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초 록

이 연구는 체계적 문헌고찰을 통해 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 관

련 연구 동향, 측정 방법과 도구, 영향 요인을 분석하기 위해 실시하였다. 

최근 10년간 국내외 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 측정 논문 중 선정 

기준에 부합하는 36편을 분석하였다. 분석 결과, 삶과 죽음의 질 모두 설문조사를 통해 

측정하였다. 주제어가 삶의 질인 논문(26편)의 주 설문 응답자는 모두 환자 본인, 주제

어가 죽음의 질(10편)인 논문은 모두 환자 사망 후 제3자에게 설문을 실시하였다. 삶의 

질 측정을 위해 총 22개 도구, 죽음의 질 측정을 위해 총 4개 도구를 사용하였다. 총 

24편에서 호스피스･완화의료 이용 여부, 기간, 의뢰 시기 등 돌봄 체계 관련 요인이 

삶과 죽음의 질에 영향을 미치는 것으로 나타났다. 이외에도 인구사회학적 특성, 임종 

장소가 죽음의 질에 영향을 미치고, 신체･심리적 증상, 경제적 부담, 예후 인식, 영적 

믿음 등의 요인이 삶의 질에 영향을 미치는 것으로 보고되었다.

이 연구를 통해 죽음의 질 측정 도구와 연구의 비중이 삶의 질 연구에 비해 부족함을 

확인하였다. 죽음의 질을 높이기 위한 추가 연구가 필요하며, 이 연구의 ‘협의, 광의, 

최광의의 죽음’ 개념 정의와 같은 시도가 필요하다. 향후 생애말기 환자의 삶의 질 및 

죽음의 질 개념 간 관계 정립, 죽음의 질 측정도구의 추가 개발, 확인된 관련 영향 요인

의 개선, 환자 경험 측면에서의 죽음의 질 개선 방안에 한 연구와 활용이 이루어진다

면 생애말기 환자의 삶과 죽음의 질을 향상시키는 데 기여할 수 있을 것이다.
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 알기 쉬운 요약

이 연구는 왜 했을까? 이 연구는 국내외에서 수행된 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 

질 측정 연구 동향을 파악하고 개념을 정리하여, 향후 삶과 죽음의 질 관련 정책 및 연구의 기초

자료로 활용하고자 하였다.

새롭게 밝혀진 내용은? 호스피스･완화의료 이용자의 삶의 질 측정은 예외적 상황을 제외하고 모

두 환자 본인을 상으로 실시하였고, 죽음의 질 측정은 모두 환자가 사망한 후 제3자를 상으로 

실시하였다는 차이점이 있다. 생애말기 중 어느 시기에 초점을 맞추느냐에 따라, 삶의 질과 죽음의 

질 개념으로 구분할 수 있다. 특히, 죽음의 질 측정 연구의 비중과 도구의 종류가 삶의 질 연구에

비해 부족함을 확인하였다.

앞으로 무엇을 해야 하나? 첫째, 생애말기 환자의 삶의 질 및 죽음의 질 개념 간 관계를 보다 

정교하게 정립해야 한다. 둘째, 죽음의 질 측정도구 추가 개발과 죽음의 질에 미치는 영향 요인을

파악해야 한다. 다만, 그에 앞서 측정 상인 ‘죽음’ 개념의 정의가 필요하며, 이 연구에서 제안한 

‘협의, 광의, 최광의의 죽음’ 개념 정의와 같은 시도를 그 예로 들 수 있다. 앞서 언급한 연구와 활용이

이루어질 경우 생애말기 환자의 삶과 죽음의 질을 향상시키는 데 기여할 수 있을 것이다.

http://dx.doi.org/10.15709/hswr.2023.43.3.114
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Ⅰ. 서론

1. 연구 배경

국내 인구의 기 수명이 증가하면서 좋은 죽음(Good 

Death) 또는 삶을 잘 마무리하는 것에 한 사회적 요구가 

늘어나고 있다. 2008년 7.3%에 불과하던 호스피스･완화의료 

이용률은 2021년 기준 23.2%로 3배 이상 증가하였다(보건복

지부, 중앙호스피스센터, 2023). 또한 2022년 국내 65세 이상 

고령인구 비중은 전체 인구의 17.5%를 넘어섰으며, 2025년

에는 초고령사회1)로의 진입을 전망하고 있다(통계청, 2022). 

인구 구조 변화에 따라 호스피스･완화의료의 수요는 더욱 가

파르게 증가할 것으로 예상된다. 관련된 여러 분야의 노력을 

통해 입원･가정･외래 어느 환경에서나 호스피스･완화의료를 

이용할 수 있는 제도적 기반이 마련되었으나 해결해야 할 문

제점들이 존재한다. 

첫째, 수요와 공급의 불균형 문제다. 최근 호스피스･완화의

료 병상이 부족하여 입원 기 중 사망하는 사례가 발생하고 

있다. 2022년 9월 기준 전체 의료기관 중 입원형 호스피스･완
화의료가 설치된 의료기관은 2.9%(95개소)에 불과하여(허

석, 2022) 호스피스･완화의료의 공급이 생애말기 돌봄 수요

를 충분히 수용하지 못한다. 또한 호스피스･완화의료 상은 

암, 후천성면역결핍증, 만성 폐쇄성 호흡기질환, 만성 간경화, 

그 밖에 보건복지부령으로 정하는 질환(만성호흡부전)으로 진

단을 받은 말기환자2)이다. 이 중에서 주로 암환자들만 호스피

스･완화의료를 이용하는데, 1년에 암으로 사망하는 약 8만 명 

중에서도 23%만이 호스피스･완화의료를 이용하고 있다(허

석, 2022). 비암(non-cancer) 환자가 호스피스･완화의료를 이

용하는 경우는 극소수이다(허 석, 2022). 이에 호스피스･완
화의료 제공기관과 상자의 범위를 지속적으로 확 해야 한

다는 목소리가 높아지고 있다. 특히 우리나라 노인들은 임종

장소로 가정을 가장 선호하나(어유경, 고정은, 2022) 가정형 

호스피스 이용 환자는 연간 전체 임종환자의 0.2%에 불과하

여(웰다잉문화운동, 국회 「존엄한 삶을 위한 웰다잉 연구회」, 

2023) 수요와 공급의 불균형이 더욱 두드러지게 나타난다.

둘째, 제도 확장과 더불어 임종기의 개인이 경험하는 죽음

의 질이 어떠한가에 한 고민이 필요함에도 불구하고 충분하

지 않다는 점이다. 죽음의 질은 개인마다 받아들이는 정도가 

지극히 주관적이므로 서비스 제공체계의 양적 확 가 모든 생

애말기 환자 개인이 경험하는 죽음의 질을 향상시키는 것은 

아니다. 호스피스･완화의료가 생애말기 환자의 삶과 죽음의 

질 향상에 영향을 미친다는 사실은 국내 여러 실증연구를 통

해 나타나고 있으나(김복희, 박희옥, 2013; Choi et al., 2013; 

Choi et al., 2018; 김경은, 유명숙, 2021; Lee et al., 2022), 

삶과 죽음의 질에 영향을 미치는 개인 수준의 요인 연구와 호

스피스･완화의료 이용자의 삶의 질 및 죽음의 질 개념 등에 

한 기초연구는 부족한 실정이다. 호스피스･완화의료 돌봄 

체계의 확장을 고민함과 동시에 실제 호스피스･완화의료 이

용자 개인이 경험하는 삶과 죽음의 질을 탐구하기 위한 노력

이 요구된다. 

이를 위해 우선적으로 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 

죽음의 질 측정 연구가 어떻게 이루어져 왔는지를 파악하고, 

호스피스･완화의료를 이용하는 개인의 삶과 죽음의 질에 영

향을 미칠 수 있는 다양한 요인을 탐색하기 위한 기초 연구가 

필요하다.

2. 연구 목적

이 연구의 목적은 첫째, 국내외 선행연구의 체계적 문헌고

찰을 통해 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 측정 

관련 연구 동향을 분석하는 것이다. 둘째, 호스피스･완화의료 

이용자의 삶과 죽음의 질 측정 방법과 도구를 파악하는 것이

다. 셋째, 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질에 영향

을 미치는 요인을 분석하는 것이다. 이를 통해 향후 연구가 

필요한 주제를 발굴하고 관련 정책의 기초 자료로 제공하고자 

하였다.

1) 65세 이상 인구의 비중이 전체 인구 비 20% 이상인 경우
2) 적극적인 치료에도 불구하고 근원적인 회복의 가능성이 없고 점차 증상이 악화되어 보건복지부령으로 정하는 절차와 기준에 따라 담당의사와 해당 

분야 전문의 1명으로부터 수개월 이내에 사망할 것으로 예상되는 진단을 받은 환자(「호스피스･완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 
관한 법률」 제2조, 일부개정: 2018. 3. 27., 시행일: 2019. 3. 28.)
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Ⅱ. 연구 방법

1. 체계적 문헌고찰 방법론

체계적 문헌고찰 방법론은 현존하는 특정 주제의 일차 연

구를 모아서 체계적으로 파악하고 기존 연구에서 밝혀진 사실

과 제한점 등을 종합하는 것에 적합한 방법론이다(한국보건의

료연구원, 2020). 주로 의료기술평가 영역에서 주요 방법론으

로 활용하고 있으나, 최근에는 보건･복지 분야에서도 활용 사

례가 증가하고 있다. 체계적 문헌고찰은 신뢰성 있는 결과를 

활용하는 것이 중요하므로 문헌의 질 평가를 실시하였다. 문

헌의 질 평가를 위해 세계적으로 다양한 도구들이 개발되어 

있으며, 체계적 문헌고찰 연구의 특성에 맞게 적합한 도구를 

선택하는 것이 중요하다. 이 연구에서는 문헌의 질 평가를 위

해 Mixed Methods Appraisal Tool (MMAT) 2018년 버전을 

활용하였다. MMAT는 2가지 이상의 연구 설계(design) 논문

을 상으로 실시하는 체계적 문헌고찰을 위해 고안된 문헌의 

질 평가 도구이다. MMAT는 캐나다 맥길(McGill) 학교에서 

체계적 문헌고찰 상 문헌의 질 평가를 위해 2006년 개발하

였다. 이후 2011년에 1차 개정하였고, 2018년에는 관련 문헌 

검토와 사용자 인터뷰 및 국제 전문가를 상으로 실시한 델

파이 연구 결과에 따라 2차 개정하였다. MMAT는 최소 두 

명의 검토자가 독립적으로 평가 후 합의를 거치는 것을 권장

하고 있으며, 논문별 모든 기준을 충족하는 경우 100점, 모두 

충족하지 못하는 경우 0점이며 방법론적 질이 낮은(점수가 낮

은) 연구를 분석 상에서 제외하는 것은 일반적으로 권장하

지 않고 있다(Hong et al., 2018).

2. 연구 범위 설정

가. 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 및 측정도구 

정의

미국의학연구소(Institute of Medicine)의 생애말기 돌봄 위

원회는 ‘좋은 죽음’을 ‘환자, 가족, 돌봄자에게 피할 수 있는 

고통 및 괴로움이 없고, 일반적으로 환자와 가족의 희망에 부

합하며, 임상적, 문화적, 윤리적 기준에 합리적으로 부합하는 

죽음’으로 정의하였다(Field & Cassell, 1997; Meier et al., 

2016 재인용). Wallston et al.(1988)은 ‘말기환자가 소망

(desired)했던 감정과 사건(events)을 삶의 마지막 3일 동안 

경험하는 것’이라 정의하였고, Bridge et al.(2002)은 ‘마지막 

2일 동안 환자의 삶의 질’이라 정의하였다. Patrick et 

al.(2001)은 ‘죽음에 한 개인의 선호와 죽음의 순간이 다른 

사람이 관찰 및 보고한 개인의 실제 임종 모습과 일치하는 정

도’라 정의하였다. 생애말기 삶의 질과 죽음의 질의 차이점에 

해서는 그 초점과 강조점에 따라 의미가 다르다(Patrick et 

al., 2001). 삶의 질은 생명을 위협하는 질환 또는 말기 질환을 

앓고 있는 동안의 활동과 경험을 강조하는 반면, 죽음의 질은 

죽음 자체를 준비하고 직면하는 경험을 강조한다(Patrick et 

al., 2001). Stewart et al.(1999)은 임종과정 환자의 삶의 질을 

하위 영역별로 정리하였는데 그중 죽음의 질 영역을 포함하였

다. 이처럼 죽음의 질은 관점에 따라 생애말기 삶의 질과 구분

되기도 하며, 생애말기 삶의 질의 일부로 포함되기도 한다.

이 연구에서 주로 언급할 ‘호스피스･완화의료 이용자의 삶

의 질 측정 도구’는 주로 환자 본인에게 직접 설문하여 현재 

삶의 질을 측정하는 도구를 말하며, ‘호스피스･완화의료 이용

자의 죽음의 질 측정 도구’는 주로 돌봄자(사별가족)에게 환자

의 임종기(임종 직전) 삶의 질에 해 설문하여 측정하는 도구

를 말한다. ‘추가 측정 도구’는 전형적인 삶의 질을 측정하기보

다 우울, 통증, 피로 등을 평가하기 위해 사용하는 도구를 의

미한다.

나. 완화의료 및 호스피스의 정의

완화의료는 더 이상 완치가 어려운 환자에게만 제공되는 

것이 아니며, 생명을 위협하는 질환을 겪는 환자가 받는 다른 

치료법과 함께 적용이 가능한 영역으로 발전해 왔다(Hawley 

et al., 2014). 그러나 여전히 완화의료는 주로 모든 희망이 

사라진 환자에게만 시행되고 있으며, 이는 전통적 완화의료 

설명 모형―질병의 진행이 사망으로 끝나는 궤적을 기반으로 

한 모형―에도 드러나고 있다(Hawley et al., 2014). Hawley

(2014)는 기존의 전통적인 호스피스와 완화의료 설명 모형이 

가진 한계점을 보완하기 위해 ‘21세기 완화의료 나비넥타이

(Bow Tie) 모형’을 개발하였다(그림1). 모형의 왼쪽 삼각형은 

환자가 진단 직후 겪게 되는 질병 관리(Disease Management) 

단계를 의미하고 오른쪽 삼각형은 환자의 통증과 증상 관리를 

위한 완화의료(Palliative Care) 단계를 의미한다. 삼각형이 겹

쳐있는 것은 최악의 상황(죽음)에 비하면서도 최선의 상황
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(치료)에 한 희망을 갖는 이중적 접근을 의미한다. 아래 화

살표의 진행 방향은 시간에 따른 질병의 진행을 의미하며 진

행의 결과는 오른쪽 위 끝(생존)과 아래 끝(죽음)으로 종결된

다. 오른쪽 아래 삼각형 영역은 생애말기에 해당하며, 더 이상 

완치가 목적이 아니라 삶을 평온하게 잘 마무리하기 위해 호

스피스 또는 완화의료 병동 서비스를 이용하게 된다. 이 개념

에 따르면 완화의료는 모든 범위의 환자에게 질병 초기부터 

적용이 가능한 통증 및 증상 관리의 영역이며, 호스피스는 생

애말기 환자가 삶을 잘 마무리할 수 있도록 돕는 완화의료의 

세부 특화 영역이다. 범위가 다를 뿐 중첩되는 영역이기 때문

에 국가별로 또는 논문별로 사용하는 용어가 다른 특징이 있

다. 이 연구에서는 국내의 「호스피스･완화의료 및 임종과정에 

있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률」에 따라 ‘호스피스･완
화의료’로 통칭하여 기술하였다. 

다. PICOTS-SD 설정

체계적 문헌고찰의 범위를 정의하기 위해 PICOTS-SD 방

법을 활용하였다(한국보건의료연구원, 2020). 피코(PICO)는 

핵심 질문(key question)을 구성하는 요소이며 인구집단

(Population, 연구 상자), 중재(Intervention), 비교중재

(Comparison), 중재 결과(Outcome)로 구성된다. 연구 상

자(P)는 제한하지 않았으며 중재(I)는 호스피스･완화의료 서

비스로 설정하였다. 비교중재(C)는 설정하지 않았고 중재 결

과(O)는 삶과 죽음의 질로 설정하였다. 이외에 관찰 기간

(Time), 임상세팅(Setting), 연구 유형(Study Design) 등의 추

가 항목은 제한하지 않는 것으로 설정하였다.

3. 논문 선정

가. 논문 검색 전략

논문 검색을 위한 데이터베이스로 국내 3개, 국외 3개를 

선정하였다. 보고(report) 비뚤림(bias)의 위험을 줄이고 가능

한 한 빠짐없이 논문을 파악하기 위해 6개의 데이터베이스를 

선정하였다. 국내 데이터베이스는 한국의학논문데이터베이스

(KMbase), 한국교육학술정보원(RISS), KoreaMED를 활용하

였고, 국외 데이터베이스는 MEDLINE, EMBASE, PubMed를 

활용하였다. 호스피스･완화의료에 해당하는 검색어로 호스피

스(hospice), 완화의료(palliative care), 호스피스･완화의료

(hospice and palliative care), 임종 돌봄(terminal care), 생애

말기 돌봄(end of life care)을 사용하였다. 삶과 죽음의 질에 

해당하는 검색어로 죽음의 질(quality of death, quality of 

dying), 좋은 죽음(good death, well dying), 삶의 질(quality 

of life)을 사용하였다.

나. 논문 선정

국내외 데이터베이스를 통해 검색된 2,577편의 논문 중, 

2013~2022년 이외의 논문과 중복 논문을 제외한 708편에 

그림 1. 완화의료 나비넥타이(Bow Tie) 모형

자료: Hawley et al.(2014)
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해 선택 및 배제(이하 선택배제) 기준을 적용하였다. 논문의 

선택배제는 사전에 합의된 기준에 근거하여 독립된 연구자 2

인이 독립적으로 실시하고 불일치 논문에 해서는 추가 합의

를 거쳤다. 호스피스·완화의료를 이용한 환자를 상으로 한 

연구, 도구(scale, inventory, tool)를 활용하여 삶과 죽음의 질

을 측정한 연구, 한글 또는 영어로 출판된 연구를 분석 상 

논문으로 선택하였다. 중복 논문, 연구 상자가 적절하지 않

은 연구, 사전에 정의한(선택배제 기준) 연구 결과가 없거나 

적절한 연구유형(포스터, 학회 발표 자료, 연구보고서, 체계적 

문헌고찰, 메타분석, 서신, 견해)이 아닌 경우 또는 원문 확보

가 어려운 논문은 제외하였다. 1차 선택배제를 통해 도출된 

47편의 논문에 해서는 원문을 모두 검토하였고 추가 11개 

논문을 배제하여 최종적으로 36편의 논문을 분석 상으로 

선정하였다(그림 2).  

그림 2. 논문 검색 전략에 따른 논문 추출과정 

분석 영역 영역별 구분 세부 분류

선택논문의 기본적 특성

출판 연도 -

연구 국가 -

주제어 죽음의 질, 삶의 질

상 질환 암, 비암(non-cancer), 암+비암

연구 설계 실험연구, 관찰연구

호스피스･완화의료 중재 방법
이용 여부, 이용 전후, 단일군, 이용 기간, 의뢰 시기, 호스피스･완화의료 
유형별, 국가별 비교

돌봄자 성비 여>남, 여<남

삶과 죽음의 질 측정 방법 및 
측정 영역별 도구 특성

측정 도구 사용 특성 삶의 질, 삶의 질+기타, 죽음의 질, 죽음의 질+기타, 기타

설문 주 응답자 본인, 돌봄자, 의료진

도구 목적 삶의 질, 죽음의 질, 기타 측정

도구 이름 -

측정 영역 삶의 질, 죽음의 질, 우울, 불안, 피로, 통증, 사별슬픔, 인지장애 등

측정 시점 환자 사망 전, 사망 후

삶과 죽음의 질에 영향을 
미치는 요인

환자 기본적 특성 임상적 상태, 인구사회학적 특성

환자 경험
신체적 증상, 심리적 및 인지적 증상, 사회적 관계, 경제적 및 돌봄 요구, 
희망과 예후에 한 예상, 영적 및 실존주의적 믿음

돌봄 체계 가족 및 친구 중재, 사회적 중재, 의료제공자 중재, 보건의료기관 중재

표 1. 분석의 틀
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4. 분석 기준

세 가지 연구 목적을 중심으로 분석의 틀을 작성하였으며 

<표 1>과 같다. 첫째, 선택논문의 기본적 특성 영역을 논문 

출판 연도, 연구 국가, 주제어, 상 질환, 연구 설계, 호스피

스･완화의료 중재 방법, 돌봄자 성비로 분류하였다. 둘째, 논

문별 삶과 죽음의 질 측정 방법 및 영역별 도구 특성에 해 

측정 도구 사용 특성, 설문 주 응답자, 도구 목적, 도구 이름, 

측정 영역, 측정 시점으로 분류하였다. 셋째, 죽음의 질에 영

향을 미치는 요인에 해 Emanuel & Emanuel(1998)이 개발

한 좋은 죽음(good death)을 위한 네 가지 요소 프레임워크의 

분류를 참고하여 환자의 기본적 특성, 환자 경험, 돌봄 체계로 

분류하였다.

Ⅲ. 연구 결과

1. 분석 논문의 일반적 특성

2013년부터 2022년까지 36개 논문이 발간되었다. 2018년

에 가장 많은 논문(7편)이 발간되었고, 2019년, 2020년 각 

6편, 2021년 4편이 발간되었다. 이외의 연도에는 최소 1편에

서 3편의 논문이 발간되었다. 주제어별로는 삶의 질 26편

(72.2%), 죽음의 질 10편(27.8%)이었다. 질환별로는 암환자

를 상으로 한 연구가 25편(69.4%)으로 가장 많았다. 비암

(non-cancer)환자 상 연구는 8편(22.2%), 암+비암환자 혼

합 연구는 3편(8.3%)이었다. 연구 설계별로는 관찰연구가 26

편(72.2%)으로 실험연구(10편)에 비해 2.6배 많았다. 호스피

스･완화의료 중재 방법은 이용 여부에 따른 비교가 17편

(47.2%)으로 약 절반을 차지하였다. 이외에 이용 전후 8편

(22.2%), 단일군 5편(13.9%), 이용 기간 3편(8.3%), 의뢰 시

구분
2013~2022년 
논문 수 총계

연도별 논문 수

2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

주제어

삶의 질 26 (72.2) 1 2 1 2 1 4 5 5 3 2

죽음의 질 10 (27.8) 1 1 1 1 　 3 1 1 1 　

합계 36 (100) 2 3 2 3 1 7 6 6 4 2

상
질환

암 25 (69.4) 2 3 2 2 　 5 3 3 4 1

비암(non-cancer) 8 (22.2) 　 　 　 　 1 1 2 3 　 1

암+비암 3 (8.3) 　 　 　 1 　 1 1 　 　 　

합계 36 (100) 2 3 2 3 1 7 6 6 4 2

연구 
설계

실험연구 10 (27.8) 　 　 　 　 1 1 3 3 2 　

관찰연구 26 (72.2) 2 3 2 3 　 6 3 3 2 2

합계 36 (100) 2 3 2 3 1 7 6 6 4 2

중재
방법

이용 여부 17 (47.2) 2 1 4 3 5 2

이용 전후 8 (22.2) 1 1 1 1 2 1 1

단일군 5 (13.9) 1 1 1 2

이용 기간 3 (8.3) 1 2

의뢰 시기 1 (2.8) 1

호스피스·완화의료 
유형별

1 (2.8) 1

국가별 1 (2.8) 1

합계 36 (100) 2 3 2 3 1 7 6 6 4 2

돌봄자
성비1)

여>남 10 (100) 1 1 1 1 　 4 1 　 0 1

여<남 - 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　 　

합계 10 (100) 1 1 1 1 0 4 1 0 0 1

주: 1) 돌봄자 성비를 보고한 논문에 한하여 산출

표 2. 분석 논문의 기본적 특성 
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기, 호스피스·완화의료 유형별, 국가별 비교 각 1편(2.8%) 순

이었다. 돌봄자 성비를 보고한 논문은 36편 중 10편이었으며 

보고한 모든 논문(10편)에서 여성의 성비가 남성에 비해 더 

높았다(표 2).

국가별로는 총 18개국에서 36개의 논문이 발간되었는데 

한국과 미국이 5편으로 가장 많았고, 중국, 캐나다, 호주 각 

3편, 네덜란드, 이탈리아, 인도, 일본 각 2편, 만, 말레이시

아, 방글라데시, 벨기에, 보스니아헤르체고비나, 스웨덴, 이란, 

케냐, 튀르키예 각 1편 순이었다(그림 3).

MMAT 도구를 활용한 논문의 질 평가 점수 분포는 <표 3>

과 같다. 연구 설계 구분별로는 정량적 비무작위 연구가 22편

(61.1%), 정량적 무작위 조 시험 10편(27.8%), 정량적 기

술 연구 3편(8.3%), 혼합 연구 1편(2.8%)이었다. 전체적인 점

수 분포는 모든 항목을 충족(100점)하는 논문이 13편, 80점 

15편, 60점 6편, 40점 2편이었다. 논문의 질 평가는 선택 문

헌의 질 평가 점수 분포를 확인하기 위해 실시하였으며 해당 

논문의 결과 해석 시 문헌의 질 평가 결과에 유의하여 실시하

였다.

2. 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 

측정도구 특성

가. 삶의 질 및 죽음의 질 측정도구의 주요 구성요소

연구 설계 논문 수
MMAT 점수 분포

0 20 40 60 80 100

정량적 무작위 조 시험(Quantitative randomized 
controlled trials)

10 (27.8) - - 1 5 4 -

정량적 비무작위 연구(Quantitative nonrandomized) 22 (61.1) - - 1 1 8 12

정량적 기술 연구(Quantitative descriptive) 3 (8.3) - - - - 3 -

혼합 연구(Mixed methods) 1 (2.8) - - - - - 1

합계 36 (100) 0 0 2 6 15 13

주: 1) 개별 참가자가 무작위 배정을 통해 중재군 또는 조군에 배정(allocated)되는 임상 연구
2) 개입의 효과를 추정하거나 무작위 배정을 사용하지 않고 비교군 설정하는 정량적 연구를 의미함. 비무작위 조 연구, 코호트 연구, 사례 조군

연구, 단면 분석 연구 등이 포함됨
3) 인과 관계 또는 가설검증이 아닌 변수의 기존 분포를 설명하는 데 주 관심을 갖고 설계된 연구를 포함. 비교 그룹이 없는 발병률 또는 유병률 

연구, 설문조사, 사례 보고 등이 포함됨
4) 정성적 및 정량적 설계를 모두 포함한 연구

표 3. MMAT 도구를 활용한 논문의 질 평가 점수 분포

그림 3. 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 관련 연구 국가별 논문 수(2013~2022)
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호스피스･완화의료 이용자의 삶의 질 및 죽음의 질 측정 

주요 도구 5가지 사례를 <표 4>에 제시하였다. 다섯 가지 측

정 도구 모두 설문을 통해 측정한다. 한국 연구자가 개발한 

HQLS (Hospice Quality of Life Scale for Korean cancer 

patients)는 심리적 증상, 영적 문제, 소화기 증상, 가족 및 경

제, 일상 활동, 사회적 돌봄, 삶의 가치, 자아 존중감, 호흡기 

증상, 변비, 신체 이미지, 통증, 전반적 삶의 질 영역의 총 40

개 문항으로 구성되어 있다. MQOL-E (McGill Quality of Life 

Questionnaire–Expanded)는 캐나다 연구자가 개발한 도구이

며 심리적, 실존적, 신체적, 사회적, 보건의료, 인지, 부담, 환

경 영역의 총 21개 문항으로 구성되어 있다. 

EORTC-QLQ-C15-PAL(European Organization for Research 

and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire-Core 

15-Palliative care)은 유럽 암 연구 및 치료기구에서 개발하였

으며 정서적 기능, 신체적 기능, 피로, 통증, 메스꺼움･구토, 

호흡곤란, 수면장애, 식욕부진, 변비, 전반적 삶의 질 영역의 

총 15개 문항으로 구성되어 있다. HQLS, MQOL-E, 

EORTC-QLQ-C15-PAL 도구는 환자 본인 상으로 설문을 

실시한다.

GDI (Good Death Inventory)는 일본 연구자가 개발하였고 

주로 제3자에 의해 설문이 이루어진다. GDI는 심리적 편안함, 

정신-실존적 문제, 신체적 편안함, 돌봄 장소, 의사 결정, 의료

진과의 관계, 가족 관계 영역의 총 18개 문항으로 구성되어 

있다. QODD (Quality of Dying and Death)는 미국 연구자가 

개발하였으며, GDI와 마찬가지로 주로 제3자에 의해 설문이 

이루어진다. QODD는 증상 및 개별 치료, 죽음에 한 준비, 

죽음의 순간, 가족과의 시간, 치료 선호, 전인적 관심

(concerns) 영역의 총 31개 문항으로 구성되어 있다. 

구분
호스피스･완화의료 이용자의 삶의 질 호스피스･완화의료 이용자의 죽음의 질

HQLS MQOL-E EORTC-QLQ-C15-PAL GDI QODD

개발자 Kim et al.(2009) Cohen et al.(2019) Groenvold et al.(2006) Miyashita et al.(2008) Patrick et al.(2001)

개발국가 한국 캐나다
벨기에

(유럽 암 연구 및 
치료기구)

일본 미국

문항 수 40 21 15 18 31

측정 방법 설문 설문 설문 설문 설문

주 설문 상자 환자 본인 환자 본인 환자 본인 제3자(돌봄자) 제3자(돌봄자)

구성 영역
(Domain)

심리적 증상 심리적 영역 정서적 기능 심리적 편안함 증상 및 개별 치료

영적 문제 실존적(Existential) 영역 신체적 기능 정신-실존적 문제 죽음에 한 준비

소화기 증상 신체적 영역 피로 신체적 편안함 죽음의 순간

가족 및 경제 사회적 영역 통증 돌봄 장소 가족과의 시간

일상 활동 보건의료 메스꺼움/구토 의사 결정 치료 선호

사회적 돌봄 인지 호흡곤란 의료진과의 관계 전인적 관심(concerns)

삶의 가치 부담 수면장애 가족 관계

자기 존중감 환경 식욕부진

호흡기 증상 변비

변비 전반적 삶의 질

신체 이미지
(Body image)

통증

전반적 삶의 질

주: HQLS: Hospice Quality of Life Scale for Korean cancer patients; MQOL-E: McGill Quality of Life Questionnaire–Expanded; 
EORTC-QLQ-C15-PAL: European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire-Core 15-Palliative care; 
GDI: Good Death Inventory; QODD: Quality of Dying and Death 

표 4. 호스피스･완화의료 이용자의 삶의 질 및 죽음의 질 측정 주요 도구의 구성요소
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나. 삶의 질 및 죽음의 질 도구 사용현황과 특성

호스피스･완화의료 이용자의 삶의 질을 측정한 논문 26편 

중에서 삶의 질 측정 도구와 기타 측정 도구를 함께 사용한 

논문은 65.4%(17편), 삶의 질 측정 도구만 사용한 논문은 

26.9%(7편), 기타 측정 도구만 사용하여 호스피스･완화의료 

이용자의 삶의 질을 측정한 논문은 7.7%(2편)이었다. 반면 호

스피스･완화의료 이용자의 죽음의 질을 측정한 논문 중에서

는 죽음의 질 측정 도구만 사용한 논문이 60%(6편)으로 가장 

많았고 기타 측정 도구를 함께 사용한 논문이 40%(4편)이었

으며, 기타 측정 도구만 사용한 논문은 없었다. 호스피스･완화

의료 이용자의 삶의 질을 측정한 논문의 경우 모두(26편) 환

자 본인이 주 설문 응답자이며, 죽음의 질을 측정한 논문의 

주 설문 응답자는 돌봄자가 90%(9편), 의료진이 10%(1편)이

다(표 5).

논문에서 사용된 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 

질 측정 도구의 특성을 <표 6>에 정리하였다. 측정 목적에 

따라 삶의 질, 죽음의 질, 기타(불안, 우울, 통증 등) 측정 도구

가 사용되었다. 삶의 질 측정 도구는 26편의 논문에서 총 22

개 종류가 30회 사용되었으며 SF-36 4회, EORTC QLQ-

C15-PAL 3회, POS, EORTC QLQ-C30, MQOL 각 2회, 나머

지 측정 도구는 각 1회씩 사용되었다. 설문 응답자는 

96.7%(29회)가 환자 본인이었고 돌봄자의 삶의 질 측정을 목

적으로 돌봄자에게 1회 설문되었다. 측정 시점은 모두 환자 

사망 전이었다. 죽음의 질 측정 도구는 10편의 논문에서 총 

4개 종류가 10회 사용되었으며 QODD 5회, GDI 3회, 나머지 

측정 도구는 각 1회씩 사용되었다. 설문의 주 응답자는 

90%(9회)가 돌봄자였으며, 본인과 의료진을 상으로 각 1회

씩 사용되었다. 측정 시점은 모두 환자 사망 후였다. 기타 측

정 도구는 23편의 논문에서 총 32개 종류가 45회 사용되었으

며 우울증을 측정하기 위한 PHQ-9와 불안 및 우울을 측정하

기 위한 HADS 도구가 각 4회, 증상의 정도를 측정하기 위한 

ESAS와 돌봄의 질을 측정하기 위한 CES 도구, 통증을 측정하

기 위한 BPI가 각 3회, 통증을 측정하기 위한 DT와 기분

(mood)을 측정하기 위한 GHQ-12 도구가 각 2회, 나머지 측

정 도구는 각 1회씩 사용되었다. 설문 응답자가 본인인 경우 

60%(27회), 돌봄자인 경우 24.4%(11회), 의료진인 경우 

15.6%(7회)였다. 측정 시점은 88.9%(40회)가 사망 전, 

11.1%(5회)가 사망 후였다.

3. 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질에 

영향을 미치는 주요 요인

호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질에 영향을 미

치는 주요 요인을 <표 7>에 정리하였다. 호스피스･완화의료 

이용자의 삶의 질을 다룬 논문에서는 총 12개 세부 영역 중 

구분
2013~2022년 
논문 수 총계

연도별 논문 수

2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

측정
도구

사용
특성

삶의 질

삶의 질 7 (26.9) 1 1 2 3

삶의 질+기타 17 (65.4) 1 2 1 1 3 3 1 3 2

기타 2 (7.7) 1 1

소계 26 (100) 1 2 1 2 1 4 5 5 3 2

죽음의 질

죽음의 질 6 (60) 1 3 1 1

죽음의 질+기타 4 (40) 1 1 1 1

소계 10 (100)

합계 36 - 2 3 2 3 1 7 6 6 4 2

주
설문
응답자

삶의 질
환자 본인 26 (100) 1 2 1 2 1 4 5 5 3 2

소계 26 (100) 1 2 1 2 1 4 5 5 3 2

죽음의 질

돌봄자 9 (90) 1 1 1 1 3 1 1

의료진 1 (10) 1

소계 10 (100) 1 1 1 1 3 1 1 1

합계 36 - 2 3 2 3 1 7 6 6 4 2

표 5. 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 측정 방법 
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측정 목적 측정 도구 약어 측정 영역
사용
횟수

설문 응답자 측정 시점

본인 돌봄자 의료진 사망 전 사망 후

삶의 질 
측정

1 SF-36

삶의 질

4 3 1 4

2 EQRTC QLQ-C15-PAL 3 3 3

3 POS 2 2 2

4 EORTC QLQ-C30 2 2 2

5 MQOL 2 2 2

6 QOL 1 1 1

7 SSLQ 1 1 1

8 EuroQol-5D 1 1 1

9 FACT-G 1 1 1

10 FACIT-Pal 1 1 1

11 HQLS 1 1 1

12 SEIQoL-DW 1 1 1

13 WHOQOL-OLD 1 1 1

14 SGRQ 1 1 1

15 조현(1993)이 개발하고 선정주(2003)가 수정한 도구 1 1 1

16 WHOQOL-BREF 1 1 1

17 CFQ-R 1 1 1

18 CoQoLo 1 1 1

19 SF-12 1 1 1

20 MQOL-HK 1 1 1

21 PedsQL 1 1 1

22 GDI 1 1 1

소계
30 29 1 - 30 -

(100) (96.7) (3.3) 　 (100) 　

죽음의 질 
측정

1 QODD

죽음의 질

5 4 1 5

2 GDI 3 3 3

3 자체 개발 척도 1 1 1

4 QODD 및 VOICE 참고하여 개발한 도구 1 1 1

소계
10 - 9 1 - 10

(100) (90) (10) (100)

기타 측정

1 PHQ-9 우울 4 3 1 4

2 HADS 불안, 우울 4 3 1 4

3 ESAS 증상 3 3 3

4 CES 돌봄의 질 3 1 2 1 2

5 BPI 통증 3 3 3

6 DT 통증 2 1 1 2

7 GHQ-12 기분(mood) 2 1 1 2

8 DN4 통증 1 1 1

9 PHQ-2 우울 1 1 1

10 MSAS-SF 증상 1 1 1

11 FAMCARE-2 만족도 1 1 1

12 PPI 생존 기간 예측 1 1 1

13 FIM 신체 및 인지 1 1 1

14 BDI-2 우울 1 1 1

15 GAD-7 불안 1 1 1

16
Paloutzian & Ellison(1982)이 개발한 도구를 
Park(2005)가 수정 보완한 도구

영적 안녕 1 1 1

17 PSS 증상 1 1 1

18 CBI 돌봄자 부담 1 1 1

표 6. 논문에서 사용된 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 측정 도구 특성
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9개 영역의 영향 요인을 보고하였고 죽음의 질 논문에서는 4

개 영역의 영향 요인을 보고하였다. 

호스피스･완화의료 이용자의 삶의 질에 영향을 미치는 것

으로 보고된 요인은 다음과 같다. 환자 특성 영역에서는 결혼

한 사람일수록(1건), 학력이 높을수록(1건), 직업이 있을수록

(1건) 삶의 질이 높았다고 보고되었다. 연령에 해서는 연령

이 높을수록 호스피스･완화의료 이용자의 삶의 질이 높았다

는 보고와 낮았다는 보고가 각 1건이었다. 환자경험 영역에서

는 중증도가 낮고(1건) 통증이 없을수록(1건), 경제적 부담 적

을수록(1건), 좋은 예후에 한 믿음이 있을수록(2건), 죽음준

비를 할수록(1건), 종교적 신념이 있을수록(1건), 무교에 비해 

기독교일수록(1건), 모태신앙일수록(1건) 삶의 질이 높았다고 

보고되었다. 반면 돌봄자가 우울할수록 호스피스･완화의료 

이용자의 삶의 질이 낮았다고(1건) 보고되었다. 돌봄 체계 영

역에서는 가족과 가까울수록(1건), 가족이 지지할수록(1건), 

호스피스･완화의료 만족도가 높을수록(1건), 호스피스･완화

의료 기간이 길수록(1건), 호스피스･완화의료를 조기에 이용

할수록(1건) 삶의 질이 높았다고 보고되었다. 호스피스･완화

의료 이용 여부에 해서는 호스피스･완화의료 미이용자에 

비해 이용자의 삶의 질이 높았다는 보고가 13건, 낮았다는 보

고 3건, 유의미한 차이가 없었다는 보고가 6건이었다.

호스피스･완화의료 이용자의 죽음의 질에 영향을 미치는 

요인에 한 결과는 다음과 같다. 환자 특성 영역에서는 돌봄

자의 연령이 높을수록(1건), 환자 연령이 높을수록(1건) 죽음

의 질이 높았다고 보고되었다. 환자경험 영역에서는 집에서 

임종하는 경우 죽음의 질이 높았다고 보고되었다(1건). 돌봄 

체계 영역에서는 호스피스･완화의료 만족도가 높을수록(1건), 

호스피스･완화의료 기간이 길수록(1건), 이용 기간이 일주일 

이상일수록(1건), 적절한 시기에 의뢰될수록(1건) 죽음의 질

이 높았다고 보고되었다. 호스피스･완화의료 이용 여부에 

해서는 호스피스·완화의료 미이용자에 비해 이용자의 죽음의 

질이 높았다는 보고가 2건, 낮았다는 보고가 1건이었다. 호스

피스･완화의료 조기 이용에 해서는 조기 이용의 경우 그렇

지 않은 상자에 비해 죽음의 질이 높았다는 보고가 1건, 유

의미한 차이가 없었다는 보고가 1건이었다.

측정 목적 측정 도구 약어 측정 영역
사용
횟수

설문 응답자 측정 시점

본인 돌봄자 의료진 사망 전 사망 후

19 RUG-ADL 일상생활 능력 1 1 1

20 PSQ-18 만족도 1 1 1

21 VAS 통증 1 1 1

22 TRIG 사별슬픔 1 1 1

23 SAS 증상 1 1 1

24
Yoo & Kim(2004)의 연구를 참조하여 Hwang(2010)이 
수정 및 보완한 도구

죽음준비 1 1 1

25 CAPA 돌봄직원 역량 1 1 1

26 PSQ3 만족도 1 1 1

27 BFI 피로 1 1 1

28 Kang(1984)이 개발한 도구 가족지지 1 1 1

29 IES-R 스트레스 반응 1 1 1

30 MMSE 인지장애 1 1 1

31 AKPS 기능 1 1 1

32 MSAS-CF 증상 1 1 1

소계
45 27 11 7 40 5

(100) (60.0) (24.4) (15.6) (88.9) (11.1)

전체 합계
85 56 21 8 70 15

(100) (65.9) (24.7) (9.4) (82.4) (17.6)

주: 1) 2개 이상의 측정도구를 사용한 논문이 있어, 목적별 측정도구의 사용횟수와 논문 수는 일치하지 않을 수 있음
2) 측정도구의 정식 명칭은 <부표 2> 참조

표 6. 논문에서 사용된 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 측정 도구 특성(계속)
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Ⅳ. 고찰 및 결론

1. 주요 결과 고찰 및 향후 과제

이 연구는 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질을 

측정한 연구를 상으로 체계적 문헌고찰을 실시하여 호스피

스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 관련 연구 동향, 측정 

방법과 도구, 영향 요인을 파악하였다. 이를 통해 향후 호스피

스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질을 제고하기 위해 연구

가 필요한 주제를 도출하고 관련 정책의 기초 자료로 활용하

고자 하였다. 이 연구의 주요 결과 고찰 및 향후 과제는 다음

과 같다.

첫째, 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질에 한 

논문 36편의 주제어 중 72.2%(26편)가 삶의 질, 27.8%(10편)

가 죽음의 질이었다. 삶의 질과 죽음의 질 각 주제어를 갖는 

논문의 가장 큰 차이점은 측정 방법이다. 삶의 질 측정의 설문 

주 응답자는 환자 본인인 반면, 죽음의 질 측정은 모두 제3자

(돌봄자 또는 의료진)를 상으로 환자가 사망한 후 실시하였

다는 특성이 있다. 

Patrick et al.(2001)은 생애말기 삶의 질과 죽음의 질 개념

의 구분에 해, 환자가 말기 질환을 앓고 있는 동안의 활동과 

경험을 강조하는 경우 ‘생애말기 삶의 질’, 죽음을 준비하고 

직면하는 경험을 강조하는 경우에는 ‘죽음의 질’로 구분하였

다. 그러나 두 개념이 독립적인 별개의 것은 아니며, 죽음의 

영역 
구분

영역별 세부 구성

호스피스･완화의료 이용자의 삶의 질 호스피스･완화의료 이용자의 죽음의 질

변수 
개수

논문 
수

세부 요인
변수 
개수

논문 
수

세부 요인

환자 
특성

임상적 상태 - - - - - -

인구사회학적 특성 4 4

∙결혼한 사람일수록(+)[2]
∙연령 높을수록(+)[1](-)[1]
∙학력 높을수록(+)[1]
∙직업이 있을수록(+)[1]

2 2
∙돌봄자 연령 높을수록(+)[1] 
∙환자 연령 높을수록(+)[1]

환자 
경험

신체적 증상 2 2
∙중증도 낮을수록(+)[1]
∙통증 없을수록(+)[1]

- - -

심리적 또는 
인지적 증상

1 1 ∙돌봄자 우울할수록(-)[1] - - -

사회적 관계 - - - - - -

경제적 또는 돌봄 
요구

1 1 ∙경제적 부담 적을수록(+)[1] 1 2 ∙집에서 임종(+)[2]

희망과 예후에 
한 예상

2 3
∙좋은 예후에 한 인식 있을수록(+)[2]
∙죽음준비(+)[1]

- - -

영적 및 
실존주의적 믿음

3 2

∙종교적 신념(+)[1]
∙기독교(무교에 비해)(+)[1]
∙모태신앙(10년 이상 종교생활에 

비해)(+)[1]

- - -

돌봄 
체계

가족 및 친구 중재 2 2
∙가족과 가까울수록(+)[1]
∙가족지지(+)[1]

- - -

사회적 중재 - - - - - -

의료제공자 중재 1 1
∙호스피스･완화의료 만족도 

높을수록(+)[1]
1 1

∙호스피스･완화의료 만족도 
높을수록(+)[1]

보건의료기관 중재 3 24

∙호스피스･완화의료 
이용(+)[13](-)[3](NS)[6]
∙호스피스･완화의료 기간 길수록(+)[1]
∙호스피스･완화의료 조기이용(+)[1]

5 7

∙호스피스･완화의료 이용(+)[2](-)[1]
∙호스피스･완화의료 기간 길수록(+)[1]
∙이용 기간 일주일 이상(+)[1]
∙호스피스･완화의료 조기 

이용(+)[1](NS)[1]
∙적절한 시기 의뢰(+)[1]

주: 1) (+) 긍정적 영향, (-) 부정적 영향, (NS) 유의하지 않음, [n] 보고사례 수
2) 2개 이상의 영향 요인을 보고한 논문이 있어, 논문 수와 변수의 개수는 일치하지 않을 수 있음

표 7. 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질에 영향을 미치는 요인
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질은 삶의 질에 포함되는 개념이다(Stewart et al.,1999). 선행

연구의 개념 정의와 체계적 문헌고찰 분석 내용을 토 로 호

스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 개념도를 [그림 4]

와 같이 정리하였다. 죽음에 이르는 일련의 과정은 단순하지 

않음에도 불구하고 호스피스･완화의료 이용자가 임종에 이르

기까지의 과정을 치명적 질병이 발생한 시점, 말기 진단 및 

인식 시점, 임종에 이르는 시점으로 구분할 수 있다. 구체적으

로는 ‘질환의 진행 속도를 늦추고 치료(완치)를 위해 노력하는 

과정을 포함하여 임종에 이르기까지의 삶의 질’과 생애말기에 

보다 집중한 ‘말기진단(또는 말기인식) 이후 여생을 잘 마무리

하기 위한 과정에서의 삶의 질’ 그리고 ‘임종기에 죽음을 준비

하고 직면하는 과정에서의 삶의 질’로 구분할 수 있다. 이 연

구의 분석 결과에 따르면 ‘임종기에 죽음을 준비하고 직면하

는 과정에서의 삶의 질’은 ‘죽음의 질’로 정의할 수 있다.

이 세 가지 개념은 호스피스･완화의료 이용자의 질환 과정 

중 어느 시점에 초점을 맞추느냐에 따라 구분된다. 암환자의 

경우 임종 과정이 다른 질병에 비해 상 적으로 일관적이기 

때문에 그 시점을 명확하게 구분할 수 있다. 하지만 다른 질환

의 경우 담당 의사의 임상적 판단에 의해 결정된다는 특성은 

암질환과 다르지 않으나, 말기 진단 기준이 암에 비해 매우 

다양한 특성 때문에 명확한 시점 구분은 어려울 수 있다. 특히 

임종의 경로가 표준화되지 않은 다양한 질환의 경우 질환 과

정에 있는 환자의 삶의 질, 생애말기 삶의 질, 죽음의 질을 

명확하게 구분하기엔 한계가 있다. 특히, 연구에 따라서 죽음

의 질을 측정하는 기간은 삶의 마지막 2일(Patrick et al., 

2001), 3일(Wallston et al., 1988) 또는 7일(보건복지부, 중

앙호스피스센터, 2023) 등으로 각각 달랐다. 같은 측정도구를 

활용하였더라도 표현하는 방식이 상이한 경우도 있다. 예를 

들어, GDI (Good Death Inventory) 도구를(Miyashita et al., 

2008) 사용한 결과를 ‘죽음의 질’로 기술하는 경우가 있고

(Choi et al., 2018; Sato et al., 2023), ‘임종간호의 질’로 기술

하는 경우가 있으며(Nagamatsu et al., 2022), ‘삶의 질’로 기

술하는 경우가 있다(보건복지부, 중앙호스피스센터, 2023). 

이처럼 죽음에 임박한 시기를 평가했다는 점에서 공통점을 가

지는 연구들도 개념과 용어의 사용이 상이했다. ‘삶의 질’과 

‘죽음의 질’이라는 개념은 매우 다양한 요인에 의해 영향을 받

으면서도 개인마다 받아들이는 정도가 지극히 주관적이다. 따

라서 접근 관점과 범위에 따라 영향을 받는 개념이며, 향후 

생애말기 환자의 삶의 질 및 죽음의 질 개념 간 관계를 보다 

정교하게 정립하는 연구가 필요하다.

둘째, 호스피스･완화의료 이용자의 삶의 질과 죽음의 질 측

정 논문은 암환자를 상으로 실시한 경우가 69.4%(25편)으

로 가장 많았다. 특히 한국에서 실시된 연구 5편 중에서는 소

아완화의료 논문 1편을 제외한 모든 연구가 암환자를 상으

로 실시하였다. 2022년 기준 보건복지부 지정 전문기관의 호

스피스병동에는 암환자만 입원이 가능하며 이외에 만성호흡

부전, 만성간경화, 후천성면역결핍증으로 말기진단을 받은 환

자들은 가정형 또는 자문형 서비스를 이용할 수 있다. 2022년 

기준 입원형 호스피스 전문기관은 89개소, 가정형 38개소, 자

문형 37개소, 소아청소년 완화의료 시범사업 기관은 10개소

이다. 호스피스･완화의료 연구가 암환자 중심으로 진행된 것

은 앞서 기술한 암환자 중심의 호스피스･완화의료 정책에 기

인한 결과로 판단된다. 또한 암질환의 특성상 비암성 질환에 

비해 말기 이환 기준이 명확하기 때문에 마지막 시기에 한 

예측이 가능한바(Lee, 2019), 여생을 어떻게 마무리할 것인지 

직접 결정할 수 있다는 것도 하나의 요인일 수 있다. 향후 모

든 질환의 생애말기 환자의 죽음의 질 제고를 위해 암환자뿐

만 아니라 다양한 질환의 호스피스･완화의료 이용에 한 연

구가 필요하다. 임종에 이르는 경로가 표준화된 질환부터 차

례로 연구의 범위에 포함될 필요가 있으며, 장기적으로는 임

그림 4. 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질 개념도
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종의 경로가 표준화되지 않은 질환까지 점차 확 되어야 할 

것이다. 

셋째, 삶의 질 측정 도구와 죽음의 질 측정 도구의 차이점은 

설문의 주 응답자와 설문 시점이다. 삶의 질 측정은 돌봄자의 

삶의 질을 함께 측정한 사례 1회를 제외하면 모든 논문에서 

환자 본인에게 설문을 실시하였다. 측정 시점은 모두 환자 사

망 전이다. 반면 죽음의 질 측정은 모두 제3자에게 설문하였

다. 제3자에게 설문한 10개 사례 중에서는 1회만 의료진이 

실시하였고 나머지 90%(9회)는 돌봄자가 실시하였다. 측정 

시점은 모두 환자 사망 후에 실시되었다. 죽음은 모든 개인에

게 한 번만 발생하는 일회적이고 휘발적인 경험이다. 따라서 

죽음의 질 측정은 엄 한 의미에서 제3자를 통해서만 수행될 

수 있는바, 모든 죽음의 질 측정 설문의 주 응답자가 제3자인 

것으로 판단된다. 특히 고통으로 점철된 개인이 임종에 처하

는 순간을 측정하기 위해서는 주변인의 판단에 의존할 수밖에 

없기 때문이다. 기타 측정 도구는 환자의 불안, 우울, 통증, 

피로 등과 돌봄 직원의 역량, 돌봄자의 만족도 또는 우울, 사

별슬픔 등을 평가하기 위해 활용되었다. 기타 측정도구는 환

자 본인이 직접 설문한 경우가 27회(60%), 돌봄자 11회

(24.4%), 의료진 7회(15.6%)였다. 돌봄자를 상으로 사용한 

기타도구는 주로 돌봄자의 우울, 사별슬픔, 호스피스･완화의

료 만족도 측정도구였고, 의료진에게 사용한 기타 도구는 주

로 환자의 상태나 직원의 돌봄 역량 평가를 위한 도구였다. 

환자의 연구 참여에 한 동의 능력을 평가하기 위해 인지능

력 측정 도구를 사용하기도 하였다(Biswas et al., 2022).

삶의 질 측정 도구는 매우 다양하게 개발되어 있는 편이었

으나 죽음의 질 측정 도구는 미국에서 개발한 QODD(Patrick 

et al., 2001)와 일본에서 개발한 GDI(Miyashita et al., 2008)

가 유일했고 이외에는 연구자가 직접 변형하거나 자체개발한 

도구였다. 추후 죽음의 질을 측정하고 정책에 활용하기 위해 

추가 도구 개발이 필요하며, 그에 앞서 측정의 상인 ‘죽음’ 

개념의 정의가 선행되어야 한다. 이를 위해, 체계적 문헌고찰 

결과를 토 로 ‘죽음’ 개념의 범위와 상을 <표 8>에 정리하

였다. 첫째, 흔히 죽음을 연상하는 경우 지칭하는 임종기의 단

기적 여정에 해당하는 죽음의 과정을 ‘협의의 죽음’으로 볼 수 

있다. ‘협의의 죽음’의 지향점은 환자의 평온한 임종일 것이다. 

둘째, 회생 불가능한 신체적 상황인 말기부터 임종에 이르는 

순간까지의 장기적 여정에 해당하는 죽음의 과정은 ‘광의의 

죽음’으로 볼 수 있다. 생애말기라고도 지칭되는 이 여정은 죽

음을 자연스럽게 받아들이고 여생을 잘 마무리하는 것이 그 

지향점이 될 것이다. 셋째, 모든 인간은 죽음을 향한다. 이런 

측면에서 모든 인간은 삶으로부터 죽음까지의 긴 여정을 지나

며, 이를 ‘최광의의 죽음’으로 볼 수 있다. ‘최광의의 죽음’ 과정

은 개개인이 ‘죽음’에 한 성찰을 통해 삶과 죽음에 한 올바

른 가치관을 정립하는 것과 자신의 죽음에 한 결정 권한을 

행사할 역량을 확보하는 것이 지향점이 되겠다. ‘죽음의 질’을 

측정함에 있어 측정 상으로서의 ‘죽음’은 연구에 따라 그 범

위와 상이 상이하다. 따라서 ‘죽음의 질’을 연구하는 경우 

연구하고자 하는 상인 ‘죽음’의 범위를 획정하기 위한 보다 

심층적인 고민이 필요하다.

넷째, 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질에 영향

을 미치는 요인으로 보고된 환자 특성, 환자 경험 변수는 결혼 

여부, 환자 또는 돌봄자 연령, 학력, 직업 여부, 중증도, 통증, 

돌봄자 우울 증상, 경제적 부담, 임종 장소, 예후에 한 믿음, 

죽음에 한 준비, 종교적 신념 등 이었다. 환자 특성 영역에

서 가장 많이 보고된(2건) 변수는 결혼 여부였으며, 결혼한 

호스피스･완화의료 이용자일수록 삶의 질이 높았다. 2022년 

기준 호스피스･완화의료 신규 이용환자의 주돌봄 제공자 중 

배우자가 차지하는 비율이 43.3%(보건복지부, 중앙호스피스

센터, 2023)인 것에 비추어 보았을 때, 배우자 돌봄 요인이 

호스피스･완화의료 이용자의 삶의 질에 접하게 맞닿아 있

는 것으로 판단된다. 환자 경험 영역에서 가장 많이 보고된(2

건) 변수는 임종 장소였으며 가정에서 임종할수록 호스피스･
완화의료 이용자의 죽음의 질이 더 높은 것으로 나타났다. 이

개념 범위 시기 대상 지향점

협의의 죽음 임종기 임종기 환자 환자의 평온한 임종

광의의 죽음 생애말기 말기 환자 생애말기 환자가 죽음을 자연스럽게 받아들이고 여생을 잘 마무리하는 것

최광의의 죽음 삶 일반 국민
개개인이 ‘죽음’에 한 성찰을 통해 삶과 죽음에 한 올바른 가치관을 
정립하는 것과 자신의 죽음에 한 결정 권한을 행사할 역량을 확보하는 것

표 8. 죽음의 범위와 대상 및 지향점
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는 우리나라 노인들이 가장 선호하는 임종 장소가 가정(어유

경, 고정은, 2022)이나, 가정형 호스피스 이용 환자는 연간 전

체 임종환자의 0.2%(웰다잉문화운동, 국회 「존엄한 삶을 위

한 웰다잉 연구회」, 2023)에 불과한 현재의 수요와 공급 문제

점을 해결하여 죽음의 질을 높일 수 있음을 시사한다.

특히 돌봄 체계 요인이 가장 많이 보고되었는데 36편의 논

문 중 24편에서 호스피스･완화의료 이용 여부, 이용 기간, 의

뢰 시기 등 요인이 영향을 미치는 것으로 나타났다. 돌봄 체계 

영향 요인에 한 분석 결과를 종합하면 호스피스･완화의료

에 조기 또는 적절한 시점에 의뢰되어 길게 이용한 환자가 그

렇지 않은 환자에 비해 삶과 죽음의 질이 높았다. 몇몇 연구에

서는 유의미하지 않거나 부정적인 보고도 있었다. Huen et 

al.(2019)의 연구에 따르면 호스피스･완화의료 이용 전후 삶

의 질에 유의미한 차이가 없는 것으로 나타났다. 그러나 임종

이 더 가까워짐에도 불구하고 삶의 질이 감소하지 않은 사실

은 고무적이라 해석하였다. Choi et al.(2018)은 호스피스･완
화의료 입원 기간이 적어도 22일 이상일 경우 말기 암환자의 

죽음의 질을 향상시킬 수 있을 것이라 주장하였다. 또한 Choi 

et al.(2013)은 환자가 적절한 시기에 호스피스･완화의료를 

이용할 경우 신체, 심리적 편안함이 향상될 가능성이 있다고 

보고하였다. 그러나 적절한 시기에 의뢰되었다고 응답한 64%

에 해당하는 환자들의 재원 기간은 15일 미만으로 나타났다. 

이에 정량적 호스피스･완화의료 재원 기간보다는 환자가 병

동에 짧은 시간 머무는 중에 제공되는 돌봄의 질이 중요할 수

도 있을 것이라 제언하였다(Choi et al., 2013). Bökberg et 

al.(2019)은 중재군(호스피스･완화의료 이용)과 조군의 전

반적인 삶의 질에 유의미한 차이가 없다고 보고하였다. 그러

나 조군에서 일부 삶의 질 설문 하위 항목별 점수가 기초선

(baseline)에 비해 6개월 후(follow-up)에 유의하게 감소(삶의 

질 저하)한 반면 중재군은 모든 하위항목에서 유의한 변화가 

없었다고 보고했다. 저자는 이러한 결론에 해 중재군은 호

스피스･완화의료를 이용하였기 때문에 삶의 질 저하를 예방

할 수 있었다고 해석하였다. 

주제어가 죽음의 질인 연구는 주제어가 삶의 질인 연구에 

비해 보고한 영향 요인이 적었다. 죽음의 질의 경우 죽음에 

직면한 시기인 임종기를 평가하는 특성 때문에 환자 사망 후 

돌봄자를 상으로 설문하여 환자의 죽음의 질을 측정한다. 

이에 환자의 죽음 경험을 측정하기 어려워 보고된 변수가 적

은 것으로 판단된다. 향후 환자의 경험 측면에서의 요인이 죽

음의 질에 미치는 영향에 한 추가연구가 필요하다. 개인마

다 일회적이고 휘발성 특성을 갖는 죽음 경험을 측정하기란 

매우 어려운 일이지만 ‘죽음의 순간까지도 삶’이라는 측면에서 

보았을 때, 생애말기 삶의 질 측정 방법론을 활용한 죽음의 

질 관련 연구 방법을 고안하는 것도 좋은 접근이라 판단된다.

마지막으로, 돌봄자의 성비를 보고한 모든 논문(10편)에서 

여성의 성비가 더 높았다. 모든 국가에서 돌봄자의 여성 비중

이 높았다는 것은 전 세계적으로도 생애말기 돌봄 노동이 여

성을 중심으로 이루어지고 있다는 사실을 드러낸다. 특히 한

국은 향후 노인인구가 폭발적으로 증가할 전망에 따라 생애말

기 돌봄 노동의 문제에 더 민감한 응이 필요하다. 보건복지

부, 중앙호스피스센터(2023)의 국가 호스피스･완화의료 연례

보고서에 따르면 한국의 호스피스･완화의료 이용자의 주 돌

봄 제공자 중 여성이 65.2%(1,505명)3)인 것으로 나타났다.  

또한 건강보험공단의 2021년 기준 가족요양보호사 현황에 따

르면 등록 가족요양보호사 94,520명 중 딸이 40.6%, 아내 

28.5%, 며느리 15%, 남편 6%, 아들 5.1%, 기타 4.8%로 여성

의 비율이 압도적으로 높았다(건강보험공단; 중앙일보, 2023 

재인용). 이러한 현상과 한국의 고령화 속도를 고려하면 가족

의 간호를 위해 경제활동을 중단하는 자녀와 배우자의 수는 

갈수록 증가할 것이며, 특히 그중에서도 여성 돌봄자의 비중

이 높아질 가능성이 높을 것으로 판단된다. ‘돌봄의 사회화’ 

전략 등을 통해 생애말기 돌봄의 여성화 문제점을 해결하기 

위한 정책 추진도 함께 고려되어야 한다.

2. 한계 및 의의

호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽음의 질에 한 국내

외 연구가 주로 암환자 중심으로 이루어져 왔다는 점과 관련

하여, 연구의 결과를 모든 생애말기 환자에게 일반화하는 것

에는 주의가 필요하다. 다만 이 연구는 단기적으로는 임종 경

로의 표준화가 가능한 비암성 질환부터 장기적으로는 표준화

가 어려운 기타 급성 질환까지 확장해나가는 방향성을 제안하

였다는 점에서 의의를 갖는다. 또한 생애말기 삶의 질과 죽음

의 질 개념이 비교 정립되지 않은 상황에서 분석을 실시하였

3) 2022년 1~8월 사망환자 사별가족 상 만족도 조사에 응한 2,307명 중 차지하는 비율
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다. 따라서 이 연구에서 제시한 호스피스･완화의료 이용자의 

삶과 죽음의 질 개념분류에 해서는 임상적 또는 사회적 이

견이 있을 수 있다. 그럼에도 불구하고 호스피스･완화의료 이

용자의 삶과 죽음의 질에 해 연구한 국내외 논문을 상으

로 체계적 문헌고찰을 실시하였으며 특히, 죽음의 개념을 ‘최

광의의 죽음’, ‘광의의 죽음’, ‘협의의 죽음’으로 정의 및 비교하

였다는 점에서 이 연구는 큰 의의를 갖는다.

3. 결론

최근 10년간 국내외 호스피스･완화의료 이용자의 삶과 죽

음의 질 측정 논문 36편을 분석한 결과, 생애말기 삶의 질과 

죽음의 질 측정 방법은 각각 차이점이 있다. 설문조사를 기반

으로 측정된다는 점에서는 공통점이 있으나, 주제어가 삶의 

질인 논문은 모두 환자 본인을 상으로 설문하였고 주제어가 

죽음의 질인 논문은 모두 환자 사망 후 제3자(돌봄자 또는 의

료진)를 상으로 설문하였다는 점에서 차이가 있다. 이 연구

를 통해 죽음의 질 측정 연구의 비중과 도구의 종류가 삶의 

질 연구에 비해 부족함을 확인하였다. 죽음의 질을 높이기 위

해서는 죽음의 질 측정 관련 추가연구가 필요하며, 그에 앞서 

측정의 상인 ‘죽음’ 개념의 정의가 선행되어야 한다. 이를 

위해 이 연구에서는 ‘죽음’을 협의, 광의, 최광의의 개념으로 

구분하여 정의 및 비교하였다. 향후 생애말기 환자의 삶의 질 

및 죽음의 질 개념 간 관계를 보다 정교하게 정립하고, 죽음의 

질 측정도구의 추가 개발, 확인된 관련 영향 요인의 개선, 환

자 경험 측면에서의 죽음의 질 개선 방안에 한 연구와 활용

이 이루어질 경우 생애말기 환자의 삶과 죽음의 질을 향상시

키는 데 기여할 수 있을 것이다.
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Biswas et al.(2022) 삶의 질 사망 전 본인 2 FACIT-Pal(삶의 질) MMSE(인지장애) 　 　 　

Lee et al.(2022) 삶의 질 사망 전
본인, 
돌봄자*

2 PedsQL(삶의 질) PHQ-9(우울)* 　 　 　

Chang et al.(2021) 삶의 질 사망 전
본인, 
의료진*

3 CoQoLo(삶의 질) PPI(생존 기간 예측)
MSAS-SF
(증상)*

　 　

Ma et al.(2021) 삶의 질 사망 전 본인 2 SF-36(삶의 질) VAS(통증) 　 　 　

Liu et al.(2020) 죽음의 질 사망 후 의료진* 2 QODD(죽음의 질)*
CAPA(돌봄 직원 
역량)*

　 　 　

Janssen et al.(2020) 삶의 질 사망 전 본인 3 SGRQ(삶의 질) HADS(불안, 우울) PHQ-9(우울) 　 　

Vanbutsele et al.(2020) 삶의 질 사망 전 본인 2
EORTC QLQ-C30 
(삶의 질)

MQOL(삶의 질) 　 　 　

Franciosi et al.(2019) 삶의 질 사망 전 본인 1 FACT-G(삶의 질) 　 　 　 　

Huen et al.(2019) 삶의 질 사망 전 본인 4 SF-12(삶의 질) PSQ-18(만족도) BPI(통증) PHQ-2(우울) 　

Friedman et al.(2019) 삶의 질 사망 전 본인 4 CFQ-R(삶의 질) MSAS-CF(증상) GAD-7(불안) PHQ-9(우울) 　

Weerakkody et al.
(2018)

죽음의 질 사망 후 돌봄자* 1 QODD(죽음의 질)* 　 　 　 　

Brinkman-Stoppelenburg 
et al.(2018)

죽음의 질 사망 후 돌봄자* 1
QODD 및 VOICE 
참고하여 개발한 
도구(죽음의 질)*

　 　 　 　

Choi et al.(2018) 죽음의 질 사망 후 돌봄자* 1 GDI(죽음의 질)* 　 　 　 　

Zhuang et al.(2018) 삶의 질 사망 전 본인 4 QOL(삶의 질) SSLQ(삶의 질)
HADS
(불안, 우울)

PHQ-9(우울) 　

Hong et al.(2016) 죽음의 질 사망 후 돌봄자 1
자체 개발 척도
(죽음의 질)

　 　 　 　

Deng et al.(2015) 삶의 질 사망 전 본인 1 MQOL-HK(삶의 질) 　 　 　 　

Yamagishi et al.(2015) 죽음의 질 사망 후 돌봄자* 2 GDI(죽음의 질)* CES(돌봄의 질)* 　 　 　

Sharifa Ezat et al.(2014) 삶의 질 사망 전 본인 2 SF-36(삶의 질) PSQ(만족도) 　 　 　

Yamagishi et al.(2014) 삶의 질 사망 전 본인 2 GDI(삶의 질)1) CES(돌봄의 질) 　 　 　

Choi et al.(2013) 죽음의 질 사망 후 돌봄자* 2 GDI(죽음의 질)* CES(돌봄의 질)* 　 　 　

Ulas et al.(2018) 삶의 질 사망 전 본인 5 DN4(통증) ESAS(증상)
HADS(불안, 
우울)

BFI(피로) BPI(통증)　

Palat et al.(2018) 삶의 질 사망 전
본인, 
돌봄자*

3 POS(삶의 질) HADS(불안, 우울)* DT(통증)* 　 　

Ghoshal et al.(2016) 삶의 질 사망 전 본인 2
EQRTC QLQ-C15-
PAL(삶의 질)

ESAS(증상)　 　 　 　

Delibegovic et al.(2016) 삶의 질 사망 전 본인 1 SF-36(삶의 질) 　 　 　 　

Brims et al.(2019) 삶의 질 사망 전
본인, 
돌봄자*

4
EORTC QLQ-C30
(삶의 질)

SF-36(삶의 질)*
FAMCARE-2
(만족도)*

GHQ-12
(기분)*2) 　

Brinkman-Stoppelenbur
g et al.(2020)

삶의 질 사망 전 본인 3
EQRTC QLQ-C15-
PAL(삶의 질)

POS(삶의 질)
EuroQol-5D
(삶의 질)

　 　

Mah et al.(2021) 죽음의 질 사망 후 돌봄자* 1 QODD(죽음의 질)* 　 　 　 　

Mendez et al.(2020) 삶의 질 사망 전 본인 2
Distress 
Thermometer(괴로움)

ESAS(증상) 　 　 　

부표 1. 논문별 삶과 죽음의 질 측정 방법 및 도구(세부)
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저자(연도) 주제어
설문
시점

주 
설문 
응답자

사용한 
죽음의 질 

측정 
도구 수

측정 도구(해당 논문에서의 측정 영역)

① ② ③ ④ ⑤~⑥

Veronese et al.(2017) 삶의 질 사망 전
본인, 
돌봄자*

2
SEIQoL-DW
(삶의 질)

CBI
(돌봄자 부담)*

Zaki-Nejad et al.(2020) 삶의 질 사망 전 본인 1
EQRTC 
QLQ-C15-PAL
(삶의 질)

　 　 　 　

Bökberg et al.(2019) 삶의 질 사망 전 본인 2
WHOQOL-BREF 
(삶의 질)

WHOQOL-OLD
(삶의 질)

　 　 　

김경은, 유명숙(2021) 삶의 질 사망 전 본인 3 HQLS(삶의 질)
Kang(1984)이 
개발한 
도구(가족지지)

Yoo & Kim(2004)의 연구를 참조하여 
Hwang(2010)이 수정 및 보완한 도구(죽음준비)

김복희, 박희옥(2013) 삶의 질 사망 전 본인 2

조현(1993)이 
개발하고 
선정주(2003)가 
수정한 도구
(삶의 질)

Paloutzian & Ellison(1982)이 개발한 도구를 Park(2005)이 수정 
보완한 도구(영적 안녕)

Mah et al.(2019)
죽음의 
질

사망 후 돌봄자* 1
QODD
(죽음의 질)*

　 　 　 　

Hales et al.(2014)
죽음의 
질

사망 후 돌봄자* 4
QODD
(죽음의 질)*

TRIG(사별슬픔)*　
IES-R(스트레
스 반응)*

BDI-2
(우울)*　

　

Saotome et al.(2018) 삶의 질 사망 전
본인, 
의료진*

6 MQOL(삶의 질)
FIM
(신체 및 인지)*

AKPS
(기능)*

RUG-ADL
(일상생활
능력)*

SAS 및 
PSS(증상)*

주: 1) 죽음의 질 측정 도구(GDI) 사용하여 생존 환자 상 삶의 질 측정함
2) 본인 및 돌봄자 각각 설문 실시함
3) 별표(*)는 제3자(돌봄자 또는 의료진) 상 설문 실시한 경우를 표시한 것임

부표 1. 논문별 삶과 죽음의 질 측정 방법 및 도구(세부)(계속)
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측정 목적 측정도구 약어 정식 명칭(full term)

삶의 질

SF-36 36-item Short Form Survey

EQRTC QLQ-C15-PAL EORTC QLQ Core 15 Palliative module

POS Palliative Care Outcome Scale

EORTC QLQ-C30 European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire Core 30

MQOL McGill Quality of Life Questionnaire

QOL Quality of Life (QOL) rating scale

SSLQ Self-rating Scale of Life Quality

EuroQol-5D EuroQol 5 Dimensions questionnaire

FACT-G Functional Assessment of Cancer Therapy-General

FACIT-Pal Functional Assessment of Chronic Illness Therapy-Palliative

HQLS Hospice Quality of Life Scale for Korean cancer patients

SEIQoL-DW Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life Direct Weight

WHOQOL-OLD World Health Organization Quality-of-Life Scale-Older Adults Module

SGRQ St. George Respiratory Questionnaire

WHOQOL-BREF World Health Organization Quality-of-Life Scale-Brief Version

CFQ-R CF Questionnaire Revised

CoQoLo Comprehensive Quality of Life Outcomes

SF-12 12-item Short-Form health survey

MQOL-HK McGill Quality of Life Questionnaire-Hong Kong Chinese revised version

PedsQL Pediatric Quality of Life

죽음의 질
QODD Quality of Dying and Death Questionnaire

GDI Good Death Inventory

기타

PHQ-9 Patient Health Questionnaire 9

HADS Hospital Anxiety and Depression Scale

ESAS Edmonton Symptom Assessment Scale

CES Care Evaluation Scale

BPI Brief Pain Inventory

DT Distress Thermometer

GHQ-12 General Health Questionnaire 12

DN4 Douleur Neuropathique 4

PHQ-2 Patient Health Questionnaire 2

MSAS-SF Memorial Symptoms Assessment Scale CF

FAMCARE-2 Family Carer Satisfaction with Palliative Care scale 2

PPI Palliative Prognostic Index

FIM Functional Independence Measure

BDI-2 Beck Depression Inventory 2

GAD-7 generalized anxiety disorder 7 item scale

PSS Problem Severity Score

CBI Caregiver Burden Inventory

RUG-ADL Resource Utilisation Groups–Activities of Daily Living Scale

PSQ-18 Patient Satisfaction Questionnaire 18

VAS Visual Analogue Scale

TRIG Texas Revised Inventory of Grief Part 2

SAS Symptom Assessment Scale

CAPA Capacity to Adopt a Palliative Approach

PSQ3 Patient Satisfaction Questionnaire version 3

BFI Brief Fatigue Inventory

IES-R Impact of Event Scale-Revised

부표 2. 호스피스･완화의료 이용자의 삶의 질, 죽음의 질, 기타 측정도구 정식 명칭
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Abstract

In this study, we conducted a systematic review of hospice and palliative care 

users to analyze research trends, measurement methods, and influencing factors 

related to the ‘quality of life’ and ‘quality of death’.

We analyzed 36 articles meeting our selection criteria, published domestically and 

abroad within the last decade (2013-2022). These articles spanned 18 countries, 

with ‘quality of life’ discussed in 26 (72.2%) and ‘quality of death’ in 10 (27.8%). 

All 36 studies used surveys to measure quality of life and quality of death. In quality 

of life studies, the patients themselves were the primary respondents, but in quality 

of death studies, third parties (caregivers or medical staff) were surveyed after the 

patient’s death.

A total of 22 scales were used across 26 studies to measure quality of life, and 

4 scales were used in the 10 studies that focused on quality of death. Additionally, 

23 studies used a total of 32 scales to measure other aspects, such as anxiety, 

depression, and pain. Among the 36 studies, 24 revealed that care system-related 

factors, including access to hospice and palliative care, duration, and timing of 

referral, influenced quality of life and quality of death among hospice and palliative 

care users. Furthermore, demographic characteristics and the place of death were 

reported as factors influencing the quality of death, while physical and psychological 

symptoms, financial burden, prognostic awareness, and spiritual beliefs were noted 

as factors affecting the quality of life.

This study underscores the insufficiency of attention given to measurement tools 

and research related to the quality of death compared to that devoted to the quality 

of life and suggests a conceptual classification of death. Future efforts should involve 

a deeper exploration of the relationship between the concepts of quality of life and 

quality of death, the development of measurement tools, ways to make 

improvements in the areas identified as influencing factors, and the implementation 

of research to enhance the quality of death, thereby contributing to overall 

improvements in the quality of life and death experiences of patients nearing the 

end of life.

Keywords: Hospice and Palliative Care, End-of-Life Care, Quality of Dying and Death, 
Quality of Life, Systematic Review


