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소확행

발달장애인 당사자의 자립과 부모의
노후생활에 공통된 목표가 있다면...?



청년 세대의 소확행
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그렇다면 발달장애인에게는

왜 가볍게 맥주 한 잔 마시는

것도 쉽게 허락되지 않는가?



누구나 누리는 평범한 일상을 발달장애인도 누릴 수 있도록 지원의

방향과 전달 체계가 재정립되어야 한다. 비장애인 누구에게나

주어지는 평범한 일상을 누릴 수 없다면 자립생활도 지역사회 통합도

탈시설화도 의미가 없다. 부모와 종사자, 조력자들 모두 발달장애

여부나 정도에 관계없이 현재 자신의 또래와 동등하게 비슷한

경험속에서 일상을 누릴 권리를 행사하는 경험을 충분히 갖도록

지원해야 한다. 일상을 누리고 자기결정권을 행사하는데 필요한

경험과 기술은 18세 생일날 갑자기 생기는 것이 아니다.



“부모나 지원인의 관점이 아니라 성인 발달장애인 당사자의 인식과

입장에서 의미 있거나/재미있거나/필요한 것을 하게 해주세요. 

모든 성인의 일상에서 필요한 것은 교육이나 보호나 직업/적응

훈련이 아니라, 발달장애 여부와 기능의 높고 낮음과 관계없이

동세대의 평범한 일상을 동등하게 누리도록 지원하는 것입니다.



발달장애인의
자립을 위해 필요한
지역사회 관계망



●발달장애인이 성인이 되면 Bronfenbrenner의 생태학적 체계
이론에서 소위 ‘중간체계 mezzo system’와 ‘외체계 exo
system’는 더욱 중요해 진다. 

●그러나 성인이 되어도 많은 부모와 발달장애 당자사들은 가족과
친구라는 미시체계 안에만 머물러 있는 경우가 흔하다.

●부실한 지원 시스템이 가장 큰 원인이지만 그 울타리 안을 편하게
느끼며 돌봄을 대신할 지원만 제공되면 충분하다고 생각하는
양육자의 인식도 또 하나의 걸림돌이 되기도 한다.
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. 
● 가족이나 친구 다음으로 중요하고 필요한 사회적 관계는 상황에 따라 서로 도움을

주고 받을 수 있는 ‘내가 아는’, ‘나를 아는’ 사람이다.

● 발달장애인에게는 이들이 더 많이 필요하고 2차적인 안전망이 될 수 있다.

● 이러한 지역사회 안에서의 다양한 활동 과정에서 알게 되는 사람들과의 관계는
어릴 때부터 지속적인 만남의 경험만으로도 충분히 맺을 수 있고 유지가 가능하다. 



 발달장애인의 입장에서 가르치려 하거나 대신해주려 하지 않으면서

알려주거나 도와주는 사람을 어디서든 쉽게 만날 수 있다면 지역사회

통합과 자립은 한결 수월해 진다. 사적인 관계가 아니면서 서로 종종

만나 상호작용을 상황에 있는 사람일 때가 많다. 가장 흔하게 볼 수

있는 그런 관계는 ‘단골손님-식당/매장 직원’ 관계이다. 

 늦어도 16세(중3) 정도부터는 부모가 아니라 당사자가 지역사회의

곳곳에서 주이용자이자 소비자이자 단골 손님이 되도록 연습시키고

지원하면서, 그 지역주민을 ‘발달장애인과 함께 하는 지역사회’에

적응하도록 훈련시킬 필요가 있다. 



그런데 말입니다.

평범한 일상을 누릴 권리는 장애 당사자 뿐 아니라

발달장애인의 부모와 가족에게도 동일하게 주어져야 할 권리가 아닌가요? 

이들의 인간다운 삶을 살아갈 권리를 회복 시켜 주기 위해

우리 국가와 사회는 지금 무엇을 얼마나 하고 있나요? 

회복이 필요한 만큼 현재 이들의 일상이 척박하고

고통스럽다는 것을 세상은 얼마나 알고 있는 걸까요?

발달장애인의 부모에게 노후준비는 왜
‘부모 사후에 자녀의 안전과 자립’이

전부여야 하나요?
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