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우리는 둘째 딸이 태어나길 간절히 기다리면서 

당연히 그 아이도 첫째 아이와 마찬가지로 건강한 

아이일 것이라고 조금도 의심치 않았습니다. 

아이가 열다섯 번째 염색체가 중복되어 태어났을 

때 너무나 뜻밖이라 정말 놀랐어요. 이 염색체는 

시력과 운동기능과 수유에 영향을 줍니다. 아이는 

전반적으로 발달이 상당히 지체되고 건강문제가 

복잡했어요. 또 나중에 17개월이 되자 양쪽 귀가 

감각신경성 난청이라는 진단을 받게 되었어요.

당시 난청은 우리가 이미 다루고 있던 여러 문제에 

하나를 더하는 것에 불과했고, 적어도 난청에 

대해서는 내가 조금은 안다는 느낌이 들었던 기억이 

나요. 제가 다닌 초등학교에 ‘청력자원프로그램’

이 있었는데 제 수업에는 통역사와 함께 적어도 

청각장애아가 한 명은 늘 있었거든요. 한 참 

지나고 나서야 난청이 언어학습과 의사소통에 

미치는 영향에 대해 알게 되었습니다. 특히 우리 딸 

줄리아는 시력도 약했어요.

우리는 다양한 조기개입프로그램을 접하게 

되면서부터 지원도 받고 소속감도 생겼습니다. 

우리의 상황과 감정에 대해 서로 이야기할 수 있는 

사람들도 주변에 많이 생겼어요. 하지만 이 새로운 

세계에서 우리 가족이 정확히 어디에 맞추게 될지 

여전히 확신이 없었습니다. 한 기관에서 꾸준히 

서비스를 받았지만 지난 4년 동안 우리는 계속하여 

대안을 탐색하고 우리와 비슷한 가족을 찾아 

왔어요. 그 결과 여러 다른 조직과 친구 그룹에 

연결이 되었습니다. 우리한테 완벽하게 딱 맞는 한 

그룹을 찾기 보다는 많은 그룹을 찾아 각 그룹에서 

서로 다른 지원과 정보를 얻고 있어요. 살아가면서 

좋은 사람들을 얼마나 많이 만나게 될지 이 여정을 

시작할 때부터 알았더라면 좋았을 거예요. 

줄리아는 지금 언니와 함께 동네 초등학교에 

다닙니다. 학교에서 동급생들이 아이를 좋아하고 

헌신적인 전문가들의 지원도 잘 받고 있어요. 

현재로서는 이 상태가 우리 가족에게 딱 맞는 것 

같지만 앞으로 진행상황에 따라 계속 재평가해 나갈 

생각입니다.

우리 가족은 균형을 이루며 잘 대처해나가고 있는 

것 같아요. 주로 복잡한 의료 요구사항 때문에 

예약을 수없이 많이 하고 병원에 입원하는 과정에서 

정서적으로 격변기를 거치거나 스트레스를 받기도 

하지만 그냥 그날그날의 삶을 누리기도 합니다. 

우리는 긍정적인 태도를 유지하고, 흥미로운 

활동을 기회로 활용하고, 감탄할 만큼 놀라운 

우리 가족이나 친구들과 더불어 멋진 삶을 살려고 

노력합니다.


