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Social Services for End-of-life Support

1)Project Head: Kim, Yuhwi

With increasing life expectancy, interest has grown in “dying 

well” or “good death,” which emphasizes dignity in the 

end-of-life process. Such interest in dying well has led to the 

enactment of the "Life-Sustaining Treatment Decision Act" in 

2017, expanding related services. However, discussions have 

been predominantly healthcare-focused, leaving gaps in wel-

fare services for end-of-life support.

This study aims to broaden the scope of existing discussions 

and policies on end-of-life services to ensure dignified 

end-of-life care and death for diverse service recipients within 

the social welfare sector. The study focused on self-determi-

nation support, end-of-life care, and funeral and burial sup-

port, and conducted policy analysis, interviews with end-of-life 

service recipients, and focus group interviews (FGIs) with 

end-of-life service providers. The study suggests expanding 

end-of-life services, improving the fragmented service delivery 

system, strengthening service support and medical-welfare 

linkages in the community, and improving information 

accessibility.

Co-Researchers: Eo, Yugyeong ․ Kim, Jinhee ․ Lee, Sunhee ․ Han, Sooyoun

Abstract



2 생애말기 지원을 위한 다양한 사회서비스의 현황 및 활성화 방안

The study also emphasizes improving public awareness and 

discussions on dying well. By addressing these areas, the study 

seeks to ensure that dignified end-of-life care is accessible to 

all, regardless of their circumstances.

Key words: end-of-life, social services, self determination support , 

care service, funeral service



1. 연구의 배경 및 목적

⧠ 기대수명이 증가함에 따라 생을 존엄하게 마감하는 웰다잉

(well-dying) 또는 좋은 죽음(good death)에 대한 관심이 높아지

고 있음.

○ 웰다잉에 대한 관심을 바탕으로 2017년 ｢호스피스·완화의료 및 

임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률(약칭 연명의

료결정법)｣이 제정되었으며, 이는 웰다잉 관련 서비스가 확장되

는 계기가 됨.

⧠ 한국의 웰다잉 정책 분야는 크게 호스피스·완화의료, 연명의료 결

정, 장사·장례 문화, 장기·인체조직 기증, 죽음 관련 교육으로 분류

됨(황민섭, 이민영, 2019). 웰다잉 관련 정책 혹은 서비스에 관한 논

의는 보건·의료 영역의 호스피스·완화의료 및 연명의료 결정을 중

심으로 이루어짐.

⧠ 상대적으로 복지 영역에서 생애말기 및 웰다잉을 지원할 수 있는 서

비스에 대한 논의는 충분히 이루어지지 않고 있으며, 정책적으로도 

사각지대가 발생하고 있음.

○ 호스피스·완화의료 서비스를 받을 수 있는 대상자는 ｢연명의료

결정법｣ 제2조에 의해 암, 후천성면역결핍증, 만성 폐쇄성 호흡

기질환, 만성 간경화 말기환자로 제한됨. 

○ 호스피스 대상질환 사망자 대비 호스피스 이용률은 2022년 21%

로 여전히 낮은 수준이로 호스피스 확충도 시급한 것이 사실임(보

요약
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건복지부, 중앙호스피스센터, 2024). 그러나 호스피스 대상질환

이 아니거나 단기간에 호스피스 확충의 혜택을 보기 어려운 절대 

다수를 위한 생애말기 지원 서비스가 논의되어야 함.

⧠ (생애말기 돌봄) 호스피스·완화의료 서비스 중심의 논의는 의료 영

역 외에서 발생하는 임종에는 어떤 서비스가 필요한지에 대해 충분

히 논의가 이루어지지 못하고 있음.

○ 호스피스팀이 없는 요양병원, 장기요양기관(노인요양시설), 지역

사회(자택)에서는 돌봄서비스가 제공되고 있으나 생애말기 준비

를 위한 서비스는 적절하게 제공되고 있지 않음.

⧠ (자기결정권) 자기결정권은 연명의료 결정 여부에 주로 초점을 두고 

있으며 이에 따라 사전연명의료의향서와 관련된 논의가 주를 이루

고 있음. 그러나 자기결정권은 연명의료 여부 외에도 생애말기 돌봄 

방식 및 죽음준비의 다양한 방면에서 발현되어야 하며 이를 위해 필

요한 서비스 및 제도적 지원도 다양해야함.

⧠ (장사·장례) 장사·장례는 보건복지부 소관 사업이자 주요한 생애말

기 및 웰다잉 서비스임에도 불구하고 주된 정책 논의에서 제외되어

옴. 그러나 고비용, 획일화된 장례문화를 개선해야한다는 필요가 제

기되고 있음(송효진 외, 2019).

⧠ 이에 본 연구에서는 생애말기 서비스에 관한 기존 논의와 정책 범주

를 넓혀, 복지 영역의 다양한 환경 속에서 다양한 대상자들에게 존

엄한 생애말기와 죽음을 맞이할 수 있도록 어떤 서비스가 제공되어

야 하며 어떤 정책개선이 필요한지에 관하여 분석하고자 함.
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2. 주요 연구결과

  가. 제도 및 서비스 현황

⧠ 자기결정권 지원

○ 생애말기 자기결정권 보장을 위해 마련된 제도는 크게 연명의료 

결정제도와 후견제도로 구분됨.

○ 연명의료 결정제도는 사전연명의료의향서와 연명의료계획서임.

－ 사전연명의료의향서는 말기 환자 또는 임종기에 국한되지 않

고 만 19세 이상 성인 누구나 연명의료에 대한 결정을 작성할 

수 있는 문서인 반면, 

－ 연명의료계획서는 의사에 의해 말기 또는 임종 과정에 있는 환

자가 연명의료 중단 결정을 명시하는 문서임. 

○ 후견제도는 의사결정이 어려운 사람들을 지원하기 위한 제도이

며, 법정후견과 치매공공후견으로 구분됨. 

－ 법정후견은 법원에서 지정한 후견인이 피후견인을 대신해 의

사결정을 하는 제도이며, 의사결정 지원 정도에 따라 성년후

견, 한정후견, 특정후견, 임의후견으로 세분화됨. 

－ 치매공공후견제도는 치매 환자에게 성년후견제도를 이용할 

수 있도록 지원하는 제도임.

○ 연명의료 결정제도의 사전연명의료의향서는 성인 누구나 작성할 

수 있어 지원 대상의 범위가 넓고 그중 생애말기 대상자가 포함됨

－ 반면, 연명의료계획서는 지원 대상 범위는 좁지만, 생애말기 

대상자에게 초점을 맞춘 서비스임. 
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○ 사전연명의료의향서는 주기적인 의사 확인 및 갱신 구조가 부족

함은 한계가 있고, 연명의료계획서는 임종기 환자가 자기 표현의 

한계로 환자 본인의 의견을 반영하기 어려운 경우가 발생함.

○ 후견제도는 아직 성숙 단계에 이르지 못하였으며, 법정후견의 유

형 중에서 의사결정 지원 정도가 더 한정적인 특정후견 및 한정후

견의 활성화가 필요함.

⧠ 생애말기 돌봄

○ 호스피스·완화의료 서비스를 제외하면, 생애말기에 초점을 맞춘 

제도가 부재하기 때문에 각 제도별 지원 대상 기준에 생애말기 대

상자가 포함되어 서비스를 이용할 여지가 있음. 

－ 예를 들어, 병원에 입원한 생애말기 환자는 간호·간병통합서

비스를 통해 돌봄을 제공받을 수 있으며, 

－ 장기요양제도에서는 장기요양등급을 받은 생애말기 환자가 

요양시설에 입소하거나 방문서비스를 받을 수 있음.

○ 생애말기 대상자를 기준으로 각 서비스별 포괄성과 효용성을 살

펴보면, 

－ 간호·간병통합서비스는 생애말기 환자가 필요로 하는 돌봄을 

제공하지만, 대형병원의 참여 수준이 낮아 서비스 확대가 요구

되고 있음.

－ 장기요양제도는 서비스 이용자 규모를 고려할 때 기존 돌봄 제

도 중에서 생애말기 대상자가 지원대상이 될 가능성이 가장 높

은 제도이나, 생애말기에 특화된 서비스를 제공하지 못함. 

－ 노인맞춤돌봄서비스는 예방적 서비스로 생애말기 환자가 필
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요로 하는 돌봄 지원을 제공하기 어려움.

－ 가사·간병방문지원사업은 생애말기 환자와 그 가족에게 필요

한 서비스지만, 생애말기 대상자를 거의 포함하지 못함.

⧠ 장사·장례 지원

○ 장사·장례 서비스는 장사시설 및 장례 지원, 유품정리, 사별가족 

지원의 순으로 파악하였음.

－ 서비스 내용은 장례(장례절차, 장례방식, 장례용품, 비용 등) 

수행, 유품정리 수행, 사별가족에 대한 심리정서적 지원 등으

로 생애말기 환자의 가족이 임종과 임종 후에 필요로 하는 서

비스임. 

－ 관련 공적 지원으로는 장제급여, 공영장례지원 등이 있음.

○ 장사·장례 서비스에서 공적 제도는 장제급여, 공영장례지원 등이

기 때문에 생애말기 대상자에 대한 포괄성이 낮은 수준임.

－ 장제급여는 기초수급자 요건과 부양의무자 요건을 충족한 경

우에만 수급 가능하고, 

－ 공영장례지원 또한 생애말기 대상자 중에서도 무연고 사망자

나 고독사 등에 한정됨.

⧠ 세 영역별 공공 개입의 수준

○ 자기결정권 지원은 공공에서 제도의 규정·관리 차원에서 크게 개

입하고 있고 민간 서비스가 활성화되지 않은 상황임.

－ 연명의료계획서는 의료기관 윤리위원회가 설치된 의료기관에

서 제공하고 있고, 
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－ 사전연명의료의향서는 의료기관, 해당 사업을 수행하는 비영

리법인 또는 단체에서 제공함.

○ 생애말기 돌봄의 경우, 기존 돌봄 제도는 대부분 공공이 주로 재

정 지원하는 역할을 수행하고 있음. 

－ 그러나 생애말기 환자가 돌봄 제도의 지원 대상이 아니거나 제

공되는 서비스가 생애말기 질환에 도움이 크지 않은 경우, 가

족의 돌봄이나 민간 간병서비스를 이용의 도움을 받을 수밖에 

없음. 

○ 장사·장례 지원에서 공공의 개입은 관련 법령을 통한 규제, 장제

급여 및 공영장례 지원 등에 한정됨.

－ 나머지는 병원 장례식장, 상조회사, 청소업체 등과 같이 민간

이 주도하는 영역이라 할 수 있음. 

－ 또한 사별가족 지원은 호스피스 서비스를 제외하면 서비스가 

아직 활성화되지 못한 것으로 파악됨.

  나. 생애말기 서비스 대상자에 대한 심층 인터뷰 결과

⧠ 생애말기의 환자 본인과 생애말기 돌봄을 경험한 가족을 대상으로 

개별 심층 인터뷰 실시

○ 생애말기 대상(경험)자1) 및 생애말기 환자의 가족 총 16명(가족 

11명, 대상자 5명)

1) 생애말기 대상자는 생애말기 진단은 받지 않았지만 이에 준하는 질환으로 현재 투병 중
이거나 호전된 대상자를 섭외함.
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⧠ 생애말기 경험 및 관련 서비스에 대한 인식

○ 생애말기에 준하는 상황에서 환자 본인은 갑작스러운 진단과 계

속되는 전이로 죽음이 생활화되었지만, 실제 본인의 죽음이 가깝

다는 생각은 하지 않았음.

○ 본인이 해야만 하는 생애말기 준비와 연명의료 등 결정의 중요성

을 인식하면서도 결심하지 못하여 결정을 미루고 있음.

○ 생애말기 돌봄 대상자임에도 불구하고, 현실적으로 도움을 받을 

수 있는 자원이 제한적이고 가족에게 돌봄을 기대하기 어려워 스

스로 생애말기 돌봄을 준비해야 한다고 인지하였음.

○ 생애말기 돌봄을 제공한 가족은 생애말기 돌봄은 이전에 경험했

던 돌봄과 비교하여 확연하게 힘들고 어려웠다고 인식함.

○ 환자의 죽음을 막연한 미래가 아닌 가까운 현실로, 돌봄의 마지막

에는 환자의 임종이 기다리는 지치고 힘든 마지막 돌봄이었음.

○ 환자의 질환과 환자의 상태에 따라서도 죽음의 여정을 다르게 경

험하였으며, 특히 환자가 치매를 앓고 있는 경우 돌봄이 더욱 힘

들어졌음.

○ 무엇보다 사전에 충분하게 임종을 준비하지 못한 상황에서 환자

가 자택에서 임종을 한 가족의 경우 무지한 상황에서 어려움이 더 

컸음.

○ 가족의 어려움은 갑작스럽게 생애말기 돌봄으로 들어가면서 무엇

을 먼저 해야 하는지, 환자가 어떤 돌봄이 필요한지 모르는 무지

함으로 분주하고 생경한 임종 과정에서 환자의 임종 순간을 놓치

기도 하고, 마지막 인사도 하지 못하는 상황으로 전개되기도 함.
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  다. 생애말기 서비스 제공자에 대한 FGI 인터뷰 결과

⧠ 생애말기 사회서비스 제공자를 대상으로 초점집단인터뷰(FGI 인터

뷰) 실시

○ 서비스 제공자 총 20명 (자기결정권 지원 5명, 생애말기 돌봄 10

명, 장사·장례 5명)

⧠ 자기결정권 관련 경험 및 의견

○ 노인들은 건강하거나 질환 초기에는 사전연명의료의향서를 작성

하는 데 비교적 긍정적인 반응을 보이지만, 말기 진단을 받거나 

상태가 악화되면 두려움과 어려움을 경험함.

○ 의료진들은 연명의료 중단에 대해 죄책감을 느끼거나 법적 책임

을 두려워하는 경우가 있어, 명확한 가이드라인과 법적 책임 경감

이 필요함.

○ 생애말기 환자들이 평화롭게 삶을 마무리하기 위해 본인의 죽음

을 미리 생각하는 것이 중요하며, 이를 위해 사전연명의료의향서

를 작성할 수 있는 기간을 늘리고, 작성에 대해 설명하고 지원하

는 사업이 필요함

－ 서식 작성에 치중된 서비스에서 벗어나 실질적으로 생애말기

를 준비하고 의사결정을 내릴 수 있도록 지원하는 서비스 필요

－ 병원 내에서 사전연명의료의향서 작성에 대한 부담을 줄이기 

위해 공공기관이나 보건소, 자택 등에서 작성 지원 필요

○ 가족이 없거나 의사결정이 어려운 상황에 처한 생애말기 환자들

을 위한 공공후견인 등의 지원이 더욱 중요해질 것으로 인식하고 

있음.
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⧠ 생애말기 돌봄 관련 경험 및 의견

○ 서비스 제공자들은 연속성 있는 서비스 연계를 위한 공공의 책임

이 강화되어야 한다고 지적함. 

－ 이를 위해 국가 지원 간병 서비스가 확충되고, 지역별 및 권역

별 네트워크 구축을 통해 의료, 요양, 돌봄, 주거 등이 연속적

으로 이루어져야 함.

○ 생애말기 환자와 가족들에게는 삶의 질 유지를 위한 지원과 정서

적 지지가 필요

－ 특히 치매나 파킨슨병 환자들에게 두려움을 줄이는 대화 프로

그램 개발이 필요함

○ 환자들은 치료받던 병원에서 지속적으로 케어를 받기를 원하기 

때문에, 동일 병원에서의 가정간호나 호스피스 병동으로의 이동

을 지원하는 서비스가 필요함. 

○ 장기요양기관에서도 생애말기 환자들을 위한 전담팀 구성 및 전

문적 돌봄 기술 개발이 필요함.

－ 기존 돌봄 제공자들이 생애말기 환자들에 대한 서비스를 제공

할 수 있도록 교육과 가이드라인 등을 마련할 필요가 있음.

⧠ 장사·장례 지원 등에 대한 경험 및 의견

○ 장사·장례 서비스 제공자들 내에서도 공영장례에 대한 다양한 의

견이 존재하였으며, 

－ 공영장례 제도의 필요성을 인정하고, 무연고 사망자에 대한 적

절한 대처와 사회적 논의가 필요하다는 의견이었음. 
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○ 공공에서 제공하는 장례 서비스에 대해 수요자들이 잘 알지 못하

는 경우가 많아, 공공기관의 적극적인 서비스 홍보와 정보 안내가 

필요함. 

○ 가족 구조 변화를 고려할 때, 가족 외 대리인의 의사결정을 허용

하는 등의 관련법 개정이 요구됨.

○ 유품정리와 관련된 법적 제도를 정비하고 민간자격 인정 방안 등

을 마련할 필요가 있음.
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3. 생애말기 사회서비스 활성화 방안

⧠ 생애말기 서비스의 확대 필요

○ 생애말기 환자가 선택할 수 있는 선택지가 다양해야 하며, 취약

계층의 존엄한 죽음을 보장하기 위한 공공의 지원 확대 필요

○ 생애말기 대상자의 다양한 욕구에 대응하기 위해 호스피스·완

화의료에만 한정하지 않는 포괄적인 제도 설계가 필요

○ 생애말기 사회서비스 활성화를 위해 다음과 같이 개선방안을 

제안함.

⧠ 호스피스·완화의료 서비스의 지원대상 확대 및 서비스 강화

○ 기존 생애말기 대상자를 지원하는 주요 체계인 호스피스 및 완화

의료의 지원을 강화해야 함. 

○ 이를 위해 호스피스 병상 수를 늘리고 가정형 호스피스 기관을 확

충할 필요가 있음.

⧠ 분절적인 서비스 제공체계에 대한 개선

○ 환자의 병원-가정-요양시설 이동 시 돌봄 계획과 정보를 원활하

게 이전하여 중단 없는 돌봄을 제공해야 함.

○ 케어매니지먼트 기능을 도입하여 환자와 가족의 요구를 중심으로 

서비스 조정 및 자원 연계 필요

○ 단기적 방안으로, 의료기관 중심의 생애말기 대상자에 대한 모니

터링 및 지원 체계를 갖추고, 지자체, 보건소 등과 협력하는 방안

을 고려해볼 수 있음. 
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－ 장기적으로는 지자체 중심의 케어매니지먼트 체계를 공고히 

하는 방향으로 나아갈 필요가 있음. 

⧠ 재가 영역의 서비스 지원 및 의료-돌봄 연계 강화

○ 지자체, 보건소, 장기요양기관, 노인복지기관 등과 의료기관 간 

협력 체계를 구축하여, 자택 거주 환자의 서비스 접근성 개선

○ 자택에서 돌보는 가족이 필요한 지식과 정보를 얻을 수 있도록 지

원 체계 마련

○ 자택 임종 시 유족의 어려움을 완화하기 위한 관련 절차 개선

⧠ 생애말기 서비스의 정보 접근성 개선

○ 병원 입원, 요양병원 이동, 자택 거주 등과 무관하게 생애말기 환

자와 가족이 의료서비스, 돌봄, 의사결정, 임종, 장례·장사와 관

련된 서비스 정보를 쉽게 제공받을 수 있는 체계를 마련해야 함.

⧠ 생애말기 과정과 관련 서비스에 대한 인식 개선

○ 생애말기에 있는 환자와 가족만이 아니라 전생애주기적 전환점 

마다 모든 시민이 의료와 돌봄, 슬기로운 환자 생활과 존엄한 

죽음을 준비할 수 있도록 정보 체계 구축

○ 시민사회 중심으로 웰다잉에 대한 토론의 장을 확산시켜야 함.

⧠ 자기결정권 지원 

○ 자기결정권 지원 제도 강화: 사전돌봄계획을 세울 수 있는 시스템 

구축, 연명의료결정 관련 기구 설치 확대, 관련 예산 지원 강화 등 



요약 17

○ 후견제도에 대한 공공 개입 강화: 한정후견, 특정후견 등의 유형

을 다양화, 후견인 발굴 및 양성 체계 강화 등

○ 자기결정권 지원의 범위 확대: 연명치료 중심의 지원에서 장례방

식, 유언, 유품정리, 상속/기부 등의 결정을 포괄하도록 의사결정 

지원 제도의 범위 확대

⧠ 생애말기 돌봄

○ 기존 돌봄 제도 간 연계 강화: 요양병원의 돌봄 지원 강화, 장기요

양제도에 임종실, 임종돌봄 가산 등을 도입 검토 등

○ 기존 제도의 지원대상 기준에서 제외되는 생애말기 환자에 대한 

공적 지원 강화 필요

⧠ 장사·장례 지원

○ 공영장례 제도를 전국적으로 보편화하고 중앙 정부 지원 강화

○ 자택 임종 절차를 개선하고, 직계가족 외의 주체가 장례를 치를 

수 있도록 관련 법적 장치를 마련하는 방안을 검토

○ 장례 서비스의 기준 설정과 정보 공개를 강화하고, 장례 관련 정

보와 상담을 제공하는 창구 마련

○ 유품정리 서비스에 대한 법적 기준을 명확히 하고 유품정리사 양

성을 위한 교육 프로그램 및 자격증 제도 도입

주요 용어 : 생애말기, 사회서비스, 자기결정권 지원, 돌봄서비스, 장례·장사 서비스 
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제1절 연구 배경 및 목적

국민들의 기대수명이 증가함에 따라 생을 존엄하게 마감하는 웰다잉

(well-dying) 또는 좋은 죽음(good death)에 대한 관심이 높아지고 있

다. 2020년 노인실태조사에 따르면 좋은 죽음의 요소별로 중요하다고 응

답(매우 중요+중요)한 비율이 86.9%~90.6%으로 나타났다(이윤경 외, 

2020)2).

좋은 죽음, 웰다잉 등에 대한 관심을 바탕으로 2016년 ｢호스피스·완화

의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률｣(연명의료결

정법)이 제정되었으며, 이는 생애말기 및 웰다잉 관련 서비스가 확장되는 

계기가 되었다. 한국의 생애말기 및 웰다잉 정책 분야는 크게 호스피스·

완화의료, 연명의료 결정, 장사·장례문화, 장기·인체조직 기증, 죽음 관

련 교육 등으로 분류된다(황민섭, 이민영, 2019). 그러나 관련 정책 혹은 

서비스에 관한 논의는 주로 의료 영역의 호스피스·완화의료 및 연명의료 

결정을 중심으로 이루어졌다. 상대적으로 복지 영역에서 생애말기 및 웰

다잉을 지원할 수 있는 서비스에 대한 논의는 충분히 이루어지지 않고 있

으며, 정책적으로도 사각지대가 발생하고 있다.

생애말기 관련 대표적인 서비스인 호스피스·완화의료 서비스를 살펴

보면, 서비스를 받을 수 있는 대상자는 ｢연명의료결정법｣ 제2조에 의해 

2) 가족 또는 지인에 부담주지 않는 죽음(90.6%), 고통 없는 죽음(90.5%), 스스로 정리하는 
죽음(89.0%), 가족과 함께 맞는 죽음(86.9%)

제1장 서론



22 생애말기 지원을 위한 다양한 사회서비스의 현황 및 활성화 방안

암, 후천성면역결핍증, 만성 폐쇄성 호흡기질환, 만성 간경화, 만성호흡

부전 말기환자로 제한된다. 호스피스·완화의료 서비스 공급의 부족으로 

인해 해당 대상자들도 적시에 서비스에 접근하지 못하는 문제도 발생하

고 있지만, 해당 질환이 아닌 질환, 혹은 다른 사유로 인해 임종과정에 있

는 사람들은 서비스 대상조차 아니기에 적절한 생애말기 서비스를 이용

하기 매우 어려운 현실이다. 

2022년 호스피스 대상질환 사망자 수 대비 호스피스 신규 환자 수 비

율은 21%로 여전히 낮은 수준이며 서비스 신규 이용환자는 20,226명에 

불과하다(보건복지부, 중앙호스피스센터. 2024, p.30). 호스피스 확충도 

시급한 것은 물론이고, 호스피스 대상질환이 아니거나 단기간에 호스피

스 확충의 혜택을 보기 어려운 절대 다수를 위한 생애말기 지원 서비스가 

함께 논의될 필요성이 있다.

다음으로, 생애말기 케어가 호스피스·완화의료 서비스 중심으로 이루

어지다보니 의료 영역 외에서 발생하는 임종에는 어떤 서비스가 필요한

지에 대해 충분히 논의가 이루어지지 못하고 있다. 호스피스팀이 없는 요

양병원, 장기요양기관, 지역사회(자택)에서는 돌봄서비스가 제공되고 있

으나 생애말기 준비를 위한 서비스는 적절하게 제공되고 있지 않다. 

요양병원, 요양시설 등의 말기 만성질환 또는 치매 환자가 호스피스를 

대신하여 적절한 생애말기 돌봄을 받기에 더 어려운 조건에 있다(한수연, 

2016). 그 원인으로는 충분한 생애말기 돌봄 제공을 위한 자원 부족, 인

력 전문성의 부족 등이 지목되었다. 예를 들어, 요양보호사 교육과정은 

총 160시간으로 구성되어 있는데 ‘임종 및 호스피스 요양보호기술’에는 

그 중 겨우 6시간만이 할당되고 있다(노인복지법 시행규칙, 2023). 또한 

지역사회 계속 거주(Aging in Place)를 위해 ‘지역사회 통합돌봄 선도사

업’이 추진되었으나, 생애말기 서비스는 논의에서 제외되어 있다. 이로 
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인해 지역사회의 생애말기 환자들은 적절한 서비스에 접근하기가 더욱 

어려운 상황이다.

한편, 생애말기 환자의 자기결정권 지원은 주로 연명의료결정 여부에 

초점을 두고 있으며 이에 따라 사전연명의료의향서와 관련된 논의가 주

를 이루고 있다. 그러나 자기결정권은 연명의료 여부 외에도 생애말기 돌

봄 방식 및 죽음준비의 다양한 방면에서 발현되어야 하며 이를 위해 필요

한 서비스 및 제도적 지원도 다양해야 한다.

대표적으로 치매노인의 자기결정권을 위해 2018년부터 치매공공후견

제도가 시행되고 있으나, 2021년까지 매칭된 피후견인은 249명에 불과

하다(최봉영, 2022.1.18.).

생애말기의 개인에게 장사·장례 또한 중요한 서비스이다. 장사·장례는 

보건복지부 소관 사업이자 주요한 생애말기 서비스임에도 불구하고 주된 

정책 논의에서 제외되어 왔다. 장례와 관련하여 고비용, 획일화된 장례문

화를 개선해야한다는 필요가 제기되고 있다(송효진, 선보영, 최진희, 성

경, 박수경, 2019). 

또한 코로나19 발생 초기에는 방역 조치로 인해 코로나19 사망자의 유

족들이 적절한 장례와 추모의 기회를 갖지 못하였다(질병관리청, 

2022.1.27.). 이는 생애말기 및 임종에서도 개인의 존엄성을 보장하기 

위해 장례의 중요성이 있다.

생애말기 서비스에 대해 기존에 호스피스·완화의료 서비스 중심으로 

논의되었던 것에서 벗어나 생애말기 대상자의 욕구를 고려하여 좀 더 포

괄적인 범위에서 논의할 필요성이 있다. 이에 본 연구에서는 생애말기 서

비스에 관한 기존 논의와 정책 범주를 넓혀, 복지 영역의 다양한 환경 속

에서 대상자들이 존엄한 생애말기와 죽음을 맞이할 수 있도록 어떤 서비

스가 제공되어야 하며 어떤 정책적 개선이 필요한지에 관하여 분석하고



24 생애말기 지원을 위한 다양한 사회서비스의 현황 및 활성화 방안

자 한다.

본 연구의 목적은 의료 영역 외 복지 영역에서 일어나는 생애말기 관련 

서비스의 제공 및 이용 경험을 포착하고, 복지 영역에서 생애말기 대상자

를 위해 확충해야 할 서비스 유형 및 제도개선 방안을 도출하는 것이다. 

이를 위한 연구문제는 다음과 같다. 

(연구문제1) 

－ 요양병원, 장기요양기관(노인요양시설), 지역사회(자택)에서 호

스피스·완화의료 대상자가 아닌 사람들은 어떻게 임종을 맞고 있

는가? 

－ 존엄한 임종을 위해 생애말기 서비스 대상자들은 어떤 서비스를 

필요로 하는가?

(연구문제2) 

－ 생애말기의 과정에서 존엄한 죽음, 좋은 죽음을 맞도록 돕기 위해 

어떤 사회서비스가 제공되고 있는가? 

－ 생애말기 사회서비스를 어떻게 개선하고 활성화시킬 수 있을 것

인가?



제1장 서론 25

제2절 연구 내용 및 방법

  1. 주요 연구 내용

본 연구는 호스피스·완화의료 서비스 중심 논의에서 벗어나 복지 영역

의 생애말기 관련 사회서비스를 파악하기 위해, 자기결정권 지원, 생애말

기 돌봄, 장사·장례의 세 영역을 연구범위로 설정하고 제도 현황과 이용 

경험을 파악하고 제도적 개선방안을 모색하고자 한다.

먼저, 생애말기 사회서비스의 개념과 제도 현황을 고찰하고자 한다. 제

2장에서 생애말기 사회서비스의 개념과 범위를 고찰하겠다. 다음으로 제

3장에서 자기결정권 지원, 생애말기 돌봄, 장사·장례의 세 영역별로 서비

스 현황 및 관련 제도를 파악하고자 한다. 

세 영역은 서비스의 성격, 수준, 초점, 공공의 개입 수준 등에서 각각 

차이가 있어 같은 층위에서 유기적으로 분석되기는 어려운 측면이 있다. 

따라서 영역별 서비스 제공 현황과 그 한계를, 제도 현황, 서비스 대상자

의 경험, 서비스 제공자의 경험을 중심으로 분석하고자 한다. 이에 따라, 

제4장에서 생애말기 서비스 대상자(생애말기 환자와 가족)의 경험을 분

석함으로써, 생애말기 사회서비스의 욕구를 파악하겠다. 다음으로, 제5

장에서 세 영역의 서비스 제공자의 경험을 분석함으로써, 영역별 서비스 

현황을 파악하고 개선의견을 파악하고자 한다. 

위와 같이 세 영역별 제도 현황 분석과, 생애말기 서비스의 대상자(이

용자) 및 제공자의 경험 분석과 연결하여 기존 정책의 한계점을 파악하고 

개선방안을 모색하고자 한다. 이를 위해 생애말기 서비스 대상자가 현장

에서 경험하는 어려움, 서비스 대상자의 욕구 및 필요 서비스, 기존 제도 

이용의 애로사항과 그 이유, 생애말기 서비스의 대상자와 제공자가 생각
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하는 개선방안 등을 파악하는 것이다.

위와 같이 자기결정권 지원, 생애말기 돌봄, 장사·장례의 세 영역에 초

점을 맞춰, 관련 기존 제도 현황을 분석하고, 서비스 대상자 및 제공자의 

경험과 의견을 파악함으로써, 이를 바탕으로 생애말기 사회서비스 활성

화를 위한 개선방안 및 정책과제를 제안하고자 한다.

 2. 연구 방법

본 연구는 첫째, 관련 선행연구과 사업자료에 대한 문헌연구를 실시한

다. 이를 통해 생애말기 사회서비스의 개념 및 범위를 고찰하고, 주요 생

애말기 사회서비스 현황 및 관련 제도를 분석한다. 

둘째, 생애말기 사회서비스의 대상자 및 제공자의 경험을 분석하기 위

해 심층 인터뷰와 초점집단 인터뷰(Focus Group Interview, 이하 “FGI 

인터뷰”)를 실시한다. 생애말기 서비스 대상자(생애말기 환자와 그 가족)

를 대상으로 심층 인터뷰를 실시하여 생애말기 및 임종과정 경험, 서비스 

이용 경험, 욕구 및 필요 서비스 등을 파악한다. 다음으로, 세 영역별 사

회서비스 제공자를 대상으로 FGI 인터뷰를 실시하여 서비스 제공 현장의 

경험을 파악하고 서비스 개선방안을 도출한다.

셋째, 전문가 자문회의를 실시한다. 위 세 영역별 제도 현황과 이용자 

및 제공자의 경험분석에 추가하여, 관련 전문가의 의견을 수렴한다. 생애

말기 서비스 관련 학계 전문가 등을 대상으로 자문회의를 실시하여, 세 

영역에서 제도에서 발생하는 문제, 전문가 또는 정책결정(집행)가들이 생

각하는 개선방안 등을 파악하는 것이다.
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제1절 생애말기 사회서비스의 개념과 범위

  1. 좋은 죽음에 대한 인식

죽음은 단순히 생명반응이 멈추는 의학적 죽음 판정보다 포괄적인 의

미이며, 신체적, 사회적, 영적 차원의 개념이다. 또한 죽음은 생애주기에

서 노년기의 마지막 단계에 해당한다. 삶과 마찬가지로 죽음의 과정에서

도 인간은 존엄은 지켜져야 하며, 이는 “좋은 죽음”의 개념과 연결된다. 

존엄한 죽음은 절대적인 인간 가치를 반영한다(Proulx & Jacelon, 

2004). Krikorian, Maldonado & Pastrana(2020)는 “좋은 죽음” 관련 

문헌을 고찰함으로써 “좋은 죽음”의 주요 요소를 통증과 증상의 조절, 명

확한 의사결정, 종결을 느낌, 한 사람으로 대우받는 것, 죽음에 대한 준

비, 여전히 타인에게 기여할 수 있음 등으로 파악하였다. 즉, 죽음을 앞둔 

개인에게 고통의 경감뿐만 아니라 스스로 죽음을 준비하고 의사를 결정

하며 존엄한 개인으로써 존중받는 부분까지 모두 중요하다는 것이다. 

Proulx과 Jacelon(2004) 또한 관련 문헌 검토를 바탕으로, 죽음을 경험

하는 개인에게 존엄성의 외부적 원천은 자율성, 통제력, 프라이버시, 고

통에서 벗어남, 사랑하는 이들과의 연결, 영적 자원, 죽음에 대한 준비임

을 강조하였다.

노인들이 죽음을 올바르게 인식하고 적응하는 경우, 삶을 의미있고 가

치로운 것으로 여기고 현재와 남은 삶의 태도를 긍정적으로 생각하게 된

다(박선애, 허준수 2012). 한국 노인의 좋은 죽음에 대한 질적 연구에서 
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노인들이 인식하는 좋은 죽음은 천수를 다하는 죽음, 고통없는 편안한 죽

음, 가족 등의 주변에게 부담을 주지 않는 배려하는 죽음, 자신이 원하는 

곳에서 맞이하는 죽음, 후회없이 살다가는 의미있는 죽음 등으로 나타났

다(길태영, 2019). 

구체적으로는 김신미, 이윤정, 김순이(2003)의 연구에서 임종 관련 요

인에서는 “노환으로 사망하는 것”, “70세 이후에 사망하는 것”, “집에서 

임종을 맞는 것”, “1개월 미만의 임종 기간” 등이 좋은 죽음의 요소로 나

타났다. 또한 대부분 가족과 함께 생활하는 것을 희망하였으며, 임종까지 

독립적인 생활을 하고 죽음을 스스로 인지하여 치료와 임종에 의견이 반

영되되는 것 등을 좋은 죽음의 요소로 보았다. 김미혜, 권금주, 임연옥

(2004)의 연구에서는 노인들이 “죽음을 맞이하는 상태” 측면에서는 자녀

에게 부모 노릇을 다하였고, 자식에게 부담을 주거나 의존하지 않으며, 

자녀가 곁에서 임종을 지키는 것을 좋은 죽음으로 인지하였다. “죽음을 

맞이하는 태도”의 측면에서는 적당한 나이에 고통, 무의미한 생명연장이

나 자녀에게 주는 부담 등이 없는 죽음을 좋은 죽음으로 인식하였다. 이

명숙과 김윤정(2013)의 연구에서도 “좋은 죽음”은 주변 사람을 배려하는 

죽음, 천수를 누리는 죽음, 내 집에서 맞이하는 죽음, 편안한 모습으로의 

죽음, 준비된 죽음, 원하는 삶을 누리다 가는 죽음으로 나타났다. 김춘길

(2014)의 연구에서도 노인들은 “좋은 죽음”을 평화롭게 죽는 것, 죽음을 

수용하는 것, 다른 사람에게 부담 주지 않는 것 등으로 응답하였다. 

한편, 2020년 노인실태조사에서 노인들이 생각하는 좋은 죽음의 요소

별 중요도를 파악한 결과, 가족이나 지인에게 부담을 주지 않는 죽음

(90.6%), 신체적, 정신적 고통 없는 죽음(90.5%), 스스로 정리하는 임종

(89%), 가족과 함께 임종을 맞이하는 것(86.9%)으로 나타났다(이윤경 

외, 2020)
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즉, 한국 노인들에게 “좋은 죽음”은 수명이 다하여 고통없이 가족들에

게 부담을 주지 않고, 죽음을 충분히 준비하며, 원하는 곳에서 가족과 함

게 임종을 맞이하는 것으로 파악된다. 

“좋은 죽음”에는 원하는 곳에서의 임종이 포함되며, 따라서 본인이 희

망하는 장소에서의 죽음이 중요하다. 말기 환자 노인들의 85%가 병원에

서 기계적인 생명을 연장하는 것보다 자택에서 생애말기 케어를 받는 것

을 선호하는 것으로 나타났다(Raudonis & Kirschling, 1996). 노인의 

좋은 죽음에 대한 인식에서도 자신에게 익숙한 공간인 자택에서 임종을 

맞이하기를 희망하는 것으로 나타났고(김신미 외, 2003; 정경희, 서제희, 

이선희, 2018), 젊은 연령대에서도 죽음을 맞이하고 싶은 장소로 집을 선

호하는 것으로 조사되었다(68.1%)(유복희, 이민아, 2017).

하지만 실제로 대부분의 사망은 의료기관에서 이루어지고 있다. 2022

년 사망 통계(잠정)에 따르면, 사망 장소별 사망자 수 비중은 의료기관이 

74.8%, 주택이 16.1%, 기타 장소가 9.1%였으며3), 65세 이상의 경우 의

료기관에서의 사망 비중이 76.4%로 더 높은 수준이었다(통계청, 2023. 

02.21). 

3) 질병 이외의 외부요인에 의한 사망이 전체의 7.2% 수준임.
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〔그림 2-1〕 사망장소별 비중 추이[2012~2022(잠정)]

자료: “2022년 인구동향조사 출생·사망통계(잠정)”, 통계청, 2023.2.21, p. 16 〔그림 17〕.

위와 같이 “좋은 죽음”은 개인이 남은 생을 잘 마무리하고 죽음을 준비

할 수 있도록 하는 과정이라 볼 수 있다. 따라서 좋은 죽음을 위한 서비스

는 의료적 차원의 지원뿐만 아니라, 노인이 삶을 잘 정리하고 마무리할 

수 있도록 하는 전반적인 지원을 모두 포함해야 한다. 이는 고통 없이, 가

족에게 부담을 주지 않으며, 원하는 장소에서 가족과 함께 임종을 맞이할 

수 있도록 돕는 것을 목표로 한다.

한편, Economist Intelligence Unit(2015)은 '죽음의 질 지표'(Quality 

of Death Index)를 개발하여 2015년에 두 번째 버전을 발표하였다. 이 

지표는 5개 범주의 20개의 양적 및 질적 지표로 구성되어 국가별 죽음의 

질 수준을 평가한다. 5개의 범주는 완화의료 및 의료서비스 환경

(palliative and healthcare environment), 인적 자원(human re-

sources), 케어의 이용 가능성(affordability of care), 케어의 질

(quality of care), 지역사회 참여(community engagement)이다. 이 

지표에서 의료서비스 인프라 및 접근성, 서비스의 질, 관련 지원 정책, 경

제적 부담 및 활용가능한 지원, 사회적 인식 등을 평가한다. 해당 지표는 
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생애말기 환자와 가족을 둘러싼 의료 중심의 지표를 바탕으로 죽음의 질

을 파악하고 있다.

  2. 생애말기 서비스의 대상과 범위

먼저, “생애말기”의 기준을 살펴보면, 미국의 생애말기 케어(end-of- 

life care)에서 생애말기는 환자가 사망할 가능성이 있는 중증 질환을 앓고 

있는 기간을 의미한다(Wiener & Tilly, 2003). 영국 NHS에서도 생애

말기 케어를 생애 마지막 몇 년 또는 몇 달을 남긴 사람을 대상으로 지원

하는 서비스로 정의한다(NHS, 2022).

한국에서도 “생애말기”는 법령 상에 명시된 개념은 아니지만, 일반적으

로 임종, 사망과 관련하여 사용되고 있다. 「제1차 호스피스·연명의료 종합

계획」에서 “생애말기”를 “환자·가족·의료진이 질환 경과 상 삶이 제한적임

을 인지하는 사망 전 1~2년”으로 정의하였다(보건복지부, 2019, p.1).

국내 생애말기 관련 연구에서도 “생애말기”라는 표현은 임종을 앞두었

거나 임종은 맞이한 환자를 대상으로 쓰였다. 신현철, 최미영, 최병호

(2012)는 사망자의 생애말기 진료비를 분석하였고, 윤난희, 김홍수, 권순

만(2016)은 사망 시점 이전 1년의 장기요양 및 의료 이용을 생애말기 서

비스 이용으로 정의하고 분석을 실시하였다. 고숙자와 정영호(2014)는 

임종을 앞둔 환자를 중심으로 생애말기 케어 관련 분석을 실시하였다. 전

희정, 김상희, 이일학(2022.10.28.)은 생애말기 암환자의 사별가족의 경

험에 대한 연구를 수행하였으며, 방미성, 이인숙, 양주현, 김소희(2022)

의 연구에서도 방문간호사들의 임종을 앞둔 대상자에 대한 생애말기 간

호 경험을 분석하였다. 황숙연(2022)은 생애말기의 대상은 진행성 및 치

료될 수 없는 질병을 가지고 사는 사람으로 보았으며, 정경희 외(2018)는 
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임종 전 12개월을 생애말기로 정의하였다.

한편, 일부 연구는 “생애말기”를 더 포괄적인 개념으로 파악하였다. 김

경래 외(2016)는 생애말기를 임종과정, 말기환자와 같이 임종기에 국한

하기보다는 임종기를 향해 가는 시간적 과정으로 보았으며, 80세 이상의 

고령후기 및 생애말기 노인에 대한 지원정책을 분석하였다.

다음으로, 관련 연구의 생애말기 서비스의 범위를 살펴보면, 다수의 연

구에서 생애말기 서비스는 호스피스·완화의료 서비스 중심으로 분석되었

다. 최지원과 이용주(2019)는 생애말기 서비스를 호스피스·완화의료 서

비스로 한정하여 연구를 수행하였다. 고숙자와 정영호(2014)는 생애말기 

케어를 의료서비스를 중심으로 파악하고 사회적 가치를 분석한 바 있다. 

방미성 외(2022)의 연구에서도 방문간호사들의 간호를 분석하였다.

호스피스·완화의료 서비스보다 더 포괄적인 범위의 정책을 살펴본 연

구도 있었다. 류지선, 백정원, 김숙남(2015)은 생애말기 돌봄을 호스피스 

완화케어보다 더 광범위한 개념으로 정의하고, 지역사회 생애말기 돌봄

과 관련하여 호스피스 사업 담당자 및 실무자, 지자체 사회복지 실무자, 

보건소 방문간호 실무자를 대상으로 FGI 인터뷰를 실시하였다. 황숙연

(2022) 또한 보건 서비스와 요양 및 복지 서비스를 포괄하여 생애말기 케

어 정책을 탐색하였다. 김경래 외(2016)의 연구에서도 고령후기 노인을 

대상으로 웰빙(well-being) 관점에서의 생활기반 안정 정책과, 웰다잉

(well-dying) 관점의 생애마무리 지원정책으로 구분하여 제도를 고찰하

였다.

또한 「제1차 호스피스·연명의료 종합계획」의 경우 호스피스 서비스, 

연명의료결정제도, 환자 및 가족 생애말기 준비 지원 등을 포함하고 있

어, 호스피스·완화의료 외에도 좀 더 포괄적인 범위의 서비스를 명시하고 

있다.
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병원에서 높은 사망 가능성을 진단받거나 임종 준비가 필요한 신체 상

황을 알게 된 이후부터 사망에 이르는 과정까지 당사자와 가족은 복합적

이고 다양한 욕구를 경험한다. 생애말기 대상자가 임종까지의 일상을 영

위하고 죽음을 준비하기 위해, 완화치료 지원, 일상생활유지 지원, 심리

정서적·영적 지원, 연명의료 등의 결정에서의 지원, 죽음 전후에 대한 준

비(장례 방식, 영정사진, 수의, 장례비용 등) 지원 등의 다양한 도움을 필

요로 한다. 생애말기 환자의 가족들도 심리정서적 어려움, 장례방식 및 

유품정리에 대한 준비의 어려움, 실제 장례(장례절차, 장례방식, 장례용

품, 비용 등)에서의 어려움 등을 경험하기 때문에, 이에 대한 도움을 필요

로 한다.

이와 같이 생애말기 환자와 그 가족이 필요로 하는 사회서비스를 임종 

전, 임종, 임종 후로 구분하면, 아래 <표 2-1>과 같이 시점과 욕구별로 다

양한 도움이 필요하며, 이는 호스피스·완화의료보다 포괄적인 범위이다.

〈표 2-1〉 생애말기 대상자의 필요 서비스

대상 시점 필요 지원 필요 서비스 구분

환자

임종 전

호스피스·완화의료 의료

일상생활 지원 돌봄

심리정서적·영적 지원 상담

연명의료, 장기기증 등 결정 지원 자기결정권 지원

장례방식, 유언, 유품정리, 상속·기부 
등에 대한 결정 지원

자기결정권 지원, 법률 지원, 
정보제공

임종

연명의료 의료

연명의료, 장기기증 등 결정 지원 자기결정권 지원

장례방식, 유언, 유품정리, 상속·기부 
등에 대한 결정 지원

자기결정권 지원, 법률 지원, 
정보제공
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본 연구는 관련 선행연구와 정책자료를 모두 고려하여 “생애말기”를 

질환의 경과상 삶이 제한적임을 인지하는 경우로 정의하며, 이는 특정 

질환 환자보다 더 포괄적인 개념이다. 또한 생애말기를 인식하고 임종까

지 이르는 과정에서 생애말기 환자와 가족이 함께하기 때문에, 생애말기 

서비스의 대상은 생애말기 환자와 가족을 모두 포괄하여 살펴볼 필요가 

있다.

다음으로, 본 연구는 기존 연구들이 주로 호스피스·완화의료 중심으로 

생애말기 서비스를 파악한 것에서 벗어나 복지 영역의 서비스를 논하기 

위해, 자기결정권 지원, 생애말기 돌봄, 장사·장례의 세 영역을 중심으로 

사회서비스 제도 현황과 이용 경험을 분석하고자 한다.

대상 시점 필요 지원 필요 서비스 구분

가족

임종 전

일상생활 지원 돌봄

심리정서적 지원 상담

장례방식, 유품정리 등에 대한 준비 법률 지원, 정보제공

임종
장례(장례절차, 장례방식, 장례용품, 
비용 등) 지원

장사·장례

임종 후

유품정리 지원 장사·장례

유언, 상속·기부 처리 지원 법률 지원, 정보제공

심리정서적 지원 상담
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제2절 생애말기 관련 공적 지원

  1. 생애말기 대상자에 대한 공공의 개입

주요 복지국가들은 노인 정책의 방향이 AIP(Aging in Place) 기조로 

발전함에 따라, 노인들이 삶의 마지막 과정에서 병원, 요양원 등과 같은 

시설 중심이 아닌, 살고 있는 지역 중심으로 돌봄 등의 서비스를 제공받

을 수 있도록 하고 있다. 이를 위해 재가 방식으로 노인이 필요로 하는 의

료, 돌봄 등을 제공하여, 살고 있는 집에 가능한 한 계속 머물고 싶어하는 

노인을 지원하고 있다.

생애말기 지원도 이와 같은 AIP(Aging in Place) 정책 하에, 노인이 

희망하는 장소에서 연속성 있게 서비스를 제공하도록 한다. 〔그림 2-2〕

와 같이, 영국의 생애말기 케어 정책에서는 임종기 장소를 고려한 서비스 

전략을 제시하고 있다.

〔그림 2-2〕 영국의 생애말기 케어 경로 

자료: “보건의료서비스 이용자의 죽음 여정과 경험 개선을 위한 제도적 방안 연구”, 서제희 외, 

2018, 한국보건사회연구원, p. 219 〔그림 6-1〕.
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한국에서 호스피스 병상은 1970년대 말부터 운영되었으며, 2000년대 

초반까지는 주로 종교 관련 기관들을 중심으로 호스피스 서비스가 제공

되었다(최영순, 최정규, 태윤희, 김지윤, 김정덕, 2014). 일부 호스피스 

서비스 외에 임종을 앞둔 개인에 대한 치료 등은 환자에 대한 의료서비스

에 포괄되어 있었으며, 그 외 개인의 죽음 전후의 어려움은 당사자와 가

족의 몫이었다.

한국 사회에서도 고령화가 급속도로 진행되고 삶의 질과 웰빙에 대한 

관심이 증가하면서, 삶의 마지막을 잘 마무리하고 준비할 수 있는 웰다잉

(well-dying)에 대한 사회적 관심이 높아졌다. 2009년 김수환 추기경의 

선종시 연명치료 중단과 같은 연명치료 관련 사례들이 등장하면서 연명

치료 문제가 이슈화되기 시작하였으며, 학계에서도 죽음의 질과 웰다잉

에 대한 논의가 등장하기 시작하였다(송현동, 2018). 웰다잉은 죽음을 준

비하면서 삶을 되돌아보고 남은 삶을 더 의미있고 가치있게 살도록 지원

하는 것을 의미한다(김조한, 2012). 존엄한 죽음, 좋은 죽음을 위해 죽음

을 적극적으로 준비하는 태도와 과정을 모두 포괄한다. 

2010년 5월 「암관리법」 개정에서 말기암환자의 삶의 질 향상을 위한 

완화의료 제도를 구체적으로 포함하면서 호스피스 서비스가 본격적으로 

제도화되기 시작하였다. 2013년, 정부는 “호스피스·완화의료 활성화 대

책”을 발표하였다. 이후 「제3차 국가암관리종합계획(2016~2020년)」에

서 6대 분야에 완화의료가 포함되어 전달체계 개선, 소아호스피스 제공

체계 구축, 호스피스 질 향상 등을 추진과제가 함께 제시되었다(보건복지

부, 2016).

2016년 2월 「호스피스ㆍ완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의

료결정에 관한 법률」이 제정되면서 호스피스ㆍ완화의료와 임종과정에 있

는 환자의 연명의료와 연명의료중단등결정 및 그 이행에 필요한 사항을 
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규정하는 법적 근거가 만들어졌다. 연명의료중단등결정 등이 명시되면서 

임종 과정에서 자기결정권을 보장하는 법적 근거가 마련되었다. 

비슷한 시기에 호스피스 서비스는 시범사업으로 추진되었으며, 시범사

업의 서비스 유형은 입원형 호스피스로 시작하여 가정형 호스피스, 자문

형 호스피스로 확대되었다(보건복지부, 2019). 2017년 8월 입원형, 가정

형, 자문형 호스피스가 모두 도입되어 2018년 2월부터 전면 시행되었다. 

이를 위해 정부는 2017년 국립암센터를 중앙호스피스센터를 지정하였다

(보건복지부, 2019).

2016년, 「제3차 저출산·고령화 기본계획(2016~2020년)」의 2편 추진

전략에서 “활기차고 안전한 노후 실현”의 하위 과제로 “간병·치매·호스

피스 등 의료·돌봄 강화”가 포함되었다(대한민국정부, 2016). 이후, 

2019년에는 「제1차 호스피스·연명의료 종합계획(2019~2023년)」가 마

련되어 생애말기 대상자에 대한 제도 개선이 이루어졌다. 이 계획에서는 

완화의료, 연명의료, 임종돌봄, 사별가족 돌봄을 포괄하는 생애말기에 필

요한 보건복지서비스에 대한 국가 전략을 마련할 필요가 있음을 명시하

였다(보건복지부, 2019).

위와 같이 의료 영역에서 호스피스·완화의료를 중심으로 생애말기 관

련 공적 지원들이 제도화되어 왔으며, 관련 법령 제정을 통해 완화의료와 

자기결정권에 대한 법적 근거가 마련되었다. 

한편, 장사·장례와 관련하여 2000년 1월 「매장및묘지등에관한법률」

이 「장사 등에 관한 법률」로 전부 개정되면서 장례 관련 사항들에 대한 규

정을 포함하기 시작하였다. 이때 무연고 시신에 대해 지방자치단체가 매

장 및 화장하도록 하는 내용(제11조)이 포함되었다. 이후 2021년 12월에

는 무연고 사망에 대해 최소한의 존엄을 보장하기 위해 국가나 지방자치

단체가 장례비용 등을 지원할 수 있다는 내용이 추가되었다.
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이와 같이 한국에서 생애말기에 발생하는 욕구에 대한 지원이 개인과 

가족 중심의 대응에서 의료서비스를 중심으로 공공의 개입으로 확대되어 

왔다. 또한 장사·장례에서는 무연고 사망자와 같이 매우 취약한 경우에 

대해서는 공공 개입이 제한적으로 이루어지고 있다. 이러한 공공의 개입 

확대의 배경은 국민의 삶의 질에 대한 관심이 확대되고, 고령화로 인해 

생애말기가 길어지면서 준비된 죽음, 좋은 죽음에 대한 논의가 시작되었

기 때문으로 볼 수 있다. 향후 고령화로 노인인구 비중이 점점 더 확대되

는 동시에, 가족 형태 및 관련 규범이 변화함에 따라 생애말기 관련 욕구

를 개인과 가족 내에서 해결하기에 점점 더 어려워질 것으로 예상된다. 

따라서 생애말기 서비스의 탈가족화의 필요성이 더욱 높아질 가능성이 

높다. 

  2. 호스피스·완화의료 제도

현재 생애말기 대상자를 지원하는 대표적인 제도는 호스피스·완화의

료 제도이다. 호스피스 기관은 생애말기 대상자(말기환자, 임종과정에 있

는 환자) 대상으로 서비스를 제공한다. 호스피스 기관의 운영은 「호스피

스ㆍ완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률」에 

근거한다. 동법 제2조 6항에 따르면 “호스피스ㆍ완화의료”는 암, 후천성

면역결핍증, 만성 폐쇄성 호흡기 질환, 만성 간경화 등으로 말기환자로 

진단을 받은 환자 또는 임종과정에 있는 환자와 그 가족에게 통증과 증상

의 완화 등을 포함한 신체적, 심리사회적, 영적 영역에 대한 종합적인 평

가와 치료를 목적으로 하는 의료를 말한다. 또한 동법 제7조에서 호스피

스와 연명의료 및 연명의료중단등결정에 관한 종합계획(이하 “종합계획”)

을 5년마다 수립ㆍ추진하도록 정하고 있다. 
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〈표 2-2〉 호스피스 사업의 범위

내용

1. 말기환자등의 적정한 통증관리 등 증상 조절을 위한 지침 개발 및 보급

2. 입원형, 자문형, 가정형 호스피스의 설치 및 운영, 그 밖에 다양한 호스피스 유형의 정책개발 
및 보급

3. 호스피스의 발전을 위한 연구ㆍ개발 사업

4. 호스피스전문기관의 육성 및 호스피스 전문 인력의 양성
5. 말기환자등과 그 가족을 위한 호스피스 교육프로그램의 개발 및 보급
6. 호스피스 이용 환자의 경제적 부담능력 등을 고려한 의료비 지원사업

7. 말기환자, 호스피스의 현황과 관리실태에 관한 자료를 지속적이고 체계적으로 
수집ㆍ분석하여 통계를 산출하기 위한 등록ㆍ관리ㆍ조사 사업

8. 호스피스에 관한 홍보

9. 그 밖에 보건복지부장관이 필요하다고 인정하는 사업

주: 호스피스ㆍ완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률, 제21조.

〔그림 2-3〕 호스피스 및 연명의료결정 관련 지원체계

자료: “제1차 호스피스·연명의료 종합계획”, 보건복지부, 2019, p.2.

호스피스전문기관을 설치ㆍ운영하려는 의료기관이 보건복지부령으로 

정하는 시설ㆍ인력ㆍ장비 등의 기준을 충족하는 경우 보건복지부의 지정

을 받아 호스피스전문기관으로 운영할 수 있다(제25조). 즉, 의료기관에

서 호스피스 사업을 제공하고 있으며, 기관 지정을 위한 인력 기준 또한 

의사/한의사, 간호사, 사회복지사에 대한 기준만 제시하고 있다. 즉, 호스
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피스 기관은 의료 중심의 서비스 제공기관이라 볼 수 있다. 또한 호스피

스·완화의료도 일반 의료행위와 같이 건강보험이 적용된다. 예를 들어 암

환자는 본인 부담금이 5%만 적용된다. 

호스피스 서비스의 유형은 입원형 호스피스, 가정형 호스피스, 자문형 

호스피스, 소아청소년 완화의료로 구분된다. 아래 <표 2-4>와 같이 각 유

형별 지원방식 및 서비스의 차이가 있다. 의료서비스 외에도 당사자 및 

가족 대상 상담, 돌봄, 교육 등의 서비스를 함께 제공하고 있다. 

호스피스 이용 환자(연 신규 이용) 수는 ‘08년 5,046명에서 ’22년 

20,266명까지 확대되었다(보건복지부, 중앙호스피스센터, 2024). 다만 

증가하는 수요에 비해 호스피스 전문기관 수는 부족한 것으로 평가된다. 

2021년 기준으로 호스피스 이용 환자(연 신규 이용)는 총 19,228명으로, 

같은 해 질환으로 인한 사망자가 291,533명임을 고려할 때4) 질환 사망

자의 약 6.6%에 불과하다(보건복지부, 중앙호스피스센터, 2024; 통계청, 

2022.9.27.).

신규 이용환자의 서비스 유형별 분포를 살펴보면 전체의 약 4분의 

3(15,819명)5)이 입원형을 이용하고 있다. 가정형 호스피스 서비스를 이

용한 환자 수는 ‘16년 1,106명에서 ’22년 2,359명으로6) 증가하였으나, 

입원형에 비해 여전히 이용자 규모가 작다.

4) 총 사망자(317,680명) 수에서 질병 이외의 외부요인에 의한 사망자(26,147명)를 제외한 
값임.

5) 단일 서비스 이용자와 복합적 서비스 이용자를 모두 포함함.

6) 단일 서비스 이용자와 복합적 서비스 이용자를 모두 포함함.
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생애말기 대상자에 대한 호스피스·완화의료 제도의 포괄성을 간략하

게 평가하자면, 제공하는 서비스 범위와 지원 대상 범위가 모두 제한적이

라 할 수 있다. 

제1절의 <표 2-1>에 제시된 생애말기 대상자의 욕구 및 필요 서비스를 

기준으로 호스피스·완화의료제도를 파악해보면, 입원 환자를 중심으로 

의료 관련 서비스를 지원하고 있다. 임종 전까지는 완화의료, 심리정서

적·영적 지원, 연명의료 등 결정 지원 등을 제공하며, 환자 가족에게도 심

리정서적 지원이 가능하다. 또한 입원형 환자의 경우 24시간 생활을 지원

한다. 다만 생애말기 환자와 그 가족의 다양한 욕구(<표 2-1> 참고) 중에

서 임종 전까지의 장례방식, 유언, 유품정리, 상속/기부 등에 대한 결정 

지원, 재가 환자의 일상생활 지원은 제외되며, 임종 후 장례(장례절차, 장

례방식, 장례용품, 비용 등) 지원과 유품정리 지원 또한 제외된다.

또한, 호스피스·완화의료제도는 생애말기로 지원을 필요로 하는 대상

을 충분히 포괄하지 못하고 있다. 호스피스·완화의료제도의 이용 대상이 

아직까지는 말기 암 등의 질환으로 제한되어 있고, 서비스 제공기관 수가 

충분하지 못하기 때문이다. 질환으로 인한 사망자 규모를 고려할 때 생애

말기 환자들 중 일부만 호스피스·완화의료제도를 이용하는 실정이며, 특

히 자기 집에서 임종을 희망하는 대상자에 대해서는 제한된 규모로 서비

스를 제공하고 있다는 한계가 존재한다.
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제1절 생애말기 관련 법령 및 중장기 전략

  1. 생애말기 관련 법령

생애말기 관련 법적 근거는 개인의 존엄한 죽음을 보장하기 위한 법령

과 제도라 할 수 있다. 「대한민국헌법」 제10조는 모든 국민이 인간으로서

의 존엄과 가치를 가지고 행복을 추구할 권리를 가진다고 명시함으로써, 

국가가 개인의 기본적 인권을 보장할 의무를 명확히 하고 있다. 헌법에서 

정의하는 인간으로서의 존엄과 가치는 태어나면서부터 사망에 이르기까

지 존중되어야 하며, 따라서 죽음의 과정에서도 개인의 존엄과 가치가 보

장되어야 한다. 또한 「노인복지법」에서도 노인이 질환이 있는 경우 적절

한 치료와 요양을 받아야 하며 노후의 생활 안정을 위한 조치를 보장받음

을 명시하고 있다. 다만 헌법과 「노인복지법」은 생애말기와 관련된 직접

적인 내용을 제시하고 있지는 않다.

생애말기 서비스와 직접적으로 관련이 있는 법령은 「호스피스ㆍ완화의

료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률」(이하 “연명의

료결정법”)이다. 해당 법령은 호스피스ㆍ완화의료와 임종과정에 있는 환

자의 호스피스ㆍ완화의료, 연명의료, 연명의료중단 등의 결정에 대한 구

체적인 사항을 규정하고 있다. 이를 통해 생애말기 대상자(환자)의 최선

의 이익을 보장하고 자기 결정을 존중하여 인간으로서의 존엄과 가치를 

보호하고자 한다.

다음으로, 생애말기의 장사 및 장례 등과 관련된 법령으로는 「장사 등
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에 관한 법률」이 있다. 이 법은 장례 관련 사항들을 규정하고 있는데, 특

히 제12조에서 무연고 시신에 대해 기초지방자치단체가 장례 조치를 취

하도록 규정하고 최소한의 존엄이 보장되도록 장례비용 등을 지원할 수 

있다고 명시한다. 즉, 장례에서 최소한의 개인의 존엄이 보장될 수 있도

록 하는 것이다. 이에 따라 지자체들은 공영장례 조례를 정하여 무연고 

사망자나 경제적 문제로 장례를 치를 수 없는 사망자에 대한 장례를 지원

하는데 이는 사회적 책무의 성격을 가지고 있다(윤강인, 김종일, 황예음, 

임시현, 2021).

「고독사 예방 및 관리에 관한 법률」 또한 취약한 개인의 죽음에 대한 

국가의 조치를 명시하고 있다. 이 법은 고독사 예방 및 관리 관련 사항들

을 규정함으로써 고독사로 인한 개인적ㆍ사회적 피해를 방지하고 국민의 

복지 증진에 기여하고자 제정되었다. 제4조에서는 국가와 지방자치단체

가 고독사 예방을 위해 단계별 필요한 정책을 수립하고 시행하도록 명시

하고 있다. 아래 중장기 전략에서 후술하겠지만, 고독사 관련 지원에는 

자기결정권 지원, 장사·장례 지원이 포함되어 있다.

다음으로 사망자의 가족 관련 지원을 명시하고 있는 법령을 살펴보면, 

「자살 예방 및 생명존중문화 조성을 위한 법률」에서 자살 예방사업에 자

살자 유족에 대한 지원 및 사후 관리를 포함하고 있다. 제12조의4에서 자

살 예방 및 생명존중문화 조성 관련 사업을 수행하기 위해 한국생명존중

희망재단의 설립 및 운영을 명시하고 있는데, 재단의 업무에는 자살자 유

족에 대한 지원이 포함되어 있다.
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  2. 생애말기 관련 중장기 전략

다음으로, 정부의 분야별 중장기 전략 중 생애말기 관련 내용을 살펴보

았다. 「제4차 저출산고령사회 기본계획(2021~2025년)」은 4개의 추진 

전략을 제시하는데, 그 중 제2편 “건강하고 능동적인 고령사회 구축”에는 

“존엄한 삶의 마무리 지원”이 포함되어 있다. “존엄한 삶의 마무리 지원”

은 ‘생애말기·죽음 관련 자기결정권이 구현되는 사회문화적 기반 조성’을 

목표로 3대 주요 정책과제를 제시하였다. 첫 번째 정책과제는 호스피스 

대상 질환 단계적 확대, 가정형·자문형 호스피스 등 공공 인프라·서비스 

확충, (의료기관) 일반완화의료 단계적 도입 등이다. 두 번째 정책과제는 

사전연명의료의향서 등록기관 확대, 연명의료결정 상담 등에 대한 수가 

시범사업 운영·평가 등 연명의료결정제도 정착 및 활성화이다. 세 번째 

정책과제는 생애말기 자기결정권 강화를 위한 웰다잉 지원체계 정비이다

(관계부처합동, 2020). 즉, 「제4차 저출산고령사회 기본계획」에는 생애

말기 관련하여 호스피스·완화의료와 자기결정권 지원을 중심으로 전략을 

제시하고 있다.

2019년 「제1차 호스피스·연명의료 종합계획(2019~2023년)」이 수립

되어 시행 중에 있다. 해당 계획은 4개의 추진 과제를 핵심으로 하고 있는

데, 그 내용은 호스피스 접근성 제고 및 질 향상, 연명의료결정제도 정착 

및 활성화, 대국민 정보 제공과 생애말기 지원, 서비스 제공체계 및 기반 

강화 등이다(보건복지부, 2019). 호스피스 제도, 연명의료결정제도 외에

도 생애말기 대상자(환자 및 가족)에 대한 지원을 포함하고 있으며, 주요 

내용은 호스피스·연명의료 정보 제공 및 가족 지원 강화, 자원봉사 등 지

역사회 참여를 통한 생애말기 환자 지원 강화이다. 
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〔그림 2-4〕 제1차 호스피스·연명의료 종합계획 추진과제

자료: “제1차 호스피스·연명의료 종합계획(2019~2023년)”, 보건복지부, 2019. p.8.

또한 「제1차 고독사 예방 기본계획(2023∼2027년)」의 경우 4개 추진

전략을 제시하는데, 추진전략 3은 생애말기 관련 핵심 과제를 포함하고 

있다(관계부처합동, 2023). 핵심 과제 3인 “노인 위험군에 대한 지역사회 

돌봄 지원”의 세부 추진 과제에는 “노인 위험군 대상 사전 장례 준비를 위

한 지원 강화”가 포함되며, 그 내용은 사전 장례의향서 도입, 죽음을 준비

하고 존엄한 죽음을 보장하기 위한 선도사업 도입 검토이다. 핵심 과제 4

는 “사망자·유가족 등에 대한 사후지원”으로, 세부 추진 과제는 고독사 

사망자에 대한 공영장례 확대, 고독사 유가족·관계자 지원, 고독사 사후 

지원 보장 보험상품 개발이다. 즉, 고독사 장사·장례 지원, 유가족 지원 

등이 포함되어 있다.
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〔그림 2-5〕 제1차 고독사 예방 기본계획 추진전략 및 핵심과제

자료: “제1차 고독사 예방 기본계획(2023∼2027년)”, 관계부처합동, 2023. p.15.
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제2절 자기결정권 지원 

자기결정권은 모든 인간에게 평등하게 주어지지만, 스스로 자기결정을 

행사할 능력이 있는지 여부에 따라 자기결정권이 침해되는 사례가 종종 

발생한다(김현철, 2015). 특히 생애말기, 즉 기능적 측면에서 의존도가 

높아지는 시기에 자기결정권 침해에 대한 문제가 두드러지며, 이는 삶의 

질 저하는 물론 인권적 측면에서도 중요한 이슈로 부각된다(안경진, 

2020). 따라서 이러한 문제를 사전에 예방하고, 개개인의 생애 전반에 대

한 자율성 보장을 목적으로 한 제도들이 최근 마련되고 있다.

본 절에서는 사회적 요구에 따라 마련된 생애말기 자기결정권 보장과 

관련한 서비스 및 제도가 본연의 목적에 부합하게 수행되고 있는지, 그리

고 이를 바탕으로 제도 운영 개선을 위한 쟁점을 도출하고자 한다. 생애

말기에 대한 논의가 아직 성숙한 단계에 이르지 못하였다는 점에서, 관련 

제도의 외연 역시 확장되지 못한 한계가 있다. 따라서 현 단계에서 논의 

가능한 범주 내에서 이를 파악하고자 하며, 구체적으로 연명의료 결정제

도, 법정후견 및 치매공공후견제도7)를 중심으로 살펴보고자 한다. 

7) 법정후견제도가 장애인, 노인 등의 자기결정권 존중을 위해 도입되었으나, 자기결정권을 

침해하는 제도라는 지적 또한 이어지고 있음. 본 연구에서는 제도 도입의 목적을 고려하여 
자기결정권 관련 제도에 법정후견제도를 포함하여 고찰하고자 함.
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  1. 생애말기 자기결정권 보장을 위한 서비스 및 제도 현황

가. 연명의료 결정제도

연명의료 결정제도는 연명의료결정법에 따라 2018년 2월 시행되어 올

해로 시행 5년째를 맞이한 제도로, 생애말기 자기결정권과 관련한 주요

한 제도 중 하나이다. 임종 과정에 있는 환자에게 연명의료(심폐소생술, 

혈액 투석, 항암제 투여, 인공호흡기 착용 등)을 시행하지 않거나 중단하

기로 하는 결정을 내릴 수 있도록 지원한다.

연명의료 결정제도의 실질적 이행이 이루어지기 위해서는 담당 의사의 

연명의료 중단 대상 적합성 여부 판단이 선행되어야 한다. 즉, 해당 분야 

전문의 1명과 함께 임종 과정에 있는지 여부에 대한 판단을 내린 후(연명

의료결정법 제16조), 연명의료계획서, 사전연명의료의향서 또는 환자가

족의 진술을 통해 환자가 연명의료 중단 등을 희망한다는 것(연명의료결

정법 제15조)을 확인한 뒤 연명의료 중단 등의 결정을 이행할 수 있다. 

즉, 생애말기에 놓여있는 대상자의 직접적 의사 표현은 자기결정권 구현

의 최소한의 장치인 사전연명의료의향서, 연명의료계획서 작성을 통해 

가능하다.

이 중 사전연명의료의향서란 만 19세 이상인 자가 향후 임종 과정에 

놓였을 때를 대비하여 연명의료 및 호스피스에 관한 의향을 작성하는 문

서로(국립연명의료관리기관, 2023a) 사전연명의료의향서 등록기관 내방

을 통해 작성 가능하다. 2023년 현재 등록기관은 (보건)의료기관, 해당 

사업을 수행하는 비영리법인 또는 단체, 공공기관에서 노인복지관까지 

확대되었다. 등록기관으로 지정되기 위해서는 독립적 업무 수행이 가능

한 공간 및 업무처리 시스템 확보, 전담 부서(1개 이상) 및 인력(2명 이상) 
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보유 등 일련의 요건을 갖추어야 하며, 국립연명의료관리기관 시스템을 

통하여 직접 지정 신청 후 결과 통보가 이루어지는 방식이다. 2023년 2

월 기준 사전연명의료의향서 작성기관8)은 626개소로 2019년 398개소 

대비 약 2배가 증가하였으며, 작성건수 역시 같은 기간 533건에서 1,645

천건으로 증가하는 등(보건복지부 생명윤리정책과, 2023.3.31) 접근성

의 확대가 제도 이용의 확대로 이어지는 추세이다. 

연명의료계획서는 말기환자 및 임종과정에 있는 환자의 의사에 따라

서 담당 의사가 연명의료 중단 등의 결정 및 호스피스에 관한 사항을 계

획하여 작성하는 것으로(국립연명의료관리기관, 2023b), 사전연명의료

의향서 작성 여부와 관계없이 작성 가능하다. 만약 사전연명의료의향서

를 작성한 이후 연명의료계획서를 작성 또는 변경한 경우, 환자의 최종

적인 의사는 연명의료계획서로 간주되며 사전연명의료의향서의 효력은 

상실된다.

연명의료계획서의 작성은 의료기관 윤리위원회가 설치된 의료기관9)에

서 가능하다. 2023년 2월 기준 375개소에서 운영 중이며, 작성 건수는 

같은 해 약 108천 건으로 제도 초기와 비교하여 증가하고 있다. 의료기관 

내 별도의 윤리위원회를 설치하기 어려운 경우, 12개 권역별로 공용윤리

위원회를 지정 및 운영하고 있다(보건복지부 생명윤리정책과, 2023. 

3.31).

8) 국립연명의료관리기관 홈페이지에서 등록기관 검색 서비스를 제공하며, 등록기관은 의료

기관, 국민건강보험공단, 보건소, 노인복지관 등임.

9) 연명의료중단등 결정과 그 이행에 관한 업무를 수행하려는 의료기관은 위원회(위원장 1명을 

포함하여 5명 이상~20명 이하의 위원으로 구성, 해당 의료기관에 종사하는 사람으로만 
구성 불가) 구성 필요
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〈표 3-1〉 사전연명의료의향서 및 연명의료계획서 비교

요건 사전연명의료의향서 연명의료계획서

작성(등록)

기관

1. 「지역보건법」 제2조에 따른 
지역보건의료기관

2. 의료기관
3. 사전연명의료의향서에 관한 

사업을 수행하는 비영리법인 
또는 비영리단체

4. 「공공기관의 운영에 관한 법률」 
제4조에 따른 공공기관

5. 「노인복지법」 
제36조제1항제1호에 따른 
노인복지관

의료기관

626개소 (’23.2월 기준)
375개소* (’23.2월 기준)

*윤리위원회 설치 기관 기준

작성건수 1,644,507건(’23.2월 기준) 107,902건 (’23.2월 기준)

관리기관 국립연명의료관리기관 국립연명의료관리기관

포함내용

1. 연명의료중단등결정
2. 호스피스의 이용
3. 작성 연월일
4. 그 밖에 보건복지부령으로 정하는 

사항

* 사전설명 및 이해여부에 대한 
확인사항 

 ① 연명의료의 시행방법 및 
연명의료중단등결정에 대한 
사항

 ② 호스피스의 선택 및 이용에 관한 사항
 ③ 사전연명의료의향서의 효력 및 

효력 상실에 관한 사항
 ④ 사전연명의료의향서의 작성· 

등록·보관 및 통보에 관한 사항
 ⑤ 사전연명의료의향서의 

변경·철회 및 그에 따른 조치에 
관한 사항

 ⑥ 그 밖에 보건복지부령으로 
정하는 사항

1. 환자의 연명의료중단등결정 및 
호스피스의 이용에 관한 사항

2. 하기 사항에 대한 담당의사의 
설명을 이해하였다는 환자의 
서명(날인 등)

 ① 환자의 질병 상태와 치료방법에 
관한 사항

 ② 연명의료의 시행방법 및 
연명의료중단등결정에 관한 
사항

 ③ 호스피스의 선택 및 이용에 관한 
사항

 ④ 연명의료계획서의 작성·등록· 
보관 및 통보에 관한 사항

 ⑤ 연명의료계획서의 변경·철회 및 
그에 따른 조치에 관한 사항

 ⑥ 그 밖에 보건복지부령으로 
정하는 사항

3. 담당의사의 서명 날인
4. 작성 연월일

변경/철회 

가능여부

변경/ 철회 가능
→ 결과에 대한 등록기관 반영 
→ 관리기관장에게 통보

변경/ 철회 가능
→ 결과에 대한 담당의사 반영
→ 관리기관장에게 통보

비고
사전연명의료의향서 작성ㆍ등록 

후에 연명의료계획서가 다시 작성된 
경우에는 효력 상실

자료: “연명의료결정제도 5주년 기념행사 개최(3.31)” [보도자료], 보건복지부 생명윤리정책과, 2023.
3.31.; 호스피스ㆍ완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률, 법률 제18

627호, 2021의 내용을 바탕으로 저자가 재구성함.
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〔그림 3-1〕 연명의료결정제도 참여 현황

(단위: 건)

2023.

자료: “연명의료결정제도 5주년 기념행사 개최(3.31)” [보도자료], 보건복지부 생명윤리정책과, 20

23. p.7.

다만, 아직까지 지역별 또는 유형별 인프라의 격차가 존재한다. 사전연

명의료의향서 작성기관의 경우, 노인복지관까지 확대함으로써 접근성의 

확대에 기여한 측면은 분명하다. 그러나 지역별로는 여전히 수도권(서울 

13.6%, 경기 17.5%)과 경상권(15.2%)에 집중되는 경향이 있으며, 유형

별로는 의료기관 및 공공기관에 집중된 양상을 보인다(보건복지부 생명

윤리정책과, 2023.3.31.). 연명의료계획서 작성기관의 분포 역시 다르지 

않다. 2022년 7월 기준, 전체 의료기관 중 윤리위원회 설치율은 10.2%

에 불과하며, 요양병원은 5.7% 수준에 그친다(박승민, 2022.9.16.).
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〔그림 3-2〕 사전연명의료의향서 작성기관 및 윤리위원회 지역별 분포(2023년 2월 기준)

(단위: %)

① 사전연명의료의향서 작성기관 ② 윤리위원회 설치기관

자료: “연명의료결정제도 5주년 기념행사 개최(3.31)” [보도자료], 보건복지부 생명윤리정책과, 20

23. 자료를 바탕으로 저자가 도식화함.

나아가, 사전에 의사표현을 해두지 않고 당사자의 의사결정 능력이 저

하된 경우, 2명 이상의 가족의 진술이 일치할 경우 이를 환자의 의사로 간

주하거나, 어려울 시 가족 전원의 중단 합의 사항을 환자의 의사로 간주

하게 된다. 만약 가족 간 합의가 이루어지지 않는 경우, 연명의료 중단은 

이행될 수 없다. 국립연명의료관리기관의 발표자료에 따르면, 2022년 8

월 기준 사망자 중 환자가 사전에 연명의료 중단에 관한 서류를 작성한 

경우는 38%에 불과하며, 이외에는 환자 가족 2인 이상의 진술(34%), 환

자 가족 전원 합의(28%)로 이루어지고 있다(장수경, 2022.9.24.). 즉, 온

전한 의미에서 개인의 권리에 기반한 선택이 이루어질 수 없는 구조적 한

계로 인해 제도 본연의 목적을 수행한다고 보기 어려운 상황이다.
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〈표 3-2〉 연명의료 중단 이행 과정 

절차 전달체계 진행내용 및 관련 요건

1. 대상 판단 
(말기/임종과정 
환자 여부)

의료기관 담당의사와 전문의 1명의 의학적 판단

2. 환자의 
의사 확인

(작성) 
-사전연명의료의향서 
등록기관, 연명의료
계획서 작성기관

(조회)
-국립연명의료관리기관

사전연명의료의향서 또는 
연명의료계획서 작성 여부 확인 

3. 연명의료 
중단 결정

의료기관
미
작
성

의사
능력 
없음

2명(1명)이상 
가족의 진술 일치

+
담당의사 및 

해당분야 전문가 
1명의 확인

➜

이행 
또는 

미이행

가족* 전원의 
중단 합의 

+
담당의사 및 

해당분야 전문가 
1명의 확인

➜

이행 
또는 

미이행

의료기관

작
성

- ➜ 이행 

미
작
성

의사
능력 
있음

연명의료
계획서 작성

➜ 이행 

주: 배우자, 1촌 이내의 직계 존속 및 비속, 2촌 이내의 직계 존속 및 비속(배우자, 1촌 이내의 직계 

존속 및 비속이 없을 경우), 형제자매(배우자~2촌 이내의 직계 존속 및 비속이 없을 경우)
자료: 호스피스ㆍ완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률, 법률 제18627호, 

2021. 제15조~18조의 내용을 바탕으로 저자가 작성함.
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나. 법정후견제도 및 치매공공후견제도10)

법정후견제도는 장애, 노령, 그 밖의 사유로 인한 정신적 제약으로 사

무 처리 능력이 결여된 이들을 대상으로 하며(제철웅, 2017), 피성년후견

인에 대한 의사결정 지원 정도에 따라 성년후견, 한정후견, 특정후견, 임

의후견으로 나누어진다.

법정후견 이용은 사건 본인의 관할 가정(지방)법원에 청구를 기반으로 

하며, 청구자는 본인 또는 가족(배우자, 4촌 이내의 친족), 후견인 또는 지

방자치단체의 장 등이 포함된다. 이후 가정(지방)법원에서 후견 개시 심

판 청구서 등의 검토, 관계인 진술 청취 및 사건 본인에 대한 심문(의사 

확인), 피후견인에 대한 정신 감정(성년후견, 한정후견에 한함)이 이루어

지며, 최종적인 심판 결과를 청구인과 후견인에게 발송하는 절차로 수행

된다. 후견 업무의 지속 기한은 후견의 종류에 따라 달라지나, 통상적으

로 후견이 종료된 이후에는 재산 관리에 대한 보고(종료 후 1개월 이내), 

후견 종료 등기 신청(사망 사실을 안 날로부터 3개월 이내)이 이루어져야 

한다.

후견인의 임무 역시 후견의 종류에 따라 권한이 달라지지만, 대체로 피

후견인의 재산 관리와 신상 보호와 관련한 주요 의사결정을 지원하는 역

할을 수행한다. 재산 관리에는 수입 및 지출 관리뿐 아니라 상속에 대한 

승인, 협의 등의 업무를 포함하며, 신상 보호에는 의료 행위, 주거 관련 

업무(주거지 마련 및 변경, 처분, 시설 입소 및 퇴소 등), 사회복지 서비스 

이용 등과 같이 생활 전반의 주요한 선택과 관련한 사항들이 포함된다. 

10) 아래 참고문헌의 자료를 요약한 자료이며, 추가적인 문헌은 본문 내 표기함. 찾기 쉬운 
생활법령 정보. (2023). 성년후견제도를 아시나요. https://easylaw.go.kr/CSP/Cnp

ClsMain.laf?popMenu=ov&csmSeq=854&ccfNo=3&cciNo=1&cnpClsNo=2에서 
2023.6.7.인출.
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따라서 스스로 의사결정이 어려운 상태가 되기 이전에 후견인을 선정하

는 것은 생애말기 자기결정권 구현에 일정 부분 도움을 제공할 수 있는 

수단이라 하겠다.

〈표 3-3〉 법정후견업무 이행 절차 

절차 

주체별 역할

가정(지방)법원
(14개소(’21년 기준))

후견인 피후견인

1. 청구 - -

- (청구자) 본인, 배우자, 
4촌 이내의 친족, 후
견인(감독인), 검사, 
지방자치단체의 장

- (청구지) 사건 본인의 
주소지 관할 가정법원

2. 심판

-심리 및 심판(심리)
정신감정(성년/한정후
견),가사조사, 심문 (심판) 
후견개시 선언, 후견인 
및 감독인 선임, 대리권 
및 취소권, 동의권 범위 
등에 관한 사항 등 기재 

- 고지 및 통지
- 확정(14일)
- 등기 촉탁

- 의견청취서･보증보험
증권 제출(해당하는 
경우)

-심판서 수령 및 내용 
확인

- 사건기록 열람･복사
- 후견등기사항증명서

(말소 및 폐쇄사항 포
함) 발급

-

3. 후견업무 
개시

- 후견업무 감독

- 재산조사, 재산목록 작성, 
채권･채무관계 제시 등 
(후견감독인이 있는 경
우 후견감독인 참여 필요)

- 2개월 내 가정(지방)
법원에 재산목록보고
서 제출

-

4. 후견업무 
수행

- 후견업무 감독

- 피후견인의 재산관리 
및 신상보호

- 후견사무보고서 작성 
및 보고

- 변경사항 확인 및 변
경등기 신청(해당하는 
경우)

- 보수 수여 심판 청구

-

5. 후견업무 
종료

- 후견업무 감독
- 후견종료 심판
- 등기 촉탁

- 후견종료 심판 청구
- 심판서 수령 및 내용 확인
-말소등기 또는 종료등
기 신청(해당하는 경우)

-
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자료: “후견업무의 흐름_법정후견업무”, 사단법인 한국성년후견지원본부, 연도미상, http://kscg1.
mireene.com/xe/dbgk/6787에서 2023.6.7.인출한 내용을 바탕으로 저자가 작성함.

한국성년후견지원본부(2022)가 출간한 통계집에 따르면, 제도 시행 다

음 해인 2014년부터 2021년까지 운영된 성년후견(미성년후견 및 후견감

독 사건 제외) 누적 접수 건수는 52,301건으로, 해마다 그 수치가 증가하

고 있지만 잠정적 수요자 대비 이용률은 매우 낮은 수준이다. 이 중 성년

후견이 42,999건(82.2%), 한정후견 4,854건(9.3%), 특정후견 4,290건

(8.2%), 임의후견 158건(0.3%) 순으로(한국성년후견지원본부, 2022), 

후견제도 내에서도 피후견 대상인의 의사결정 지원 정도가 낮은 성년후

견에 치중되어 있다. 또한, 지역별 편중 역시 두드러져 서울을 비롯한 수

도권(서울, 수원, 의정부, 인천)의 접수 건수가 전체의 55.3%(한국성년후

견지원본부, 2022)를 차지하였다. 다만, 이를 관할하는 가정(지방)법원이 

현재 14개소에 불과하다는 점에서 전달체계가 감수해야 하는 업무적 부

담이 높다는 점을 간과할 수 없다. 나아가, 접수된 후견 사건 중 실제 처

리된 인용 건수는 44,171건(한국성년후견지원본부, 2022)으로, 이는 약 

84.5%가 실제 후견으로 이어졌다는 것을 의미한다.

절차 

주체별 역할

가정(지방)법원
(14개소(’21년 기준))

후견인 피후견인

- 재산관리의 계산(1개월 
내, 후견감독인이 있는 
경우 후견감독인 참여 
필요)

- 보수 수여 심판 청구
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〔그림 3-3〕 법정후견 유형별, 지역별 누적 접수건수(2014~2021년)

(단위: 건, 개소)

성년후견

42,999 

한정후견

4,854 

특정후견

4,290 

임의후견

158 

자료: “통계로 알아보는 우리나라 후견(감독)사건의 현황(2013-2021) - 일본 성년후견 관계 사건의 

현황 포함 -” 사단법인 한국성년후견지원본부, 2022. pp.27, 29의 내용을 바탕으로 저자가 
재구성 및 도식화함.

다음으로, 2018년 「치매관리법」 개정에 따라 시행된 치매공공후견 사

업에 대해서 살펴보고자 한다11). 치매유병률 등을 고려할 때, 치매공공후

견제도 이용자의 연령층 역시 고령층에 가까우며, 향후 기능 악화에 따라 

생애말기로 전환될 가능성 역시 높다는 점에서 법정후견제도와 함께 당

사자의 자기결정권 구현 수단의 하나로 간주된다. 치매공공후견제도는 

치매환자에게 성년후견제도를 이용할 수 있도록 지원하는 것으로, 후견

인에게 특정 사무에 관한 (일시적) 후견 권한만이 부여된다.

치매공공후견제도 이용은 후견대상자의 발굴, 후견인 후보자의 선발 

및 관리, 후견심판청구, 후견 개시 및 감독의 절차로 이루어진다. 앞서 살

펴본 법정후견제도와 비교할 때 이용 절차는 동일하나, 청구 단계에서 본

인의 자발적 의사에 따른 청구보다는 대상자의 발굴을 통한 연계가 서비

11) 보건복지부(2023d)의 자료를 바탕으로 요약한 내용이며, 추가적인 문헌은 본문 내 표기함.
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스 이용의 시작 단계라는 점에서 차이가 있다.

구체적으로, 기초지방자치단체에 위치한 치매안심센터에서는 자체적

인 후견대상자 발굴과 함께 지역 내 유관기관에 대상자 발굴 의뢰를 요청

하며, 이후 후견대상자에 대한 최종 선정은 사례회의를 통해 이루어진다. 

후견대상자는 치매 진단을 받은 자라는 기본 요건 외에도 소득, 가족관

계, 욕구 기준 등의 충족 여부를 종합적으로 고려하여 선정된다. 다음으

로 후견인 선정을 위해 치매안심센터는 광역치매센터에 후견인 후보자

(결격 사유 등 해당 요건 적시)에 대한 추천을 요청하며, 후견인 후보자 

선정회의 개최 등을 통해 최종 후견인 후보자를 결정하게 된다. 이후 후

견인(후보자)에 대한 교육이 광역치매센터를 중심으로 이루어진다.

다음으로, 후견심판 청구를 위해 치매안심센터는 관련 서류를 중앙치

매센터에 전달하고, 검토 후 중앙치매센터는 관할 법원에 이를 제출하는 

심판 청구 지원 역할을 수행한다. 후견심판에 대한 심리 및 심판 결정, 확

정 등의 절차는 법정후견의 절차와 유사하나, 공공후견의 경우 심리를 생

략하는 경우도 있다. 후견심판 청구 확정 후 광역지원단에 결과를 회신하

며, 이후 후견 개시 및 후견인에 대한 관리 감독이 수행된다.

치매공공후견제도는 성년후견 범주 내에서도 특정후견의 성격으로 운

영되는 만큼, 피후견인의 자기결정권 측면에서 전향적이다. 다만 앞서 살

펴본 바와 같이 특정후견이 이루어지는 비율이 극히 낮을 뿐더러, 양성된 

공공후견인 대비 치매환자 매칭률 역시 약 25%에 불과한 것으로 나타나

(최봉영, 2022.1.18.) 원활한 제도 운영이 이루어지고 있다고 보기 어려

운 실정이다.
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〈표 3-4〉 치매공공후견 이행 절차 

절차 
주체별 역할

피후견인 치매안심센터 광역치매센터 중앙치매센터 가정법원

1. 후견대상자 
선정

- (필요시)본
인 또는 가
족의 신청

- 후견대상자 
발굴

- 최종후견
대상자선정
(사례회의)

2. 후견인 선정

- 후견인 후보자

모집, 선발 

및 관리

- 후견인 후보자
추천요청

- 후견인 후보자
추천

- 후견인 후보자
최종 선정

3. 후견심판
청구

-심판청구 서류
제출(→중앙)

- 심판청구 지원

- 청구결과 통보
 (→광역)

- 심리 및 심판
- 고지 및 통지
- 확정
- 등기 촉탁

4. 공공후견
개시 및 감독

- 후견개시
- 심판결과 안내

- 관리감독

자료: “2023년 치매정책 사업안내”, 보건복지부, 2023d. pp.299~330의 내용을 바탕으로 요약 및 
재구성함. 

  2. 생애말기 자기결정권 보장을 위한 서비스 및 제도 운영의 쟁점

앞서 살펴본 바와 같이 생애말기 자기결정권 보장을 위해 마련된 제도

는 크게 연명의료 결정제도와 후견제도로 나눌 수 있다. 후견제도의 경

우, 비단 생애말기에 한정되어 논의되지는 않으나, 치매 등으로 인해 스

스로 의사결정 또는 사무처리가 어려운 경우를 대비해 마련된 의사결정 

지원제도의 한 축으로 함께 살펴보았다. 두 제도 모두 생애말기까지 자립

적이고 존엄한 존재로서 삶을 영위하도록 지향하는 제도라 할 수 있다. 

현재까지 살펴본 내용을 바탕으로 두 제도의 운영 전반에 대해 아래와 같

은 쟁점을 도출하였다.
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우선, 연명의료결정제도는 임종과정에 있는 환자가 연명의료를 시행하

지 않거나 중단하기로 하는 결정을 '언제' 내리는가에 따라 사전연명의료

의향서 또는 연명의료계획서를 작성할 수 있다. 이용 대상 측면에서 사전

연명의료의향서는 말기환자 또는 임종기에 국한된 자가 아닌 만 19세 이

상 성인이면 누구나 이용 가능한 제도이다. 반면, 연명의료계획서는 의사

에 의해 말기 또는 임종과정에 있는 자로 판정받은 경우 서비스 이용이 

가능하다. 대상자 차원에서 볼 때, 사전연명의료의향서가 보다 포괄적으

로 제도 이용의 순기능이 있을 것으로 사료되나, 제도의 효력 측면에서 

제고할 필요가 있다. 만 19세 이상 성인 누구나 사전연명의료의향서를 작

성할 수 있게 함으로써 연명의료 결정에 대한 구성원들의 수용성을 높인 

부분은 긍정적이나, 실제 생애말기에 가까워졌을 때 이 같은 결정이 지속

될 수 있는가에 대한 한계가 존재한다. 현재 사전연명의료의향서 작성 후 

수정 또는 철회가 가능한 구조이긴 하나, 이것이 주기적으로 의사를 확인

하여 갱신할 수 있는 구조를 뜻하는 것은 아니라는 점에서, 의사 확인 절

차가 보다 실효성을 갖추도록 변경될 필요가 있다. 연명의료계획서의 경

우, 현재 말기 또는 임종기 환자로 대상의 범위를 규정하고 있으나, 임종

기의 경우 자기표현의 한계가 있어 실질적으로 당사자의 의견을 반영하

기 어려운 문제가 따른다. 따라서 말기환자 등으로 작성 시기를 조정할 

필요성이 대두된다. 보다 전향적인 차원에서 대만의 경우에는 한국에는 

아직 도입되지 않은 사전돌봄계획서를 운영 중이며, 계획서의 작성 시기

(말기, 임종과정 등)를 특정하지 않고 있다. 이를 통해 환자와 가족뿐만 

아니라 의사, 호스피스 팀의 자문으로 이뤄지는 종합적인 환자 돌봄(정혜

진, 2021)이 가능할 수 있다는 점 역시 고려할 필요가 있다.

다음으로, 앞서 연명의료 결정 이행 과정에서 제기된 문제로, 가족구조 

변화 등을 고려한 개선이 이루어질 필요가 있다. 현재는 연명의료결정법 
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제17조에 따라 연명의료계획서 또는 사전연명의료의향서가 작성되지 않

고 환자가 의사를 표현할 수 없는 의학적 상태일 경우, 환자 가족 2명 이

상의 진술을 통해 연명의료중단 등의 결정이 가능한 상황이다. 이는 사전

에 이 같은 조치를 취하지 않고 가족이 없을 경우, 연명의료 중단 등의 결

정을 이행하기 어렵다는 것을 시사하는 결과(정혜진, 2021)로, 자기결정

권의 침해가 우려되는 사안이라 할 수 있다. 무엇보다 1인 가구가 급증하

는 현 사회적 흐름을 고려할 때, 생애말기에 놓인 1인 가구의 경우, 연명

의료 중단 등의 이행이 어려움을 내포하는 측면이라 하겠다.

〈표 3-5〉 연명의료결정제도 내용(종합)

구분
연명의료 결정제도

사전연명의료의향서 연명의료계획서

대상자 만 19세 이상 성인 말기 또는 임종과정에 있는 자

서비스 연명의료 중단 등 결정 및 호스피스의 이용 관련 사항

관리기관 국립연명의료관리기관

작성기관

1. 「지역보건법」 제2조에 따른 지역보
건의료기관

2. 의료기관
3. 사전연명의료의향서에 관한 사업을 

수행하는 비영리법인 또는 비영리단체

4. 「공공기관의 운영에 관한 법률」 제4
조에 따른 공공기관

5. 「노인복지법」 제36조제1항제1호에 
따른 노인복지관

의료기관

둘째, 후견제도는 제도가 시행된 지 오래되지 않아 아직 성숙단계에 

이르지 않았지만, 향후 후견 이용 규모를 고려할 때 몇 가지 측면에서 개

선이 필요하다. 우선 대상자 측면에서는 욕구를 고려한 접근이 이루어진

다는 점에서 법정후견과 공공후견 모두 긍정적이다. 특히 공공후견의 경

우 소득 및 가족요건 등을 완화함으로써 보장성 확대를 이끈 점이 눈에 

띈다.
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다만 제도가 본연의 목적과 같이 의사결정 대리가 아닌 ‘지원’으로서의 

성격을 갖기 위해서는 후견의 다양성이 강화될 필요가 있다. 현재 법정후

견 내에서 피후견인의 권한이 비교적 적은 성년후견제도로의 쏠림현상이 

있는 점을 감안하여 특정후견 및 한정후견을 보다 적극적으로 이용할 수 

있는 방안을 모색할 필요가 있다. 치매공공후견제도는 이 중에서도 특정

후견의 방식을 따라 피후견인의 권한이 보다 존중된다는 강점이 있으나, 

아직까지 그 이용률이 저조한 수준으로 제도 이용의 활성화와 당사자의 

자기결정권 강화가 균형을 이루기 위한 방안에 대한 논의가 요구된다.

또한, 전달체계에 대한 논의가 이루어질 필요가 있다. 현재 후견업무는 

전국 14개의 가정(지방)법원에서 이를 일임하고 있다. 후견제도 활성화가 

원활히 이루어지기 위해서는 피후견인 발굴과 후견인 양성뿐 아니라 이

를 관할하는 전달체계의 역할 역시 중요하다는 점에서, 현재의 공급체계

로 향후 잠재적 수요를 감당할 수 있는지 점검할 필요성이 제기된다.

〈표 3-6〉 후견제도 내용(종합)

구분
후견제도

법정후견 공공후견

대상자
장애, 노령, 그 밖의 사유로 인한 

정신적 제약에 따라 사무를 처리할 
능력이 결여된 자

치매진단을 받은 자 중 소득, 가족, 
욕구 등*에 따른 필요도 판단

서비스
피후견인에 대한 신상 및 재산보호

성년후견, 특정후견, 한정후견 공공후견(특정후견)

전달체계 가정(지방)법원
가정(지방)법원/

치매안심센터(광역치매센터, 
중앙치매센터)

 

주: (소득) 기초생활수급자, 차상위 등 저소득자 및 기초연금 수급권자 우선 지원
 (가족) 권리를 적절하게 대변하여 줄 가족이 없는 경우

 (욕구) 후견인을 통한 도움을 원하거나 의사결정 지원이 필요한 사람
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제3절 생애말기 돌봄

류지선 외(2015, p.85)는 생애말기 돌봄을 “치유가 어려운 병을 앓고 

있는 모든 환자가 사망할 때까지 가능한 한 잘 살 수 있도록 도와주는 돌

봄(care)”으로 정의하였다. 생애과정에서 탄생부터 임종까지 돌봄의 연

속성 내에서 마지막 단계로서 생애말기 돌봄이 필요하다는 점이다. 생애

말기 질환의 경우 건강 상태가 악화되고 일상생활에서 자립 기능이 저하

되기 때문에 보건·의료 욕구(의료적 돌봄)와 요양·돌봄 욕구(사회적 돌

봄)를 가진다(황숙연, 2022). 따라서 생애말기 질환을 앓고 있는 환자와 

가족들에게 완화 치료(palliative care)는 지지적 치료의 일부로서, 통증

을 관리하고 심리적, 사회적, 영적 지원을 제공하는 것을 의미한다(National 

Council of Palliative Care, 2006). 한편, 「제1차 호스피스·연명의료 

종합계획」에서는 생애말기 돌봄을 “생애말기에 근본적인 치료가 어려운 

질환을 앓고 있는 모든 환자가 사망할 때까지 생활을 잘 영위할 수 있도

록, 생애 마지막 단계부터 사별에 이르는 전 과정에 걸쳐 환자와 가족을 

지원하고, 완화의료 필요를 파악하고 충족시키며, 통증과 기타 증상의 관

리, 심리적·사회적·영적·실질적인 지원을 포함”하는 것으로 정의하였다

(보건복지부, 2019, p.22).

즉, 생애말기 대상자에게 제공되는 “케어”는 의료서비스, 일상생활 지

원, 신체활동 지원, 심리정서적 지원 등을 모두 포함하는 개념이며, 환자

와 가족에게 제공되는 사회서비스를 포괄하는 것이라 볼 수 있다. 다만, 

본 연구는 호스피스 등의 의료서비스 외의 생애말기 사회서비스에 초점

을 맞추고 있기 때문에, 본 절에서는 의료서비스보다는 일상생활 지원, 

신체활동 지원 등의 “돌봄”에 초점을 맞춰 현재 제공되는 서비스와 공적 

제도 현황을 파악하고자 한다.
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생애말기 대상자가 임종을 맞이하는 과정에서 종합병원 입원, 요양병

원 입원, 요양시설 입소, 호스피스 시설 입원, 의료기관 및 요양시설로부

터 퇴원·퇴소 등을 결정하게 되는데 생애말기 환자가 있는 병원, 시설, 가

정 등의 환경에 따라 제공되는 돌봄의 내용은 상이할 수 있다. 이와 같은 

“돌봄”의 제도에서 생애말기에 직접적으로 초점을 맞춘 서비스는 부재하

기 때문에, 본 절에서는 서비스가 제공되는 장소(의료기관, 요양시설, 가

정 등)를 기준으로 이용자가 이용할 수 있는 돌봄과 공적 제도 현황을 고

찰하겠다. 또한 생애말기 환자가 대상이 될 수 있는 예방적 차원의 서비

스를 포함하여 살펴보겠다. 

  1. 시설 기반 생애말기 돌봄 서비스 및 제도 현황

생애말기 대상자가 의료기관, 요양병원, 요양시설 등에서 입원·입소한 

경우, 생애말기에 초점을 맞춘 돌봄서비스는 부재하다. 의료기관과 요양

병원에 입원한 경우, 의료 외의 돌봄은 가족이나 간병인을 통해 제공받으

며, 노인요양시설(장기요양기관)에 입소한 경우에는 공적 지원을 받아 돌

봄을 받을 수 있다.

가. 병원급 의료기관

생애말기 대상자들이 상급종합병원과 같은 병원급 의료기관에 입원한 

경우, 국민건강보험을 통해 의료급여를 지원받으며, 병원 내에서 돌봄과 

관련하여 제도적 지원을 받는 경우에는 간호·간병통합서비스가 있다. 

2013년 "보호자 없는 병원 포괄간호서비스" 시범사업(국고 재정)이 시작

되었으며, 2015년부터 간호·간병통합서비스 시범사업(건강보험 재정)이 
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현재까지 실시되고 있다(최정규, 박병규, 안금희, 오현철, 2020). 병원 내 

간호사와 간호조무사, 간병지원인력이 팀을 구성하여 24시간 돌봄을 제

공함으로써 가족 돌봄이나 간병인이 상주할 필요가 없도록 하는 것이 본 

제도의 취지이다. 2022년 기준으로 전체 1,505개 병원급 의료기관 중 

43.6%에 해당하는 656개 병원이 참여하고 있으며, 연간 이용자는 약 

200만 명 수준이었다(보건복지부, 2024년 1월 25일). 위와 같은 제도 취

지와는 다르게, 중증환자보다는 경증환자를 선호하는 경향이 지적되고 

있으며, 중증환자가 입원한 경우, 추가적인 가족 돌봄이나 민간 돌봄(간

병인)을 활용해야 하는 문제가 발생하고 있다.

이러한 제도적 지원 외에도 종합병원에 입원한 생애말기 대상자들은 

간병인을 통해 돌봄서비스를 받을 수 있다. 간병인이 제공하는 서비스는 

국민건강보험, 노인장기요양보험과 같은 공적 제도에 해당하지 않으며, 

당사자 개인이나 가족이 비용을 부담한다. 간병이란 일반적으로 “식사, 

배설, 목욕, 옷 입기 등과 같이 기본적이고 일상적으로 수행하는 동작에 

장애가 있는 자에게 직접적인 신체적 접촉을 통하여 자립적인 생활을 영

위하는 데 도와주는 행위”를 의미한다(선우덕, 오영희, 2001, p. 12). 다

음 단락에서 후술하겠지만, 요양병원에서 제공되는 간병서비스의 방식은 

공동간병과 개인간병으로 구분되며, 일부 병원급 의료기관에서도 환자와 

환자 보호자들이 간병비 부담으로 인해 공동간병인을 활용하는 경우가 

있다(한국소비자원, 2022).

나. 요양병원

생애말기 대상자가 요양병원에 입원한 경우, 의료적 서비스 외의 공적 

제도를 통해 돌봄에 대한 지원을 받기 어려우며, 돌봄 지원은 주로 간병
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인을 통한 서비스로 제공된다. 위에서 서술한 바와 같이 요양병원에서 간

병 서비스는 의료 서비스 외에 식사, 배설, 목욕 등에 대한 지원을 제공하

며 생활이 가능하게 하는 서비스이다. 요양병원에서 간병 서비스가 제공

되는 방식은 공동간병과 개인간병으로 구분된다(김유휘 외, 2021). 공동

간병은 한 개 병실의 여러 환자를 한 명의 간병인이 동시에 간병하는 방

식이며, 반면, 개인간병은 한 명의 환자를 한 명의 간병인이 간병하는 방

식이다. 공동간병은 병실 단위로 근무하기 때문에 간병인의 보수를 병실 

내 환자들이 공동으로 분담하여 개인간병과 비교할 때 간병인 비용에 대

한 부담은 적지만, 돌봄서비스 질은 상대적으로 낮을 수 있다(김유휘 외, 

2021).

다. 장기요양기관(요양시설, 노인요양공동생활가정)

생애말기 대상자가 요양시설이나 노인요양공동생활가정에 입소하였고 

해당 기관이 노인요양보험을 적용받는 경우, 장기요양급여를 지원받는

다. 노인장기요양보험은 고령이나 노인성 질병 등의 사유로 일상생활을 

혼자서 수행하기 어려운 노인 등에게 신체활동 및 가사 활동 등의 서비스

를 제공하여 노후 생활 안정과 그 가족의 부담을 덜어주는 사회보험제도

이다. 생애말기 대상자가 장기요양등급을 받고 시설에 입소하는 경우 본 

제도의 대상이 될 수 있다.

노인장기요양보험 가입자(국민건강보험 가입자와 동일)와 그 피부양

자, 의료급여 수급권자로서 65세 이상 노인과 65세 미만 노인성 질병이 

있는 자가 장기요양인정을 신청하여 등급 판정을 받을 경우 대상자가 된

다(노인장기요양보험법, 2021). 장기요양인정점수(심신의 기능 상태에 

따라 일상생활에서 도움이 필요한 정도를 평가)를 기준으로 5개 등급과 
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인지지원등급으로 등급을 판정한다(노인장기요양보험법 시행령, 2023). 

노인장기요양보험제도의 급여는 시설급여, 재가급여, 특별현금급여로 구

분되는데, 시설급여는 노인요양보험을 적용받는 요양시설(노인요양시설, 

노인요양공동생활가정)에 입소하여 24시간 신체활동 지원 등의 돌봄을 

제공받는 것이다. 장기요양등급판정에서 1~2등급을 받은 경우나, 3~5등

급자 중 등급판정위원회의 인정을 받은 경우 시설급여를 수급할 수 있다

(장기요양급여 제공기준 및 급여비용 산정방법 등에 관한 고시, 2022).

노인요양시설의 경우, 1등급자 기준으로12) 2023년 기준 1일당 비용

(수가)은 총 78,250원이며(장기요양급여 제공기준 및 급여비용 산정방법 

등에 관한 고시, 2022), 30일(1개월) 이용 시 총 급여비용은 234만 

7,500원이고, 수급자의 본인 부담 비용은 46만 9,500원이 된다(본인 부

담률 20% 기준).

노인요양시설은 2022년 기준 총 4,373개이고, 설립구분별로는 개인

(3,026개), 법인(1,232개), 지자체(106개) 등의 순이었다. 노인요양공동

생활가정은 총 1,777개 기관이고, 설립구분별로는 대부분이 개인(1,629

개) 기관으로 나타났다. 즉, 모두 개인이나 법인과 같은 민간의 비중이 높

다. 한편, 노인장기요양보험 시설급여 이용자 규모는 2022년 255,033명

이며, 이 중 91.9%(234,280명)가 요양시설 이용자이다(국민건강보험공

단, 2023).

  2. 재가 기반 생애말기 돌봄 서비스 및 제도 현황

자택에서 생애말기를 보내는 대상자의 경우, 생애말기에 초점을 맞춘 

중앙정부의 돌봄서비스는 부재하지만, 대상자의 조건에 따라 아래에 기

12) 노인요양시설에서 배치한 요양보호사 수가 입소자 2.3명당 1명 미만인 경우



제3장 생애말기 사회서비스 제도 및 현황 73

술된 재가 영역의 돌봄 제도의 혜택을 받을 수 있다. 공적 돌봄 제도를 제

외하면, 자택에서 돌봄이 필요한 경우, 개별 간병인(시간제, 입주 방식 

등)을 고용하거나 가족돌봄의 지원을 받는다. 2020년 노인실태조사 결과

에 따르면, 전체 조사 대상 중 12.2%가 일상생활 수행능력 관련 도움을 

필요로 하며, 이들 중 55%가 돌봄(가족, 친인척, 간병인 등)을 받고 있다

고 응답하였다(이윤경 외, 2020). 돌봄을 받고 있는 노인 중 장기요양서

비스를 받는 경우는 19.1%, 노인돌봄서비스를 받는 경우는 10.7% 수준

이다. 

가. 장기요양기관 시설서비스 이용(주야간보호, 단기보호)

생애말기 대상자가 노인장기요양보험 수급자(장기요양등급을 받은 경

우)인 경우, 하루 중 일정 시간이나 혹은 일정 기간 동안 장기요양기관을 

이용하는 방식으로 돌봄서비스를 제공받을 수 있다. 

주야간보호는 하루 중 일정 시간을, 단기보호는 일정 기간을 장기요양

기관의 보호를 받는 것이다. 주야간보호와 단기보호는 노인장기요양보

험의 재가급여의 적용을 받으며, 2023년 기준 월 이용한도액은 1~5등

급별로 1,121,100원~1,885,000원이다(장기요양급여 제공기준 및 급

여비용 산정방법 등에 관한 고시, 2022). 월 한도액 내에서 서비스 유형

별 수가 기준에 따라 서비스를 이용하며, 그 중 일부를 본인 부담금으로 

지불한다.

2022년 기준 노인장기요양보험 주야간보호 이용자(급여이용수급자) 

수는 183,056명, 단기보호 이용자 수는 2,061명이다(국민건강보험공단, 

2023). 재가 영역 내에서도 아래 기술할 방문서비스에 비해 이용자 규모

가 작다.
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나. 장기요양기관 방문서비스 이용(방문요양, 방문목욕, 방문간호)

생애말기 대상자가 노인장기요양보험 수급자(장기요양등급을 받은 경

우)인 경우, 방문요양, 방문목욕, 방문간호 서비스를 받을 수 있다. 이는 

노인장기요양보험제도의 재가급여에 해당하며, 서비스 제공인력이 가정

을 방문하여 신체활동, 가사 활동, 간호, 목욕 등을 지원하는 것이다(노인

장기요양보험법, 2022). 즉, 생애말기 대상자가 노인성 질환인 동시에 임

종을 앞두고 있는 경우에 재가급여 대상이 될 수 있다. 

방문요양을 중심으로 제도를 파악하면, 방문요양은 요양보호사의 신체

활동 지원, 인지활동 지원, 정서 지원, 가사 및 일상생활 지원을 제공한

다. 방문요양은 노인장기요양보험의 재가급여의 적용을 받으며, 2023년 

기준 월 이용한도액은 1~5등급별로 1,121,100원~1,885,000원이다(장

기요양급여 제공기준 및 급여비용 산정방법 등에 관한 고시, 2022). 방문

요양은 돌봄이 필요한 노인이 하루 중 일부 시간에 한정하여 서비스를 받

으며, 위 월 한도액 내에서 서비스 유형별 수가 기준에 따라 서비스를 이

용하고 그 중 일부를 본인부담금으로 지불한다. 예를 들어 2등급인 노인

이 방문요양을 이용하는 경우, 1일 최대 연속 4시간을 사용할 수 있고, 월 

이용한도를 반영하면 월 최대 26일까지 이용 가능하다. 한편, 4등급의 경

우 1일 최대 3시간으로 월 최대 24일까지 이용 가능하다(장기요양급여 

제공기준 및 급여비용 산정방법 등에 관한 고시, 2022).

방문요양의 경우 2022년 기준 총 16,850개 기관이고, 설립구분별로

는 그 중 개인 기관이 14,990개로, 개인의 비중이 높다. 다음으로, 방문

요양 이용자(급여이용수급자) 수는 2022년 기준 598,641명으로, 노인장

기요양보험 내에서 방문요양의 이용자 규모가 가장 크다(국민건강보험공

단, 2023).
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다. 예방적·보조적 서비스

장기요양서비스 외에도 재가 영역에서 노인돌봄 제도로 노인맞춤돌봄

서비스가 제공되고 있다. 노인맞춤돌봄서비스는 일상생활 영위가 어려운 

취약노인에게 적절한 돌봄서비스를 제공하여 안정적인 노후 생활을 보장

하고, 노인의 기능, 건강 유지 및 악화 예방을 목표로 한다13). 지원 대상 

기준은 65세 이상 기초생활수급자, 차상위계층 또는 기초연금수급자 중 

독거·조손가구 등 돌봄이 필요한 노인 중에서, 대상자 선정도구14)를 통

해 우선순위에 따라 선정한다. 따라서 생애말기 대상자에 대한 서비스는 

아니지만, 독거 노인, 고령 노인 부부, 기능 저하 노인이면서 아직 장기요

양보험 등급이 아닌 경우가 지원 대상이기 때문에, 취약한 생애말기 대상

자가 포함될 여지가 있다.

서비스 내용은 안전지원, 사회참여, 생활교육, 일상생활 분야의 다양

한 서비스를 서비스 제공계획에 따라 직접 또는 연계 제공한다. 직접서

비스로 안전지원, 사회참여, 생활교육, 일상생활 지원을 제공하며, 직접

서비스 제공량은 중점돌봄군은 월 16시간 이상 40시간 미만이고, 일반

돌봄군은 월 16시간 미만이다. 생애말기 대상자가 지원 대상에 포함된

다 하더라도, 필요한 서비스에 비해 제공되는 서비스 양이 제한적이라고 

할 수 있다.

한편, 생애말기 대상자의 일상생활 지원을 위한 보조적 서비스로 가사 

관련 공적 제도 파악하였는데, 사회서비스 전자바우처 사업에서 가사·간병

방문지원사업을 제공하고 있다15). 지원 내용은 신체수발 지원, 간병지원, 

13) 보건복지부(2023b)의 자료를 바탕으로 요약한 내용이며, 추가적인 문헌은 본문 내 표기함.

14) 대상자 선정도구는 신체‧정신‧사회참여 영역의 취약요인을 조사하여 대상자 선정여부, 서비스 
제공시간의 범위 등을 산정함.

15) 보건복지부(2023a)의 자료를 바탕으로 요약한 내용이며, 추가적인 문헌은 본문 내 표기함.
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가사지원, 일상생활 지원이며, 지원 시간은 월 24시간 또는 27시간이다16). 

만 65세 미만의 기준중위소득 70% 이하 계층 중 특정 기준에 해당하

는 사람으로 가사·간병 서비스가 필요한 경우 신청할 수 있다. 해당 기준

은 ① 장애정도가 심한 장애인, ② 6개월 이상 치료를 요하는 중증질환자, 

③ 희귀난치성 질환자, ④ 소년소녀가정, 조손가정, 한부모가정(법정보호

세대), ⑤ 만 65세 미만의 의료급여수급자 중 장기입원 사례관리 퇴원자, 

⑥ 기타 위에 준하는 경우로 시·군·구청장이 가사·간병 서비스가 필요하

다고 별도로 인정한 자이다. 2021년 기준 가사간병방문지원사업 이용자 

수가 약 8천여명 수준이다(사회서비스 전자바우처, 2023). 따라서 고령

자가 아닌 생애말기 대상자가 중증질환자, 희귀난치성 환자, 장기입원 사

례관리 퇴원자인 경우 조건에 따라 위 사업의 대상이 될 가능성이 있으

나, 이용자 규모를 고려할 때 생애말기 환자가 서비스를 이용하는 경우는 

극히 소수에 불과할 것으로 보인다.

라. 방문간호 및 방문건강관리

다음으로, 재가 영역에서 방문형으로 제공되는 간호 및 건강관리 서비

스를 추가로 살펴보았다17). 대표적으로, 노인장기요양보험에서 방문간호

가 재가급여로 제공되고 있다. 2023년 기준 월 이용한도액은 1~5등급별

로 1,121,100원~1,885,000원이며(장기요양급여 제공기준 및 급여비용 

산정방법 등에 관한 고시, 2022), 노인은 월 한도액 내에서 하루 중 일정 

시간 간호 서비스를 받을 수 있다. 

방문간호는 의사, 한의사 또는 치과의사의 지시에 따라 간호사, 간호조

16) 의료급여수급자 중 장기입원 사례관리 퇴원자의 경우 월 40시간(12개월)까지 지원

17) 의료법의 가정간호, 재택의료 시범사업 등은 제외하고 보건 분야 방문형 서비스를 파악함.
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무사 또는 치위생사가 수급자의 가정 등을 방문하여 간호, 진료 보조, 요

양 상담 또는 구강위생 등을 제공한다. 구체적으로는 욕창 간호, 도뇨 관

리, 경관 영양, 흡인, 기관지 절개, 암성 통증, 산소요법, 장루 간호, 간호 

투석, 당뇨 발 간호 등이 있다(장기요양급여 제공기준 및 급여비용 산정

방법 등에 관한 고시, 2022). 생애말기 환자가 노인장기요양보험 수급자

(장기요양등급을 받은 경우)인 경우, 서비스를 받을 수 있으며, 이 지원 

내용이 자택에서 거주하는 생애말기 노인 환자에게 필요한 서비스라고 

볼 수 있다. 다만, 2022년 방문간호 이용자 수가 19,928명이라는 점(국

민건강보험공단, 2023)을 고려할 때, 생애말기 환자 중 방문간호를 받는 

경우는 제한적일 것으로 사료된다.

다음으로, 방문건강관리 사업은 보건소의 대표적인 건강관리 사업으

로, 지역사회 주민의 자가건강관리 능력 향상 및 허약 예방 등을 목적으

로 한다18). 방문건강관리 사업의 우선순위 고려 대상은 ① 만 65세 이상 

노인(노인장기요양등급자 제외), ② 기초생활보장수급자 및 차상위 계층 

등, ③ 독거노인·다문화 가족, 한부모 가족, 조손가족, 북한이탈주민 등, 

④ 관리되지 않는 만성질환자 및 만성질환 위험군, 장애인, 재가암환자 

등이다. 생애말기 대상자는 65세 노인 또는 재가암환자로서 서비스 대상

에 포괄될 수 있다.

방문건강관리 사업의 내용은 건강상태 스크리닝, 건강관리 서비스, 보

건소 내·외 자원연계 지원이다. 위와 같이 생애말기 대상자가 포괄되는 

경우는 노인 대상 지원과 재가암환자 지원이다. 65세 이상 노인 중 허약 

노인으로 판정된 경우, 정기적 모니터링, 신체활동·영양·구강관리·요실

금·우울예방·인지강화·낙상예방 등에 대한 교육 및 상담, 가족대상 교육 

18) 보건복지부, 한국건강증진개발원(2023)의 자료를 바탕으로 요약한 내용이며, 추가적인 
문헌은 본문 내 표기함.
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등을 제공한다. 또한 만성질환 예방 및 관리 서비스의 내용에 재가암환자 

대상 암 증상조절 및 건강생활 실천을 위한 정보제공 및 지역연계가 포함

되어 있다. 재가암환자 지원은 생애말기 서비스에 해당하나, 노인 대상 

지원은 예방적 서비스이기 때문에, 생애말기 환자의 욕구를 충족시키기 

어려울 것으로 보인다.

  3. 생애말기 대상자의 돌봄서비스 이용 관련 쟁점

제2장 제2절에서 살펴본 바와 같이, 호스피스·완화의료 서비스는 생애

말기 환자에 대한 돌봄 등의 포괄적인 지원을 제공하고 있다. 호스피스 

서비스의 지원대상이 제한적이라는 한계가 있지만, 생애말기에 특화된 

돌봄을 제공하는 유일한 제도라고 할 수 있다. 호스피스·완화의료 서비스 

외에 생애말기 환자가 공적 제도에서 돌봄 지원을 받는 경우는, 환자가 

기존 돌봄서비스의 대상 기준에 부합하는 경우이다. 그러나 생애말기 환

자가 기존 돌봄 제도의 지원대상인 경우에도, 서비스 내용이 생애말기에 

초점을 맞춘 서비스가 아니기 때문에, 생애말기 환자에게 기존 서비스의 

효용성이 낮을 수 있다.

먼저, 생애말기 환자가 의료기관 또는 요양병원에 입원하는 경우, 간

호·간병통합서비스를 제외하면 공적인 돌봄 지원을 받기 어렵다. 간호·

간병통합서비스는 환자들의 만족도가 높은 서비스이고, 생애말기 환자가 

필요로 하는 돌봄을 제공하지만, 지금까지는 대형병원의 참여 수준이 낮

고 중증환자가 배제되는 한계가 존재한다. 또한 간호·간병통합서비스를 

받지 못하는 경우, 환자가 돌봄을 필요로 할 때, 가족원의 돌봄을 받거나 

자부담으로 간병인을 고용해야 한다. 다만, 최근 국민들의 간병부담을 완

화하기 위해 간호·간병통합서비스 확대, 요양병원 간병지원 시범사업 등
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과 같이 공공의 지원 역할을 확대되는 정책적 노력이 이루어지고 있다. 

다음으로, 생애말기 환자가 장기요양등급을 받은 경우 장기요양제도를 

이용할 수 있다. 등급 수준에 따라 요양시설(장기요양기관)에 입소하여 

24시간 돌봄을 받거나, 자택에서 머무르면서 장기요양 시설을 이용하거

나 방문 서비스를 받을 수 있다. 따라서 노인요양시설 입소자에 생애말기 

환자가 포함되거나, 자택에서 살고 있는 생애말기 환자들 중 일부가 방문

요양 서비스를 받을 가능성이 있다. 이용자 및 제공기관 규모를 고려할 

때, 공공의 돌봄 제도 중에서 장기요양제도는 생애말기 대상자가 서비스

를 받을 가능성이 높지만, 장기요양제도에서는 생애말기에 특화된 서비

스를 제공하지 못하고 제공인력(요양보호사)의 생애말기 돌봄 역량도 낮

은 편이라는 한계가 있다.

나머지 재가 영역의 돌봄 지원을 살펴보면, 노인맞춤돌봄서비스의 경

우에도 지원 대상에 생애말기 환자가 일부 포함될 가능성이 있다. 하지

만, 예방적 서비스의 특성 때문에 생애말기 대상자가 노인맞춤돌봄서비

스를 통해 필요로 하는 의료 및 돌봄 지원을 충분히 받기는 어렵다. 다음

으로, 가사·간병방문지원사업의 경우 서비스 내용은 자택에서 임종을 준

비하는 생애말기 환자와 그 가족이 필요로 하는 지원이다. 하지만, 노인

이 아닌 생애말기 환자 중 중증질환자, 희귀난치성 환자, 장기입원 사례

관리 퇴원자 등에 한하여 서비스를 지원받을 가능성이 있고, 사업의 전체 

이용자 규모가 작기 때문에, 이 사업은 생애말기 대상자를 거의 포함하지 

못할 것으로 판단된다.

끝으로, 재가 영역의 간호 및 건강관리 서비스를 살펴보면, 장기요양제

도의 방문간호는 자택에 거주하는 생애말기 환자에게 필요한 의료서비스

를 제공한다. 하지만 장기요양등급을 받은 경우에만 지원받을 수 있다는 

점에서, 서비스 포괄성의 한계가 존재한다. 또한 방문건강관리사업에서 
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생애말기 대상자와 관련된 서비스로 재가암환자 대상 서비스가 운영되고 

있지만, 서비스 내용이 정보 제공 및 지역 연계 수준이어서 생애말기 대

상자가 필요로 하는 돌봄 욕구을 충족시키기 어렵다.

요약하자면, 생애말기 대상자가 필요로 하는 수준의 돌봄을 공적 제도

를 통해 지원받을 수 있는 경우는 장기요양보험을 통해서일 가능성이 크

다. 그 외에 호스피스 서비스를 이용하지 않는 경우, 요양병원에 입소하

거나 재가에서 머무르는 경우, 대부분 공적 제도가 아닌 개별 간병인을 

고용하거나 가족의 지원을 받을 것으로 보인다. 돌봄 영역에서 재가 영역 

노인 대상 돌봄서비스가 확대되고 있고, 의료기관(요양병원)의 간병 부담 

경감을 위한 서비스 확대 및 시범사업 등이 시도되고 있어, 노인돌봄 서

비스의 확대에 따라 생애말기 환자 대상 돌봄 지원이 확대될 여지가 있

다. 다만, 기존 돌봄 제도는 생애말기 대상자에 초점을 맞춘 것이 아니기 

때문에 해당 인력들이 생애말기 서비스에 특화되어 있지 않다. 즉, 서비

스 제공자들이 임종을 앞둔 대상자에게 관련된 정서적 지원이나 사후처

리 관련 정보를 제공하기에 충분한 교육이나 슈퍼비전을 받지 못하였기 

때문에, 생애말기 대상자에게 특화된 서비스는 제공되기 어렵다는 한계

가 있다. 요약하자면, 현재 생애말기 대상자의 돌봄 욕구에 대응하는 서

비스는 호스피스 서비스 외에는 부재하며. 기존 노인 돌봄의 제공이 확대

됨에 따라 생애말기 대상자의 공공 돌봄서비스 이용 가능성이 높아질 것

으로 보인다.
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〈표 3-7〉 돌봄 제도와 생애말기 대상자

구분
생애말기 대상자의 서비스 활용 가능성

포괄성 서비스 내용 및 충분성

입소·
입원

의료기관
 간호·간병통합서비스

를 제공하는 병동의 
경우 서비스 이용 가능

 간호·간병통합서비스
는 대상자가 필요로 
하는 돌봄이며,

 서비스 충분성은 다른 
돌봄 제도에 비해 높
은 수준

요양병원
 의료 외에 공공 지원 부재하여 가족이나 간병인의 
돌봄 제공

 최근 요양병원 간병비 지원 시범사업 도입

노인요양시설
 장기요양등급을 받은 

경우 수급 가능
 생애말기에 특화된 돌
봄은 제공하지 못함

재가

이용 주야간보호·단기보호
 장기요양등급을 받은 

경우 수급 가능
 생애말기에 특화된 돌
봄은 제공하지 못함

방문

방문요양·방문간호
 장기요양등급을 받은 

경우 수급 가능

 재가 영역에서 필요로 
하는 돌봄 및 간호서
비스 지원 가능

 다만 방문요양은 생애
말기에 특화된 돌봄을 
제공하지 못함

노인맞춤돌봄서비스
 지원대상에 포괄될 

여지가 있음

 예방적 서비스의 특성 
때문에 대상자가 필요
로 하는 돌봄 지원에
는 한계가 있음

가사·
간병방문지원사업

 노인이 아닌 생애말기 
환자가 특정 기중에서 
지원대상이 될 수 있고, 
서비스 이용자 규모가 
작기 때문에 포괄성은 
매우 낮음

 자택에서 임종을 준비
하는 생애말기 환자와 
그 가족이 필요로 하
는 지원임

 방문건강관리사업
 재가암환자 대상 서비스 

제공

 서비스 내용이 정보 
제공 및 지역 연계 수
준이어서 대상자가 필
요로 하는 돌봄을 지
원하기 어려움
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제4절 장사·장례 지원

  1. 장사·장례 서비스 및 제도 현황

죽음은 인간이라면 누구나 맞이하는 생애 과정 중 하나이다. 죽음을 통

해 인간은 장례(葬禮)라고 일컬어지는 의례의 마지막 과정을 거치며, 이는 

다른 의례들과 다르게 당사자가 아닌 당사자의 주변인들에 의해 이루어

진다(방영심, 2019). 2022년 3월, 코로나19 사망자 급증에 따라 화장로 

부족으로 3일차 화장률이 20%까지 감소하는 등 큰 불편을 겪으며 코로

나19 사망자의 유가족들이 적절한 장례와 추모의 기회를 갖지 못하였고

(질병관리청, 2022.1.27.), 이는 생애말기 및 임종 지원에 있어 장사·장

례의 중요성을 보여주었다. 

본 절에서는 생애말기의 자기결정권, 생애말기의 돌봄과 달리 생애말

기를 거쳐 죽음 이후 인간의 존엄한 삶의 마무리 과정을 지원하기 위한 

서비스와 제도가 무엇이 있는지 살펴보고자 하였다. 임종에서 탈상까지

의 의식절차를 말하는 장사· 장례는 전반적으로 가족 내에서 해결하는 단

계를 지나 민간시장에 집중되어 있으며, 공공의 개입은 상대적으로 부족

한 상황이다. 공공의 직접 서비스로 장제급여와 고독사·무연고·저소득층 

대상의 공영장례지원을 제시하였으며, 정부의 장사 관리체계 및 제도 개

선의 방향성을 살펴보고자 보건복지부에서 5년 단위로 장사 등에 관한 

법률(2023) 제5조에 근거하여 수립되고 있는 「장사시설 수급 종합계획」

을 검토하였다. 민간 영역은 자료에 한계가 있어 관련 통계, 민간 서비스 

사례를 중심으로 살펴보았다. 또한 최근 웰다잉 문화 확산에 따라 수요가 

커지고 있는 유품정리, 사별가족 지원 사례를 통해 사후 지원 서비스 및 

제도 현황을 파악하고자 하였다. 
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가. 장사·장례19) 

장사(葬事)는 매장, 화장 등의 시신을 처리하는 일련의 행위를 의미하

며, 장례(葬禮)는 죽음을 처리하는 과정에서 행해지는 일련의 의례를 뜻한

다(한국장례문화진흥원, 연도미상). 즉, 장사·장례는 죽음과 시신을 처리

하는 의례를 의미한다.

장사 방식은 기존의 보수적인 매장(묘지) 문화에서 화장문화로 전환되

어 가고 있다. 2001년 28.3%에 불과하던 화장률이 2013년 76.9%에서 

2022년 91.6%로 증가했다(보건복지부, 2023.1.6.). 선호하는 장사·장

례 방식에 대한 조사에 따르면, 화장 후 봉안(납골) 시설 안치가 34.6% 가

장 높고 다음으로 화장 후 자연장 33.0%, 화장 후 산, 강, 바다에 뿌림 

22.3% 등의 순으로 나타났고, 모든 연령대에서 매장(묘지)보다 화장을 

더 선호하는 것으로 확인되었다(통계청, 2021.11.17.). 

2023년 기준 장사시설 현황을 살펴보면 장례식장 수가 1,105개소, 화

장시설 62개소, 자연장지 192개소, 봉안시설 616개소, 묘지 529개소가 

있다. 2013년에는 장례식장이 974개소, 화장시설 56개소, 자연장지 25

개소, 봉안시설 206개소인 것과 비교하면(정영철, 2013), 전반적으로 시

설이 확충되었고 최근의 장사·장례방법 선호에 따라 봉안시설, 자연장지, 

장례식장, 화장시설 순으로 늘어난 것을 알 수 있다. 

장사시설은 지역별 편차가 존재하는데 경기도에 장례식장 183개소, 

자연장지 61개소, 봉안시설 156개소, 묘지 186개소로 가장 많았고 화장

시설은 경상북도가 12개소로 가장 많았다. 장사시설은 인구 및 수요자 편

의를 고려한 수급 기준이 중요하지만 장사시설이 기피시설이라는 인식이 

19) 장사는 일반적으로 죽은 사람을 땅에 묻거나 화장하는 일을 말하며, 장사를 지내는 예식을 

장례라고 함. 실제로 장사와 장례를 구분하지 않고 혼용하는 경우가 많음(보건복지부 장사
정보시스템(e하늘)).
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크고, 건립을 위해서는 넓은 부지를 필요로 한다는 점 등으로 인해 도심 

외곽으로 집중되는 경향을 확인할 수 있다. 

〈표 3-8〉 전국 장사시설 현황(2023년)

(단위: 개소)

지역 장례식장 화장시설 자연장지 봉안시설 묘지

서울특별시 64 2 1 28 7

부산광역시 54 1 0 11 6

대구광역시 59 1 2 15 15

인천광역시 36 1 7 18 88

광주광역시 26 1 3 5 4

대전광역시 19 1 1 5 2

울산광역시 18 1 1 4 2

세종특별자치시 6 1 2 7 2

경기도 183 4 61 156 186

강원특별자치도 54 8 17 41 25

충청북도 53 3 11 47 14

충청남도 76 3 10 44 22

전라북도 74 5 14 28 25

전라남도 133 7 21 44 45

경상북도 120 12 17 64 27

경상남도 120 10 19 76 30

제주특별자치도 10 1 5 23 29

전체 1,105 62 192 616 529

자료: “장사정보”, 보건복지부 장사정보시스템(e하늘), 연도미상, https://www.15774129.go.kr/
portal/esky/main/main.do에서 2023.9.19. 인출한 자료를 바탕으로 저자 작성함.

현대 사회에서 죽음의 의례인 장사·장례는 자택이 아닌 병원, 개인이나 

법인에서 운영하는 장례식장에서 이루어지고 있다. 장례 서비스는 장례

장소 및 시설을 갖추고 장례절차 진행을 위한 서비스를 제공하는 것이다

(이필도, 이정성, 2020). 정보제공, 장소 지원, 절차 지원, 서비스 등을 제

공하는 복합적인 서비스이며, 그 성격에 따라 보건위생적 서비스, 사회복
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지적 서비스, 사회문화적 서비스로 분류할 수 있다(이필도, 이정성, 2020).

장사·장례 시장은 장례식장, 상조회사 등이 제공하는 서비스로 형성되어 

있다. 장례식장에서 사용한 장례부터 장묘(葬墓)까지 총 비용은 평균 

1,381만 원으로 조사되었다. 장묘방법에 따라 화장 이용자는 1,328만 원, 

매장 이용자는 1,558만 원으로 화장이 매장보다 약 230만 원 낮게 나타났

다(한국소비자원, 2015.9.21.). 이 외에도 사설 봉안당, 선반의 위치와 방

향, 높낮이에 따라 가격 편차가 크게 나타나는 등 가격 책정의 기준이 표준

화되지 않은 문제점이 제기되었다. 또한 장사·장례 서비스는 일상생활에서 

이용하는 서비스가 아니기 때문에 서비스 이용자가 서비스의 격과 품질에 

대해 충분한 정보를 갖추고 합리적인 선택을 하기에 어려움이 있다. 

검소한 장례･장묘 문화 정착에 대한 응답 결과를 살펴보면, 68.7%가 

국가경제, 효율성 차원에서 검소한 장례·장묘문화 조성에 찬성한 반면 

26%는 부유층은 호화로워도 좋다거나, 효문화와 품위유지를 위해 작고 

검소한 장례문화로 가는 것은 바람직하지 못하다고 응답하였다(한국소비

자원, 2015.9.21.). 일부 의견이 나눠지긴 하지만, 고비용 장례문화를 개

선해야 한다는 필요가 강하게 제기되고 있다는 것을 알 수 있다. 

장례 공간의 변화는 장례 절차를 진행하는 인력에 대해 전문성을 요구

하였다(유상춘, 2021). 장례 인력 관련 자격은 민간자격증 제도로 운영되

다가 2010년 「장사 등에 관한 법률」이 제정된 이후 이를 근거로 2012년

부터 국가자격 장례지도사가 도입하였다. 장례지도사는 상(喪)을 당한 유

족의 요청에 따라 장례절차를 주관하고 장례상담, 시신관리, 의례지도 및 

빈소설치 등 종합적으로 장례의식을 관리하는 역할을 한다(보건복지부 

장사정보시스템(e하늘), 연도미상). 장례지도사 자격증은 시·도지사가 발

급하되, 시·도에 신고한 장례지도사 교육기관에서 교육과정을 이수한 사

람에게 발급하도록 하였다. 신규 대상자 교육시간은 이론강의(150시간), 
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실기연습(100시간), 현장실습(50시간)으로 아래와 같이 교육과정이 구성

되어 있다.

 〈표 3-9〉 장례지도사 교육과정

과목 교육내용 세부내용

장례상담

유족상담
 상담방법이해
 상담기법과 대화방법 실제

장례상담 절차

 장례절차(일반/종교별 등)

 계약상담 및 진행
 장례용품 안내 및 상담

장사시설
관리

장사시설
 시설의 종류 및 정의
 장사시설의 설치 및 운영관리
 장사시설의 기능 및 역할

장례식장 실무
 장례식장 설치 및 운영관리
 장례식장 실무 이해

위생관리 

관리실 및 

장비기구 
위생관리

 적출물, 폐기물 처리관리
 소독제의 특성 및 사용방법
 안치염습실 위생관리 및 소독

 안치염습실 관련 장비 및 기구의 사용법 및 소독방법

시신의 

위생관리

 인체에 대한 기본적 이해와 사후 변화과정
 시신 관련 각종 질병감염 방지 및 위생적 시신처리 방법

 시체검안서, 사망진단서 이해
 감염물질 및 위해물질 대처방안

염습 및 
장법실습

수시 및 염습
 수시절차 및 방법
 염습절차 및 방법

발인 및 운구
 운구절차 및 방법

 운구 및 종교에 따른 장례행렬 준비

공중
보건

총론  공중보건의 개념

건강과 질병
 역학
 환경위생 및 식품위생
 산업보건 및 직업성 질환

예방대책
 전염성 및 비전염성 질환관리
 종사자의 질병예방대책

장례학

개론

장례의 의미와 
기능

 장례의 의미와 사회적 기능
 장례의 역사적 변천

상장제의례 
이해

 전통상제의례
 현대 장례의 이해와 절차

 종교별 장례와 제례
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자료: 장사 등에 관한 법률 시행규칙, 보건복지부령 제932호 (2022). [별표 2] 장례지도사 교육과정.

장례지도사 자격증 연간 발급 현황은 도입 첫해인 2012년에 3,356건

을 시작으로 2013년에는 7,242건까지 증가하였으며, 2022년 3월까지 

자격증 발급 건수는 누적 기준으로 33,015건에 달한다(사단법인 대한장

례지도사협회, 2023).

〈표 3-10〉 장례지도사 자격증 연간 발급 현황

(단위: 건)

2012년 2013년 2014년 2015년 2016년 2017년 2018년 2019년 2020년 2021년 2022년 2023년

3,356 7,242 5,434 2,613 1,777 1,686 1,678 1,670 1,602 1,661 1,939 2,357

자료: 사단법인 장례지도사협회. (2023). http://www.kfda1024.or.kr/home/bbs/board.php?
bo_table=kf41&wr_id=117에서 2024.2.19. 인출.

과목 교육내용 세부내용

상장의례의 

실제

 상장의례 실습

 종교별 상장의례 안내

종사자 
직업윤리

 직업윤리
 종사자의 역할 및 자세

장사법규

장사관련 법규  「장사 등에 관한 법률」, 같은 법 시행령ㆍ시행규칙

그 밖의 관련 
법규 안내

 「시체해부 및 보존에 관한 법률」
 「독점 및 공정거래에 관한 법률」

 「대기환경보전법」 및 「산업안전보건법」
 「국토의 계획 및 이용에 관한 법률」
 그 밖의 관계 법규 소개

장사행정

장사행정절차
 장사제도 등 행정안내
 장사관련 전문용어

장사행정실제
 인터넷 화장예약 방법 등 안내
 사고사 및 무연고 시신처리 행정실습

장례식장 현장실습

 장례상담 및 장사행정
 염습 및 입관 등
 시신의 위생적 관리

 의례지도, 빈소설치 등
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다음으로 장사·장례와 관련한 공공의 직접적인 서비스인 장제급여와 

고독사·무연고·저소득층 대상의 공영장례지원을 살펴보겠다. 보건복지

부의 복지사업 중 하나인 장제급여는 국민기초생활보장 수급자가 사망하

였을 경우, 사체의 검안, 운반, 화장 또는 매장 등의 기타 장례에 필요한 

금품을 지원하는 것이다. 생계, 의료, 주거급여 수급자가 사망한 경우나 

「의사상자 등 예우 및 지원에 관한 법률」 제14조(장제보호)에 따른 의사

자도 지원 대상에 포함된다. 장제조치를 행하는 데 필요한 1구당 80만 원

을 지급한다. 

지방자치단체의 공영장례 지원은 가족해체와 빈곤 등으로 장례를 치를 

수 없는 무연고자 및 저소득층에 대한 장례 지원을 통해 고인에 대한 예

우 제공을 목적으로 한다. 즉, 고인의 존엄성을 유지하고 사회적 책무이

행과 공동체 의식실현의 목적을 달성하고자 하는 사회적 책무를 띠고 있

다(윤강인 외, 2021). 지방자치단체마다 지원 대상과 서비스 내용은 상이

할 수 있으나 「장사 등에 관한 법률」 제12조 제1항의 무연고 사망자, 고

독사를 맞이한 사람, 연고자가 있더라도 사회적, 신체적 또는 경제적 능

력 부족 등으로 장례의식을 할 수 없는 사망자 등이 지원 대상이며 장례

업체, 비영리단체 등과 연계된 인력 및 장소 제공, 수의, 관, 상복 등의 장

례에 필요한 물품 지원, 장의차 및 화장 장소로 이동하는 데 필요한 자동

차 지원 등의 서비스를 지원하고 있다. 

이처럼 중앙과 지방정부에서 장사·장례서비스를 제공하고 있으나 장

제급여는 국민기초생활수급자 요건과 부양의무자 요건을 모두 충족해야 

대상이 되며 장제비 80만 원으로 장례를 치르기에는 턱없이 부족한 실정

이다. 공영장례지원은 해당 지역에 주민등록을 둔 주민들을 대상으로 지

원하기 때문에 해당 지자체에서 고독사 조례나 공영장례 조례를 제정하

지 않았다면, 그 지역에 살고 있는 주민들은 서비스를 받지 못하게 된다
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(박준희, 2022). 지방자치단체의 공영장례 조례 제정 상황을 2021년 7월 

31일 기준으로 보면, 총 243개의 지방자치단체 중 광역자치단체의 조례 

제정 비율은 41.2%이며, 기초자치단체 조례 제정 비율은 20.4% 수준으

로 낮은 편이다(윤강인 외, 2021). 즉, 장사·장례 공공의 직접 서비스인 

장제급여와 공영장례지원은 지원 대상 요건이 까다로워 제도 진입이 어

렵고, 공영장례지원은 지역마다 지원 대상 요건 및 방법, 지원 내용들이 

상이한 문제가 존재한다.

다음으로, 정부의 장사 관리체계 및 제도 개선의 방향성을 살펴보겠다. 

보건복지부는 2023년 1월, 장례 복지 및 장사 분야 재난 대응에서 국가

와 지방자치단체 역할을 강화하기 위한 노력으로 「제3차 장사시설 수급 

종합계획(2023~2027년)」을 수립하였다(보건복지부, 2023.1.6.). 3차 

계획에서는 ‘요람에서 무덤까지’ 복지 정책을 ‘무덤 이후’로 확대하기 위

해 네 가지 중점 추진 과제를 설정하였다. 자연·사회적 재해, 감염병 등 

국가 재난 대비 장례 대응 체계 강화, 무연고자 등 취약계층 공영장례 지

원 확대로 장례 복지 강화, 공간 점유가 없는 지속 가능한 장사 방식인 산

분장 제도화·활성화로 친자연적 장례문화 확산, 정보통신기술(메타버스, 

가상현실서비스 등) 활용 온라인 추모·성묘 문화 확산 과제를 제시하였

다. 장례문화 패러다임에 맞춰 장사시설 수급 관리 강화, 장사 서비스 질 

제고, 국가 책임 강화, 장사문화 선도를 위한 4대 분야 16개 주요 과제를 

제시하였다.
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〔그림 3-4〕 제3차 장사시설 수급 종합계획 비전과 목표

자료: “「제3차 장사시설 수급 종합계획(’23~’27)」 수립-장례 복지 및 장사분야 재난 대응에서 국가

와 지자체 역할 강화-” [보도자료], 보건복지부, 2023.1.6. 

첫째, 장사시설 수급 관리를 강화하기 위해 화장 수용 능력을 ‘21년 

378기에서 ‘27년 430기로 증설할 것을 목표로 하여, 친자연적·수요자 

중심의 장사시설을 조성, 관리하고 관리기준 내실화하는 계획을 제시하

였다.

둘째, 장례서비스 질 제고를 위해 장사법에 장례 복지 개념을 도입하는 

등 전면 개정 계획을 제시하였다. 이는 장례를 치러 줄 사람이 없는 사망

자에게 최소한의 존엄한 공영장례를 지원하고 국민 누구나 ‘좋은 죽음’을 

사전에 준비할 수 있도록 국가와 지방자치단체의 책임을 부여하는 방안

으로 작동할 것으로 기대하고 있다. 또한 상설 자문기구 설치를 통한 장

사정책 협력 네트워크 강화, 장례지도사 자격관리체계 마련, 장사지원센

터와 권역별 위탁교육기관의 전문성 확보, 교육방식 및 교육이수 주기 개

선 등을 통한 교육의 질 확보 계획을 포함하였다. 
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셋째, 장사 분야 국가재난 대응체계를 강화할 것을 제시하였다. 장사지

원체계를 마련하고 매뉴얼을 개발하는 등 실행 방안을 제시하였다. 사회

적 취약계층을 위한 장례복지 확대 계획으로 무연고 사망자 공영장례 지

원을 ‘21년에는 42%에서 ’27년에는 70%로 확대할 것을 분명히 하였다. 

넷째, 새로운 장사문화를 선도하기 위해 장사정보시스템 고도화, 가상

공간·온라인 추모 활성화 방안을 제시하였다. 특히 웰다잉 문화 확산에 

따라 사전에 자신의 장례의향을 결정할 수 있는 제도(가칭 “사전장례의향

서”)를 ‘24년에 도입할 계획을 담고 있다. 이 외에도 장례문화에 대한 긍

정적 인식 확산의 노력을 포함하였다. 

장사시설 수급 종합계획의 목적은 사회여건 변화에 따른 장사제도 및 

문화 개선을 고려한 장사시설의 균형적, 체계적 적정공급과 효율적인 장

사시설의 수급계획에 대한 마스터플랜으로, 지역별 장사시설 중장기 수

급계획 작성을 위한 지침과 기준을 제시하는데 있다(김수봉, 양지청, 

2014). 「제3차 장사시설 수급 종합계획(2023~2027년)」 검토 결과, 재

난 대응 관련 국가 책임을 강화하고 무연고 사망자 공영장례를 지원할 수 

있도록 국가와 지방자치단체의 책임으로 부여하는 등 장사정책에 대한 

공적 책임을 강화할 것을 강조하고 있다. 

또한, 지방자치단체의 장례 지원 사례를 살펴보면, 경기도 부천시에서 

농협파트너스와 협약을 맺고 신(新)돌봄사각지대 장례지원 사업을 지원

하고 있다. 장례지원이 필요한 돌봄사각지대 가구를 대상으로 장례지원

품을 지원하는 사업이다(김은영, 2023.9.8.).

다음으로 민간의 경우 관련 통계, 민간 서비스 사례를 중심으로 살펴보

았다. 상조업체 현황을 살펴보면, 2022년 3월 기준 시도에 등록된 상조

업체는 73개이다(공정거래위원회, 2022.7.8.). 2015년 이후 전반적으로 

줄어드는 양상을 보인다. 다만, 총 가입자 수는 729만 명으로 2021년 하
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반기 정보 공개 대비 약 6만 명(0.8%)이 증가했고 총 선수금은 7조 

4,761억 원으로 2021년 하반기 정보 공개 대비 3,532억 원이 증가(5%) 

한 것으로 나타났다. 상조업계는 등록업체 수는 줄어들고 있으나 가입자 

수와 선수금 증가 양상에 따라 외형적으로 꾸준히 성장하고 있다고 평가

받고 있다(공정거래위원회, 2022.7.8.).

〔그림 3-5〕 상조업체 수 추이 

(단위: 개) 

자료: “상반기 상조업체 가입자 수 729만 명, 선수금 7조 4,761억 원-2022년 상반기 상조업체 주요 
정보 공개-” [보도자료], 공정거래위원회, 2022.7.8. 

민간의 장사·장례서비스는 생애말기 환자 또는 유족, 지인이 원하는 상

품을 선택할 수 있도록 맞춤형, 프리미엄 서비스 등의 상품 형태로 구성

하는 특징을 보인다. 특히 최근 좋은 죽음, 웰다잉에 대한 사회적 관심도

를 반영하여 죽음을 준비하는 단계에서 서비스 대상이 원하는 장사·장례 

방식을 선택할 수 있도록 기본적인 상담서비스를 제공한다. 또한, 사례에 

따라 사망신고와 고인의 재산 및 채무상황 점검, 고인 주거지 처리 서비

스까지 포괄하는 사후서비스를 제공하고 있다. 

최근에는 코로나19와 맞물리면서 기존의 고비용, 획일적인 장사·장례 

문화에서 벗어나 불필요한 절차를 줄이고 추모에 집중하는 취지로 삼일
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장을 간소화한 ‘1일 가족장’, 빈소 임대료와 식대를 없앤 ‘무빈소 가족장’ 

서비스가 제공되고 있으며 조문을 받지 않고 가족끼리 고인을 진심으로 

추모할 수 있는 시간을 마련하기 위해 ‘추모식’ 서비스를 제공하고 있다. 

〈표 3-11〉 민간의 장례지원서비스 사례

장례지원 
서비스

- 결연장례지원: 장례지원이 필요한 개인 단체와 상담한 후, 웰다이밍 노트를 
작성하게 하고, 장례 전반에 관하여 협의 후에 계약서를 작성하여 돌아가신 

후에 장례를 지원하는 방식
- 긴급장례지원: 필요에 따라 긴급 장례지원 요청(개인, 관공서, 요양원 등)을 
받고 지원하는 방식

- 시설 사용: 안치실, 입관실/ 빈소와 식장을 원할 경우 설치
- 고인 및 의전용품: 관, 수의, 입관용품, 상복 등
- 차량지원 : 시신수습, 화장장, 안장 혹은 봉안 이동

- 영정사진 및 조화, 음식(문상 접대용) 지원
- 고인 메이크업 서비스: 안면 메이크업, 헤어케어, 시신복원 
- 사후서비스: 사망신고와 고인의 재산 및 채무상황 점검, 고인 주거지 처리 

서비스
- 온라인 장례식장 서비스: 고인의 빈소 정보 제공, 조문글 관리 
- 1일 가족장: 빈소기간 1일간 장례

- 무빈소 가족장: 빈소 임대료, 식대비용 없이 장례
- 추모식 지원: 추모 공간에서 추도사, 추모편지, 종교의식, 추모영상, 메모리
얼 포스트, 추모공연, 유족인사를 진행할 수 있도록 지원

장례지원
절차

① 장례지원신청 및 상담: 본인, 가족, 지인, 관공서 또는 이웃이 사망자 발생 
전·후 장례지원신청(신청서 접수) 및 상담

② 장례지원여부 검토: 신청서 접수 후 가족관계 및 유가족 연락상태 등을 바
탕으로 내부회의를 거쳐 지원범위와 지원여부결정

③ 장례지원결정: 생존자는 웰다잉 노트를 작성하게 한 후 정기적 관찰

④ 장례지원진행: 장례식장으로 고인운구 ⇒ 화장장 및 영구차 예약⇒ 빈소마
련 ⇒ 염습 및 입관 ⇒ 발인 ⇒ 화장 ⇒ 안장, 봉안

⑤ 장례 마무리: 사망신고 및 유품정리(재산 및 채무상황 정리 포함)

⑥ 사후처리 서비스: 고인의 주거지나 이웃을 찾아 신변정리 서비스 

자료: 아래 자료를 바탕으로 저자가 재구성함.
1) 한국장례지원센터. (연도미상). 장례지원 절차 안내. http://www.k-fac.org/index.php

에서 2023.9.20. 인출.

2) 장례닷컴. (연도미상). 상조(장례)서비스. jangre.com에서 2023.9.20. 인출.
3) 채비. (연도미상). 채비장례. chaebi.life에서 2023.9.20. 인출.
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나. 유품정리 

2020년 노인실태조사에서 노인들의 죽음 준비 실태를 항목별로 질문

한 결과, 응답자의 37.8%는 수의를 준비한다고 응답하였고, 그 다음으로

는 묘지 24.8%, 상조회 가입 17%, 상속처리 논의 12.4%, 사전연명의료 

의향서 작성 4.7%, 유서 작성 4.2% 등의 순으로 나타났다(이윤경 외, 

2020). 수의, 묘지, 상조회 가입과 같은 장례 준비의 비율이 높았으나, 그 

외 상속처리 논의, 사전연명의료 의향서와 유서 작성 등의 응답률은 낮은 

편이었다. 즉, 노인의 죽음에 대한 준비 수준은 장례 관련 준비에서는 상

대적으로 높았지만, 죽음을 준비하고 삶을 정리하는 다양한 행위에서는 

낮게 나타났다.

일본에서는 웰다잉에 대응되는 단어로 ‘종활’(終活, 일본어 발음 ‘슈카

츠’)을 사용한다. 종활은 말 그대로 ‘끝내는 활동’이라는 의미로, 인생을 

마무리하고 죽음을 준비하는 활동을 말한다. 종활은 여생의 생활 설계, 

생전 정리, 장례와 장묘 준비, 엔딩노트 작성 등 4대 부문으로 정리할 수 

있다(김웅철, 2023). 이 중 생전 정리는 남은 유산, 재산이나 소지품 정

리, 상속 재산의 처분, 유언장 작성 등을 의미하며 ‘유품정리’에 대응되는 

단어로 볼 수 있다. 다만, 국내에서 유품정리는 대부분 유가족들의 몫이

라면 종활은 죽음을 준비하는 본인이 삶을 정리하고 여생 계획을 세우는 

과정에서 본인이 직접 유품을 처분한다는 점에서 특별한 의미를 가진다. 

유품정리는 스스로 좋은 죽음을 위해 본인의 주변을 정리한다는 의미보

다는 고인이 남긴 물건, 유품을 고인의 가족 또는 지인이 정리, 처리하는 

것을 의미로 많이 사용된다.

유품정리를 전문적으로 수행하는 유품정리사는 고인과 유족을 위해 사

망 현장을 청소하고 고인의 유품, 재산 등을 정리하는 직업이다. 민간에
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서는 주로 청소 서비스 업체에서 유품정리 서비스를 제공하고 있으며, 

공공에서는 일부 지자체에서 취약층(무연고 등) 장례 관련 지원 서비스 

등을 제공하고 있다. 현재 유품정리와 관련된 자격은 부재하다. 다만, 청

소 또는 정리 수납 관련 민간 업체에서 해당 서비스를 제공하고 있어, 이 

경우 관련 자격으로 청소 관련 민간 자격과 정리 수납 관련 민간 자격이 

있다.

이러한 흐름 속에 각 지방자치단체에서는 웰다잉 관련 조례를 만들기 

시작하였다. 2016년 서울시의 용산구, 도봉구를 시작으로 2023년 6월 

기준, 전국 총 116개 지방자치단체에서 웰다잉 관련 조례를 제정하였다. 

이는 2000년 초 웰빙(Well-Being)의 붐이 일기 시작한 데 이어 웰다잉

(Well-dying)이 화두로 떠오르면서 죽음의 질 향상에 대한 사회적 관심

이 높아지게 된 배경을 전제로 한다. 웰다잉 문화의 확산은 고령화 사회

의 우려 속에 죽음의 의미를 생각하게 되었고 사회에 안정감과 함께 활력

을 부여해줄 수 있는 중요한 과제로 자리매김하게 되었다.

〈표 3-12〉 광역 및 기초지방자치 단체 웰다잉 관련 조례 수 

구분 해당 지방자치단체(총 116개)

광역자치단체
-관련 조례(15개)

특별시(3) 서울특별시, 세종특별자치시, 제주특별자치도

광역시(6)
부산광역시, 대구광역시, 울산광역시, 대전광역시, 광
주광역시, 인천광역시

도(6) 경기도, 충청북도, 충청남도, 경상북도, 경상남도, 강원도

기초자치단체
- 관련 조례(92개)

서울특별시(17)

강북구, 강서구, 구로구, 금천구, 도봉구, 동대문구, 
동작구, 서대문구, 성동구, 성북구, 송파구, 양천구, 

영등포구, 용산구, 은평구, 중랑구, 광진구

부산광역시(6) 사하구, 해운대구, 북구, 중구, 동구, 사상구

대구광역시(1) 달서구

인천광역시(3) 동구, 미추홀구, 서구

광주광역시(2) 서구, 동구

대전광역시(3) 유성구, 서구, 동구

울산광역시(2) 북구, 울주군
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자료: “경기도 웰다잉 문화조성 기본계획 수립을 위한 연구”, 김춘남, 유재언, 이미영, 2022. p.4 자

료를 바탕으로 저자가 재구성함.

경기도 사례를 살펴보면, 웰다잉(Well-dying)과 존엄한 죽음에 보다 

더 초점을 맞춰 사업을 추진하는 것을 확인할 수 있다. 2016년 3월, 「경

기도 웰다잉(Well-Dying) 문화조성에 관한 조례」를 제정하여 경기도민

이 죽음을 스스로 미리 준비하여 살아온 날을 정리하는 웰다잉 문화를 조

성하는 데 필요한 사항을 규정하였다. 제2조에서는 웰다잉 문화를 “죽음

을 미리 준비하고 삶을 정리하는 임종 준비 및 장례 문화 등”으로 정의하

고 있으며, 그 외에도 자신의 의견 및 희망 사항을 기록할 수 있도록 제작

된 공책을 “엔딩노트”, 사망자가 생전에 사용하던 물건과 거주지에 대한 

정리, 청소 보관 및 처분 등의 행위를 “유품정리”라고 정의하였다. 제4조 

기본계획에서는 웰다잉 문화 확산에 관한 사항, 웰다잉 문화조성 사업 추

진 및 지원에 관한 사항, 웰다잉 문화조성 인식 조사, 웰다잉 문화조성 관

련 교육, 웰다잉 문화 홍보에 관한 사항 등을 포함하도록 하였다. 제5조 

웰다잉 문화 조성을 위한 사업 추진 내용으로 엔딩노트 제작 및 보급 사

업, 유품정리 관련 교육 및 프로그램 운영 사업, 웰다잉 문화조성 관련 지

구분 해당 지방자치단체(총 116개)

경기도(16)

과천시, 성남시, 평택시, 광주시, 고양시, 군포시, 부
천시, 구리시, 안산시, 수원시, 화성시, 남양주시, 안
양시, 광명시, 김포시, 양평군

강원도(7) 강릉시, 동해시, 원주시, 속초시, 춘천시, 인제군, 홍천군

충청북도(2) 충주시, 진천군

충청남도(9)
아산시, 천안시, 계룡시, 공주시, 서산시, 보령시, 태
안군, 부여군, 홍성군

전라북도(8)
전주시, 정읍시, 익산시, 군산시, 고창군, 진안군, 완

주군, 울진군

전라남도(11)
여수시, 목포시, 나주시, 남원시, 화순군, 해남군, 무

안군, 장성군, 완도군, 강진군, 보성군

경상북도(6) 포항시, 구미시, 영주시, 봉화군, 영덕군, 청송군

경상남도(5) 양산시, 창원시, 김해시, 밀양시, 창녕군
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원 사업, 웰다잉 문화조성을 위한 교육 프로그램 운영 및 전문가 양성 사

업 등 네 가지로 구분하였다. 

〈표 3-13〉 경기도 웰다잉(Well-Dying) 문화조성에 관한 조례

경기도 웰다잉(Well-Dying) 문화조성에 관한 조례

제1조(목적) 이 조례는 경기도민이 죽음을 스스로 미리 준비하여 살아온 날을 정리하는 웰

다잉(Well-Dying) 문화조성에 필요한 사항을 규정함을 목적으로 한다.

제2조(정의) 이 조례에서 사용하는 용어의 뜻은 다음과 같다.

 1. “웰다잉(Well-Dying) 문화”란 죽음을 미리 준비하고 삶을 정리하는 임종 준비 및 장례 
문화 등을 말한다. 

 2. “엔딩노트(Ending Note)”란 자신의 가족관계, 병력, 장례절차, 재산관계, 남은 생애에 

대한 자신의 의견 및 희망사항 등을 기록할 수 있도록 제작된 공책을 말한다. 
 3. “유품정리”란 사망자가 생전에 사용하던 물건과 거주지에 대한 정리, 청소 보관 및 처

분 등의 행위를 말한다. 

제3조(도지사의 책무) 생략 

제4조(기본계획) ① 도지사는 웰다잉 문화조성을 위하여 경기도 웰다잉 문화조성 기본계획
(이하 “기본계획”이라 한다)을 수립하여야 한다.

② 기본계획에는 다음 각 호의 사항을 포함하여야 한다. 
 1. 웰다잉 문화 확산에 관한 사항 
 2. 웰다잉 문화조성 사업 추진 및 지원에 관한 사항 

 3. 웰다잉 문화조성 인식조사에 관한 사항 
 4. 웰다잉 문화조성 관련 교육에 관한 사항 
 5. 웰다잉 문화 홍보에 관한 사항 

 6. 그 밖에 웰다잉 문화조성을 위하여 필요하다고 도지사가 인정하는 사항 

제5조(웰다잉 문화조성 사업) 도지사는 웰다잉 문화 조성을 위하여 다음 각 호의 사업을 추

진할 수 있다.
 1. 엔딩노트 제작 및 보급 사업 
 2. 유품정리 관련 교육 및 프로그램 운영 사업 

 3. 웰다잉 문화조성 관련 지원 사업 
 4. 웰다잉 문화조성을 위한 교육 프로그램 운영 및 전문가 양성 사업 
 5. 그 밖에 웰다잉 문화조성을 위하여 도지사가 필요하다고 인정하는 사업 

자료: 경기도 웰다잉(Well-Dying) 문화조성에 관한 조례, 제 6877호 (2021).

지방자치단체의 웰다잉 관련 조례는 늘어나고 있지만 유품정리를 지원

하는 공적 서비스 사례는 많지 않다. 서울시는 2022년 유품정리 사업을 

고독사 예방 및 사회적 고립가구 안전망 확충의 일환으로 ‘고독사 유품정
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리 사업’을 신설하였다. 사업 근거를 「서울특별시 고독사 예방 및 사회적 

고립가구 안전망 확충을 위한 조례」에 두고 있으며 지원 대상은 사회적 

고립가구이다. 지원 대상을 1인 가구 중 경제적인 어려움이나 정신 및 신

체 건강의 이상으로 인하여 고독사 위험에 노출된 사람, 재가복지서비스

를 받지 않는 1인 가구 중 건강상태, 경제상태, 사회적 관계 접촉빈도 등

이 취약한 사람, 동 주민센터, 사회복지기관 등을 통해 발굴된 고독사 위

험자, 그 밖에 지원이 필요하다고 시장이 인정하는 사람으로 한정하고 있

다. 고독사 발생 가구를 대상으로 특수청소(혈흔·냄새 제거, 소득 등), 유

품정리 비용을 지원하는 사후서비스에 해당한다. 고독사 발생 가구당 최

대 100만 원으로 특수청소 업체 등에 직접 예산을 지원한다(서울특별시, 

2022.4.15.). 

서울시 강동구는 ‘생전 정리서비스 지원 사업’을 진행하고 있다. 이 사

업은 저소득층을 대상으로 평안한 삶의 마무리 계획을 수립하는 것으로 

홀로 사는 기초생활수급자가 쓸쓸히 고독사를 맞이하는 일 없이 생전에 

마지막을 잘 정리할 수 있도록 엔딩노트와 유언장 작성, 불필요한 가재도

구 정리, 임대차계약서와 같은 서류정리 등의 서비스를 지원한다(김기범, 

2022.2.21.). 이와 같이 서울시와 서울 강동구에서 추진하고 있는 사업

은 1인 가구 고독사, 사회적 고립의 사후 조치 문제를 보완하기 위한 목적

으로 사업을 추진하고 있다. 

다. 사별가족 지원 

사별가족 지원은 사랑하는 가족을 잃은 사별가족들의 사별슬픔을 완화

시키고 삶의 의미를 되찾을 수 있도록 지원하는 중요한 개입이다(김민아, 

김찬권, 정대희, 2020). 사별가족들은 생애말기 가족의 투병을 지켜보고 
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돌보는 과정에서 돌봄 스트레스가 누적되어 있고, 반복되는 치료와 재발

로 인해 생사의 불확실성이나 죽음에 대한 불안도가 높은 상황에서 가족

의 죽음을 맞이하게 되어 극심한 신체적, 심리적 어려움을 겪게 된다(김

민아, 이재희, 김수현, 2016). 사별가족 지원 서비스는 사랑하는 가족을 

잃은 슬픔에 고통 받을 남은 가족들에게 필요한 정보와 지침뿐 아니라 다

양한 유형의 지지를 제공함으로써 이들의 적응과 회복을 돕는 중요한 자

원이 된다(Morris et al., 2017). 국내에서도 사별가족에 대한 지원의 중

요성이 점차 확대되는 가운데 호스피스 및 완화의료 기관, 일부 종합병원

이나 지역사회 관련 기관에서 제한적으로 사별가족을 위한 다양한 프로

그램이 운영되고 있다. 

국립암센터·중앙호스피스센터에서는 생애말기 가족을 떠나보낸 가족

과 사별가족의 이웃, 친구, 동료, 돌봄 제공자를 위해 ‘상실과 애도’ 리플

릿과 소책자를 제공한다. 사별가족의 상실과 애도를 이해하기, 사별가족 

스스로 돌보기, 주변에서 사별가족 돕기로 카테고리를 구분하여 사별가

족 스스로 애도의 반응을 이해하도록 돕고 회복할 수 있는 방법을 안내한

다(국립암센터·중앙호스피스센터, 2023b). 또한, 호스피스·완화의료 전

문기관 정보와 심리적·경제적 지원이 필요한 사별가족을 위한 정보를 제

공한다. 호스피스 코리아에서는 사별가족 돌봄으로 유언, 상속 관련 법률

정보 제공, 임종지원, 장례준비, 장례 후 심리정서지원 추모행사, 유가족 

장학금, 의료비 및 생활비 지원 등의 서비스를 제공하고 있다(호스피스 

코리아, 연도미상).

일부 종합병원, 지역사회 복지관에서는 개인 및 집단상담, 상실·사별·애

도 이해 교육, 자조모임, 사별가족 여행지원, 미술·공예·가드닝, 정서지원

활동 등을 통해 유족의 심리적, 정서적, 신체적 지원과 도움을 제공한다. 



100 생애말기 지원을 위한 다양한 사회서비스의 현황 및 활성화 방안

  2. 장사·장례 서비스 및 제도 운영의 쟁점 

생애말기를 지나 사후 인간의 존엄한 삶의 마무리 과정을 지원하기 위

한 장사·장례, 유품정리, 사별가족 지원 서비스 및 제도를 살펴보았다. 이

를 바탕으로 아래와 같은 쟁점을 도출하였다. 

첫째, 장사·장례 정책에서 공공과 민간의 역할 정립에 대한 논의가 이

루어질 필요가 있다. 지금까지 공공은 전체적인 장사시설 수급 현황을 체

계화하고 장례지도사 전문성을 관리하는 등 시설과 인력에 초점을 두고 

주로 관리·감독의 역할을 수행해왔다. 일부 장제급여와 공영장례지원을 

통해 직접 서비스를 제공하고 있으나 서비스 대상의 범위가 협소하고 지

원 내용이 지역마다 상이하게 이루어지고 있어 제한적이다. 다만, 「제3차 

장사시설 수급 종합계획(2023~2027년)」에 따르면 장사정책의 국가 책

임성을 강조하는 기조로 전환되고 있음을 확인할 수 있다. 

민간의 경우, 외형적으로 상조업계가 꾸준히 성장하고 있으며, 내형적

으로는 인구 및 가족구성의 변화와 사회환경 변화를 반영한 장례지원서

비스를 도입하는 등 수요자 맞춤형 서비스와 서비스 다양화를 시도하고 

있다. 생애말기 환자 또는 유족, 지인이 원하는 상품을 선택할 수 있도록 

맞춤형 서비스를 제공하고, 기존의 전통적, 획일적인 장사·장례문화에서 

벗어나 불필요한 절차를 줄이고 새로운 수요를 반영한 장례지원서비스 

도입을 추진하고 있다. 

장사·장례 정책의 공공과 민간의 역할 관련 선행연구에 따르면, 공통적

으로 공공의 소극적 개입과 경직성 문제를 지적하고 있다. 또한, 장사시

설은 민간이 지닌 장점인 효율성 및 탄력성을 활용할 필요성은 충분히 있

지만, 장사시설이 지녀야 할 필수적인 공공성을 동시에 확보해야 함을 강

조하고 있다(김수봉, 양지청, 2014). 지금까지 장사·장례 정책은 시장 의
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존적이었으며 공공은 관리·감독 역할에 집중해왔다. 하지만 최근에 공공

에서 보다 더 적극적인 개입 계획을 공표한 바 있다. 이용자의 욕구, 전문

가의 의견, 공급자의 요구를 종합하여 새로운 장례문화 환경 구축에 공공

의 개입 범위의 확대 가능성을 검토하고 민간과의 협력체계 방안에 대한 

논의가 이루어져야 할 것이다. 

둘째, 선별적 장사·장례복지 정책에서 보편적 장사·장례복지 정책으로 

대상자 범위에 대한 검토가 이루어질 필요가 있다. 앞서 제시한 장제급여 

및 공영장례지원의 대상자 범위를 예로 살펴보면, 장제급여의 경우 기초

수급자 요건과 부양의무자 요건을 모두 충족한 경우에만 가능하고, 공영

장례는 가족이 없는 무연고 사망자인 경우에 사후적인 대처만 가능하다

는 점에서 해당 요건에 벗어나 있는 사람들은 사각지대에 놓이게 된다. 

이뿐만 아니라 살고 있는 지역이 고독사 조례나 공영장례 조례 중 어떤 

것도 제정하지 않은 경우는 고독사하거나 무연고자로서 사망하더라도 이

를 처리할 제도권 밖에 있어 지원받지 못하게 된다(박준희, 2022). 그동

안의 장사·장례 정책은 살아있는 사람들을 위한 사회정책에 밀려 주변적

인 차원에서 다루어졌다고 볼 수 있다. 그러나 인구고령화가 확대되게 되

면 더 이상 사망자의 유족들만의 문제가 아니라 국민들을 위한 사회적인 

이슈로 등장하게 될 것이다. 이런 측면에서 장사·장례 정책은 복지정책 

차원에서 기본적이고 보편적인 사회서비스로 인식하여 접근할 필요가 있

다(김수봉, 양지청, 2014). 

〈표 3-14〉 장사·장례 내용(종합)

구분
장사·장례

장사시설 장제급여 공영장례지원

대상자 - 사망자 
- 국민기초생활

보장 수급자
- 의사자

- 무연고 사망자, 
고독사를 맞이한 사람

- 연고자가 있더라도 
사회적, 신체적 또는 
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주: 지방자치단체마다 상이할 수 있음. 

셋째, 유품정리와 사별가족 지원의 대상자와 서비스 내용을 확대할 필

요가 있다. 우선 유품정리를 지원하는 공적 서비스 사례는 많지 않다. 서

울시와 서울시 강동구의 사업은 1인 가구 고독사, 사회적 고립의 사후 조

치 문제를 보완하기 위한 목적으로 추진되고 있다. 이 사업들은 대상자를 

사회적 고립가구와 저소득층으로 한정하고 있고, 생애말기 대상자가 지

금까지의 삶을 돌아보고 마무리하기 위해 이용할 수 있는 서비스라기보

다 대상자가 생전에 사용했던 물건 처리의 성격이 강하다.

〈표 3-15〉 유품정리 내용(종합)

구분
유품정리

고독사 유품정리 사업
(서울시)

생전 정리서비스 지원 사업
(서울시 강동구)

대상자

- 사회적 고립가구
- 1인 가구 중 경제적인 어려움이나 

정신 및 신체 건강의 이상으로 
인하여 고독사 위험에 노출된 사람 

- 재가복지서비스를 받지 않는 1인 
가구 중 건강상태, 경제상태, 
사회적 관계 접촉빈도 등이 취약한 
사람 

- 저소득층 대상

구분
장사·장례

장사시설 장제급여 공영장례지원

경제적 능력 부족 
등으로 장례의식을 할 
수 없는 사망자 

- 해당 지역주민

서비스

- 장사시설 이용
- ‘e하늘장사정보

시스템’을 통해 공공 
및 민간 장사서비스를 
비교하여 예약 및 이용

- 1구당 80만원

- 장례업체, 비영리단체 
등과 연계된 인력 및 
장소 제공 

- 수의, 관, 상복 등의 
장례에 필요한 물품 지원

- 장의차 및 화장 장소로 
이동하는 데 필요한 
자동차 지원 

전달체계
- (공공) 화장시설 중심
- (민간) 묘지, 납골시설, 

자연장지 등 중심
- 지방자치단체 - 지방자치단체
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사별가족 지원과 관련한 공공의 지원은 호스피스·완화의료 돌봄 대상

인 생애말기 환자를 떠나보낸 가족이 주 서비스 대상이다. 호스피스·완화

의료 요건에 해당되지 않는 질환, 혹은 다른 사유로 인해 임종과정에 있

었던 생애말기 환자의 가족들은 서비스 대상에 포괄되지 않는다. 앞으로 

사별가족 지원 서비스를 구상할 때 보편적 이용 가능성을 고려하여 사업 

대상 확대를 검토해야 한다. 서비스 내용 측면에서는 생애말기 환자가 죽

음을 준비하는 과정에서부터 죽음을 맞이하는 순간까지 다양한 양상에 

대한 이해를 바탕으로 유가족이 죽음에 대한 인식과 받아들이는 태도를 

고려하여 이루어져야 할 것이다. 

〈표 3-16〉 사별가족 지원 내용(종합)

 

구분
사별가족 지원

공공 민간

대상자
- 호스피스·완화의료 돌봄 대상인 

생애말기 가족을 떠나보낸 가족
- 생애말기 가족을 떠나보낸 가족

서비스

- 사별가족들에게 필요한 정보, 지침 제공
- 상속관련 법률 제공, 임종지원, 

장례준비, 장례 후 심리정서지원 
추모행사, 유가족 장학금, 의료비 
및 생활비 지원 

- 개인 및 집단상담, 상실·사별·애도 
이해 교육, 자조모임, 사별가족 
여행지원, 미술·공예·가드닝, 
정서지원활동 등

전달체계
- 국립암센터·중앙호스피스센터, 

호스피스 코리아
- 일부 종합병원, 지역사회 복지관

구분
유품정리

고독사 유품정리 사업
(서울시)

생전 정리서비스 지원 사업
(서울시 강동구)

- 동 주민센터, 사회복지기관 등을 
통해 발굴된 고독사 위험자

- 그 밖에 지원이 필요하다고 시장이 
인정하는 사람

서비스
- 고독사 발생 가구 대상 유품정리 

비용 지원 가구당 최대 100만원

- 엔딩노트와 유언장 작성, 불필요한 
가재도구 정리, 임대차계약서와 
같은 서류정리 

전달체계 - 서울시청, 특수청소 업체 
- 서울시 강동구청, 

강동종합사회복지관, ㈜천국양행
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제5절 소결

생애말기 환자는 의료적 욕구뿐만 아니라, 남은 삶을 유지하고 정리하

는 과정에서 다양한 욕구를 가지고 있다. 본 장에서는 자기결정권 지원, 

생애말기 돌봄, 장사·장례 지원의 세 영역별 현행 제도 및 관련 서비스 현

황을 고찰하였다.

질환 경과에 따라 생애말기임을 인식하고 임종을 맞이하는 시점까지 

생애말기 돌봄과 자기결정권 지원은 임종의 순간까지 지속적으로 요구되

는 서비스이며, 장사·장례 지원은 임종 이후 필요로 하는 서비스이다. 생

애말기 돌봄과 자기결정권 지원은 생애말기 환자를 중심으로 필요한 서

비스인 반면, 장사·장례 지원은 가족을 중심으로 필요로 하는 서비스이

다.

각 영역별 서비스 내용을 살펴보면, 생애말기 자기결정권 보장을 위해 

마련된 제도는 크게 연명의료 결정제도와 후견제도로 구분된다. 먼저, 연

명의료 결정제도는 사전연명의료의향서와 연명의료계획서이다. 사전연

명의료의향서는 말기 환자 또는 임종기에 국한되지 않고 만 19세 이상 성

인 누구나 연명의료에 대한 결정을 작성할 수 있는 문서인 반면, 연명의

료계획서는 의사에 의해 말기 또는 임종 과정에 있는 환자가 연명의료 중

단 결정을 명시하는 문서이다. 다음으로, 후견제도는 의사결정이 어려운 

사람들을 지원하기 위한 법정후견과 치매공공후견으로 구분된다. 법정후

견은 법원에서 지정한 후견인이 피후견인을 대신해 의사결정을 하는 제

도이며, 의사결정 지원 정도에 따라 성년후견, 한정후견, 특정후견, 임의

후견으로 세분화된다. 치매공공후견제도는 치매 환자에게 성년후견제도

를 이용할 수 있도록 지원하는 제도이다. 사전연명의료의향서와 연명의

료계획서는 연명의료 및 호스피스 관련 결정을 지원하는 반면, 후견제도
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는 피후견인의 재산관리와 신상보호와 관련한 주요 의사결정을 지원함으

로써 상대적으로 포괄적인 자기결정권 지원이 가능하다.

다음으로, 생애말기 돌봄은 호스피스·완화의료 서비스를 제외하면, 생

애말기에 초점을 맞춘 제도가 부재하기 때문에 각 제도별 지원 대상 기준

에 생애말기 대상자가 포함되어 서비스를 이용할 여지가 있다. 예를 들

어, 병원에 입원한 생애말기 환자는 간호·간병통합서비스를 통해 의료 외

의 돌봄을 제공받을 수 있으며, 장기요양제도에서는 장기요양등급을 받

은 생애말기 환자가 요양시설에 입소하거나 방문서비스를 제공받을 수 

있다.

본 장에서 장사·장례 서비스는 장사시설 및 장례 지원, 유품정리, 사별

가족 지원의 순으로 파악하였다. 서비스 내용은 장례(장례절차, 장례방

식, 장례용품, 비용 등) 수행, 유품정리 수행, 사별가족에 대한 심리정서

적 지원 등으로 생애말기 환자의 가족이 임종과 임종 후에 필요로 하는 

서비스이다. 관련 공적 지원으로는 장제급여, 공영장례지원 등이 있다.

다음으로, 각 서비스 영역별 공적 제도에 생애말기 대상자가 포괄되는 

정도와 서비스 수준을 파악하였다. 연명의료 결정제도의 경우, 사전연명

의료의향서는 만 19세 이상 성인 누구나 작성할 수 있어 지원 대상의 범

위가 넓고 그중 생애말기 대상자가 포함된다. 연명의료계획서는 말기 또

는 임종 과정에 있는 환자로 대상이 제한되어 있어 지원 대상 범위는 좁

지만, 생애말기 대상자에게 초점을 맞춘 서비스이다. 연명의료 결정제도

에서 사전연명의료의향서는 주기적인 의사 확인 및 갱신 구조가 부족하

다는 한계가 있고, 연명의료계획서는 임종기 환자가 자기 표현의 한계로 

환자 본인의 의견을 반영하기 어려운 경우가 많다. 특히, 가족이 없는 경

우 연명의료 중단 결정이 어려워 1인 가구의 자기결정권 침해 우려가 있

다. 한편, 후견제도는 아직 성숙 단계에 이르지 못하였으며, 법정후견의 
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유형 중에서도 성년후견제도의 활용이 높아 의사결정 지원 정도가 더 한

정적인 특정후견 및 한정후견의 적극적 이용과 제도 활성화가 필요하다.

생애말기 돌봄의 경우, 먼저, 간호·간병통합서비스는 생애말기 환자가 

필요로 하는 돌봄을 제공하지만, 대형병원의 참여가 낮고 중증 환자가 배

제되는 한계가 있어 서비스 확대가 요구되고 있다. 장기요양제도는 장기

요양등급을 받은 환자에게만 지원되며, 서비스 이용자 규모를 고려할 때 

기존 돌봄 제도 중에서 생애말기 대상자가 지원대상이 될 가능성이 가장 

높은 제도이다. 하지만 장기요양제도는 생애말기에 특화된 서비스는 제

공하지 못한다. 노인맞춤돌봄서비스는 예방적 서비스로 생애말기 환자가 

필요로 하는 돌봄 지원을 제공하기 어려우며, 가사·간병방문지원사업은 

생애말기 환자와 그 가족에게 필요한 서비스지만, 지원대상 기준이 제한

되고 이용자 규모가 작아 생애말기 대상자를 거의 포함하지 못한다.

장사·장례 서비스에서 공적 제도는 장제급여, 공영장례지원 등이기 때

문에 생애말기 대상자에 대한 포괄성이 낮다. 장제급여는 기초수급자 요

건과 부양의무자 요건을 충족한 경우에만 수급 가능하며, 공영장례지원 

또한 생애말기 대상자 중에서도 무연고 사망자나 고독사 등에 한정된다.

한편, 세 영역의 공공 개입 수준을 살펴보면, 자기결정권 지원은 공공

에서 제도의 규정·관리 차원에서 가장 크게 개입하고 있다. 연명의료계획

서는 의료기관 윤리위원회가 설치된 의료기관에서 제공하고 있고, 사전

연명의료의향서는 의료기관, 해당 사업을 수행하는 비영리법인 또는 단

체(노인복지기관까지 확대)에서 제공하도록 하기 때문에, 민간의 서비스

가 활성화되지 않은 상황이다.

생애말기 돌봄의 경우 장기요양서비스는 공공에서 재정 지원하는 영역

이며, 나머지 공공 서비스들도 모두 공공이 주로 재정 지원하는 역할을 

수행하고 있다. 하지만 생애말기 대상자가 위와 같은 공공 제도에 포괄되
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는 경우는 제한적이다. 돌봄 제도의 지원 대상이 아니거나 제공되는 서비

스가 생애말기 대상자의 질환상 도움이 크지 않은 경우, 결국 가족이 제

공하는 돌봄이나 민간에서 개별 구매하는 간병 서비스의 도움을 받을 수

밖에 없다. 요양병원에 입소하거나 자택에서 머무르는 생애말기 대상자

는 대부분 공적 제도가 아닌 가족이나 별도의 민간 제공 서비스(간병인)

를 활용하게 될 가능성이 크다.

장사·장례 서비스의 경우 공영장례지원은 공공이 직접 제공하거나 재

정적으로 지원하는 영역에 해당하지만, 나머지 장례 시설, 유품정리 등의 

서비스는 공공의 개입이 미미한 수준이다. 공공은 장사시설 관련 법령을 

통해 일부 관리의 역할을 하거나 지방자치단체에서 고독사 등에 대한 지

원을 하는 경우를 제외하면 병원 장례식장, 상조회사, 청소업체 등의 민

간이 주도하는 영역이라 할 수 있다. 또한 사별가족 지원은 호스피스 서

비스를 제외하면 서비스가 아직 활성화되지 못한 것으로 파악된다.
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제1절 조사 개요

  1. 조사 배경 및 목적 

본 장에서는 생애말기 대상(경험)자 및 생애말기 환자의 가족을 대상으

로 1:1 인터뷰를 실시함으로써 조사 자료를 확보하여 생애말기 관련 사회

서비스의 이용 경험을 포착하고자 한다. 이를 통해 향후 복지 영역에서 

생애말기 서비스 대상자를 위해 확충해야 할 서비스 유형 및 제도개선 방

안을 마련하는 것을 목적으로 한다.

  2. 조사방법

가. 조사대상

생애말기의 환자와 생애말기 돌봄을 경험한 가족을 대상으로 개별 심

층 인터뷰를 실시하여 질적 연구 방법으로 생애말기 돌봄에 대한 인식과 

경험을 분석하고자 하였다. 하지만, 현재 생애말기 상태에 있는 환자를 

인터뷰 참여자로 섭외하기에는 어려움이 있었으며, 이에 따라 생애말기 

진단은 받지 않았지만 이에 준하는 질환으로 현재 투병 중이거나 호전된 

대상자까지 조사대상에 포함하여 참여자를 섭외하였다. 본 연구의 조사

대상은 생애말기 대상(경험)자 및 생애말기 환자의 가족으로, 총 16명(가

족 11명, 대상자 5명)이었다. 

제4장
생애말기 서비스 대상자의 경험 및 

인식
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구분 설명 인원

생애말기에 
준하는 

환자 본인

(상급)종합병원, 
자택

생애말기에 준하는 질환으로 투병 중이거나 
호전된 환자

5명

16명
생애말기 
환자의 
가족

(상급)종합

병원

(상급)종합병원에서 생애말기 대부분을 

겪고 있거나 임종을 겪은 환자의 가족
3명

요양병원 및 
노인요양시설

요양병원 또는 노인요양시설에서 생애말기 

대부분을 겪고 있거나 임종을 겪은 환자의 
가족

3명

자택

자택에서 생애말기 대부분을 겪고 있거나 
대부분을 겪고 있거나 임종을 겪은 환자의 
가족(재가서비스 이용자, 병원 외래 이용자 

포함)

5명

〈표 4-1〉 조사 참여자(생애말기 서비스 대상자) 구성

나. 조사방법

생애말기 대상(경험)자 및 생애말기 환자의 가족을 대상으로 한 1:1 인

터뷰는 2023년 5월 16일부터 2023년 6월 23일까지 진행되었다. 

인터뷰 방식은 대면 방식과 화상회의 프로그램을 활용한 비대면 방식 

중 참여자가 선호하는 방식으로 진행하고자 하였으나, 모든 참여자가 비

대면 방식을 선호하여 전원 줌(Zoom) 화상회의 방식으로 인터뷰를 진행

하였다. 1명에 대한 인터뷰의 소요시간은 약 40~60분이었다. 개별 인터

뷰에는 두 명의 연구자가 참여하여 인터뷰를 진행하였다. 인터뷰 참여자

(생애말기 경험자 및 생애말기 환자의 가족)의 동의를 얻어 인터뷰 내용

을 녹취하였고, 인터뷰 종료 후 한글파일로 전사하여 분석에 활용하였다. 

생애말기 대상(경험)자 및 생애말기 환자의 가족 대상 인터뷰는 반구조

화된 질문지를 활용하여 진행되었으며, 인터뷰 참여자에게 사전에 반구

조화된 질문지를 송부하였다. 질문지 내용은 생애말기 인지 및 삶의 변

화, 가족과의 관계 및 지원 현황, 생애말기 준비 내용, 생애말기 준비 과
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정에서 서비스 이용 경험, 보다 더 편안하고 존엄한 생애말기를 위해 필

요한 지원으로 구성하였다. 

질문

 생애말기 인지 계기, 그 당시 생각과 감정, 변화된 삶의 모습

 다른 가족들의 관계, 생애말기 준비에 대한 가족 지원 

 생애말기 준비 내용 

 생애말기 시 주로 지내는 장소 

 생애말기를 준비하는 과정에서 돌봄과 의료 관련 기관 또는 서비스 이용 여부, 경험 

 재산 및 유품정리, 연명의료, 장례방식 등 사전 결정 여부, 계획

 보다 더 편안하고 존엄한 생애말기를 위해 필요한 지원 또는 서비스 

〈표 4-2〉 생애말기 서비스 대상자(환자 본인 및 가족) 인터뷰 질문지

 생애말기 서비스 대상자에 대한 1:1 인터뷰와, 생애말기 서비스 제공

자 대상 FGI와 관련하여, 조사 대상과 내용, 방법 등에 대해서는 한국보

건사회연구원 생명윤리위원회로부터 승인을 받았다(제2023-0024호, 

2023.05.04.). 본 조사에서는 생애말기에 준하는 환자 본인 및 돌봄을 제

공한 경험이 있는 가족을 대상으로 심층 인터뷰를 해야 하므로, 연구 참

여자는 육체적, 심리적으로 힘든 과정을 경험한 취약한 대상자들이다. 또

한 생애말기라는 민감한 주제로 인터뷰를 진행해야 하므로 연구 설명 및 

동의를 구하는 과정에서 연구윤리 관련 절차 및 참여자의 중도 철회, 인

터뷰 중단에 대한 권리를 자세하게 안내하고 설명하는 과정을 거쳤다. 또

한 모든 비대면 인터뷰에서 인터뷰를 시작하기 전에 연구자가 다시 한 번 

영상 및 녹음에 대한 동의를 확인하였으며, 분석에서 녹취자료만을 사용

함을 알리고 영상 자료에 대한 동의를 철회할 수 있음을 상세하게 안내하

였다. 
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  3. 자료분석

생애말기에 의료서비스 외에도 사회서비스를 이용한 대상자의 경험을 

분석하기 위해 질적내용분석(Qualitative Content Analysis)을 이용하

였다. 질적내용분석은 텍스트 형태의 자료를 분석하는 연구 방법으로, 방

대한 텍스트를 더 적은 수의 카테고리로 분류하여 “연구하고자 하는 현상

을 이해하고 지식을 만드는” 작업이다.

연구자는 개별 인터뷰 내용을 녹취한 전사 자료를 여러 번 읽으면서 내

용을 정리하는 1차 분석작업을 하였다. 1차 분석작업을 기초로 생애말기 

돌봄의 주제와 패턴을 분석하기 위하여 중심개념인 주제를 찾았으며, 비

슷한 주제들을 지속적으로 비교하면서 그룹화하여 하위범주를 구성하였

다. 하위범주 내용은 다시 주제별로 패턴화하는 작업을 거쳐 범주화하였

다(Maxwell, 2005). 

본 연구는 생애말기 과정을 경험한 대상자와, 생애말기 돌봄을 제공한 

경험이 있는 가족으로, 그룹을 나누어 인터뷰 결과를 분석하였으며, 이들

이 의료서비스 외에도 사회서비스를 이용하면서 인식하고 경험한 생애말

기 돌봄 내용을 분석하였다.



제4장 생애말기 서비스 대상자의 경험 및 인식 115

제2절 생애말기 대상(경험)자

  1. 심층 인터뷰 참여자의 일반적 특성

심층 인터뷰 참여자는 생애말기에 준하는 질환으로 돌봄을 경험하고 

있는 환자(이후 ‘환자 본인’으로 표기) 5명과 생애말기 돌봄에 참여한 경

험이 있는 혹은 경험하고 있는 가족(이후 ‘돌봄 가족’으로 표기) 11명으

로, 총 16명이다. 환자 본인에 대한 기본적인 정보는 <표 4-3>과 같다. 

총 다섯 명 중 환자 3, 환자 4, 환자 5의 주 질환명은 악성종양 3기 혹

은 4기이며, 환자 5는 다른 장기로 전이되어 2개 이상의 암을 진단받은 

상황이다. 암 이외의 질환으로 1형 당뇨합병증 환자 한 명, 지주막하출혈 

진단을 받은 환자 한 명으로 의사로부터 응급상황 발생 시 바로 사망에 

이를 수 있다는 소견을 받은 상황이다. 

환자 본인의 일반적 특성을 살펴보면, 우선 연령 범위는 30대에서 60

대이며, 여성 네 명, 남성 한 명이다. 환자가 거주하는 지역은 서울과 경

기이며, 돌봄을 받는 장소는 모두 자택이다. 의사로부터 생애말기 소견을 

듣고 치료를 받아 온 기간은 3년에서 10년 정도이어서 실제 투병 기간도 

단기라기보다는 장기적 특성을 보였다. 

<표 4-3> 심층 인터뷰 참여자(환자 본인)의 일반적 특성

번호 주 질환명 연령 성별 지역 돌봄기간 돌봄장소

1 1형당뇨합병증 30대 여 경기 10+ 자택 

2 지주막하출혈 40대 여 서울 3+ 자택 

3 신우암말기 40대 여 서울 3+ 자택 

4 후두암 3기 60대 남 경기 2+ 자택 

5 신장암3기(폐암전이) 50대 여 경기 2+ 자택 
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  2. 생애말기 과정에서 사회서비스 경험과 인식

심층 인터뷰에 참여한 환자 본인의 생애말기 돌봄에 대한 인식과 경험 

내용을 분석한 결과 5개의 범주와 28개의 하위범주로 분류할 수 있었다. 

5개의 범주는 ‘죽음과 함께 생활하면서도 생애말기 준비에 들어가지 못

하는 주저함’, ‘죽음 앞에서 미루는 결정들’, ‘현실감 없는 돌봄 자원들’, 

‘스스로 준비해야 하는 생애말기 돌봄’, 그리고 마지막으로 ‘삶과 죽음의 

경계에서 오직 나에게만 허락된 고독감’으로 명명하였다. 각 범주에 따라 

하위범주를 주제별로 구성하여 정리하면 <표 4-4>와 같다. 

생애말기에 준하는 상황에서 환자 본인이 경험한 내용과 인식을 범주

와 하위범주 내용별로 분석한 결과, 이들은 응급상황 발생 시 바로 사망

에 이를 수 있다는 소견이나 암을 진단받은 후 계속되는 전이로 죽음이 

생활화되었다고 하면서도 실제 본인의 임종이 가깝다는 생각은 하지 않

았다고 했다. 또한 본인이 해야만 하는 생애말기의 결정이 중요하다고 인

식하면서도 결심하지 못하고 결정을 미루었다고 했다. 본인이 생애말기

서비스 대상자이지만 현실적으로 도움을 받을 수 있는 자원이 제한적이

었으며, 가족에게 지원을 기대하기 어려운 상황이어서, 결과적으로 본인

이 생애말기를 준비해야 한다고 인지하는 모든 과정에서 외로움을 경험

하게 되었다고 했다. 

구체적으로 범주와 하위범주 별로 분석한 내용은 다음과 같다. 
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〈표 4-4〉 환자본인의 생애말기 경험과 인식에 관한 분석

범주 하위범주

죽음과 함께 

생활하면서도 
생애말기 준비에 
들어가지 못하는 

주저함

믿기 어려운 진단으로 마음의 준비를 하지 못함

정상인에서 생애말기 환자로 급변하는 절망감

몸과 마음으로 느끼는 죽음 시그널

계속하여 반복하는 검사와 재검사 

죽음은 아직 나의 일이 아니라고 외면함

죽음 앞에서 
미루는 결정들

위임해야 하는 결정

가족을 위한 연명의료결정

결심이 서지 않아 결정을 미루고

무엇을 결정해야 하는지 몰라서 하지 못하는 결정

결정할 시기가 아니라고 생각함

현실감 없는 
돌봄 자원

기대에 미치지 못하는 병원 서비스

투병비용은 개인의 몫

자격과 조건을 요구하는 지원 프로그램

도움이 필요해도 제한적인 사회자원들 

도움을 청하지 못하는 환자의 다양한 이유들

가사도우미

정신적 통증을 치료하는 상담서비스 접근 어려움

가족마다 다른 돌봄 자원의 범위

스스로 준비해야 

하는 생애말기

가족에게 부담주고 싶지 않은 돌봄

기대할 수 없는 돌봄

스스로 준비하는 마무리

사전장례의향

무엇을 준비해야 하는지 방법을 모름

삶과 죽음의 

경계에서 오직 
나에게만 허락된 

고독감

정부에게 기대보는 작은 소망

지역 생애말기 주민을 위한 자비로운 관심

병원과의 소통으로 해결될 수 있는 고독감

편리한 생애말기 사회서비스 개발과 홍보 

누군가와 나누고 싶은 이야기 
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가. 죽음과 함께 생활하면서도 생애말기 준비에 들어가지 못하는 주저함

 

심층 인터뷰에 참여한 생애말기 환자 본인의 주 질환이 암일 때 진단 

이후 항암과 방사능 치료, 수술 과정을 거치면서 의사로부터 상태가 악화

하였거나 다른 장기로 전이되었다는 진단을 들었지만 죽음이 나의 일이

라고 선뜻 믿기 어려웠다고 하였다. 또한 환자 본인의 주 질환이 암이 아

닌 희귀성 질환일 때에도 투병의 끝이 죽음이 아닌 마비나 의식불명의 식

물인간 등 죽음보다 못한 상황으로 가면 어쩌나 하는 극심한 불안감을 느

끼면서도 지금 당장 살아있고 아직 멀쩡하다는 생각으로 죽음을 받아들

이는 마음의 준비를 할 수 없었다고 하였다. 특히 항암제 부작용이 심각

한 상태에서 의사가 이제 다른 약을 찾을 수 없다고 설명을 하였지만 항

암 치료를 포기하겠다는 생각보다는 부작용을 참으며 새로운 약을 기다

리겠다고 말했다고 하였다. 이들은 본인이 생애말기로 가까이 가고 있음

을 인지하면서도 죽음을 수용하기는 어렵다고 하였다. 

생애말기 환자 본인이 죽음을 쉽게 수용하지는 못하면서도 정상인에서 

생애말기에 준하는 환자로 급변하는 과정에서 절망감은 깊어졌다고 했

다. 특히 항암치료와 수술로 귀신처럼 변하는 본인의 모습에 두려웠고, 

암 병동에서 다른 환자의 죽음을 지켜보면서 본인의 죽음도 가까이 있음

을 감지할 수 있었다고 했다. 환자는 몸과 마음의 변화에 민감하며, 서서

히 악화하는 몸의 변화가 죽음을 알리는 시그널임을 안다고 하였다. 이들

은 절망감에서 벗어나기 위하여 오히려 아픈 사람을 멀리하려고 노력하

였으며, 심지어 병동에서 환자로 만나 서로 도움을 주던 지인도 퇴원 후 

연락을 끊고 만나지 않았다고 하였다. 환자 본인이 죽음을 인정하지 못하

고 생애말기 준비를 주저하는 또 다른 이유로는 의사의 태도였다. 의사가 

말기라고 명료하게 설명하지 않고, 매번 검사와 재검사를 권하면 아직 치
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료의 희망이 남아있는 것으로 이해하여 치료를 지속하기 위하여 다음 예

약을 잡게 된다고 하였다. 결국 의사의 명료하지 않은 설명과 환자의 희

망으로 치료가 계속되기 때문에 죽음을 준비할 수 없었다고 했다. 

환자 본인보다는 아이를 위하여 투병 생활을 이어가고 기도와 믿음으

로 살기를 구하면서 치료에 대한 희망을 버리지 못하기도 하였다. 이들은 

남은 가족을 위하여 스스로 버티고 있었으며, 비록 길에서 쓰러져 응급 

구조를 받다가 사망하거나 언제 터질지 모르는 시한폭탄을 몸에 지니고 

있다는 사실을 알면서도 죽음을 의도적으로 외면하게 된다고 하였다. 

-사례 1

나에게 이런 일이 일어난 사실에 대해 믿고 싶지 않고, 진단 사실에 대

해 부정적이었어요. 실은 처음 진단을 받았을 때 굉장히 절망적이었지

만 6살 아이를 봐서라도, 내가 아이를 돌볼 사람이, 나밖에 없는데 여기

서 무너지면, 내 아이는 어떻게 하지, 이런 생각이 들었던 것 같아요. 그

래서 아이 때문에 열심히 투병해서 나아야 한다는 생각으로 버텼어요. 

(환자 3)

-사례 2

저는 항암치료를 하다가 다시 폐로 전이되었는데, 수술은 어렵고 약으

로만 치료하자고 해서 2년여 이상 단계별로 약이 안 들 때마다 바꾸어 

가며 먹었어요. 최근 부작용이 심해서 갔더니 의사가 다른 약이 있지만 

더이상 효과는 없을 거라는 말을 했어요. 지금은 부작용이 너무 심해 잠

시 쉬지만 그래도 계속 약을 먹으려고 해요. 사람들 앞에서는 “언젠가는 

갈 거라고 생각은 해”하면서도... 딸만 둘인데, 애들이 나이는 먹었는데 

어린애 같고, 그러니까 내가 한 10년만 그냥 버텨줬으면해요. (환자 5)
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나. 죽음 앞에서 미루는 결정들

심층 인터뷰에 참여한 생애말기 환자 본인은 투병 초기의 억울했던 마

음이 정리되면서, 연명의료나 수술, 항암제 선택을 가족에게 미루지 말고 

본인이 미리 결정하는 것이 좋겠다는 생각이 명료해졌다고 하였다. 하지

만 이들은 연명의료에 관한 결정이 단지 임종이 임박한 상황에서 응급상

황이 발생한다면 가족이나 119에 전화하지 않고, 집에서 혼자 죽거나, 혹

은 모든 치료를 포기하고 호스피스를 결정하는 정도로만 이해하여 연명

의료에 대한 정확한 이해나 지식이 없었다. 또한 연명의료를 결정하는 이

유도 본인의 편안한 생애말기와 임종을 위한 결정이라기보다는 남은 가

족, 특히 자녀에게 부담을 주지 않기 위하여 빨리 죽기 위하여 결정해야 

한다고 했다. 

심층 인터뷰 참여한 환자 본인은 의사로부터 연명의료에 관한 설명을 

들었지만 언제 해야 하는지 어떤 상황에서 결정하는지 잘 모른다고 하였

으며, 연명의료 외에도 무엇을 결정하면 좋은지 잘 모른다고 하였다. 다

만 본인이 직접 결정하지 못하는 경우 남편에게 위임하거나, 응급상황이 

발생하는 경우 자동으로 자녀에게 연락이 가면 자녀가 대신 결정할 것으

로 기대하여, 본인의 생각을 남편이나 자녀에게 이야기해 줄 것이라고 하

였다.

하지만 이들은 의사와의 상담에서 지금은 암 치료를 지켜보면서 천천

히 결정해도 된다는 설명을 통해 아직 나는 연명의료를 결정할 단계로 심

각한 상황은 아니라고 이해하였다고 했다. 무엇보다 의사의 상담이나 지

인을 통해 알게 되어 사전연명의료의향서를 써야 한다고 결정은 했지만, 

적극적으로 어디 가서 작성해야 하는지 알아보고 찾아가지 않는 것은 아

직 결심이 서지 않았기 때문이라고 하였다.  
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-사례 1

병원에서 의사가 설명해주지는 않았어요. 제가 며칠 전에 지인하고 통

화하다가 연명치료 포기, 그거에 대해서 얘기를 많이 했어요. 병원에서 

쓸 수 있다는 것도 알게 되었어요. 저는 그냥 연명치료를 포기하고 싶고 

병원에서 각서를 쓰면 된다고 하여 해야 할 일이라고 생각했어요. 근데 

아직요, 그런 일이 닥치면 정말 죽어야 하나라는 생각이 들어서 아직 결

심이 안 섰어요. 결심이 서면 사인하러 갈 거예요. 남은 가족을 위해서 

해야 할 것 같아요. 하지만 회복이, 그러니까 정상인으로 살 수 있다거

나 남의 손을 빌리지 않고 살 수 있는 정도의 회복 가능성이 있다고 치

면 연명치료 해야지요. 엄마가 있는 게 나으니까, 그래도. (환자 2)

-사례 2

연명치료 이 부분에 대해서는 나는 연명치료는 안 하는 걸로, 의사 선생

님은 설명해주지 않았지만, TV에서도 보고, 연명치료는 아닌 것 같더라

고요. 애들한테 힘들게 하고 싶지도 않고, 연명치료 하지 않고 그냥 되

는 대로, 지금 신청을 하려고 준비 중이에요. 미리 해놓으려고 준비, 찾

는 중이에요. 지금 다니는 병원에서는 아직 까지는. 그러니까 선생님도 

아직 죽는다는 생각을 하지 않고. 아직은 멀쩡하잖아요. 아직 항암치료

도 하고 있으니까, 아직 결정할 때라고 생각하지 않는 것 같아요. 암이 

커질 수도 있고 안 커질 수도 있고 그대로 있을 수도 있고 그거는 아무

도 모르는 거잖아요. 아무도 모르는 상황. (환자 5)
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다. 현실감 없는 돌봄 자원

생애말기에 준하는 투병생활을 경험하는 환자 본인에게 필요한 의료서

비스와 사회 돌봄 자원은 제한적이어서 환자는 항상 부족함을 느꼈으며 

큰 도움이 되지 않았다고 하였다. 우선 이들에게 의료서비스는 필수적 돌

봄 자원으로 암 진단과 치료 과정에서 혹은 희귀난치성 질환으로 투병하

는 과정에서 가장 오랜 시간 이용해야 하는 서비스라고 하였다. 하지만 

입원하거나 통원 치료 과정에서 의사가 환자 중심으로 대화하거나 상담

해 주기를 기대하지만 부족했고, 질문도 편안하게 할 수 없는 상황이었다

고 했다. 실제 의사에게 직접 질문을 하거나 약에 대해 불평하지 못하였

는데 그 이유는 환자 스스로 약자라고 생각하여 혹시 치료 과정에서 불이

익을 받을까 하는 걱정 때문이라고 했다. 그 외에도 병원에서 질환별 사

례를 공유하는 환자 모임을 운영하기도 하지만 주로 간호사의 한 방향 교

육이어서 환자 생활의 어려움을 편하게 상담할 수 있는 모임은 아니었으

며, 그나마 일회성으로 그치는 모임이어서 도움이 되지 않았다고 하였다. 

무엇보다 진단을 받은 후, 주기적으로 항암치료와 방사선 치료를 받아야 

하지만 병원의 셔틀버스 서비스가 근처 지하철역으로만 제한적으로 운영

되어 함께 가줄 가족이 없는 경우, 직접 자동차를 운전해서 병원을 가야 

했으며, 모두 환자의 몫이었다고 했다. 

환자에게 투병 비용은 가장 큰 부담이었으며, 지원이 필요한 부분이지

만 개인이 부담해야 하는 것을 당연하게 생각했다고 하였다. 투병 비용은 

병원에서 치료를 받는 비용 외에도 식이요법이나 간병비에 드는 비용을 

모두 포함하는 비용이라고 하였다. 살려면 병원 치료를 받아야 하고 병원 

치료를 받으려면 일을 해야만 해서 투병과 일을 병행하여야 했으며, 가족

에게 부담감을 주지 않으려고 최선을 다했다고 하였다. 개인이 실손 보험
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이나 암 보험이 있는 경우, 의료 비용 부담이 줄어들었으며, 없었다면 이

미 포기하였을 거라고도 하였다. 

정부나 지방자치단체에서 지원하는 돌봄 자원을 이용하려면 자격을 갖

추어야 해서 현실적으로 도움을 받는 일이 쉽지 않다고 했다. 우선 경제

적 지원이 필요한 경우, 병원비용을 지원받으려면 지원 대상 자격 요건이 

까다로워 신청이 불가하며, 공적 제도인 아이돌봄지원서비스도 자택 소

유나 소득 기준 등 자격 조건이 엄격하여 지원 대상이 될 수 없다고 하였

다. 또한 지원 프로그램뿐만 아니라 환자가 자비로 서비스를 원하여도 조

건에 맞아야 한다고 했다. 예를 들어 항암이나 방사선 치료를 받는 동안 

항암요양병원에 입원을 하여 간병을 받으려고 해도 요양병원에서 급여로 

인정받는 항암치료를 받는 환자에게만 입원 자격을 주고 있어서 이용할 

수 없었다고 하였다.

환자가 지원을 받을 수 있는 사회자원이나 프로그램도 매우 제한적이

라고 하였다. 환자는 병원으로부터 항암이나 방사선 치료에 관한 개요적

인 순서나 절차 외에 개인 돌봄, 식이요법, 운동 등 투병에 필요한 정보들

을 받을 수 없었으며, 유튜브나 의학세미나 혹은 암 환자 카페를 통해 특

히 비슷한 질환을 앓고 있는 환자 카페로부터 정보를 얻을 수 있었으며, 

때로 감정 교류가 가능한 사람들과 모임을 하기도 하였다. 하지만 환자는 

질병으로 인하여 사회활동의 범위가 좁아지며, 환자의 성격에 따라 특히 

질환명을 알리지 않고 비밀을 유지하고 싶은 경우, 소그룹 모임을 선호하

거나 교회 생활에서도 위축되었다고 하였다. 특히 코로나 방역 기간 심리

적 위축감으로 외부활동을 전혀 하지 못하고 고립되어 이용할 수 있는 사

회자원의 범위는 더욱 좁아질 수밖에 없었다고 하였다. 이처럼 제한된 활

동 범위 내에서 환자는 가사 도우미 서비스에 많이 의존하기도 하였다. 

환자 본인이 경험하는 여러 어려움 중에 질환이나 병세에 대한 두려움
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으로 정신적 통증이 매우 심하였으며, 사람들과 이야기하면서 나쁜 생각

에서 벗어나기도 하지만 누구와 만나서 이야기해야 할지 쉽게 다가서지 

못하였고, 심리적 어려움을 경험하였다고 했다. 때로 책을 읽거나 상담을 

통해 심리적 안정을 찾으려고 하지만 일시적 위로나 위안보다는 전문 심

리상담이 필요하다고 하였다. 

환자 본인에게 가족은 매우 중요한 생애말기 돌봄 자원이지만 가족마

다 돌봄 자원의 범위가 달랐으며, 제한적이었다고 하였다. 물론 항암치료

를 받으면서 집에서 남편과 부모가 식이요법에 따라 요양을 돕고, 어린 

자녀를 함께 돌보아 주는 환자도 있지만, 오히려 도움을 주어야 하는 자

녀를 두어서 돌봄을 기대하기 어려운 경우도 있었다. 특히 형제나 자매의 

경우, 경제적 지원을 기대하기 어려웠으며, 물리적으로 멀리 떨어져 있으

면 돌봄 자원이 될 수 없었다고 하였다. 오히려 가족보다 가까이 있는 지

인이나 환자 카페 모임, 혹은 일반 운동 프로그램이나 취미 동아리를 통

해 함께 고민을 공유한다고 하였다. 

 

-사례 1

응급실에서 깨어났을 때 드는 생각은 미안함, 가족에 대한 미안함인데 

병원비나, 이런 것... 내가 괜한 사람과 결혼을 해서, 엄한 사람이 이렇

게 힘들지 않나 하는 생각이요. 부모님이 병원비를 좀 도와주시지만 부

탁하기 어려워요. 구토를 많이 해서 간병인이 필요하지만 그게 쉽지... 

경제적인 부담도 되고...병원에서 주로 암환자는 이렇게 하고, 저와 같

은 질환의 환자는 사각 지역에 있어서, 병원비를 감당할... 그게 많이 힘

들고 부담스러운데... 그런 차상위 계층도 아니고... 애매한 사각 (환자 1)
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-사례 2

정상적인 사람이 하루 만에 그냥 병원 중환자실에 들어가게 된 거예요. 

이 통증이 너무 심할 때는 생각 없지만, 통증이 가시고, 병원에 누워 있

으면, 내가 어쩌다가 이렇게 됐지라는 거에, 그러니까 육체적인 통증도 

감당이 안 되지만, 정신적인 통증. 내가 환자가 됐다고?라는 생각으로. 

상담이 정말 필요한데 돈이 있으면 지금도 계속 다니고 싶어요. 처음에

는 정말 당장 죽을 것 같으니까, 그냥 막 쓴거예요. 뇌 질환 카페에도 가

보았는데 진짜 죽기 직전에 뇌출혈이 왔다는 이런 얘기만 하고, 자기가 

회복된 얘기를 잘 안해요. 그 병원에서 처음에 갑자기 당한 사람들이 나

와서 겪어본 사람들이 이야기하는걸 들었는데, 그때 그 도움을 받았거

든요. 근데 그 이후로 지속적인 모임들은 없죠. (환자 2)

라. 스스로 준비하는 생애말기

환자 본인은 병세가 악화하면서 돌봄이 필요한 경우에도 가족에게 부

담을 주지 않으려고 노력하였으며, 돌봄을 기대하지 않았다고 하였다. 남

편이나 부모에게 도움을 받을 수 있었던 환자 1, 환자 2, 환자 3도 가족의 

부담을 최소화하려고 혼자 할 수 있는 일은 모두 직접 하려고 노력하였

다. 가족의 도움을 전혀 기대할 수 없는 환자 4와 환자 5는 자녀에게 본인

의 생애말기 상황을 알리지도 못하였으며, 특히 환자 4는 자녀가 외국에

서 공부하고 있어서 모든 투병을 혼자 감당했으며, 본인을 간병하기 위해 

자녀가 귀국한 적은 없었다고 했다. 

환자는 생애말기 돌봄을 스스로 준비하려고 노력하였다. 참여자마다 

준비 내용은 조금씩 달랐지만, 구체적으로 유언장을 작성하고 변호사와 

자녀에게 유산을 남길 수 있는 법적 문제를 논의하거나 본인의 주식이나 

은행 계좌의 비밀번호를 자녀에게 알려주기도 하였으며, 자산을 매도하

여 현금화하기도 하였다. 또한 갑자기 임종을 맞이할 수 있다는 생각으로 



126 생애말기 지원을 위한 다양한 사회서비스의 현황 및 활성화 방안

본인의 옷이나 신발을 미리 정리하기도 하였으며, 너무 많은 물건을 남기

지 않으려고 필요한 책도 사지 않고 빌려 보거나 쇼핑을 하지 않는다고 

하였다. 한편 이들은 그동안 가족들과 하지 못한 일이 많아 억울하다고 

생각하였으며, 해외여행을 가거나 의미 있는 기억을 남기는 일도 삶의 마

무리를 준비하는 일이라고 하였다. 

가족에게 본인의 장례에 대한 의향을 미리 말하는 일도 있었지만 진지

하게 의견을 전달하기보다는 농담처럼 지나가는 말로 하였다고 했으며, 

가족도 관심을 갖고 들으려고 하지 않았다고 했다. 특히 가족이 멀리 있

는 경우, 진지하게 장례 준비를 해놓기도 하여, 장례 비용을 미리 남겨 놓

거나, 혹은 대학 병원에 시신 기증을 서약하면서 장례에 대한 절차도 미

리 결정하였다고 했다. 하지만 이들은 생애말기 돌봄에 필요한 정보, 누

구에게 어디에서 돌봄을 받아야 하는지 등 구체적인 준비를 할 수 있는 

방법을 몰랐으며, 도움을 받고 싶다고 하였다. 

 

-사례 1

제가 집에서 경제 부분을 많이 했다 보니까, 법무사나 변호사에게 문의

도 해보고 했어요. 아이가 어리니까. 금융감독위원회에도 숨어있는 계

좌가 있는지 조회도 해보고, 후견인은 어떻게 해야 하는지 그런 생각도 

해보고. 아무래도 아이가 있으니까 조금 생각을 많이 하게 된 것 같아

요. 그런데 암 환자가 해야 하는, 대처에 대한 상황이나, 이런 걸 알려주

는 사람이 없어서 무엇을 결정해야 하는지 물어볼 곳이 없었어요. 남편

에게 나는 뜨거운 거 싫으니 화장하지 말고 나무 밑에 심어달라고 웃으

면서 이야기했어요. 웃음 반, 진담 반으로. (환자 3)

-사례 2

암 진단을 받으면서 여러 검사를 하고, 치료도 하고 그 비용을 위해서 

직장인 대출을 받았어요. 치료 받으면서, 수술하고 입원하는 동안 잠깐 
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일을 못하긴 했지만 일을 계속 다녔어요. 컨디션이 좋아서 다녔다기 보

다는 일을 계속하는 것은 살아야 되겠다는 의지로 다닌거죠. 살려면 돈

을 벌어야 되잖아요. 그러니까 일을 해야 하겠다고 꿋꿋하게 한 거죠. 

비용적인 면에서 가족의 도움을 받을 수 없었어요. 형제들이 있지만 우

리는 그런 거는 아주 서로 남남입니다. 아이도 아직은 공부 중이고... 장

례 비용도 부담 주기 싫어서 지인한테 물어보아 대학병원에 시신 기증

을 서약했어요. 장례도 대신 치러 준다고 하여... (환자 4)

마. 삶과 죽음의 경계에서 오직 나에게만 허락된 고독감 

심층 인터뷰에 참여한 환자 본인은 삶에서 항상 죽음을 생각해야 했으

며, 죽음 앞에서도 삶에 대한 희망을 놓지 않아야 하는 삶과 죽음의 언저

리에 있다고 하였다. 그래서 오직 스스로 자신을 돌보고 위로하고 버텨야 

한다고 하였다. 이들은 정부가 이들을 위한 제도와 정책을 수립하고 지원

을 확대해주기를 원하기보다 투병 생활의 고독감에서 벗어날 수 있는 현

실적이고 실용적인 도움이 필요하다고 하였다. 정부가 주도하여 생애말

기 암 환자나 희귀난치성 질환 환자의 식이요법 방법과 환자 돌봄 지침서

를 제작하여 배포해준다면 본인이 직접 정보를 찾고, 안타까움과 불안감

으로 고독했던 시간을 줄일 수 있다고 하였다. 이들은 개인 유튜브, 환자 

카페 혹은 지인을 통해 정보를 얻으려고 많은 시간을 들이고 있지만 좀 

더 믿을 수 있고, 실천하기 쉬운 정보가 절실하다고 하였다. 또한 자격과 

조건을 두어 제한적으로 지원하는 기존 지원 프로그램도 개인 상황에 따

라 융통성 있게 운영되어야 한다고 했다. 가족 중에 중한 질환으로 갑자

기 일상생활이 어려워지는 경우, 긴급 아이돌봄 서비스를 이용할 수 있거

나 지역 보건소에서 재가 환자 관리 프로그램을 운영한다면 고립감이 많

이 줄어들 것이라고 하였다. 
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또한 환자가 거주하는 지역의 주민센터를 중심으로 퇴원 후 중환자가 

집에서 안전하게 투병 생활을 할 수 있도록 지원하는 프로그램이 필요하

다고 하였다. 현재 주민센터에서 지원하는 대부분 주민 지원 프로그램은 

수급자 대상으로 운영되고 있으며, 비수급자인 경우 도움을 받을 수 있는 

서비스가 전혀 없는 상황이라고 하였다. 무엇보다 도움을 줄 수 있는 가

족이 없는 1인 가구, 중증 환자에게는 응급상황에 대처하는 방법, 특히 야

간 응급상황을 관리해주는 시스템을 운영하는 일이 무엇보다 절실하다고 

하였다. 

생애말기 환자에게는 본인의 질환에 관하여 병원과 일대일 소통이 매우 

절실했지만, 퇴원 후에는 담당의사와 소통할 수 없었으며, 다음 치료까지 

기다려야만 한다고 했다. 무엇보다 부작용이나 갑작스런 출혈, 통증, 소변 

줄 박리 등 간호 서비스로 해결되는 간단한 응급처치가 필요한 경우에도 

응급실로 가서 입원하게 된다고 하였다. 이들은 병원에서 비슷한 질환의 

환자 맞춤형 소모임을 통해 간단한 응급처치 교육, 사례 공유로 심리·정서

적 안정감을 줄여주는 다양한 의사소통 지원을 갈망한다고 하였다.

생애말기 환자는 투병과 돌봄 생활을 위해 의료서비스 외에도 다양한 

사회서비스가 필요하다고 하였다. 항암과 방사선 치료를 받으면서 일상

생활을 유지하려면 가사도우미 서비스를 이용하여야 하고, 고독과 우울

감 등 심리정서적 어려움을 치료하는 전문 상담 서비스도 필요하다고 하

였다. 질환 특성으로 환자 식이요법에 따른 밀키트 서비스나 항암 환자가 

입원할 수 있는 요양병원, 주간요양시설도 이용할 의사가 있다고 하였다. 

마지막으로 이들은 일상이 되어버린 죽음이지만 스스로 고독감에서 벗어

나려는 노력을 멈추지 않는다고 하였다. 퇴원을 하고 돌아와 다시 블로그

에 투병에 대한 의지와 희망의 글을 쓰기도 하며, 가족, 특히 아이에게 전

해주고 싶은 이야기를 나누고 남기고 싶다고 하였다. 
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 -사례 1

유서를 쓰기도 했는데, 저 나이가 그렇게 재산을 남겨주고 이런 건 없

고... 그냥 하고 싶었던...하고 싶은...그런 진실된 말? 그런 걸 좀 적어놓

고 싶어요. 아직 힘이 있잖아요. 그래서 글을 자꾸... 그런 이야기들을 

좀 써서, 사람들에게 좀 도움...치료법은 없지만, 열심히 살아가는 사람

들도. 제 글을 보고 연락이 와요. 서로 S.N.S, 카톡으로 나와 서로 공감

대가 생기잖아요. 그러면 좀 힘이 된대요. 멘토처럼 잠깐 일주일에 한번 

정도 와서 고민을 들어주고 상담해주는 그런 게 좀 필요하고, 저처럼 아

픈 사람을 위한 다양한 밀키트가 있으면 좋겠어요. 자극적이고....그런 

것들만 많아서. 좀 부담없는. 그런 게 있었으면... (환자 1)

-사례 2 

내가 언제 아플지 모르니 어떻게 119를 부를 것인지 그 생각은 못 했네

요. 병원에서 카톡으로 좀 미리 교육도 해주고 정보도 주면 감사하겠죠. 

그런데 병원에 가면 선생님들 너무 바쁘니 얘기해줄 사람이 없는 것 같

은데... 이제 한 달에 한 번씩 가서 혈관 막혔는지 확인하고, 상담하는

데, 제가 보면 이상해서 “이런 상태인데 괜찮아요? 자꾸 아픈데요.” 말

했는데 상관없다고 하고... 3개월 후 갑자기 전이됐다고 말하는데 실망

감이 너무 컸어요. 환자는 약자이니 뭐라고 따질 수도 없잖아요. 제 의

사 모르게 다른 병원에 가서 검사해보고 싶기도 했어요. 이제는 전이되

었다고 하니 아예 포기하고, 어차피 이렇게 됐는데 이제 신경 안 씁니

다. (환자 5)
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제3절 생애말기 환자의 가족

  1. 심층 인터뷰 참여자의 일반적 특성

심층 인터뷰 참여자는 생애말기에 준하는 질환으로 돌봄을 경험하고 

있는 환자(이후 ‘환자 본인’으로 표기) 5명과 생애말기 돌봄에 참여한 경

험이 있는 혹은 경험하고 있는 가족(이후 ‘돌봄 가족’으로 표기) 11명으

로, 총 16명이다. 생애말기 환자를 돌본 경험이 있는 가족은 총 11명으로 

기본적인 정보는 <표 4-5>과 같다. 

환자의 주 질환명이 악성종양말기인 가족이 여섯 명으로 가족 2, 가족 

3, 가족 5, 가족 8, 가족 9, 가족 10이며, 비암성질환 진단을 받은 가족은 

다섯 명으로 가족 1은 폐섬유화증, 그리고 가족 4, 가족 6, 가족 7, 가족 

11 환자는 말기만성노인성질환을 앓고 있었다. 가족의 연령 범위는 20대

에서 70대이며, 성별 구성은 여성 여섯 명, 남성 다섯 명이다. 환자와의 

관계는 자녀인 경우 딸이 네 명, 아들 세 명이며, 자녀 외의 관계에서는 

며느리 두 명, 사위 한 명, 조카 한 명이다. 

가족이 거주하는 지역은 서울 여덟 명, 인천 한 명, 경기 두 명이며, 전

체 열한 명 중 가족 4, 가족 5, 가족 6, 가족 9는 인터뷰 당시 환자가 생존

하여 생애말기 돌봄이 진행 중이었으며, 나머지 아홉 명은 환자가 임종하

였다. 생애말기 돌봄을 받고 있는 장소로는 우선 환자가 생존한 경우 가

족 4, 가족 5는 재택돌봄을, 가족 6, 가족 9는 노인병원에서 돌봄을 받고 

있다. 환자가 임종한 가족의 경우 가족 1, 가족 3, 가족 7, 가족 11은 자

택이며, 가족 2와 가족 8은 호스피스 병동에서, 가족 10은 상급종합병원 

중환자실에서 사망하였다. 가족이 환자에게 생애말기 돌봄을 제공한 기

간은 4개월에서 1년 정도이다. 
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〈표 4-5〉 심층 인터뷰 참여자(생애말기 환자의 가족)의 일반적 특성

번호 주 질환명 연령 성별 관계 지역 돌봄기간 돌봄(임종)장소

1 폐섬유화증 50대 여 딸 경기 1.0 (자택)

2 대장암말기 30대 여 딸 서울 0.5 (호스피스병동)

3 담도암말기 20대 여 딸 서울 1.0 (자택)

4 말기만성노인성질환 70대 남 아들 서울 0.9 자택 

5 췌장암말기 40대 남 아들 인천 0.9 자택 

6 말기만성노인성질환 60대 남 아들 서울 0.6 노인병원 

7 말기만성노인성질환 50대 여 며느리 경기 0.9 (자택)

8 폐암말기 40대 여 며느리 서울 0.3 (호스피스병동)

9 췌장암말기 40대 남 조카 서울 0.5 노인병원 

10 자궁암말기 50대 남 사위 서울 0.3 (중환자실)

11 말기만성노인성질환 60대 여 딸 서울 1.0 (자택)

  2. 생애말기 과정에서 사회서비스 경험과 인식

심층 인터뷰에 참여한 가족의 생애말기 돌봄에 대한 인식과 경험 내용

을 분석한 결과 9개의 범주와 77개의 하위범주로 분류하였다. 9개의 범

주는 ‘생애말기 돌봄으로 들어가면서 몸도 마음도 마지막을 향하여 지쳐

가는 피날레를 경험’, ‘집이 아닌 곳에서의 임종 여정’, ‘죽음을 기다리는 

중이어서 더욱 긴박해지는 결정들’, ‘생애말기 돌봄에서 함께 한 돌봄 자

원들’, ‘풀어야만 하는 치매환자 생애말기 돌봄 시스템 문제점; 치매라는 

새로운 적’, ‘재택돌봄의 끝으로 이어지는 임종과 사망진단서’, ‘생애말기 

돌봄의 마지막 숙제, 장례와 장사’, ‘생애말기 돌봄의 외로움에서 벗어나

려면’, 그리고 마지막으로 ‘코로나를 거치며 겪는 경험’으로 주제를 명명

하였다. 각 범주에 따라 하위범주 내용을 분류하여 정리하면 <표 4-6>과 

같다. 

생애말기 돌봄의 경험과 인식을 범주와 하위범주 주제별로 내용을 분
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석한 결과 가족은 생애말기 돌봄을 이전에 경험했던 다른 돌봄과 비교하

여 확연하게 힘들고 어려운 돌봄으로 인식하였다. 또한 생애말기 돌봄으

로 들어가면서 돌봄 대상자인 환자의 죽음을 막연한 미래가 아닌 가까운 

현실로, 돌봄의 마지막에는 환자의 임종이 기다리는 지치고 힘든 마지막 

돌봄으로 경험하였다. 

본 연구에서는 가족이 생애말기 돌봄에 참여하면서 인식하고 경험하는 

돌봄의 내용을 주제별로 정리하여 패턴화한 하위범주와 범주를 중심으로 

분석하였으며, 범주별로 분석한 내용은 다음과 같다. 

〈표 4-6〉 가족의 생애말기 돌봄 경험과 인식에 관한 분석

범주 하위범주

생애말기 
돌봄으로 

들어가면서 몸도 
마음도 마지막을 
향하여 지쳐가는 

피날레를 경험함

말기 진단으로 시작하는 생애말기 돌봄

동네병원에서 큰 병원으로

상급병원의 호스피스 소견서

요양원에서 요양병원으로

잦은 응급실 방문(동네병원과 응급실)

24시간 간병인이 필요한 환자

낙상으로 인한 돌발상황

확연히 힘들어지는 환자 상태

무지함에 환자와 가족이 모두 힘들어지는 생애말기 돌봄

응급실 입퇴원 중에도 마지막이라고 생각하지 못하는 임종순간

그냥 나을 거라는 믿음으로 하루하루 버티기

집이 아닌 

곳에서의 
임종여정

식사를 못하면서 병원 입원

병원에서 호스피스 병동으로

다시 중환자실로

호스피스에서 호스피스로 전원

응급실에서 다시 돌아오지 못하는 예상치 못한 여정

지역서비스 부족으로 집을 떠나야만 하는 환자
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범주 하위범주

죽음을 기다리는 

중이어서 더욱 
긴박해지는 

결정들

환자의 의사결정 능력이 절실한 결정들

의사결정에 참여하는 가족의 범위와 결정 내용

연명의료계획서

마지막 순간 번복되는 연명의료결정

호스피스 권유에도 결정하기 힘든 노인병원, 호스피스병동, 집으로!

응급실로 가야 할 때인가!

재산정리 상속 등 법률상담이 절실한 유언 녹음

장기요양등급 신청 결정

집정리와 유품정리

생애말기 

돌봄에서 함께 
한 돌봄 자원

장기요양 등급으로 달라지는 서비스

마음에 맞는 요양보호사(가족이 요양보호사가 되기도)

웃돈을 지불하여도 절실한 생애말기 돌봄 전문 간병인

가정호스피스 팀

제한적인 의료진의 도움

방문간호와 방문의사 서비스

빠져있는 가족과 지쳐가는 가족부양자(주부양자의 독박돌봄)

돌봄 중에도 알바/청소/직장생활로 부족한 돌봄 시간

뜻밖의 도움들(친척, 교회, 장례지도사, 지인들의 도움)

풀어야만 하는 
치매환자의 

생애말기 돌봄 

시스템 문제점: 
치매라는 
새로운 적

치매환자의 예측 어려운 상태 변화

몸도 마음도 두 배로 힘든 치매환자 돌봄

치매환자의 병원방문은 이루어질 수 없는 기적

치매 공격행동을 조절할 수 있는 처방약 절실

치매환자 생애말기 돌봄 진단은 누가 해줄 수 있을까?

조용하고 고요해지는 치매환자를 보면서 무거워지는 마음

재택돌봄의 
끝으로 이어지는 

임종과 
사망진단서

병원에 맞지 않아 재택돌봄이 필요한 생애말기환자

환자의 불안감을 줄여주는 재택임종

임종이 다가오면 119로 전화하기

마지막 순간 피하지 못한 CPR
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범주 하위범주

못다한 마지막 인사

방문 의사의 일정에 맞추어야 편해지는 환자의 임종

장례지도사가 연결한 사망진단서 전문 왕진의사

병원 부속 장례식장의 사망진단서 원스톱 서비스

경찰과 국립과학수사팀의 확인이 필요한 재택임종

장례식장으로 시신을 이송하는 사설구급차

상조회사로 임종을 알리기

생애말기 돌봄의 
마지막 숙제, 

장례와 장사

환자가 준비한 사전장례의향서

끝까지 미루고 외면하는 장례식장 계약

상조 가입으로 든든한 준비

가족과 지인의 이전 경험이 도움이 되는 장례 준비

꼭 필요한 장례 지식-화장, 납골당, 산분장 

생애말기 돌봄의 
외로움에서 

벗어나려면

남은 가족에게 이어지는 생애말기 돌봄의 부작용

아마추어에서 전문가로 변해가는 가족

경제적 준비 없이는 풀 수 없는 생애말기 돌봄

생애말기 돌봄 전문 요양보호사

가정호스피스의 동행

환자의 응급상황을 해결해주는 방문의료팀

치매 지원프로그램

밤에도 도움을 받을 수 있는 핫라인 프로그램

생애말기 돌봄 정보 나눔터와 돌봄 메뉴얼

생애말기 돌봄을 함께 의논해줄 수 있는 전문상담사

나만을 지지해줄 수 있는 멘토(선생님, 전문인, 지인, 그룹활동)

환자용 음식 밀키트

환자와 가족을 대신해 서류 업무를 해줄 수 있는 대리인 필요

법률전문상담 절실

코로나를 거치며 

겪는 경험

코로나로 고립되면서 급격히 나빠지는 환자 상태

코로나 감염 후 격리병원으로 전원되면서 상태 악화
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가. 생애말기 돌봄으로 들어가면서 몸도 마음도 마지막을 향하여 지쳐

가는 피날레를 경험함

심층 인터뷰 참여 가족은 생애말기 돌봄의 시작을 환자의 상태가 이전

과 다르게 급속하게 악화되는 시점으로 인식하였으며, 그 시점으로 부터 

돌봄의 내용도 확연하게 힘들어져 환자도 가족도 모두 마지막을 향하여 

지쳐가는 피날레를 경험하였다고 하였다. 

가족은 환자의 질환에 따라 생애말기 돌봄 경험이 달랐으며, 돌봄을 시

작하고 제공하는 과정에서 돌봄 내용도 다르게 경험하였다고 했다. 환자

의 질환인 암 질환과 비암성 질환으로 분류하여 분석한 결과 암 질환인 

경우에도 가족이 환자의 초기 암 진단을 받은 시점부터 수술과 화학치료, 

새로운 장기로의 전이 등 길게는 10년 이상 투병 생활을 함께 해왔던 경

험이 있는 가족과 갑작스럽게 말기 암 진단을 받은 가족의 일상에 미치는 

충격의 정도가 다르다고 하였다. 전자의 경우 말기 암 진단을 받고, 의사

로부터 ‘더 이상 치료할 수 있는 방법이 없다’는 설명을 들으면서 비로소 

죽음으로 가는 마지막 돌봄에 들어간다고 인식하였다고 하였으며, 후자

의 경우에는 동네병원에서 큰 병원으로 가보라는 의사의 추천과 서둘러 

모든 검사를 받고 준비하지 못한 상황에서 갑작스럽게 생애말기 돌봄이 

시작되면서, 일상의 삶이 완전히 바뀌는 경험을 하였다고 했다. 그러므로 

환자의 죽음을 수용하는 과정에서도 전자의 경우와는 달리 쉽게 죽음을 

범주 하위범주

코로나로 병원(응급실) 방문이 자유롭지 못함

코로나로 생애말기 돌봄의 선택 폭이 좁아지고

코로나로 화장장을 구하지 못하여 지연되었던 장례 

줌으로 대신했던 장례식
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수용하지 못하고 날벼락처럼 다가온 돌봄에 무엇을 해야 할지 모르는 무

지함에 답답함을 경험했다고 하였다. 암 질환과는 달리 비암성 질환인 말

기만성노인성질환 환자 가족은 말기 진단 혹은 의사의 호스피스 추천과 

같은 생애말기 돌봄으로 들어가는 뚜렷한 사건을 경험하지 못했다고 하

였다. 다만 요양원에 거주하던 환자가 응급실을 거치며 더 이상 요양원으

로 돌아오지 못하고 노인병원으로 전원하는 시점으로 혹은 집에서 돌봄

을 받던 환자가 낙상 후에 24시간 돌봄이 필요한 상태로 전환하면서 생애

말기 돌봄이 시작되었다고 했다. 

가족은 환자의 상태에 따라서도 생애말기 돌봄에 대한 인식이나 경험

이 달라진다고 하였다. 환자의 상태가 악화되면서 가족의 돌봄 시간과 강

도가 이전과는 달라지며, 돌봄의 범위도 넓어진다고 하였다. 우선 가족은 

의료서비스를 이용하는 과정에서 이전의 경험에 비하여 힘들어졌다고 하

였다. 생애말기 돌봄에 들어가서도 정기적으로 의사를 방문하여 처방을 

받는 일, 각혈이나 호흡곤란 혹은 주기적인 복수 관리 등으로 응급실을 

거쳐 2〜3주씩 반복되는 병원 입원과 퇴원, 간병인을 연결하거나 병원에

서 직접 환자를 간병하는 돌봄으로 환자의 죽음을 심각하게 받아들여야

만 했다고 하였다. 또한 돌봄의 범위도 환자의 급격한 인지기능 저하와 

불안감, 우울감으로 인한 정서변화에 대응하는 일, 섬망 등 의료적 변화

에 적응하는 일, 24시간 환자 곁에서 환자를 돌보는 일, 배변과 배뇨 관리 

및 기저귀 교환 등 신체활동 지원과 청결 상태를 유지하는 일, 단순한 간

호 처치부터 산소호흡기 사용, 배뇨관 교환, 각혈 관리 등 고난도의 간호 

돌봄, 그리고 응급지원을 위하여 119를 호출하고 때로는 심폐소생술을 

실시하는 임종돌봄 등 전문지식과 간호 기술을 요구하는 돌봄까지 경험

하게 되었다고 했다.

가족의 평균 생애말기 돌봄 기간은 약 4개월에서 1년 미만이었으며, 
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환자가 임종을 한 가족의 경우, 임종 전 마지막 3개월 동안 환자와 가족이 

모두 지쳤으며, 바닥을 경험했다고 하였다. 특히 사전에 충분하게 임종을 

준비하지 못하고 자택에서 임종을 경험한 가족은 무지한 상황에서 가족

과 환자의 어려움이 더 컸다고 하였다. 이들 가족의 어려움은 갑작스럽게 

생애말기 돌봄으로 들어가면서 무엇을 먼저 해야 하는지, 환자가 어떤 돌

봄이 필요한지 모르는 무지함으로 분주하고 생경한 임종 과정에서 환자

의 임종 순간을 놓치기도 하고, 마지막 인사도 하지 못하는 상황으로 전

개되었기 때문이라고 했다. 

하지만 가족은 환자의 죽음이 임박했다는 의사의 말보다는 그냥 나을 

거라는 믿음, 다른 치료를 더 기다리지 못하는 환자의 상태를 아쉬워하면

서 하루하루를 버티면서 생애말기 돌봄을 경험하였다고 하였으며, 때로

는 환자의 죽음이 앞에 있어도 마지막임을 수용하지 못하고 임종 순간을 

맞이하였다고 하였다. 

-사례 1

시한부 판정을 받고도 건강하셨어요. 때때로 응급실을 거쳐 병원에 입

원하는 일도 자주 있었지만...생애말기란 최대 1년이라고 생각했는데, 

그 전보다 확연하게 힘들어하셨고, 마지막 3개월은 정말 힘들어져서 저

희도 아빠도 정말 마지막이 될 수 있겠다는 생각을 하게 되었어요. (가

족 1)

-사례 2

의사가 말기암이라고 하였는데 아빠도 우리도 죽을거라는 생각보다 그

냥 나을거라고, 큰 증상이 없어서 심각하게 생각하지 않았어요. 하지만 

집에서 피를 토하면서 마지막 3개월은 거의 응급실과 병원을 오가면서 

보냈고, 엄마와 저의 삶은 날벼락을 맞은 것 같았어요. (가족 3)
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나. 집이 아닌 곳에서의 임종 여정

심층 인터뷰 참여 가족 열한 명 중 다섯 명은 집이 아닌 곳에서 환자가 

임종하거나 임종을 기다리고 있었다. 가족 2와 가족 8은 환자가 호스피스 

병동에서, 가족 10은 상급병원 중환자실에서 임종하였다. 가족 6과 가족 

9는 현재 노인병원에서 생애말기 돌봄을 받고 있다고 하였다. 

환자가 집에서 생애말기 돌봄을 받고 있다가 임종이 임박한 상황에서 

집이 아닌 곳으로 이동하여 임종을 하게 되는 임종여정은 예상치 못한 환

자 상태의 악화나 환자 상태에 대한 환자와 가족의 불안감에서 시작되었

다고 하였다. 환자가 한 번 집을 떠나 임종여정을 시작하게 되면 다시 집

으로 돌아오지 못하거나 환자나 가족이 예상치 못한 곳에서 임종하는 사

례도 있다고 하였다. 환자와 가족은 생애말기 식사를 못하게 되는 상황을 

예견하면서도 불안감으로 병원 응급실을 거쳐 상급종합병원으로 입원하

거나, 전문 간호 서비스와 돌봄을 받을 수 있는 노인병원으로 입원하게 

된다고 하였다. 혹은 방문간호 서비스로 가능한 환자의 각혈, 복수 관리, 

호흡 관리 등 응급처치를 이용할 수 없어서 매번 환자를 응급실을 거쳐 

입원하는 과정을 반복하였다고 하였다. 

하지만 생애말기 환자가 집을 떠나 임종까지 걸리는 임종여정 기간이 

길지 않았다고 하였다. 말기 암 환자가 호스피스 병동에 머문 기간은 1개

월 미만이었으며, 상급병원 중환자실에 머문 기간도 3주 미만이었다. 이

와 같은 짧은 여정 중에도 환자는 노인병원에서 호스피스 병동으로, 호스

피스 병원에서 또 다른 호스피스 병원으로 전원하는 과정을 거치면서 새

로운 의료진과 환경에 적응해야만 했으며 가족도 쉽지 않은 경험이었다

고 했다. 말기만성노인성 질환 환자 경우에도 응급실 입퇴원을 반복하면

서 더는 요양원으로 퇴원하지 못하고 노인병원에서 임종을 기다리는 임
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종여정을 경험하고 있다고 하였다. 

때로 환자가 집을 떠나는 임종여정은 환자 상태보다는 거주하는 지역

에서 충분한 생애말기 서비스를 찾지 못하여 시작되기도 한다고 하였다. 

가족은 환자가 거주하던 지역에서 유로 간병인을 찾지 못하거나 때로는 

호스피스 병원이나 생애말기 돌봄을 제공하는 노인병원을 찾지 못하여 

다른 지역으로 이동하게 되면서 임종여정을 시작하게 되었다고 하였다. 

-사례 1

말기 암 진단을 받아도 상태를 유지하셨는데 돌아가시기 한 달 전부터 

갑자기 식사를 못하고 체중이 많이 빠지면서 큰 병원 응급실로 갔어요. 

병원에서는 퇴원하라고 하였는데 요양병원에서는 간병인을 구할 수 있

고 간호사도 있다고 하여서 입원하게 되었어요. 목사님 소개로 파주에 

있는 요양병원으로 가시게 되어 가족들이 자주 방문하지 못하는 상황에

서 다시 상태가 안 좋아지고, 그래서 암 치료 받으시던 세브란스 중환자

실로 입원하고, 그곳에서 3주 후에 돌아가셨어요. (가족 10)  

- 사례 2

이모부가 집에서 간병인 도움을 받으면서 돌아가시고 싶어했는데, 이모 

혼자서는 어려우시잖아요. 하지만 세종시에서는 유로로 입주하여 돌봄

을 제공하는 분을 찾을 수가 없었어요. 또 호스피스나 노인병원도 마음

에 드는 곳을 찾지 못하여 제가 살고 있는 경기도 지역에서 노인병원을 

알아보고 이곳으로 오시게 되었어요. 이모가 일주일에 며칠 근처 친척 

집에 머물면서 간병하기도 하고, 저도 자주 와서 보고, 물론 간병인도 

구했습니다. 지금은 노인병원 1인실에 계셔서 친지나 손님이 방문하여

도 불편함이 없어요. (가족 9)
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다. 죽음을 기다리는 중이어서 더욱 긴박해지는 결정들

심층 인터뷰 참여 가족은 생애말기의 짧은 기간 중에도 환자와 가족이 

결정해야만 하는 중요한 일들이 있었으며, 죽음을 기다리는 중이어서 결

정을 내리는 상황이 긴박했다고 하였다. 가족은 결정해야 하는 내용의 중

요도에 따라 참여할 수 있는 가족 범위가 다르며, 가족 간에도 누가 주도

적으로 결정에 참여할지 영향력이 다르다고 하였다. 때로 가족의 결정이 

환자의 의사에 반하는 경우도 발생하였으며, 가족 중 일부가 주도적으로 

의논하여 결정하였다고 했다. 

생애말기 과정에서 해야 하는 다양한 결정 중에 많은 부분이 치료와 돌

봄에 관한 내용이며 환자의 의사결정을 우선 반영하여야 하는 내용이다. 

하지만 의사는 환자의 퇴원과 전원의 과정에서 환자보다 가족에게 먼저 

설명하고 결정을 위임하였다고 했다. 특히 환자가 사전에 본인의 가치를 

반영하여 의사를 밝히지 못한 상황에서 환자의 의사결정 능력이 저하되

거나 심리·정서적 어려움으로 결정이 어려운 경우, 가족끼리 의논하여 결

정했다고 하였다. 

가족은 환자의 의사결정 능력 혹은 결정에 대한 확고한 의지가 생애말

기에 필요한 여러 결정 과정에서 매우 중요하다고 하였다. 예를 들어 환

자가 사전연명의료의향서를 작성하거나 단호하게 연명의료 거부 의사를 

밝히는 경우, 연명의료 결정도 순조롭게 진행되었다고 하였다. 하지만 환

자가 직접 의사를 표현하지 못하는 상황에서 가족은 환자 대신 결정을 해

야 하며, 가족 간 연명의료 결정에 대한 합의를 만들지 못하면 결정이 지

연될 수 있다고 하였다. 또한 환자가 연명의료를 하지 않기로 이미 결정

하였어도 번복되는 상황이 발생하였다고 했다. 가족의 의사결정이 지연

되면 환자는 마지막 임종 순간 심폐소생술을 받게 되며, 중환자실에서 연

명의료를 받으면서 사망하기도 한다고 했다. 다행히 가족이 환자 상태를 
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고려하여 연명의료를 보류하거나 응급실에서 사망하는 것을 원하지 않으

면 자택에서 임종하게 된다고 하였다. 

가족이 해야만 하는 결정에는 환자에게 최선의 돌봄을 제공할 수 있는 

최적의 돌봄 장소를 결정하는 일이 중요하며, 긴박한 상황에서 신중하게 

이루어져야 하는 어려운 결정이었다고 했다. 의사의 말기 암 진단으로 퇴

원을 하는 과정에서 가족이 가장 먼저 결정해야 하는 일은 퇴원하여 돌아

갈 수 있는 장소라고 하였다. 하지만 선택할 수 있는 장소는 제한되어 노

인병원, 호스피스 병동, 환자 자택, 가족의 집 등 선택의 폭이 넓지 않으

며, 특히 환자가 임종하는 장소이므로 다양한 조건들을 고려해야만 한다

고 하였다. 돌봄 장소를 결정하는 과정에서 고려해야 하는 조건들로는 환

자 상태, 가족 여건, 정부와 지역의 생애말기 돌봄 정책, 이용 가능한 사

회서비스의 범위와 종류 등을 비교할 수 있는 고도의 지식과 전략이 필요

했다고 하였다. 하지만 가족은 정보가 부족하고 병원이나 의사로부터 충

분한 자료를 받지 못한 상황에서 무엇이 환자에게 최선의 결정인지 몰라 

마음의 부담이 컸으며, 결정한 후에도 번복되는 일도 있었다고 하였다. 

의료적 결정 외에도 재산정리와 상속, 집 처분 등 환자의 자산에 관한 

결정을 하였다고 했다. 환자가 명확하게 의사를 밝히거나 유언장을 작성

한 가족은 좀 더 쉽게 환자와 재산정리와 상속에 관하여 대화를 나누기도 

했지만, 상속이나 유언에 관한 전문지식이 없어서 법률상담 등 변호사의 

도움을 받아야만 하는 결정이어서 환자의 사망 후로 결정을 미루었다고 

하였다. 그 외에도 환자가 집을 떠나는 시점을 중심으로 물건을 정리하거

나 짐을 옮기는 일, 환자에게 필요한 장기요양등급을 신청하고 호스피스 

병동에 입원서류를 제출하는 일도 환자와 다른 가족원과 상의하여 결정

해야 했으며, 주로 가족들과 논의하거나 때로 혼자서 주도적으로 결정하

였다고 했다.
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-사례 1

그동안 어머니의 치매 증상으로 돌발상황이 많았어요. 응급실, 요양원, 

요양병원을 가야 하는 상황에서 가족이 결정하고, 고민하고 대응하느라 

무척 힘들었습니다. 치매로 인해 어머니가 사전연명의료의향서를 작성

하지는 못했지만, 그동안 모든 약이나 치료를 거부하여 연명의료도 받

을 의사가 없다고 생각합니다. 하지만 직접 어머니 의견을 물어보지는 

못한 상황이죠. 지금 중환자실로 가야 하는 상황이 발생하면 가족이 전

원합의하여야 연명의료를 유보할 수 있다고 하는데, 그동안 돌보지 않

던 동생들이 나타나 저와 여동생과 다른 주장을 하면서 연명의료를 하

겠다고 하면 싸워서라도 막으려고해요. (가족 4)

-사례 2

의사로부터 말기 판정을 받으면 우선 요양병원으로 갈지 호스피스로 갈

지 알아보아야 해요. 엄마가 병원에서 치료를 계속하기 보다는 집에서 

편안하게 있고 싶다고 하여 집으로 왔어요. 병원에 계시는 것도 고려해

보았지만 다인실에 적응해야 하는데 엄마가 적응이 어려워요. 몸집이 

좀 있으셔서 1인실을 사용해야 하는데 비용적인 문제가 있어서... 서울

에 저와 함께 사셨는데, 집 근처에서는 호스피스를 연결하기 어려워 우

선 가정호스피스를 이용할 수 있는 병원이 가까운 인천 동생네 집으로 

모시고 왔어요. 저도 집을 떠나 어머니 옆에 있어야 해서 직장도 이직했

습니다. (가족 5)

라. 생애말기 돌봄에서 함께 한 돌봄 자원

심층 인터뷰에 참석한 가족은 생애말기 돌봄에서 환자가 이용할 수 있

는 제도적 지원, 정부나 지방자치단체에서 제공하는 돌봄 프로그램 등이 

중요한 돌봄 자원이었다고 했다. 우선 말기만성노인성질환을 앓고 있는 

노인 환자 가족은 장기요양제도에서 장기요양등급을 받으면 요양보호사
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의 방문서비스, 병원 침대, 휠체어와 같은 복지용구 임대 서비스를 이용

할 수 있었으며, 생애말기로 전환되면서 등급이 상향되어 서비스 시간도 

늘어났다고 하였다. 하지만 생애말기 환자 누구나 장기요양제도를 이용

할 수 있는 것은 아니었으며, 말기 암 진단을 받은 후 장기요양등급을 받

으려면 신청하고 받기까지 시간이 걸렸다고 하였다. 

요양등급을 받은 경우에도 요양보호사의 재가방문 시간이 하루 4시간

으로 제한적이어서 가족 돌봄을 대신하기에 턱없이 부족하였으며, 돌봄 

시간을 늘리기 위하여 유료 요양보호사나 간병인 서비스를 이용했다고 

하였다. 하지만 마음에 맞는 요양보호사를 만나는 일도 어려윘으며, 환자

가 요양보호사를 불편해하거나 거부하는 등 문제가 발생할 때마다 새로

운 요양보호사를 구하는 일이 힘들었다고 하였다. 때로 가족이 직접 요양

보호사 자격증을 따고 돌봄에 참여하기도 하였다. 

환자가 집이 아닌 병원이나 노인병원에 입원하는 경우에도 가족이 돌

봄을 전담하기에는 어려움이 있어 간병인의 도움을 받아야만 하였다. 하

지만 주로 병원이나 협회, 지인을 통해 간병인을 소개받거나 앱을 이용

하여 구하는데 생애말기 환자를 이해하고 전문적인 돌봄 훈련을 받은 간

병인을 구하는 일은 무척 어려웠다고 하였다. 가족은 환자가 편안해하는 

간병인을 만나면 웃돈을 지불하면서도 간병인을 잡으려고 노력했다고 

하였다.

말기 암 진단을 받은 환자와 가족에게 호스피스 서비스는 중요한 돌봄 

자원이 되었다고 하였다. 가족은 환자를 호스피스 병동에 입원시키거나 

혹은 집으로 방문하는 가정호스피스팀 서비스를 이용하였다. 하지만 의

사가 호스피스 서비스 이용범위나 혜택에 관하여 소개하고 설명하였지만 

정확하게 이해하지 못하였으며, 노인병원과 호스피스 병동의 차이점을 

알지 못하고 선택하게 된다고 하였다. 
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가족이 호스피스를 선택하여도 서비스가 제한적이어서 병동형 호스피

스를 입원하려면 우선 대기자 명단에 이름을 올리고 기다려야 했으며, 가

정호스피스도 의사, 간호사, 사회복지사가 팀이 되어 집으로 방문하지만 

직접 돌봄을 제공하는 간병인이나 요양보호사를 지원해주지 않는다고 하

였다. 호스피스 병동에 입원하여도 병원에서처럼 간병인의 도움이 절실

하였으며 병동에서 간병인을 연결해주었다고 했다. 하지만 가족마다 간

병인에 대한 만족도가 달랐으며, 특히 외국 출신 간병인의 경우 위생개념

이 부족하여 불편했다고 하였다. 

무엇보다 가족은 환자가 그동안 치료를 받던 병원과 의료진의 도움을 

받을 수 없었다고 하였다. 말기 환자가 집으로 퇴원하는 경우, 환자 상태

는 악화되고, 돌봄의 강도는 높아지기 때문에 가족은 담당 의료진과의 

상담이 절실했지만 외래환자가 되는 순간 모든 연결이 끊어지고 버려진 

느낌이 들었다고 하였다. 가족은 의사와 연결할 수 있는 유일한 방법은 

환자가 응급실을 통해 주기적으로 병원에 입원과 퇴원을 하는 것이라고 

했다. 

가족 중에는 지역에서 운영하는 방문간호와 방문의사 서비스가 생애말

기 돌봄에 중요한 자원이었다고 했다. 재가복지센터에서 연결해준 방문

의료 서비스를 신청하게 되면 의사가 직접 집으로 와서 환자의 상태를 확

인해 주며 방문 간호사 서비스를 받을 수 있도록 처방해주었다고 하였다. 

특히 방문 간호사는 응급처치와 돌봄 상담을 해주어 재택임종을 할 수 있

는 중요한 돌봄 자원이었다고 했다. 또한 환자가 약을 처방받기 위하여 

직접 병원에 가지 않아도 되어 가족의 부담이 크게 줄었으며, 환자가 응

급실을 가지 않아도 집에서 응급 처치를 받을 수 있었다고 하였다. 

환자에게 가족은 편안하게 임종할 수 있는 돌봄 여건을 마련하는 생애

말기 돌봄의 양과 질을 결정하는 가장 중요한 자원이다. 하지만 가족 자
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원이 절실한 상황에서 가족 구성원 모두가 돌봄에 참여할 수 없는 여건이

거나 혹은 돌봄을 담당하면서도 직장생활과 가정일을 병행하게 되어 시

간적으로나 신체적으로 그리고 정신적으로 돌봄에 대한 부담감이 컸다고 

하였다. 가족 중에는 지역적 거리감으로 혹은 역할 분담에 대한 이해도가 

달라 돌봄에 참여하지 못하게 되어 돌봄을 전담하는 가족의 부담이 더욱 

커지게 된다. 특히 집에서 생애말기 돌봄을 제공하는 가족에게는 돌봄 시

간이 중요하였으며, 가족 자원이 충분하지 못한 경우, 가족은 신체적, 정

신적으로 지치고 환자는 불편해지는 경험을 하였다고 했다. 

마지막으로 생애말기 과정에서 제도나 시스템, 가족 자원 외에도 도움

이 되었던 ‘뜻밖의 도움’도 있었다고 하였다. 가족은 지인이 알려 준 고마

운 정보들, 환자에게 전화해주는 이웃, 교회, 성당의 친구들, 먼 친척으로

부터 받은 경제적 지원은 물론 복지용구를 배달해주시는 분이나 산소공

급기 영업사원도 환자나 가족에게 큰 도움이 되었다고 하였다. 

-사례 1

저희는 호스피스 병동으로 가기 전 일반 병동에 있었는데 엄마, 저, 오

빠가 다 일을 해서 간병인을 썼어요. 마음에 50%만이라도 드는 분을 구

하기 정말 힘들었는데, 환자를 돌보면서 힘든 일은 하지 않으려고 하고, 

약을 제 시간에 드리지 않고, 대소변도 제때 갈아주지 않고, 깨끗이 씻

기지 않아서 답답했어요. 약 한 달 반 정도 있었는데 간병인을 3번이나 

교체했어요. 간병인을 쓰려면 일주일에 100만원이 넘는 비용이 드는데 

만족감이 없으면 환자를 맡길 수 없죠. 특히 코로나 상황이어서 위생개

념이 없는 간병인은 안심이 안되었어요. (가족 2)



146 생애말기 지원을 위한 다양한 사회서비스의 현황 및 활성화 방안

-사례 2

집에 계실 때 방문 간호를 이용했는데 환자가 불편하게 생각하여 효과

를 보지 못했어요. 둘째 도련님이 어머니 옆에서 맞춤으로 온전히 간호

사 역할을 했어요. 결혼하지 않고 함께 살면서 돌봄을 전담했는데, 아버

님은 병원 비용이나 이런 부분으로 주로 지방에 내려가셔서 일을 하셨

고, 큰 아들인 저희는 생활비를 담당하고, 막내도련님은 아파서 도움을 

줄 상황이 아니였어요. 병원 진료가 있는 날은 남편이 날을 잡아 직접 

모시고 갔는데 환자가 예민해져서 너무 힘들어하시니 정말 힘들었죠. 

(가족 6)

마. 풀리지 않는 치매환자의 생애말기 돌봄 시스템 문제점: 치매라는 

새로운 적

심층 인터뷰에 참여한 가족 4, 가족 5, 가족 6, 가족 7, 가족 11은 환자

가 돌봄 중에 갑자기 치매 증상을 보이거나 혹은 이미 갖고 있던 치매 증

상이 심해져서 돌봄이 많이 힘들어졌다고 했다. 생애말기 과정에서 치매 

증상으로 돌봄이 힘들어지는 이유는 환자와 의사소통이 어려워 무엇을 

원하는지, 어디가 불편한지 모르는 사이에 응급상황이 발생하기 때문이

었다. 또한 환자가 가족은 물론 요양보호사, 간병인 등에게 화를 내거나, 

돌봄을 거부하고 심하면 욕을 하는 등 공격성이 강해져서 돌봄이 중단되

어 힘들어지는 경우도 있었다. 이와 같은 치매환자의 공격적 행동으로 가

족은 마음이 상하여 울거나 스트레스 등으로 심리정서적 어려움을 경험

하였으며, 요양보호사나 목욕서비스를 제공하는 외부 돌봄자를 의심하

고, 출입을 거부하거나 아예 돌봄을 거부하는 경우, 새로운 돌봄자를 구

하는 동안 돌봄서비스가 단절되어 가족의 돌봄 부담이 두 배가 된다고 하

였다. 

치매환자 가족이 힘들어하는 돌봄 중에는 환자를 모시고 병원에 가는 
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일이라고 하였다. 환자를 동반하고 응급처치나 약을 처방받으러 병원에 

가는 일은 가족 한 사람이 온종일 해야만 해결할 수 있는 매우 힘든 일이

며, 환자의 치매 증상이 심한 경우, 차로 모시고 가려면 가족 한 명이 휴

가를 내는 것은 물론 다른 가족의 도움을 받아야만 가능한 기적 같은 일

이었다고 했다. 그러므로 가족은 환자가 갑자기 불편하거나 아프더라도 

병원을 가기보다는 이미 진단 소견서가 있는 만성질환 약을 전화로 처방

받아 복용하였다고 했다. 

가족은 환자가 치매 증상으로 욕을 하거나 화를 내거나 하는 등 공격행

동을 보일 때 행동을 조절해줄 수 있는 치매환자를 위한 약이 필요하다고 

하였다. 하지만 환자가 치매 진단이나 검사를 거부하여 의사로부터 치매 

진단 소견을 받지 못하면 치매 증상을 조절해 줄 수 있는 약을 처방받기 

어려웠으며, 환자를 직접 모시고 병원을 방문하여 처방을 받는 일은 더욱 

어려워 치매 증상이 심해져도 약을 처방받을 수 없었다고 하였다. 새로운 

의사는 어머니에 대한 이해가 부족하여 갑작스러운 치매 증상이나 행동 

조절에 필요한 약을 처방받기가 어려웠다고 하였다. 특히 가족은 치매환

자가 노인병원 중환자실에 있는 경우, 의사가 생애말기 진단을 내려주지 

않고 있으며, 상담 중에도 환자 상태가 어떻게 진행되고 있는지 정확하게 

설명하지 않아 답답하고 안타까웠다고 하였다. 

하지만 오히려 가족은 치매 증상이 심하던 환자가 생애말기로 전환되

면서 와상상태로 배변과 식사를 모두 병상에서 하게 되면서 오히려 환자

의 공격행동이 조용해졌다고 하였다. 하지만 가족은 환자의 돌봄이 고요

해지면서, 100% 돌봄에만 의존하면서 침대에 누워있는 환자의 모습을 

지켜보면서 임종이 가까워지고 있다는 생각을 하게 되었으며, 본인의 의

사조차도 표현하지 못하고 누워만 있는 환자 모습에 마음이 무거웠다고 

하였다. 
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-사례 1

치매를 앓고 있던 어머니가 육체적, 정신적으로 완전 비활동 상태로 되

어 오히려 가족 돌봄은 수월해졌어요. 어머니의 자리보전으로 변수가 

적어져서 응급실, 요양원, 요양병원 등 돌발상황도 적어져서 가족이 해

야하는 고민과 대응이 많이 줄었죠. 그동안 여기저기 다니던 병원 일도 

많이 줄어서, 고혈압이나 당뇨약만 전화로 처방받아 드시고 계세요. 동

생은 심한 스트레스로 공황장애 증상을 두 번이나 겪었고, 아버지도 건

강하셨는데 어머니 돌봄으로 최근에 돌아가셨어요. 치매 환자의 시소

게임에서 가장 가까이에서 돌봐주는 사람들이 공격의 대상이 되요. 

(가족 4)

-사례 2

어머니가 최근 치매 증상이 갑자기 생겨서 옆에 사람이 항상 있어야 하

고, 때로 저와 동생도 인지를 못 하세요. 어머니 치매 증상에 대처하기

가 쉽지 않아요. 예민한 성격까지 올라와 저희도 당황하고 놀라고, 밤에 

잠도 못 자요. 낮에는 동생이 하루 종일 있고, 저녁에는 제가 담당해야 

하는데 밤에 편히 주무실 수 있도록 약이 필요한데...가정 호스피스 의

사에게도 이야기 했지만 따로 약을 주지는 않아요. 치매로 5등급을 받

고 오시는 요양보호사가 치매교육을 받았다고 하는데 생애말기 치매환

자 돌봄 경험을 기대하기 어려워요.(가족 5)

바. 재택돌봄의 끝으로 이어지는 임종과 사망진단서

심층 인터뷰에 참여한 가족 열한 명 중, 가족 1, 가족 3, 가족 7, 가족 

11은 자택에서 환자가 임종하였다. 환자가 병원 등 의료기관에서 임종하

는 경우와는 달리 자택에서 임종하는 가족은 임종 순간 환자를 돌보는 

일, 경찰과 국립과학수사대의 조사, 사망진단서를 받고 장례식장으로 시

신을 이송하는 일 등 특별한 임종과정을 경험하였다고 했다. 자택에서 임
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종하는 이유는 다양하지만 환자가 병원에서의 임종을 불안하게 생각하거

나 다른 환자와 병실을 사용하는 것이 불편하여 자택을 고집하였다고 했

다. 때로 환자보다는 가족이 환자가 응급실에서 연명의료를 받으면서 임

종하거나 또는 집이 아닌 곳에서 임종하는 것을 불편하게 생각하여 재택 

임종을 결정하게 되었다고 하였다. 

자택에서 임종하는 경우, 가족은 환자의 임종에 어떻게 대처하는지 몰

랐으며 사전에 무엇을 준비하여야 하는지 몰라 무척 당황했다고 하였다. 

가족이 가장 먼저 도움을 청하는 곳은 119이며, 특히 밤에는 불안감이 고

조되어 무조건 도움을 청하였다고 하였다. 119 대원이 도착한 상황에서 

환자에게 심폐소생술을 실시하는 경우도 있었으며, 때로 가족이 119 대

원이 도착하기 전에 전화 지시를 받으면서 실시한 경험도 있다고 하였다. 

환자가 집에서 사망하는 경우, 가족은 경찰과 국립과학수사팀으로부터 

타살이나 자살 등 사고사가 아님을 확인 받아야 하는 불편하면서도 꼭 지

나가야만 하는 법적 절차를 거쳐야만 한다. 때로는 119 대원이 사망을 확

인한 후 바로 연결하기도 하고, 장례식장이나 상조회사에서 가족에게 직

접 경찰로 연락하도록 알려주었다고 하였다. 

경찰과 과학수사대의 조사를 마치면 가족은 시신을 장례식장으로 이송하

기 위하여 의사의 사망진단서가 필요하며, 방문 의사 서비스를 받았던 환자

도 임종 당일 의사의 방문이 어려우면 지역의 왕진 의사를 찾아야만 한다고 

하였다. 때로 병원 부속 장례식장을 이용하는 경우, 장례식장에서 시신을 

이송하고, 사망진단서를 작성해주는 서비스를 제공해 주었다고 했다. 

모든 절차를 마치면 장례식장에서 보내준 사설 구급차 기사가 시신을 

백에 넣어 휠체어로 시신을 이송하였다고 했다. 가족은 시신을 이송하는 

중에도 공용 엘리베이터로 시신을 이송하는 일, 구급차까지 휠체어로 시

신을 모시고 나가는 모든 상황이 불편하고 불안했다고 하였다. 



150 생애말기 지원을 위한 다양한 사회서비스의 현황 및 활성화 방안

-사례 1

경찰에 우리가 연락하지 않고 119에서 직접 연락한 것으로 알아요. 경

찰이 전화로 남편의 설명을 들으면서 어머니가 노환이고 자연스럽게 돌

아가신 것 같으니 직접 오지는 않았어요. 그리고 장례식장에서 와서 어

머니를 모시고 갔어요. 119 차량 같은 것이 왔다고 하는데 기사분이 시

신을 싸서 나가는 일회용 백에다 어머니를 넣고 휠체어 같은 의자에 이

렇게 앉혀서 엘리베이터를 태워 내려갔어요. 사망진단서는 장례식장에 

가서 떼었다고 남편이 그러더군요. (가족 7)

-사례 2

사망진단서를 받는 일은 장례지도사분이 도움을 주었어요. 아는 의사분

에게 부탁하여 어머니 돌아가시고 바로 사망진단서를 받을 수 있게 되

었어요. 집에서 돌아가셨지만 의사의 사망진단서가 있어서 경찰을 부르

지 않아도 장례식장으로 시신을 이송할 수 있었어요. 저희 작은아버지

가 의사셨는데 어머니 상황을 보고 오빠들, 친척, 가까운 분들에게 연락

을 하라고 했고, 이미 가족들은 다 모여있었어요. 그리고 장례지도사에

게 전화하니 의사를 연결시켜 주었어요. 물론 장례지도사분이 시신을 

수습해주셨고, 집에서 장례식을 치르게 되었어요. (가족 11)

사. 생애말기 돌봄의 마지막 숙제, 장례와 장사

심층 인터뷰에 참여한 가족은 환자의 장례 준비와 장묘 등 장사에 관한 

일을 돌봄의 순서상 지금 해야 하는 일은 아니며, 가장 마지막으로 숙제

를 해치우듯이 했다고 하였다. 하지만 현재 돌봄을 제공하는 일만으로 벅

차서 장례 준비를 뒤로 미루기도 하였지만 죽음을 앞둔 환자의 마음을 상

하게 하거나 갑자기 모든 희망을 놓을까 하는 걱정으로 미루었다고 하였

다. 또한 가족은 환자의 임종이 가까이 있음을 인지하고 있으면서도 장례

준비를 하면 정말 환자의 임종이 앞당겨질 것 같은 두려움 때문에 장례 
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준비를 미루었다고 하였다. 

가족이 장례 준비를 미루는 것과는 달리 환자가 사전에 본인의 장례에 

대한 의사를 미리 밝히거나, 서류로 정리하여 준비하기도 하였다. 또한 

환자가 먼저 가족에게 장례 절차나 장지를 정하는 일, 장례식 비용에 대

하여 의논을 하기도 하였다. 하지만 대부분 가족이 환자를 제외한 상태로 

장례식장을 계약하거나 납골당을 결정하였다고 하였다. 

가족이 준비하는 장례 절차는 우선 장례식장을 알아보고 계약을 하는 

일로 시작되며, 몇몇 가족은 미리 상조에 가입하여 준비하고 있었다. 가

족은 본인의 경험 혹은 지인의 경험에 따라 장례식장을 계약하는 경우가 

많았으며, 장례식장 외에도 화장할 것인지, 납골당에 모실 것인지, 산분

장으로 할지 등 장사와 장묘에 관한 지식이 필요한 일이었다고 하였다.

-사례 1

어머니와 직접 이야기는 하지 못했지만 이제는 동생들과 장례준비를 의

논하고 있어요. 주변 친구나 지인들의 장례식에 가면 모여서 많이 이야

기하는 내용이 도움이 됩니다. 화장은 어머니가 원래 말씀을 많이 하셨

는데, 그 후 어디에 모셔야 하는지 고민이 많았어요. 최근 어머니기 오

래 다니시던 절에 스님을 뵙고 혹시 경내에 수목장이 가능한지 여쭈어

보았는데 허락을 해주셔서 큰 짐을 덜은 것 같아요. 어머니 요양원으로 

가시기까지는 차마 장례 준비에 대한 생각을 하지도 못했어요. 아직 제

가 마음의 준비가 안되었던 것 같습니다. (가족 6)

-사례 2

저희 시어머니 때 가까운 지인이 소개를 시켜준 회사, 장례지도사를 소

개해 주었는데 너무 친절하게 아주 정말 잘해주셨어요. 그래서 이번에

도 전화를 드렸어요. 이번에도 그분의 도움을 아주 많이 받았는데, 장례

식은 빈소를 안 차리고 줌으로 하게 되었어요. 저희 아이들이 줌으로 친
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척이나 지인들에게 주소를 보내고, 영상 준비도 하고요. 생각보다 굉장

히 많이 들어오셔서 한 200명 넘게 격려도 해주시고 했어요. 저희집에 

엄마 사진 준비하고, 동영상 만들어서 마지막 인사도 전해드리고 했어

요. (가족 11) 

아. 생애말기 돌봄의 외로움에서 벗어나려면

심층 인터뷰에 참여한 가족은 생애말기 돌봄을 하면서 신체적으로 많

이 지치고 아팠으며, 심리적 · 정서적으로도 외롭고 힘들었다고 하였다. 

가족 1, 가족 4, 가족 7은 최근 1년 안에 다른 부모님의 생애말기 돌봄과 

임종을 경험하여 연속적으로 돌봄을 이어왔으며, 또한 가족 중에는 학교, 

직장, 사회생활로부터 고립되어 환자의 임종 후에도 직장을 그만두거나 

학교를 휴학하는 등 적응 기간이 필요했다고 하였다. 이들은 우울증, 공

황장애 등 정신과 치료가 필요하거나 죄책감, 고립감 등 심리적 후유증을 

앓았다고 하였다. 반면에 가족 중에는 초보자로 생애말기 돌봄을 경험하

면서 요양보호사 교육을 받거나, 장기요양제도와 지역사회 돌봄 정보를 

알게 되면서 본인 스스로 생애말기 돌봄 전문가가 되어 다른 가족이나 지

인, 이웃에게 도움을 주는 회복 탄력성을 경험하기도 하였다. 

가족이 생애말기 과정에서 환자를 돌보는 일 외에도 많이 힘들어한 부

분은 돌봄에 필요한 비용 문제를 감당하는 일이었다고 하였다. 돌봄에 필

요한 비용을 준비하지 못한 상황에서 병원, 응급실, 노인병원 이용료, 간

병인 및 요양보호사 비용, 그리고 환자 음식과 건강대체식품 등 모든 비

용은 가족의 몫이었다고 했다. 생애말기 돌봄에서 암 보험, 간병인 보험, 

현금은 돌봄 비용의 중요한 재원이었다. 하지만 가족은 환자가 가장인 경

우, 생애말기 돌봄에 필요한 비용은 물론 생활비를 마련해야 하거나, 24

시간 돌봄이 필요하여 직장을 그만두거나 이직을 하면서 개인의 경제적 
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어려움도 커졌다고 하였다. 가족은 돌봄으로 가장 많은 비용 부담이 되었

던 간병인이나 요양보호사 서비스 비용을 지원해준다면 가족이 환자 돌

봄에 좀 더 집중할 수 있다고 하였다.

가족은 생애말기 돌봄을 지원하는 제도와 정책, 지방자치단체의 다양

한 지원 프로그램은 환자와 가족의 편리성에 맞추어 다양한 선택의 폭을 

넓히고 지원 내용을 보완해야 한다고 했다. 장기요양보험에서 지원하는 

요양보호사는 생애말기 환자를 전문으로 돌볼 수 있는 교육과 훈련을 통

해 서비스를 제공할 수 있어야하며, 개인이 등급 외의 시간에도 이용할 

수 있도록 요양보호사 인력을 확충할 수 있도록 관리해주어야 한다고 하

였다. 호스피스도 병동에 입원하려면 기다리는 기간이 있으므로 지역의 

병상 관리를 통해 대기 시간을 단축하고 가정호스피스팀과 함께 간병인 

서비스를 제공해 주어야 한다고 하였다. 특히 가족은 방문의사와 응급처

치를 해결해줄 수 있는 방문간호 서비스를 홍보하고, 지역에서 이용할 수 

있도록 서비스를 확대하여야 하며, 치매 환자 증상 관리와 특히 119 외에 

도움을 요청할 수 있는 핫라인 서비스가 필요하다고 하였다. 

가족은 의료기관이 말기 암 진단을 받고 퇴원하는 환자와 가족에게 임

종돌봄 지침서와 생애말기 돌봄 정보나눔터 역할을 해주어야 한다고 했

다. 또한 지역사회에 생애말기 돌봄 전문 기관이나 단체를 통해 임종경

험 생애말기 돌봄을 상의해줄 수 있는 전문 상담사, 지지해줄 수 있는 멘

토의 도움이 있으면 이용할 의사가 있으며, 환자와 가족을 대신해 서류 

업무를 해줄 수 있는 대리인이나 법률전문상담 서비스가 필요하다고 하

였다. 

-사례 1

가족이 아빠, 엄마, 저 셋 밖에 없었고 아빠가 돈 벌어 오는 사람이었어

요. 저희가 친가나 외가랑 거의 연락을 하지 않고 살아서 도움을 받을 
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수 있는 친척이나 다른 가족이 없었어요. 다만 사촌 언니에게 월 30만원

씩 도움을 받았어요. 암 진단을 받고 처음에는 병원에서 자면서 간병을 

했지만 병원에 있는 아빠도 불쌍하고 저희도 병원비를 감당하기 어려워

서 집으로 퇴원했어요. 엄마와 제가 교대로 간병했는데 주로 엄마가 하

였고, 저는 병원비와 생활비를 벌어야 해서 주 5일 알바를 했어요. 재정

적으로 도움을 주는 곳이 있다는 것도 몰랐고, 어디가서 신청을 해야하

는지도 몰랐어요. 아빠의 병원비와 생활비를 마련하는 방법은 ‘내가 하

자’라고 생각했고 학교 다니면서 직접 알바에 들어갔어요. 만약 그 기간

에 조금이라도 재정지원을 받을 수 있었다면 알바 시간을 줄이고 아빠 

옆에 더 많이 있고 그럴 수 있었는데...(가족 3)

-사례 2

어떤 정보라든가 이런 게 전혀 없어서 주변 지인들한테 물어보기도 하

고, 강서구, 제가 거주하는 강서구청에 홈페이지에 들어가서 요양병원, 

요양원 등급표를 기준으로 일곱, 여덟 군데 직접 연락하여 방문하여 상

담을 받기도 하고요. 돌봄 기간이 10년이 넘으면서 조금씩 알아가지만 

큰 흐름이나 정보를 수집하는 일도 시간이 많이 걸리는 일이다보니...게

다가 여러 정보들을 들어도 막상 겪는 가족의 입장에서 단계별로 자세

한 설명이 필요해요. 정부나 구청, 건강보험 사무실에 상담창구가 있고, 

전문 상담사가 상주해 있으면 도움이 될 것 같아요. 그 외에도 병원에 

모시고 가는 일, 교통편 제공 등이 가족에게는 힘든 일이죠. (가족 6)

자. 코로나를 거치며 겪은 경험

심층 인터뷰에 참여한 가족 중 대부분 가족이 생애말기 돌봄 과정에서 

코로나의 영향을 직접 혹은 간접으로 경험하였다고 했다. 우선 코로나 격

리로 환자의 상태가 갑자기 악화하여 빠르게 생애말기 단계로 들어가게 

되었다고 하였다. 환자는 말기 암 진단을 받은 후에도 집에서 기존 상태
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를 유지하면서 외출을 하기도 하였는데 코로나로 외출하지 못하면서 사

회적으로 고립되었고, 급격하게 상태가 나빠지게 되었다고 하였다. 또한 

요양원에 거주하던 환자가 코로나 진단을 받으면서 보건당국에서 지정한 

병원으로 전원되면서 상태가 악화되었고, 응급실을 방문과 병원 입원을 

거치면서 다시 요양원으로 돌아올 수 없는 상태로 전환되어 생애말기로 

들어가는 중요한 단서로 작용하였다고 했다. 

환자와 가족은 코로나로 인하여 병원이나 응급실 방문이 자유롭지 못

하였으며, 특히 백신을 맞지 않은 노인 환자의 불편이 더욱 심했다고 했

다. 가족도 코로나 방역 기간 중 엄격한 방문 절차로 환자 방문이 제한적

이었다고 하였다. 코로나 방역 절차에 따르면 가족이나 환자는 병원 혹은 

응급실을 방문하려면 일정 시간 내에 검사를 받은 결과를 제출하여야 해

서 돌봄 시간을 미리 조정해야 했으며, 선택의 폭도 자유롭지 않았다고 

했다. 특히 장기요양등급을 받아도 집으로 올 수 있는 요양보호사를 구하

지 못하여 등급 시간을 채우기 어려웠다고 하였다. 또한 함께 거주하지 

않는 가족의 출입도 조심스러워 돌봄에 참여하지 못하였다고 하였다. 

코로나 방역 기간 동안 변화된 생애말기 문화로는 가족이 자유롭게 모

여서 의논하지 못하는 상황에서 환자와 가족이 화상통화로 연명의료 유

보나 호스피스를 선택하는 등 중요한 결정에 참여하였으며, 환자의 임종 

순간 화상전화로 마지막 인사를 하였다. 코로나는 장례 문화에도 영향을 

주어 화장장을 빠르게 구하지 못하여 장례가 지연되기도 하였으며, 조문

객을 받지 못하는 상황에서 줌으로 장례식을 치렀다고도 하였다. 

-사례 1

어머니 상태가 나빠지면서 요양등급이 상향되어 시간을 더 받을 수 있

었지만, 코로나 기간 요양보호사를 구할 수 없어서 시간을 채우지도 못

했어요. 마지막에 어머니를 함께 돌보아드리던 저와 시동생, 시누 남편 
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모두 코로나에 감염되어 10일 정도 남편이 혼자서 어머니를 돌보았는

데 남편도 어머니도 모두 지쳤더라고요. 격리 기간을 마치고 저희가 다

시 정상적으로 돌아오니 어머니가 식사를 거부하시면서 상태가 많이 나

빠지셨어요. 우리가 모실 수 있는 상황이 아니라는 판단으로 걱정되어 

요양병원이나 병원으로 모시고 가려고도 했지만, 코로나에 감염되실까 

걱정되어 가족들이 온 힘을 다하여 집에서 계실 수 있도록 했어요. (가

족 7)

-사례 2

암 투병을 오래 하셔서 말기 진단을 받고도 집에 운동기구 준비해 놓고 

운동시켜드리고 식단도 잘 관리하고 환자 맞춤형으로 간병을 잘해드렸

어요. 어머니는 교회도 나가시고 친구분들도 만나고 하면서 큰 변화가 

없었는데... 코로나로 사람도 못 만나고 산책도 나가지 못하고 집에만 

있으면서 건강 상황이 갑자기 나빠지셨어요. 호스피스로 옮기고 일주일 

만에 임종하셨는데, 저와 아이는 방문객을 제한하여 영상으로만 마지막 

인사를 드렸어요. 오랫동안 마음의 준비는 했지만 너무 순식간의 일이

어서 갑작스러운 느낌이었어요. (가족 8) 
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제1절 조사 개요

  1. 조사 배경 및 목적 

본 장에서는 생애말기 사회서비스 제공자를 대상으로 초점집단인터뷰

(FGI 인터뷰)를 실시하여 의료 영역 외 복지 영역에서 일어나는 생애말기 

관련 사회서비스 제공 경험을 포착하고자 한다. 이를 통해 향후 복지 영

역에서 생애말기 대상자를 위해 확충해야 할 서비스 유형 및 제도 개선 

방안을 마련하는 것을 목적으로 한다.

  2. 조사방법

가. 조사대상

본 연구의 조사대상은 생애말기 사회서비스 제공자 총 20명이다. 서비

스별로 살펴보면 자기결정권 지원 5명, 생애말기 돌봄 10명(의료 3명, 돌

봄 7명), 장사·장례 5명이었다.

제5장
생애말기 서비스 제공자의 경험 및 

인식
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구분 설명 인원

자기결정권 지원

(상급)종합병원 및 요양병원 

윤리위원회(연명의료팀), 사전연명의료의향서 
등록기관, 공공후견인 등 

5명

20명
생애말기 돌봄

생애말기 돌봄을 제공하는 돌봄종사자 또는 관련 
기관장(간병인, 요양보호사, 돌봄플랫폼 등)

7명

생애말기 의료를 제공하는 의료진(의사, 간호사 

등) (가정간호팀, 일차의료시범사업 간호팀 포함) 
(호스피스·완화의료 제외)

3명

장사·장례
장례식장 종사자, 장례지도사, 공영장례사업자, 
유품정리 및 특수청소사업자 등

5명

〈표 5-1〉 조사 참여자(생애말기 서비스 제공자) 구성

나. 조사방법

생애말기 사회서비스 제공자를 대상으로 한 FGI 인터뷰는 2023년 5

월 16일부터 6월 23일까지 진행되었다. 같은 유형의 서비스 제공자 4~5

인을 한 집단으로 하여 화상회의 프로그램을 활용하여 비대면으로 FGI 

인터뷰를 진행하였다. 한 집단에 대한 인터뷰 소요시간은 약 2시간이었

다. 사회서비스 제공자 대상 FGI 인터뷰의 일정과 참여자 정보는 <표 

5-2〉와 같다.

본 연구에 참여한 생애말기 사회서비스 제공자의 동의를 얻어 인터뷰 

내용은 녹취하였고, 인터뷰 종료 후 한글파일로 전사하여 분석에 활용하

였다.
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집단 ID 기관 담당/직책 지역

1.자기결정
권 지원

(23.5.16)

1-1 공용윤리위원회 종합병원 공용윤리위원회 담당 대도시

1-2 공용윤리위원회 종합병원 공용윤리위원회 담당
중소도시/

농어촌

1-3
사전연명의료의향서 등록기관 
윤리위원회(연명의료팀)

연명의료담당 간호사 대도시

1-4
사전연명의료의향서 등록기관 
윤리위원회(연명의료팀)

연명의료상담실 간호사
중소도시/
농어촌

1-5 공공후견인 공공후견인 대도시

2.장사장례
(23.5.18)

2-1 장례지도사 협회 협회장
중소도시/
농어촌

2-2 장례지도사 교육기관 장례지도사
중소도시/
농어촌

2-3 공영장례사업자 팀장 대도시

2-4 유품정리 회장 대도시

2-5 특수청소사업자 대표 대도시

3.생애말기 
의료

(23.5.19)

3-1 생애말기 의료진 간호사 대도시

3-2 가정간호팀 가정간호팀 간호사 대도시

3-3 일차의료시범사업 간호팀 원장 의사
중소도시/

농어촌

4.생애말기 

돌봄(1)
(23.5.22)

4-1 노인요양시설 센터장 원장
중소도시/

농어촌

4-2 요양병원 돌봄종사자 원장 대도시

4-3 요양병원 요양보호사 요양보호사
중소도시/

농어촌

4-4 재가방문 요양보호사 요양보호사 대도시

4-5 재가방문 요양보호사 요양보호사
중소도시/

농어촌

4-6 돌봄플랫폼 요양보호사 대도시

4.생애말기 

돌봄(2)
(23.5.24)

4-7 노인요양시설 요양보호사 요양보호사
중소도시/
농어촌

〈표 5-2〉 사회서비스 제공자 FGI 인터뷰 일정 및 참여자 정보
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생애말기 제공자 대상 FGI 모두 반구조화된 질문지를 활용하여 진행되

었으며, 인터뷰 참여자에게 사전에 반구조화된 질문지를 송부하였다. 질

문지 내용은 소속 기관의 생애말기 서비스 현황, 생애말기 대상자가 임종

에 이르는 과정, 제공하는 서비스에 대한 이용자 반응 및 미이용 사유, 서

비스 제공에서의 애로사항, 바람직한 생애말기 서비스 관련 의견, 생애말

기 서비스 활성화 및 개선을 위한 의견으로 구성하였다. 

질문

 기관에서 제공하는 생애말기 환자(또는 가족)를 대상으로 제공하는 서비스 소개 

 입소(입원) 환자가 건강상태가 변화하고 임종에 이르는 주된 과정
(*생애말기 돌봄 및 의료서비스 제공자에만 질문) 

 제공하는 서비스에 대한 이용자의 반응, 이용하지 못하거나 하지 않는 이유

 서비스 제공 상 발생하는 어려운 점

 바람직한 생애말기 서비스

 생애말기 서비스 공급 관련 민간과 공공의 역할

 생애말기 서비스의 활성화 및 개선방안 

〈표 5-3〉 생애말기 서비스 제공자 FGI 질문지

생애말기 서비스 대상자에 대한 1:1 인터뷰와, 생애말기 서비스 제공

자 대상 FGI와 관련하여, 조사 대상과 내용, 방법 등에 대해서는 한국보

건사회연구원 생명윤리위원회로부터 승인을 받았다(제2023-0024호, 

2023.05.04.). 
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제2절 생애말기 서비스 제공 경험

  1. 이용자의 반응 및 접근성

가. 자기결정권

1) 환자 상태에 따라 다른 반응 수준

환자가 건강한 상태이거나 질환 초기로 컨디션이 좋은 경우에는 사전

연명의료의향서를 흔쾌히 작성하지만, 말기 진단을 받았거나 컨디션이 

좋지 않은 경우에는 환자가 연명의료 결정에서 두려움과 어려움을 느끼

는 것으로 파악되었다. 또한 치매와 같이 환자가 의사결정이 불가능한 경

우도 있다.

“(환자가) 많이 아파 계시는 경우에 (연명의료) 얘기했을 때 굉장히 많이 

좀 어려워하시고 다운이 많이 돼요. 근데 상태가 좀 괜찮으시고 컨디션

이 괜찮으실 때는 사전 연명의료 의향서 작성하시는 것처럼 흔쾌히 작

성하시는 분도 계시고. 환자 대상자의 상태에 따라서 반응들이 좀 달라

진다고 생각합니다.” (서비스제공자 1-2)

“말기나 임종 진단을 받고 오시면 사전 연명의료의향서가 매우 슬픕니

다... 내가 이걸 적으면 죽을 것 같은 마음, 그런 생각을 많이 하시더라

고요. 그래서 절반은 안 적고 가고, 절반은 두 번째에 적는 경우가 많아

요... 심지어 이 사전 연명의료의향서가 안락사까지도 된다고 생각하시

고 오시는 경우도 많이 있습니다... 그래서 나는 이거 하면 아무것도 안 

하는 줄 알았다 하시는 경우도 굉장히 많고요... 건강하실 때 자신이 원

하셔서 오는 경우도 있고요.” (서비스제공자 1-4)
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2) 가족 중심의 의사결정 구조

환자가 직접 작성하러 방문하는 경우도 많지만, 문화적으로 여전히 환

자의 결정보다 가족의 결정이 중요하다. 의사결정에서 가족의 반대 또는 

가족간 갈등이 나타나고 있다. 특히 환자가 의향을 미리 서류로 남겨놓지 

않았거나, 의사결정을 할 수 없는 상태일 때, 가족의 의사가 중요해진다.

“내 임종기에 대한 선택이, 환자의 결정이 중요하다는 그런 문화가 한국

적인 생각이 아닌 것 같아요. 약간 외국적인 사고방식인 거죠. 내 임종

기의 결정은 가족들의 결정이 중요한 거예요.. 특히 나이 드신 분들에게 

가족들이 결정해 주길 원하고, 다 함께 의논해 주길 원하는. 그런 아직 

사고문화가 많고...” (서비스제공자 1-4)

가족 중심의 의사결정 구조이기 때문에, 생애말기 환자의 가족이 부재

한 경우, 문제가 될 수 있다. 노숙자, 무연고자, 가족과 단절된 경우, 환자

가 의식이 없는 상황, 가족을 찾기 어려운 시설아동, 장애인, 대사관 등을 

통해야하는 외국인 등의 경우에서 의사결정의 어려움이 발생한다. 예를 

들어 독거노인의 경우, 윤리위원회에서도 법적 근거가 없어 결정을 내리

지 못하는 경우도 발생한다.

“저희는 공공병원이다 보니까. 노숙하시는 분들과 무연고자인 분들. 그

리고 가족과 연락이. 오래 단절이 되어 있는 분들이 입원하시는 경우가 

많이 있습니다. 그런 경우에도 이제 환자분이 의식이 있는 경우에는 연

명의료 계획서를 통해 작성이 가능하지만, 가족 분들이 작성해야 되는 

서식으로 넘어가게 되는 경우는, 보호자 한 분이 원하시더라도 다른 가

족이 연락이 오래되지 않더라도 서식은 작성할 수 없기 때문에. 그런 상

황에서 서비스를 이용하지 못하는 경우가 있습니다.” (서비스제공자 

1-1)
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“첫 번째 독거노인. 두 번째는 시설이나 장애 보호를 받는 경우인 것 같

아요. 시설의 아동이나 장애인들은 가족들이 있는 경우라면 괜찮겠지만 

대부분의 경우에 가족을 찾기가 어렵습니다... 최근에 사고사로 외국인

인데 다쳤거나 또는 불법 노동자인데 외국인인데 다쳐서 임종일 경우 

그 증명이 위해서 대사관을 통해서 공문을 보내고 그 나라의 가족관계 

증명서를 떼와서만 이게 가능하기 때문에 거의 연명의료 중단을 못 했

다고 생각하시면 될 것 같아요... 의료기관 윤리위원회의 결정으로 유보

를 중단할 수 있냐고 했을 때 그것에 대한 법적 근거가 없대요. 반드시 

친권자나 있어야만 하는 거죠.” (서비스제공자 1-4)

현장에서 생애말기 환자보다 가족의 의사가 우선시되는 경향이 있다. 

예를 들어 당사자가 의사결정을 할 수 있는 상태임에도 알리지 않는 경우

나, 경제적 문제로 보호자들이 빨리 중단해달라고 하는 경우도 있다.

“부모님이 의사결정을 할 수 있는 대답을 할 수 있지만 부모님에게는 이 

얘기를 하지 말아 달라 그러면서 가족 진술이나 친권자 진술로 이렇게 

넘어가는 경우도 있거든요. 그리고 응급실에서 환자가 왔을 때, 상황이 

급격히 악화되면서, 환자가 사인을 못 하시는 경우가 있는데 그때 보호

자들이 와서 서식 작성을 이렇게 요구하시는 경우도 있어요. 그러니까 

가족 또는 이렇게 금전적인 문제 때문에 중단하고 싶어 하시고...” (서비

스제공자 1-3)

3) 의료진의 낮은 의지

많은 환자의 가족들이 연명의료 등을 충분히 생각하지 못하기 때문에, 

의료진의 의지가 중요하다. 의료진이 얼마나 자세하게 안내해주는지에 

따라 환자의 자기결정권 수행이 크게 달라진다.

“말기 같은 경우는 환자들이나 보호자들이 어떤 아이디어나 정보가 충
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분하지 않은 상태에서 그냥 의료진을 믿고 따라가게 되는 경우가 거의 

대부분 입니다. 그러다 보면 정말 알지 못하고 끝까지 최선을 다해 달라

는 가족도 있고, 덮어놓고 모든 것을 중단해 달라는 환자들도 있습니

다... 의료진 같은 경우도 연명의료 중단에 대해서 그 내용을 명확하게 

알지 못한다거나 죄책감을 많이 느끼기 때문에...” (서비스제공자 1-2)

“의사 선생님은 또 과에 따라서 나이 많으신 그런 교수님들은 (중단을 

권하기도 하고), 좀 더 적극적으로 치료를 하고 싶어 하시는 분들은 포

기하고 싶어하지 않으시고. 그래서 그 환자와 교수님과 보호자 사이에 

갈등이 또 있기도 하고...” (서비스제공자 1-3)

나. 생애말기 돌봄

1) 생애말기와 죽음에 대한 두려움

생애말기 대상자들은 죽음에 대한 두려움이 크기 때문에, 의료 치료 외

에도 정서적 치료, 영적 치료 등이나 주변의 관심과 옹호를 필요로 한다.

“어차피 생을 마감하는 어떤 두려움도 있고. 또 저희들이 접하시는 분들

의 대부분이 치매와 합병증이 있으신 분들이 있다 보니, 그분들의 어떤 

마음의 정리나 이것은 조금 어려운 상황도 발생이 됩니다... 마음의 위

로가 어떤 영적인 치료. 그것뿐만 아니라, 정신과적 치료에서 안정을 취

할 수 있는 주변의 옹호가 필요한 것 같아요. 인간으로서의 죽음에 대한 

것은 정해져 있지만은, 정해져 있는 그 시간 동안에 주변인들의 관심이 

많이 필요하고, 특히 가족들의 어떤 관심이 중요한 것 같아요.” (서비스

제공자 4-1)

특히 보호자가 없거나 보호자가 돌보려는 의지가 없는 경우, 환자들이 

어려움을 경험한다.
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“나이는 젊으신데 부모님께서 거의 방치 상태니까 굉장히 안타까웠고. 

그분이 나중에는 잘 식사를 잘 못하셔서... 부모님들은 거의 그냥 죽기

만 바라는 태도도 보이고 하니까 저희가 많이 안타깝고, 많이 속상하더

라고요... 이분이 나중에는 그런 말씀을 하셨어요. 너무 죽음이 가까우

니까 너무 두렵다, 나를 차라리 재워달라...” (서비스제공자 4-2) 

따뜻한 태도로 생애말기 환자를 대할 때 환자들도 이를 인식하고 반응

하며, 서비스 제공자들은 환자들이 기본적인 생활을 잘 유지하고 심리적, 

정서적으로 안정된 생활을 할 수 있도록 신경을 많이 쓴다. 환자들은 통

증과 불안감 때문에 누군가 곁에 있기를 희망하는 경우가 많고 공감이나 

정서적 지원을 필요로 한다.

“폐암 환자실 말기신데 집에도 갈 수 없는 상황이고... 계속 배회를 해서 

병원에도 계실 수 없는 상황.., 특별실로 모셔서 저 같은 경우에는 영적

인 치료를 하고... 인지가 있으면은 호스피스 병동에서 대화도 하고. 어

떤 죽음에 대한 두려움 이런 것도 상담해 드리고, 영적으로 기도해 드리

고 할 수가 있는데 이분 같은 경우에는 치매가 좀 심하셔서 그런 것을 

해드릴 수가 없는 상황이었어요... 비록 치매 환자였지만, 위로해주고. 

따뜻함을 주었을 때 이분도 느끼는구나 라고 생각을 했고요.” (서비스제

공자 4-6)

“환자가 제일 힘들어하는 부분이 욕창, 통증, 배변 장애, 식이... 그다음

에 수면 장애나, 정서적인 우울감들이 많이 동반됩니다. 그런 분들은 영

상 통화나, 여러가지 프로그램들을 활성화 시키고, 상담을 하고 있습니

다. 그래서 신적인 거에 대한 지지. 그다음에 가족 간의 관계를 풀지 못

하는 것들을 풀 수 있도록 여러가지 정서적인 지지도 해드리고 있고... 

가족사진 촬영 그리고 장수 사진 이런 것들도 자연스럽게 죽음에 대해

서 준비할 수 있도록 저희가 분위기를 또 조성하고 있습니다.” (서비스

제공자 4-1)
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“(환자와 고향이 같은 경우) 식성이나 이런 게 맞으니까, 말도 사투리도 

막 하시는데 저하고 공감이 되고. 이렇게 서로에 그래서 그분이 굉장히 

좋아지셨어요.” (서비스제공자 4-4)

“얼마 생이 안 남았다는 거를 느끼고 되게 불안해하시는 분들도 계시거

든요. 계속 누군가를 옆에 잡아두려고 하시는 분들 계시고. 그럴 경우는 

조금이라도 시간을 더 내서 정서 지원 쪽으로 비중을 두고, 케어를 하고 

있는데... 어르신들이 원하는 부분. 아무래도 계속 되게 불안해하시기 

때문에 옆에 있는 걸 되게 좋아하세요. 가능하면 옆에 있어서 언제든지 

조금이라도 도움 드릴 수 있다는 정서 지원. 그런 걸 많이 해드리려고 

하고 있죠.” (서비스제공자 4-7)

인지가 있는 대상자는 돌봄에 고마워하는 표현을 하지만, 나이가 들수

록 무기력하고 반응이 거의 없다.

“인지가 있으신 분들은 많이 고마워하시기도 하지만, 말기로 갈수록 기

력도 떨어지고, 반응들이 무기력해지니까 반응이 거의 없으세요.” (서비

스제공자 4-7)

2) 보호자 중심의, 또는 보호자를 고려한 의사결정

임종에 가까워질수록 의사소통이 어렵기 때문에 대상자와 논의하기 어

려우며, 시설에서 임종을 맞게 해달라는 요청도 주로 보호자가 하는 경우

가 많다.

“대상자가 권한이 사실은 없죠. 인지가 흐려져서 표현을 못 하시는 경우

도 있겠고, 일단은 돈을 보호자가 지불을 하잖아요. 병원도 우리가 보호

자가 병원 모시고 가지 말라고 하는데 강제로 모시고 가는 건 좀 어렵거

든요. 현실적으로 설득을 시킬 뿐이죠... (어렵게 사시는 분들은) 비용에 

대해서 진짜 힘들어하시거든요. 외면할 수도 없는 거고. 그리고 더이상 
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병원에서도 이렇게. 더이상 임종이 다가와서, 병원에서 해 줄 수 있는 

게 없다. 그러니까 모시고 가라. 그러는 소리를 듣는 경우도 있어요. 그

러는 경우, 어쩔 수 없이 시설에서 임종 봐 드리죠.” (서비스제공자 4-7)

경제적으로 매우 어려운 경우에는 대상자 스스로가 자식에 부담주지 

않으려고 시설에서의 임종을 택하는 사례도 있다.

“보호자들도 계속 연락을 취해 가지고, 상황에 따라서 쉽게 병원을 모시

고 가는 걸 원하시는 분도 계시고, 병원에 따라서는 다 돈이니까. 경제

적으로 어렵게 사시는 분들은 병원에 모시고 가는 거 되게 부담스러워

하시기도 하거든요. 그런 분들은 시설에서 임종을 맞게 해달라고, 그런 

분도 계세요.” (서비스제공자 4-7)

3) 자택에서 받는 가정간호에 대한 높은 만족도

생애말기 대상자들은 재택 가정간호에 대한 만족감이 크다. 일반적으

로 자택으로 퇴원시 병원과 연계가 끊어지는 것에 대한 불안함과 어려움

을 경험하는데, 가정간호는 병원간의 연결성이 있어 안정감을 느끼는 것

으로 나타났다. 다만 입원이 필요할 때 병실이 부족해 즉각 입원이 되지 

않는 점은 대상자들이 불편해한다.

“저희가 제공하는 서비스는 가정간호 서비스가 되다 보니까. 환자분들

의 만족도는 익숙하고, 편안한 가정 내에서 가족의 돌봄을 받을 수 있는 

것에 대한 만족감이 가장 큰 것 같고요. 집에서 재택에서 가정 간호를 

받으실 때. 그리고 의료를 받으실 때. 환자나 보호자 분들이 힘듦을 느

끼는 부분이 병원하고 연계가 끊어지는 부분에 대한 불안감을 많이. 호

소를 하세요. 가정간호를 통한 병원의 연계성에 대한 안정감이 좀 있으

신 것 같아요... 환자분들이 어떤 증상 변화나, 입원이 필요한 상황에서 

이게 병실 부족으로 인해서 즉각적인 입원이나, 이런 게 되지 않다 보니

까, 그런 거에 대한 불편과 불안감이 큰 것 같고요.” (서비스제공자 3-2)
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4) 의료기관별 상이한 서비스 연계 수준

돌봄 제공자들은 병원마다 생애말기에 진입 시 받을 수 있는 서비스에 

대한 설명을 제공하는 수준이 다른 것으로 파악하고 있다. 병원에 따라 

자세한 설명 없이 호스피스 외래만 연결해주는 등의 경우도 다수이며, 적

극적인 병원은 호스피스 전원 과정을 지원하고 자택에 머무르는 경우 모

니터링 하는 경우도 있다.

“생애말기 환자가 할 수 있는 서비스에 대한 설명과 자기가 사는 곳에서 

이용할 수 있는 서비스에 대한 설명이 돼야 되는데, 이거는 각 병원마

다, 각 기관마다 전혀 다르고, 일부 병원은 아예 설명도 안 하고. 호스피

스 외래 예약 딱 해주고는 퇴원시키는 경우도 상당히 많고요. 그러다 보

니, 환자가 자기가 어떤 서비스를 받을 수 있고, 어떤 거를 해야 될지를 

전혀 모르는 경우도 되게 많습니다. 그렇게 지역사회로 오는 환자들 중

에 답답해서 여기저기 찾아보다가 저희한테 연락 오는 경우도 많고요. 

일부 잘하는 기관에서는 호스피스 연결도 하고, 호스피스로 바로 가지 

못할 경우, 그 중간과정도 챙겨주는 병원들도 많지만... (서비스제공자 

3-3)

또한 환자와 보호자가 생애말기에 어떤 서비스를 받을 수 있는지를 몰

라서 못받는 경우가 많다.

“몰라서 못 받는 사람이 많다고 생각을 하고요.. 플랜에 대해서 환자가 

알아서 찾아서 연결되는 게 아니라, 좀 설명받을 수 있는 서비스, 좀 체

계적으로 소개할 수 있는 것들이 필요하다고 생각합니다.” (서비스제공

자 3-3)

5) 자택 임종을 선택하기 어려운 문화적, 제도적 환경

현재 집에서 사망하는 것을 터부시하는 문화가 있으며, 제도적으로도 
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경찰 신고 등의 부분을 불편해하는 경우가 많다. 이로 인해 임종 직전 응

급실에서 할 수 있는 것이 없는데도 응급실 이송을 희망하는 경우도 있다.

“우리나라 정서상 아직까지 환자분들이나, 그러니까 보호자 분들 같은 

경우, 집에서 사망하는 거에 대한 혐오시 하는 부분도 있지만, 또 하나

는 제도적으로 이분들이 사망했을 때. 이거를 경찰에 연락을 하게 돼 있

어요. 그러다 보니까 사망했을 때 경찰이 집에 오고, 이런 부분에 대해

서 이웃들한테 이런 모습을 보이는 부분을 상당히 불편해하시는 부분들

이 많으세요... 임종 직전에 정말 응급실 가서 특별히 아무것도 할 수 없

는 게 없는 그런 상황에서 응급실을 가는 경우도 생기시고, 그러다 보면 

앰뷸런스 안에서 돌아가시는 경우도 생기시고...” (서비스제공자 3-2)

자택에서 임종하는 경우, 절차상 복잡하고 의사 책임 등이 모호하여 생

애말기 환자의 가족들이 어려움을 경험하고 있다. 인터뷰 참여자들은 임

종 시 자택에서 사망진단서를 발부하는 과정이 정형화되거나 법적으로 

완벽하지 않다는 점을 지적하였다. 의사가 마지막으로 진료를 본지 48시

간 이내에 사망하면 다시 진료하지 않아도 사망진단서 발급이 가능하지

만 그 이후는 시체검안서로 넘어가기 때문에, 다니던 병원이 아닌 경우 

사인 불명이 되고 경찰이 오게 되어 절차가 복잡해진다. 의사들은 재택에

서 임종을 맞은 경우, 진료를 보지 않던 환자에 대한 사망진단을 하는 부

담이 있다.

“무조건 경찰 불러야 되는 게 맞고요. 그다음에 환자가 사망한 상태에서 

사망한 환자를 구급차로 옮길 수 없기 때문에. 사망한 환자를 옮길 때는 

영안실 차로 옮겨야 되는데 영안실 차로 사체를 옮길 때는 사망진단서

가 꼭 있어야만, 옮겨질 수 있습니다... 미리 본 병원이 있거나, 이게 다 

설명이 돼서 48시간 이내에 사망진단서나 사체검안서를 발급받으면 움

직이는 데 별문제가 없고요. (서비스제공자 3-3)



172 생애말기 지원을 위한 다양한 사회서비스의 현황 및 활성화 방안

“검안서든 사실 사망진단서든 상관없는데 의사가 책임을 질 수 있느냐, 

없느냐 라는 부분이거든요. 이분이 만성 질환 환자고 충분히 돌아가실 

만한 조건이었다 등을 48시간 이전에 본 상태로 판단하기는 어려우니

까... 근데 의사들이 두려워하는 거는 내가 보지 않거나 내가 보긴 봤는

데 잘 모르는 환자에 대해서 사망진단서를 냈을 때. 내가 혹시 법적인 

책임을 질까 봐 걱정이 되는 거 거든요. (서비스제공자 3-3)

다. 장사·장례

1) 장례에 대한 부족한 인식과 준비되지 않은 죽음

장례 절차에 대해 잘 모르기 때문에 서비스 이용자들은 서비스 이용시 

고마움을 느끼기도 하고 잘 모르기 때문에 거부감을 가지기도 한다. 유가

족들은 대부분 절차를 잘 모르기 때문에 장례지도사가 처음부터 끝까지 

안내하는 것을 고마워하는 반응이 대다수이다. 또한 공영장례의 경우에

도, 위임서를 작성한 가족들이 예상했던 것보다 존엄하게 고인을 보내드

리는 모습에 고마움을 표하는 경우가 다수이다.

“그분들의 장례를 하면서 느꼈던 여러가지 감정들은 한마디로 굉장히 

급한 상황이었기 때문에. 물론 그런 것도 있지만 평소에 어떤 고령 자기

의 자신에 대한 죽음에 대한 준비라는 부분들이 전혀 안 돼가 있었다는 

그런 생각이 많이 들고.. 부모님이 노약하시다든가, 나이가 드시게 되면 

몸이 불편하면 요양원에 모신다는 걸로 해서 모든 게 나는 할 도리를 다

했다. 라고 생각하는 것으로...” (서비스제공자 2-1)

“처음 절차부터 진행 도와드리고 안내해 드리는 부분도 되게 고마워하

시고 제일 큰 부분은 우리 어머니, 우리 아버지를 직접 마지막 편안한 

모습으로 인사할 수 있게 이렇게 모셨다는 부분을 제일 크게 고마워하

시고요.” (서비스제공자 2-2)
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“장례지도사 그 팀장님 말씀만 듣고 이용하시는 분들이 많기 때문에 전

체적으로 좀 무지한 분분들이 좀 많이 있는 것 같아요. 그래서 우리가 

장례에 대한 지금은 장례식장 가면은 문상에 대한 예절. 이런 부분들도 

이렇게 전단지 형식으로 돼가지고 준비들이 돼 있잖아요. 그런 게 필요

할 정도로 장례에 대해서 모르고 있으니까...” (서비스제공자 2-5)

“(공영장례의 경우) 대체로 빈소에 찾아오는 유족이나 사별자분들의 경

우에는 굉장히 고마워하시고, 그냥 아무렇게나 처리되고 할 줄 알았는

데 상차림도 있고. 어쨌든 고인을 모시기 위한 최소한의 시간과 공간을 

제공한다는 측면에서 되게 고마워하시는 분들이 많고요. 특히 모든 분

들이 하시는 말씀이 위임서를 쓰셨더라도 이렇게 해줄 줄은 몰랐다는 

거죠. 그냥 화장만 되고 말 줄 알았는데 존엄하게 보내주고 있구나. 라

는 생각이 들어서 위안을 많이 얻었다는 분들도 계시고요.” (서비스제공

자 2-3)

생전유품정리의 경우, 예전에는 재수없다는 이용자 반응이 많았으나 

최근에는 인식이 개선되고 있다. 또한 유품은 사망 후에는 꺼리지만, 생

전에는 선물이자 추억으로 받아들이기 때문에 유품정리 또한 생전에 준

비할 필요성이 있다. 

 한편, 유품정리의 경우 고독사가 발생할 때만 서비스를 찾다보니 장사

장례서비스로의 인식이 아직 부족하며, 일반적인 유품정리는 주로 리사

이클 업체를 찾고 있다.

“예전에 장례라든지 죽기 전에 생전 정리를 하자고 말씀을 드리면 지체 

말로 너무 재수 없다. 뭘 벌써부터 죽기 전에 내가 이런 얘기를 해야 돼. 

라고 하셨는데... 지금은 많은 교육하는 과정에서... 이제는 내가 가야 

될 마지막 길도 내가 뭔가를 좀 정리를 해서 알려줄 것은 알려주고 내가 

준비할 건 준비해야 되겠더라. 이런 약간 계몽 운동이죠... 우리나라도 

유교 문화가 많다 보니까 돌아가시고 나서의 물건을 가족들이 가져갈 
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때는요 그러죠. 찝찝해서 가져가기 싫더라. 그런데 돌아가시기 전에 가

방이든 물건을 나는 이거 우리 며느리한테 주고 싶다, 이건 우리 아들한

테 남겨주고 싶다 하다 보면 약간의 선물처럼 아버지 어머니나 가족들

의 추억으로 남더라고요.” (서비스제공자 2-4)

“고독사나 자살로 돌아가시는 분들이 계실 때만 이런 업체를 찾다 보니

까 아직은 우리가 유품정리 쪽은 장사 장례서비스라고 생각을 안 하시

는 분들이 많더라고요. 일반적인 유품정리들은 우리가 보통 이런 저희 

같은 업체한테 의뢰를 하는 게 아니고, 방금 전에 말씀하셨던 협회장님

께 의뢰를 한다거나 아니면 리사이클 업체로 의뢰를 많이 해가지고...” 

(서비스제공자 2-5)

2) 유품정리는 생전 지원과 연속선 상에 있는 서비스

생전 유품정리는 정리수납서비스 혹은 주거환경개선서비스와 연속선 

상에 있다. 특히 기초생활수급자 또는 고독사 위험군 가구에 정리수납서

비스를 지원하는 사업의 경우, 이를 도움으로 여겨 매우 반가워한다.

“(지자체에서) 기초생활 생활자,. 장애인 또는 독거노인. 참전용사. 한부

모 가정 기타 등등 이런 분들의 집을 정리하는 걸 지원 사업으로 하고 

있습니다... 막상 어르신들 같은 경우는 지병이 있으셔서. 또는 연로하

셔서 집을 정리를 못 하다 보니까. 오래된 배변이 썩어서 냄새 악취로 

홀로 이렇게 관리가 안 된 분도 너무 많으시고... 이혼율이 높고 또 어머

님 아버님도 케어를 안 하다 보니까 효 정신이 많이 사라졌기 때문에 혼

자 계십니다... 자녀도 이렇게 찾아오지 못했는데 나 이렇게 사람 많이 

오는 걸 너무 반갑다는 분도 계시고요.” (서비스제공자 2-4)

3) 변사자로 발견 시 경제적 부담 증가

고독사, 자살 등으로 인해 변사자로 발견되는 경우, 더 많은 비용이 소

요되어 가족 또는 집주인이 부담을 호소하는 경우가 많다. 변사자는 사망



제5장 생애말기 서비스 제공자의 경험 및 인식 175

진단서가 더 비싸고, 현장에서 시신처리 비용이 추가되며, 특수입관료, 

부검 시 이송비, 장례기간 연장 시 안치실 사용료 증가 등이 평균보다 더 

많이 소요된다.

또한 가족들은 장례 비용을 냈는데 집청소까지 해야되냐며 거부감을 

보이는 경우가 있고 보증금이 매우 낮아 방치한 채 도망가는 경우도 있으

며, 이 경우 집주인이 특수청소를 맡기게 된다.

“고독사로 돌아가시는 분들, 이런 자살로 돌아가시는 분들이 대부분이

다 보니까 굉장히 심통해 하시는 분들이 많고, 일단은 금전적으로 제일 

힘들어하세요. 일반적인 장례를 치르는 것보다 다들 아시겠지만, 변사

자로 발견이 돼서 장례를 치르면 훨씬 더 많은 비용이, 지출이 돼요.” 

(서비스제공자 2-5)

“사망진단서 비용도 굉장히 비싸죠... 일반적인 사망진단서 발급 비용보

다도 비용이 2-3배가 비쌉니다. 그리고 그런 시신을 이송하는 이송단들 

같은 경우도 현장에서 직접 시신을 다 처리를 해서 모시고 와야 되기 때

문에, 무료로 장례식장으로 모시는 이송 서비스하고는 달리 굉장히 많

은 비용을 지출을 해야 되겠죠. 그리고 입관 같은 경우도 마찬가지예요. 

변사자로서 들어와서, 입관을 하게 될 경우에는 특수 입관료라고 해서 

명목이 붙고요... 예를 들어서 또 부검을 가게 되면, 부검 갈 때 내는 이

송비도 또 가족이 내야 될 거고. 부검이 늦어지게 되면 장례 기간이 늘

어나면, 또 안치실 사용료라든지 이런 게 또 추가로 더 늘어나게 되는 

경우들이 있죠. 그러면은 보통 제가 봐도 평균 두 배에서 두 배 반 정도

는 더 발생이 되는 것 같던데요. (서비스제공자 2-5)
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  2. 서비스 제공 시 어려운 점, 대처방식

가. 자기결정권

1) 의료진의 윤리적 딜레마

여전히 연명의료 중단이 환자 치료를 포기하는 비윤리적 행위로 느끼

는 의사도 많으며, 다만 젊은 교수들은 절차를 중요시하고 결정을 가능한 

빠르게 하려는 경향이 있다.

“의료진의 인식 부족은 이 기준에 대해서 명확히 파악을 하지 못하고, 

그다음에 죄책감을 느끼고. 그리고 그동안 해왔던 것이 최선을 다하고, 

사망률을 줄이는 것이라는 게 기본적인 의사들의 목표였기 때문에 환자

를 잘 보내드리는 거에 대해서 약간 실패나, 이렇게 중간에 그만둔다. 

이렇게 그렇게 생각을 하시는 것 같고... 새로운 의료진. 우리 흔히 말씀 

많이 언급되는 mz 세대 교수님들은 아주 또 클리어합니다... 결정이 굉

장히 빠른 부분이 있고.” (서비스제공자 1-2)

또는 환자와 가족의 의사가 다른 경우, 환자 의사를 존중하는 것이 원

칙은 맞으나 가족 의사를 완전히 무시할 수 없어 윤리적 딜레마에 빠지는 

경우도 발생한다.

“생애말기의 환자들이나 가족들이나, 또 실제로 연명의료 현장에서 윤

리적 딜레마에 빠져서 어떤 생애말기에 대한 결정이나, 이런 것들을 좀 

절차적으로 접근해서 마무리하려는 그런 경향들이 없지 않아 있었습니

다.” (서비스제공자 1-2) 
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“환자는 원하고, 가족은 반대하고. 그럴 때 의료진으로서 윤리적으로 어

떤 게 맞는지. 의문을 가질 때도 있고. 어쨌든 생애말기나, 임종기 과정

에 있는 환자의 의사결정을 존중하기 위한 제도이기 때문에 가족을 설

득하고, 가족과 많은 상담을 통해서 환자분의 의견을 따르는 쪽으로 결

론이 나는 경우가 굉장히, 많긴 하지만. 그런 상황이 몇 번이고, 여러 번 

있더라도 항상 그런 부분은 어려움이 존재하는 것 같습니다.” (서비스제

공자 1-1)

2) 복잡한 서식 작성 및 절차

환자와 가족들이 이해하기에 매우 복잡한 절차를 따르도록 하고 있다

는 문제가 있다. 의사도 작성이 어려울 정도이고, 작성하는 사람도 임종

이 임박해서 작성하기 때문에 내용을 잘 모르고 잘못 작성되어 오는 경우

도 많다.

“지금 현재는 서비스 제공하는 거. 서식 작성하는 절차도 좀 복잡하고, 

접근도 복잡하고. 이 서류가 내가 이런 마음을 먹고, 내가 말기 임종기

이니, 이렇게 좀 했으면 좋겠다. 접근이 쉽고, 작성도 좀 쉬워야 되는데. 

의사들도 작성하기가 너무 까다로웠고, 설명하는 내용들도 너무 까다롭

고. 일단 제가 생각하기에는 일단 저희는 잘 알고, 계속 트레이닝 받고 

제공을 하지만, 실제로 서류를 쓰는 사람도 내용을 잘 모르고, 충분히 

인지할 시간이 충분하지 않고, 임박해서들 많이 작성하기 때문에 ...” 

(서비스제공자 1-2)

3) 의사결정이 불가능한 대상자

또한 의사를 남겨놓지 않은 채 의식을 잃어버린 경우, 의사소통이 어려

운 경우 등과 같이 의사결정이 불가능한 대상자의 경우, 자기결정권을 보

장하기가 어려운 현실이다.
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“공공후견인 활동은 정말 가족이 없거나 어려운 상황이기 때문에. 소통

이 되게 정말 많이, 어렵습니다. 그래서 정말 내가 죽음을 어떻게 맞이

할 것인지. 나의 존엄에 대해서 전혀 거기까지는 도저히 인지가 안 되는 

상황이기 때문에...” (서비스제공자 1-5)

나. 생애말기 돌봄

1) 서비스에 대한 인식 부족과 이로 인한 제공기관과의 갈등

대상자들이 제공받는 서비스의 내용과 범위를 환자와 가족들이 잘 알

지 못한다. 예를 들어 요양병원과 요양원의 차이, 장기요양서비스의 내용

을 알지 못하기 때문에, 요양을 제공하는 시설에서 치료를 희망하는 등의 

불일치가 나타나는 것이다.

“요양병원하고 요양원하고 차이점을 알지 못하고. 장기요양보험 제도가 

무엇을 제공하는지를 아직도... 잘 모르는 국민들이 많습니다... 여기는 

병원이 요양원을 기준으로 해서 여기는 병원 내 의사가 없는 곳이죠. 그

래서 여기는 병원이 아니고, 생활시설입니다. 의사 없고, 만약에 편찮으

셨을 때는 의료에. 시스템에 접목을 해서 케어를 해드리는 이런 시스템

이고요. 그리고 또 한 가지는 삶의 질인데요. 여기가 요양원 같은 경우

는 생활시설이다 보니까, 집에서 생활할 수 있는 여건이 주어진 거 거든

요.” (서비스제공자 4-6)

2) 가족의 소극적인 태도 및 돌봄방법에 대한 부족한 지식

요양시설에 적극적 치료를 요구해 난처하게 하는 가족도 있지만, 반대

로 생애말기인 대상자에 대한 치료에 소극적인 가족도 존재하며, 병원으

로 데려가지 않거나, 환자가 원하는 대로 행동하도록 방임하는 사례도 

있다.
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“또 냄새가 이렇게 나는데 자제분들은 목욕하러 오는 거를 싫어하셨어

요. 왜냐하면은 외부로 뭔가 말이 퍼져나갈까 봐... 사회복지사님이 오

셔서 이런 것도 좀 관찰을 해보시고, 대상자 분께는 이런 것들이 필요하

겠고, 나라에서 좀 개입이 필요하겠구나 했음에도 이분은 정말 방치돼 

계셨어요. 당신이 하고 싶다는 대로 다 해주셨어요. 담배 피우고 싶다면 

담배 피우시고, 나쁜 음식도 먹고 싶다면 다 먹게 하시고, 오로지 그냥 

기분 맞춰드리는 거만 연연해 하셨기 때문에...” (서비스제공자 4-5)

환자의 보호자들이 자택에서 생애말기 대상자 돌봄에 대해 무지한 경

우도 다수이다. 배변이나 식이 도움은 가능하나, 혈압이나 당 체크를 모

르고, 기저귀 케어를 제대로 수행하지 못하는 경우도 있다. 1인 가구, 노

인가구의 경우, 보호자가 부재하여 돌봄의 어려움이 있고, 보호자가 있어

도 역량이 충분하지 않으면 또한 어려움이 있다.

“보호자 분들이 케어하는 방법을 몰라요... 진짜 변이나 치워주고, 죽이

나 끓여주고. 먹으면 다행. 안 먹으면 그냥 그만. 끝 그러세요. 그러니까 

그냥 바짝바짝 마르시고, 영양적으로 하나도 도움이 안 되고. 혈압을 어

떻게 재는지, 당이 있으신 분, 당 체크. 그런 거 전혀 모르시는 분도 계

시고... 젊은 자제분들 따로 살고, 배우자분들이 케어를 주로 많이 하는

데 그분들이 그런 걸 모르세요. 그래서 케어를 못하시고, 기저귀 케어 

같은 것도 자주 안 해주고... 젊은 자제분들 있다고 해도, 가끔씩 와서 

들여다보고 인사나 뻘쭘하게 하고, 그냥 가는 상황. 그래서 재가는 집에

서보다 시설이 훨씬 나아요.” (서비스제공자 4-7)

“보호자를 필요로 하는 경우, 보호자가 자가 관리를 해야 되는 드레싱이 

있다거나, 아니면 영양제 투여 같은 경우. 이런 경우는 보호자들이 있어

야지 되는데 이럴 때는 보호자 없이 혼자서 계시게 되면, 그거 자체가 

오히려 더 위험한 상황이 되기 때문에. 그럴 때는 저희가 하지 못하게 

되고요. 이분이 집에서 혼자 지내실 수 없을 때 문제가 간병의 문제도 
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있을 수 있고, 상태의 문제도 있을 수 있기 때문에 보호자가 없을 때 상

태의 문제에 대한 거는 경제적인 문제가 해결이 된다면, 병원을 가시게 

될 거고요.” (서비스제공자 3-2)

대상자가 원함에도 가족들이 적극적으로 치료를 돕지 않거나, 삶의 질

을 고려하지 않는 경우도 있다. 비용 문제, 체면 문제, 치매 사실에 대한 

부정하는 감정 등으로 대상자들이 충분한 지원을 받지 못하는 경우가 발

생하고 있다.

“자식들이 부모님이 살 만큼 살았으니까. 오래 아팠으니까 삶의 질. 이

런 거 별로 생각을 안 하시고, 내 체면만 중요하게 생각을 하시는 것 같

아요... (치매 지원 센터의 서비스가 있음에도) 자식들이 우리 엄마가 치

매라는 거를 인정하고 싶어 하지 않아서, 못 가게 하시더라고요.” (서비

스제공자 4-5)

시설에 입소하는 경우에도, 가족이 대상자를 병원을 데려가지 않거나 

금새 퇴원하는 경우, 보호자가 연락을 받지 않는 경우 등이 있다. 실제로 

경제적으로 어려운 가족이 많기 때문에, 적극적 돌봄을 강하게 설득하기

는 어려움이 있다.

“할머니가 맨날 아프다고 막 그냥 울고불고, 소리 악을 쓰고 그러는데도 

보호자가 병원을 안 모시고 가는 거예요. 또 병원에 모시고 가도 마약류 

같은 거 진통제 그런 거 몇 번 하시고, 며칠 있다가 또, 다시. 더이상 손 

쓸 게 없다고, 또 퇴원을 시키시는 거예요. 그럼 다시 요양원에 가서 몇 

번 약 드시고, 다시 증세가 또 악화되면, 아프다고. 병원 좀 데려가 달라

고 진짜 애걸복걸. 진짜 애처롭게 울고불고, 하는데도 보호자가 연락도 

안 받는 경우 있어요. 그런 분들 진짜 고통스럽게 돌아가시죠. 그리고 

진짜 어렵게 사시는 분들 같은 경우는 보호자들. 그 대상자 자체가 어려
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운 줄 아니까, 내 자식 달랑 딸이나 아들 있는데 사는 거 뻔히 아니까. 

그냥 내가 여기서 죽지. 이렇게 하시는 분도 몇 분 계셨었어요. 마지막

까지 진짜 숨 왔다 갔다 하실 때는 병원으로 가셨는데 병원비 안 된다고 

진짜 그냥 여기서 놔두라고 그러시는 분도 계셨어요.” (서비스제공자 

4-7)

“경제적인 부분에 있어서도, 의료비보다는 돌봄 비용이 더 많이 드는 실

정이다 보니까. 그런 부분에 있어서는 저희가 지역사회 자원을 알아봐 

드릴 수는 있지만, 다 해결해 드릴 수 없는 그런 문제를 갖고 있는 것 같

습니다... 24시간 옆에 누군가 돌봄이 필요한 경우라고, 생각하시면 될 

것 같습니다.” (서비스제공자 3-2)

3) 치료 불가능한 대상자에 대한 돌봄 기술 부족

돌봄 제공 현장에서 치료할 수 없는 상황의 대상자(치매, 파킨슨 등)를 

위해 제공되는 기술이 아직 부족한 상황이다. 

“치매나 파킨슨이나, 아니면 뇌경색과 같이 치료할 수 없는 상황들로 계

신 분들이 많은데, 이런 분들을 위한 어떤 제공되는 기술. 그리고 역할 

이런 부분도 각 시설이나, 기관에서 또 연구하고, 발전시켜서 어르신들

한테 서비스를 제공하고. 이 제공한 것에 대해서 보호자들과 같이 공유

할 수 있는. 이런 시스템이 필요하다고 생각합니다.” (서비스제공자 

4-6)

4) 재가 및 요양시설에서 받을 수 있는 의료 서비스 부족

자택에서 생애말기를 보내는 경우, 자택에서 받을 수 있는 의료서비스

가 부족하다. 가정간호가 있으나 지역 범위가 제한되며, 해당 병원 이용

자 모두를 방문하여 제공할 수 없다는 한계가 있다. 가정간호의 경우 가

정형 호스피스보다 수가가 낮고 제공 시간도 한정되어있기 때문에 생애
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말기 대상자가 필요로 하는 서비스를 지원하기 어렵다. 방문간호사가 오는 

경우에도 혈압, 당 측정 등 간단한 측정 외에 의료적 지원이 불가능하다.

“저희가 가정 간호 방문지역이 제한이 돼 있습니다. 전체적으로 다 저희 

병원을 이용하는 모든 환자한테 갈 수 있는 게 아니다 보니까. 일단 저

희가 서울이나, 경기 일부 지역. 이렇게 제한되다 보니까 방문지역 제한

으로 인해서, 가지 못하는 부분이 있고요.” (서비스제공자 3-2)

“가정형 호스피스 같은 경우의 수가하고, 저희 가정 간호 수가는 조금 

차이가 있습니다. 그래서 이게 가정 간호가 환자를 한 명 보는 데 있어

서 저희가 드릴 수 있는 제공할 수 있는 시간이라는 게 한정이 돼 있는

데, 그 시간 안에 여러가지 정서적인 부분이라든지, 연계 서비스라든지. 

이런 걸 하는 데는 어려움이 있고요.” (서비스제공자 3-2)

“방문간호 써서 이렇게 오시기는 하는데 실제 그분들이 오셔서 이렇게 

하는 역할을 보면 혈압이나 재 주시고, 당 재고. 물어보시고 이렇게 가

시더라고요. 근데 실질 간호사들이 이렇게 방문을 하실 때 어르신이 예

를 들어서, 사도 영양제라도 필요로 하시면 좀 놔줄 수 있는. 그런 방문 

간호사가 됐으면 좋겠다. (서비스제공자 4-4) 

요양시설도 의료서비스가 제한적이라 어려움이 크다. 예를 들어 요양

보호사의 석션은 불법이지만, 야간에 간호사가 없는 곳이 많기 때문에 사

실상 대부분 시설에서 시행하고 있다. 

“마음대로 석션을 해드릴 수도 없고. 눈치 안 보고. 방 체크 같은 거 많

이 낮으면 인슐린 주사도 놓게 되고. 그런 부분이 집에서는 보호자들이 

인슐린도 놓고, 아니면 본인이 직접 인슐린도 놓고 그러거든요. 시설에 

취업을 하면, 우리가 직접 못하게 되어 있어요. 그러함에도 불구하고 하

게 돼요. 현실적인 여건상...” (서비스제공자 4-7)
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“(석션의 경우) 실질적으로 간호 부장님한테 하는 걸 배웠죠. 그래서 야

간에 필요하니까. 그래서 정석으로 배우고 정석으로 어르신들 돕는 데 

활용을 했죠. 근데 항상 꺼림칙한 게 분명히 제가 잘하고, 실질적으로 

어르신들한테 도움을 많이 드리고 있다고 자부는 하지만, 누군가가 신

고를 하면 참 난감한 일이에요.” (서비스제공자 4-7)

5) 재택 환자의 병원 방문 어려움 

재택 환자의 경우 거동이 불편한 환자를 모시고 매번 병원에 가야하니 

불편함이 크다. 예를 들어 처음에는 119 불러 응급실 가서 처치를 받았으

나 이후에는 응급환자가 아니니 알아서 가라며 불러도 오지 않는 사례도 

있았다.

“(소변줄) 호스가 자주 빠져요. 자주 빠져가지고, 이렇게 호스가 빠지면 

밖으로 이렇게 막 다 소변이 새버리기 때문에 병원을 가야 되는데 처음

에는 119를 불러서 병원에 갔더니, 응급실에서 그냥 불평불만 없이 이

렇게 해주시더라고요. 그래서 그걸 하고 왔는데, 또 두 번 이렇게 가다 

보니까 119가 그러는 거예요. 이런 분은 응급환자가 아니라는 거예요. 

응급환자가 아니니까 119 부르지 말고, 그냥 저희보고 알아서 가래요... 

(환자가) 걸음도 못 걸으시고, 그냥 누워 있으셨거든요. 근데 그런 환자

를 모시고, 이렇게 택시를 타고, 택시를 불러서 택시를 타고. 휠체어에 

태워서 병원에 이렇게 다니는 그런 것들이 너무 힘들고 불편했거든요.” 

(서비스제공자 4-4)

생애말기 환자들도 병원으로 편하게 모시고 가서 편하게 진료를 받게 

하는 시스템이 필요한 실정이다. 본인이 마지막까지 치료를 원하거나, 자

택에서 가능한 고통 없이 편하게 지내고 싶을 때에도 치료가 필요하므로 

병원을 방문해야 하는데, 이동의 어려움이나 가족들의 의지 부족으로 병

원 방문이 어려운 것이다.
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“119 아니면 어떤 방법이 없고, 어르신이 못 움직이니까 계단은, 업고 

내려가야 되고. 이렇기 때문에. 지금 틀니를 하셨는데 그게 오래되고, 

나이를 드시니까 이게 헐거워져 가지고 빠져요. 그래갖고, 식사를 못해

요. 저도 좀 모시고 갔으면 좋겠어요. 사설 응급차라도 불러서 병원에 

모시고 갔으면 좋겠는데 병원에 가봤자 소용이 없다. 뭐 어쩐다. 이런 

병원에 가는 그 시스템이 좀 장애인들은 장애인 콜을 부르면 오잖아요. 

그러듯이 조금 이렇게 중증 환자들도 좀 그런. 무슨 차가 있어서 이렇게 

병원에 가시고, 이런 게 조금 쉬운 뭐가 좀 있었으면 좋겠어요.” (서비스

제공자 4-4)

6) 전문적 치매서비스 부족 

재가 영역에서 치매 환자에 대한 전문적 돌봄서비스가 부족하다. 치매

안심센터는 상대적으로 물리적 접근성이 낮기 때문에, 읍면동 단위에서 

서비스가 제공될 필요가 있다는 의견도 있었다.

“(치매인 대상자가 관절 문제가 있는 사례) 그 약 플러스 치매를 더이상 

악화시키지 않는 약. 그 약밖에 드실 수 있는 게 방법이 없다고 해서 아

침저녁으로 치매를 더 이상 악화시키지 않는 약을 드셔야 되는데 약을 

너무 잘 빠뜨리셔... 치매 안심센터를 알아본 적은 없고요. 그냥 가까운 

곳에 그냥 치매 환자. 치매 저희 같은 이런 동에 있잖아요. 같은 월계동

이면 월계동, 중계동이면 중계동. 이렇게 안에 그렇게 치매 환자들을 위

한 그렇게 주야간 보호센터 이런 게 아닌. 그냥 치매인 사람들. 그냥 집

에서 그냥 그런 걸 받는 사람들을 위한 하루에 한 2시간짜리 이렇게 만

드는 거 있잖아요. 보통 어르신들이 보면 무슨 문화센터. 이런 데 가서 

비누 만들거나, 이런 거 하는 거. 그런 프로그램이 좀 있으면 어떨까. 이

런 생각을 조금 들기는 해요.” (서비스제공자 4-3)

7) 대상자의 거부 및 생애말기 인식 부족

반드시 필요한 서비스임에도 대상자가 거부하는 경우, 어려움을 경험
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하고 있다. 또한 본인이 생애말기라는 인식이 없을 때도 원활한 서비스 

제공이 어려우며, 생애말기라는 진단을 받았어도 받아들이지 못하는 경

우나 의료진이 명확하게 설명해주지 않는 경우도 발생한다.

“대상자분께서 목욕을 거부하시는 경우들이 가끔씩 있고. 근데 이게 목

욕이라는 게 요양보호사분들하고, 시간 싸움이잖아요. 그거 이해하시

죠. 그러니까 나라에서 제공되는 시간은 딱 한정돼 있는데 목욕과 요양

보호사님들이 시간을 갈라야 되잖아요. 그래서 알게 모르게, 시간 다툼

이 있어요.” (서비스제공자 4-5)

“환자분들 대상으로 어떤 어려운 점을 얘기를 하다보면, 생애말기에 대

한 인식이 없는 경우들이 있으세요. 환자분들이. 그런데 그게 인식이 본

인이 얘기를 들었는데도 불구하고, 그거에 대해서 환자분이 받아들이지 

못해서. 그런 환자를 만났을 때. 그리고 그러니까 환자가 받아들이지 못

할 때도 있지만, 의료진이 명확한 설명을 하지 않은 상태로 더이상 해줄 

게 없다. 라고 얘기된 환자들을 저희가 만났을 때, 저희가 의사 간호사

인 입장에서 환자한테. 그거를 명확하게 뭐라고 설명을 하기가 어려운 

경우가 있거든요.” (서비스제공자 3-2)

8) 장기요양기관의 인력 및 역량 부족

장기요양기관(시설)의 경우 인력이 부족해 말기 환자에 집중적인 돌봄

을 제공하기 어려운 환경이다. 인력을 충원하려 해도 충원이 안되거나 경

험이 없는 초보들만 충원되고 있다. 요양보호사의 경우 경력, 경력을 쌓

아도 신입과 보수 수준이 같기 때문에 전문성을 쌓도록 유인하는 기제가 

부족한 상황이다.

“동시다발적으로 기본 7~8분을 케어 해야 하는 입장에서 너무 손이 딸

리죠. 진짜 분명히 이 분. 이 시간에 돌봄을 해드려야 되는데도 불구하
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고, 다른 분들을 방임할 수가 없으니까. 다른 분들도 해야 되고, 이분도 

해드려야 되고. 너무 일손이 딸리죠. 그런 부분이 너무 안타깝고 부족하

다고 생각을 해요. 그래서 인원이 더 많이 필요하다고 생각을 해요.” (서

비스제공자 4-7)

“7~8명을 한 요양보호사가 동시에 케어를 해야 되지만, 좀 서툰 요양보

호사가 있다든가, 초보 요양보호사가 있다든가. 아니면 어떠한 문제를 

많이 일으키는 대상자가 있을 수 있잖아요. 그럴 경우는 그쪽에 시간을 

많이 할애를 해야 되기 때문에 그런 말기 환자분들한테 집중적인 케어

가 좀 어려워요.” (서비스제공자 4-7)

“지원을 한다 해도 경험이 없는 초보들이라서 생애말기 환자분들 케어

하는 데는 어려움이 있거든요. 실질적으로 도움이 안 되고. 단순히 상당

히 많은 근무자들이 요양보호사하면 단순히 기저귀 케어를 한다든가, 

식사 수발을 한다든가 목욕을 시킨다든가, 체위 변경을 한다든가, 말 벗

을 한다든가. 그 정도밖에 생각을 안 하고 들어오세요. 실제로 말기 환

자분들의 어려움 지금 우리가 어떻게 도와줘야 되는 부분이 되게 많은

데 그런 부분은 전혀 생각하지 않고 오시기 때문에... 보호자한테는 경

제적인 어려움이 있고. 원장님은 숙련된 요양보호사를 채용하기가 어렵

고요. 요양보호사 입장에서는 아무리 내가 실력을 쌓고 있다 하더라도 

기본 월급이 완전히 초보하고 똑같아요... 그러다 보니까 오래 하는 사

람들이 성의 없게 일하게 되는 그 동기도 되는 거죠.” (서비스제공자 

4-7)

요양보호사 대상 의무교육은 형식적이며, 더 필요한 교육은 자발적으

로 듣는 경우에 한정되기 때문에, 생애말기 돌봄을 제공하기 위한 역량의 

부족함이 크다.

“같이 일하는 동료들 교육받는 걸 보면, 동영상 같은 거 틀어놓고 다른 
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볼일 보다가, 종료되면 그냥 수료증 받고 그러는 경우가 흔하거든요. 그

래서 그런 것보다도 실질적인 도움이 되는 거, 각자가 자기가 알아서 필

요에 의해서 받는 교육이 실제 도움이 되지” (서비스제공자 4-7)

8) 장기요양기관에서 일반대상자가 분리되지 않은 공간

장기요양기관(시설)에서는 생애말기 대상자도 일반 대상자와 같은 다

인실에서 생활하다 임종을 맞다보니 주변인의 심리적 부담과 충격이 큰 

문제가 있다. 

“시설에서는 생애말기 환자분들도 전담팀이 있어서 숙련된 요양보호사

들이 집중 케어를 하면 좋을 것 같은데 아직 그런 제도가 없잖아요. 그

래서 그냥 일반 대상자와 같이 다인실에서 생활을 하시다가 임종하시게 

되는 경우 간혹 있어요. (임종시) 근무자들도 다급하게 움직이게 되고... 

바로 옆에 누워 계시는 대상자분들이 그 상황을 다 보게 되잖아요... 그

럴 때 되게 심리적인 부담이 되고... 그런 안 좋은 모습 보신 분들은 수

시로 우시기도 하시고 밤에 악몽도 꾸시고..." (서비스제공자 4-7)

9) 파편적인 돌봄서비스 제공

돌봄 영역에서 생애말기를 지원하는 체계가 없어, 서비스 제공이 파편

적이고, 생애말기 대상자들이 정보를 얻기에 한계가 있다.

“임종했을 때에 어디다 얘기 해야되는지 조차, 체계가 제대로 잡혀있지 

않는데, 그런 체계가 잡혀있는 상태에서 이것들을 안내하고, 하는 것들

이 아주 공식적으로 말기 환자들이 됐으면. 병원이든 주치의든 누군가

는 이런 서비스가 있다는 것들을 충분히 알려주고, 내가 존엄성을 가지

고 사망할 수 있는 과정들을 내가 사용할 수 있는 서비스에 대한 설명이 

충분히 필요할 거라고 생각하고요. 우리나라는 이 부분에 대한 것들에 

대해서 체계가 거의 없다고 봐도 될 것 같고요. 아주 파편적으로 서비스
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들을 하고 있고 이 파편적인 서비스조차도 제각각 하고 있는 상태고...” 

(서비스제공자 3-3)

다. 장사·장례

1) 지역별 장례시설의 부족

지역에 따라 공공에서 운영하는 장례시설이 충분하지 못해 서비스 이

용시간이 불충분한 경우가 발생하기도 한다.

“OO시에서는 장례식장, 화장장 그리고 봉안당. 이렇게 같이 운영을 하

고 있는데 시에서 운영하는 시설임에도 불구하고, 빈소는 12개가 있습

니다. 12 상가가 장례식장을 이용을 할 수가 있는데 입관실은 딱 하나가 

있습니다. 그렇기 때문에 입관실을 실질적으로 이용할 수 있는 시간이 

1시간으로 제한이 돼 있습니다. 한 시간이라는 시간이 실질적으로 입관

을 진행함에 있어서, 터무니없이 좀 부족한 시간이거든요.” (서비스제공

자 2-2)

2) 정보 부족 및 신청주의 문제

공영장례가 있는 지방자치단체에서도 당사자들은 물론이고 공무원조

차 제도를 몰라서 이용하지 못하는 경우가 다수 있다. 이는 신청주의 방

식으로 운영되는 제도이기 때문이며, 고립가구의 경우 외부와의 관계가 

부재한 상황에서 신청 자체가 쉽지 않은 현실이다.

“공영장례가 있다는 것 자체를 동주민센터나 구청의 주무관들이 모르는 

경우들이 많고요. 공무원들이 모르다 보니까 또 한국의 복지 제도는 신

청주의지 않습니까? 신청을 하지 못해서 이 공영장례 지원을 받지 못하

는 경우들이 생기고 있는 거죠.” (서비스제공자 2-3)
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“무연고 사망자분들의 쪽에 있는 주민등록등본을 보면 전입신고가 굉장

히 빼곡하게 되어 있는 분들이 있거든요... 60번을 넘게 하신 분들도 계

세요. 그런 분들이 고립되는 건 되게 당연한 수순인 것 같거든요.” (서비

스제공자 2-3)

3) 혈연 중심의 장례

고인의 유족만이 장례를 치를 수 있는 혈연 중심의 구조이기 때문에, 

무연고자 장례도 실제로는 지인, 종교, 사실혼 등 여러 관계에서 장례를 

치르고 싶어하나 제도적으로 불가능하다. 또한 자기결정권을 보장하려면 

생전에 장례를 부탁할 사람을 지정하는 유언을 남길 수 있어야 하나, 현

재 법령상으로 유언의 능력과 내용에 포함되지 않아 법적 효력이 없는 실

정이다. 

“한국의 장래라는 영역이 고인의 유족들 혈연 중심으로 이루어진 사람

들에게만 제공되는 의례에 가까웠기 때문에. 물론 혈연이 아니더라도 

조문은 갈 수 있지만, 직접 본인이 상주가 되어서 장례 절차를 진행하거

나 하는 데는 실제로 불가능한 부분들이 있었고요. 그래서 무연고 사망

자 분들은 장례 치르다 보면 지인이나, 종교 생활을 같이 했었던 사람

들. 사실혼 관계 배우자 등 여러 관계의 사람들이 사실은 장례를 치르고 

싶었고 경제적인 여유들이 있었는데 제도가 할 수 없다고 이야기해서 

고인을 무연고로 보내게 되었는 얘기를 많이 하거든요.” (서비스제공자 

2-3)

“장사 등에 관한 법률에 따르면 형제자매도 장례를 치를 수 있는 연고자 

범위에 포함이 돼요... 근데 의료법 진단서 발급에 관한 법률을 살펴보

면 형제자매에게 진단서를 발급할 수 있는 경우는 직계 가족이 없는 경

우에 한한다고 명시되어 있어요... 형제자매가 자녀가 위임했으면 우리

가 장례 치르겠다 하고, 병원을 찾아가도 병원에서는 자녀를 데려와라 
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답변을 해요. 형제자매가 자녀를 찾으려고 해도, 개인정보 보호에 걸리

기 때문에 지자체나 이런 도움을 받을 수가 없죠. 그래서 자기 동생 둘

을 무연고 사망자로 보낸 분도 계시고요.” (서비스제공자 2-3)

4) 유품정리 관련 법적 제약

정리수납전문가는 민간자격이지만 유품정리사는 민간자격으로도 인정 

받지 못하고 있으며, 유품관리 서비스가 상장례법 상으로 장례서비스로 

인정받기가 어려운 상황이다.

“저희가 유품정리사나, 생전 정리 정리사를 좀 지원해서 법적으로 자격

증을 좀 발급받아 보려고 유품정리를 많이 전부 다 협회에서 목소리를 

했지만, 보건복지부에서 많이 기각됐던 이유가 이런 여러가지 유품이라

는 건 주택도 해당 될 수도 있고, 자동차도 해당 될 수도 있고. 거기에 

유산 상속, 지류 페이퍼. 너무 많은 게 하다 보니까, 이걸 어느 특정 부

분에서만 하게 되니까. 유품정리사가 어떻게 보면 물건 정리만 국한되

는 유품정리사라고 그럴 수밖에 없어요.” (서비스제공자 2-4)
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제3절 생애말기 서비스 관련 의견

  1. 바람직한 생애말기 서비스에 대한 의견

가. 자기결정권

1) 스스로, 미리 준비할 수 있도록 하는 서비스 

서비스 제공자들은 생애말기 환자가 평화롭게 삶을 마무리하기 위해서

는 본인의 죽음과 장례를 미리 생각하는 것이 중요하다고 인식하고 있다. 

임종에 가까울수록 현장에서는 시간적 여유가 부족하기 때문에, 말기 환

자들이 연명의료 결정을 할 수 있는 시간을 주어야 하며, 정부나 공공기

관이 노인을 방문해 설명하고 작성을 도와주는 사업이 필요하다고 응답

하였다.

"우리나라의 연명치료법은 암 환자에만 해당되어 갭이 있는 거고요. 가

정 내 임종을 원하는 사람은 많지만 실제로 이를 경험하는 사람은 적습

니다... 갭을 줄일 수 있도록 법적 체계가 잡혀있고... 이에 대해 충분히 

설명하는 것이 필요합니다." (서비스제공자 3-3)

"환자가 스스로 삶의 마무리에 대해 생각하고, 자기 결정권을 행사할 수 

있는 것이 가장 바람직하다고 생각해서... 이를 위해 사전연명의료의향

서를 작성할 수 있는 기간을 늘리는 것이 최선이 아닌가... 노인분들은 

작성 기관을 찾아가기가 힘들기 때문에 정부나 공공기관에서 방문하여 

설명하고 작성을 도와주는 사업이 확장되었으면 좋겠다."(서비스제공자 

3-1)

"생애말기 환자가 편안하고 평화로운 시간을 보내며 본인의 삶을 마무
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리할 수 있도록 해야 합니다. 현실적으로는 어려움이 많지만, 의료진들

이 환자에게 장례나 마무리를 선택할 수 있는 환경을 제공해야 합니다. 

이를 위해서는 말기 환자들에게도 연명의료 결정을 할 수 있는 시간을 

주어야 합니다." (서비스제공자 1-1)

2) 서식 작성이 아닌, 실질적인 생애말기 준비를 돕는 서비스 

서비스 제공자들은 연명의료 결정법 도입 이후 작성해야 할 서식이 늘

어났지만, 실질적으로 생애말기를 준비하고 좋은 의사결정을 내릴 수 있

도록 지원하는 서비스는 부족하다고 응답하였다. 현재 서비스는 서식 작

성에 치중되어 환자들이 편안하게 생애말기를 준비할 수 있는 환경을 제

공하지 못하고 있다는 것이다. 

“생애말기 케어를 하고 계획을 잘 세워서 무의미한 연명을 하지 않고 나

머지들은 환자들이 잘 편안하게 잘 케어를 받도록 하는 게 근본적인 목

표인데, 현재는 서비스 제공하는 서식 작성하는 절차도 좀 복잡하고 접

근도 복잡하고 ..." (서비스제공자 1-2)

”저는 바람직한 생애말기 돌봄 및 의료 서비스를 개인적으로 생애말기 

환자가 편안하고 평화로운 시간을 보내면서 본인의 삶을 마무리할 수 

있게... 진통제나 요법을 통해 통증을 완화하고... 본인의 죽음과 장례를 

미리 생각해 볼 수 있는 게 좋지 않나. 하지만 현실적으로는 어려운 부

분들이 많이 있다고 생각합니다... 의료진들도 장례나 마무리를 선택할 

수 있는 환경을 만들어줘야 한다고 생각하는데, 현장에서는 시간적 여

유나 환경이 부족합니다... 연명의료 결정 제도를 말기 환자분들까지 확

대하여 시간을 벌어서 더 생각할 수 있는 시간을 주면 좋지 않을까 하는 

기초적인 생각을 해보았습니다 .“ (서비스제공자 1-3)
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나. 생애말기 돌봄

1) 환자의 자기결정권 존중

인터뷰 참여자들은 환자가 원하는 것을 파악하는 것이 중요하다고 인

식하며, 임종을 맞이할 때 신체적, 정신적 고통을 완화하고, 환자가 가족 

관계와 경제적 문제를 스스로 해결할 수 있도록 유관기관과 협력해야 한

다고 응답하였다. 생애말기 대상자는 어디에서든 필요한 서비스에 대한 

정보를 충분히 받을 수 있어야 한다고 지적하였다.

"병원 쪽에서는 병원이든 시설이든 간에 일단은 환자의 자기 생존권을 

존중해야 된다는 것. 보호자의 말도 필요하지만 실제로 고통을 당하고 

있는 환자가 원하는 게 무엇인지를 잘 이해해서 서비스를 제공하는 사

람이나 보호자들도 그렇게 접근해야 된다고 생각해요... 임종을 맞이하

면서 신체적, 정신적 고통을 완화할 수 있도록 지원하고, 환자 스스로 

가족 관계나 경제적 문제를 잘 정리할 수 있도록 유관기관과 협조하여 

연계하는 것이 중요합니다 ." (서비스제공자 4-2)

”"어디에서 생애말기를 보내고 임종을 맞던, 대상자가 필요로 하는 서비

스를 받을 수 있어야 하나, 가족 지원이 부족한 경우 제도도 부족해 원하

는 대로 하지 못하고 생애말기를 제대로 마무리하지 못하고 있습니다“ 

(서비스제공자 4-4)

”특히 생애말기 대상자가 받을 수 있는 서비스 등에 대한 정보를 충분히 

알려주고 존엄성을 가지고 스스로 생애말기를 만들어갈 수 있어야 합니

다“ (서비스제공자 3-3)

2) 치료받던 병원에서 지속적으로 받는 케어

인터뷰 참여자들은 환자가 치료받던 병원에서 지속적으로 케어를 받기
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를 원하며, 자신을 계속 돌봐준다는 믿음이 중요하다고 인식하고 있다. 

따라서 동일한 병원에서의 가정간호나 호스피스 병동으로의 이동은 환자

가 받아들이지만, 다른 병원으로의 호스피스 전원은 환자에게 버림받는 

느낌을 준다는 것이다.

”저희가 환자를 돌보는 데 있어서 환자분들이... 치료받던 병원에서 받

기를 원하시는 경우가 대부분이세요. 이분들이 치료를 이쪽에서 적극적

인 치료를 계속 해주지 않더라도 나를 치료해 주는 데서... 끝까지 계속 

나를 돌봐준다는 거에 대한 어떤 믿음이나 그런 신뢰는 굉장히 큰 부분

인데... 말기단계에서의 호스피스 기간으로의 전후는 오히려 환자나 환

자에게는 버림받는 그런 감정을 느끼게 되고... (서비스제공자 3-2)

“"환자들이 자신의 치료가 끝난 후에도 증상치료가 필요하기 때문에 지

속적인 케어가 중요합니다... 환자와 가족의 만족도를 높이기 위해서는 

치료받던 병원에서의 지속적인 돌봄이 필요합니다... 환자들이 다른 병

원으로 전원될 때, 특히 호스피스 병동으로 전원될 때, 버림받는 느낌을 

받기 때문에... ” (서비스제공자 3-3)

3) 환자와 가족의 삶의 질 유지를 위한 서비스

인터뷰 참여자들은 생애말기 대상자들이 가족과 함께하는 마지막을 희

망하며, 생애말기에는 적극적인 치료보다는 환자와 가족이 삶의 질 유지

를 위한 치료와 정서적 지지를 필요로 한다고 응답하였다.

“생애 마지막은 가족들과 함께 보내는 것이 가장 좋다고 생각합니다. 요

즘은 자식들이 많지 않지만, 마지막 순간만큼은 가족이 환자의 요구를 

들어주며 함께하는 것이 바람직하다고 인식하고 있습니다. 아무리 힘들

어도 마지막에는 참고 가족 품에서 편안하게 가실 수 있도록 해야 합니

다 .” (서비스제공자 4-5)
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“생애말기 환자들은 적극적인 치료는 더 이상 하지 않더라도 삶의 질 유

지를 위한 치료가 필요합니다. 이는 정서적 지지와 가족들의 돌봄을 포

함하며, 환자와 가족이 함께하는 시간을 중요하게 생각합니다 ” (서비스

제공자 3-2)

4) 자택에서 임종까지 맞을 수 있도록 지원하는 서비스 

자택에서 살고 싶은 만큼 살다가 임종까지 맞도록 지원하는 서비스가 

중요하다는 의견이 있었다. 이를 위해 24시간 콜을 받을 수 있는 임종 관

리 서비스가 필요하다는 것이다.

“재택 서비스에서 가장 중요한 것은 가정 내에서 살고 싶은 만큼 살고, 

내가 있는 곳에서 돌아가실 수 있게 만드는 것입니다. 이를 위해서는 임

종 관리가 중요한 부분 중 하나입니다... 24시간 콜을 받고 상담을 해주

는 서비스까지도 충분히 필요하다고 생각합니다... 임종 과정을 맡는 분

들에 대해서 설명하고 임종 과정들을 설명해주고 제도적인 걸 설명해 

주는 과정이 제일 중요하다고 생각을 하고 있습니다... 지금 너무 제한

적이라 저희도 제한적으로밖에 못하고요.” (서비스제공자 3-3)

다. 장사·장례

1) 존엄한 장사장례 보장 

응답자들이 공영장례 제도와 관련해 다양한 의견을 가지고 있었다. 공

영장례가 장례를 위임한다는 의견도 있었던 반면, 공영장례가 필요한 사

례들이 존재하고 이러한 죽음에 대한 사회적 논의가 필요하다는 의견도 

있었다.

“저는 개인적으로는 공영장례에 반대하는 사람이었었어요... 처음에 공
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영장례가 나왔을 때 이게 현대판 고려장이다 라는 사고방식을 갖고 있

었거든요... 공영장례가 어떻게 죽음까지 나라에서 다 해주느냐. 그러면 

세상에 열심히 살 사람들이 누가 있느냐... 실제로 전체 무연고자 공영

장례 중에 실제 무연고자는 거의 0.3% 수준밖에 안 돼요. 나머지는 다 

자식들이나 어떤 법적으로 관계되는 사람들이 시신을 포기하는 과정이

거든요. 법적인 책임을 지지 않겠다는 데서 무연고가 돼 버리는 거지, 

실제로 우리 이 작은 땅에서 무연고자가 어디 있습니까? ” (서비스제공

자 2-1)

“공영장례 제도가 있어서 사람들이 위임하는 게 더 늘었다고 보기는 좀 

어려울 것 같아요. 무연고 사망자가 되는 거에는 여러가지 사유들이 있

다 보니까... 자녀분들이 아버지가 돌아가셨는데 아버지가 가정폭력을 

일삼던 분이셨고 그 경우에는 당연히 장례 치르기가 되게 꺼려하는 경

우도 있었어요... 공영장례가 있든 없든 위임할 분들은 위임하게 될 거

고요. 외국 논문 살펴보면 무연고 사망자를 unclaimed dead 라고 이

야기하는데 우리 사회가 어떻게 이 청구되지 않은 죽음을 대할 것인지

에 대한 논의가 앞으로도 쭉 이어지면 좋을 것 같고요. ” (서비스제공자 

2-3)

  2. 민간과 공공의 역할에 대한 의견

가. 자기결정권

1) 공공기관의 역할 강화 필요

서비스 제공자들은 병원 내에서 사전연명의료의향서 작성에 대한 부담

을 지적하고 있다. 병원에서 이미 많은 연명의료 관련 업무를 처리하고 

있어 추가적인 업무 부담을 겪고 있다고 인식하며, 특히 공공기관이나 보

건소, 자택 등에서의 작성 지원이 필요하다고 응답하였다.
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“의료기관이 사실 급성기 환자를 보고 말기 임종기를 준비해서 유보 중

단을 하는 기관의 어떤 업무들 특성이 있는데 사실 사전연명의료의향서

라고 하면 19세 이상 건강한 성인이 누구라도 작성을 할 수 있는 그런 

서식이에요. 의료기관에서 환자를 케어 하는 게 포커스인데 일반인들의 

사전연명의료의향서까지 급성기 병원에서 이것을 작성하는 게 맞느

냐... (의료기관에서) 사전연명의료의향서를 가지고 들어오게 된 이유는 

좀 깊은 중증의 기저질환을 가지고 계시거나 혹은 이미 말기 질환이지

만 임종기 말기를 작성하고 작성을 진행하기는 좀 애매한 분들이 사각

지대에 있는 환자분들이 많이 계세요.” (서비스제공자 1-4)

“연명의료에 한해서는 지금 민간이랑 공공이랑 모두 다 비슷한 서비스

를 공급하고 있다고 생각을 하거든요... 민간 급성기 병원에서 사전연명

의료의향서를 작성하기보다는 공공에서 작성하는 게 더 많이 늘어나야 

된다고 생각합니다. 급성기 병원에서는 다른 위원회 심의라든가 상담이

라든가 다른 업무를 많이 하고 있고... 사전연명의료의향서는 수가가 따

로 없기 때문에, 다양한 사람들이 방문할 수 있는 보건소나 자택에 방문

하는 방문사업에서 작성 지원이 필요합니다.” (서비스제공자 3-1)

2) 보건소 역할 강화 필요

인터뷰 참여자들은 의사결정이 어려운 독거노인과 1인 가구에 대해 보

건소와 같은 지역사회 기관의 적극적인 지원이 필요하다고 인식하고 있

다. 사전 작성을 위한 상담사로서 취약계층에는 보건소의 역할이 중요하

며, 방문건강관리 등을 통해 생애말기 돌봄 대상자를 발견할 수 있을 것

이라고 응답하였다. 또한, 민간 요양병원과 요양원에서도 생애말기에 대

한 접근이 더욱 필요하며, 현재는 존엄한 죽음이 아니라 기다림의 연속인 

상황이라고 지적하고 있다.

“보건소에서 독거노인이나 이런 사회 약자들에 대해서 나라에서 챙길 
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때 같이 연명의료를 좀 함께 미리 하면 좋지 않을까 ... 독거노인이나 1

인 가구가 또 많이 생기니까. 그런 사람들에게 서비스가 더 좀 확충 되

어야 될 필요가 있다고 생각이 됩니다 .” (서비스제공자 1-4)

“공공에서는 지역사회보건소에서 방문 간호 사업이 있잖아요... 생애말

기 돌봄 의료 지원에 대한 것을 직접적으로 사례도 발굴할 수 있고 접근

을 할 수 있을 것 같고요. 민간에서는 요양병원이나 요양원에서 조금 더 

생애말기에 대해서 접근을 했으면... 요양병원이나 요양원에서는 정말 

존엄한 죽음에 대해서가 아니라 그냥 기다림의 연속인 것 같은 생각이 

들어요.” (서비스제공자 1-5)

나. 생애말기 돌봄

1) 연속성 있는 서비스 연계를 위한 국가 책임 필요

서비스 제공자들은 생애말기 돌봄 및 의료 서비스의 활성화를 위해 여

러 경제적 부담을 해소할 필요가 있으며, 국가 지원 간병 서비스가 필요

하다고 인식하고 있다. 이들은 재가나 가정에서 케어를 제공할 때 발생하

는 사각지대를 방지하기 위해 지역별 및 권역별 네트워크 구축되어 의료, 

요양, 돌봄, 주거 등에서 서비스가 연속적으로 이루어져야 한다는 점을 

강조하였다.

“여러가지 경제적 부담이나 이런 것들이 좀 해소가 될 수 있도록 국가 

지원 간병 서비스라든지... 재가나 가정에서 이렇게 케어를 하고 싶어도 

여러가지 교통적인 문제나 이런 것들로 인해서 그런 케어의 사각지대가 

발생되지 않도록... 생애말기 돌봄 및 의료 서비스 활성화를 위해서... 

서비스가 의료 요양 돌봄 주거 등에서 연속적으로 케어가 이루어져야 

... 지역별 네트워크나 권역별 네트워크를 해서 활성화 시킬 수 있도록 

해야 될 것 같고요.” (서비스제공자 4-2)
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2) 간병비에 대한 정부 관리 필요

인터뷰 참여자들은 생애말기 환자들이 간병을 이용하는 경우 비용 부

담이 크고, 특히 자택에서 간병인을 고용할 때 간병비가 더욱 높아지는 

점을 강조하며, 정부가 간병비에 대해 더 체계적인 관리와 지원이 필요하

다고 인식하고 있다.

“집에 계시는 분들 같은 경우는 상주 간병 같은 경우는 비용이 굉장히 

비싸요. 그래서 의료비용은 저희가 산정특례가 되면 암 환자 같은 경우

는 5%밖에 발생이 안 되거든요... 그거의 몇 배 되는 게 간병비에 대한 

게 굉장히 문제가 되고 있어서 저는 나라에서 이 간병인에 대한 거는 조

금 정리를 해야지 되지 않을까...” (서비스종사자 3-2)

“사실 간병비 문제는 굉장히 큰 이슈입니다. 일일 간병료가 정해져 있지

만 실제로는 간병인의 요구에 따라 비용이 달라지는 경우가 많고, 특히 

자택에서 간병인을 고용하는 경우 상주 간병비가 매우 높습니다. 의료

비는 산정특례를 받으면 저렴하지만 간병비는 큰 부담이 되고 있습니

다. 정부가 이 부분에 대해 좀 더 체계적인 관리와 지원이 필요하다고 

생각합니다.” (서비스종사자 4-1)

3) 사각지대에 대한 공공 지원 필요

경제적 문제와 돌봄 문제에 직면한 저소득층 수급자들은 복지관 등을 

통해 빠르게 해결되지만, 일반 서민들은 지원받기 어려운 것으로 나타났

다. 이러한 사각지대에 있는 서민들에 대한 공공 지원의 필요성을 강조하

였다. 

“일반 환자 중에 부모님이 연로 하셔서 호스피스 기관에 입원을 하셔야 

되는데 경제적인 부분이 안 돼서 동 주민센터에 연락을 했더니 해줄 수 
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있는 게 없더라고요. 자가를 갖고 있고 어느 정도 저금이 있는 경우에... 

비용적인 부분을 본인들이 부담하는데 굉장히 힘들어하셨어요. 그래서 

그런 사각지대에 대한 것도 제도적으로 보완돼야 하지 않을까 생각했습

니다.” (서비스종사자 3-2)

4) 재택 환자에 대한 공공 지원 강화 필요

서비스 제공자들은 생애말기 환자가 자택에 거주할 때 가장 어려운 부

분이 간호와 간병 지원의 부족이라고 인식하고 있다. 급성기라는 판단으

로 노인장기요양보험 지원이 제한되며, 지방자치단체별로 요양보호사를 

파견하기도 하지만, 이는 충분하지 않다는 것이다. 따라서 말기 암 환자

나 임종이 임박한 환자에 대한 공공의 돌봄 지원을 강화할 필요가 있다고 

주장하였다.

“전체 의료기관 중에 공공기관이 5%도 안 되기 때문에 공공에서 무슨 

서비스하는지 잘 모르겠고요. ...호스피스 환자나 말기 환자들이 집에서 

재가를 받을 때 제일 어려운 부분이 간호 간병이고요. 간호 간병에 대한 

지원이 없기 때문에 특히 노인 환자가 갑작스럽게 기능을 잘하고 있다

가 암 환자가 됐을 때... 노인장기요양보험 신청을 해도 급성기라고 판

단돼서 보험에서 튕겨 나가거든요... 그래서 그럴 경우 지자체별로 긴급

지원이라고 해서 일주일에 한 두세 번 정도 나가는 요양보호사를 파견

하는 지자체들이 대부분 있어서... 그 정도 인력 갖고는 집에서 돌보기

가 쉽지 않기 때문에... 말기 암 환자의 경우 하거나 말기 임종이 얼마 

안 남았다고 판단이 됐을 경우에 요양보호사를 쓰고 이러는 거에 대해

서 장기요양보험에서도 조금 유하게 갈 수 있는 열어줄 수 있는 여지가 

있어야 되고...” (서비스종사자 3-5)
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다. 장사·장례

1) 공공의 지원에 대한 상반된 의견

공공의 지원체계가 무연고자와 기초수급자에게는 잘 갖추어져 있다는 

의견도 있었지만, 반면, 장례 서비스에서 공공성이 부족하다는 지적도 있

었다. 공영장례가 각 지방자치단체의 개별 사업보다는 중앙 정부의 복지 

정책으로 자리 잡아야 한다고 인식하고 있다. 또한 공영장례가 보편적인 

사회 보장 제도로 정착되어, 모든 사람이 어느 지자체에 있든 동일한 질

의 장례 서비스를 받을 수 있었으면 좋겠다는 의견도 있었다.

“무연고자이신 분들도 당연히 공영장례를 통해서 입관 절차 거쳐서 화

장장에 모시고. 그런 어려움이 없고 기초생활 수급자분들도 보통 시에

서 운영하는 시설 장례식장을 이용을 하시면 비용적인 부분에서 감면받

는 부분이 되게 많거든요. 그래서 그런 부분은 되게 잘 돼 있다고 생각

하는데...” (서비스제공자 2-2)

“공영장례 제도가 아직까지 그렇게 보편적인 사회보장 제도로서 기능하

고 있다고 보기는 어렵기 때문에 공영장례가 있다는 것 자체를 동주민

센터나 구청의 주무관들이 모르는 경우들이 많고요” (서비스제공자 

2-1)

“공영장례는 각 지자체별로 직접 사업처럼 이를 하고 있던데 이게 각 지

자체의 직접 사업보다는 중앙 정부의 어떤 복지 정책으로 빨리 자리를 

잡아서 죽음에 대해 나의 시신에 대한 마지막은 그래도 나라에서 정리

를 해준다고 해서, 그렇게 할 수 없는 분들의 마음의 여유가 있었으면 

참 좋지 않을까 이런 생각을 합니다... 장사 업무 관련한 전반의 것들을 

다루는 하나의 전문적인 정부 기관이 있으면 좋겠다는 생각이 들고요. 

그걸 통해서 공영장례가 보편적인 사회 보장 제도가 돼서 어느 지자체
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에 있든 모든 사람들의 죽음과 사후의 질이 동일 할 수 있게끔 될 수 있

으면 좋겠고요.” (서비스제공자 2-3)

2) 장례서비스에서 민간과 공공의 역할

인터뷰 참여자들은 장례서비스가 예전에는 바가지 요금이 많았으나, 

현재는 공공시설에서 가격을 투명하게 공개하여 시장 전반의 가격이 합

리적으로 바뀌었다고 인식하고 있다. 유품정리는 민간이 주도하고 공공

이 보조하는 분야이나, 공공의 지원이 부족한 실정이라고 응답하였다. 전

반적으로 장례 분야는 민간이 주도하고 공공이 일부 보조하는 성격을 띠

는 것으로 나타났다.

"예전에는 장례서비스에서 바가지 요금이 많았지만, 공공시설에서 가격

을 투명하게 공개하고 있어 과거보다 시장 전반의 가격이 합리적으로 

바뀐 상황입니다... 시에서 운영하는 장사 시설을 이용하면 금액적으로 

저렴하게 이용할 수 있다는 부분을 잘 모르고 계십니다. 그래서 공공에

서 좀 더 적극적으로 홍보를 하고 알릴 필요가 있지 않나 생각합니다."  

(서비스제공자 2-2)

"유품정리는 민간이 주도하고 공공이 보조하는 분야인데, 공공의 지원

이 부족한 실정입니다... 장례서비스는 전반적으로 민간이 주도하고 공

공이 일부 보조하는 성격을 띄는 것으로 보입니다." (서비스제공자 2-4)

3) 공공은 홍보 및 정보안내에 소극적임

인터뷰 참여자들은 공공에서 제공하는 장례 서비스에 대해 수요자들이 

잘 모르고 있는 경우가 있고, 이는 공공이 서비스 홍보에 소극적이기 때

문으로 보인다고 응답하였다.
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“공공은 시에서 운영하는 장사 시설이라고 봤을 때... 민간에서는 적극

적인 역할, 시에서 운영하는 장사 시설에서는 소극적인 역할을 맡고 있

다고 생각이 듭니다... 시에서 운영하는 시설을 이용하면 금액적으로 저

렴하게 이용할 수 있다는 부분을 잘 모르고 계십니다... 공공에서 좀 더 

적극적으로 홍보를 하고 알릴 필요가 있지 않나...” (서비스제공자 2-2)

“공영장례가 있다는 것 자체를 동주민센터나 구청의 주무관들이 모르는 

경우들이 많고요. 공무원들이 모르다 보니까 또 한국의 복지 제도는 신

청주의지 않습니까? 신청을 하지 못해서 이 공영장례 지원을 받지 못하

는 경우들이 생기고 있는 거죠.” (서비스제공자 2-3)

  3. 생애말기 서비스 활성화 방안

가. 자기결정권

1) 가이드라인 명확화, 의료진의 법적 책임 경감

인터뷰 참여자들은 의료진의 부담을 덜기 위해 생애말기 치료와 돌봄 

범위에 대한 명확한 가이드라인이 필요하다고 인식하고 있다. 이는 명확

한 지침이 제시되면 현장에서 더 쉽게 받아들여질 것이라고 응답하였다. 

또한, 연명의료결정법이 의사 처벌을 보호하기 위한 법으로도 볼 수 있으

나, 명확하지 않은 부분들이 있어 법적 처벌을 두려워한 의사들이 적극적

으로 참여하지 못하는 상황이 있다고 지적하였다. 의사들 간의 협진이 익

숙하므로 다수의 인원이 함께 의사결정을 하거나 윤리위원회를 강화하는 

방안이 제안되었다.

"치료를 할 때 보면 이 환자는 이런 질환을 이렇게 꼭 치료해야 한다는 

가이드 라인이 있잖아요. 의사들이 할 때. 근데 임종기 환자를 케어하는 
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가이드 라인은 제가 보지 못한 것 같아요... 의료진의 인식 개선과 환자

들의 접근이나 이게 당연히 해야 된다는 걸로 생각하면 좀 더 접근이 쉬

울 것 같아요."  (서비스제공자 1-3)

"현재 의사들은 협진이라고 해서 그런 협의 진찰에 대한 것들이 아주 익

숙해져 있는 상태고... 의료진의 판단과 윤리위원회 기능을 좀 더 강화

시키는 방법이 두 가지가 같이 트랙으로 가면 좀 단단하게 되지 않을

까... 법적 책임을 진다든지 쇼에 휘말린다든지 이런 것들이 사실 의료

진한테 가장 두려워서 이걸 이행하지 못하는 부분이기 때문에..."(서비

스제공자 1-2)

2) 가족 및 의료진에 대한 교육, 자문상담 강화

인터뷰 참여자들은 가족과 의료진에 대한 교육과 자문 상담의 필요성

을 강조하였다. 의료진이 관련 교육을 받고, 언제든지 자문과 상담을 받

을 수 있는 창구가 마련되어야 한다는 의견이 있었다. 또한, 의료진 보수

교육과 의사시험에 관련 내용을 포함시키는 방안이 필요하다고 인식하고 

있으며, 요양보호사와 간병인 등에 대해서도 존엄과 죽음에 대한 교육이 

필요하다고 응답하였다.

“연명의료결정법이 법적 처벌을 보호하기 위한 법으로도 볼 수 있으나, 

아직 명확하지 않은 부분들이 있기 때문에 그 부분에 있어 법적 처벌이 

두려워 의사들이(혹은 윤리위원회가) 적극적이지 못한 부분도 있다. 의

사들 간에는 협진이 익숙하기 때문에 2인보다 더 많은 인원이 함께 의

사결정 하는 것도 가능하고, 윤리위원회도 동시에 강화한다면 현재 빈 

곳을 명확하게 규정할 수 있을 것이다... 가족과 의료진에 관련 교육을 

제공하고, 언제든 문의사항이 있을 때 자문과 상담을 받을 수 있는 창구

가 있어야 한다. 이를 위해 의료진의 교육도 중요하며 의사시험에 관련 

내용을 필수로 넣는 등의 방안이 필요하다.” (서비스제공자 1-2)
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“의료진 보수교육. 그다음에 돌봄에 참여하시는 요양보호사, 간병인, 이

런 분들까지도 다 이렇게 교육이 이루어져서 의료나 돌봄에 참여하는 

모든 분들이 이 존엄에 대해서 인식 개선이 확실하게 될 수 있는 강력한 

우리 제도가 있잖아요. 보수교육을 필히 해야 된다는 것에 이 내용이 꼭 

좀 들어갔으면 좋겠습니다.” (서비스제공자 1-5)

3) 적절한 예산 및 인력 지원

인터뷰 참여자들은 사전연명의향서 작성과 관련된 예산 지원이 부족하

다고 인식하고 있다. 연명의료계획서에는 수가가 있지만, 간호사 인건비

를 충당하기에 충분하지 않다고 응답하였다. 공공윤리위원회와 협약기관

도 적절한 예산 지원이 필요하다고 강조하였다.

"사전연명의료의향서 등록기관이기 때문에 받는 예산 지원은 전혀 없습

니다... 연명의료 결정 과정에 있어서는 수가가 책정되어 있지만 턱없이 

부족합니다. 간호사 인건비를 충당할 수 없고... (공공윤리위원회 사업

비) 이 예산으로는 부족합니다."  (서비스제공자 1-2)

"(공공윤리위원회 사업비) 사실 현실적인 금액은 아닙니다. 사전 연명의

료 의향서는 수가도 없고, 인력을 충분히 쓰기에 충분한 정도는 아닙니

다." (서비스제공자 1-3)

4) 관련 법률의 대리인 범위 확대

인터뷰 참여자들은 가족 외 대리인의 의사결정 허용, 무연고자 관련 법

개정 등이 필요하다고 인식하고 있다.

“환자가 미리 지정한 대리인을 친권자들과 같은 권리를 주는 법에 대해

서 지금 개정을 하려고 한다고 알고 있고요. 그러니까 점점 가족 수가 

적어지고 비혼 가정도 많고. 사별 가정, 1인 가정이 많아지는데 그러면 
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친권자가 되는 직계 존비속들이 점점 없어지기 때문에 어떤 지정한 대

리인, 그분들이 친구라든지 아니면 다른 가족이 아닌 누군가가 지금의 

가족(친권자)에게 주어진 그런 권리를 준다면 어떨까 하는 의견에 저도 

동의를 하고 있습니다." (서비스제공자 1-3)

5) 미리 준비하는 서비스로의 개선

인터뷰 참여자들은 질병의 흐름을 예측할 수 있기 때문에 가능한 일찍, 

부담을 느끼기 전에 생애말기 돌봄과 결정에 대해 의료진이 환자와 의논

해야 한다고 인식하고 있다. 환자가 의식이 있고 의사소통 및 의사결정이 

가능할 때 이러한 중요한 논의를 미리 해놓는 것이 중요하며, 치매의 경

우에도 초기에는 이러한 논의가 가능하다고 응답하였다.

"사실 어떤 질병이든 그 흐름은 어느 정도 예상할 수 있는 부분이 있습

니다. 그래서 가능한 일찍, 부담을 느끼기 전에 생애말기 돌봄과 결정에 

대해 의료진이 환자와 의논을 해야 한다고 생각합니다. 환자가 의식이 

있고 의사소통 및 의사결정이 가능할 때 이러한 중요한 논의를 하고 결

정을 미리 해놓는 것이 중요합니다."  (서비스제공자 1-4)

"치매의 경우에도 초기에는 의식이 있고 의사소통 및 의사결정이 가능

하기 때문에, 가능한 일찍 생애말기 돌봄과 관련된 논의를 해야 합니다. 

이런 중요한 결정을 미리 해놓는 것이 중요합니다."  (서비스제공자 1-5)

6) 연명의료 중단결정 및 이행 업무 수행기관 확대

인터뷰 결과에서 연명의료 중단결정 및 이행 업무 수행기관의 확대 필

요성이 지적되었는데, 윤리위원회가 없는 병원에 전원될 경우 연명의료

법이 적용되지 않아 의미가 없어지는 상황을 지적하며, 공용윤리위원회 

위탁 협약을 늘려 이러한 문제를 해결할 필요가 있다고 응답하였다.
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"연명의료중단서류에 대한 절차나 제도의 간소화도 꼭 필요하다고 생각

을 하고 있고. 이런 공공사업이 확대되어야 한다고 생각을 하고 또 그만

큼 충분한 예산도 필요하다고 생각합니다. 무엇보다도 중요하다고 생각

을 하는 게, 아무리 연명의료 중단서류를 작성했다고 하더라도 연명의

료 윤리의료기관 윤리위원회가 설치되어 있지 않은 병원으로 마지막에 

환자분이 전원을 가시게 되면 연명의료법 적용이 안 되거든요."  (서비스

제공자 3-1)

나. 생애말기 돌봄

1) 정서지원 강화 및 관련 프로그램 개발 필요 

인터뷰 참여자들은 생애말기 환자에게 정서적 지원이 중요하다고 인

식하고 있다. 특히 치매나 뇌경색 환자들에게는 따뜻한 마음과 사랑을 

전달하고, 두려움을 줄이기 위한 대화 프로그램 개발이 필요하다고 응답

하였다. 

"말기 환자들이 가장 두려워하는 것 중 하나는 죽음에 대한 불안입니다. 

그래서 정서적 지원이 매우 중요하다고 생각합니다. 특히 치료가 불가

능한 치매나 파킨슨병 같은 대상자에게는 대화나 프로그램을 통해 두려

움을 줄일 수 있는 기술이 필요합니다. 뇌경색처럼 대화가 가능한 대상

자와의 대화를 통해 두려움을 절감시키는 프로그램이 필요하고, 이러한 

기술은 보호자와도 공유하고 훈련할 필요가 있습니다."  (서비스제공자 

4-1)

2) 다양한 돌봄 현장에서 활용가능한 가이드라인 및 교육 필요

생애말기 돌봄 현장에서 활용할 수 있는 가이드라인과 교육이 필요한 

것으로 응답되었다. 종사자들에게는 세부적이고 구체적인 교육이 요구되

며, 부족한 경우 보수교육을 통해 보완해야 한다는 것이다. 또한, 통증 관
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리와 정서적 지지에 대한 국가적 홍보와 정보 제공이 필요하며, 현장에서 

호스피스와 생애말기 치료를 구분하기 어려운 상황이므로 명확한 지침과 

홍보가 필요하다고 강조하였다.

"병원이 아닌 기관에서는 서비스를 제공하는 기관별로 케어, 증상에 대

한 어떤 교육들이 필요하다는 거, 지침이 필요하다는 거랑 그다음에 생

애말기 환자 케어에 참여하는 분들에 대한 구체적인 교육들이 필요할 

것 같고요. 내가 맡은 대상자에 대해서 교육받은 내용이 충분치가 않으

면 보수교육을 통해서라도 그 부분에 대한 지식을 얻을 수 있는 교육 시

스템도 마련됐으면 좋겠고... 그 다음에 말기 환자에 대한 통증 관리는 

정서적 지지를 포함한 돌봄서비스에 대한 정보와 개선을 위해서 국가가 

조금 더 적극적으로 홍보 등을 많이 해야 될 것 같다는 거. 왜냐하면 아

직까지 현장에서는 호스피스든 생애말기 치료든 구분을 잘 못하는 경우

가 많거든요." (서비스제공자 4-2).

3) 대형병원의 생애말기 돌봄 역할 강화

대형병원에서 많은 환자를 담당하고 있는 현실을 고려할 때, 호스피스·

완화의료와 생애말기 돌봄을 의무적으로 수행하도록 제도화해야 한다는 

의견이 있었다.

"대형병원으로 암 환자분들이 대부분 몰리고 있는 상황에서 이 환자들

을 지역사회로 그쪽으로 보내는 게 쉽지는 않다고 생각이... 경제적인 

부분을 떠나서 환자가 편중되어 있는, 많은 환자를 보는 대형병원들이

나 이런 병원들이 호스피스 완화의료에 대한 생애말기 환자를 돌보는 

데 있어서 여러가지 다양한 프로그램들 입원 병실이라든지..." (서비스

제공자 3-2)
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4) 장기요양기관 내 전담팀이나 별도 입소실 필요

장기요양기관 종사자의 경우 생애말기 대상자가 일반 대상자와 분리된 

공간에서 적절한 돌봄을 받으며 임종을 맞을 수 있도록 전담팀과 별도 입

소실(임종실)이 필요하다고 인식하고 있다. 

”치매 전담팀이 있는 것처럼 생애말기 환자분들도 전담팀이 있어서 숙

련된 요양보호사들이 집중 케어를 하면 좋을 것 같은데 아직 그런 제도

가 없어서 그냥 일반 대상자와 같이 같은 방에서 다인실에서 같이 생활

을 하시다가 임종하시게 되는 경우 간혹 있어요... 치매 전담반이 있는 

것처럼 생애말기 환자분들을 위한 전담팀이 있어서 아주 규모 작은 시

설 같은 경우는 1인실 하나 비워둬서... 공단에서 지원을 해준다면 운영

할 수도 있는 부분이잖아요. 아니면 따로 그런 시설을 만든다든가..." 

(서비스제공자 4-7)

5) 케어매니지먼트 체계 마련 및 비대면 진료 규제 완화

제공인력들은 자택에 거주하는 생애말기 대상자의 상태를 정확히 파악

하고 필요한 서비스를 명확히 구분해 지원하는 케어매니지먼트가 필요하

다고 인식하고 있다. 또한, 자택에서 거동이 불편한 환자가 병원을 방문

하기 어려운 경우가 많다는 점에서 비대면 진료에 대한 규제 완화가 필요

하다고 응답하였다.

"서비스가 제대로 활성화되지 않고 가족들도 서비스를 제대로 활용하지 

못하고 만족도도 낮은 이유는 ‘조사’가 제대로 되지 않아서이다. 우리나

라도 3개월에 한 번 정도라도 사회복지사가 파견이 되어서 조사를 해보

시면 어떨까 하는 생각도... 파견이 되어서 대상자의 욕구를 파악을 하

시면 어떨까..." (서비스제공자 4-5)
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"재택에서 저희가 환자들을 볼 때. 이 환자분들이 물론 병원을 왔다 갔

다 하시기는 하고 오지 말라고 그래서 못 가는 경우도 있기는 하지만 환

자분들이 거동이 불편하고. 이럴 때 같은 경우는 오시기 힘들 때가 많거

든요. 그런데 요새는 개인정보 이런 문제가 너무 크다 보니까 환자가 안 

오면 안 되는 경우들이 꽤 많아요. 그래서 이런 부분에 있어서 비대면 

진료라든지 이런 부분에 대한 게 조금 풀렸으면 좋겠다는 생각이 들고

요." (서비스제공자 3-2)

6) 임종관리를 위한 지원시스템 및 별도 수가 필요

제공인력들은 임종 순간에 의사 또는 간호사가 대기하고 있다가 24시

간 콜을 받고 자택을 방문해 임종을 지키거나 정리해주는 역할이 보호자

의 안정을 위해 필요하다고 인식하고 있다. 가정형 호스피스로는 이러한 

세팅이 어려워 악화 시 응급실을 가게 되어 불필요한 치료를 받다가 사망

하는 경우가 발생한다고 응답하였다. 임종관리는 많은 시간이 소요되지

만 호스피스에서 받을 수 있는 수가가 한정되어 있어, 별도의 임종관리 

수가가 필요하다고 강조하였다. 예를 들어, 일본의 임종관리비처럼 환자 

등록 시 인당 관리비를 받는 방식이 고려될 수 있으며, 현재로서는 임종 

후 사후관리에 대한 청구가 불가능하므로 이에 대한 연구와 보완이 필요

하다고 응답하였다.

"사실 마지막 임종 순간에는 병원에 집에 가서 우리가 임종을 같이 봐주

거나 임종 직후에라도 가서 정리를 해주는 역할들을 해야지 거기 보호

자들이 좀 안정이 되고 임종 관리가 될 텐데 이런 부분이 되려면 상당

히... 24시간을 받아들이고 이런 것들이 돼야 되는데 이런 거에 대한 지

금 보상이 전혀 없기 때문에 아무리 제가 가정형 호스피스를 하더라도 

이런 세팅을 만들기가 쉽지 않을 거고... 결국 마지막에 환자들이 대부

분은 임종 과정을 겪다가 환자 상태가 나빠지고... 병원에 응급실로 응

급차 타고 가거든요. 그러면 응급실 가서 응급진료에 응급자원들을 다 
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잡아먹고... 필요 없는 것들을 하다가 사망하고... 장례를 치르는 이 과

정을 겪는데 사실 이 과정을 없애야지... 그래서 이런 부분들을 어떻게 

수가나 형태로 만들지에 대한 고민이 좀 필요할 거고요." (서비스제공자 

3-3)

“일본 같은 경우는 임종 관리비라고 해서, 임종하는 것을 의사가 관리를 

하고 나면 약 100만 원 정도의 수가를 주고 있고요. 그 다음에 똑같은 

방문 진료나 방문간호인데도 응급으로 받거나. 온콜로 받았거나. 또는 

밤에 당직 시간 외에 갖게 될 경우에 수가를 할증해서 주는 제도들이 있

어서 그런 것들에다가 등록된 환자 관리비도 거기는 있고요." (서비스제

공자 3-3)

7) 요양보호사의 생애말기 돌봄 역할 강화

제공인력들은 요양보호사의 생애말기 돌봄 역할 강화를 위해 전문적 

교육과 역할 확대가 필요하다고 인식하고 있다. 현재 요양보호사는 의료

법 문제로 인해 필요한 처치를 충분히 시행하지 못하고 있어 개선이 필요

하다는 의견이 있었다. 또한 많은 요양보호사가 대상 노인의 임종을 가장 

먼저 접하지만, 임종에 대응하는 교육과 매뉴얼이 미비한 상황이라고 지

적하였다.

"석션하고 인슐린 놓고 혈압 재고 산소 포화도 재는 거 되게 단순해요. 

그런 거 교육시켜서 얼마든지 전문적으로 활용을 할 수도 있는데 그런 

거 전혀 지금 하고 있지 않고 그냥 단순히 의료법에 저촉된다 해서... 가

장 기초적인 건데 그것까지도 못하게 되어 있으니까 그런 거를 좀 개선

을 해줬으면 좋겠고..."(서비스제공자 4-7). 

"요양보호사의 생애말기 돌봄에 대한 전문적 교육 및 역할도 필요하다. 

예를 들어 통증 완화를 위한 마사지, 지압, 족욕, 스킨십, 대화 등이 필
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요하나 현재 요양보호사 교육 시간은 240시간으로 매우 부족한 수준이

다." (서비스제공자 4-7)

"수많은 요양보호사 등 생애말기 돌봄서비스 제공자들이 대상 노인들의 

죽음을 가장 먼저 접할 텐데 임종에 대응하는 현재 교육, 매뉴얼 미비한 

상황이다." (서비스제공자 2-1).

8) 활용가능한 제도와 서비스에 대한 교육 필요

인터뷰 참여자들은 제도와 서비스가 있음에도 불구하고 노인들이 이를 

활용하지 못하는 경우가 많다고 인식하고 있다. 노인 대상 교육 프로그램

을 통해 제도에 대한 인식을 높이는 것이 중요하다는 의견이었다.

”노인복지관에서 나라에서 하는 좋은 제도에 대해서 교육하는 시스템은 

없는 걸로 알고 있어요. 그래서 차라리 교육하는 프로그램을 넣어주는 

게 좋다고 생각합니다... 환자가 됐을 때 내가 직접 가서 안 하더라도 행

정복지센터에 전화 한 통화만 해도 즉각적으로 사회복지사하고 연결이 

될 수 있는 게 가장 바람직하지 않을까 싶습니다." (서비스제공자 4-5).

 

다. 장사·장례

1) 공공 상담창구 필요 

제공인력들은 가족이나 지인의 죽음을 맞아 당황스러운 상황에서 공식

적으로 문의할 수 있는 상담창구가 필요하다고 인식하고 있다. 예를 들어 

대표전화나 상담센터 등의 운영이 필요하다고 응답하였다.

"경찰, 소방 외에 상세하게 물어볼 수 있는 별도의 공식 채널을 마련해

야 한다고 생각합니다. 가족이나 지인의 죽음을 맞아 당황스러운 상황
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에서 공식적으로 문의할 수 있는 대표전화나 상담창구가 필요합니다.“ 

(서비스제공자 2-1)

"(특정 지자체 사례에서) 공영장례 지원 상담센터를 운영하여 전국에서 

걸려오는 모든 상담 전화를 다 받고 있습니다. 상담센터의 역할이 중요

하다고 생각합니다." (서비스 제공자 2-3)

2) 다양한 장례 방식에 대한 정보제공 필요

제공인력들은 장사장례에 다양한 방식이 있으며, 본인과 가족이 원하

는 방식대로 진행할 수 있다는 점을 공공에서 홍보할 필요가 있다고 인식

하고 있다. 

”장례를 치를 때 사실 다양하게 옵션을 선택할 수가 있는데 사람들이 그

걸 잘 모른다. 공공이 여러분들이 여러가지를 선택할 수 있다, 그런 거

에 제한은 없다 라는 걸 좀 잘 알려야 되는 역할을 공공이 해야 되지 않

나..." (서비스제공자 2-1)

”3일장이라고 하면 고인이 운명을 하시게 되면 오늘 저녁에 손님들을 

받을 수가 있어요. 근데 오늘 밤 11시에 고인이 돌아가시면 하루가 지나

버린 거예요... 손님을 받을 시간이 내일 하루밖에 없고 그다음 날 아침

에 바로 화장 예약을 해서 발인이 나가야 되는... 그래서 이게 과연 맞는 

건지 틀린 건지에 대한 의문이... 굳이 왜 3일장에 얽매여서 모든 사람

들이 움직이느냐...“ (서비스제공자 2-1)

3) 고인 중심의 서비스라는 인식 개선 필요

제공인력들은 장례가 손님을 받는 시간이 아닌, 고인을 마지막으로 보

내드리는 시간이라는 인식의 개선이 필요하다고 인식하고 있다. 
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”사람들 인식 자체도 조금 변화가 필요한 부분이... 장례라는 게 내 손님 

받는 그런 시간이 아니고 마지막으로 우리 어머님, 아버님, 할아버지, 

할머니 마지막으로 보내드리는 시간... 마지막 고인하고 얼굴 뵙고 인사 

나누는 시간이 중요하다는 인식 변화도 필요하다고 저는 생각하고 있습

니다." (서비스제공자 2-2)

4) 공공의 역할 강화 및 중앙정부 차원의 지원 정책 필요

제공인력들은 장례 지원에 있어 공공의 역할 강화 및 중앙정부 중심의 

정책 필요성을 인식하고 있다. 지방자치단체별로 상이한 조례보다 중앙

정부가 통일된 장례 지원 정책을 시행하는 것이 중요하며, 장사업무와 고

독사 등 사회적 죽음을 다루는 별도의 부처가 필요하다고 강조하였다.

"장사 장례 서비스는 지역별로 다르게 규정되어 있어, 지자체보다는 중

앙정부 중심의 장례 지원 정책이 필요하다고 생각합니다... 어느 지자체

에 있던 죽음의 질이 동일해야 하기 때문입니다." (서비스제공자 2-1). 

"각 지자체별로 상의한 조례로 존재하는 게 아니라 공영장례 제도가 정

부 부처... 이 정부 부처 중에서도 죽음 관련한 문제를 전문적으로 다루

는 하나의 부서가 생기는 게 가장 좋을 것 같아요... OO시의 경우에는 

무연고 사망자는 어르신 복지과가 관리하지만 고립사 같은 경우에는 지

역정책과가 관리하는 걸로 알고 있거든요." (서비스제공자 2-3).
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제1절 연구 요약

본 연구는 자기결정권 지원, 생애말기 돌봄, 장사·장례 지원의 세 영역

별 제도 현황을 분석하고, 이를 생애말기 서비스 대상자 및 제공자의 경

험과 연결하여 정책의 한계점을 파악하였다.

먼저, 자기결정권 지원, 생애말기 돌봄, 장사·장례 지원의 세 영역별 현

행 제도 및 관련 서비스 현황을 고찰한 결과는 다음과 같다.

첫째, 생애말기 자기결정권 보장을 위해 마련된 제도는 크게 연명의료 

결정제도와 후견제도로 구분된다. 연명의료 결정제도는 사전연명의료의

향서와 연명의료계획서이다. 사전연명의료의향서는 말기 환자 또는 임종

기에 국한되지 않고 만 19세 이상 성인 누구나 연명의료에 대한 결정을 

작성할 수 있는 문서인 반면, 연명의료계획서는 의사에 의해 말기 또는 

임종 과정에 있는 환자가 연명의료 중단 결정을 명시하는 문서이다. 다음

으로, 후견제도는 의사결정이 어려운 사람들을 지원하기 위한 법정후견

과 치매공공후견으로 구분된다. 법정후견은 법원에서 지정한 후견인이 

피후견인을 대신해 의사결정을 하는 제도이며, 의사결정 지원 정도에 따

라 성년후견, 한정후견, 특정후견, 임의후견으로 세분화된다. 치매공공후

견제도는 치매 환자에게 성년후견제도를 이용할 수 있도록 지원하는 제

도이다.

다음으로, 생애말기 돌봄은 호스피스·완화의료 서비스를 제외하면, 생

애말기에 초점을 맞춘 제도가 부재하기 때문에 각 제도별 지원 대상 기준

에 생애말기 대상자가 포함되어 서비스를 이용할 여지가 있다. 예를 들

제6장 결론
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어, 병원에 입원한 생애말기 환자는 간호·간병통합서비스를 통해 돌봄을 

제공받을 수 있으며, 장기요양제도에서는 장기요양등급을 받은 생애말기 

환자가 요양시설에 입소하거나 방문서비스를 받을 수 있다.

장사·장례 서비스는 장사시설 및 장례 지원, 유품정리, 사별가족 지원

의 순으로 파악하였는데, 서비스 내용은 장례(장례절차, 장례방식, 장례

용품, 비용 등) 수행, 유품정리 수행, 사별가족에 대한 심리정서적 지원 

등으로 생애말기 환자의 가족이 임종과 임종 후에 필요로 하는 서비스이

다. 관련 공적 지원으로는 장제급여, 공영장례지원 등이 있다.

둘째, 영역별 공적 제도에 생애말기 대상자가 포괄되는 수준을 파악하

였다. 연명의료 결정제도의 사전연명의료의향서는 성인 누구나 작성할 

수 있어 지원 대상의 범위가 넓고 그중 생애말기 대상자가 포함되는 반

면, 연명의료계획서는 지원 대상 범위는 좁지만, 생애말기 대상자에게 초

점을 맞춘 서비스이다. 사전연명의료의향서는 주기적인 의사 확인 및 갱

신 구조가 부족하다는 한계가 있고, 연명의료계획서는 임종기 환자가 자

기 표현의 한계로 환자 본인의 의견을 반영하기 어려운 경우가 많아 특히 

1인 가구의 자기결정권 침해 우려가 있다. 한편, 후견제도는 아직 성숙 단

계에 이르지 못하였으며, 법정후견의 유형 중에서 의사결정 지원 정도가 

더 한정적인 특정후견 및 한정후견의 활성화가 필요하다.

생애말기 돌봄의 경우, 먼저, 간호·간병통합서비스는 생애말기 환자가 

필요로 하는 돌봄을 제공하지만, 대형병원의 참여 수준이 낮아 서비스 확

대가 요구되고 있다. 장기요양제도는 서비스 이용자 규모를 고려할 때 기

존 돌봄 제도 중에서 생애말기 대상자가 지원대상이 될 가능성이 가장 높

은 제도이다. 그러나 생애말기에 특화된 서비스를 제공하지 못한다. 노인

맞춤돌봄서비스는 예방적 서비스로 생애말기 환자가 필요로 하는 돌봄 

지원을 제공하기 어려우며, 가사·간병방문지원사업은 생애말기 환자와 
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그 가족에게 필요한 서비스지만, 생애말기 대상자를 거의 포함하지 못한다.

장사·장례 서비스에서 공적 제도는 장제급여, 공영장례지원 등이기 때

문에 생애말기 대상자에 대한 포괄성이 낮다. 장제급여는 기초수급자 요

건과 부양의무자 요건을 충족한 경우에만 수급 가능하고, 공영장례지원 

또한 생애말기 대상자 중에서도 무연고 사망자나 고독사 등에 한정된다.

셋째, 세 영역의 공공 개입 수준을 살펴보면, 자기결정권 지원은 공공

에서 제도의 규정·관리 차원에서 가장 크게 개입하고 있다. 연명의료계획

서는 의료기관 윤리위원회가 설치된 의료기관에서 제공하고 있고, 사전

연명의료의향서는 의료기관, 해당 사업을 수행하는 비영리법인 또는 단

체에서 제공하도록 하기 때문에, 민간의 서비스가 활성화되지 않은 상

황이다.

생애말기 돌봄의 경우, 기존 돌봄 제도는 대부분 공공이 주로 재정 지

원하는 역할을 수행하고 있다. 그러나 생애말기 대상자가 돌봄 제도의 지

원 대상이 아니거나 제공되는 서비스가 생애말기 대상자의 질환상 도움

이 크지 않은 경우, 결국 가족이 제공하는 돌봄이나 민간에서 개별 구매

하는 간병 서비스의 도움을 받을 수밖에 없다.

장사·장례 지원에서 공공이 개입하는 영역은 장사시설 관련 법령을 통

해 일부 관리의 역할이나 지방자치단체의 공영장례 지원 등에 한정되며, 

나머지는 병원 장례식장, 상조회사, 청소업체 등과 같이 민간이 주도하는 

영역이라 할 수 있다. 또한 사별가족 지원은 호스피스 서비스를 제외하면 

서비스가 아직 활성화되지 못한 것으로 파악된다.

다음으로, 생애말기에 있는 환자 본인과 생애말기 돌봄을 제공한 가족

을 대상으로 심층 인터뷰를 실시하여 생애말기 과정에서 경험한 내용과 

인식을 분석한 결과는 다음과 같다.

심층 인터뷰에 참여한 환자 본인의 생애말기 서비스에 대한 인식과 경
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험 내용을 분석한 결과 5개의 범주와 28개의 하위범주로 분류할 수 있었

다. 5개의 범주는 ‘죽음과 함께 생활하면서도 생애말기 준비에 들어가지 

못하는 주저함’, ‘죽음 앞에서 미루는 결정들’, ‘현실감 없는 돌봄 자원

들’, ‘스스로 준비해야 하는 생애말기 돌봄’, 그리고 마지막으로 ‘삶과 죽

음의 경계에서 오직 나에게만 허락된 고독감’이었다. 

환자 본인의 경험과 인식을 범주와 하위범주 주제별로 분석한 결과 생

애말기에 준하는 상황에서 환자 본인은 갑작스러운 진단과 계속되는 전

이로 죽음이 생활화되었지만, 실제 본인의 죽음이 가깝다는 생각은 하지 

않았다고 하였다. 또한 본인이 해야만 하는 생애말기 준비와 연명의료 등 

결정의 중요성을 인식하면서도 결심하지 못하여 결정을 미루고 있었다. 

이들은 생애말기 돌봄 대상자임에도 불구하고, 현실적으로 도움을 받을 

수 있는 자원이 제한적이고 가족에게 돌봄을 기대하기 어려워 스스로 생

애말기를 준비해야 한다고 인지하였으며, 이 모든 과정에서 외로움을 경

험하였다고 했다. 

심층 인터뷰에 참여한 생애말기 환자의 가족이 경험한 내용과 인식을 

분석한 결과 9개의 범주와 77개의 하위범주로 분류할 수 있었다. 9개의 

범주는 ‘생애말기 돌봄으로 들어가면서 몸도 마음도 마지막을 향하여 지

쳐가는 피날레를 경험’, ‘집이 아닌 곳에서의 임종 여정’, ‘죽음을 기다리

는 중이어서 더욱 긴박해지는 결정들’, ‘생애말기 돌봄에서 함께 한 돌봄 

자원들’, ‘풀어야만 하는 치매환자 생애말기 돌봄 시스템 문제점; 치매라

는 새로운 적’, ‘재택돌봄의 끝으로 이어지는 임종과 사망진단서’, ‘생애

말기 돌봄의 마지막 숙제, 장례와 장사’, ‘생애말기 돌봄의 외로움에서 벗

어나려면’, 그리고 마지막으로 ‘코로나를 거치며 겪는 경험’이었다. 

생애말기 돌봄을 제공한 가족은 생애말기 돌봄은 이전에 경험했던 돌

봄과 비교하여 확연하게 힘들고 어려웠다고 하였으며, 환자의 죽음을 막
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연한 미래가 아닌 가까운 현실로, 돌봄의 마지막에는 환자의 임종이 기다

리는 지치고 힘든 마지막 돌봄이었다고 했다. 환자가 임종을 한 가족의 

경우 임종 전 마지막 3개월 동안 환자와 가족은 모두 지쳤으며, 바닥을 경

험했다고 하였다. 환자의 질환과 환자의 상태에 따라서도 죽음의 여정을 

다르게 경험하였으며, 특히 환자가 치매를 앓고 있는 경우 돌봄이 더욱 

힘들어졌다고 했다. 무엇보다 사전에 충분하게 임종을 준비하지 못한 상

황에서 환자가 자택에서 임종을 한 가족의 경우 무지한 상황에서 어려움

이 더 컸다고 하였다. 이들 가족의 어려움은 갑작스럽게 생애말기 돌봄으

로 들어가면서 무엇을 먼저 해야 하는지, 환자가 어떤 돌봄이 필요한지 

모르는 무지함으로 분주하고 생경한 임종 과정에서 환자의 임종 순간을 

놓치기도 하고, 마지막 인사도 하지 못하는 상황으로 전개되기도 하였다. 

자택에서 임종하는 가족은 임종 순간 환자를 돌보는 일, 경찰과 국립과학

수사대의 조사, 사망진단서를 받고 장례식장으로 시신을 이송하는 일 등 

특별한 임종과정을 경험하였다.

한편, 영역별 생애말기 서비스 제공자를 대상으로 FGI 인터뷰를 실시

하여 생애말기 대상자에게 서비스를 제공한 경험과, 생애말기 사회서비

스 개선을 위한 의견을 분석한 결과는 다음과 같다.

서비스 제공자들은 노인들은 건강하거나 질환 초기에는 사전연명의료

의향서를 작성하는 데 비교적 긍정적인 반응을 보이지만, 말기 진단을 받

거나 상태가 악화되면 두려움과 어려움을 경험하고 있다고 보고하였다. 

의료진들은 연명의료 중단에 대해 죄책감을 느끼거나 법적 책임을 두려

워하는 경우가 있어, 명확한 가이드라인과 법적 책임 경감이 필요하다는 

의견이었다. 서비스 제공자들은 생애말기 환자들이 평화롭게 삶을 마무

리하기 위해 본인의 죽음을 미리 생각하는 것이 중요하며, 이를 위해 사

전연명의료의향서를 작성할 수 있는 기간을 늘리고, 작성에 대해 설명하
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고 지원하는 사업이 필요하다고 보았다. 서식 작성에 치중된 서비스에서 

벗어나 실질적으로 생애말기를 준비하고 의사결정을 내릴 수 있도록 지

원하는 서비스가 필요하다는 것이다. 병원 내에서 사전연명의료의향서 

작성에 대한 부담을 줄이기 위해 공공기관이나 보건소, 자택 등에서 작성 

지원이 필요하다고 응답하였다. 또한, 공공후견인 활동 등 가족이 없거나 

의사결정이 어려운 상황에 처한 생애말기 환자들을 위한 지원이 중요한 

것으로 인식하고 있다.

다음으로, 생애말기 돌봄에 대해 서비스 제공자들은 연속성 있는 서비

스 연계를 위한 공공의 책임이 강화되어야 한다고 지적하였다. 국가 지원 

간병 서비스가 확충되고, 지역별 및 권역별 네트워크 구축을 통해 의료, 

요양, 돌봄, 주거 등이 연속적으로 이루어져야 한다는 것이다. 서비스 제

공자들은 생애말기 환자와 가족들에게는 삶의 질 유지를 위한 지원과 정

서적 지지가 필요하며, 특히 치매나 파킨슨병 환자들에게 두려움을 줄이

는 대화 프로그램 개발이 필요하다고 보았다. 환자가 치료받던 병원에서 

지속적으로 케어를 받기를 원하며, 동일 병원에서의 가정간호나 호스피

스 병동으로의 이동을 지원하는 서비스가 필요한 것으로 응답되었다. 또

한 장기요양기관에서도 생애말기 환자들을 위한 전담팀 구성 및 전문적 

돌봄 기술 개발이 필요하며, 기존 돌봄 제공자들이 생애말기 환자들에 대

한 서비스를 제공할 수 있도록 교육과 가이드라인 등을 마련할 필요가 있

다는 점이 지적되었다.

장사·장례 관련 서비스 제공자들 내에서도 공영장례에 대한 다양한 의

견이 존재하였으며, 공영장례 제도의 필요성을 인정하고, 무연고 사망자

에 대한 적절한 대처와 사회적 논의가 필요하다고 지적하였다. 공공에서 

제공하는 장례 서비스에 대해 수요자들이 잘 알지 못하는 경우가 많아, 

공공기관의 적극적인 서비스 홍보와 정보 안내가 필요하다는 의견도 있
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었다. 가족 구조 변화를 고려할 때, 가족 외 대리인의 의사결정을 허용하

는 등의 관련법 개정이 요구되며, 또한 유품정리와 관련된 법적 제도를 

정비하고 민간자격 인정 방안 등을 마련할 필요가 있음이 인터뷰에서 지

적되었다.
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되

지
 못

하
는

 경
우

가
 많

음
.


법

정
후

견
 및

 치
매

공
공

후
견

제
도

를
 통

해
 

후
견

인
이

 
피

후
견

인
의

 
재

산
 
관

리
와

 
신

상
 
보

호
를

 
담

당
하

여
 
자

기
결

정
권

을
 
보

장
하

지
만

, 
선

정
 
과

정
의

 
복

잡
성

, 
권

한
 

남
용

 가
능

성
 등

의
 문

제
가

 제
기

되
고

 있

으
며

, 
치

매
공

공
후

견
제

도
는

 
매

칭
률

이
 

낮
아

 실
효

성
이

 떨
어

짐
.


공

공
에

서
 
제

도
를

 
규

정
하

고
 
있

고
 
민

간
 

서
비

스
는

 거
의

 부
재

함
.


생

애
말

기
 

대
상

자
들

은
 

자
신

의
 

상
태

를
 

받
아

들
이

기
 어

렵
고

, 
치

료
와

 돌
봄

 결
정

에
 
주

저
하

게
 
됨

. 
특

히
, 

연
명

의
료

와
 
관

련
된

 결
정

이
 미

루
어

지
며

, 
정

확
한

 정
보

를
 제

공
받

지
 못

해
 혼

란
을

 경
험

함
.


지

원
 제

도
의

 접
근

성
이

 낮
고

 자
격

 조
건

 

기
준

이
 
엄

격
하

여
 
실

질
적

인
 
도

움
을

 
받

기
 어

려
움


환

자
가

 
말

기
 
상

태
나

 
컨

디
션

이
 
나

쁘
면

 

두
려

움
과

 
어

려
움

을
 
느

껴
 
작

성
하

기
 
어

려
우

며
, 

치
매

와
 같

이
 의

사
결

정
이

 불
가

능
한

 경
우

도
 있

음
.


여

전
히

 
가

족
의

 
결

정
이

 
중

요
한

 
문

화
가

 

존
재

하
며

, 
노

숙
자

, 
무

연
고

자
, 

가
족

과
 

단
절

된
 

경
우

, 
외

국
인

 
등

 
의

사
결

정
의

 

어
려

움
 발

생
함

.


의

료
진

의
 
인

식
과

 
의

지
가

 
부

족
한

 
경

우

가
 
많

아
 
환

자
의

 
자

기
결

정
권

이
 
충

분
히

 

보
장

되
지

 않
음

.

생
애

말
기

 

돌
봄


생

애
말

기
 
대

상
자

에
 
초

점
을

 
맞

춘
 
서

비

스
가

 
부

재
하

며
, 

기
존

 
제

도
별

 
지

원
 
대

상
 기

준
에

 따
라

 생
애

말
기

 환
자

가
 포

괄

될
 여

지
가

 있
음

.


대

상
자

가
 병

원
 및

 요
양

병
원

 에
 입

원
하

는
 경

우
, 

병
원

의
 간

호
·간

병
통

합
서

비
스

의
 충

분
성

이
 낮

고
, 

요
양

병
원

에
서

의
 돌

봄
은

 주
로

 간
병

인
을

 통
해

 이
루

어
져

 비


병

원
에

서
 
환

자
 
중

심
의

 
대

화
가

 
부

족
하

고
, 

이
동

(병
원

 방
문

) 
관

련
 지

원
이

 제
한

적
임

.


투

병
 

비
용

이
 

크
게

 
부

담
되

며
, 

보
험

이
 

없
는

 경
우

 특
히

 경
제

적
 어

려
움

을
 크

게
 

경
험

함
.


필

요
한

 
정

보
와

 
자

원
을

 
얻

기
 

어
렵

고
, 

가
사

도
우

미
 이

용
, 

심
리

상
담

 서
비

스
 이


생

애
말

기
 
대

상
자

들
은

 
죽

음
에

 
대

한
 
두

려
움

으
로

 정
서

적
, 

영
적

 치
료

와
 가

족
의

 

관
심

이
 필

요
함

.


보

호
자

의
 
부

재
나

 
소

극
적

인
 
태

도
가

 
문

제
로

 작
용

하
는

데
, 

돌
봄

에
 대

한
 지

식
이

 

부
족

하
거

나
 
경

제
적

 
문

제
로

 
인

해
 
치

료

에
 소

극
적

인
 가

족
이

 있
음

.


재

가
나

 요
양

시
설

에
서

 받
을

 수
 있

는
 의
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구
분

생
애

말
기

 
관

련
 
제

도
 
현

황
(요

약
)

생
애

말
기

 
서

비
스

 
대

상
자

의
 
제

도
 
관

련
 

경
험

(인
터

뷰
 
결

과
 
요

약
)

생
애

말
기

 
서

비
스

 
제

공
자

의
 
인

식
과

 
의

견

(F
G

I 
결

과
 
요

약
)

용
 부

담
이

 큼
.


대

상
자

가
 자

택
에

서
 돌

봄
을

 받
는

 경
우

, 

장
기

요
양

등
급

을
 

받
은

 
경

우
에

 
한

하
여

 

장
기

요
양

서
비

스
를

 받
을

 수
 있

음
.

용
 등

이
 제

한
적

임
.

료
 
서

비
스

가
 
부

족
하

여
 
환

자
들

이
 
충

분

한
 
돌

봄
를

 
받

지
 
못

함
. 

가
정

간
호

 
서

비

스
의

 
범

위
와

 
시

간
 
제

한
이

 
있

고
, 

재
택

 

환
자

의
 병

원
 방

문
 어

려
움

이
 큼

.


장

기
요

양
기

관
에

서
는

 인
력

 부
족

으
로

 말

기
 
환

자
에

 
집

중
적

인
 
돌

봄
을

 
제

공
하

기
 

어
려

우
며

, 
요

양
보

호
사

의
 
교

육
에

서
 
생

애
말

기
 전

문
성

을
 갖

추
기

 어
려

움
.


체

계
적

인
 
생

애
말

기
 
지

원
 
체

계
가

 
없

어
 

서
비

스
 
제

공
이

 
파

편
적

이
며

 
정

보
 
제

공

이
 충

분
하

지
 않

음
.

장
사

·장
례

 

지
원


대

부
분

의
 
장

례
 
서

비
스

는
 
민

간
에

서
 
제

공
하

며
, 

공
공

의
 개

입
은

 장
제

급
여

와
 공

영
장

례
지

원
에

 한
정

됨
. 


공

영
장

례
지

원
은

 
지

방
자

치
단

체
의

 
조

례
 

제
정

 여
부

에
 따

라
 지

원
 범

위
와

 방
법

이
 

다
르

며
, 

제
도

 진
입

이
 어

려
움

.


유

품
정

리
는

 
주

로
 

민
간

에
서

 
이

루
어

져
 

공
공

의
 지

원
이

 부
족

한
 상

황
이

며
, 

사
별

가
족

을
 
위

한
 
지

원
 
프

로
그

램
이

 
제

한
적

임
.


환

자
와

 
가

족
 
모

두
 
장

례
 
준

비
에

 
대

한
 

지
식

이
 부

족
하

며
, 

미
리

 준
비

하
지

 못
해

 

임
종

 후
 급

하
게

 처
리

해
야

 하
는

 상
황

이
 

발
생

함
.


장

례
 
준

비
에

 
대

해
 
환

자
와

 
가

족
 
모

두
 

심
리

적
으

로
 
부

담
스

러
워

하
며

, 
관

련
 
절

차
와

 비
용

에
 대

한
 정

보
가

 부
족

함
.


장

례
와

 관
련

된
 정

부
 지

원
이

 부
족

하
며

, 

자
격

 조
건

이
 까

다
로

움
.


장

례
 절

차
에

 대
한

 인
식

이
 부

족
하

며
 준

비
되

지
 
않

은
 
죽

음
으

로
 
인

해
 
어

려
움

을
 

경
험

함
.


공

공
의

 
장

례
지

원
이

 
존

재
하

나
, 

수
요

자

가
 
이

를
 
잘

 
모

르
는

 
경

우
가

 
많

고
 
홍

보

가
 부

족
한

 상
황

임
.


유

품
정

리
에

 
대

한
 
인

식
이

 
개

선
되

고
 
있

지
만

 여
전

히
 생

전
 준

비
가

 부
족

함
.


유

품
정

리
가

 
민

간
자

격
으

로
도

 
인

정
받

지
 

못
하

며
, 

장
례

서
비

스
로

 
인

정
받

기
가

 
어

려
움

.
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제2절 생애말기 서비스 활성화 방안

  1. 생애말기 서비스의 확대 방향

지금까지 생애말기 대상자에 대한 지원은 호스피스·완화치료를 제외

하면 주로 가족의 도움이나 민간 서비스 중심으로 이루어졌으며, 무연고

자 등 가족의 지원을 받기 어려운 경우에만 장례 지원 등의 공적 지원이 

제공되어 왔다. 인구 구조 변화와 가족 관련 규범의 변화로 인해, 향후 가

족의 도움을 기대하기 어려운 개인이 증가할 것으로 예상되기 때문에, 생

애말기 관련 서비스의 공적 지원 확대 및 민간 영역 활성화가 필요하다.

생애말기 환자와 그 가족이 선택할 수 있는 옵션이 다양해야 하며, 특

히 취약계층의 존엄한 죽음을 보장하기 위해 생애말기 서비스에 대한 공

공의 지원이 확대되어야 한다. 특히, 생애말기 욕구에 직접적으로 대응하

는 서비스인 호스피스·완화의료의 지원 대상을 모든 생애말기 대상자로 

점진적으로 확대하고 서비스 제공 수준을 강화할 필요성이 있다. 한편, 

생애말기 대상자의 다양한 욕구에 대응하기 위해 호스피스·완화의료에만 

한정하지 않는 광범위한 생애말기 서비스 제도 설계가 필요하다.

1) 호스피스·완화의료 서비스의 지원대상 확대 및 서비스 강화

기존 생애말기 대상자를 지원하는 주요 체계인 호스피스 및 완화의료

의 지원을 강화해야 한다. 이를 위해 호스피스 병상 수를 늘리고, 가정형 

호스피스 기관을 확대하며, 호스피스 서비스와 가정간호, 외래 진료 등을 

통합함으로써, 환자와 가족이 다양한 의료 서비스를 원활하게 받을 수 있

도록 해야 한다.

특히 호스피스·연명의료의 대상을 확대하는 노력이 필요하다. 미국의 



제6장 결론 227

사례를 참고하면, 메디케어(Medicare) 또는 메디케이드(Medicaid) 대

상자가 말기 질환을 앓고 있으며 수명이 6개월 미만일 가능성이 있다고 

판단된 경우, 의사와 호스피스 의료책임자의 진단을 받아 호스피스 프로

그램의 지원을 받을 수 있다.

최근 2024년 6월 남인순 의원의 대표발의로 연명의료중단 등의 결정 

및 이행 시기를 임종기에서 말기로 앞당기도록 하는 연명의료결정법 개

정안이 제안된 바 있어, 이와 같은 지원대상 기준 완화 및 확대가 지속적

으로 시도될 필요가 있다.

2) 분절적인 서비스 제공체계에 대한 개선

환자가 병원에서 집으로, 또는 요양시설로 이전할 때, 돌봄 계획과 정

보를 원활하게 이전하여 중단 없는 돌봄을 제공해야 한다. 생애말기 대상

자에 대한 케어매니지먼트 기능을 도입하여, 환자와 가족의 요구를 중심

으로 여러 서비스 간의 조정을 담당하고, 필요한 자원을 연결해주는 역할

을 수행해야 한다. 이를 통해 각 환자의 상황에 맞춘 개인별 돌봄 계획을 

수립하고, 이를 지속적으로 업데이트하여 환자 중심의 연속 돌봄을 제공

하는 것이다.

이를 위해서는 서비스 연계의 주체를 명확히 하여 생애말기 대상자의 

입원, 이관, 퇴원 등의 변동을 모니터링하고 지원하는 체계를 정비할 필

요가 있다. 단기적 방안으로, 의료기관 중심의 생애말기 대상자에 대한 

모니터링 및 지원 체계를 갖추고, 지자체, 보건소 등과 협력하는 방안을 

고려해볼 수 있다. 생애말기 환자가 치료를 받던 의료기관이 중심이 되어 

생애말기 계획 수립, 필요 시 다른 병원이나 서비스 연계, 환자에 대한 지

속적인 모니터링을 지원하는 방안이다. 장기적으로는 지자체 중심의 케

어매니지먼트 체계를 공고히 하는 방향으로 나아갈 필요가 있다. 특히 지
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역에 거주하는 생애말기 대상자에게는 의료와 돌봄의 연계 지원이 더욱 

시급하다.

'지역사회 통합돌봄 선도사업'에 이어 2023년부터 ‘노인 의료-돌봄 통

합지원 시범사업’이 시행 중이며, 사업 범위에 생애말기 대상자에 대한 

서비스가 일부 포함되어 있다. 예를 들어, ‘방문의료지원센터’는 의사, 간

호사, 사회복지사들이 협력하여 방문의료서비스를 제공하는 모델인데, 

서비스 대상은 75세 이상 노인 중 질병·부상으로 인해 진료가 필요하지

만 보행이 어려운 경우로, 생애말기 환자가 자택에서 거주하는 경우 서비

스 대상에 포함될 수 있다. 또한, '퇴원환자 지역사회 연계(공공의료연계

망)'에도 생애말기 환자가 포함될 수 있다. 이와 같이 지역사회 의료-돌봄 

통합지원 사업을 활성화하고 이를 전국 단위 사업으로 발전시킴으로써, 

생애말기 대상자에 대한 지역 내 의료-돌봄 통합 서비스 강화 또한 가능

할 것으로 보인다.

3) 재가 영역의 서비스 지원 및 의료-돌봄 연계 강화

지자체, 보건소, 장기요양기관, 노인복지기관 등과 의료기관 간의 협력 

체계를 구축하여, 환자와 가족이 필요한 서비스를 지역사회에서 쉽게 접

근할 수 있도록 해야 한다. 이를 위해 지역의 유관 기관들이 필요한 환자

의 건강 상태와 치료 정보를 열람할 수 있는 시스템을 마련하여 일관된 

돌봄을 제공할 수 있도록 할 필요가 있다.

또한, 자택에서 생애말기 대상자를 돌보는 가족이 관련 지식·기술과 정

보를 습득하고 긴급상황에 대한 대응 등의 정보를 얻을 수 있는 체계가 

마련될 필요가 있다. 예를 들어, 가정간호 등의 기존 서비스를 통해 가족 

대상 간병 기술 지원, 정보 제공 등을 추가 제공하는 방안 등을 검토할 필

요가 있다. 
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마지막으로, 자택에서의 임종 시 유족들이 경험하는 어려움을 경감시

키기 위해, 가정 내 임종 시 경찰 신고 절차에 대한 개선이나, 사망진단서 

발급 절차를 간소화하는 등의 방안을 모색할 필요가 있다. 노인이 생각하

는 “좋은 죽음”이 본인이 희망하는 곳에서 가족과 함께 맞이하는 임종이

라는 점에서, 장기적으로는 자택 임종이 생애말기 대상자가 선택할 수 있

는 방식 중 하나가 되어야 할 것이다.

4) 생애말기 서비스의 정보 접근성 강화

모든 생애말기 대상자와 가족이 정확한 정보를 제공받을 수 있어야 한

다. 병원에 입원하는 경우, 요양병원으로 이동하는 경우, 자택에서 머무

르는 경우 등을 모두 고려할 때 의료서비스, 돌봄, 의사결정, 임종, 장례·

장사와 관련된 서비스가 무엇이 있고 대상자와 가족이 어떤 지원을 받을 

수 있는지 그 모든 선택지가 안내되어야 한다는 점이다. 생애말기의 각 

단계별로 필요한 정보와 지원을 받을 수 있는 체계를 마련하여 정보 접근

성을 강화해야 한다.

특히, 생애말기 환자와 가족들은 심리적 어려움을 경험하고 있으나, 호

스피스·완화의료 외에는 심리적, 영적 지원을 이용하기 어렵다. 단기적으

로는 생애말기 대상자가 본인들이 활용할 수 있는 정서지원, 상담 등의 

프로그램 정보를 쉽게 얻을 수 있도록 정보지원체계를 마련할 필요가 

있다.

5) 생애말기 과정과 관련 서비스에 대한 인식 개선

분석결과에서 지속적으로 생애말기, 임종이 닥친 상태에서는 생애말기 

환자와 가족이 어떠한 행동이나 결정을 하기에 어려움이 크다는 점이 드

러나고 있다. 따라서 생애말기 환자와 가족이 생애말기 관련 결정을 하기 
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어려운 상황을 고려하여, 건강한 시기부터 준비할 수 있도록 생애말기 관

련 교육과 정보를 제공해야 한다. 생애말기에 있는 환자와 가족만이 아니

라 전생애주기적 전환점마다 모든 시민이 의료와 돌봄, 존엄한 죽음을 준

비할 수 있도록 정보 체계를 구축하고, 시민사회를 중심으로 웰다잉에 대

한 토론의 장을 확산하는 노력이 필요하다.

  2. 영역별 서비스 개선 방안

가. 자기결정권 지원

1) 자기결정권 지원 제도 강화

자기결정권 지원의 대상 범위를 확대하고 특히 의료기관에 입원한 경

우와 자택에서 머무르는 경우 모두를 대상으로 포함되도록 포괄성을 높

이고, 제도 접근성을 개선해야 한다.

질병 초기부터 의료인과 환자가 사전돌봄계획을 세울 수 있는 의료기

관의 시스템을 구축할 필요가 있다. 의료기관은 암 질환, 노인성 말기 만

성질환, 치매 환자와 가족에게 치료와 돌봄 내용, 퇴원과 응급실 방문 교

육, 방문 간호와 1차 의료사업 이용에 대한 정보를 제공하여 환자와 가족

이 생애말기 돌봄에 필요한 결정을 할 수 있도록 지원해야 한다.

이를 위해 의료기관의 연명의료결정 관련 기구 설치 의무 대상을 확대

하며, 의료기관의 연구윤리위원회에서 연명의료결정을 지원하는 사업을 

별도로 분리하고 해당 사업에 대한 정부 예산 지원을 확대해야 한다. 즉, 

의료기관 의무 설치 확대와, 무엇보다도 관련 예산 지원 강화가 동시에 

이루어져야 한다.

또한 연명의료결정법에서 법정 가족 외에도 공적 대리인이 결정할 수 
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있도록 법 제도의 개선 필요성이 있다. 예를 들어, 무연고 말기환자를 위

한 공적 대리인 제도와 병원윤리위원회의 추인을 법제화하여 환자의 자

율성을 최대한 보장하는 방안 등에 대한 검토가 필요하다.

2) 생애말기 당사자의 자기결정권에 대한 이해도 제고

공공기관이 노인을 방문해 사전의료지시서 작성 과정을 도와주는 방문

형 프로그램을 운영하는 방안에 대한 검토가 필요하다. 이를 통해 환자가 

자신의 상태와 치료 방향을 충분히 이해하고 스스로 결정할 수 있도록 지

원하려는 것이다.

한편, 노인과 가족 등을 대상으로 자기결정권의 중요성과 실천 방법에 

대한 교육 프로그램을 개발하고 제공해야 한다. 이를 통해 노인들이 자신

의 권리를 인식하고 적극적으로 자신의 삶을 계획할 수 있도록 지원해야 

한다. 의료기관과 협력하여 환자와 가족을 대상으로 사전의료지시서의 

중요성과 작성 방법에 대한 교육을 제공하는 방안 등을 검토할 필요성이 

있다.

3) 후견제도에 대한 공공 개입 강화

후견제도의 경우 공공의 개입을 더욱 강화할 필요가 있다. 후견제도 내

에서도 피후견대상인의 의사결정 지원 정도가 낮은 성년후견보다는 한정

후견, 특정후견 등으로 유형을 다양화하고 각 유형의 제공 수준을 높일 

필요가 있다. 이를 위해 피후견인 발굴, 후견인 양성 등을 관할하는 전달

체계를 확대·강화해야 한다. 후견 제도는 의사결정이 어려운 노인을 위한 

후견인 제도를 강화하여, 미리 지정된 대리인이 환자의 의사를 반영할 수 

있도록 지원해야 한다. 치매 공공후견인 및 요양보호사에 대한 존엄한 죽

음 지원 교육도 필요하다. 후견인의 권한과 책임을 명확히 하여 환자의 
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권리를 보호하고, 후견 제도가 장애인권리협약에 위배되지 않도록 법적 

장치를 마련해야 한다.

4) 자기결정권 지원의 범위 확대

서비스 내용 측면에서 연명치료 중심의 지원에서 좀 더 포괄적인 의사

결정 지원을 위한 제도 확대를 고민해볼 필요가 있다. 예를 들어, 장례방

식, 유언, 유품정리, 상속/기부, 각종 계약 체결 및 해지 등의 결정을 포괄

하도록 영역을 확대할 수 있다. 다만 해당 서비스는 민간 영역을 중심으

로 활성화 전략을 마련할 수 있을 것이다.

나. 생애말기 돌봄

1) 기존 돌봄 제도 간 연계 강화

생애말기 대상자는 진단부터 사망까지 장소의 이동이나 증상의 수준에 

따라 각각 필요한 돌봄을 받을 수 있어야 하며, 이를 위해 기존 돌봄 제도

의 서비스와 체계 간의 연계를 강화할 필요가 있다.

첫째, 노인요양병원의 생애말기 돌봄 지원을 강화하며, 병원형, 가정

형, 자문형 호스피스 기관의 지역서비스 확대 등을 통해 서비스의 연속적 

제공을 모색해야 한다.

둘째, 요양서비스와 임종 서비스의 연계 필요성이 있는데, 이를 위해 

장기요양제도에서 임종실, 임종돌봄 등을 도입할 필요성이 있다. 노인요

양시설 내에 생애말기 대상자에 대한 전담팀과 별도 입소실(임종실)을 추

가하는 방안과, 장기요양제도에서 임종돌봄 가산을 도입하는 방안을 검

토할 필요성이 있다. 일본의 사례를 살펴보면, 개호 영역에서 임종돌봄

(ターミナルケア加算) 가산이 있어 시설과 방문서비스 모두 사망일 및 사
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망일 전 일정 기간 내에 임종돌봄을 제공하는 경우 가산이 부가된다(厚生

労働省老健局, 2024). 한국 장기요양보험에서도 임종(생애말기) 돌봄에 

대한 가산을 지원함으로써, 장기요양 전달체계의 생애말기 돌봄이 가능

하도록 할 필요성이 있다.

또한, 위와 같이 임종실을 운영하고 임종돌봄 가산을 적용하기 위해서

는 서비스 제공 인력이 생애말기 돌봄에 대한 역량을 갖춰야 한다. 기존 

돌봄서비스 제공 인력의 교육과정에 임종돌봄 내용을 반영해야 한다.

2) 기존 돌봄 제도의 사각지대에 대한 공적 지원 모색 

기존 돌봄 제도의 지원대상 기준 등에서 제외되는 생애말기 환자에 대

한 공적 지원을 모색할 필요가 있다. 가족이 있는 경우 일부 돌봄부담을 

완화하는 방안을 모색하고, 1인 가구와 같은 취약한 대상을 기존 돌봄 제

도의 서비스를 이용할 수 있도록 제도 개선이 필요하다. 이를 위해 최근 

정부가 시행하고 있는 요양병원 간병비 지원 시범사업과 같은 공공의 노

력이 강화될 필요가 있다.

다. 장사·장례 지원

1) 공영장례 지원의 강화

공영장례 제도를 전국적으로 보편화하여 모든 사람이 경제적 여건에 

상관없이 존엄한 장례를 치를 수 있도록 중앙 정부 차원의 지원 정책을 

마련해야 한다. 공영장례 지원 기준을 명확히 하고, 신청 절차를 간소화

하여 접근성을 높여야 한다.

최근 공영장례 대상을 확대하는 시도가 이루어지고 있다. 2024년 2월 

보건복지부에서 ‘무연고 사망자 공영장례 표준안’을 배포함으로써 무연
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고 사망자에 대한 지방자치단체별 지원의 편차를 줄이고, 보다 더 존엄한 

장례의식을 제공하고자 하였다(보건복지부 노인정책과, 2024.2.7.). 무

연고 사망자 외에 취약계층에 대해서도 공영장례를 지원할 수 있도록 그 

대상을 확대하고, 지원 내용을 ‘빈소 설치, 제물상 차림, 조문, 헌화 등의 

장례의식에 소요되는 비용’으로 명시해 사망자에 대한 최소한의 존엄을 

보장할 수 있도록 하는 방향이다.

2) 자택 임종에 대한 제도 개선

어디서 임종을 하더라도 유족이 혼란을 겪지 않을 수 있도록 개선 필요

하다. 특히 노인요양시설에서 죽음을 맞이할 때 기관에서 관련 지원을 할 

수 있도록 기관의 역량을 강화하거나(인력 추가) 연계가 용이하도록 개선

이 필요하다. 가정에서의 임종의 경우 사망 시 사망 확인, 이송(운구) 등

에 대한 절차를 개선하고 자택에서 있는 생애말기 환자와 가족은 물론이

고, 생애말기 관련 서비스 제공자들이 이를 충분히 인지할 수 있도록 안

내해야 한다.

3) 장례를 치룰 수 있는 권리에 대한 개선

변화하는 가족 유형을 고려하여 직계가족 외에도 장례를 치를 수 있는 

권한에 대한 개선이 필요하다. 관련하여 직계가족 외의 주체가 권리를 가

질 경우 의료 관련 의사결정, 사망진단, 장례까지 과정에서 생애말기 대

상자를 대변하여 각 단계의 실행이 가능하도록 관련 지침 및 법령을 동시

에 개선하는 방안을 검토할 필요가 있다.

4) 장례비스 활성화 및 정보제공 강화

장례 서비스의 경우, 지역별 장사 및 장례시설, 요양시설 및 재가 서비
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스, 의료복지협동조합 등 유료 및 무료 사회서비스를 활성화하는 전략이 

필요하다. 동시에 장례의 과정이 고인 추모에 초점을 맞춘 서비스가 

될 수 있도록 서비스에 대한 기준 설정이나 정보 공개 등의 개선이 필

요하다.

공공기관과 민간기관이 협력하여 장례 서비스에 대한 정보를 적극적으

로 제공하고, 다양한 홍보 채널을 통해 수요자들에게 알림으로써 접근성

을 높여야 한다. 상담 창구를 운영하여 장례와 관련된 모든 정보를 제공

하고 상담해주는 창구를 마련해야 한다. 이를 통해 유가족들이 필요한 지

원을 받을 수 있도록 도움을 제공해야 한다.

5) 유품정리 서비스 활성화

유품정리 서비스에 대한 공공의 개입을 강화할 필요가 있다. 저소득층, 

취약층 등에 대해서는 공공의 지원을 강화할 필요가 있다. 예를 들어, 생

전 정리와 유품정리를 연계한 프로그램을 운영하여 고독사 위험군의 주

거 환경을 개선하고 삶의 질을 향상시켜야 한다.

또한 유품정리 서비스 활성화를 위해 국가가 유품정리 서비스에 대한 

법적 기준 등을 명확히 할 필요가 있다. 유품정리 서비스가 장례서비스로 

법적으로 인정받을 수 있도록 관련 법률을 정비할 필요가 있다. 다음으로 

유품정리사를 위한 전문 교육 프로그램을 개발하고, 유품정리사 자격증 

제도를 도입하여 서비스의 신뢰성과 질을 높이기 위한 노력이 필요하다.
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