체적으로 바라보

고자 했다. 따라서 연대기적 서술에 따른 단선적 분석을 넘어서 사회운동과 

사회정책 사이의 동학을 파악하기 위해 중층적 분석이 가능한 사례연구를 

주요 연구방법론으로 사용했으며, 문헌연구를 통해 수행했다. 

우선 한국 장애운동의 주요 의제의 변화를 통해 장애유형의 변화 양상을 

파악했다. 둘째, 발달장애인 지원 예산의 지속적 확대와 관련법의 증가, 특히 

2014년에 발달장애인법이 제정되는 등 발달장애라는 특정 장애유형을 위한 

대책이 수립되고 있다는 점에서 한국 장애정책이 발달장애유형을 중심에 

두고, 정책 변화가 일어나고 있음을 정책형성 흐름으로 확인할 수 있었다. 

셋째, 장애운동의 요구로 선거기간 중 공약으로 채택하거나, 국정과제화 되

는 등 정책형성 과정에서 사회운동이 주된 요인이 될 수 있음을 확인했다. 
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이와 같이 장애운동사와 장애정책 사이의 관계성을 분석함으로써 장애운동

의 역사를 조금 더 입체적으로 바라볼 수 있었다. 이러한 시도는 장애운동의 

흐름과 장애정책의 변화를 동시에 살펴봄으로써 장애영역에서도 사회운동이 

사회정책 형성에 영향을 주는 요인이 될 수 있는지를 확인하게 해준다. 현재

의 한국 장애운동과 정책 사례를 분석함으로써 당사자의 운동이 정책 발전에 

영향을 주는지 보여주는 것이다.

주제어: 장애운동, 장애정책, 발달장애, 신체장애
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I. 서론

1. 문제제기와 연구목적 

한국의 장애운동을 다룬 연구를 살펴보면 2000년대 이후로 부각된 
중증 신체장애인을 중심으로 한 운동에 집중되어 있다(유동철, 2005; 
김도현, 2007; 이상직, 2022). 

2010년대를 전후로 장애운동은 발달장애인 관련 운동의제와 활동주체
가 활발해지고 있다(이상직, 2022). 발달장애로 운동의제와 당사자 참여
의 활성화는 2014년 발달장애인권리보장법 제정뿐만 아니라, 제4차 장
애인정책종합계획에 중점 과제로 포함되어 제6차 장애인정책종합계획에
서도 다양한 지원책으로 도출되는 등 정책 변화를 이끌어내는 것으로 
보인다. 따라서 한국 장애운동의 의제와 참여자가 신체장애에서 발달장애
로 변화하고 있는지, 그에 따라서 장애정책의 발전 또한 발달장애 중심으
로 나타나는지를 질문할 수 있다. 이는 단순히 장애운동의 변화 양상 파악
에서 그치지 않고, 운동과 정책 사이의 동학까지도 파악하려는 시도이다. 
지금까지 한국사회에서 장애운동과 장애정책은 서로 밀접한 영향을 주고 
있기 때문에(김경미 외, 2012; 국회미래연구원, 2022), 동학을 간과하여 
함께 살펴보지 않는다면 장애정책 논의에서 당사자성은 축소될 수 있다. 
장애운동과 장애정책을 각각의 연구만으로 접근하게 될 때 역사적 사료 
기술에 머무르게 되면서 변화의 양상을 면밀하게 파악할 수 없는 것이다. 

장애운동 내부에 나타나는 장애유형 집단 간의 연대와 갈등, 정부 차원
에서 어떤 장애유형 집단의 요구를 우선시 했는가 등 정책 형성의 메커니
즘을 파악할 수 있을 때 장애운동의 역사를 더욱 총체적으로 해석할 수 
있다. 즉, 정책 변화의 흐름이 달라짐에 따라 주목받는 장애유형과 상대
적으로 다뤄지지 않는 장애유형은 없는지, 이는 특정 장애유형의 권력화
가 아니라 한정된 예산을 이유로 장애인의 시민적 권리를 국가적 차원에
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서 여전히 미비하게 다루고 있는 것이 아닌지를 장애정책 발전 양상을 
입체적으로 짚어내기 위한 시도라 할 수 있다. 

더불어 정책과 운동의 간극을 드러내어 괴리를 좁히기 위한 전략을 
도출하기 위해서라도 정책의제의 변화 과정을 살펴보는 것이 필요하다. 
다양한 장애운동 의제 중 정책화되는 사례와 그렇지 못한 사례가 있다. 
장애운동이 곧 장애정책으로 이어진다면, 모든 장애운동은 정책화 되어
야 하는데 그렇지 않다. 따라서 장애운동과 장애정책의 변화 양상을 단선
적 기술로 보여주기보다는 운동주체와 정책의제 사이의 시기별로 달라지
는 흐름과 그 동학을 파악하는 것이 필요하다. 

이에 본 연구는 현재 한국 장애운동의 주요 의제 변화가 장애정책에 
어떻게 반영되는지 살펴보며, 정책형성 메커니즘 파악을 목적으로 한다. 
특히 발달장애로 운동의제와 행위주체의 변화가 활성화 되고 있는 2010
년대 이후의 움직임에 주목한다. 구체적인 연구목적은 아래와 같다. 

첫째, 2010년대 이후 한국 장애운동의 주요 의제에서 나타나는 장애유형
의 변화 양상을 확인한다. 한국의 장애운동은 신체장애인을 중심으로 운동
을 조직하면서 발전되어 왔기에 이들의 요구가 주요 운동의 의제로 되어 
온 측면이 있다(이영화 ․ 정희경, 2018: 36). 이후 잘 다루어지지 않았던 
장애여성의 요구도 장애여성 단체를 중심으로 운동이 발생함에 따라 장애계
의 주요 의제가 되었다. 현재는 발달장애인과 정신장애인 운동이 예전에 
비해 활발해지면서 이들의 요구가 장애운동의 주요 의제로 채택되고 있다. 
장애운동의 역사에서 주요 운동 주체들의 장애유형과 특성이 변화하고 있는 
것이다. 따라서 최근 장애운동의 행위주체를 중심으로 변화하고 있는 장애
운동의 역사를 짚어봄으로써 달라진 장애운동사를 확인할 수 있다.

둘째, 한국 장애정책의 발전 과정에서 주요 정책 대상으로 어떠한 장애
유형을 중심에 둔 정책 변화가 일어나고 있는지를 정책형성의 흐름을 
확인한다. 이는 장애운동에서 행위주체들의 장애유형이 다양해짐에 따라 
장애정책의 흐름 또한 이를 반영하고 있는지를 파악하기 위한 선행 단계
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에 해당한다. 최근 수립되고 있는 장애정책의 주요 정책 대상은 어떤 
장애유형에 초점을 맞추고 있는지 정리할 것이다.

셋째, 정책형성 과정에서 사회운동이 주요한 요인이 될 수 있는지를 검토
한다. 장애운동의 주요 의제에서 다루고 있는 장애유형의 변화가 실제로 
주요 정책 대상의 변화로도 나타나는지 확인한다. 이를 통해 한국의 장애정
책 사례에서 국제기구를 비롯한 국가 외부, 경제성장, 정치적 환경 등만이 
아니라, 당사자의 참여를 주된 정책변동 요인으로 볼 수 있는지 파악하여 
사회운동과 정책 사이의 관계를 규명한다는 점에서 이론적 의의가 있다. 

만약 사회운동의 요구가 정책 변화로 이어지지 않는다면, 둘 사이의 
불일치가 어떤 요인 때문인지를 파악한다. 이를 통해 현재의 장애운동과 
장애정책의 역사적 흐름을 진단해봄으로써 한계를 짚어내고, 향후 방향
성을 예측하여 정책 변화 가능성을 높일 수 있는 장애운동 전략 수립을 
도출할 수 있는 근거를 마련한다는 점에서 실천적 의의가 있다.

2. 선행연구 및 이론적 논의 

지금까지의 한국 장애운동사 연구는 운동을 경험한 장애인 개인에 주
목(김봉선, 2010; 김지윤, 2015; 이영화 ․ 정희경, 2018)하거나, 사례연
구와 연대기적 기술(이인영, 2001; 이동석, 2003; 곽정란, 2004; 고춘
완, 2005; 장명숙, 2007; 유동철, 2005; 2017)에 머물러 왔다. 이들은 
장애운동과 장애정책의 결과를 함께 다루더라도 단선적인 서술에 그치거
나, 운동과 정책 각자의 특성만을 따로 떼어 해석할 뿐, 둘 사이에서 
일어나는 정책 형성 과정에서의 동학을 총체적으로 분석하지는 않았다. 
장애운동이 장애정책에 지대한 영향을 주었다는 점(유동철, 2017: 3)은 
장애계 누구라도 부정하지 않지만, 실제 어떤 정책 동학을 통해서 운동이 
사회정책 변화에 요인이 되었는지 규명해 온 접근은 부족했다. 이 때문에 
정책적 결과를 도출해 낸 장애운동에 대한 평가와 운동전략에 대한 검토



사회통합연구 제6권 2호

88

는 이론적 토대가 부족한 상황에 놓이게 되었다.  
이를 해결하기 위해 본 연구에서 권력자원이론을 주요 이론으로 사용

하고자 한다. 노동조합과 사민주의 정당 사이의 계급연합을 복지국가 
발전요인으로 보는 권력자원이론은 시민사회의 영향이 사회정책을 변화
시킨다고 봤다(Korpi, 1983; Offe and Keane, 1984). 한국은 노동조
합을 통한 계급정치의 토대가 미약하기 때문에, 한국에 적용하기에는 
부적합한 이론이라는 평가를 받아 왔다(양재진, 2008). 

그러나 노동조합이 아니더라도 시민사회의 역할은 존재하며, 장애운
동에서는 특히 장애운동단체의 활동이 매우 활발하게 나타난다(박경순, 
2014; 허준기, 2014). 더불어 정책형성 과정에서도 주요 역할을 수행한 
것을 확인할 수 있다(Beresford and Holden, 2000; Ricketts, 2010). 
이처럼 정책결정 과정에서 장애운동의 참여가 강화되고 역할이 커지고 
있는 상황이기 때문에, 노동조합의 역할을 장애운동으로 확대하여 권력
자원이론을 활용할 수 있다. 

장애운동의 역사를 짚어보는 과정에서 자원동원론을 주요 이론으로 
하여 운동이 성공할 수 있었던 요인으로 주체, 조직적 자원을 다룬 시도
도 있었다(이상직, 2022). 하지만 자원동원론은 사회운동이 어떻게 성공
할 수 있었는가를 규명하지만, 성공한 사회운동이 정책변화로 이어지는 
메커니즘까지 설명하기에는 한계가 있다. 

따라서 사회적 약자가 사회운동을 통해 일정한 권력(정책적 산물)을 얻으
며 사회변화를 추동하는 과정을 설명하고 있는 권력자원이론을 주요 관점으
로 하여 2010년대 이후 발달장애 운동과 정책 변화를 살펴보고자 한다. 
일본의 가와사키 장애인복지정책을 다룬 연구에서도 지적장애인 부모단체
를 비롯한 장애인단체의 적극적 운동과 지방정부를 비롯한 정책 주체 간의 
상호작용이 정책형성을 이루었다는 점을 보여주고 있다(김지미, 2006). 

결국 역사적 사실의 변화를 기술하는 정도에 그치지 않고, 운동과 정책 
도출 사이의 동학(dynamics)을 드러내어 둘의 관계를 중층적으로 설명
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하는 것이라고 할 수 있어야 한다. 단순히 장애운동의 의제가 신체장애에
서 발달장애로 변화되어 왔고, 이들이 발달장애인 관련 정책을 만들어내
면서 정책 변화를 이끌어냈다고 서술하는 것은 기존의 장애운동 역사와 
정책 변화 정도를 최근 시기에 맞춰 추가해 주는 것에 그칠 뿐이다. 

장애인은 성별, 계층 등의 사회경제적 요인뿐만 아니라, 손상의 정도에 
따라 집단 내부의 차이가 극명하게 나타나는 집단이다. 이 때문에 장애운
동의 의제에서 어떤 장애유형이 강조되는가에 따라 정책 대상으로서 장
애유형도 반영되고 있는지를 파악하는 것으로 몸의 차이가 만들어내는 
집단의 특성이 사회정책의 흐름을 변화시키는지 확인해야 한다. 이것이 
장애인 몸을 둘러싼 권력과 차이의 문제, 정책 산출의 과정에 대한 이해
가 동반되어야 하는 이유이다. 

한국의 장애운동과 장애정책의 관계를 운동의제 변화와 정책형성의 동
학을 중심으로 파악하려는 연구를 수행하기 위한 연구질문은 다음과 같다. 

첫째, 장애운동 행위주체와 주요 의제의 변화 특성은 무엇인가?
둘째, 장애정책에서의 정책대상은 주로 어떤 장애유형으로 변화했는가? 
셋째, 장애운동의 변화가 장애정책으로 반영될 때 정책형성의 동학

(dynamics)은 어떻게 나타나는가?

3. 연구방법 

이에 따른 연구방법은 사례연구(case study)에 기반을 두고, 문헌자료 
분석으로 진행하는 것이다. 사회운동과 사회정책 사이의 동학을 파악하
기 위해서는 중층적인 분석이 가능한 방법론이 요구된다. 사례연구는 
사례가 지니고 있는 역사적 맥락과 행위자와 제도, 또는 행위자와 행위자 
사이의 질적 상호작용을 좀 더 심도 있게 할 수 있도록 해준다(Ragin, 
1987). 특히 장기간에 걸친 사례의 변화 양상을 파악할 수 있기 때문에 
본 연구에 사용하기에 적합하다. 
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사례연구를 통해 엄밀한 인과관계를 일반화하는 것에는 한계가 있지
만, 일어난 원인에 대한 증거 수집과 이를 바탕으로 한 현상에 관한 맥락
적 연관성을 설명함으로써 원인과 결과의 개연성을 보여주고자 한다. 
즉, 본 연구에서는 장애정책이 만들어지기까지 장애운동이 실제 주요한 
역할을 했는지, 그 과정에서 어떠한 일들이 발생했는지를 파악하기 위한 
증거자료를 수집할 수 있어야 한다. 따라서 각 장애인단체의 자료집과 
국가 기관의 보고서, 공청회 자료집 등을 통해 정책형성 흐름을 파악할 
예정이다. 이는 정책형성 과정에서 주된 정책결정 주체인 시민사회, 정
부, 국회의 움직임을 살펴보기 위함이다. 장애단체의 활동과 입법 기구 
연계를 주도해온 한국장애인단체총연맹의 정책리포트, 2000년대 이후 
중증 신체장애인운동, 2010년대 이후 발달장애인운동을 주도한 전국장
애인차별철폐연대자료집 및 국회요구자료, 발달장애인법제정추진연대 
자료집, 정부별 국정과제, 보건복지가족백서, 국회 회의록, 한국장애인개
발원의 장애인백서와 장애통계연보 등 시민사회, 정부, 국회, 공공기관의 
자료를 종합적으로 살펴보고, 정책동학을 밝히기 위한 증거로 사용한다. 

연구의 주요 시기는 발달장애인 관련 정책을 국가 차원으로 다루기 
시작한 제4차 장애인정책종합계획(2013-2017)이 수립된 전후를 기점
으로 하여 2024년까지이다. 약 10년에 걸쳐서 발달장애인의 사회운동을 
중심으로 변화를 살펴보며, 이때 발달장애인 관련 정책형성에 사회운동
의 영향을 파악한다.

Ⅱ. 장애운동 행위주체와 운동의제의 변화 

한국의 장애운동은 2000년대로 접어들면서 장애인 이동권 투쟁을 중
심으로 복지제도 수급권, 연금법, 노동권, 교육권, 자립생활과 관련된 
의제를 주로 다루었다(정태수열사추모사업회, 2006). 
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<표 1>을 통해서도 확인할 수 있듯이, 2000년대 이전의 장애운동은 
조직적으로 진행되는 정도가 미비했으나, 2000년대 장애인 이동권 투쟁
이 본격화되면서 투쟁의 주체가 달라지고, 운동의 의제도 다양화 되었다. 
경증 신체장애인을 중심으로 이루어진 운동은 이동권 문제가 부각됨에 
따라 중증 신체장애인을 중심으로 활발해졌으며, 주체가 변화함에 따라 
중증장애인이 요구하는 이동의 자유, 자립생활과 생활 조건에 대한 요구
로 운동의제의 성격이 달라졌다. 2000년대 이전 경증장애를 가진 엘리트 
중심의 캠페인성 운동이 약화되고, 중증장애인 당사자 중심의 실천적 
운동이 분출한 것이다(이상직, 2022). 

장애운동은 신체장애인 중심의 운동그룹과 전문가의 연합, 자립생활 
이념의 확산, 이를 바탕에 두고 법률 대안 수립으로 행정부와 입법부를 
움직이는 전략을 취하면서 성장해 갔다(허선회, 2020). 발달장애인은 
장애운동 안에서도 주변세력에 머물러 있으며, 2000년대 장애운동 평가
에서 주요하게 다뤄지지 못한 점을 고려할 때, 중증 신체장애인이 2000
년대 장애운동의 중심에 있었음을 알 수 있다(정태수열사추모사업회, 
2006).

구분 태동기
(1988년 이전)

성숙기
(1988-1990년대 중반)

다원화기
(1990년대 후반 이후)

목표 개인적 구제 
사건 해결

제도 개선 
법률 제 ‧ 개정

제도 개선 
법률 제 ‧ 개정 
생활환경 변화

운동 
주체 전문가 부모 경증 신체장애인 전문가 중증 신체장애인

운동 
방식 청원과 시위 압력(시위) 

법적 전술(대안 제시)

압력(시위)
법적 전술(대안 제시, 소송)

항의(비합법적 투쟁)

자료: 유동철(2005)에서 재구성.

<표 1> 한국 장애운동의 시기별 특성
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이는 전국장애인차별철폐연대(이하 전장연)의 주요 활동 내용을 통해
서도 확인할 수 있다. 장애인 이동권 투쟁을 주도하면서 성장한 전장연은 
현재 한국의 주요 장애운동단체 중 하나이며, 다양한 장애유형과 운동의
제를 다루고 있다. 2000년대 이들의 주요 활동 현안을 살펴보면, 탈시설, 
장애등급제 폐지, 활동지원서비스 등 특정 장애유형만을 위한 것이 아닌, 
공통된 권리 확보 의제를 주로 다루었다. 신체장애인과 관련하여 이동권 
투쟁에 집중하는 모습도 보였다. 이는 2010년의 전장연 상반기 주요 
활동자료를 통해서도 확인할 수 있다. 장애인 예산과 활동보조, 저상버스 
등 이동권, 장애인연금 및 수당, 복지법 개정과 장애등급제 등 법적 권리 
확보를 주로 진행했다(전국장애인차별철폐연대, 2010). 

그러나 발달장애인과 관련한 의제는 상대적으로 적었다. 물론 이러한 
활동이 신체장애인만을 위한 의제는 아니다. 다만 이동권이라는 의제를 
중심으로 중증 신체장애인이 전면에 등장하고, 이들이 필요로 하는 요구
가 주요한 의제로 도출되면서 발달장애인과 관련한 운동이 중심이 되지
는 못했다. 

2000년대 발달장애인과 관련한 장애운동은 장애인 부모가 주축이 되
어 장애아동복지 및 발달장애성인 자립지원을 요구하는 것으로 나타났
다. 이들은 장애인교육권연대 활동을 전개했고, 이를 통해 장애인 부모의 
운동이 부각되면서 소홀했던 발달장애영역도 공론화되기 시작했다(정태
수열사추모사업회, 2006). 장애인 부모단체는 장애인교육권 운동을 계
기로 운동의 주요 주체로 등장하였으며, 발달장애인 운동은 장애인구의 
변화로 발달장애인이 늘어나는 환경적 변화와 함께 서서히 활발해졌다. 

2021년 기준 장애인구 규모를 살펴보면 등록장애인 수 264만 명 중 
지체장애인 119만 명, 발달장애인 25만 명 정도로 나타난다(보건복지부, 
2022). 2003년 전체 장애유형에서 56%의 비중을 차지했던 지체장애인은 
2021년도에 45.1%로 10.9% 감소했으며, 발달장애인은 2003년도 8.1%
에서 2021년도 9.6%로 1.5% 증가했다(한국장애인고용공단, 2022). 
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<표 2>와 <표 3>을 살펴보면 발달장애를 중심으로 장애인구가 변화하
고 있음을 알 수 있다. 연령이 낮을수록 발달장애 비율이 매우 높다. 
장애인 부모의 운동이 활발해지고, 장애인부모연대 등 부모 단체의 주요 
활동이 발달장애와 관련되어 있는 것은 이러한 특성이 반영되었기 때문
이기도 하다. 이는 향후 장애인 고령화 문제와 함께, 장애유형 특성으로 
발달장애를 장애운동에서 주요 의제로 다룰 수밖에 없는 맥락이 존재함
을 보여준다. 전체 장애인의 연평균 증가율이 0.8%인데, 발달장애인의 
평균 증가율은 3.3%이므로 발달장애 관련 의제가 갈수록 늘어날 것임을 
예측할 수 있다(한국장애인개발원, 2022).

2013년 전국발달장애인자조모임대회를 개최하면서 시작된 발달장애
인의 전국적 교류가 2016년 ‘한국피플퍼스트’라는 단체의 출범으로 이어
지면서 적극적으로 장애운동에 결합하고 있는 모습 또한 발달장애인 운동
이 전면적으로 나타나는 2010년대 장애운동의 특징이라고 할 수 있다.

15-29세 30-54세 55세 이상

인구 수(2021) 128,160명 538,968명 1,916,402명

구성비(2021) 4.8% 20.4% 72.5%

2011년 대비 2021년 증감 -4.4% -35.9% 28.7%

지체장애 비율 10.4% 42.8% 49.4%

발달장애 비율 65.9% 17.3% 1.9%

자료: 한국장애인고용공단(2022)에서 재구성.

<표 2> 2021년 장애인구의 변화

 

구분 전체 지적 자폐성

2001 1,134,177 94,951 2,516

2022 2,652,860 225,708(8.5) 37,603(1.4)

자료: 한국장애인개발원(2023).

<표 3> 2001년 대비 2022년 발달장애 인구의 변화
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특히 2014년에 제정된 발달장애인 권리보장 및 지원에 관한 법률(이
하 발달장애인법)에 관한 운동은 장애운동의 주요 의제가 되기도 했다. 
2012년 한국지적장애인복지협회, 한국장애인부모회, 전국장애인부모연
대, 한국자폐인사랑협회 등 발달장애인 관련 단체들은 발달장애인법제정
추진연대(이하 발제련)를 만들고, 발달장애인법 제정 운동을 전개했다. 
공통된 권리보장의 측면이나, 중증 신체장애인 중심의 활동을 했던 전장
연 또한 2010년대로 접어들면서 발달장애인 관련 활동을 주요하게 다루
는 모습도 보였다.

2023년에는 전국장애인부모연대에서 발달장애인의 자립생활권, 통
합교육권, 노동권을 강화하기 위한 목적으로 발달장애인 국가책임제를 
요구하며, 다양한 운동을 수행하고 있다. 발달장애인 영역에 관한 운동은 
전장연과 한국장애인단체총연맹(이하 장총)과 같은 전국 단위 장애계 단
체의 활동에서도 더욱 활성화되고 있음을 확인할 수 있다. 

전장연의 2023년도 국회 요구자료를 보면 최중증 발달장애인 다중지
원 주간활동서비스 시범사업, 발달장애인 자조단체 지원, 장애인가족지
원센터 설치 ․ 운영 등 발달장애인 관련 요구안이 2010년 이전에 비해 
상당히 늘어났음을 확인할 수 있다. 장애인취업지원의 경우에도 발달장
애인지원고용센터 설치 ․ 운영, 발달장애인 인턴제 도입을 방점에 두고 
요구하고 있으며, 발달장애인 문화 ․ 예술 창작소 설치 ․ 운영 등 교육, 
노동, 문화 전 영역에 걸쳐 발달장애인 지원 예산 확대를 요구하고 있다
(전국장애인차별철폐연대, 2022).

2022년부터 2024년까지 장총의 주요 추진과제를 살펴봐도 그동안 
소홀히 다뤄온 장애유형에 관한 활동의 폭을 넓혀 나가려는 모습을 파악
할 수 있다. 장애인권리보장법 제정 촉구 활동, 정보, 건강, 개인맞춤형, 
고령자, 탈시설, 장애인정책종합계획 및 선거국면 의견 개진 등의 활동을 
했으며, 2024년도에는 정신장애인 및 소수장애인의 권리를 강화하는 
과제를 추진하려고 했다(한국장애인단체총연맹, 각 연도). 
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지금까지의 장애운동은 2000년대 이전에 경증 신체장애인 중심에서 
2000년대 중증 신체장애인, 2010년대 이후 발달장애인으로 운동 주체
가 변화하는 양상을 보이고 있다. 다만 운동주체의 장애유형이 완전히 
변화했다고는 할 수 없다. 그동안 장애운동에서 주변화 되어 있던 발달장
애인 영역도 장애운동의 주체와 의제로 확대 및 포함되었다고 봐야 한다. 
즉, 기존의 중증 신체장애인 중심의 운동의제가 지속되면서도 발달장애
인 관련 의제 또한 다루어지고, 때로는 이들의 의제를 중심으로 전국 
단위 장애계가 연대하는 양상이 나타나는 것이다(<표 4>). 

이처럼 2001년 이동권 운동, 2000년대 중반 교육권 운동과 장애인차
별금지법 제정 운동, 2000년대 후반 활동보조서비스 제도화 운동과 소득
보장 운동, 2010년대 초반 발달장애인 권리보장 운동, 2010년대 후반 
탈시설 운동으로의 흐름은 중증 신체장애인 중심의 이동권에서 발달장애
인까지 포함한 탈시설 자립생활 요구로 나아가고 있다(이상직, 2022).

구분 2000년대 2010년대 이후

장애운동의
주요 의제

- 이동권 투쟁
- 탈시설 및 자립 운동
- 장애등급제 폐지 운동
- 장애인차별금지법 제정 추진

(2007년 4월 제정)
- 장애인교육권 운동

(2007년 5월 특수교육법 개정)

- 발달장애인 지원법 추진
(2014년 5월 제정)

- 장애등급제 폐지 운동
- 발달 ‧ 정신장애인 돌봄 

국가책임제 추진
(2025년 국정과제 채택)

- 장애인권리보장법 ‧ 탈시설
지원법 제정 추진

선도 활동가의
특성

중증 신체장애 중심의 
장애인 당사자 운동

발달장애 중심의
장애인 부모 운동

선도활동가의 
운동 목표 및 
전략의 특성

보편적 권리 쟁취를 위한 시민
불복종 형태의 장애인 당사자 
운동 → 광범위한 제도 및 환경 
변화를 요함

돌봄 부담 경감 및 자립을 주 
목적으로 하는 장애인 당사자 
및 부모 운동 → 순차적 ‧ 단
계적 제도 변화를 요함

<표 4> 한국 장애운동의 시기별 특성(2000년대 이후)
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Ⅲ. 장애정책의 정책대상 변화 

1. 발달장애인정책 예산 확대 

장애정책에서 일어난 변화의 가시적 결과물은 중앙정부의 장애인복지 
예산 추이다(허선회, 2020). 2010년 보건복지부 예산안에서 장애인복지 
관련 예산을 살펴보면 장애인 생활안정지원이라는 항목으로 장애아동가
족지원 50,887백만 원이 잡혀 있고, 발달장애인 항목이 따로 편성되어 
있지는 않았다(전국장애인차별철폐연대, 2010). 하지만 2015년부터는 
‘발달장애인 지원’으로 세부사업이 편성되어 예산이 배정되고 있다. 예산 
편성 항목의 변화뿐만 아니라, 예산 규모를 확인할 수 있는 2007년부터 
2025년까지 장애인 관련 예산과 발달장애인 예산을 함께 살펴보면 꾸준
하게 증가하고 있음을 확인할 수 있다(<그림 1><표 5>).

발달장애인지원 예산이 편성된 이후, 추이를 보면 매년 증가하고 있다. 
특히 발달장애인법 제정 이후 2015년도 발달장애인 예산 증가가 커졌으며, 

자료: 열린재정(2025.7.14.일자 검색).

<그림 1> 장애인 및 발달장애인 예산 변화 추이(2007∼2025)
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2024년도 보건복지부 장애인복지 예산에서 다른 영역은 유지하거나 오히
려 삭감되기도 했으나, 발달장애인지원은 증액되었다(참여연대, 2023). 
즉, 정부 예산이 투입되는 세부사업의 변화 및 예산액의 증감을 통해 발달
장애인이 장애정책의 주요 대상이 되고 있음을 확인할 수 있다. 

연도 장애인 예산 발달장애인 예산

2007 1,032 -

2008 1,416 -

2009 1,447 -

2010 1,408 -

2011 1,519 -

2012 1,676 -

2013 1,546 646

2014 1,665 1,158

2015 2,256 3,999

2016 2,360 9,446

2017 2,539 9,081

2018 2,864 8,572

2019 3,416 42,720

2020 4,047 81,611

2021 4,761 152,352

2022 5,146 208,017

2023 5,684 256,886

2024 6,164 357,738

2025 6,469 435,753

참고: 1. 장애인 예산 단위: 십억 원.
2. 발달장애인 예산 단위: 백만 원.

자료: 열린재정(2025.7.14.일자 검색).

<표 5> 장애인 및 발달장애인 예산 변화 추이(2007∼2025)
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2. 발달장애인 관련 법안 제 ․ 개정 확대 

<표 6>을 살펴보면 2000년대 이후 장애인 관련 주요 법률의 현황을 
확인할 수 있다. 이동권, 자립생활, 건강, 생활지원 등 다양한 영역에 
걸쳐 법안이 수립되었다. 그리고 이러한 변화는 장애운동과 흐름을 같이
하고 있다. 장애운동이 이동권에서 탈시설 운동으로 변화하면서 장애입
법 또한 점차 활동지원과 탈시설을 위한 생활환경 개선 방향으로 옮겨가
고 있는 것이다(국회미래연구원, 2022). 

더불어 발달장애인 관련법의 확대도 주목해야 한다. ‘장애인 등에 대한 
특수교육법’, ‘장애아동복지지원법’, ‘발달장애인법’ 등 발달장애 관련 
주요 법률 3가지가 2010년을 전후로 하여 연달아 시행되고 있다. 이를 
통해 발달장애운동의 성과가 가시적으로 드러나면서도 발달장애 관련 
현안이 더욱 부각될 수 있는 계기를 마련할 수 있었다. 특히 2014년에 
특정 장애유형에 대해서 최초로 발달장애인법을 제정하였다는 점(한국장
애인개발원, 2022)은 그간 소홀히 다루어지던 발달장애영역이 장애운동
을 통한 결실로써 법제화까지 이르렀다는 점을 보여준다. 

법령명 공포일자 시행일자 비고
교통약자의 이동편의 

증진법 2005.1.27 2006.1.28 이동권 개념 명기, 저상버스 
도입 의무화

장애인고용 촉진 및 
직업재활법 2005.3.31 2005.7.1

장애인고용촉진기금 1/3을 보
건복지부와 협의해 직업재활
사업에 사용

장애인기업활동 촉진법 2005.7.29 2005.10.30 장애인기업 차별 시정 요청, 
기본계획 수립

장애인차별금지 및 
권리구제 등에 관한 법률 2007.4.10 2008.4.11

장애 범위 확장, 시정명령 ‧ 
처벌 규정 도입, 차별입증책
임 전환

장애인복지법 2005.7.29 2005.10.30 장애인기업 차별 시정 요청, 
기본계획 수립

노인장기요양보험법 2007.4.11 2007.10.12 ‘자립생활지원’을 위한 활동
보조서비스 도입

<표 6> 장애인 관련 법률 목록(2000∼2021)



장애운동 의제 변화와 정책 형성의 동학

99

법령명 공포일자 시행일자 비고

장애인 등에 대한 
특수교육법 2007.5.25 2008.5.26

의무 무상교육 체계 확립, 학
부모 ‧ 장애인 당사자 권한 
확대, 실질적인 통합 교육

중증장애인생산품 
우선구매 특별법 2008.3.21 2008.9.22

중증장애인 고용 시설의 상
품·용역 ‧ 서비스 공공기관 
우선구매 의무화

장애인연금법 2010.4.12 2010.7.1
1∼중복3급 장애인에게 연금 
지급(기초생활수급자 기준 15
만원)

장애인활동 
지원에 관한 법률 2011.1.4 2011.10.5 만 6세-64세 중증(1급)장애

인에게 활동지원서비스 제공

장애아동복지지원법 2011.8.4 2012.8.5 보편복지개념 명기, 장애아동
지원센터 설치

사회복지사업법 2012.1.26 2012.8.5
이사 수를 5인에서 7인으로 
늘리고 그 중 2명을 외부인사
로 두도록 함

장애인 ‧ 고령자 등 
주거약자 

지원에 관한 법률
2012.2.22 2012.8.23

최저주거기준 명시, 임대주택
의 일정 비율 (3%) 주거약자
용으로 건설, 주택 개조 비용 
지원

발달장애인 권리보장 
및 지원에 관한 법률 2014.5.20 2015.11.21 발달장애인 권리 명시, 지원

센터 설립
장애인 건강권 및 

의료접근성 
보장에 관한 법률

2015.12.29 2017.12.30 건강권 명시, 주치의 제도 도
입, 장애인보건의료센터 설립

장애인 ‧ 노인 등을 위한
보조기기 지원 및 

활용 촉진에 관한 법률
2015.12.29 2016.12.30 보조기기 사용 지원 사업 도입, 

보조기기센터 설립

장애인복지법 2017.12.19 2019.7.1

‘장애 등급’을 ‘장애 정도’로 
변경, 맞춤형 서비스 제공을 
위하여 ‘서비스 지원 종합조
사’ 실시

장애예술인 문화예술 
활동 지원에 관한 법률 2020.6.9 2020.12.10 장애예술인 지원, 실태조사 

실시
노인 ‧ 장애인 등 

사회복지시설의 급식 
안전 지원에 관한 법률

2021.7.27 2022.7.28
취약계층 대상 소규모 급식 
시설 관리 지원 체계 마련, 사
회복지급식관리지원센터 설치

자료: 국회미래연구원(2022).

<표 6> 계속
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물론 발달장애인법이 제정되는 과정에서 주요 쟁점에 관한 갈등이나 
장애운동의 요구안 중 일부 수용되지 못한 지점이 없는 것은 아니었다. 
법안 발의 후, 심사과정에서 신체장애인 중심으로 규정되어 있는 장애인 
관련법과는 별도로 발달장애인법을 제정하여 발달장애유형의 특성에 맞
는 권리가 보장될 수 있도록 해야 한다는 공감대가 있었다(보건복지위원
회, 2013b). 하지만 별도의 발달장애인 위원회 설치 및 공단 설립에서 
발생할 수 있는 다른 장애유형과의 형평성 문제, 재원 마련의 어려움, 기존 
법체계와의 충돌과 중복 문제 등이 쟁점으로 제시되기도 했다(보건복지위
원회, 2012). 그럼에도 발달장애인법은 제18대 대통령선거에서 주요 정당
의 공약으로 채택되어 있었고, 대선 이후 국회활동 과정에서 국회의원들이 
이를 인지하고 있었기 때문에, 법안 쟁점에 대한 합의를 도출하여 입법화
를 추진하려는 움직임은 변함없었다(보건복지위원회, 2013a). 

실제 제 ․ 개정으로 이어진 법안의 변화와 함께, 법제화를 위해 발의를 
시도한 발달장애인과 관련한 법안도 2010년대 이후로 활발해졌음을 알 
수 있다. 의안검색을 통해서 장애 관련 가결된 법안을 본격적으로 장애운
동이 활발해진 2000년부터 2024년 시점까지 살펴볼 때 총 177건이 
원안가결, 수정가결 등의 형태로 의결되었다. 그중 21건이 발달장애인을 
특정하여 다루는 법률안이고, 그 외에도 종합적으로 다루는 법안으로 
검토하면 더 많을 것이다. 장애유형과 무관하게 권리 확보를 종합적으로 
다루는 법안을 제외하면 특정 장애유형을 다룬 법률안은 극히 적다. 
2010년 이전에는 1건에 그쳤던 발달장애인 중심의 제 ․ 개정하려는 입법
안이 2010년 이후로 급격히 늘어났다. 

3. 국가 장애정책의 주요 장애유형으로 포함된 발달장애 

발달장애인지원 예산 편성과 증가, 관련 법안의 확대와 함께 중앙정부
에서 내놓는 대책에도 발달장애인은 주요 영역으로 자리 잡고 있다. 정기
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적으로 제시되는 ‘장애인통계’와 ‘장애인백서’에서도 2010년대 이후 따
로 장(章)을 구성할 정도로 주요 현안이 된 것이다.

국가차원에서 추진하는 중 ․ 장기 대책인 장애인정책종합계획에서도 
발달장애인을 직접적으로 지원하려는 시도는 제3차 종합계획에서부터 
시작되고 있다. 이후 제4차 종합계획부터 제6차에 이르기까지 주요 중점
과제로 다루어지고 있으며, 최근 시행되고 있는 제6차 종합계획은 장애
인구 및 환경의 변화로 인해 돌봄수요 증가가 예상됨에 따라 발달장애 
영역에 대한 지원을 강화하려는 움직임이 반영되어 수립되기도 했다(제6
차 장애인정책종합계획). 

역대 정부의 국정과제와 보건복지부의 장애정책을 살펴보면 최근 몇 
년간 발달장애인지원 정책이 별도로 수립되고 있다(<표 7><표 8>). 2017
년 대통령선거 과정에서 전국장애인부모연대와 문재인 당시 대선후보가 
정책협약을 맺고, 이후 2018년 ‘제1차 발달장애인 생애주기별 종합대책’
을 수립했다. 윤석열 정부에서는 발달장애인지원을 국정과제로 추진하면
서 2022년 ‘발달장애인 평생돌봄 강화대책’을 발표하게 된다. 물론 정부

정
부

영
역

참여정부
(노무현 정부) 이명박 정부 박근혜 정부 문재인 정부 윤석열 정부

2003∼2007 2008∼2012 2013∼2017 2017∼2021 2022∼2025

신
체

 교통 대책
 공공부문 재택

근무제 도입  

 장애인 이동권 
강화

 장애인 활동
지원 제도 도
입

 이동권 증진
 주거권 보장
 정보격차 해소
 청각장애인 

지원법 제정 
검토 및 특수
교육 지원

 장애인 보조기 
건강보험 급여 
적용 확대

 장애인 콜택시 
법정대수 상향

 휠체어 탑승
고속버스 도입 

 장애인 편의
시설 확대 및 
BF 인증제 운
영 강화

 장애인 방송 
의무편성(한
국수어방송) 
확대

<표 7> 역대 정부 장애정책 국정과제 비교
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정
부

영
역

참여정부
(노무현 정부) 이명박 정부 박근혜 정부 문재인 정부 윤석열 정부

2003∼2007 2008∼2012 2013∼2017 2017∼2021 2022∼2025

발
달

 성년 후견인
제도 도입

 발달장애인법 
제정

 발달장애인 생
애주기별 종합
대책 수립

 발달장애인 
주간활동 및 
방과후활동 
서비스 도입

 발달장애인 
거점병원, 행
동발달 증진
센터 확충

 최중증 발달
장애인 24시
간 돌봄모델 
평가 및 확대

 발달장애인 
거점병원 및 
행동발달증
진센터 확충

 장애 조기발
견 · 개입을 
위한 서비스
체계 구축

 발달재활서
비스지원과 
어린이 재활
의료 인프라 
확대

공
통

 사회적 일자리 
창출

 차별금지법 
제정 

 정보격차 해소

 중증장애인 
기초장애연
금 지급

 장애아동특
별보호 연금 
도입

 장애인 일자
리 창출 및 
고용체계 구
축을 위한 제
도 개선

 장애인 정책발
전 5개년 계획 
이행상황 점검 
및 보고

 장애인 권리
보장법 제정 
검토 및 장애 
판정체계 단
계적 개선

 장애인 연금 
급여 인상 확
대

 중증장애인 
활동지원 대
상 및 급여 확
대

 공공의료 강화
 고용의무이행
 장애학생 교

육지원

 장애등급제 
폐지 및 종합
지원체계 도
입 추진

 부양의무자 
기준 관련 공
공부조 혁신

 자립지원
 장애인 연금 

인상
 장애인 권리

보장법 제정
 탈시설 등 지

역사회 정착 
환경 조성

 권역별 어린
이 재활병원 
설치 등 의료
지원 확대

 개인예산제 
도입

 장애인 활동
지원 서비스 
고도화

 장애특성 및 
유형 고려 직
무모델 개발

 직업재활 · 일
자리지원 · 장
애인연금 통
한 소득 및 사
회 참여 지원

 장애인 건강
주치의 활성
화 등 건강권 
보장 강화

 시설거주 장애
인 자립 지원

자료: 정부별 국정과제(각 연도).

<표 7> 계속
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정부 정책 내용 

참여정부
(노무현 정부)
2003∼2007

- 2006년 권역별 재활병원 건립 지원
- 2007년 장애인 활동보조지원사업 시행
- 2007년 BF 인증제 추진 등 장애인 편의시설 확충
- 2007년 장애아동수당으로 명칭 변경 및 확대
- 2007년 장애인 일자리 사업 시행
- 2007년 「내부기관 장애인에 대한 재활프로그램 방안」 보급

이명박 정부
2008∼2012

- 2008년 BF 인증제 실시 등 장애인 편의 증진
- 2008년 중증장애인직업재활지원사업 시행
- 2008년 중증장애인생산품우선구매특별법 제정
- 2009년부터 장애아동 발달재활서비스 사업 시행
- 2010년 장애인연금제도 시행
- 2011년부터 장애인복지시설 확충 및 내실화
- 2011년 장애인활동지원제도 확대 개편
- 2011년 장애인 등록판정체계(장애심사제도) 개편

박근혜 정부
2013∼2017

- 2013년 여성장애인 지원사업(교육 및 출산)
- 2013년 발달장애인 공공후견 서비스 지원
- 장애인 및 부양자 세금 등 감면
- 발달장애인 요양보호사 보조일자리 시범사업 실시 
- 2014년 장애인연금 기초급여 인상
- 2014년 중증장애인 가정 응급안전서비스 실시
- 2015년 장애인 건강권 보장법에 따른 장애인건강주치의제 도입 및 

보장구 지원품목 확대
- 2015년 발달장애인법 도입에 따른 2016년 17개 광역시도에 지역

발달장애인지원센터 신설 및 공공후견법인 2개소 신규 지정

문재인 정부
2017∼2021

- 2018년 발달장애인 생애주기별 종합대책 발표에 따라 2019년주간 ‧ 
방과후 활동 서비스 도입, 발달장애인 거점병원·행동발달증진센터 2개
소 추가 지정

- 2018년 지역장애인보건의료센터 지정
- 2019년 장애등급제 폐지하여 중증·경증 단순화
- 2019년 지역사회 통합돌봄 선도사업 시범사업
- 2021년 교통약자법 개정에 따라 시내버스 대·폐차 시 저상버스 도

입 및 특별교통수단 광역이동지원센터 설치 의무화
- 2021년 탈시설 장애인 지역사회 자립지원 로드맵 발표

윤석열 정부
2022∼2025

- 2023년 최중증 발달장애인 대상 24시간 돌봄 시범사업 실시
- 장애인 지역사회 자립지원 시범사업(2022∼2025년)
- 장애인 일자리 지원 규모 3만 명에서 4만 명으로 확대(2023∼2027년)
- 2023년 장애예술인 창작품 우선구매제도 도입

<표 8> 역대 정부 보건복지부 장애정책 비교
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가 제시한 지원책이 여전한 한계와 낮은 효과로 비판 받으면서 발달장애
인 관련 단체는 발달장애인 국가책임제를 요구하고 있다. 다만 여기서 
주목해야 할 지점은 발달장애라는 특정 장애유형을 위한 대책이 수립되
고 있다는 점이다. 장애계의 요구를 수렴하여 선거기간 중 정책협약을 
맺거나, 국정과제로 채택하게 만들어 일련의 정책안으로 도출되도록 함
으로써 2010년대 이후 발달장애인 운동의 영향력과 그에 따른 정책의 
변화를 확인할 수 있는 것이다.

Ⅳ. 장애운동과 장애정책 형성의 동학 

1. 장애운동의 영향과 발달장애 의제화의 맥락 

사회운동을 통한 법적 동원, 즉 활동가와 법률전문가의 결합으로 입법
화 또는 정책화로 이어지는 과정은 1987년 이후 시민사회의 활성화와 
함께 두드러진 전략이기도 하다(홍일표, 2006). 특히 최근 제정된 모든 
법률이 장애인운동에 의해 제안되고 형성되는 등 장애운동은 장애정책 
형성에 큰 영향을 주었다(유동철, 2017). 앞서 제시했듯이, 발달장애운
동이 활발해지는 것처럼 최근 장애유형별로 필요한 제도를 만드는 유형
별 운동이 전개되고 있으며, 이를 통해 장애정책 형성 과정에도 영향을 
주고 있다(김동범, 2017).

정부 정책 내용 

윤석열 정부
2022∼2025

- 2023년 발달장애인 보호자 입원 등 돌봄 공백 시 긴급돌봄 서비스 
시범 도입

- 2023년 개인예산제 도입 모의적용 연구
- 2023년 장애인 평생교육이용권 지원

자료: 보건복지가족백서(각 연도).

<표 8> 계속
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정책의제 형성 과정에서 참여자의 활동에 따라 의제가 채택되고, 채택

을 결정하고자 할 때 여론, 정치적 지형, 유권자의 이익 등을 고려하게 

된다면 비공식 참여자의 역할이 중요해진다(남준우, 2000). 비공식 참여

자란 정부와 관료, 정치인이 아닌 시민사회를 주로 말하고 이들이 공식 

참여자와 결합하여 정책형성을 추동하는 것이다. 장애인들은 비공식 참

여자로서 장애운동을 통해 입법 청원과 대안 제시, 정부 및 정치권과 

협상을 하는 방식으로 정책형성에 참여하고 있다(유동철, 2005). 

장애인 특수교육법 제정에 참여한 장애인교육권연대의 활동을 살펴보
면, 서명운동과 국회 앞 1인 시위, 단식 및 점거농성 등의 방식으로 장애
인 교육권을 공론화 하면서 민주노동당과 함께 국회 토론회 개최, 공동발
의 법안 제출과정에 참여하여 정부 및 국회를 통한 법 제정을 시도했다
(권순성, 2010). 

또한 장애운동과 정치의 연합을 통해 변화를 만들어낸 대표적 사례로 
장애인차별금지법 제정이 있다. 장애단체의 사회운동을 통해 시작한 장
애인차별금지법 제정 시도는 제16대 대통령선거 및 제17대 국회의원선
거 공약 채택을 비롯한 국회 법제사법위원회에 소속되어 있는 국회의원
들을 설득을 바탕으로 진행되었다(유동철, 2011). 

최근 제6차 장애인정책종합계획 수립을 위한 장애인단체 TF에서는 
6대 정책목표와 23개 중점과제, 108개 실행과제를 구성했고, 이를 정부
계획에 반영하도록 촉구하여 그중 52개인 48.1%가 장애계 의견으로 
반영되었음을 확인할 수 있다(한국장애인단체총연맹, 2022). 

이처럼 장기적 계획 수립 전, 대통령 선거 또는 국회의원 선거 국면에
서의 정치와 장애운동의 결합은 법 ․ 제도적 변화를 만들어내며, 장애정책 
형성의 요인으로 당사자의 참여가 중요시되고 있다(이상직, 2022). 

발달장애인법 제정 과정 또한 장애운동을 통한 정책형성 추동의 메커니
즘이 나타난다. 발달장애인법 제정이 추진되기까지 발달장애 의제가 주목
받기 시작한 맥락에는 다른 장애유형에 비해 자립이 어려워 일상생활에서 



사회통합연구 제6권 2호

106

지속적 돌봄이 제공되어야 하는 상황에서도 제도적 부재로 돌봄공백이 
발생하여 가족에게 부담이 가중되는 문제가 있다. 이는 기존의 장애정책
이 신체장애인 위주로 설계되어 있기 때문이며, 장애인 단체는 이러한 
제도적 상황을 짚어내어 발달장애인법을 제정하려고 했다는 점에서 신체
장애에서 발달장애로 정책 변화를 시도하고 있음을 확인할 수 있다. 

“아마 그동안 장애인 지원에 관한 어떤 정책이나 지원이 전체 장애인에 관한 

문제 또는 신체장애인 문제 중심으로 사실 접근되어 온 부분이 있습니다. 

그래서 그런 점에서 발달장애인 지원을 보다 특화해서 지금 시기에는 입법정

책적으로 고민해야 된다라는 문제 인식에 대해서는 동의를 합니다. …… 먼저 

저는 윤종술 진술인의 말씀과 같이 우리나라의 현행 장애인복지법은 신체적 

장애인을 위주로 설계․운영되어 왔고 신체장애인과 다른 발달장애인들의 권리

와 욕구를 법률로 보장해야 한다는 점에 대해서는 공감합니다.”

<보건복지위원회 법안심사소위원회 회의록에서 발췌, 제315회(5차)(2013.04.22.)> 

이러한 문제의식 속에서 UN장애인권리협약(CRPD)을 통해서 발달장
애인 권리 보장을 국제 기준에 맞춰 요구 받게 되었으며, 장애인의 자립
생활이 중요한 의제가 되면서 발달장애인 문제도 가시화되기 시작했다. 
이와 함께 앞서 언급했듯이, 장애 인구구조의 변화에 따라 발달장애인 
인구 비중의 증가와 그에 따른 돌봄 부담 문제가 새로운 복지 의제가 
된 것이다. 더구나 발달장애인 돌봄 문제를 해결하려는 과정에서 발달장
애인 부모 단체의 적극적 운동 전개는 발달장애 문제를 장애계의 주요 
의제로 자리 잡게 했다. 돌봄의 사회화가 미비한 상황에서 부모의 부재가 
발달장애 아동에게는 곧 삶의 위기로 다가오게 만드는 사회적 사건들은 
파급력을 지녔으며, 새로운 정책형성을 위한 정치적 맥락이 되었다. 

이에 따라 2012년 발제련 공식 출범 이후 국회 요구를 통해 제19대 
국회 1호 법안으로 통과하는 성과를 만들었다. 이는 2007년 특수교육법 
제정, 2011년 장애아동복지지원법 제정과 함께 장애인 부모 운동의 영향
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을 확인할 수 있는 사례이기도 하다(김치훈, 2013). 
그 과정에서 여 ․ 야 정당과의 간담회를 개최하여 제19대 국회 1호 

법안으로 발달장애인법 발의를 약속 받기도 했다(발달장애인법제정추진
연대, 2014). 2012년 대통령선거 기간에는 대선후보들로부터 발달장애
인법 제정을 대선공약으로 채택하도록 했다. 하지만 대통령선거 이후 
제대로 추진이 되지 않으면서 2013년 국회 앞에서 천막농성을 하며 120
여명의 국회의원으로부터 법제정 동의서를 받는 등 법안 제정을 위한 
활동을 계속해서 전개했고, 2014년 발달장애인법을 제정했다. 이후 지
방자치단체가 발달장애인법 제정 전후로 유사한 내용을 담은 조례를 제
정하면서 전국적으로 발달장애인 권리 보장의 제도적 틀이 마련되었다
(전지혜 ․ 이세희, 2018). 

더불어 발달장애인의 참정권 보장을 위해 입법을 추진하고 있는 사안
도 장애운동의 국회 활용 전략을 통한 메커니즘으로 나타났다. 2021년 
발달장애인 참정권 보장 내용을 담은 공직선거법 일부개정법률 발의안에
는 장애인차별금지추진연대와 한국피플퍼스트 발달장애인단체가 제안
한 내용이 반영되어 있다(전국장애인차별철폐연대, 2022). 

2. 발달장애 운동의 장애정책 채택 전략 

장애정책 형성을 둘러싼 주요 행위자는 2000년대 이전까지 정부 주도
에서 2000년대 이후 정부, 국회, 시민사회, 전문가 등으로 다양해졌다(허
준기, 2022). 발달장애인 운동 또한 장애인부모 단체와 국회, 정부 부처
가 상호작용을 하면서 장애운동과 정책 의제 간 다양한 전략적 동학이 
나타나게 되었다(이아영, 2015). 이는 장애단체 요구안의 정책 수용도를 
높이고, 법제화를 빠르게 추진하려는 움직임에서 비롯된다. 발달장애인
법을 추진하는 과정에서는 주로 국회를 활용한 전략이 나타났다. 

발제련은 법안 추진 과정에서 박근혜 정부가 국정과제로 채택할 정도
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로 성과를 만들었으나 보건복지부와 의견을 좁히지 못했고, 국회의원 
동의서를 받는 등 국회를 통해 보건복지부 정부 부처를 압박하는 전략을 
구사했다(전지혜 ․ 이세희, 2018). 이후 당시 여당 의원을 통해 절충안을 
마련하고, 발제련과 정부 간 7회에 걸쳐 간담회를 실시하는 등 논의 과정
을 거치게 된다(보건복지위원회, 2014). 

당시 발달장애인에 관한 요구는 정치 쟁점화의 영역도 아니었기 때문
에 장애인단체가 장애친화적인 국회의원을 통해 압박을 시도하여 법제화
의 가능성을 높인다는 장점을 갖고 있었다(허준기, 2022). 

 “발달장애 같은 경우는 부모연대의 아주 적극적인 활동, 이것이 굉장히 강력

하게 정부를 압박을 했기 때문에, 부모연대에 있는 사람들이 각 지역별로 

아주 강력한 조직을 가지고 있었기 때문에 이 조직들이 각 지역에 국회의원들 

작업을 했어요. 국회의원들에게 각 지역 국회의원들을 공략을 해서 그 국회의

원들에게 압력을 가한 거죠. 지역 주민의 요구니까 굉장히 무시하지 못한.” 

<허준기(2022) 심층면접 내용 중 발췌> 

발제련은 대통령선거와 국회의원선거를 활용하기도 했다. 이는 기존
의 장애운동 과정에서도 정책화를 위한 주된 전략 중 하나이기도 했다. 
장애등급제 폐지를 시도한 사례를 살펴보면, 전국장애인차별철폐연대를 
중심으로 장애인단체의 활동으로 장애등급제 폐지가 대통령선거 공약으
로 채택되어 정책의제화 됨에 따라 정책결정 과정에서 장애인 당사자가 
주요 행위자가 되었고, 선거를 활용한 전략 또한 유효하다는 것을 알 
수 있다(이금희, 2020). 

발제련 또한 주요 선거 국면에서 발달장애인법을 각 정당의 공약에 
포함하기 위한 선거 대응 활동을 추진했다(에이블뉴스, 2012. 02. 20). 
이러한 전략은 정당의 공약 채택으로 그치는 것이 아니라, 장애인 국회의
원을 통한 입법 추진, 대통령 선거 이후에는 새 정부의 국정과제 채택으
로까지 이어지기 때문에 장애운동의 주된 방법으로 사용되었다.
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“하나는 우리가 공약으로 후보를 선택한다예요. …… 그다음에 두 번째는 우리

는 우리를 껴주는 사람, 국회의원이든 직접적으로 선거를 통해서 선택받기는 

아직은 힘들기 때문에 그래서 우리 사회는 우리 정치 구조에서는 그런 사람들을 

위해서 할당하는 제도가 있잖아요. 비례 같은 것 그 제도를 적극 활용해서 우리

도 참여시켜줘라, 그게 이제 계속적으로 비례대표 국회의원을 요구하고 …….”

<허준기(2022) 심층면접 내용 중 발췌> 

3. 발달장애 운동 정책화를 둘러싼 영향 요인 

발달장애 운동이 국회와 선거 국면을 활용해 적극적 정책화를 시도한
다고 할지라도 장애운동 요구안의 완전한 채택으로 이어지지 못했다. 
주된 요인으로는 재정문제가 있다. 

지금까지의 장애정책은 관련 법의 제정에 그치면서 법안이 실질적으
로 작동하도록 하는 예산 마련은 제대로 되지 않아 제도적 실효성이 부재
하다는 비판이 있다(고병권, 2023). 

이러한 점은 발달장애인법 제정 과정에서 열린 국회 보건복지위원회 
회의에서도 확인된다. 기존 장애인 관련 법체계와의 중복 및 충돌 문제, 
다른 장애유형과의 형평성 문제와 함께 사업 중복에 따른 예산 사용의 
적절성과, 궁극적으로 재정부담으로 이어진다는 우려가 제기되었다.  

“발달장애인 지원에 대한 정부, 즉 복지부나 기재부, 고용노동부, 안행부, 법제

처의 의견을 보면 재정 부담이 크다는 것과 다른 중증장애인의 형평성의 문제, 

타 법률 내용과 중복된다는 법률체계상의 문제 등이 있어서 어려움을 나타나고 

있는데 그중에서도 가장 핵심은 바로 재정 부담의 문제가 아닌가 생각합니다.”

<보건복지위원회 법안심사소위원회 회의록에서 발췌, 제315회(5차)(2013.04.22.)> 

기획재정부와 보건복지부가 예산 부족을 근거로 발달장애인법 법안의 
수정을 시도하면서 장애운동과 정부 간 조정 과정이 길어지게 된 것이다. 

2012년부터 본격화된 발달장애 운동의 법제화가 2014년까지 지연된 
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모습에서 결국 예산 수반의 중요성을 확인할 수 있다. 그리고 이는 지금
까지의 장애운동 의제변화 양상을 파악하고자 할 때 고려해야 할 사항도 
제공해준다. 장애운동의 의제가 단순히 신체장애에서 발달장애로 단선적 
이동이 되었다고 볼 수 없다는 점이다. 기존의 중증 신체장애인 운동은 
새로운 법안 마련을 넘어서 실효성을 높이기 위한 측면으로 운동이 심화
되고 있으며, 중증 신체장애인이 시도했던 초기의 운동처럼 법제화 운동
의 주체가 발달장애인으로 옮겨갔다고 봐야 한다. 결국 중증 신체장애 
운동이든, 발달장애 운동이든 궁극적으로 실질적 권리의 실현이 가능한 
제도화를 이루고 있는가로 볼 때 두 장애유형의 운동은 동시에 진행되고 
있지만, 제도 발전 수준에서의 차이가 존재한다. 

발달장애인법은 박근혜 정부 시기에 와서 국가 차원의 지원 대상으로 
인지하게 되었다는 측면에서 상징적 의미가 있으며, 그 이후 체계화와 
실효성을 높이려는 시도가 있다는 점에서 중증 신체장애운동이 추구하는 
방향을 따라 간다고 볼 수 있다.

장애운동 내부의 영향력과 형평성을 고려하는 측면 또한 발달장애 운
동의 정책화 속도에 영향을 주었다. 국회 보건복지위원회에서는 다른 
장애유형과의 형평성 문제를 지속적으로 거론하며, 발달장애인법을 신중
하게 검토하고자 했다(보건복지위원회, 2014).

하지만 다른 장애유형 또한 발달장애인의 어려움에 공감대를 형성하
고 있다는 점, 전체 장애계가 발제련을 중심으로 연대하는 움직임으로 
장애정책화의 우선순위를 높였다는 점에서 발달장애인법 제정이 다른 
의제에 비해 선행할 수 있도록 했다(에이블뉴스, 2012. 05. 08). 장애인 
부모를 중심으로 한 발달장애 운동의 적극적 활동은 정책도입의 우선순
위를 바꾸는 등 정책화의 가능성을 높였다고 할 수 있다.

“가장 대표적인 게 발달장애 관련된 정책들이에요. 지금 그 발달장애에 대한 

것은 장애인 부모 단체가 굉장히 강력한 활동을 했거든요. …… 부모연대가 

굉장히 적극적이고 아주 강력한 투쟁들을 해왔죠. 그래서 여기가 활동을 해서 
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발달장애와 관련된 법도 만들어지고 …… 그래서 지금은 물론 발달장애인이나 

지적장애, 정신장애 사실은 장애인 정책에서 최후의 남는 문제예요. 사실은 

그쪽에 더 신경을 쓰기는 써야 하고 그랬는데 이제 최근에 그렇게 막 발달장애

인 쪽으로 예산도 많이 편성이 되고 법도 만들어지고 …… 이제 정부쪽에다가 

압력을 더 강하게 받으면 정부는 조용한 단체의 얘기보다는 좀 시끄러운 단체

를 더 신경을 쓰게 되죠. 그런 게 영향을 미칩니다.”

<허준기(2022) 심층면접 내용 중 발췌> 

마지막으로 발달장애인법 제정 과정에 영향을 준 요인은 행정부의 의
지라고 할 수 있다. 즉, 장애운동이 선거를 활용하여 정당 공약 채택에 
그치지 않고, 선거 이후 국정과제에 포함되어 정부부처가 이를 수행하기 
위한 움직임을 보일 때 장애운동 의제의 정책화로 신속하게 이어질 수 
있다는 것이다. 국회 보건복지위원회에서 개최한 공청회 과정에서도 확
인할 수 있듯이, 대통령선거 이후 박근혜 정부의 국정과제로 발달장애인
법 제정이 채택되었고, 보건복지부 주요 업무의 선결과제로 추진되었다
(보건복지위원회, 2013b). 

 
“역시 19대 국회 새누리당과 민주통합당, 군소 다른 당도 공약으로 낸 바 

있습니다. 또 박근혜 대통령후보께서 공약으로 해서 국정과제에 포함된 바 

있습니다. …… 19대 역시 보건복지부의 여러 가지 정책과제들 중에서 발달장

애인 정책이 우선순위로 배정되어 있는 것으로 파악되고 있습니다. …… 발달

장애인 지원법에 대해서는 여야 대선 공약이었습니다. 그리고 특히 대통령 

복지부 업무보고에서도 연내 제정을 계획한 만큼 공론화가 되어 있습니다.”

<보건복지위원회 법안심사소위원회 회의록에서 발췌, 제315회(5차)(2013.04.22.)> 

Ⅴ. 결론

이 연구는 발달장애로 한국 장애운동의 의제와 주체가 변화하고 있는 
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움직임에 주목하여 장애정책에 어떻게 반영되는지를 살펴보고, 운동과 
정책 사이의 메커니즘을 파악하는 것을 목적으로 했다. 

우선 한국 장애운동의 주요 의제의 변화를 통해 장애유형의 변화 양상
을 파악했다. 신체장애 중심의 정책 환경 속에서 발달장애인이 겪는 돌봄
의 사각지대와 자립의 어려움이 문제시 되면서 2000년대 이후 발달장애
인의 부모가 운동주체로 등장하고, 장애인구의 변화로 발달장애가 늘어
나는 등의 변화와 함께 발달장애 운동이 활발해지기 시작했다. 

둘째, 발달장애인 지원 예산의 지속적 확대와 관련법의 증가, 특히 
2014년에 발달장애인법이 제정되는 등 발달장애라는 특정 장애유형을 
위한 대책이 수립되고 있다는 점에서 한국 장애정책이 발달장애유형을 
중심에 두고 정책 변화를 일으키고 있음을 정책형성 흐름으로 확인할 
수 있었다.

셋째, 장애운동의 요구로 선거기간 중 공약으로 채택하거나, 국정과제
화 되는 등 정책형성 과정에서 사회운동이 주된 요인이 될 수 있음을 
확인했다. 제6차 장애인정책종합계획이 수립 과정에서는 장애계의 의견
이 반영되었고, 발달장애인법 제정, 발달장애인 참정권 보장을 위한 입법 
추진 등 장애운동의 국회 활용을 통한 정책변화 흐름의 메커니즘을 알 
수 있었다. 이는 국회 및 정부의 정치적 맥락과 조응하여 장애운동 단체
가 다양한 전략적 대응을 통해 사회운동과 정치의 결합을 보여줌으로써, 
당사자의 참여가 정책변동의 주된 요인이 될 수 있는 권력자원이론의 
또 다른 사례임을 보여준 것이다. 

이와 같이 장애운동사와 장애정책의 흐름을 개별적으로 파악하며 기
술하는 것에 그치지 않고, 둘 사이의 관계성을 분석함으로써 장애운동의 
역사를 조금 더 입체적으로 바라볼 수 있었다. 이를 통해 현재까지 전개
된 장애운동의 의제, 활동 주체의 변화 양상을 정리하여 한국 장애운동 
및 정책사의 근거자료를 구축할 수 있다. 따라서 이 연구는 한국 장애운
동사의 역사적 기술과 현재의 변화된 정책 흐름을 연계하여 살펴보고, 
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이를 토대로 장애운동과 정책 평가를 추동하는 공론장을 만들어내는 단
초로 삼고자 했다. 이는 장애운동의 요구가 정책화로 이어지기까지 ‘지
연’ 혹은 ‘괴리’되는 메커니즘을 발달장애운동을 통해 보여줌으로써 현재 
장애운동의 한계를 짚으며, 향후 장애정책의 발전에 영향을 주기 위한 
당사자 운동의 전략 수립을 도출하기 위한 시도라 할 수 있다. 

다만 정책형성 과정을 살펴보고자 할 때, 모든 개별 정책사례에 대한 
분석은 추후 시도해야할 과제라 할 수 있다. 이를 통해 장애정책의 변동
을 총체적으로 규명할 수 있으며, 정신장애 영역으로까지 사례분석을 
확대할 수 있을 것이다. 
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Agenda Change of Disability Right Movements and Dynamics 
of Policy Formation: From Physical Disabilities to 

Developmental Disabilities
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Abstract

This study examines how the evolving agenda and actors of the disability 

movement in South Korea, particularly with regard to developmental disabilities, 

are reflected in disability policy. Addressing the limitations of previous research 

that has treated the history of the disability movement and policy studies separately, 

this study adopts a power resource theory to provide a more comprehensive 

analysis of the interaction between social movements and policy formation.

To move beyond linear, chronological narratives, the study employs a case study 

methodology that enables multilayered analysis, supported by extensive literature 

review. First, it identifies the shifting patterns of disability types through changes 

in the key agendas of the Korean disability movement. Second, it confirms that 

South Korean disability policy has undergone transformation with a growing focus 

on developmental disabilities—evident in the continued expansion of related 

budgets and the enactment of new legislation, including the 2014 Act on the 

Guarantee of Rights and Support for Persons with Developmental Disabilities. 

Third, it illustrates that the disability movement can function as a primary driver 

of policy formation, as demonstrated by the adoption of movement demands in 

election pledges and national policy agendas.

By analyzing the interrelation between the disability movement and policy, this 

study offers a more multidimensional understanding of the history of the Korean 

disability movement. This approach enables a simultaneous examination of the 

movement's trajectory and policy changes, providing evidence that social 

movements can play a significant role in shaping social policy within the field 
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of disability. Furthermore, the analysis of contemporary South Korean cases helps 

to clarify the extent to which movements led by people with disabilities influence 

policy development.

Keywords: Disability Right Movements, Disability Policy, Developmental 

Disabilities, Physical Disabilities


