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I. 들어가며: 왜 ‘일상’인가?



1. 보통의 삶(Ordinary life)을 향한 질문

 우리가 누리는 평범한 삶의 단면을 그들이 누리는 것이 당연한 것으로 발견되는 세상, 그래서 인간의

삶에 대한 일상적 지원에 현재보다 더 깊이 천착해야 한다.



2. 보통의 삶(Ordinary life)을 위한 전제조건



3. 보통의 삶(Ordinary life) 구현을 위한 전략



II. 한사람과 가족, 그 고단했던 여정
- 보통의 삶?!



1. 최중증 발달장애 자녀와 함께 한 시간들

자기 맘에 안들거나 화나면 엄마 머리 끌고 가 가지고 화장실 벽에다가 이리 박으니까 이 머리가

팅팅팅 튕겨 나오더라고요. 엄마를 때리고 화분 다 집어 던지고 문을 발로 차고 거실의 문도 한

방에나가거든요(연구참여자 G).

주방도 이렇게 안보이게 빼버려야 되고 베란다로. 가스선, 배관 이런거 다 뜯어버린다거나 싱크대 부수고 하는

건 기본이고. 싱크대 위에 올라가서 흔들어버려. 흔들어버리고 그다음 에어컨 배관, 도시가스 배관 있죠. 그걸

두 번 물어뜯어갖고 터져버려서 불나버리고 난리도 아니었어요. 그래서 주방을 못쓰고 베란다에 주방 따로 뺀

데 가서 쓰고 있고. 보일러실. 그래서 못질을 해놔요. 잠궈놔요. 전기장판도 찢어요. 몇 개 찢어갖고 지금 몇 개

째이번에또하나또사다놨어(연구참여자 A).



2. 최중증 발달장애 자녀와 함께 한 공간들



3. 최중증 발달장애 자녀와 함께 하는 삶



4. 무너져 내리는 삶, 그래도 엄마라는 이름

솔직히아이가손만이렇게닿아도그손이나한테때리려는손인줄알고자식인데도움찔움찔하면서도..그상황

에엄마가마인드컨트롤을해야되는거잖아요.아이가이제환기가되면저도환기가돼야되는데그게점점나이

가먹을수록그렇지못하더라고요.애가저를발로차면서갈비뼈 2개가나가는상황이됐었고그리고뭐얼굴맞고

옷찢어지는거는다반사였고..이거를솔직히한번도남한테오픈한적이없어요.아이기선제압할때목을졸랐었

어요. (울음)왜냐하면아이가주먹으로치고이러면솔직히아이를눌러야되거든요.이거를누가습득해서한게아

니라제가살려고, (중략)누워있는아이를제몸무게로눌러서팔을다리로눌러요.그럼팔이이렇게생각해서허벅

지가눌러지죠.근데다리가길고하니까다리로이제뒤통수를치기시작하는거예요.다리를들어서..근데힘이이

제 세다보니까어떻게못하겠더라고요.그래서결국에는제손으로아예목을조를수밖에없는거예요.이게 1시

간정도로계속발로뒤통수를가격하면정말혼이나갈정도로머리는머리대로아프고어그러다가정말차라리이

럴바에더죽고나죽자목을조이는데얼굴이새파래지더라고요. (울음)(연구참여자 C)



III. 통합돌봄 참여 경험 : 환대 & 회복



1. 서비스 이용 후의 삶

주제 범주 영역

세상에 내 편이

하나는 생긴 것 같은 희망

이 세상에서 유일하게 내 아이를 환영해주는 곳

서비스 이용

후의 삶
처음 누려보는 소소한 일상 : 치유와 회복의 시간

다시 마주하게 된 나의 삶, 나의 미래

남겨진 숙제들과 바램

‘최중증’ 서비스답게 ‘최중증’인 사람들이 이용할 수 있었으면

향후 기대와

과제
내가 없더라도.. 홀로 남겨질 자녀에 대한 걱정

나와 같은 사람들이 더 세상 가까이 용기내어 나오기를



2. 바램 & 기대

최중증하고중증은또틀려요.레벨로가지고얘기들어보면틀려요.중증은어찌보면감당할수있어요.중증은엄마

들이 00센터다니면서해도돼요.최중증애들은엄마가감당자체가안돼요.진짜정신병원밖에없다..이렇게생각할

정도로죽는거아니면정신병원.그것만생각하는데요.최중증용어요?이런단어생각할여지도없어요.저는용어자

체가나쁘다고생각하지않아요.오히려이게제일걱정인게뭔지알아요?진짜최중증케어하는엄마따로있는데중

증엄마가이서비스안다는이유로여기들어올까봐걱정돼요.저는그게걱정이에요(연구참여자 F).

저는지금도생각해요.자다가누웠다가도생각해요.지금도나처럼이러고있는엄마들이어디사각지대에구석에있

을텐데촌구석에있을텐데.나는이렇게운전이라도하니까이렇게그래도이거라도하고살지진짜운전도못하고그

냥자기만의비관하고언제죽을까만생각하고고민하고있으실분이있을거예요. 100%있다고생각해요.저는그래

서그분들이너무생각나요.저런분을좀공무원이가가지고잡아당겨주고좀살게좀해줬으면참좋겠다.지옥에서

조금벗어날수있게진짜해줬으면좋겠다는생각을문득문득들어요(연구참여자 B)



IV. 서비스 주요 성과



1. 이용자 특성



2. 이용자의 변화



2-1. 이용자 변화 사례 예시



3. 가족(보호자)의 변화



3-1. 가족(보호자)의 변화



3-2. 가족(보호자)의 변화 사례 예시



4. 장애인복지 생태계의 변화



V. 성과요인 및 의미



1. 통합돌봄 성과요인



2. 통합돌봄 성과의 의미

‘안전한 사회’로의 Collective Social Impact

- 이용자와 가족의 일상 회복: 보통의 삶(Ordinary Life)을 꿈꾸다

- ‘사회가 우리를 기억한다’는 안전감

- 변화할 수 있다는 자신감

- 포용사회(Inclusive Society)로의 진전

- 민관 협력과 파트너쉽을 통한 공동생산(Co-production)의 경험

- 그리고 … 



VI. 향후 중장기적 방향



1. 서비스 지원체계의 지속적인 상호협력체계 구축



2. 성과 확산을 위한 서비스 고도화 방안



3. 남겨진 과제들



VII. 마치며: ‘좋은’ 돌봄과 ‘상호존중’사회를 꿈꾸며



1. 좋은 돌봄에 대한 단상

‘좋은 돌봄(Good care)’이란 결국 그 한사람에게 맞춘 개별 돌봄이다.(중략) 이상적

인 돌봄에는 딱히 답이 없다. 정말 그렇다. 이상적인 돌봄에는 답도, 매뉴얼도 없다.   

‘어떻게 해야 좋을지 당사자에게 물어보라’ 당사자가 100명이라면, 100가지 방법이

있을 테고, 당사자가 한사람 뿐이라고 해도 당사자가 한 사람 뿐이라고 해도 상황에

따라 이상적인 돌봄은 바뀔 것이다. 즉 돌봄이란 대인관계 그 자체이다. 이 점은 아무리

강조해도 지나지치 않다(우에노 지즈코, 2011. 돌봄의 사회학 중에서). 



2. 상상: 다양성이 인정되는 상호존중의 사회

<그림1> 사회적 배제, 사회통합, 사회적 포함간의 개념차이
자료 : 김미옥(2019), 발달장애인의 ‘Social inclusion’에 대한 상상, 그 미학
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