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HIV 감염인을 위한 완화의료와 호스피스

최      재      필

서울의료원 감염내과

The Palliative Care and Hospice for the People Living with HIV

Jae-Phil Choi, M.D.

Division of Infectious Diseases, Department of Internal Medicine, Seoul Medical Center, Seoul, Korea

According to the advance of antiretroviral regimen and the early treatment strategy, people living with human 
immunodeficiency virus (PLWH) are achieving the goal of virologic suppression and immune restoration. Most 
of them no more die of acquired immunodeficiency syndrome (AIDS) defining illnesses, and become older with 
chronic comorbidities such as cardiovascular, metabolic, hepatic, renal and neurological diseases. However some 
PLWH still visit hospitals as late presenters with very low CD4＋ T cell counts, so that they suffer AIDS defining 
illnesses to die or experience severe neurological complications resulting in disabilities. Early palliative interventions 
are needed on the various symptoms of PLWH. Thus far chronic pains such as distal symmetric sensory polyneuro-
pathies have been underevaluated. Active pain-relieving interventions are important to them. Recently we define 
end of life condition of human immunodeficiency virus (HIV) or eligibility to hospice care after adjusting current 
status of HIV treatment. Hospice teams should pay attention to the specific medical conditions, psychological needs, 
and social circumstances of PLWH. With just standard precautions as common infection control measures, general 
hospice cares can be provided to them like to other hospices subjects. For giving PLWH opportunities to have 
the end of life with value and dignity, hospice multidisciplinary team should intervene them early and aggressively. 
Now we need more clinical experiences and institutional improvements.
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서      론

평소 건강하던 젊은 남성들에게서 세포면역이 감소

하여 발생한 것으로 판단되는 폐포자충 폐렴, 카포시 

육종의 발생이 1981년 미국에서 동시에 보고되기 시작

하였다(1,2). 1984년 그 원인 병원체가 인간면역결핍바

이러스(human immunodeficiency virus, 이하 HIV)라는 것이 

알려진 지 33년이 되었다(3). 마땅한 치료제가 알려지기 

전까지 HIV에 의해 발생하는 후천면역결핍증(acquired 

immunodeficiency syndrome, AIDS)은 특히 젊은 사람들에

게 발생하여, 급속히 환자를 사망에 이르게 하는 질환

으로, 위중한 기회감염증의 존재 여부가 예후의 결정과 

치료에 매우 중요하였다. 의사들은 고통과 죽음의 과정

에 있는 환자들의 증상을 경감시키기 위해 노력했었고, 

이들을 정서적으로 지지하고, 죽음과 배제와 낙인에 직

면할 수 있도록 돕는 경험들을 하였다고 한다(4).

이후 바이러스에 대한 기초연구와 함께 질병의 생활
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사가 알려지고 진단, 치료, 예방의 방법이 확립되었으

며, 특히 1990년대 중반부터 기회감염의 예방과 고강도 

항레트로바이러스제 치료(highly active antiretroviral therapy, 

이하 항레트로바이러스제)가 시작되면서 생존율이 획기

적으로 개선되어 HIV 감염증은 더 이상 치료가 불가능한 

질환이 아니라 만성적으로 관리하는 질환이 되었다(5). 

현재는 Temprano 연구와 START (Strategic Timing of 

Antiretroviral Therapy) 연구의 결과를 바탕으로 CD4＋ T

세포 면역수치에 상관없이 조기에 항레트로바이러스제 

치료를 시작하는 것이 HIV 관련 질환의 발생과 사망을 

줄일 수 있는 것으로 알려져, 발견 즉시 항레트로바이

러스제를 시작하기를 권고하고 있다(5-7). 다수의 HIV 

감염인(이하 감염인)들은 복용이 간편해지고 부작용이 

감소한 항레트로바이러스제를 복용하면서 특별한 에이

즈정의 합병증의 발생은 없으나, 심혈관질환, 당뇨, 골

다공증 등의 대사성질환, 간질환, 신장질환, 정신·신경

질환, 암성질환과 같은 만성 비감염성 합병증(비에이즈 

합병증)을 갖고 살아가며, 고령화되어 가고 있다(8). 그

러나 이러한 치료의 개선에도 불구하고 차별과 편견이

라는 사회적 여건 속에서 아직도 많은 감염인들이 면역

이 극히 낮은 상태로 병원을 방문하여 기회감염증, 에

이즈정의 암, 뇌신경계질환으로 사망하거나 중증의 장

애를 겪고 있다(9).

본 종설에서는 현시점에서의 HIV 감염의 현황과, 감

염인들이 겪게 되는 문제를 살펴보고 이들에 대한 완화

의료와 호스피스의 필요성과 의의를 살펴보고자 한다.

본      론

1. 국내외 HIV 발생과 사망 현황

세계적으로 2016년 3,670만 명의 HIV 감염인(51%는 

여성)이 살고 있고, 한해 180만 명이 새롭게 HIV에 감염

(매일 5,000여명)되며, 이는 2010년에 대비하여 전체 

16% 감소한 것으로 지역적으로 동유럽, 중앙아시아를 

제외하고 모든 지역에서 감소추세에 있다(10). 2016년 6

월 기준 1,820만 명의 감염인이 항레트로바이러스제 치

료를 받게 되었으며, HIV 연관 사망자 수는 1,000만 명

으로 2010년 대비 32%의 감소를 보이고 있는데 특히 여

성에서 항레트로바이러스제의 사용과 유지를 통해 감

소가 이루어지고 있고, 14세 이하 소아의 HIV 연관 사

망자 수도 12만명으로 절반으로 감소하였다(10).

국내에서는 2015년 한 해 1,152명이 신규 감염인으로 

신고되었다(9). 이중 외국인은 12%이며 내국인만을 볼 

때 남성이 95.7%이고 연령은 20∼40대가 3/4을 차지한

다. 내국인 생존 감염인 수는 2015년 기준 10,502명이며 

20대부터 40대가 전체의 76.2%를 차지하고 있지만, 50

대 이상 인구가 신규 감염인의 20%면서 전체 감염인의 

28%를 차지하여 노년층의 감염인 수가 증가하고 있음

을 알 수 있다(9). 이는 항레트로바이러스제 치료제 공

급이 원활한 선진국 코호트들에서 일반적인 현상으로 

이들 노년 감염인들은 심혈관질환, 간질환, 신장질환, 

신경계질환, 비에이즈 정의 암 등의 비에이즈정의 질환

들이 동반되고, 복용하는 약제의 수도 증가하게 된다

(8,11). 처음 발견 당시의 환자의 CD4＋ T 세포수는 환

자의 면역상태와 예후를 예측하게 하는데, 350 cells/mm
3
 

미만의 낮은 면역상태로 발견되는 감염인이 33%로 많

다(9). 이들 후기 발현자(late presenter)들은 면역이 매우 

낮아 에이즈 관련 기회감염 합병증의 발생으로 의료기

관을 방문하고, 1년 이내의 조기 사망률이 높고, 면역의 

회복이 쉽게 이루어지지 않고, 급성기 질환에서 회복한 

후에도 중증의 뇌신경 합병증 등으로 장애와 급만성 합

병증으로 의료 이용이 증가하게 된다(12).

1988년부터 재가요양, 아웃리치, 주간 프로그램 등 통

합서비스를 제공하면서 HIV 호스피스병상을 운영하고 

있는 캐나다의 케이시 하우스의 자료에 의하면 항레트

로바이러스 사용 이전 시기에는 호스피스에 입원한 감

염인의 진단 시부터 사망까지의 기간이 1.5년이었고, 사

망원인으로는 에이즈정의 암성질환이 22%, 에이즈정의 

기회감염증이 42%(파종성 마이코박테리움아비움 감염

증, 톡소포자충증, 폐포자충 폐렴 순), 36%가 다른 에이

즈정의 상태였던 것이 항레트로바이러스 사용 시기 이

후에는 31%가 에이즈정의 기회감염증, 10%가 에이즈정

의 암, 10%가 다른 에이즈정의 상태로 사망하였다. 그 

외의 52%는 에이즈비정의 암이 27%, 간질환 6% 순이었

고 이들의 진단 이후 사망까지의 기간은 13.5년이었다

(13,14). 

국내 2014년 사망자수는 121명으로 최근 매년 100명 

넘게 사망하고 있으며, 급성기 치료의 과정과 만성합병

증상태 요양 과정에서의 사망이 혼재해 있을 것으로 판

단되고 있다.

2. 질병의 만성화, 의료화(medicalization), 사회적 여건 

과거 항레트로바이러스치료 이전 시기가 기회감염의 

시기였다면, 1990년대 중반 이후 고강도 항레트로바이

러스제 치료가 확립되면서 HIV 질환은 아직 완치되지

는 않지만 더 이상 그 자체로 사망에 이르게 하는 질환
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Figure 1. Trajectories of illness over time in chronic, fatal diseases 
(−): Typical of untreatable cancers (e.g., pancreas) or acquired immune 
deficiency syndrome (AIDS) before the advent of highly active anti-
retroviral therapy (HAART) (---): Typical of chronic, progressive illness 
(e.g., congestive heart failure) or AIDS in the HAART era. 
Source: Selwyn PA, Rivard M. Palliative care for AIDS: challenges 
and opportunities in the era of highly active anti-retroviral therapy. J 
Palliat Med 2003;6:475-87.

이 아닌 조절 가능한 만성질환이 되었고(만성화), 생의 

궤적에 있어 과거 암환자의 경과에서 만성, 진행성질환

자의 경과를 따르게 되었다(Figure 1) (15). 약제를 잘 복

용하고 정기적으로 관리하면 약제내성의 발현 없이 혈

중의 HIV 바이러스 수치를 미검출 상태로 유지할 수 있

고, 면역상태를 높게 유지할 수 있게 되었다. 감염내과 

의사들은 진료실에서 환자의 면역상태(CD4＋ T 세포의 

수)와 HIV 바이러스 수치를 확인하고, 환자의 항레트로

바이러스제 복약순응도를 상담하고, 합병증의 발생 여

부를 평가하게 되었다. 진료실에서 의사는 환자가 겪는 

많은 과정 중 가시적이고 관리 가능한 수치만을 이야기 

하게 되었으며(medicalization, 의료화), 거시적으로 볼 때 

HIV 치료 연속성(HIV/AIDS care continuum) 또는 치료 전

략(treatment cascade)에서 최종적 목표는 바이러스가 억

제되고 조절되어 검출되지 않는 환자의 분율이 된다

(4,15,16). 질병의 만성화 과정에서 수치화된 합병 질환

에 대한 진료와 관심에도 불구하고, 감염인 환자들의 

많은 증상과 징후들이 진료현장에서 말해지지 못하고 

다루어지지 못하고 있다. 환자들은 우울증, 알코올, 편

견과 낙인으로 인한 구조화된 사회적 고립 문제, 영적

인 문제 등 다양한 고통을 겪고 있다(17).

국내에서도 감염인들에 대한 사회적인 편견과 낙인

은 여전히 심각하고, 의료현실에서도 몇몇 임상과를 제

외하고는 진료의 경험이 많지 않은 가운데, 감염인들의 

의료 접근성은 떨어져 있다(13). 또한 급성기 병상 치료 

이후 치료가 필요한 환자에 대한 아급성기 치료병상, 

요양병상, 호스피스를 위한 병상이 부재한 상태이다

(18). 

3. 감염인을 위한 완화의료 

감염인 환자 진료의 초기단계부터 HIV 질환 자체에 

대한 치료와 함께 삶의 질을 개선하기 위한 완화치료를 

위한 계획의 수립의 병행이 필요하다. 감염인들은 통증, 

피로와 위약감, 체중감소, 식욕부진, 발열, 오심, 구토, 

설사, 변비, 호흡곤란, 피부소양증, 욕창, 신경계 문제, 

섬망, 우울증 등 정신과적인 증상의 다양한 증상들을 

호소하며 각각에 대한 원인 감별과 질병 특이 치료와 

함께 완화적 치료의 병행이 필요하다(19). 본 종설에서

는 통증과 뇌신경계 문제를 예시로 다루어 보고자 한

다.

1) 통증: 감염인들에서의 통증은 신체 여러 부위에서 

발생하는 염증과 암성병변에 의한 통각수용성 통증

(nociceptive pain)과 중추 또는 말초 신경 자체의 신경병

성 통증, 또는 두 기전의 병합으로 다양하게 나타날 수 

있다(20). 항레트로바이러스제 이전 시기의 60∼90% 발

생에 비해 감소하긴 하였으나 항레트로바이러스 시기 

이후 30∼60%의 환자들이 만성적인 통증을 경험하고 

있으며, 이들의 통증은 60∼85%까지 저평가되고, 제대

로 치료받지 못하고 있다고 알려져 있다(21). HIV의 병

기 진행에 따라 신경병성 통증은 급성기에, 혈청 양전

시기의 급성 탈수초성 다발신경병증이, 이행기에는 대

상포진후통증, 후기에는 다발감각신경병증, 거대세포바

이러스 다발신경근병증까지 다양하게 나타날 수 있다

(20). 이중 가장 흔한 것은 원위 대칭성 감각 다발신경병

증(distal symmetric sensory polyneuropathy)으로 50∼60%를 

차지한다(22). 증상은 주로 양쪽 원위부 하지의 감각저

하, 이상 감각, 저림, 양말장갑 분포의 찌르는 듯하거나 

타는 듯한 통증을 주로 호소하며, 단측성으로 먼저 나

타나기도 하고 근위부로 진행하기도 하며, 진행한 경우

에는 상지도 발생이 가능하다. 바이러스의 신경 독성, 

미토콘드리아 손상과 이전 사용하던 약제(stavudine, 

didanosine)의 신경 독성 등이 기전으로 생각되고 있으며 

원인이 불명확할 경우는 다른 가능한 약제들의 변경을 

고려할 수 있다. 당뇨, 알코올 사용, 갑상선기능 이상, 

비타민B12와 폴산 부족 같은 다른 원인에 대한 감별도 

필요하다. 항전간제(gabapentin, pregabalin), 항우울제

(amitriptyline, duloxetine), 국소에 작용하는 capsaicin, 

lidocaine의 효과가 입증되어 있다(22,23).
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Table 1. Local Coverage Determination (LCD) Criteria for HIV 
Disease Hospice in United States. 

HIV Disease (1 and 2 must be present; factors from 3 will add 
supporting documentation)
1. CD4＋ Count ＜25 cells/mm3 or persistent viral load ＞100,000 

copies/ml, plus one of the following:
a. CNS lymphoma
b. Untreated, or not responsive to treatment, wasting (loss of 

33% lean body mass)
c. Mycobacterium avium complex (MAC) bacteremia, untreated, 

unresponsive to treatment, or treatment refused
d. Progressive multifocal leukoencephalopathy
e. Systemic lymphoma, with advanced HIV disease and partial 

response to chemotherapy
f. Visceral Kaposi’s sarcoma unresponsive to therapy
g. Renal failure in the absence of dialysis
h. Cryptosporidium infection
i. Toxoplasmosis, unresponsive to therapy

2. Decreased performance status, as measured by the Karnofsky 
Performance Status (KPS) scale, of 50

3. Documentation of the following factors will support eligibility for 
hospice care:
a. Chronic persistent diarrhea for one year
b. Persistent serum albumin ＜2.5
c. Concomitant, active substance abuse
d. Age ＞50 years
e. Absence of antiretroviral, chemotherapeutic and prophylactic 

drug therapy related specifically to HIV disease
f. Advanced AIDS dementia complex
g. Toxoplasmosis
h. Congestive heart failure, symptomatic at rest

AIDS: acquired immunodeficiency syndrome, CNS: central nervous 
system, HIV: human immunodeficiency virus.

통증을 사정하고 원인 질환의 치료를 통해 가능한 원

인의 교정을 시행하면서, 진통제의 사용은 암환자에서

와 같이 경구 투여가 가능하다면 경구로 투약하고, 시

간을 정해서, 국제보건기구의 통증사다리를 이용하여 

통증을 중재하되 개인에 맞추어 치료하도록 권고되고 

있다(20). Fentanyl이나 삼환계 항우울약제의 경우 항레

트로바이러스 약제 중 단백효소억제제와 같이 사용 시 

농도가 증가할 수 있어 용량을 조절하기를 권고한다. 

노스판패치(Buprenorphine)의 경우 darunavir/novir와 같이 

사용할 때는 문제가 없으나, novir와 같은 증강제 없이 

atazanavir만을 단독으로 사용하는 환자에서는 항레트로

바이러스제의 농도를 떨어뜨려 금기가 되는 등 약물 상

호작용에 대한 고려가 필요하다(5). 약물 처방 시 완화

의료 약제와 항레트로바이러스제 간의 상호작용에 대

해서 미국의 보건복지부 가이드라인이나 리버풀대학의 

웹사이트(http://www.hiv-druginteractions.org/checker)를 이용

하여 확인할 수 있겠다(5).

2) 신경계 질환: 항레트로바이러스제의 사용으로 중추 

신경계의 기회감염증의 빈도는 감소하고 있다. 그러나 

여전히 중추신경계 결핵, 신경 매독과 면역이 저하됨에 

따라 발생하는 진행성 다초점 백질 연화증, 뇌 톡소포

자충증, 크립토콕쿠스 뇌수막 뇌염 등의 중추신경계 기

회감염증과 HIV 뇌병증, 원발성 중추신경계 임파선암 

등이 발생하고 있다(24,25). 특히 진행성 다초점 백질 연

화증의 경우 항레트로바이러스제 사용 이후 질환의 1년 

생존율이 10%에서 50%로 증가하기는 하였으나, 현재도 

여전히 발생하고 있으며, 이에 대한 특별한 바이러스 

치료제가 없고, HIV에 대한 항레트로바이러스제 치료

의 과정에서 환자의 면역이 호전되면서 역설적으로 뇌

병변이 악화되는 면역재건증후군의 형태로 발생 또는 

악화되기도 한다(26,27). 또한 기회감염증 이외에도 심

혈관질환과 같이 만성 염증성 변화의 결과, 또는 혈관

염 등의 원인으로 뇌혈관 사고가 감염인에게서 젊은 나

이에 발생하고 재발도 흔하다(28). 이러한 뇌신경계 합

병증은 초기 급성기 병원에서 치료가 이루어지나 적극

적인 치료에도 불구하고 조기 사망의 원인이 되며, 급

성기를 회복하고 나더라도 대부분의 환자에서 혈액에 

HIV 바이러스가 미검출로 확인되는 상태가 되지만 뇌

병변으로 인한 장애가 발생하여 기능적인 회복이 어렵

게 된다. 이들은 아급성, 만성기에서 일상생활 활동의 

의존이 필요하며, 말기, 임종기에서는 뇌병변을 가진 중

증 와상 상태로 인지기능의 장애와 함께 욕창, 흡인폐

렴, 요로감염 등의 합병증을 겪게 된다. 

4. 감염인에서의 호스피스 돌봄

1) 말기의 정의: 기존 HIV 관련 호스피스 기준들로는 

국제호스피스협회(National Hospice Organization)의 비암

성질환 기준, 미국 메디케어의 지역급여결정(Local Coverage 

Determination) 기준 등이 있다(Table 1) (29,30). 이들 기준

에서 혈중 HIV 바이러스가 높고, CD4＋ T 세포 면역이 

낮은 상태, 또는 여러 기회감염 질환 발생 등의 기준들

은 현재는 급성기 병상에서 적극적인 항레트로바이러

스제 치료와 기회감염에 대한 치료를 병행함으로 예후

를 호전시킬 수 있다. 또한 항레트로바이러스제를 사용

하고 있는 환자와 아닌 경우를 구분하여 기준을 제시하

기도 하였는데 이들 기존의 HIV 호스피스 기준은 항레

트로바이러스제 사용 시기 이전에 확립된 것으로 항레

트로바이러스제 사용 이후 시대, 만성질환화 시대의 국

내 현실에서 그 기준이 재정의 될 필요가 있었다. 대한

에이즈학회에서는 아직 치료 시작하지 않은 에이즈 환
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Table 2. Definitions of the End Stage of HIV/AIDS.

HIV patients with decreased performance status, as measured by the 
Karnofsky Performance Status (KPS) scale

And at least one from 1)∼5) 
1) Treatment failure defined as CD4＋ T cell counts ＜5 cells/mm3 

or HIV RNA 
＞10,000 copies/mL despite antiretroviral therapies for at least 
3 months 

2) Clinically significant brain diseases: CNS lymphoma, progressive 
multifocal leukoencephalopathy, HIV encephalopathy, HIV asso-
ciated dementia, intractable cerebral toxoplasmosis etc. 

3) Terminal states of HIV defining cancer or other cancer diseases.
4) Terminal stages of heart failure, respiratory failure, liver cirrhosis 

and end stage renal failure without renal replacement therapy
5) Those whom in needs of end stage hospice care, which is 

decided by the infectious disease specialists

AIDS: acquired immunodeficiency syndrome, CNS: central nervous 
system, HIV: human immunodeficiency virus, RNA: ribo nucleic acid.
Source: Korean Academy of Medical Sciences. Definitions of the end 
stage of disease and the last days of life and medical guidance on 
them. Seoul: Korean Academy of Medical Sciences; 2016.

자는 적극적인 급성기 치료의 대상군으로 말기에 있다

고 판단하기 어렵다고 합의하였다. 말기에도 항레트로

바이러스제의 치료는 환자의 예후 호전과 돌봄제공자

들에의 전파 방지를 위해 표준적 치료가 되므로 지속해

야 한다는 의견을 제시하였다. 이에 따라 말기와 임종

과정에 대한 정의 및 의학적 지침 개발에서 HIV/AIDS 

환자의 말기 기준을 Table 2와 같이 제시하게 되었다

(31). HIV 감염인 환자 중에서 기능적 상태의 악화를 전

제로 적극적인 항레트로바이러스 사용에도 불구한 치

료실패의 경우, 중증 뇌 병변 장애와 암, 기타질환의 말

기 상태 등이 기준에 포함되었다. 비암성 질환의 예후 

예측이 어려움을 고려할 때 향후 기준에 대한 평가가 

필요할 것으로 판단된다(32).

2) 호스피스 돌봄의 제공: UNAIDS (The Joint United 

Nations Programme on HIV and AIDS)에서는 감염인 환자

를 돌봄에 있어 HIV 감염이 갖는 복잡한 질병 경과, 치

료 과정, 사회적 낙인과 차별, 복잡한 가족문제, 가족 내 

역할의 변화, 간호간병 인력이 겪게 되는 스트레스 부

담 등이 감염인의 완화의료를 실행하기 어렵게 만드는 

조건이라고 지적하였다(33). 이 문제들 중 치료과정과 

질병 경과의 호전을 제외한 나머지 사항들은 현재도 여

전히 문제가 된다. 비록 비암성 대상 질환으로 입원형 

호스피스가 아닌 자문형 호스피스의 형태로 먼저 시행

되지만 HIV 질환의 말기환자와 그 가족에게 고통을 완

화시키고, 삶의 질을 높이기 위해 포괄적이고 전인적인 

돌봄을 시행하는 호스피스가 논의되는 것은 다행한 일

이다. 

호스피스 치료과정에서도 환자가 기회질환을 치료하

고 있다면 기회질환 자체에 따라 발생할 수 있는 증상

에 대한 질병 특이적 치료는 환자의 상태에 따라 판단

하되 지속 한다. 말기 암환자에서의 항암제를 중단하는 

것과 달리 HIV에 대한 항레트로바이러스제를 유지하는 

것은 환자의 건강을 유지하는 표준적 치료에 해당하고, 

돌봄을 제공하는 사람들에게 전파를 방지라는 보건학

적 측면에서도 말기상태에서도 권고된다. 

감염인들은 부정적인 사회 인식으로 인해 스스로 규

정하는 낙인, 개인적 차원, 사회적 차원의 여러 단계에

서 낙인을 경험하며 이로 인해 사회적인 고립뿐 아니라 

가족에게 질병을 고지하지 못하고 있는 경우나 고지 이

후에도 가족의 지지를 받지 못하고 외롭게 투병하며 죽

음의 과정에 이르는 경우가 많다. 이는 죽음의 과정에

서 가족의 역할과 역동이 기존 암성질환과 다름을 시사

하며, 암과는 달리 가족에게의 질병의 고지 여부가 문

제가 있어 환자와 상의가 필요하다. 성적지향에 대한 

판단중지, 감염인 자조 모임, 지원단체, 상담간호사, 사

회복지사, 종교인 등 호스피스 완화의료체계의 다학제

팀 등 지지체계에 대한 고민이 필요하겠다. 

일본에서 HIV 환자 급성기병상과 호스피스 완화의료 

기관의 의료인들에게 설문하였을 때 18% 정도 환자가 

완화의료 기관으로 옮겨가고, 4.6%의 완화의료 기관에

서 HIV와 암이 동반된 환자를 돌본 경험이 있었다. 호

스피스 완화의료 기관의 의료인 중 11.2%가 HIV 감염

인의 전원을 거절하였는데 경험과 지식의 부족을 이유

로 밝혔다(34). 현재 국내 말기판단의 법적 기준에서 바

이러스학적 치료 실패의 경우를 제외하고, 다른 경우들

은 모두 급성기를 지나 혈중 HIV바이러스가 미검출 상

태의, 환자의 기능상태와 다른 합병 질환의 말기상태로 

말기 판단을 받게 된다(31). 이는 대다수의 호스피스 의

뢰 환자의 경우 혈중 HIV 바이러스가 검출되지 않고, 

항레트로바이러스제를 유지하는 것 이외에 HIV와 관련

된 특이 의학적 치료의 고려가 필요하다기 보다는 보편

적인 말기환자의 돌봄 제공이 필요한 상태라는 것이다. 

현재 HIV 환자 감염관리를 위해 접촉주의, 비말주의, 

공기주의 등의 특별한 전파방식에 따른 주의나 격리는 

필요하지 않다. 모든 환자에게서 나오는 체액을 오염된 

것으로 간주한다는 일반적인 표준주의(standard precaution) 

원칙의 준수가 필요하다(35,36). 주사침 자상 사고로 인

한 감염의 위험은 HIV의 경우 0.3%로 사용한 바늘의 



164 한국 호스피스ㆍ완화의료학회지 2017;20(3):159-166

www.kjhpc.org

뚜껑을 덮지 말고, 플라스틱 폐기물박스를 사용한다. 노

출이 되었을 경우 노출 후의 예방을 위해 항레트로바이

러스제를 4주간 복용하는 치료법이 확립되어 있으며 의

료진의 노출로 인한 국내 발생사례는 없었다. 호스피스 

완화의료팀의 표준주의 중심의 감염관리 교육이 필요

하겠다.

환자들의 경과는 동반 암성질환의 말기를 제외하고

는 만성 질환의 질병 사망 경과를 따를 것으로 예측된

다(15). 비암성 만성질환의 기대여명이 엄격한 기준을 

적용하였을 때도 절반 정도가 6개월 이상 생존하였던 

것과 국외 HIV 호스피스의 자료를 근거로 볼 때, 감염

인의 기대 여명의 예측은 쉽지 않겠고, 호스피스 치료

에 들어왔다가도 요양 치료 병상으로의 전실에 대한 재

평가가 필요할 것이다(13,32).

결      론

후천성면역결핍증과 HIV의 발견 이후 항레트로바이

러스제가 사용되기 전까지 HIV/AIDS는 치료될 수 없는 

질환으로 의사들을 겸허하게 하고 환자를 돌봄에 있어 

완화 의료를 함께 사용하고 환자들에게 죽음을 설명하

고, 준비하도록 할 수 밖에 없었다(4). 1990년대 후반 이

후 고강도 항레트로바이러스제 치료와 조기치료가 확

립되면서 완치되지는 않아도 HIV 바이러스의 억제와 

감염인의 면역 개선이 가능한 하게 되었다. 역설적으로 

이 과정에서 환자의 고통과 제반 문제는 의료화되고, 

질환은 만성화되어 대부분의 환자들은 후천성면역결핍

증이 아닌 만성합병질환을 갖고 나이 들어 간다. 동시

에 여전히 존재하는 사회적 낙인과 차별 속에서 지금도 

어떤 환자들은 늦게 병원을 방문하여 후천성면역결핍

증과 뇌신경계 질환으로 사망하거나 중증의 장애를 갖

게 되고, 갈 수 있는 의료기관이 없어 고생한다.

감염 전문가들은 완화의료적 개념에 대해, 완화의료 

전문가와 호스피스 다학제팀은 표준주의 원칙하에 감

염인들에 대한 신체적, 심리적, 사회적, 영적 특성에 대

해 경험하고 이해할 필요가 있겠다. 그간 적극적으로 

다루어지지 못한 감염인의 고통과 증상의 문제에 대해 

진단 시부터 완화의료적 병행이 필요하겠고, 생의 말기

의 경우 빠르고 적극적인 호스피스 완화의료팀의 개입

을 통해 환자들이 존엄하게 삶을 마무리하실 수 있도록 

임상경험이 쌓이고 제도가 마련되길 바란다.

요      약

항레트로바이러스제 치료의 확립, 조기치료로 HIV 

감염인들의 바이러스의 조절과 면역저하의 개선이 이

루어지고 있다. 다수의 환자들이 더 이상 에이즈 관련 

합병증으로 사망하지 않고, 심혈관질환, 대사성질환, 간

질환, 신장질환, 신경계질환과 같은 만성합병질환을 갖

고 고령화되고 있다. 그러나 지금도 여전히 사회적 차

별과 낙인이 존재하는 가운데 후기 발현자로 후천면역

결핍증 상태로 방문하여 사망하거나 중증의 신경계합

병증으로 장애를 갖는 환자들이 있다. 환자의 다양한 

증상들에 대해 이른 시기부터의 완화의료적 접근이 필

요하다. 원위 대칭성 감각 다발신경병증 등의 환자의 

만성 통증은 저평가되어 왔고 이에 대한 적극적인 통증

중재가 필요하다. 이전 호스피스 기준은 현재 시점에서 

새롭게 제시한다. 감염인의 약제 지속 등의 의학적 필

요, 심리적 상태, 사회적 여건에 대한 이해가 필요하다. 

표준주의 감염관리 원칙을 준수한다면 만성질환으로서

의 보편적 호스피스 진료의 제공이 가능하겠다. 생의 

말기 빠르고 적극적인 호스피스팀의 개입을 통해 환자

들이 존엄하게 삶을 마무리하실 수 있도록 임상경험이 

늘어나고, 제도가 마련되길 바란다. 

중심단어: 인간면역결핍바이러스, 후천면역결핍증후군, 

완화의료, 호스피스
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