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국내의 비암성 질환의 호스피스 완화의료 적용에 대한 
전문가의 인식에 관한 질적 연구: 후천성 면역결핍 
증후군, 만성 폐쇄성 폐질환, 간경화를 중심으로
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Purpose: From August 2017, hospice-palliative care (HPC) will be provided to patients with acquired 
immunodeficiency syndrome (AIDS), chronic obstructive pulmonary disease (COPD), and liver cirrhosis in Korea. 
To contribute to building a non-cancer (NC) hospice-palliative care model, NC specialists were interviewed 
regarding the goals, details, and provision methods of the model. Methods: Four physicians specializing in HPC 
of cancer patients formulated a semi-structured interview with questions extracted from literature review of 85 
articles on NC HPC. Eleven NC disease specialists were interviewed, and their answers were analyzed according 
to the qualitative content analysis process. Results: The interviewees said as follows: It is difficult to define end- 
stage NC patients. HPC for cancer patients and that for NC patients share similar goals and content. However, 
emphasis should be placed on alleviating other physical symptoms and emotional care rather than pain control. 
Timing of the care provision should be when patients are diagnosed as “end stage”. Special issues should be 
considered for each NC disease (e.g., use of anti-retroviral drugs for AIDS patients, oxygen supply for COPD 
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patients suffering from dyspnea, liver transplantation for patients with liver cirrhosis) and education should be 
provided to healthcare professionals. NC patients tend to negatively perceive HPC, and the government’s financial 
assistance is insufficient. Conclusion: It is necessary to define end-stage NC patients through in-depth discussion 
to minimize issues that will likely accompany the expansion of care recipients. This requires cooperation between 
medical staff caring for NC patients and HPC givers for cancer patients.

Key Words: Hospices, Palliative care, Delivery of health care, Qualitative research, Acquired immunodeficiency 
syndrome, Chronic obstructive pulmonary disease, Liver cirrhosis 

서      론

1965년 국내에 호스피스가 들어오고 난 뒤 많은 말기 

암환자들이 호스피스 완화의료 서비스를 받았고, 2015

년 7월 호스피스 완화의료에 대한 건강보험이 적용되어 

많은 말기 암환자들이 혜택을 받게 되었다. 그러나, 암

환자 이외의 말기환자들은 아직 법적으로는 호스피스 

완화의료 서비스를 받을 수 없었다.

2016년 2월에 ‘호스피스 완화의료 및 임종과정에 있

는 환자의 연명의료결정에 관한 법률’이 제정 및 공포

되었으며, 이 법률에는 연명의료결정에 관련된 내용과 

함께 호스피스 완화의료의 대상으로 말기 암 이외에도 

후천성 면역결핍 증후군, 만성폐쇄성 폐질환, 간경화 및 

그 밖에 보건복지부령으로 정하는 질환들이 추가로 포

함되어 2017년 8월부터 시행될 예정이다. 그러나 아직 

암 이외의 말기질환에 대한 호스피스 완화의료 서비스

에 대한 세부 절차와 제공되어야 할 호스피스 완화의료 

서비스의 내용, 주체 및 방법에 대해서 전문가의 합의

나 가이드라인이 없는 실정이다.

증상의 정도 및 양상의 차이는 있겠으나 다양한 신체

적, 정신사회적 및 기능적 문제로 인한 고통으로 비암

성 말기환자에서도 완화의료에 대한 요구도가 높다(1). 

이미 영국, 독일, 호주 등에서는 비암성 말기환자의 필

요성을 깨닫고 의뢰 기준에 대한 가이드라인이 몇몇 대

표적 질환에서 제시되어 있으며, 이에 따라 비암성 말

기환자들도 호스피스 완화의료를 받고 있다(2-4).

후천성 면역결핍 증후군(acquired immunodeficiency synd-

rome, AIDS)은 인간 면역결핍 바이러스(human immuno-

deficiency virus, HIV)에 감염되어 면역세포인 CD4 양성 

T-림프구가 파괴되면서 인체의 면역력이 저하되는 감염

성 질환이다. 항레트로바이러스제 치료가 발전하고 기

회감염의 예방이 이루어지면서 사망률이 급격히 감소

하여 현재는 AIDS 정의 질환이 아닌 심뇌혈관질환, 신

장질환, 간질환, 암 등의 비감염성 질환으로 사망하게 

되었고, 당뇨병이나 고혈압과 같이 평생 관리하는 만성 

질환의 형태로 변화하였다(5). 그에 따라 호스피스 완화

의료의 필요성이 강조되고 있다(6). AIDS 환자들은 평균 

10개 정도의 증상들을 호소하고 있고(7), HIV 감염인들

에 대한 외래 기반의 완화의료 클리닉에서 진행된 연구 

결과를 보면 통증이 의뢰의 가장 주된 이유였지만, HIV 

감염인들이 우울, 불안, 불면증, 변비 등의 다양한 증상

들을 호소한다는 것을 알 수 있다(8).

만성폐쇄성 폐질환(chronic obstructive pulmonary disease, 

COPD)은 기침, 호흡곤란, 객담이 주 증상으로, 비가역

적이며 점진적인 기도 폐쇄 악화를 특징으로 하는 대표

적인 만성 호흡기 질환이다(9). 흡연율 감소와 의료수준 

향상에도 불구하고 COPD 유병률은 지속적으로 증가하

여 2020년에는 3번째로 높은 사망 원인이 될 것으로 예

측되어 사회적, 경제적으로 심각한 문제로 대두되고 있

다(10). 말기 COPD 환자는 급성악화를 빈번하게 겪거

나, 극심한 호흡곤란으로 식사, 옷입기와 같은 일상 생

활 조차 도움을 받아야 하는 등 이들의 삶의 질 저하는 

심각하다(11). 유럽에서는 통합진료 모델을 통해 다양한 

전문가들이 협업하고 있다. 일차진료의의 돌봄으로 안

정기 치료를 시행하다가 급성 악화시 각 지역의 호흡기

센터로 이관되며 호흡재활을 적극 장려하고 있다(12). 

영국에서 호흡재활 등, 호흡곤란 개선 후 6개월 생존율

을 향상 시킨 결과는 말기 COPD 환자의 완화의료의 중

요성을 보여주는 연구라 할 수 있다(2).

간경화(liver cirrhosis, LC)는 간 조직의 섬유화가 진행

되어 간의 기능이 저하되는 질환으로, 많은 환자들이 

삶의 질을 떨어뜨리는 증상들(피로, 가려움 등)을 겪게 

되고, 가족들 역시 분노와 불안 등의 정신적인 문제들

을 겪게 된다. 질환이 진행하면서 복수로 인한 통증, 오

심, 소화 불량, 호흡곤란 등의 증상들과 부종으로 인해 
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괴로워하게 되며, 더 진행할 경우 잦은 복막염, 정맥류

의 출혈, 간성 뇌증으로 인해 신체적, 정신적 어려움을 

겪게 된다(13). 하지만 말기 진단의 어려움, 적절한 치료

로 회복이 가능할 때도 있다는 점, 간이식으로 완치가 

가능하다는 점 때문에 호스피스 완화의료를 잘 이용하

지 못하고 있다. 하지만 간이식 대상자라 하더라도 적

극적인 신체 증상의 조절과 정신 사회적인 지지를 포함

하는 완화의료의 통합적인 진료 모델이 필요하다고 제

안되고 있다(14).

미국의 National Hospice and Palliative Care Organization

에서 제시한 자료를 보면, 미국의 호스피스를 이용한 

환자들의 진단 중 비암성 질환이 63% 정도를 차지하고 

있고, 그 중 비율을 보면 치매, 심부전, 폐질환, 기타, 뇌

졸중, 신장질환, 간질환, 신경퇴행성 질환, 장애, 루게릭

병, HIV/AIDS 순으로 나타나고 있다(15). 현재 법률에 

명시된 세 가지 질환 모두 호스피스 완화의료의 대상이 

되어야 한다는 것을 뒷받침하는 자료라고 생각한다.

이에 본 연구에서는 비암성 질환 전문가들을 대상으

로 세 가지 질환에서의 호스피스 완화의료의 목표, 내

용 및 적용 방법에 대한 심층 면담을 통해, 법률이 시행

되기 전 상태에서 비암성 질환 전문가들의 호스피스 완

화의료에 대한 생각, 인식, 태도에 대해 살펴보아, 국내 

실정에 맞는 비암성 호스피스 완화의료 진료 모델 마련

에 기여하고자 하였다.

대상 및 방법

1. 연구 설계

비암성 질환에 대한 호스피스 완화의료에 대한 국내 

연구가 거의 없기에 호스피스 완화의료에 노출이 되었

던 전문가들을 중심으로 반구조적 심층 면담조사를 통

해 질적 연구를 시행하였다. 면담자는 핵심질문으로 구

성된 반구조적 질문지와 정해진 가이드라인대로 면담

을 시행하도록 하였다. 본 연구는 가톨릭관동대학교 국

제성모병원 임상연구심사위원회의 승인을 받았다(16연

IRB023). 면담으로 수집된 정보는 익명화하여 보관 및 

결과 제시 되었으며, 참여자 나이, 임상 경력과 환자수

는 접근이 제한된 컴퓨터에 저장되어 있으며 이외 개인

식별정보는 수집하지 아니하였다.

2. 연구 참여자 

대한감염학회, 대한결핵 및 호흡기학회, 대한간학회

에 본 연구의 목적을 전달하고 완화의료에 관심이 있거

나, 임상 경험이나 연구 성과를 바탕으로 전문성을 대

표할 전문가를 추천 받았으며, 본 연구에 참여하기로 

동의한 AIDS 전문가 4인, COPD 전문가 4인, LC 전문가 

3인, 총 11인의 면담 내용을 바탕으로 본 연구를 수행하

였다.

3. 자료 수집

본 연구의 자료수집 기간은 2016년 5월부터 9월까지 

5개월간 이루어졌다. 네 명의 연구자가 PubMed, Embase, 

Cochrane Library, NICE, Google 검색엔진으로부터 pallia-

tive care or hospice or supportive care와 각 질환별 키워드

(HIV or AIDS or human immunodeficiency, chronic obstruc-

tive pulmonary disease or lung disease, liver cirrhosis or end 

stage liver disease) 및 수기 검색으로 총 85편의 문헌

(AIDS 30개, COPD 36개, LC 19개)을 검토하여 최종 11

개의 핵심 질문들을 선정하였다(Table 1).

직접 문헌 검색을 하여 질문을 선정한 네 명의 연구

자가 각 전문가와 개별적으로 면담을 시행하였다. 면담

자가 여러 명이므로 핵심 질문지를 이용하도록 하였고 

방법이 서로 다르지 않도록, 핵심 질문 후 추가 질문을 

해서 의미를 명확하게 하도록 가이드라인을 정했다. 만

약 응답 내용이 서로 맞지 않은 경우에 추가 질문으로 

의도를 명확하도록 하였다. 참여자가 임상 경험 및 핵

심 질문에 대한 응답을 자신의 언어로 이야기할 수 있

도록 개방형 질문을 실시하였다. 각각의 전문가들이 자

신의 전문분야에서의 새로운 호스피스 완화의료 적용

을 어떻게 생각하고 있는지를 파악하고 이를 바탕으로 

자유로운 질문을 이어가기 위해 모든 면담의 첫 번째 

질문은 “OO환자에게 호스피스 완화의료 적용에 대해 

어떻게 생각하십니까?”로 시작하였다. 명확한 의미 파

악을 위해 반복적으로 질문하였다. 핵심 질문 이외에도 

관련된 주제에 대해 자유롭게 질문을 이어갔다. 첫 번

째 질문에 대한 내용이 충분히 파악되었다고 생각하면 

두 번째 질문으로 넘어갔지만, 자연스럽게 대화가 이어

지면서 다른 질문으로 가면 방해하지 않고 그대로 진행

하여 질문 순서에 구애 받지 않았다.

연구 참여자의 면담 내용의 음성은 모두 녹음하였으

며 각 개별 면담 시간은 평균 50분 가량 진행되었다. 전

문가의 연령, 면허 취득 후 임상 경력 및 환자 수 등 임

상 정보를 얻었다. 면담을 시행한 네 명의 연구자는 암

환자의 호스피스 완화의료를 담당하는 임상 의사이다.
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Table 1. Key Questions of the Qualitative Study about Physician’s Perspectives on the Non-cancer Hospice-palliative Care.

Key questions

⋅What is the definition of end-stage disease (AIDS, COPD, LC) and how would you define it?

⋅What is your opinion about the goal of hospice and palliative care for end-stage disease (AIDS, COPD, LC)?

⋅What is the content of hospice and palliative care for end-stage disease (AIDS, COPD, LC)?

⋅When is the good time to introduce hospice and palliative care for patients with end-stage disease (AIDS, COPD, LC)?

⋅What is the problem with applying hospice and palliative care for patients with end-stage disease (AIDS, COPD, LC)?

⋅What is the main focus of hospice and palliative care for patients with end-stage disease (AIDS, COPD, LC)?

- Palliative care requires a team approach with benefit of using each expertise for caring the patients with end-stage diseases. Do you think 
changes in team composition are needed when applying hospice and palliative care to patients with end-stage disease (AIDS, COPD, LC)?

- What part of hospice and palliative care should be emphasized to alleviate the symptoms of patients with end-stage disease (AIDS, COPD, 
LC)?

- What content should be included for a survey to assess the current status of hospice and palliative care for non-cancer diseases in Korea? 
What should be added for the Korean-based survey questionnaire?

- What is the role of primary physicians in hospice and palliative care for patients with end-stage disease (AIDS, COPD, LC) in Korea?

⋅What are the issues specific for hospice and palliative care for patients with end-stage diseases (AIDS, COPD, LC)?

AIDS: acquired immunodeficiency syndrome, COPD: chronic obstructive pulmonary disease, LC: liver cirrhosis.

Table 2. Examples of Content Analysis with Transcribed Data from Interviews.

Meaning units Sub-themes Theme

“The most important goal of hospice and palliative care is trying to make the 
patient as comfortable as possible until the patient’s death.”, “Goals are to 
help patients improve their independence and maintain their current status as 
much as possible.”

Improving quality of life and 
reducing suffering

The original goal of 
hospice and 
palliative care for 
non-cancer diseases

“The goal is not different from the goal of hospice palliative care for cancer 
patients. It is to improve the quality of life and prepare for well-dying through 
physical, emotional, social and spiritual support of the patient and family.”

It is not different from cancer 
patients

“The goal is to ensure that patients have the mindset to complete their final life. 
It is to help them to have a proper end-of-life period.”

Humane death

“The goal is to allow patients with AIDS to receive care without discrimination 
or stigma and to die humanely.”

Treatment environment without 
discrimination or stigma

AIDS: acquired immunodeficiency syndrome, COPD: chronic obstructive pulmonary disease, LC: liver cirrhosis.

4. 분석 방법

본 연구 자료의 분석은 Corbin과 Strauss(16)가 제시한 

근거이론방법 및 질적 연구 내용 분석법(Qualitative 

content analysis) 단계에 따라 코딩, 카테고리 분류 및 주

제별 결과 도출 과정을 시행하였다(17). 수집한 내용의 

분석과정의 예시를 Table 2에 제시하였고, 11명의 참여

자 중에서 해당 내용을 언급한 빈도를 Table 3에 제시하

였다.

질문 내용과 응답 내용의 관련성을 명확하게 하기 위

해 면담에 참여한 연구자가 녹음 내용을 들으면서 참여

자의 진술을 그대로 필사 하였다. 이후, 각 질환별로 한 

명의 연구자가 필사 내용을 독립적으로 코딩 하였다. 

면담에 참여하지 않은 연구자 2인이 녹음 내용을 들으

면서 필사 내용을 점검하였다. 불일치의 경우 제3연구

자와 논의를 통해 수정하였다. 코딩한 내용은 유사한 

내용을 묶어서 각 카테고리 별로 분류하여 엑셀 파일로 

정리하였다. 질적 연구의 신뢰도를 높이기 위해 논의 

이후 추가 질문이 있는 경우 추가의 전화 면담을 시행

하였다. 핵심 질문 중 공통 영역은 질환 별 구분 없이 

연합하여 기술하였으며, 질환별 특성에 따른 문항은 질

환을 명시하고 기술하였다.

결      과

본 연구의 결과를 구조화하여 Table 3에 제시하였다. 

면담에 참여한 전문가 11인의 특성은 Table 4와 같다. 

평균 진료 경험이 15.8 (7∼21)년인 전문가로 구성되었다.
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Table 3. Main Theme, Dimension and Sub-themes Based on the Content Analysis of Non-cancer Disease Specialists’ Perspectives on Hospice and 
Palliative Care (N=11).

Main themes Dimensions Sub-themes N (%)

Definition of 
end-stage patient

Patients who worsen despite appropriate treatments 8 (73)

Difficulty in defining end-stage patients because of repeating aggravations and 
improvements

10 (91)

Goal of hospice and 
palliative care for 
non-cancer diseases

Improving quality of life and reducing suffering 9 (82)

Humane death 6 (55)

It is not different from cancer patients. 6 (55)

AIDS) treatment environment without discrimination or stigma 2 (50)*

Content of hospice 
and palliative care 
for non-cancer 
diseases

Alleviating physical and emotional symptoms 11 (100)

It is not different from cancer patients (advanced care planning, nutrition, family 
support and bereavement family management).

7 (64)

Providing patients with enough information about their progress 4 (36)

Family support 5 (45)

AIDS) Alternative Resources for Insufficient Support Systems 3 (75)*

LC) Treatment for acute complications 3 (100)*

Time for introduction 
and application

It is appropriate when the patient is defined as a end-stage patient. 10 (91)

Expected problems Diseases The diagnostic criteria for end-stage disease are not clear. 10 (91)

Medical staffs Not recognizing of necessity 4 (36)

Insufficiency of knowledge and experiences 4 (36)

AIDS) Medical staff's stereotypes and safety measures required for medical staff 4 (100)*

Patients Feeling abandoned after being selected as candidate 3 (27)

Early abandonment of families 2 (18)

Institution Facility investment 2 (18)

Government Difficulty in financing and operating 5 (45)

Preparations How it works Discussing appropriate operation (direct management, consultation and etc.) 9 (82)

Cooperation with the current workforce 7 (64)

Team 
composition

Supplemented multidisciplinary team, communication 11 (100)

Preparation of guideline reflecting domestic reality 10 (91)

Symptom 
alleviation

Distinctive physical symptoms by disease 11 (100)

Emotional problems (anxiety, depression and etc.) 9 (82)

Utilization of 
resources

Status survey after applying hospice and palliative care (status at initial entry and 
changes in symptoms and quality of life)

5 (45)

Role of the 
primary care

Negative perspective on the role of primary care at present 8 (73)

Enough education and capacity building should be preceded. 4 (36)

Special issues 
for each 
disease

AIDS) Continuation of antiviral treatments and Concerns about stigma and prejudice 4 (100)*

COPD) Dyspnea (non-invasive mechanical ventilation, respiratory rehabilitation) 4 (100)*

LC) Liver transplantation 3 (100)*

AIDS: acquired immunodeficiency syndrome, COPD: chronic obstructive pulmonary disease, LC: liver cirrhosis.
*In the case of special issues for each disease, it represents the percentage of respondents in the relevant field.

1. 비암성 말기환자의 정의

본 연구는 2016년 11월 대한의학회 ‘말기와 임종과정

에 대한 정의 및 의학적 판단지침’이 마련되기 이전에 

수행된 연구로, 각 질환의 전문가가 언급한 세부 내용

은 논문 수정 과정에서 제외하였다. 다만 본 연구에 참

여한 임상 전문가들은 공통적으로 말기환자의 정의가 

어렵다는 의견이 많았다. 하지만, 만성적으로 악화되는 

질환으로 적절한 치료에도 불구하고 회복하기 어렵고 

증상이 점차 악화되는 경우를 말기환자로 정의할 수 있

겠다고 하였다. AIDS의 경우는 특징적으로 기회감염, 

신경계질환 혹은 암과 같은 기회 질환의 말기 상태가 

동반 될 경우로 정의할 수 있겠다.
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Table 4. Characteristics of Non-cancer Disease Specialists Who Participated in Interviews.

Characteristics AIDS specialist (n=4) COPD specialist (n=4) LC specialist (n=3)

Age (yrs) 45.5 (41∼50) 46 (40∼50) 48 (42∼53)

Female 2 (50.0) 1 (25.0) 0 (0)

Years in practice 11.3 (9∼15) 11.5 (7∼15) 14 (11∼18)

Number of patients per week

  Outpatients 18 (10∼40) 108 (80∼200) 130 (90∼180)

  Inpatients 2 (0∼4) 9 (8∼15) 13 (10∼15)

Working place

  Tertiary hospital 3 (75.0) 4 (100) 3 (100)

  Public hospital 1 (25.0) 0 (0) 0 (0)

AIDS: acquired immunodeficiency syndrome, COPD: chronic obstructive pulmonary disease, LC: liver cirrhosis.
Values are expressed as mean (min∼max) or n (%).

2. 말기환자에서 호스피스 완화의료의 목표

전문가들은 공통적으로, 비암성 말기환자에서 호스피

스 완화의료의 목표는 암환자에서의 호스피스 완화의

료의 목표와 다르지 않다고 하였다. 즉, 환자와 가족에 

대한 신체적, 정서적, 사회적, 영적 지지를 통해 삶의 질

을 향상시키고 고통을 줄이는 것이라고 하였다. 아울러, 

무의미한 연명 의료를 지양하고, 생존 기간이 한정되어 

있는 경우 죽음을 준비하고 인간적인 죽음을 맞을 수 

있게 하는 것에 주목하였다. AIDS 전문가 1은 “AIDS 환

자의 경우, 가족들의 지지가 부족하고 버림받은 경우도 

많기 때문에 차별이나 낙인이 없이 끝까지 관리 받고 

인간답게 돌아가실 수 있게 해주는 것이 목표이다”라고 

하여, 질병의 특수한 목표를 강조하기도 하였다.

3. 말기환자에서 호스피스 완화의료의 내용

증상 완화, 불안 및 우울, 사전의료계획, 영양, 가족의 

지지, 사별가족 관리 등 암환자에서 호스피스 완화의료

의 내용과 다르지 않다는 의견이 다수였다. 질병의 진

행 상황에 대해 환자가 알도록 충분히 정보를 제공하는 

것도 중요하고, 노인 환자가 많고 오랜 시간 지속되는 

병이므로 가족에게도 정서적인 지지가 필요하다고 하

였다. AIDS 환자들은 사회로부터 뿐 아니라 가족으로부

터도 버림받은 경우가 많기 때문에 부족한 지지 체계에 

대한 대체 자원이 필요하다고도 하였다.

이외에도, 증상 조절 및 급성 합병증에 대한 치료에 

중점을 둘 필요성도 강조되었다. 예를 들어, 만성 간질

환의 경우 심한 복수에 대한 복수 천자, 식도 정맥류에 

대한 내시경 시술 등에 대해 호전되는 특징이 있기 때

문이라고 하였다.

4. 말기환자에서 호스피스 완화의료의 소개 및 적용 시점

다수의 전문가들은 조기에 완화의료를 소개하는 것

보다는 말기환자라고 정의할 수 있는 시점에 적용해야 

한다고 응답하였다. 그러나, 완화의료에 조기 진입하는 

것이 도움이 될 수 있다는 의견도 있었으나, 이 역시 환

자들의 거부감, 장벽으로 인해 순조롭게 진입하는 것은 

어려울 수 있으므로, 일단 말기 대상자라고 선정되는 

시점이 적당하다고 의견을 모았다.

5. 말기환자에게 호스피스 완화의료를 적용할 때의 문제점

연구 참여자들은 호스피스 완화의료 대상자가 비암

환자로 확대되는 것에는 환영하는 모습이었으나 잘 정

착되기까지 해결해야 하는 적지 않은 문제에 대해 우려

하였다. 우선, 대다수의 전문가가 질환의 말기 시점을 

판단할 기준이 명확하지 않기 때문에 호스피스 완화의

료 대상인지를 파악하기가 어렵다고 하였다. COPD 전

문가 2는 “예측하지 못하게 급격히 악화되므로 완화의

료를 적용할 시점을 예측하지 못하는 것이 문제이다”라

고 응답하였으며, LC 전문가 3은 “비가역적인 상태인지 

구별이 중요하다. 가역적인 상태를 오해해서 호전 가능

성 있는 상황에서 빠른 포기가 될 수 있는 문제가 있

다”라고 하였다. 

의료진의 인식과 태도에 대한 문제점 지적이 있었다. 

아직 의료진이 호스피스 완화의료 필요성을 인식하지 

못할 수 있고, 짧은 외래시간에 자연 경과 등을 알려주

고 호스피스 완화의료를 소개하고 진료로 연계하는 과

정에 대한 부담감도 나타냈다. AIDS의 호스피스 완화의

료 확대 시 선입견으로 인해 호스피스 완화의료 의료진

을 구하기가 어렵거나 의료진이 환자를 대할 때의 태도



www.kjhpc.org

신진영 외：비암성 호스피스 완화의료 전문가 인식조사 183

의 문제점을 강조하였다. AIDS 전문가 3은 “HIV 환자에 

대한 선입견을 환자들은 금방 안다. 그런 선입견 없이 

사람 대 사람으로 접근할 수 있는 마인드가 중요하다”

고 하였다. 아울러, AIDS 환자의 바이러스 억제가 잘 안

되면 의료진이 결핵/바이러스 간염 등 감염의 우려가 

있어 의료진 안전 대책이 필요하다고 강조하였다.

의료인인 참여자가 생각하는 환자 측면의 문제점으

로 호스피스 완화의료를 권유 받은 환자는 의료진으로

부터 자신을 포기한 것 같은 느낌을 받아 이를 거부할 

가능성이 있으며, 보호자가 나쁜 목적으로 환자의 치료

를 거부하는 등의 악용하는 사례를 우려하였다. “말기 

간질환 자는 간이식으로 완치하는 것이 유일한 희망이

다. 만약 완화의료가 시작되면 간이식 대상자에서 배제

되지 않을까 두려워할 것이다”라고 LC 전문가 2가 응답

했다.

비암성 말기환자는 악화와 호전을 반복하는 질환의 

특성상 호스피스 완화의료 적용 이후 암환자에 비해 상

대적으로 오랜 기간 동안 재정 지원이 될 수 있으며 자

칫 재원부족으로 제도에 미칠 악영향을 염려하였다.

또한, 기존 호스피스 완화의료팀 구성이 확대되고 전

문영역이 더 다양해져야 한다고 하였다. 각 질환 전문 

상담 간호사, 질환의 특수 상황을 교육받은 영양사, 암

환자와는 다른 우울감, 증상악화 시의 공포, 사회적 낙

인 등을 고려한 정신과 의사 및 상담전문가, 호흡 재활 

전문가, 간이식 코디네이터, 복약 상담을 위한 약사, 말

기 간질환 환자의 이동을 도와주는 보조 인력 등의 참

여가 필요하다고 하였다. 

그러나, 각 질환 전문의가 직접 운영할지, 혹은 비암

환자의 호스피스 완화의료 전문가를 육성하고 별도의 

팀을 구성하여 이에 자문의 역할로서 참여할 지와 같은 

운영 방식에 있어서는 이견이 있었다. 대부분의 참여자

는 각 질환 전문가의 수가 한정되어 있고 현재 진료 상

황에서 호스피스 완화의료까지 그 역할을 담당하기는 

부담이 있다고 한 반면, 소수의 전문가는 직접 운영을 

해야 한다고 하였다.

6. 바람직한 비암성 호스피스 완화의료를 위한 준비사항 

비암성 호스피스 완화의료가 순탄하게 정착하기 위

해서 중점적으로 논의해야 할 사항에 대해 첫째로, 원

활한 운영 방식에 대해 논의하고, 비암환자에 대한 지

식 및 임상 경험을 갖춘 다양한 직역이 참여한 다학제 

팀을 구성하고, 팀 내 원활한 의사소통 통로를 마련해

야 한다고 하였다. 그러나, 준비시간이 필요하므로, 현 

호스피스 완화의료 전문가와의 협력과 도움이 반드시 

필요하며, 지속적으로도 지식과 경험을 공유하려는 노

력이 필요하다고 하였다. 구체적으로는, 다학제 팀 구성

원으로서 참여, 공동 주치의, 자문의 형태로서 협력은 

유지해야 한다는 데에 대부분 동의하였다. 또한, 국내 

실정을 고려한 적절한 가이드라인 마련이 시급하다고 

하였다. 

둘째로, 참여자들은 신체적 증상관리에 중점을 두어

야 한다고 하였다. 통증보다는 호흡곤란과 같은 특징적

인 신체적 증상과 불안, 우울, 후회감 같은 정서적 문제

들에 대한 관리가 중요하고, 동반되는 합병증 관리도 

중요하다고 하였다. 

셋째로, 한정된 자원으로 새롭게 대상자가 확대되어 

비용이 지원되는 만큼, 자료 분석부터, 대상자 수, 적절

한 시설 마련을 비롯한 지원 항목 등을 바탕으로 재원

의 규모를 설정하고, 재정의 효율성, 분배의 원칙 등을 

고려하여 지원하는 것이 필요하다고 하였다. 이를 위해 

어떠한 상태로 완화의료 초기 대상자로 진입하는지, 중

재에 대한 주관적 증상 호전 정도, 삶의 질 지표를 통한 

변화 등에 대해 조사가 필요하다고 제안해 주었다. 

마지막으로, 비암성 호스피스 완화의료에서 일차의료

의 역할에 대해 언급하였다. COPD 전문가 4는 “국내 

시스템을 무시할 수는 없으나, 일차 의료인이 담당하기

에는 부담이 되어 자연스레 2, 3차 의료 기관에서 역할

을 하는 것이 자연스레 적용될 것이다”라고 하였다. 

COPD 전문가 2는 “지금은 일차 의료에서 이러한 역할

을 하지 못하나, 일차 의료에서도 시설 및 지식을 갖춘 

의료진이 있다면 일차 의료 역할 기대가 가능하겠고 이

를 반영하는 것이 더 효과적이겠으나 충분한 준비가 우

선되어야 한다. 요양 병원이 1차 기관으로서의 역할을 

하고 있고, 이후 3차 병원으로 연계되고 있는데, 요양 

병원을 정비하고 지원하여 호스피스 틀 안으로 들어오

는 것이 현실적이지 않겠는가”, “기존 완화의료 인력만

으로 어렵고, 다양한 질환으로 확대되면서 인력이 부족

하다고 일차 의료에 의존하게 되어 전문성이 떨어진다

면 만족도가 감소할 수 있다. 따라서 전문성을 갖춘 인

력이 완화의료에 참여할 수 있도록 개방하고, 인력 육

성을 해야 한다”고 하였다. 

7. 각 질환에 해당하는 특수한 사항

AIDS 환자의 경우, 기회 감염 등 질환의 조절 및 전

파 방지를 위해서 항바이러스제 치료는 호스피스 완화

의료 상황에서도 지속해야 한다고 하였다. AIDS 전문가 
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2는 “내성이 발생한 바이러스라 하더라도 항바이러스제

를 사용하면 증식 속도가 느려지므로 계속 사용해야 하

며 약제를 중단하면 wild type이 발생하고 병의 진행이 

빨라진다”고 하였다. 또한, 사회적 낙인, 편견 때문에 호

스피스 완화의료를 할 기관, 자원봉사자, 간병인을 구하

는데 어려움이 있을 것이고, 후원자들이 AIDS 환자에게 

후원금이 사용되는 걸 원치 않는 문제도 생길 수 있어 

이를 개선해 나가야 한다고 하였다. 일반적으로 주사 

약물 남용 HIV/AIDS 환자의 진통제 선택에 있어서 우

려하는 점이 있으나, 이러한 사례는 국내에 거의 없으

므로, 마약성 진통제 사용으로 인한 중독은 문제되지 

않는다고 하였다. AIDS 전문가 2는 “국내 HIV 환자 중 

정맥주사 사용으로 인한 경우는 1∼2%이고 남성 동성

애로 인한 비중이 가장 많이 차지한다”고 하였다.

COPD 환자에게는 호흡곤란이 가장 견디기 힘든 증

상이라고 하였다. COPD 전문가 1은 “과탄산혈증을 호

전시키기 위해 비침습적 기계환기를 고려한다거나, 산

소치료를 위해 장비를 마련하는데 있어 지원을 받아야 

하며, 이를 관리하는 인력에 대한 훈련이 필요하다. 또

한 호흡재활이나 삼킴 곤란과 같은 증상에 대한 관련 

질환 전문가와의 협업이 필요하다”고 하였다.

LC의 경우, 간이식으로 말기 간질환 환자의 건강 회

복이 가능하다는 점을 특수한 내용으로 지적하였다. 

“간신증후군의 경우에도 투석 등으로 일정 기간 동안 

신장 기능을 유지해주면, 간기능이 회복되는 경우도 있

어 이에 대한 구별이 필요하다. 복수가 찬 경우 균증, 

패혈증이 발생하면 갑자기 사망할 수 있으나 이를 예측

하기 어렵다는 문제가 있다”라고 LC 전문가 2가 응답했

다.

고      찰

본 연구에서 비암성 호스피스 완화의료 적용에 앞서 

각 질환 전문가들의 호스피스 완화의료에 대한 인식 및 

태도에 대해 살펴보았다. 비암성 말기환자에게 호스피

스 완화의료가 확대 적용되면 이들의 증상 완화에 도움

이 될 것이라는 데에는 모든 전문가들이 동의하였다. 

특히, 그 동안의 진료 형태에서는 다룰 수 없었던 정서

적 문제, 가족에 대한 지지, 사별가족 돌봄에 대해 다학

제적 접근이 가능해질 수 있다는 데에 기대감을 나타내

어 호스피스 완화의료의 필요성을 인지하고 있다는 것

을 확인하였다.

그러나, 대부분의 전문가는 호스피스 완화의료에 대

해 익숙하지 않았으며, 각 질환의 전문가지만 완화의료

의 목표 및 내용에 대한 질문에 관련 지식이 부족하다

는 점을 인정하고 이를 고려해 주기를 언급하였다. 아

울러, 면담 당시에는 아직 전문 학회에서 말기환자의 

정의 및 내용 등에 대해 지침을 마련하고 있지 못했기 

때문에 세부적인 내용에 있어서는 전문가에 따라 차이

를 보였다. 이러한 원인으로는, 완화의료의 통합적 접근

에 대한 인식이 낮을 수 있고, 말기 비암성 환자의 신체 

증상에 중점을 둔 접근이 대부분인 현 시점에서 당연한 

주장일 수도 있다.

비암성 호스피스 완화의료 시행에 있어 우선 합의되

어야 할 것은 말기환자의 정의이다. 대부분의 비암성 

질환이 다양한 진행 양상으로 말기 시점을 예측하기가 

매우 어렵다. 하지만 환자 정의에 따라 대상자 수가 결

정되고, 필요한 인력, 재원 등의 계획 및 운용이 가능해

지고 향후 질적 지표로 평가하는 중요한 기준이 될 수

도 있기 때문에 말기환자의 정의는 매우 중요하다. 본 

연구의 결과에서도 여러 전문가들은 비암성 질환들의 

객관화된 기준의 필요성을 언급하였다. 처음 도입하는 

시기이므로, 각 질환 별로 몇 가지 세부 기준을 마련하

여 시범 사업 등의 형태로 우선 시행하고 이후 대상자 

선정 기준을 수정하는 방법도 고려해 볼 수 있겠다는 

의견이 있었다. 대한의학회 ‘말기와 임종과정에 대한 

정의 및 의학적 판단지침’이 마련되기 이전에 본 연구

를 위한 면담이 이뤄지기는 하였지만, 이러한 대상자 

선정의 중요성을 인지하는 맥락으로 우선적으로 말기

환자와 임종과정에 있는 환자 정의가 국내 현실을 고려

하여 마련되었으므로 앞으로는 이를 적용한 보다 세부

적인 사항이 준비될 것으로 기대한다.

본 연구의 결과에서 여러 비암성 질환 전문가들은 비

암성 말기환자들에 대한 호스피스 완화의료도 역시 기

존의 암 환자들을 대상으로 한 호스피스 완화의료의 목

표와 내용을 같이 한다고 하였다. 비암성 호스피스 완

화의료는 환자 및 가족에게 증상 완화 등을 포함한 신

체적, 심리사회적, 영적 영역에 대한 종합적인 평가와 

치료를 제공하며, 치료 목적과 방향을 결정하거나 수정

할 수 있도록 도와, 환자의 불필요한 증상과 고통을 줄

이고 편안한 임종을 맞도록 하는데 그 목적이 있다고 

하겠다(18). 이를 위해서는 첫째, 환자 중심이라는 완화

의료의 기본 개념을 바탕으로, 환자(보호자)-의료진 간

에 바람직한 의사소통 및 관계를 형성하는 것이다. 진

단, 치료 및 예후에 대한 정보를 제공하고, 임종 시기에 

가족이 적절히 대처할 수 있도록 의료진이 원활한 의사
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소통 능력을 갖추는 것이 필요하다. 둘째, 중요 의료 행

위에 있어 의사결정을 할 때 적절한 가이드를 제공하는 

것이다. 증상 완화를 위한 처치 및 연명의료 중단에 있

어서 윤리적, 합법적 결정을 위해 가족과 의사결정 과

정을 공유하며, 치료의 전 과정에 대한 계획을 수립해

야 한다. 이 때, 환자와 가족의 정서적, 영적 요구, 생활 

환경, 가치, 선호도가 의사결정에 반영 되어야 한다(19). 

본 연구에 참여했던 전문가들은 비암성 말기질환들에 

대한 호스피스 완화의료의 내용으로 신체증상 조절, 정

서적 문제 조절, 의사 결정, 가족 지지 등에 대해서는 

공통적으로 언급하였지만, 사별 가족 관리에 대해서는 

일부의 전문가만이 중요성을 인지하고 있었다. 따라서, 

비암성 말기환자들을 돌보는 전문가들에게 호스피스 

완화의료에 대한 전반적 교육이 필요하다고 생각된다.

이전 연구에서는 조기에 완화의료를 적용하는 것이 

증상 조절, 삶의 질뿐만 아니라, 생존 연장에도 효과적

이라는 주장이 있었다(20). 그러나, 본 연구에 참여했던 

전문가들은 대체적으로 말기 시점이라고 판단될 때가 

적절하다고 응답하였다. 국내 현실을 반영하여 적용 시

점은 보다 논의가 필요하겠지만, 질환들의 특성상 진단 

후 초기에는 완치 목적의 치료가 중심이 되어 완화의료

가 이를 보완하는 방식으로 적용되다가, 완치 목적의 

치료를 위해 입·퇴원을 반복하거나, 치료의 반응이 낮

고 나쁜 예후가 예상 될 때, 적용되고 있던 완화의료의 

비중 증대뿐만 아니라, 호스피스 돌봄과 사별가족 돌봄 

제공이 고려되어야 한다.

호스피스 완화의료 적용에 대해 다양한 문제점이 열

거되었지만, 의료인들이 필요한 지식을 얻고 경험을 갖

출 기회가 부족했던 것으로 판단된다. 의과대학 교육 

과정에 환자-의사 관계와 의사소통에 대한 강의만 몇 

시간 정도로 개설되어 있을 뿐, 임종 돌봄, 완화의료에 

대한 필수 교육이 없으므로, 체계적이고 지속적인 교육 

프로그램이 필요하다고 생각된다. 특히 비암성 질환들

에 대해 호스피스 완화의료를 적용할 때 환자 측면에서

는 나를 포기할 것 같은 느낌을 받아 거부할 거 같다고 

많은 전문가들이 언급하였는데, 이는 되려 의사소통 방

법에 대해서 잘 교육을 받지 못했기 때문에 전달하기가 

어렵다는 얘기일 수 있다.

많은 전문가들이 재정적인 문제가 생길 수 있다고 언

급하였다. 호스피스 완화의료 적용으로 인해 불필요한 

의료 제공이 증가하거나 의료비 상승요인으로 작용할 

수 있다는 우려가 있었다. 물론 대상자가 확대되기 때

문에 한정된 재원으로 이를 충당하는 한계를 우려할 수 

있다. 그러나, 이는 대상자에게 호스피스 완화의료를 조

기에 적용하여 입원율, 응급실 내원 빈도 등을 감소시

켜, 불필요한 의료 비용 지출을 감소하여 만회할 수 있

을 것으로 암환자에게서 확인된 결과를 비암성 환자에

게도 기대해 볼 수 있겠다(21).

팀 구성 방식, 시행 이후의 현황 조사 항목들, 현 호

스피스 완화의료 직역과의 협업에 대해서는 다양한 의

견들을 제시하였다. 앞으로 비암성 질환들에 대한 호스

피스 완화의료 시행 시 각계 각층의 다양한 의견들을 

반영하여 신중하고 심도 있는 논의를 통해 세부 지침들

을 만들어 가야 한다는 걸 시사한다고 생각된다.

본 연구를 통해 비암성 말기환자들에 대한 호스피스 

완화의료에서는 암환자들과는 다른 각 질환별 특수한 

점들(항바이러스제 치료, AIDS 선입견, 호흡곤란 조절, 

간이식 등)에 대해 잘 알아야 한다는 점을 알 수 있었

다. 따라서, 호스피스 완화의료 인력들에게 비암성 질환

들에 대한 별도의 교육이 필요하다고 생각된다. 현재 

호스피스 완화의료 표준 교육 과정, E-learning 과정 등

에도 그에 대한 내용이 들어가야 할 것이다. 비암성 질

환들에 대한 호스피스 완화의료의 질 향상을 위해서도 

필수적일 것이다.

본 연구의 제한점으로는 관련분야 진료 경력과 연구 

활동에 있어 전문가를 포함 하다 보니 3차 병원, 대학병

원 의사가 대부분으로, 근무 환경에 따른 호스피스 완

화의료에 대한 현실을 반영하지 못한 한계가 있다. 또

한 환자대상 면담을 시행하지 않았으므로, 의료인이 생

각하는 환자 측면의 문제점으로 기술하였다. 국내 연구

가 거의 없는 실정에서 비암성 호스피스 완화의료 확대 

적용이 잘 정착될 수 있도록 어느 특정 질환만을 대상

으로 하기 보다는 세가지 질환 모두를 포함하고자 하였

다. 이로 인해 전문가의 수가 총 11인, 질환별 3내지 4

인으로 제한적이기는 하지만, 모두 충분한 임상 경험을 

지니고 추천을 받은 각 분야의 전문가이므로 이를 보완

하고자 한다. 전문가들도 언급하였지만, 아직 각 학회에

서 관련 가이드라인이 마련되어 있지 않은 시점에 시행

한 연구이므로 전문학회 입장이 아니지만, 이는 오히려 

앞으로의 정책 개발에 도움이 될 수 있을 것이라 기대

한다. 향후 각 질환 관련 전문가를 대상으로 한 설문지

를 이용한 대규모 연구를 시행하여 본 연구의 결과의 

신뢰성을 확인할 필요가 있겠다.

말기 후천성 면역결핍 증후군, 만성 폐쇄성 폐질환, 

간경화 진료를 담당하는 의사는 조절되지 않는 신체적 

증상 및 정서적, 사회적, 기능적 문제로 고통 받는 환자
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에게 호스피스 완화의료 적용이 도움이 될 것이라고 인

식하고 있었다. 국내 실정에 맞는 가이드라인을 마련하

고 의료진 교육, 환자 및 보호자 홍보 등의 과제를 단계

적으로 해결해야 한다. 멀지 않은 미래에 비암성 질환

들에 대한 호스피스 완화의료 도입 정책의 긍정적인 효

과가 있기를 기대한다.

요      약

목적: 2017년 8월부터 말기 암 이외에도 후천성 면역

결핍 증후군, 만성 폐쇄성 폐질환, 간경화 환자들에게도 

호스피스 완화의료가 적용될 예정이다. 이에 본 연구에

서는 비암성 질환 전문가들을 대상으로 세 가지 질환에

서의 호스피스 완화의료의 목표, 내용 및 적용 방법에 

대한 심층 면담을 통해, 호스피스 완화의료에 대한 생

각, 인식, 태도에 대해 살펴보아, 국내 실정에 맞는 비암

성 호스피스 완화의료 진료 모델 마련에 기여하고자 하

였다.

방법: 본 연구는 반구조적 심층 면담조사를 통한 질

적 연구이다. 암환자의 호스피스 완화의료를 담당하는 

네 명의 임상 의사가 85편의 문헌 검색을 통해 핵심 질

문을 선정하여 총 11명의 비암성 질환 전문가들에게 면

담을 하고 질적 연구 방법에 따라 분석되었다.

결과: 전문가들은 비암성 질환의 말기환자를 정의하

기 어렵다고 하였고, 호스피스 완화의료의 목표와 내용

은 암환자들을 대상으로 한 것과 다르지 않다고 하였지

만, 통증보다는 다른 신체 증상과 정서적 문제에 중점

을 두어야 한다고 하였다. 또한, 말기라고 진단할 수 있

는 시점에 호스피스 완화의료를 적용해야 한다고 하였

다. 질환 별로 특수한 점들(AIDS 환자들의 항바이러스

제 사용, COPD 환자들의 호흡곤란, LC 환자들의 간이

식)과 의료진들에 대한 교육의 필요성에 대해 언급하였

다. 호스피스 완화의료 적용 시 환자들이 자신을 포기

한다는 느낌을 받을 수 있다고 하였고 정부의 재정 지

원 문제에 대해서도 언급하였다.

결론: 비암성 질환에 대한 호스피스 완화의료 도입의 

문제점을 최소화하기 위해서는 심도 있는 논의를 통해 

비암성 질환의 말기환자에 대한 정의를 마련해야 할 필

요가 있다. 또한, 비암성 말기환자들을 돌보는 의료진과 

현재 말기 암환자의 호스피스 완화의료를 담당하고 있

는 인력의 협력이 필요하다.

중심단어: 호스피스, 완화의료, 의료 체계, 질적 연구, 후

천성 면역결핍 증후군, 만성 폐쇄성 폐질환, 간

경화
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