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초 록

2018년 「호스피스ㆍ완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에

관한 법률」(약칭: 연명의료결정법) 도입으로 자문형 호스피스가 본격적으로

실시되고 있으나 실제 이용 환자의 경험에 대한 논의는 제한돼 있다. 본 연구는

상급종합병원에서 주되게 채택하는 자문형 호스피스에 등록한 말기 환자의 경

험과 인식을 당사자의 입장에서 파악하기 위해 수행되었다. 연구 참여자는

2022년 서울 소재 상급종합병원의 자문형 호스피스에 등록한 말기 암환자 10

명이다. 인터뷰 내용을 주제 분석 방법으로 분석한 결과, ‘호스피스에 대한 인

식’, ‘호스피스 등록 후의 심경’, ‘긍정적인 경험’, ‘부정적인 경험’, ‘나만의 대처

방안’, ‘호스피스 이용자로서의 필요와 희망’의 6개 주제와 17개의 하위주제가

도출되었다. 이에 기반하여 본 연구는 자문형 호스피스에 대한 지속적인 교육

및 인프라 확충, 환자를 위한 심리정서적 돌봄을 제언하였다.

주요 용어: 자문형 호스피스, 말기 암환자, 완화의료, 이용경험, 주제 분석

알기 쉬운 요약

이 연구는 왜 했을까?  말기 진단을 받고 호스피스를 안내받았는데 앞으로 어떻게 해야 할지 혼

란스럽다. 자문형 호스피스는 말기 암환자들이 주로 찾는 상급종합병원을 중심으로 실시되고 있는

데, 실제 자문형 호스피스 이용자의 경험에 대해 알려진 바는 부족하다. 본 연구는 상급종합병원의

자문형 호스피스에 등록한 말기 암환자들의 인식과 경험을 탐구하고자 했다.

새롭게 밝혀진 내용은?  말기 암환자에게 호스피스와 완화의료의 구분이 쉽지 않았고 치료 중심

의 상급종합병원에서 죽음에 대한 준비나 논의가 어려웠다. 완화의료팀의 상담과 돌봄서비스는 환

자에게 큰 안심과 함께 실질적인 위로와 지지를 제공하였다. 연구에 참여한 10명의 말기 암환자는

모두 인터뷰를 통해 자신의 생각을 표현할 기회를 반겼으며, 남은 기간 동안 의미 있는 시간을 보

낼 수 있기를 희망하였다. 자신의 존재가 인정받는 것과 무언가에 기여할 수 있기를 원했으며, 호

스피스 기관으로의 전원에 대한 불안을 표현하였다.

앞으로 무엇을 해야 하나?  말기환자가 생애말기를 준비할 수 있도록 심리정서적 돌봄이 필요하

며 이를 위해서는 자문형 호스피스 의뢰가 조기에 이루어져야 한다. 호스피스 등록 환자의 원활한

증상조절을 위해 기관 내 의료진의 자문형 호스피스에 대한 숙지가 필요하며 환자에게 자문형 호

스피스 돌봄이 충분히 이루어질 수 있도록 자문형 호스피스 인프라의 확충이 필요하다.
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Ⅰ. 서론

한국인의 평균수명 증가와 초고령화 추세에 따라 존엄한 삶과 죽음에 대한 인식이 커지고 있다. 무의미

한 연명의료에 대한 생애말기 환자의 자기결정권과 고통 없는 삶의 마무리를 위한 제도적 방안으로 호스피

스 완화의료 제도가 도입된 지 6년이 지났다. 우리나라 호스피스 완화의료는 지난 2016년 「호스피스•완

화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률」(약칭: 연명의료결정법)이 제정되고 2018

년 2월부터 시행에 들어가면서 본격화되었다(보건복지부, 2019). 호스피스 완화의료1)는 ‘생명을 위협하는

질환을 가진 환자의 신체적 증상을 적극적으로 조절하고 환자와 가족의 심리사회적, 영적 어려움을 돕기

위하여 의사, 간호사, 사회복지사 등으로 이루어진 호스피스 완화의료 전문가가 팀을 이루어 환자와 가족

의 고통을 경감시켜 삶의 질을 향상시키는 것을 목표로 하는 의료 서비스’이다(중앙호스피스센터, 2024).

연명의료결정법에 따라 현재 국내 호스피스는 입원형, 가정형, 자문형의 세 가지 유형으로 운영되고 있

다. 입원형은 호스피스 병동에 입원한 환자를 대상으로 호스피스 돌봄 및 전문완화의료 서비스를 제공하는

것이고 가정형은 호스피스팀이 환자의 가정으로 방문하여 돌봄 서비스를 제공하는 형태이다. 자문형은 입

원형과 외래의 형태로, 일반 병동과 외래에서 진료를 받는 말기환자를 대상으로 돌봄이 제공되는 유형이

다. 자문형은 주로 상급종합병원에서 채택하고 있는 유형으로, 환자가 일반병동이나 외래에서 담당 의료진

의 변경 없이 완화의료 서비스를 받을 수 있는 것이 특징이다. 입원형 호스피스가 2015년부터 시행에 들어

갔고, 가정형 호스피스가 2016년, 자문형 호스피스가 2017년 시범사업을 거쳐 각각 2020년과 2022년부

터 본사업으로 전환되었다(노유자 외, 2018). 2024년 1월 기준 입원형 94개, 가정형 39개, 자문형 39개 호

스피스 기관이 지정되어 있다(중앙호스피스센터, 2024).

호스피스 완화의료의 서비스 대상 질환은 말기 암, 말기 만성폐쇄성 호흡기 질환, 말기 만성호흡부전, 말

기 만성 간경화, 말기 후천성 면역결핍증이다. 보건복지부에서는 말기 환자와 가족의 필요에 따라 입원형,

가정형, 자문형 서비스의 유기적 제공을 권고하지만, 호스피스 지정기관마다 제공하는 서비스 유형은 다르

다. 이에 따라 실제 말기 환자들은 호스피스 완화의료 이용 시 원하는 유형을 보장받기 힘들고, 지역에 따

라 호스피스 완화의료 서비스 자체가 제한되기도 한다(육태미 외, 2022). 2019년 기준 국내 암사망자의

24.3%가 호스피스를 이용하였고 이중 첫 호스피스 이용이 입원형인 경우가 74.8%, 자문형 입원과 외래가

각각 21.3%와 3.9%로 전체의 25.2%가 자문형인 것으로 나타났다(보건복지부, 2021).

자문형 호스피스는 2017년 시범사업 도입 이후 해마다 지속적인 상승세를 보이고 있다. 특히 상급종합

병원에서의 자문형 이용일수가 2018년 대비 2019년 68% 증가한 것으로 나타났는데 이는 자문형 호스피

스에 참여하는 상급종합병원이 늘어난 데 기인한다(박영택 외, 2020). 자문형 호스피스는 질병 조절을 위

한 적극적인 치료를 더 이상 받는 것이 의미가 없는 ‘말기’ 진단을 받은 환자들의 증상관리 자문과 신체적,

1) 호스피스는 통상 죽음을 앞둔 환자가 평안한 임종을 맞이할 수 있도록 하는 시설이나 활동을 지칭한다. 완화의료는 병을 근본적으로 치료하지 않고

그 증상을 완화시키는 의료적 치료행위를 의미하는 것으로, 통증 완화에 초점울을 두고 질병의 시기와 단계에 상관없이 제공되는 의료 서비스이다.

완화의료가 임종을 앞둔 말기 환자뿐 아니라 모든 질환의 모든 병기에서 증상을 조절하고 환자를 지지하는 넓은 범위를 포함하는 측면에서 호스피스

에 비해 보다 확대된 개념이라고 할 수 있다(노유자 외, 2018). 해외에서는 말기환자를 위한 포괄적 돌봄으로 hospice, palliative care, end-of-life

care 등의 용어가 혼용되고 있고 우리나라의 경우 연명의료결정법에 따라 ‘호스피스•완화의료’로 용어가 통일되었다. 연명의료결정법에서는 ‘호스

피스•완화의료’라는 표기 형식을 취하고 있지만 각각의 의미는 전술한 바와 같이 구분되는 개념이다. 본 연구에서는 연명의료결정법을 기술한 경우

처럼 명칭이 정해진 경우는 ‘호스피스•완화의료’라고 표기하고 그 외에는 ‘호스피스 완화의료’라고 하였다. 완화의료 의사의 치료를 의미할 경우에는

완화의료라고 하고 그 외의 말기 암환자를 위한 돌봄 행위는 호스피스라고 하였다.
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심리•사회적, 영적 지지 그리고 호스피스 입원 연계를 위한 돌봄을 목적으로 한다. 호스피스 연계라는 측

면에서 ‘본격적인’ 호스피스로 가기 전까지의 기간을 담당하는 ‘전환기적’ 성격을 가진다고 볼 수도 있다.

실제로 자문형 호스피스 이용자 중 반수 이상이 타 유형의 호스피스로 연계되는 것으로 나타나고 있다(박

영택 외, 2020).

2020년 기준 최근 5년간 국내 암환자의 62%가 상급종합병원을 이용했으며 이중 소위 ‘빅5’로 불리는

서울 소재 대형 상급종합병원에만 37%의 환자가 쏠리는 것으로 나타났다.2) 많은 암환자들이 상급종합병

원에서 집중적인 치료를 받다가 말기 진단을 받게 되고 또는 타 병원을 거쳐 최종적으로 상급종합병원을

찾아가서 말기 진단을 확인받는 상황에서, 상급종합병원에서 이루어지는 자문형 호스피스는 말기 암환자

들이 기존의 치료를 그만두고 생애 마무리를 준비해야 함을 처음 접하게 되는 통로 역할을 담당하기도 한

다. 완치를 목표로 치료받던 환자는 통상 담당주치의의 말기 고지와 호스피스 의뢰를 통해 자문형 호스피

스를 처음 접하고 호스피스 완화의료적 돌봄으로 전환되는 과정에 놓이게 되는 것이다. 이에 따라 자문형

이용자는 자택에서 자문형 호스피스를 외래로 이용하거나 입원형 또는 가정형 호스피스로 가기 전에 자문

형 호스피스 입원을 통하여 증상조절과 생애말기 계획을 세울 수 있는 기회를 갖게 되기 때문에, 자문형 호

스피스 조기 의뢰의 필요와 함께 그 중요성이 더욱 부각된다 하겠다.

국외의 선행연구에 의하면 자문형 완화의료를 통해 의료비용 절감과 입원기간 감소의 효과가 나타나며,

환자의 증상조절이 개선되고 돌봄 만족도도 더 높아지는 것으로 보고되었다(Whitford, Shah, Moriarty,

Branda & Thorsteinsdottir, 2014). 또한 완화의료 자문서비스가 말기 환자의 증상개선에 핵심적 역할을

담당하고, 호스피스 등록과 사전돌봄계획 상담을 통하여 공격적인 치료를 줄이고 생애말기 삶의 질에 기여

하고 있음이 확인되었다(Wu, Chu, Chen, Ho & Pan, 2016; Schneiter, Karlekar, Crispens, Prescott &

Brown, 2019; Scott et al., 2020). 이러한 연구들은 완화의료 자문서비스를 받은 환자와 대조군을 비교하

여 그 효과를 살펴보았다는 점에서 의의가 있으나, 대부분 지난 몇 년간의 환자기록을 검토하여 분석하는

방식으로 이루어졌기 때문에 실제로 호스피스를 이용하는 과정에서 환자들의 인식이나 경험을 드러내는

데에는 한계가 있다. 최근에는 완화의료 서비스에 대해 환자와 보호자뿐만 아니라, 의료기관 내 의료진의

인식 개선과 환자와 의료진 사이의 소통의 문제가 지적되었고(Janah, Le Bihan-Benjamin, Mancini,

Bouhnik, Bousquet & Bendiane, 2020) 환자의 정신심리적 안녕, 사회적 지지 외에 보호자의 이해와 돌봄

의료진의 스트레스도 주목해야 할 필요성이 제기되고 있다(Janberidze, Poláková, Motlová & Loučka,

2021).

국내의 경우 자문형 호스피스 도입의 역사가 짧아서 자문형 호스피스에 관한 연구 자체가 극소수이고 주

로 제도와 시범사업 성과 평가를 통한 서비스 모형개발 등의 연구가 이루어지고 있는 상황이다. 자문형 호

스피스가 주치의 변경없이 환자가 호스피스 완화의료에 부담없이 진입하는 호스피스 완화의료 게이트 역

할을 수행하고 있어 자문형 유형에 대한 적극적인 활용 필요성은 제기된 바 있다(육태미 외, 2022). 또한

환자의 증상 조절과 관련하여 병동 주치의와 자문형 완화의료 의사 간의 협치 어려움이 보고되고 있어, 자

문형 호스피스가 급성기 의료에서 호스피스 조기 진입을 통한 말기 돌봄의 질 향상이라는 목표에는 부합하

지만 자문을 기반으로 하는 증상 조절에서 의료진 간의 의사소통 문제가 있음이 보고되었다(박영택 외,

2) 국회의원 이용호 국회의원실 보도자료. 2020년 9월 30일자.
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2020; 오주연 외, 2020). 그러나 이러한 연구들은 서비스 제공자의 관점에서 호스피스 서비스를 바라본 것

으로, 자문형 서비스를 이용하는 환자 당사자의 경험을 생생히 드러내지 못하고 있다는 한계가 있다.

호스피스 이용 당사자의 경험을 탐색한 기존 연구들은 주 이용자인 말기 암환자들의 욕구 또는 환자가

느끼는 어려움과 문제를 주로 다루고 있는데, 대부분 입원형이나 가정형 호스피스 이용자에 집중되어 있

다. 이들 연구에 의하면 호스피스를 이용하는 환자들은 신체적 증상조절 중심의 돌봄으로 인해 정서적, 영

적 측면에서 해결되지 못한 고통을 호소하였고 의료진과의 소통방식에서 개인의 의사와 욕구가 좀 더 존중

받기를 원하였다(Greisinger, Lorimor, Aday, Winn & Baile, 1997; Kirk, Kirk & Kristjanson, 2004;

Huang, 2018). 또한 환자들은 호스피스나 완화의료의 개념을 이해하기 어려워해서 호스피스를 죽음 또는

안락사와 연관 짓기도 하고 호스피스 입소 자체를 꺼리기도 했지만 실제로 호스피스 등록 이후에는 만족감

을 표현하였다(Broom & Cavenagh, 2011; Collins, McLachlan & Philip, 2017; Collins, McLachlan &

Philip, 2018; Sarradon-Eck, Besle, Troian, Capodano & Mancini, 2019; Tate et al., 2020).

국내의 경우, 제도 도입 전후 말기 암환자의 가족이나 돌봄 제공자에 주목하여 이들의 돌봄 경험이나 개

입 방안과 관련한 연구들이 주로 이루어져 왔다(안은정, 이영숙, 2005; 이태연, 권윤희, 2014; 권수혜, 태

영숙, 홍민주, 최금희, 2015). 이에 비해 환자 본인에 대한 연구는 국외에 비해 낮은 편으로, 죽음을 향해

가는 이들에 대한 사회적 관심도가 그만큼 낮은 현실의 반영이라고 볼 수 있다. 환자를 대상으로 한 연구로

는 호스피스 병동에 입원한 말기 암환자의 경험에 대한 현상학적 분석을 통하여 호스피스에 대한 초기 거

부감이 실제 경험을 통해 수용으로 바뀌고 이 과정에서도 ‘생명에 대한 끊임없는 갈망’이 존재하며(곽수영,

이병숙, 2013) 삶과 질병에 대해 압도적으로 부정적인 정서를 보이지만 마지막까지 희망을 놓지 않는 복합

적인 정서가 나타남을 보여준 연구가 있다(이옥자, 1995). 말기 암환자들의 심리적, 영적 필요를 고찰한 김

혜정과 고수진(2014)의 연구에서는 환자들에게 가장 필요한 것은 신체적인 통증의 경감이지만 심리적•

실존적•영적 필요 또한 존재함을 확인할 수 있었다. 이 연구들은 말기 암환자들의 경험과 욕구를 밝히는

데 도움이 됐으나 주로 입원형 호스피스 유형을 다루고 있어 자문형 호스피스라는 독특한 유형의 이용자

경험을 보여주지 못하고 있다.

이에 본 연구는 연명의료결정법 시행 이후 새롭게 도입된 자문형 호스피스 이용자를 대상으로 호스피스

이용경험을 살펴보고 이용과정 중의 어려움과 개선점 그리고 바람을 직접적으로 탐색하고자 한다. 이를 통

해 자문형 호스피스에 등록한 말기 암환자에 대한 이해를 제고하고 이들의 어려움을 완화할 수 있는 호스

피스 완화의료 실천에 대한 시사점을 제공하며, 향후 호스피스 완화의료 실천 현장에서 활용 가능한 프로

그램 개발과 후속 연구를 위한 기초자료를 제시하고자 한다.

Ⅱ. 연구 방법

1. 연구 참여자 선정 기준

본 연구는 자문형 호스피스 이용자의 경험을 심층적으로 살펴보기 위해 서울 소재 Q상급종합병원의 자

문형 호스피스에 등록한 환자들을 대상으로 연구 참여자를 모집하였다. Q병원은 2001년부터 말기 암환자
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를 위한 호스피스실을 운영해온 상급종합병원으로 호스피스 완화의료 제도가 도입되기 이전부터 국내 말

기 암환자를 위한 돌봄을 지속적으로 제공해왔다. 2017년 자문형 시범사업을 거쳐 2024년 현재 자문형 호

스피스 본사업에 참여하고 있으며, 돌봄 제공자들은 호스피스 완화의료에 대한 축적된 경험을 지니고 있고

대상자인 말기 암환자들 또한 높은 이용 욕구를 보이고 있어 연구에 적합하다고 판단하였다.

Q병원의 자문형 호스피스 서비스는 진료과 담당주치의가 의뢰한 외래나 입원 환자들이 완화의료팀을

찾아와 호스피스 상담을 하면서 시작된다. 상담을 통해 호스피스에 대한 설명을 듣고 서비스 이용에 동의

하는 환자들은 동의서를 작성하여 호스피스 등록이 진행되고, 이후 등록 환자들을 대상으로 신체증상관리

에서부터 심리사회적•영적 돌봄, 사회경제적 자원연계, 임종돌봄에 이르는 호스피스 자문서비스가 이루

어지고 있다. Q병원의 자문형 호스피스 서비스는 2022년 기준 61.3%가 병동에서 이루어지고 37.4%가 외

래에서, 1.3%가 응급실에서 제공되고 있다. Q병원의 자문형 등록환자의 93.9%는 첫 등록 후 타 기관으로

전원(傳院)하거나 사망하는 것으로 나타났다.

본 연구를 위해 Q병원으로부터 연구에 관한 사전 동의를 얻었으며 호스피스 등록환자 중 완화의료 전문

의 1인과 호스피스 전문간호사 1인의 추천을 통해 환자를 의뢰받았다. 연구 참여자는 말기 암환자라는 특

수한 상황의 대상자임을 고려하여 다음과 같은 기준에 따라 선정하였다. 연구 참여자는 (a) 말기암 진단을

받고 자문형 호스피스 등록에 동의한 사람으로, (b) 본인의 상태가 말기에 해당함을 인지하고 있으며 (c)

20세 이상의 성인으로 (d) 담당의료진에 의해 인터뷰를 수행할 수 있는 의사소통 능력과 신체적, 정신적

상태임을 확인받고 (e) 연구의 목적을 이해하고 동의서에 서명할 수 있는 자를 대상으로 하였다. 이 같은

기준을 충족하고 연구 문제를 충분히 이해하는 대상자를 의도적 표집하였다. 본 연구의 목적을 이해하고

참여에 동의한 말기 암환자 10명이 최종적으로 연구 참여자로 선정되었다.

2. 자료 수집

본 연구의 자료 수집은 2022년 1월부터 2022년 12월까지 실시되었다. 본 연구는 면접 대상자가 9명에

이르렀을 때 데이터 포화가 확인됐으며 이후 1명을 추가 인터뷰하여 더 이상 새로운 내용이 나오지 않음을

확인하고 인터뷰를 종료하였다.

인터뷰는 반구조화된 면담으로 진행되었으며 인터뷰 장소는 입원 환자의 경우, 거동이 가능한 환자는 병

동 상담실에서 면담하였고, 거동이 불가능한 환자는 본인 병상에서 면담을 진행하였다. 외래 환자는 병원

회의실에서 면담을 진행하였다. 면담 소요시간은 짧게는 30분, 길게는 1시간 36분이었으며 평균 42분이

소요되었다. 면담 시간은 참여자가 개별 일과를 소화할 수 있는 점심시간 이후 오후에 진행하였다.

인터뷰를 시작할 때는 분위기를 부드럽게 하기 위해 일반적인 질문으로 면담을 시작하여 ‘지금 마음은

좀 어떠신가요?’, ‘평소 본인의 성격의 특징이 뭐라고 생각하시나요?’처럼 참여자의 마음을 풀어줄 수 있는

질문을 사용하였다. 인터뷰를 위한 주요 질문은 ‘현재 본인의 상황에 대해 어떻게 이해하고 있는가?’, ‘호

스피스에 대해 어떻게 생각하고 있는가?’, ‘그동안 도움이 된 것은 무엇이고 힘들게 한 것은 무엇인가?’,

‘어려움에 대해 어떤 도움이 있기를 원하는가’ 등의 개방형 질문으로 연구 참여자가 자신의 경험에 대해 자

유롭게 표현할 수 있도록 하였다.
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연구 참여자들은 말기 암환자로서 긴밀한 상태 조절이 요구되는 상황이었으므로 인터뷰 전후로 참여자

의 건강 상태에 대해 의료진과 상세히 소통하였으며, 인터뷰 도중에도 피로도의 정도를 지속적으로 모니터

링하였다. 연구 참여자들은 모두 보호자 없이 개별적으로 인터뷰에 참여하였으며, 특별한 어려움이나 이상

없이 자신의 생각을 표현할 수 있었고, 인터뷰를 통한 자기표현의 기회를 반기는 경우가 대부분이었다.

연구자는 인터뷰를 진행하는 동안 어떠한 방향으로도 답변이 유도되지 않도록 각별히 유의하였으며, 이

후 2차 면담을 기약할 수 없는 상황이었으므로 최대한 해당 면담 중 미확인 부분이 없도록 노력하였다. 인

터뷰 내용은 참여자의 동의를 얻어서 현장에서 녹음하였으며, 연구 참여자의 비언어적 표현 등은 현장 메

모로 기록하였다. 인터뷰 후에는 가급적 빠른 시간 안에 녹취록을 작성하였으며, 현장 메모의 내용을 비교

하여 연구 참여자별로 노트를 생성하고 중심 테마를 정리하였다.

3. 자료 분석

자료 분석은 Braun과 Clarke(2014)가 제시한 주제 분석(thematic analysis) 방법을 사용했다. 주제 분석

은 수집된 자료 내에서 패턴을 찾아내어 분석, 보고하는 방법으로, 보건복지 실천 분야에서 많이 활용된다.

자료에서 개인의 인식에 초점을 맞추어 연구 참여자에게 중요하고 의미 있는 주제를 도출해 나가는 방법이

기 때문에 자문형 호스피스에 대한 환자 연구 참여자의 인식과 경험을 이해하고자 하는 본 연구의 분석 방

법으로 적절하다고 판단하였다. 자료의 분석과정은 먼저 자료를 반복적으로 읽으며 친숙해진 후, 연구 문

제와 연관성 있는 데이터에 대한 코딩을 실시하였다. 수집된 코드에서 공통 테마를 잠정 범주로 묶은 뒤,

해당 범주와 연관된 모든 코드를 분류하고 그 적합성을 반복적으로 비교, 검토하여 후보 주제를 생성하였

다. 전체 자료에 대한 개괄적 지도를 완성하여 초기 주제식별 단계에서는 호스피스에 대한 인식, 호스피스

이용경험, 호스피스에 대한 희망 사항으로 크게 3개 분류로 나누고 세부 주제는 전체 이야기가 잘 드러날

수 있도록 시간순으로 배치하여 최종적으로 하위 주제 17개로 구성된 상위 주제 6개를 도출하였다. 각 주

제에 대한 기술은 연구 참여자의 생생한 경험이 참여자 본인의 언어를 통해 압축적으로 표현될 수 있도록

가능한 한 연구 참여자 본인의 언어를 사용하였다. 코드분류 작업에는 질적 자료 분석 프로그램 Atlas.ti

22.0을 사용하였다.

4. 연구의 타당성

본 연구의 타당성을 확보하기 위해 Lincoln과 Guba(1985)가 제시한 사실적 가치, 신뢰성, 확증성의 원

리를 따랐다. 먼저 사실적 가치를 위해서 인터뷰를 종료하면서 연구 참여자와 같이 내용을 정리하는 시간

을 가졌고 번복하고 싶거나 추가하고 싶은 내용이 있는지 확인하였다. 사실 가치를 확인하기 위해 연구 참

여자 소개 시의 회의노트, 인터뷰 시의 현장노트, 인터뷰 녹취록을 활용하여 자료의 삼각측정 과정을 거쳤

다. 둘째, 신뢰성 확보를 위해 사회복지학 교수 1인과 사회복지 질적연구 전문 교수자 1인의 자문을 구하

여 전체 인터뷰 자료의 코딩 결과와 코딩명 그리고 범주화 작업에 대한 면밀한 검토를 받아 연구에 반영하

였다. 또한 자료 수집이 이루어진 해당 기관에서 연구 참여자를 상담하고 추천한 호스피스 전문간호사와

함께 연구결과를 검토하며 의견을 연구에 반영하였다. 각각의 과정에 대한 분석 결과와 변동 사항을 자료
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로 남겼다. 셋째, 확증성 원칙을 고려하기 위해 연구자는 인터뷰 과정에서 참여자를 특정 방향으로 유도하

지 않도록 주의했고 참여자의 답변 흐름을 통제하지 않도록 주의하였다. 또한 도출과 해석에 있어 연구자

가 기존에 지녔던 선이해와 선행연구를 통해 알게 된 사실들이 개입되지 않도록 노력하였다. 확증성 확보

를 위해 인터뷰 원자료, 인터뷰 과정의 현장 메모, 자료의 초기 코딩부여와 범주화 작업에서 최종 주제 도

출까지의 분석 전 과정에 대한 기록을 남겼다.

5. 연구의 윤리적 고려

본 연구는 연구 참여자의 안전과 윤리적 고려를 위해 자료 수집이 이루어진 기관의 의학연구윤리심의위

원회의 승인(IRB No. H-2110-184-1267)을 받은 후 진행하였다. 모든 연구 참여자는 연구의 목적, 방

법, 비밀보장에 대한 설명을 듣고 서면동의서를 작성하였으며, 특히 연구 참여자가 인터뷰 도중 언제라도

동의를 철회하고 참여를 중단할 수 있고 이에 따른 불이익이 없음을 안내하였다. 인터뷰에 앞서 담당의료

진을 통해 연구 참여자의 건강 상태를 확인받고, 인터뷰 종료 이후에는 환자의 상태의 의료진에게 보고하

여 참여자의 건강에 각별히 유의하였다. 연구 참여자에게는 연구 참여에 대한 보상으로 사례품이 제공되었

다. 연구 참여자의 동의하에 녹취된 자료는 연구 참여자의 개인정보가 식별될 수 없도록 조치하였다.

Ⅲ. 연구 결과

1. 연구 참여자의 특성

표 1. 연구 참여자의 특성

연구 참여자 성별 연령 진단명 외래/입원
자문형

이용기간
주 돌봄 제공자

배우자

유무
거주지 종교

A 남 78 폐암 외래 8개월 배우자 유 서울 기독교

B 여 70 췌장암 입원 7일 딸 무 서울 기독교

C 여 60 자궁암 입원 8일 딸 무 안양 불교

D 여 80 폐암 외래 5개월 배우자 유 서울 기독교

E 남 75 담관암 입원 5일 간병인 유 울산 무

F 여 73 췌장암 입원 20일 아들 유 서산 기독교

G 남 74 간암 입원 5일 배우자 유 당진 기독교

H 남 32 대장암 입원 5일 어머니 무 대구 불교

I 남 87 혈관육종 입원 11개월 간병인 무 서울 기독교

J 남 66 직장암 입원 20일 배우자 유 서울 불교

<표 1>과 같이 연구 참여자는 여성 4명, 남성 6명이었으며 연령대는 30대부터 80대였다. 연구 참여자의

암종은 폐암, 자궁암, 대장암, 췌장암, 간암, 담관암 등으로 모두 말기를 진단받고 본인의 상태를 인지하고

있었다. 결혼 상태는 기혼 9명, 미혼 1명, 사별 2명, 이혼 1명이었으며 결혼한 환자의 경우 모두 자녀를 두

었다. 종교는 기독교 5명, 불교 3명이었으며, 2명은 종교가 없었다. 참여자들은 암진단을 받고 짧게는 1년

에서 길게는 8년간의 투병 기간을 거쳐 호스피스에 등록했으며 인터뷰 당시 호스피스 등록기간은 최단 5
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일에서 최장 8개월에 걸쳐 있었다.3) 자문형 호스피스 등록 형태로는 입원 8명 외래 2명이었다. 연구 참여

자들은 2024년 기준 대부분 사망하거나 타 기관으로 전원하였다.

2. 연구 결과

연구 참여자들의 경험을 분석한 결과, 6개의 주제와 17개 하위주제가 추출되었고 그 내용은 다음과 같다

(표 2 참조).

표 2. 말기 암환자의 자문형 호스피스 이용경험 분석 결과

구분 주제 하위주제

호스피스에 대한 인식 호스피스에 대한 인식
죽으러 가는 무서운 곳 vs. 편안하게 해주는 고마운 곳

내가 그걸 등록했어요?

호스피스 이용경험

호스피스 등록 후의 심경

좋은 거라 생각했는데 내가 해당이 되니 우울하고 무서워

포기하면 안 돼, 어쨌든 내가 살아야지

두려워하지 않아요, 기쁘게 가요

긍정적인 경험

안심할 수 있는 큰 병원에 있다는 안도감

환자 입장을 배려한 관심과 소통의 기회

여러 분야의 선생님들이 와서 돌봐주고 위로해주는 느낌

부정적인 경험

통증과 불면으로 인한 고통

죽음에 대한 두려움, 마지막에 대한 무력감

어렵고 복잡한 호스피스 전원 절차

나만의 대처 방안
외부 상황에 동요하지 않는 자기 돌봄

삶의 중심에 자리한 신앙

호스피스에 대한 희망 사항

호스피스에 등록한

말기 암환자의 필요

그리고 희망 사항

대기 없고 불안하지 않는 호스피스 전원

의미 있는 시간을 보낼 수 있는 기회

마음을 어루만지는 따뜻한 돌봄

고통 없는 죽음, 폐 끼치지 않는 죽음

가. 호스피스에 대한 인식

1) 죽으러 가는 무서운 곳 vs. 편안하게 해주는 고마운 곳
본 연구의 참여자들은 Q병원 진료과의 의뢰를 통하여 자문형 호스피스에 등록한 환자들로, 진료과의 치

료와 완화센터의 치료를 병행해서 받거나 해당 과의 치료는 종료되어 완화센터의 치료만 받으며 외부 호스

피스로의 전원을 기다리는 입원 환자들과 자택에서 외래로 완화센터 진료를 받는 이들이었다. 연구 참여자

들은 호스피스에 대해 상반된 인식을 나타냈는데, ‘삶의 의미가 소멸되고 죽음을 양산하는 무서운 곳’이라

는 부정적인 의미와 ‘편안하게 떠날 수 있도록 해주는 고마운 곳’이라는 긍정적인 의미로 대별되었다. 대부

분의 연구 참여자들에게 호스피스는 ‘죽으러 가는 곳’이라는 인식이 강했다. 호스피스 등록을 통하여 완화

의료를 받는 상태였지만 호스피스는 죽음과 동일시되기도 했다. 이는 호스피스를 하나의 장소로만 생각하

3) 말기 진단을 받고 호스피스에 등록한 환자의 예후는 정확한 예측이 어렵기 때문에 호스피스 등록 기간은 사람마다 상이하게 나타난다. 호스피스 이

용자 중 생존기간의 편차가 발생하는 이런 현상은 해외 연구에서도 많이 발견되고 있다(Warmenhoven et al., 2016; Collins, McLachlan, & Phi‐

lip, 2018; Kyota & Kanda, 2019). 자료 수집이 행해진 Q 병원의 자문형 입원일수는 2022년 기준 평균 8.7일, 외래는 평균 28.6일이었다. 특히

자문형 외래 이용자의 경우, 완화치료를 통해 치료기간이 장기화되기도 한다.
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고 있는 경향성을 드러내 주는 것이라 볼 수 있다. 참여자 A는 의료진으로부터 처음 호스피스 얘기를 들었

을 때 서운함을 느꼈고, 친척이 거기서 사망했다는 사실 때문에 강한 거부감을 표현했다. 참여자 G에게 호

스피스는 무의미한 것으로 다가왔는데, 거동불편으로 하고 싶은 일을 못하는 자신의 상황으로 인하여 호스

피스에 대한 부정이 표출된 것으로 보인다. 이처럼 호스피스를 등록하였음에도 호스피스를 통해 무엇을 할

수 있고 무엇을 기대할 수 있는지에 대한 이해가 부족한 상황인 것을 알 수 있다.

“처음에는 얘기 듣고 섭섭했죠.(중략) 완화센터로 왔는데 그 죽으러 온 거잖아요. 호스피스는 우리 삼촌이

거기 가서 2주일 만에 돌아가셨어요, 호스피스에 가서. 그래서 나는 거기 가기 싫다고 그래서 집에서 마지

막 5분까지 집에 있겠다고.” (참여자 A)

“생사에 관한 문제는 집사람하고 평소에 죽 지내오면서 한 얘기들이 많은데, 죽고 사는 문제 갖고 갈 때

가면 되는 거고, 또 건강하게 있을 때 열심히 잘 살고 하는 거지, 뭐 그렇게. 호스피스, 그게 다 무슨 소용

인가?” (참여자 G)

연구 참여자 중 일부는 호스피스에 대해 평소 TV등의 매체나 개인적인 경로를 통해 사전 지식이 있었

다. 이들에게 호스피스는 임종이 임박한 이들이 편하게 떠날 수 있도록 해주는 곳으로, 호스피스에 대해 긍

정적으로 인식하고 있었다. 이들에게 호스피스는 편안한 임종을 돕는 장소로서 인식되고 있음을 확인할 수

있다.

“호스피스 가면은 많이 고통스럽게 아파하는 환자도 웃으면서 나중에 마감을 할 수 있는 곳이라고 알고

있어요. (중략) 내가 다 한 번씩은 다 겪어야 돼요. 그러기 때문에 그거를 기분 나쁘게 생각하면 안 돼요.

그 단계가 되면 거기 간다는 게 얼마나 행복해요. 거기 가서 편안하게 고통 없이 눈을 감게 해주시는데 고

맙죠.” (참여자 C)

“호스피스 가면 가시는 분들 마음 편하게, 이렇게 만들어주는 곳이구나 라고 생각했어요.” (참여자 F)

2) 내가 그걸 등록했어요?
연구 참여자들에게 호스피스 완화의료는 쉽게 이해할 수 있는 용어가 아닌 것으로 나타났다. 참여자 중

절반은 호스피스 등록 사실을 기억하지 못하거나 정확히 이해하지 못하였다. 참여자 I는 호스피스에 등록

했다는 사실 자체를 이해하지 못하고 있었는데, 이는 상급종합병원에 입원해 있는 상태가 치료가 계속되고

있다는 혼돈을 일으키는 것임을 시사하고 있다. 또한 일부 참여자는 호스피스 등록서류에 서명한 것을 두

고 연명치료 거부의사를 밝힌 것으로 생각하기도 했다. 참여자 C의 경우, 호스피스 등록이 곧 연명치료를

거부하는 것으로 이해하고 있었다. 결국 완화의료 의사와 호스피스전문간호사, 사회복지사의 호스피스 상

담 절차가 포함된 호스피스 등록 과정을 거쳤음에도 불구하고, 연구 참여자들에게는 여전히 호스피스와 완

화의료 그리고 연명치료에 대한 정확한 이해가 어려움을 시사한다.

“내가 그걸 등록했어요? 잘 기억이 안 나요.” (참여자 I)
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“뭐에 등록했다고요? 몰라요.” (참여자 J)

“그러니까 내가 이제 죽어도 이걸(목)을 따거나 그러지 않는다고 하는 거잖아요. 뭐야 무슨 연명치료는 안

하겠다는 걸로 알았어요.” (참여자 D)

“서류를 쓰면서 저보고 만약에 이제 연장을 해서 산다면 많이 아플 경우에는 이렇게 내 자신이 호흡 같은

걸 못할 경우에 속에다 기계를 넣어서 중환자실에서 생활하고 싶냐 그래서 저 안 한다 그랬어요. 그리고

많이 아프면 중환자실에서 그런 거 다 싫고 만약에 살다가 몸이 안 좋으면 제가 심장이 안 좋으니까 혈액

투석이나 수혈 받고 싶다 그랬어요. 그 외에는 안하고 싶다고.” (참여자 C)

나. 호스피스 등록 후의 심경

1) 좋은 거라 생각했는데 내가 해당이 되니 우울하고 무서워
연구 참여자들 중 일부는 평소 대중매체나 개인적인 경로를 통하여 호스피스를 접하고 그 필요성에 적극

공감하기도 했다. 그러나 실제로 자신이 호스피스에 해당되었다는 사실을 실감하고 나서는 허탈함, 우울함

그리고 두려움을 표현했다. 호스피스에 대한 사전 지식이 있어도 자신이 호스피스에 해당된다는 사실을 이

해하기까지 시간이 소요됐고 그 같은 사실 앞에서는 우울함과 일차적인 공포를 느꼈다. 호스피스에 대한

이해가 당사자성 앞에서는 후퇴할 수밖에 없음을 보여주는 사실로, 호스피스에서 환자의 심리정서적 상황

을 고려한 돌봄의 필요성을 보여준다.

“TV에서 호스피스 그게 나오면 그렇게 참 수녀님들 와서 이렇게 지도해주시고 좋아 보여서 호스피스 병

동도 좋은 거구나 생각하고 있었는데 지금 내가 생각해보니 호스피스병동 같은 거구나, 그런 거구나 하고

서 좀 뭐랄까 그렇게 생각하니까 내가 마음이 우울해졌어.(중략) 나에게는 안 닥치겠지 하는 생각에 건강

할 때는 나에게는 저런 일이 없을 테지 했는데, 자꾸만 생각이 드는 게 호스피스 병동이라는 게 마지막 가

는 길이구나, 내가 마지막 단계까지 왔구나, 이런 생각에 좀 안 좋아.” (참여자 F)

“제가 요양보호사 자격증도 있고 공부를 해서 좀 어느 정도 알으니까 처음에는 그냥 이야기(호스피스) 들

어도 아무렇지도 않았어요. 근데 밤이 깜깜해지니까 이제 공포증이 오는 거예요. 제가 잠을 못 잤어요. 아

침에 눈을 못 뜰까봐.” (참여자 C)

2) 포기하면 안 돼, 어쨌든 내가 살아야지
말기 진단으로 인하여 남은 생의 유한성을 인식하게 되어도 삶에 대한 의지와 지향성은 온전하였다. 참

여자 F는 자신이 호스피스 돌봄을 받고 있고 말기라는 자신의 상황을 인식하지만 컨디션 호전에 대한 의지

를 표현하였다. 그 의지는 자신이 살아야 하는 이유를 찾고 확인하는 과정을 통해 더욱 강화되었다. 참여자

A는 기력이 저하되어 휠체어로 이동하여 자문형 외래 진료를 이용 중이었는데 그의 가장 큰 희망은 기력

을 회복해서 예전처럼 다시 컴퓨터 작업을 하는 것이었다. 그에게는 미처 끝맺지 못한 집필 작업이 있어 이
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를 완수하는 것이 그의 바람이었다. 죽음의 가능성을 인식하면서도 미처 끝내지 못한 일들에 대한 책임감

은 더 살고자 하는 마음으로 이어졌다.

“받아들이는 데 한 1년 갔어요. 내가 이런 병 걸렸으니까 이제 어떡하나 죽게 생겼구나, 처음에는 그렇게

생각했는데 나중에는 모든 걸 내가 비우고 받아들이자, 이러니까 마음 편터라고요. 그게 힘들었지, 매일

아침 울고. (중략) 내가 나쁜 병에 걸려서 죽겠구나 그러면서도 안 돼, 내가 죽으면 안 돼, 이제 사랑하는

아들딸 두고 내가 죽으면 안 돼, 내가 살아야지. 우리 할아버지(배우자) 나 죽으면 할아버지 어떻게 사시

나. 포기하면 안 된다, 어쨌든 내가 살아야지 내가 비우고 살자, 포기 안 한다. 그러면 마음을 굳게 먹고 살

아야지.” (참여자 F)

“죽으면 뭐 도리 없는 거고. 그런데 내가 아직 할 일이 좀 더 남았는데 싶어서. (중략) 빨리 회복이 돼서 원

고를 쓰고 책을 정리하는데 한 3, 4년만 더 시간이 있었으면 좋겠어요.” (참여자 A)

참여자 C는 담당의사로부터 ‘가망성이 없다’고 통보받고 호스피스 등록을 하였는데, 이후 장폐색이 풀

리면서 다시 항암치료를 할 수 있게 되었다고 들었다. 이미 호스피스(입원 전문기관)로 갈 준비를 했던 그

였지만, 수명을 조금이라도 연장할 수 있다는 항암약에 대한 기대를 갖는 한편 비용에 대한 부담으로 복잡

한 심경을 지니고 있었다. 하지만 몸 상태가 호전된 상황으로 인해 참여자 C는 다시금 희망을 갖고 삶에 대

한 강한 의욕을 품고 있었다.

“이제 치료비를 지금까지 애들이 다 냈거든요. 이제 치료약도 없고 아무것도 없다고 교수님(진료과)이 그

러더니 그냥 뭐 손 놓은 상태라고 봐야지, 치료가 안 되니까. 이제 조금 좋아지니까 어저께 오셔서 치료해

도 된다고 그러셔요. 근데 저는 머냐 하면 이게 약이 비싸요, 오백만 원이에요. 이거 여섯 번 해야 하는데

삼천만 원이 들어가면. 이 치료를 하면 완치는 안 돼도 조금 연장만 될 수 있다고 그러셨거든요. 그래서 저

는 안 하고 싶은 데 애들이 하라고 저러는 거죠.(중략) 저는 안 한다고 했는데 큰딸이 걱정하지 말라고. 근

데 애들까지 못살게 하면 어떡하나 이런 부담이 되지 자꾸 돈 쓰게 하고. 애들을 보면 저는 미안해요. (중

략) 그래도 좋아졌으니까 희망을 가지고 살아야지, 좋은 생각을 하면서 그리고 살아야지 하고 있어요.”

(참여자 C)

3) 두려워하지 않아요, 기쁘게 가요
일부 연구 참여자들은 삶에 대한 희망을 품으면서도 한편으로는 말기라는 상황을 다가오는 죽음과 동일

시하며 죽음의 가능성을 받아들이며 스스로를 돌이켜 살펴보는 성찰적인 태도를 보였다. 이들은 외부적 상

황에 탓을 돌리거나 원망하는 모습이 아니라 자신의 지나온 삶을 반성하고 건강관리에 소홀했던 자신에게

문제를 찾고 현재의 상황을 해석하고자 하였다. 이같은 받아들임에는 참여자들의 신앙과 나이가 크게 작용

하였다. 상황에 대한 받아들임이 뚜렷한 연구 참여자들은 모두 기독교 신앙인으로 70대 이상이었다. 종교

와 나이가 말기 상황과 죽음 가능성을 수용할 수 있었던 주요 요인으로 작용했음을 보여주었다.
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“너무 깜짝 놀랐죠. 그래서 왜 이렇게 이 병원에서 치료를 받았고 이 병원에서 나를 아무 이상이 없다고

했는데 이런 현상이 일어나냐 했더니 그게 숨어있었다고 그러면서 그럴 수 있다고. 그래서 내가 가만히 생

각하니까 더 세밀한 그런 검사를 여기 시티 같은 걸 했어야 되는데 하고 내가 후회를 했죠. (중략) 뭐라고

생각했냐 하면 하나님의 성전이라고 그랬어요. 내가 내 몸을 관리를 못했구나 하나님이 계신 성전을 관리

를 못했구나 그것도 회개했죠. 이렇게 병들 때까지 내가 몰랐다는 건 내가 관리 못한 거죠.” (참여자 D)

“저는 두려워하지 않아요. 지금 88세거든요, 만은 87세. 그래서 가는 거에 대해서 두려워하지 않아요, 기

쁘게 가요. 나이가 갈 때가 됐으니까 준비하고 있는 거예요. (중략) 완전히 준비하고 이렇게 살기 때문에

두려움을 안 가져요.” (참여자 I)

“아무렇지도 않아요. 어차피 우리는 이 세상에 왔다가 한 번 가는 게 지금 생인데, 뭘 일찍 가는 사람도 있

고 늦게 가는 사람도 있는데 나도 이 나이면은 일찍이 가는 건 아니거든요..(중략) 저는 뭘 해도 항상 내 오

늘 죽어도 관계없고 내일 죽어도 관계없으니 하나님 부르신 날 가면 된다, 이것만 생각하지, 그거 뭐 내가

바둥바둥 하루라도 더 산다 이런 생각을 한번 해본 적이 없어요. 바둥바둥 끈다고 더 오래 사는 것도 아니

고, 그렇잖아요.” (참여자 G)

다. 긍정적인 경험

1) 안심할 수 있는 큰 병원에 있다는 안도감
연구 참여자들은 호스피스를 이용하며 가장 좋은 점으로 Q병원을 이용한다는 사실을 꼽았다. 상급종합

병원인 Q병원을 이용할 수 있음을 다행으로 여겼고 의료진에 대한 깊은 신뢰를 표현하였다. 참여자들에게

는 이용하기 힘든 Q병원을 이용한다는 사실 자체가 안심할 수 있는 조건이 되었다. 생의 중대한 시기에 놓

인 참여자들에게는 Q병원과 같은 ‘큰 병원’을 이용함으로써 불안을 해소하고자 하는 것이 무엇보다 중요

했다. 이는 반대로 ‘큰 병원’을 이용하지 못하는 다른 환자나 보호자의 경우 예상되는 심리적 박탈감을 암

시하고 있다.

“그래도 뭐 최고의 의료진들이 있으니까 그거 하나 믿고 오는 거지요.” (참여자 B)

“이 병원에 오면 첫째 마음이 편해요, 마음이. 교수님이나 간호사님들이나 전부 믿으니까. 왜 그러냐, 삼류

병원은 침 한 번을 놓더라도 주사 한번 놓더라도 세 번 네 번씩 가요, 혈관을 못 잡아요. 여기서는 안 그러

죠.” (참여자 J)

“여기 병원에 오면 마음이 놓이지요” (참여자 D)
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2) 환자 입장을 배려한 관심과 소통의 기회
환자에 대한 배려와 관심은 짧은 진료(소위 ‘3분 진료’)로 알려진 상급종합병원에서 구조적으로 어렵다

는 것을 연구 참여자들은 이해하고 있었다. 그렇기에 의사가 참여자의 질문에 대답을 해주는 사실만으로도

일부 참여자는 큰 감사와 위안이 됐음을 표현했다. 또한 그동안 신체적 문제가 주된 치료 대상이었기에 호

스피스에서 제공하는 심리적, 영적인 지지 프로그램들의 존재 여부를 모르고 있다가 완화의료센터의 전문

의와 간호사를 통하여 해당 프로그램들을 접하게 된 후에는 높은 만족감을 표현하였다. 호스피스 안내문을

읽고 직접 호스피스 간호사에게 호스피스 프로그램을 문의했던 참여자 H의 경우에는 연구에 참여하는 것

에도 위로를 받았다고 하는데 그 근저에는 관심을 받아서 의미 있는 일에 참여한다는 사실이 주효했던 것

으로 보인다. 이는 말기 암환자의 심리적 취약성을 보여주는 사항이라 할 수 있다.

“엄청 친절하시죠(담당교수). 얼마나 힘드시겠어요(많은 입원환자). 그래도 제가 이렇게 저렇게 말씀드리

면 대답을 다 해주시고. 무슨 약이 좋다는데요 하면 그래도 안 드시는 게 도움이 되니까 안 드시는 게 좋을

것 같다 이러면 저는 안 먹어요. 저는 이렇게 OOO 교수님이 소통을 잘 해주시니까, OOO 교수님 얼굴만

보면 기분이 되게 좋아요.” (참여자 C)

“저는 여기 와서 이런 프로그램들(내마음의인터뷰)이 있었다는 게 그래요. 처음 알았거든요. 여러 가지로

저기 선생님이 소개해 주시더라고요. 이런 게 좋은 거 같아요.(중략) 이런 연구도 저는 솔직히 좋다고 생

각해요.(연구자: 좋은 이유가 뭐죠?) 이렇게 물어봐 주셔서.” (참여자 H)

3) 여러 분야의 선생님들이 와서 돌봐주고 위로해 주는 느낌
자문형 호스피스는 환자가 기존의 주치의 진료를 받으면서 완화의료팀의 돌봄을 같이 받는 점이 특징이

다. 이처럼 여러 전문가의 다학제적 돌봄은 호스피스에 대해 정확히 이해하지 못하거나 부정적인 인식을

지녔던 참여자들에게 힘과 위로를 주는 긍정적인 경험으로 작용하였다. 참여자 I는 호스피스에 대해 정확

히 이해는 못 하지만, 여러 분야의 전문가들이 와서 환자를 위해 노력해 주는 것이라 느껴서 자신이 받는

케어에 대한 신뢰감이 높았다. 참여자 H는 호스피스가 일종의 수용시설이라 막연히 생각하고 있었는데 막

상 호스피스팀을 접하니 여러 분야의 전문가들이 찾아와 주고 돌봐주는 경험을 하여 안도할 수 있었다. 참

여자 F의 경우, 호스피스에 대해 호스피스전문간호사와 그림 그려주는 선생님(미술치료사)을 주되게 거명

하며 이들의 방문에 특히 위로를 받았다고 표현했다. 이처럼 참여자들은 여러 분야 전문가들의 협진을 경

험하며 호스피스의 다학제적 접근을 경험하고 있었고 호스피스팀을 통해 안도와 함께 마음의 위로를 받았

다.

“혼자만 하는 게 아니라 여럿이 힘을 합쳐 가지고 서로 의견을 교환하고 자기가 모자라면 다른 사람에게

의뢰하고 이래가지고 하는 거 보면 아, 많이 노력하는구나 할 수 있어요.” (참여자 I)
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“처음에는 여기 간호사님한테 듣기 전에는 그냥 갇히러 가는 줄 알았는데 그게 아니더라고요. 모든 의료

진이 합쳐서 좀 뭐 통증도 그렇고 여러 가지 선생님도 많이 오시더라고요, 여러 가지로 많이 돌봐주신다

그런 느낌을 받게. 처음에 생각한 거랑 달라졌어요.” (참여자 H)

“선생님들(호스피스간호사, 미술치료사) 오시면은 마음이 이렇게 시원시원하고 부드럽게 해주셔서 그게

좀 좋지.” (참여자 F)

라. 부정적인 경험

1) 통증과 불면으로 인한 고통
연구 참여자들이 호스피스 이용 중 가장 큰 어려움으로 호소한 문제는 조절되지 않는 통증이었다. 신체

적 통증과 관련해서는 연구 참여자 10명 중 9명은 신체적인 불편을 느끼고 있었다. 주위의 도움 없이 스스

로 거동을 할 수 있는 참여자는 3명으로 나머지는 모두 움직이기 위해 휠체어 등의 직간접적인 도움을 필

요로 하는 상태였다. 참여자 1명을 제외하고는 모두 각각의 상태에 따른 불편함을 토로하였는데, 통증의

정도는 밤에 잠을 이루지 못하는 불면에서부터 극도의 통증으로 뒤척임조차 어려운 정도에 이르렀다. 참여

자 H는 면담 당시 병상에 누운 채 몸의 왼편을 가눌 수 없었고 낫지 않는 통증을 호소했다. 외과에서 수술

받은 H는 호스피스에 등록했지만 진료과의 통증관리는 원활하지 못하였다. 참여자 A는 특별한 불편함이

없다고 표현했지만 밤에 잠을 못 잔다고 이야기했다. 호스피스 완화의료의 주된 목표 중 하나가 환자의 통

증을 완화시켜주는 것임에도 불구하고 실제 현장에서는 원활하게 이루어지지 못하고 있는 것을 알 수 있었

다.

“패치를 하나로 줄였는데 하나로 줄이니까 통증이 더 더 있는 것 같고 그래서 잘 때는 아파서, 지금 5일째

여기 와서 한숨도 못 자서, 계속 이러고(아파하고) 있는 거예요.” (참여자 H)

“잠을 내가 자고 싶은 시간에 못 자는 거. 밤에는 숨이 가빠 가지고 못 자는 거야.” (참여자 A)

2) 죽음에 대한 두려움, 마지막에 대한 무력감
연구 참여자들은 죽음에 대한 두려움과 무력감을 토로하였는데 이는 생애 말기 준비를 지원하는 호스피

스 프로그램이 부족함을 시사한다. 연구 참여자들은 모두 어느 한 시점에는 죽음을 맞이할 수밖에 없는 것

으로 인식하고 있었고 이로 인한 두려움과 공포는 일부 참여자 중에는 나이와 무관하게 나타났다. 죽을 고

비를 세 번 넘겼다는 참여자 A는 현재의 가장 큰 두려움이 바로 ‘갑자기 죽는 것’이었고 참여자 H는 면담

서두에서부터 ‘무섭고 힘들다’고 표현했는데 이면에는 죽음에 대한 두려움이 자리 잡고 있었다. 이는 연구

참여자들에게는 정신적, 심리적 불안과 두려움이 내재해 있음에도 불구하고 이를 위한 적절한 돌봄이 부족

함을 암시한다.

“갑자기 죽을 거, 그게 겁이 나지. 지금 조금 더 살아야 되는데.” (참여자 A)
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“두려워요. 무서워요(죽음이),” (참여자 H)

연구 참여자 중 스스로 일상을 영위할 수 있었던 참여자 D를 제외하면 모두 움직이기 위해 타인의 크고

작은 도움을 필요로 했고 이같은 활동성의 제한은 참여자들로 하여금 각자 원하는 활동을 계획하거나 실행

할 수 없게 하였다. 이같은 제약은 참여자들에게는 다른 일을 생각할 수 있는 동기나 의욕이 부재한 상황을

초래했고 그 결과 참여자들에게는 우울하고 스스로 불필요한 존재로 전락했다는 자조적인 느낌을 불러일

으켰다. 참여자 F는 ‘오늘 죽으나 내일 죽으나 상관없다’고 하며 아무것도 할 수 없다 표현했는데 그 이면

에는 본인이 말기임을 이해하고 나서 혼자 생각 끝에 시신 기증을 결심하였으나, 이마저도 나이와 환자라

는 이유들로 거부당한 사실이 배경으로 자리 잡고 있었다. 참여자 G는 자신의 투병 상황을 기록하여 다른

환자들에게 도움을 줄 수 있는 투병 관련 비매품 책자를 만들 요량이었으나 환자인 몸으로 역부족임을 깨

닫고 난 후에는 좌절감을 느꼈다.

“지금은 하고 싶은 게 없지, 이제는 병이 다 끝나가는 데 무얼 더 해요, 아무것도 할 게 없어요.(중략) 내가

원래 병원에 오래 있어 가지고 시신 기증하면은 뭐 해부해가지고 도움이 된다 했는데, 지금은 나이가 많아

안 된다 하대. 죽으면 한 움큼 재밖에 안 돼요, 그것조차 뿌리면 끝나는 거야. 그래 이게 요새 뭐 여러 가지

로 합병증이 있고 나는 안 된다고, 그런 말을 들었어. 내 생각에 그랬어(시신 기증하고자 했음).” (참여자

F)

“이제 와서 내가 뭘 더 할 수 있는 일이 있나, 아무 것도 할 수 없다. 국가의 좀벌레 아닌가, 돈만 축내지,

자식들한테 부담되지, 뭐 도움되는 게 뭐가 있는지.(중략) 내가 지나온 거, 병원에서 수술하고 전부 다 기

록해서 이런 기록들을 갖고, 이 암을 어떻게 하면 쉽게 아프지 않고 넘어갈 수 있는 방법이 없는가, 비매품

으로 해서 할 생각이 있었는데, 안 돼요. 그걸 누가, 애들이 누가 보좌를 해줘야 하는데 맨날 아픈 사람이

기록할 정신이 어디 있어요. 간단간단하게 핸드폰에 내가 옮기거든, 그랬는데 그게 안 돼더라구.” (참여자

G)

3) 어렵고 복잡한 호스피스 전원 절차
연구 참여자 중 자문형 입원에 등록해서 타 기관 전원을 기다리는 환자 중에는 상태 변화에 따라 추가적

인 치료가 가능해짐에 따라 전원 신청을 했던 호스피스를 취소해야 하는 경우가 발생했는데, 취소를 하면

이후에 다시 처음부터 등록 절차를 밟아서 대기해야 하는 사실을 어렵고 불편하게 생각했다. 호스피스에

등록을 하려 해도 일단 대기해야 하는 상황은 참여자에게 불안을 유발하였다. 또한 참여자 중에는 담당의

사의 권유에 따라 호스피스(입원 기관) 등록을 하려 해도 등록조건에 해당하지 않아 등록을 거부당한 경우

도 있었는데 이는 근본적으로 국내 호스피스 시설의 부족을 시사하고 있다.

“그 호스피스 병동으로 가려고 예약을 애들이 다 해놨어요, 해놨는데 이제 안가니까 치료하고 다음에 또

다시 해야(대기) 된다고 하니...” (참여자 C)
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“OOO교수(진료과)가 자기로서는 이제 모든 할 수 있는 방법이 끝이 났다고 7월까지(2달) 사실 것 같으

니까 호스피스에 가서 평안하게 돌아가시라고 그래가지고 마지막 진단을 하더라고요. 호스피스 갈려고

OOOOO에 호스피스 가가지고 등록을 하니까 내 카드를 척 보더니만 폐 이외에는 전이도 안 됐고 아직

이런 내 경우는 들어올 처지가 못된다고, 그러면서 밖에 좀 더 계시라고 그래서 안 받아주더라고요. 그래

서 나도 들어가기 싫고.” (참여자 A)

마. 나만의 대처 방안

1) 외부 상황에 동요하지 않는 자기돌봄
연구 참여자들 중 일부는 말기암이라는 어려운 상황에서도 밝고 낙관적인 태도를 보였다. 이들은 상황을

헤쳐 나가기 위해 외적인 상황에서 답을 찾는 것이 아니라, 자신의 내적인 자원을 동원하는 것으로 나타났

다. 이같은 내적 자원에는 스스로를 따뜻하게 대하고 위로하며 돌보는 능력이 두드러졌다. 참여자 중에 가

장 활력이 넘치고 특별한 신체적인 불편함이 없어서 제일 긴 시간 면담했던 참여자 D는 어려울 때마다 스

스로를 다독였다고 말했다. 말기 진단에 깜짝 놀랐지만 스스로를 반성하는 기회로 삼았고 항암약에 내성이

생겼을 때는 섭섭했지만 약을 중단하자는 담당교수의 조언을 신뢰했고 담당교수와의 대화가 예기치 않는

방향으로 갈 경우에도 동요하지 않고 스스로를 다독였다. 스스로를 위로하고 따뜻하게 감싸는 참여자 D에

게는 외부적인 상황이 설혹 부정적으로 전개되더라도 즉각 스스로에게 유익한 방향으로 상황에 적응하는

힘이 있었다.

“별로 그렇게 어려운 거 없어요, 왜냐면 근심 걱정이 없어요. 저녁에 들어가면 바로 5분 안에 잠들죠, 밥

세끼 잘 먹죠. 또 그 다음에 OOO 선생님이 여기 아프시죠 그래서 여길 꼭 집어요, 하나도 안 아파요. 밥

반 공기도 못 잡수실 걸요, 아니요 한공기 다 먹어요. 잠 못 주무시죠, 잠 잘 자요. 그랬더니 한번은 또 내

가 뭐라고 물어보시더라 그래서 제가 조그만 소리로 ‘주여’ 그랬더니 선생님이 ‘종교 소용없습니다’ 그래

요, 그래서 내가 얼른 속으로 ‘종교 소용!’ 하고 내가 나를 쓰다듬었어.”

“이제 이런 얘기를 하는데 감사한 것은 내가 약을 처음에 먹다가 1년 5개월만에 안 들어서 내성이 생겨서

이제 바꿀려고 유전자 검사를 하니까 두 번째 약이 안 맞는 거예요. 그래서 나하고 같은 교회에서 그 약을

먹고 치료받는 분이 너무 부럽더라고. (중략) 가만히 내가 생각을 해봤더니 우리 OOO 선생님이 너무 감

사하더라고요. 왜 그때는 조금 섭섭했지만 날더러 그러셨어요. 이렇게 더 독한 약이 있는데 이걸 쓰셔서

낫는 것도 아니고 한 보름마다 한 번씩 주사를 맞아야 되는데 그냥 토할 것 같고 몸도 안 좋고 머리도 빠지

고 그러다가 한 이틀 반에다가 또 약을 먹어야 된다, 근데 그것이 완전히 고치는 것도 아니고 그걸 반복하

는 거는 약간 암에는 조금 도움이 될지 몰라도 내가 못 견딘다. 그러니 약을 중단하고 지금 뭐야 식이요법

과 그렇게 하는게 어떻게냐, 그래서 집에서 회의를 해서 결정을 해달라고 해서, 그래서 이 방법을 택했어

요. 그때는 그분들(약을 쓰는 다른 환자들)이 너무 부러웠어. 근데 지금은 내가 약을 안 먹었기 때문에 마

비도 없고 컨디션이 너무 좋은 거예요. 그리고 약을 안 먹으면서부터 입맛이 더 좋고 막 몸이, 컨디션이 좋

은 거야, 옛날로 돌아간 거야. 그래서 그래, 하루를 살아도 이렇게 살아야 돼, 그렇게 생각을 했는데. 요즘
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그분들(다른 환자들)은 전화도 안 받아요. 더 중해진 것 같아요. 어디로 가신 것 같은데 돌아가셨는지도

몰라. 지금 두 달 가까이 전화가 안돼. 요새 감사한 거야, 세상에 나는 OOO 선생님 때문에 주사나 약을

중단하고.. (중략).. 선생님이 그러셨어요, ‘오히려 더 오래 살 수도 있어요’, 그러시더라고요. 근데 이 방법

을 택하게 가르쳐주신 거 너무 감사해서 요새는 OOO 선생님 명의가 되게 해달라고 기도해요(미소).” (참

여자 D)

일부 참여자는 의사가 해줄 수 있는 부분과 환자인 자신이 감당해야 하는 몫을 구분하여 의사에게 모든

것을 기대고 바라기보다는 스스로 상황을 직면해야 함을 이해하고 있음을 강조하였다. 이같은 이해가 가능

하였기에 이들은 자신의 상황에 대해 보다 주도적이고 적극적으로 대응할 수 있다고 표현하였다. 참여자 J

는 의사가 신체적인 문제에 집중한다면 그 외의 모든 차원의 감당은 본인 몫임을 잘 이해하고 있다고 하였

다. 참여자 E는 환자가 겪어야 하는 고통의 실제에 대해 의사가 직접 겪어보지 않는 한 모를 수밖에 없음을

이해하기에, 의사에 대한 필요 이상의 기대 없이 스스로 고통을 감내한다고 말했다. 의료진에 대한 지나친

의존이 원망과 실망감으로 전환되기 쉬운 상황에서 이들은 자신이 감당해야 하는 부분에 대한 이해를 통하

여 스스로를 준비하고 불필요한 기대를 하지 않은 것으로 보인다.

“이 병은 교수님들이 치료를 해주되 내 힘으로 맞아야(맞이해야) 된다, 내 힘으로. 왜, 교수님들은 치료만

해주지 완쾌까지는 못 해요. 그 부분은 수술이 됐든 뭐가 됐든 완쾌까지는 못 하는데... (중략) 교수님이 어

느 정도 안정되게 해주면 그다음에는 내 일이걸랑요, 교수님 일이 아니잖아요. 모든 것은 교수님이 수술해

주고 모든 것은 교수님이 다 해요, 그러니까 뒷감당은 내 스스로 해야 돼요, 교수님이 하는 게 아니에요.”

(참여자 J)

“의사들은 그 어떤 자기들이 할 수 있는 기술, 뭐 의술 이런 거 말고 환자 본인의 어떤 고통은, 이런 거는

의사들이 알아주는 사람이 있겠어요? 자기가 직접 체험한 사람이면 모르겠지만 체험 안 했으면 잘 모른다

고.” (참여자 E)

2) 삶의 중심에 자리한 신앙
신앙을 삶의 중심에 둔 참여자들은 신앙의 힘으로 상황을 수용하였다. 참여자 B는 첫 진단 후 10개월 만

에 말기로 진행되어 호스피스 등록을 하였고 담당의사로부터 남은 여명이 3개월에서 6개월이라 전해 들은

상태였지만 담담하게 자신의 상황을 수용하였다. 그에게는 암의 발병과 투병 그리고 말기 상황조차도 모두

신앙을 중심으로 한 받아들임이자 신앙의 힘으로 견뎌낼 수 있었다. 참여자 D는 말기 폐암이었지만 특별

한 신체적 문제 없이 잘 지내고 있는 자신의 상황을 기적에 비유하였다.

“(모든 것이)하나님의 주관 아래에 있기 때문에 내가 아픈 것도 하나님의 뜻이고 모든 게 주관 아래에 있

기 때문에 내가 긍긍댄다고(전전긍긍), 나 이번에 변비 걸려가지고 혼났거든요. 진짜! 이리 똥 싸는 것도

내 마음대로 할 수 없는게 인생이구나. 이것도 하나님이 안 해주시면 안 되는 거구나 하는 걸 또 한 번 느

꼈어요. 그러니까 그 마감(삶의 마감)이 내 주관에 의한 마감인지 하나님에 의한 주관이어야 하기 때문에,
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아 다 됐어요? 네 알겠습니다. 지금 갈게요, 하는 그런 마음으로 평생을 살았지, 뭐 내 주관은 내가 이거

해놓고 저거 해놓고 빨래도 개켜놓고 갈게요, 기다리세요 하는 거는 아니거든요. (중략) 아픈 거는 내가

감당하고 치료하는 거는 하나님이 하실거다.” (참여자 B)

“근데 3년 이상을 산 사람(말기폐암 환자)이 없고 다 갔는데 이거(현재 살아있음)는 완전히 살아계신 하나

님이 정말 기적인 걸 내가 믿고 예수님 당시에 많은 기사와 이적을 행하셨잖아요, 그 기사와 이적은 지금

도 진행되고 있다고 난 믿어요.” (참여자 D)

바. 호스피스에 등록한 말기 암환자의 필요 그리고 희망 사항

1) 대기 없고 불안하지 않은 호스피스 연계
호스피스 연계와 관련하여, 연구 참여자들은 대부분 현재의 Q병원에서 다른 기관으로 전원해야 함을 이

해하고 있었다. 상급종합병원의 자문형 입원 호스피스는 대부분 입원 기간이 제한되어 있어 Q병원의 경

우, 3주 이상 입원이 불가능하다. 따라서 컨디션이 안정되고 나면 퇴원하여 가정이나 호스피스 전문기관으

로 전원을 준비해야 했는데 이같은 전원 과정이 참여자들에게는 또 하나의 불안으로 작용하고 있었다. 익

숙했던 현재의 병원에서 다른 장소로 이동하여 새로 입원해야 한다는 사실 자체가 스트레스 요인인 상황에

서 타 호스피스를 알아보고 예약을 하면 해당 기관에서는 병상 부족으로 대기가 발생해서 기다려야만 하기

때문이다. 삶을 편안하게 마감하는 곳이라 이해하는 호스피스로 가고자 해도 쉽게 갈 수 없는 현재의 시스

템은 제도의 존재에도 불구하고 기본 인프라의 부족을 시사한다.

“나처럼 오늘 퇴원해라, 내일 퇴원해라 할 때 불안하지 않게 환자들이 이렇게 그 시스템에 연계되어 질 수

있는 거. 그리고 나 같은 경우에도 지금 이제 여기서(자문형 입원병동) 나가면 호스피스(입원전문 호스피

스)로 가야 된다고요. 가야 되면은 거기도 대기가 한 달이다, 두 달이다. 이렇게 될 때는 환자도 힘들고 보

호자도 힘들어요. 그래서 그런 게 좀 연계가 잘 되어 있으면 그저 가더라도 조금 더 편안한 마음으로 갈 수

있지 않을까.(중략) 그러니까 말하자면 병원(호스피스)이 너무 모자란다는 거죠” (참여자 B)

2) 의미 있는 시간을 보낼 수 있는 기회
참여자들이 본 연구에 참여하는 것 자체에 의미를 부여한 사실에서 의미 있는 시간을 보낼 수 있는 기회

에 대한 바람은 확인되었다. 환자복을 입고 있는 이들에게 자신들의 생각과 의견을 물어보고 경청의 대상

이 되는 연구의 과정은 환자로서의 정체성이 아닌 개인 고유의 존재 의미에 닿는 경험임이 드러났다. 자신

의 존재 의미를 확인할 수 있는 시간은 죽음을 예견하는 상황에서도 그 가치를 보여주었고 개인에게 내재

한 인정의 욕구는 표현될 기회가 주어지면 쇠락하는 신체에도 해당되는 것임을 보여주었다. 참여자 H는

신체적인 컨디션으로 인해 인터뷰 내내 단문으로 대답했는데 인터뷰 말미에 연구자에게 자신의 이름이 나

오면 재미있을 것 같다는 의견을 피력했다. 그 이유를 묻는 연구자에게 참여자 H는 통증의 와중에서도 웃

어 보이며 ‘알아봐주면 고마우니까’라고 표현했는데, 이는 의미 있는 일에 참여한 것에 대해 인정받을 수

있기를 희망하는 마음이라 풀이된다. 참여자 B는 기력쇠약으로 누워서 고개만 겨우 가누며 면담을 진행하
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던 중 면담의 끝에 이르자, 컨디션이 더 좋았다면 말기 암환자로서 지냈던 경험에 대해 더 많은 이야기를

나누고 싶은 희망을 피력했다. 참여자 D는 연구에 참여할 수 있는 기회 자체가 개인적으로 소중한 경험이

라고 감사함을 표현하였다. 연구 참여자들의 생각을 경청하고 경험을 자세히 묻는 과정이 참여자들에게는

존중받는 느낌과 함께 의미있는 일에 참여하는 긍정적인 작용을 한 것이라 보인다.

“저는 솔직히 이름(연구) 나와 주면 재밌을 것 같아요.(연구자: 왜요?) 알아봐 주면 고맙잖아요.” (참여자

H)

“내가 좀 더 건강했더라면 이런 일(연구)를 좀 더 할 수 있었겠다 싶어요.” (참여자 B)

“나 정말 못나고 막대기만도 못한 사람이지만 하나님이 이렇게 의로운 일(연구)에 동참하게 해주셔서 감

사합니다.(중략) 그냥 후련하고 시원하고 내가 경험한 바와 또 생각하는 걸 남한테 얘기할 수 있어서 남에

게 도움이 된다면 얼마나 가치가 있고 보람이 있어요.” (참여자 D)

3) 마음을 어루만지는 따뜻한 돌봄
심리적 고통을 경감해주는 따뜻한 돌봄은 대부분의 연구 참여자들이 꼽은 바람이었다. 참여자 H는 완화

센터의 돌봄 서비스 중 인터뷰 프로그램에 참여하고 나서 본 연구에 참여했는데, 프로그램과 연구를 무척

반가워했다. 자신이 처한 상황에 대해 강한 불안과 두려움을 지녔던 H에게 관심을 보여주고 생각을 물어

봐 주는 프로그램이나 연구는 결핍으로 느꼈던 소통의 기회가 되었다. 신체적인 불편감이 컸던 H는 돌봄

제공자들의 따뜻함을 거명하며 결국은 환자의 심리적인 측면에 대한 돌봄이 가장 필요하다고 이야기했다.

참여자 E는 특별히 필요한 것은 없다며 고개를 내저으며 말을 아꼈지만, 마음이 힘들 때 대화할 수 있는 상

대를 찾았다. 호스피스 등록 기간 중 말기 암환자가 자신의 정신적, 심리적 고통을 표현하고 소통할 수 있

는 대상 또는 시간, 그리고 이를 통해서 위로와 지지를 바라는 것을 확인할 수 있었다.

“지금 현재 당장 그냥 좀 더 따뜻하게 대해줬으면 좋겠어요, 한마디라도 따뜻하게. 힘든 시기니까. 따뜻한

말 좀 듣고 싶어요.(중략) 이런 상담 같은 게 많아졌으면 좋겠어요. 마음이 많이 부족하거든요(마음이 많

이 힘들다는 의미). 그게 제일 먼저예요 제가 볼 때.” (참여자 H)

“마음이 좀 울적하다든가 할 때 전화라도 함 할 수 있게끔, 그런 게 필요하더라구.” (참여자 E)

4) 고통 없는 죽음, 폐 끼치지 않는 죽음
연구 참여자 대부분은 고통 없는 죽음을 원하였다. 현재 겪는 신체적 불편이나 통증의 정도와 상관없이

참여자들은 마지막 순간이 힘겨울 것에 대한 두려움과 걱정을 지니고 있었다. 동시에 가족이나 가까운 이

들에게 부담을 주지 않는 평화로운 마지막을 원하였다. 최후의 순간에 대한 이들의 내밀한 마음은 누군가

먼저 물어보기 전에는 자진해서 드러내기 어려운 심경들이었다. 호스피스가 마지막까지의 돌봄을 목표로
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하면서도 제반 현실적 여건으로 인해 아직까지는 말기 환자의 죽음 불안을 직접적으로 마주하지 못하는 현

실을 시사한다.

“안 아프고 하늘나라 가는 게, 그게 제일 소원이지.”(참여자 G)

“정말 최선을 다해서 남은 생은 남에게 피해를 끼치거나 그러지 않고 자는 듯이 가기를 원해요. 그냥 자는

듯이 조용하게 남에게 폐 안 끼치면서 살다 가기를 원해요. (중략) 내가 보니까 암환자는 무척 뭐야 아프

다고 그러더라고. 최후의 마지막 때는 상당히 아프고. 근데 어떤 분은 그때 뭐 갑자기 죽었다고 그래. 아무

저기도 없이 그런 사람처럼 죽었으면 좋겠다, 그렇게 생각을 했지. 남한테 자식들한테도 폐를 안 끼치면서

정말 잘 살았다는 얘기 듣고 싶어요.” (참여자 D)

Ⅳ. 논의 및 결론

본 연구는 생애말기 환자와 가족의 삶의 질 향상을 목표로 하는 호스피스 완화의료 제도의 게이트 역할

을 하는 자문형 호스피스를 실제로 이용한 이들의 경험을 파악함으로써 이들에게 필요한 지원과 서비스에

대한 기초 자료를 제공하였다는 점에서 의의를 갖는다. 연구 결과에 따른 논의와 시사점은 다음과 같다.

먼저, 연구 참여자들에게 호스피스 완화의료는 정확히 이해하기 어려운 개념인 것으로 나타났다. 참여자

들에게 호스피스와 완화의료 그리고 연명의료 거부의 개념은 서로 동일시되거나 혼동되고 있었는데, 이는

말기고지와 함께 호스피스로의 의뢰, 그리고 연명의료계획서의 작성 등이 짧은 기간 내에 동시다발적으로

이루어지게 되는 점과, 치료받고 있던 의료기관이나 주치의의 변동없이 호스피스 등록이 이루어지는 자문

형 호스피스의 특징에 기인한 것일 수 있다. 이용자들이 호스피스 완화의료를 이해하기 어려워하는 현실은

해외 연구에서도 확인된 것으로 호스피스와 완화의료를 동일시하거나, 호스피스를 죽음과 동일시하는 연

구 결과가 확인된 바 있다(Broom & Cavenagh, 2011; Collins et al., 2018; Tate et al., 2020). 본 연구의

참여자들은 호스피스에 대한 사전 이해가 있어도 자신이 호스피스 당사자가 되었다는 것을 받아들이기 어

려워하였으며 말기 암환자로서 죽음의 가능성을 인식하면서도 적극적인 항암치료나 신약을 쓰는 상급종합

병원을 이용하고 있다는 사실로 인해 치료에 대한 희망을 동시에 품기도 하였다. 이처럼 첨예하게 삶과 죽

음을 동시에 느낄 수밖에 없는 상황은 상급종합병원 자문형 호스피스 구조의 고유한 특성으로 인해 나타난

것으로 보인다. 이같은 연구 결과는 자문형 호스피스에 대해 의료 현장에서부터 정확한 이해가 이루어져서

진료과 주치의가 자문형 호스피스로 의뢰할 때 환자가 그 의미를 이해할 수 있도록 보다 구체적으로 설명

하고, 호스피스 등록 후에도 환자의 이해정도에 따라 그에 걸맞는 돌봄이 제공될 필요성을 보여준다.

둘째, 연구 참여자들의 심리적 불안을 경감하고 상황에 대한 적응에 중요하게 작용한 긍정적 요인 중의

하나가 정서적 지지가 포함된 여러 전문가의 다학제적 돌봄인 것으로 드러났다. 참여자들은 의료진 간의

협업을 경험하며 안심을 하였고 호스피스팀의 돌봄과 프로그램에 위안을 받았다. 호스피스 완화의료가 목

표로 하는 환자의 신체적, 정신적 고통을 경감과 삶의 질 향상을 위해 의사, 간호사, 사회복지사 등으로 구

성된 다양한 돌봄 제공자의 전인적 돌봄의 역할을 재확인할 수 있었다. 본 연구에서 참가자들은 ‘호스피스

팀의 환대와 친절에 힘을 얻었다’고 표현하였는데, 호스피스 완화의료에 대해 정확하게 이해를 못해도 호
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스피스 돌봄 제공자의 따뜻한 관심은 분명히 인식되고 있었다. 이는 자문형 호스피스가 상급종합병원에서

말기환자들이 입원형 혹은 가정형 호스피스로 전원되기 전에 처음 접하는 호스피스 완화의료 서비스로서

향후 호스피스 돌봄과정을 이해할 수 있게 해주고 전원 이전까지의 기간 동안 적절한 돌봄을 받을 수 있도

록 하는 중요한 역할을 수행하고 있음을 시사하고 있다. 따라서 이 기간에 제공되는 호스피스 완화의료팀

의 정서적 지지와 환자에 대한 전인적 돌봄 접근이 중요함을 알 수 있었다.

셋째, 자문형 호스피스에 등록한 환자의 입장에서 연구 참여자들이 밝힌 어려움은 자문형 호스피스의 정

착과 제도화를 위해 보완되어야 할 지점들을 보여준다. 환자들이 경험하는 신체적인 어려움으로는 낫지 않

는 통증, 불면과 같은 문제가 있었는데, 증상 조절이 잘 이루어지지 못하는 경우 호스피스의 주요한 목표

중 하나인 환자의 삶의 질 향상이 제대로 이루어지지 못할 우려가 있다. 자문형 호스피스에서는 입원 환자

의 경우 완화의료 의사의 소견이 ‘자문’의 형태로 이루어지고 있어 환자의 진료과 주치의와의 의사소통 정

도에 따라 통증 조절이 달라질 수 있다(Wu et al., 2016). 이는 이전 연구에서도 보고되었던 바로, 자문형

호스피스가 원활하게 이루어지기 위해 해소되어야 할 문제이다(박영택 외, 2020; 오주연 외, 2020). 또한

일부 연구 참여자들이 호소한 죽음에 대한 두려움, 스스로에 대한 무력감은 생애말기를 준비해야 하는 시

기를 맞이한 환자의 입장에서 이를 구체적으로 함께 논의하고 지원해 줄 수 있는 체계나 프로그램의 중요

성을 시사하고 있다. 더불어 참여자들은 입원형 호스피스 기관으로의 전원을 준비해야 하는 상황에서 대상

기관에 자리가 없어서 대기를 해야 하거나 주치의의 의뢰가 있음에도 불구하고 대상 기관의 요건에 해당하

지 않아 호스피스에 입원하지 못하는 경우 등을 보고하였는데, 이는 국내 호스피스 병상수의 부족으로 인

해 환자들이 경험하게 되는 어려움을 적나라하게 드러내 보여주고 있다.

넷째, 연구 참여자들에게는 자기표현(인정)의 욕구와 의미 추구의 욕구가 있음이 확인되었다. 병상에 누

워서도 연구 참여자들은 자신들의 이야기를 들려주고 자신들의 생각과 경험을 밝혔다. 무력감을 호소하면

서도 자신의 이야기를 들려주는 것을 마다하지 않았고 참여자 중 일부는 익명성보다는 자신들의 이름이 드

러나길 희망하기도 하였다. 스스로 하기 어려운 질문을 대신 질문받고, 자기 상황을 표현할 언어를 찾는 과

정 자체가 연구 참여자들에게는 존재를 인정받는 경험으로 작용한 것을 알 수 있었다. 죽음을 예견할 수 있

는 상황에서도 무언가에 기여하고 뜻있는 일에 참여하고자 하는 의지를 보인 것이다. 이는 여명이 3개월

이하인 말기 암환자를 연구한 Eliott과 Olver(2009)의 연구 결과에서도 나타난 것으로, 참여자들은 자기

표현을 통해 의미 있는 시간을 보내길 희망했다. 의미와 존재의 확인은 호스피스 환자가 느끼는 감정이나

기분 또는 환자 개개인이 지니는 내적 강점에 대한 돌봄 전문가의 관심을 통해서도 가능한 것으로 보고된

바 있어(Warmenhoven et al., 2016) 환자 개개인의 심리정서적 욕구 충족을 위한 심리적 돌봄을 제공할

수 있는 시스템과 의료진의 관심이 중요함을 시사한다.

다섯째, 참가자들은 고통 없고 주위에 폐를 끼치지 않는 죽음에 대한 희망을 보편적으로 가지고 있었지

만 실제로 이를 의료진에게 적극적으로 표현하고 대안을 모색하는 것은 어려워하는 것으로 나타났다. 호스

피스에 등록하여도 죽음에 대한 언급이나 준비가 환자에게 어렵고 힘들게 느껴지는 점은 가정형이나 입원

형보다 특히 자문형 호스피스에서 더욱 두드러지게 나타날 수 있는 문제로 보이는데, 이는 진단과 치료를

중심으로 하는 상급종합병원의 환경적 맥락이 말기 환자로 하여금 먼저 자신의 죽음에 대한 이야기를 드러

내기 어렵게 할 수 있기 때문이다. 따라서 상급종합병원의 자문형 호스피스에서 서비스를 제공할 때 완화
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의료팀에서 환자가 자신의 죽음을 준비하고 의논하고자 하는 욕구를 사정하고 이에 대해 표현할 수 있는

기회를 적극적으로 제공할 필요가 있다.

이상의 내용을 바탕으로 자문형 호스피스에 등록한 말기 암환자 돌봄을 위한 실천적 함의를 다음과 같이

제시하고자 한다. 먼저, 자문형 호스피스에 등록한 환자에게 자문형 등록의 의미가 잘 이해될 수 있도록 충

분한 설명이 제공되어야 한다. 특히 치료가 동시에 이루어지는 상급종합병원의 경우, 본 연구에서 드러난

바와 같이 자문형 호스피스에 대한 이해가 부족한 환자는 생애 말기에 놓임에도 불구하고 그 시기의 의미

를 정확히 이해하지 못해서 적절한 돌봄을 충분히 받지 못할 수도 있다. 호스피스 완화의료 서비스를 제공

하는 의료팀은 환자가 본인의 심리적, 정신적 고통에 대해 표현할 수 있는 기회를 적극적으로 제공해 주어

야 한다. 이 과정을 통해 본인의 상황과 삶에 대해 성찰할 수 있는 시간이 마련되어 개개인별로 상이한 필

요와 희망을 확인하고 남은 시간을 계획할 수 있어야 한다. 이를 위해서는 완화의료팀이 먼저 환자에게 주

어지는 긍정적 선택으로서 호스피스 서비스가 가지는 강점과 목표를 확인하고 이를 환자와 가족에게 지속

적으로 교육할 수 있도록 준비해야 한다. 또한 체크리스트 등을 활용하여 불안이나 우울 등의 심리정서적

욕구에 대한 간단하고 주기적인 사정을 하면 환자와 가족으로 하여금 먼저 꺼내기 힘들었던 죽음 준비과정

의 논의 등과 같은 주제를 표현할 수 있는 기회로 활용될 수 있으므로, 호스피스 등록시점에서 뿐만 아니라

이후에도 지속적으로 환자의 심리정서적 욕구에 대한 세심한 모니터링이 이루어질 필요가 있다. 이러한 심

리적 영적 돌봄에 대한 욕구 충족을 위해서는 구체적인 개별프로그램의 마련도 필요하겠지만, 자문형 호스

피스에서 무엇보다도 중요한 것은 완화의료팀의 구성원 모두가 환자에 대한 관심과 지지를 제공함으로써

통합적인 돌봄이 이루어질 수 있도록 하는 것이다.

둘째, 조기 의뢰의 중요성이다. 선행연구에 의하면 호스피스라는 단어가 죽음과 등치되는 의미로 인식되

어 터부시되기 때문에 완화의료팀으로의 의뢰 시점이 지연되기도 한다(Wu et al., 2016). 본 연구에서는

신체적 상태 저하로 병상에 누워있는 연구 참여자들로부터 상태가 좋았다면 더 많은 일을 할 수 있었을 것

에 대한 후회를 확인하였다. 개인이 자기 삶의 마무리를 생각하고 계획하려면 어느 정도의 체력과 의지가

수반되어야 하는데, 공격적인 치료 끝에 전신쇠약과 염증에 취약한 상태로 호스피스로 의뢰되면 할 수 있

는 게 많지 않다. 자문형 호스피스는 진료과의 의뢰를 통하여 환자가 동일 기관의 호스피스에 첫 진입을 하

게 되는데, 진료과에서 호스피스 의뢰의 의미에 대해 환자에게 충분한 설명을 하고 가능한 조기에 호스피

스로 의뢰하여 환자가 생애말기를 준비할 충분한 시간을 가질 수 있게 도와주어야 한다. 따라서 자문형 호

스피스 참여기관 내에서는 의료진을 대상으로 하는 호스피스 완화의료 교육을 필수적으로 실시하여, 진료

과에서부터 자문형 호스피스에 대한 충분한 이해를 바탕으로 말기 환자가 적절한 시기에 적절한 안내를 받

고 호스피스로 등록할 수 있게끔 안내하도록 해야 한다. ‘좋은 죽음’을 위해 도입된 제도가 실제로 효과를

발휘하기 위해서는 이를 가능케 하는 ‘좋은 돌봄’을 위한 실질적인 뒷받침이 필요하다. 죽음을 의료적, 법

적 차원에서만 접근하는 것이 아닌, 개인의 정신적 불안과 심리적 고통을 덜어주고 마지막까지 편안할 수

있도록 하는 돌봄에 대한 접근이 필요하다.

셋째, ‘좋은 죽음을 위한 준비’에 대한 인식과 교육을 위해 정부와 민간의 관심과 구체적인 채널 마련이

필요하다. 현재 호스피스로의 진입은 담당의사의 의뢰를 통해서 이루어지는데, 환자들이 호스피스 완화의

료 제도를 이해하여 자문형 호스피스를 선택한다는 것의 의미를 충분히 인지하기 위해선, 담당의사나 호스
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피스팀의 설명을 넘어, 당사자가 평소에 자신의 생애말기에 대해 생각하고 준비를 해야 한다. 생애말기에

직면한 환자에게는 치료지속 여부와 동시에 완화치료와 호스피스의 개념이 이해되도록 생애말기 건강문해

력 증진을 위한 방안이 모색될 필요가 있다. 한국사회의 고령화 추세와 증가하는 암 발생율을 고려하여, 호

스피스와 완화의료에 대해 누구나 기억할 수 있고 쉽게 접근하여 관련 정보와 상담을 받을 수 있는 공식적

인 소통 채널이 필요하다.4) 또한 죽음준비와 관련하여 보다 구체적이고 실질적인 준비와 연구가 이루어질

수 있도록 의료 분야를 넘어 사회복지와 인문학 분야 등을 포함하는 다학제적 연구와 프로그램 개발이 가

능하도록 정부뿐만 아니라 민간기업의 사회적 공헌과 관심이 필요하다.5) 좋은 죽음이란 어떤 것이고 어떻

게 가능할 것인가의 문제는 개인의 차원을 넘어 오늘날 사회적 문제로 연결되기 때문이다. 이와 관련하여

웰다잉 교육, 죽음 준비 교육 등에 대한 학문적 실천적 관심이 높아지고 있는 점은 고무적이다. 그러나 현

재 이루어지고 있는 웰다잉 교육 프로그램들은 주 대상층이 대학생이나 노인, 관련 종사자 등으로 제한적

이며, 막상 생애말기의 시기에 죽음을 직면하게 되는 환자들에게 어떻게 이러한 논의를 이끌어 내고 준비

를 도와줄 수 있을지에 대한 논의는 부족한 실정이다. 생애말기에 이르러 의료기관을 이용하게 될 경우를

대비한 구체적인 지침과 정보를 지역사회 내에서 누구든 쉽게 구할 수 있도록 해야 하겠다.

본 연구의 제한점은 다음과 같다. 본 연구에서는 자문형 호스피스에 등록한 환자의 특성상 면담 횟수가

모두 1회로 제한되었다. 따라서 연구 참여자들의 상태 변화에 따른 경험과 인식 상의 차이를 전부 포착하

기에는 한계가 있었다. 후속 연구에서는 연구 참여자들이 말기 진단을 받고 자문형 호스피스에 등록하여

임종에 이르기까지의 전체 과정을 조망할 수 있는 종단연구를 통해, 각 시기별로 필요한 돌봄에 대한 탐색

이 필요하다. 또한 본 연구는 수요가 높은 서울 소재의 상급종합병원 이용자들을 대상으로 한 연구이므로

추후에는 서울 이외 지역에서 자문형 호스피스 시행기관을 이용하는 환자들의 경험에 대한 추가 연구가 필

요하다. 아울러 자문형 호스피스의 효과에 대한 이해를 위해 다양한 유형의 호스피스 서비스를 받고 있는

환자군들을 비교분석하거나, 호스피스에 의뢰된 환자와 대조군을 비교하는 연구가 이루어질 필요가 있다.

이 같은 한계에도 불구하고 본 연구는 연명의료결정법 제정 이후, 해당 제도하에서 자문형 호스피스에

등록한 말기 암환자의 경험과 인식을 살펴본 첫 연구로서, 임종을 앞둔 환자들의 목소리를 직접적으로 드

러내고 호스피스 당사자의 전반적인 경험을 확인하여 자문형 호스피스가 환자의 전원 또는 이용종료까지

의 기간에서 실제로 환자의 삶의 질에 기여할 수 있는 바를 찾아가는데 기초 자료로 활용할 수 있을 것이

다.

4) 현재는 중앙호스피스센터에 의해 호스피스 사업의 질 향상과 개발 및 연구, 홍보가 시행되고 있으나 일반인의 접근성이 높지 않다. 또한 호스피스 이

용문의 번호(1577-8899)를 국가암정보센터와 함께 운용하고 있지만 이 번호의 존재 또한 널리 알려져 있지 않다. 영국의 경우, 정부 주도로 2008

년 Dying Matters라는 연합체를 설립하여 호스피스와 죽음 관련한 상담에서 호스피스 전문가의 교육에 이르기까지, 지역사회 내에서 호스피스 완

화의료 제공을 위한 다각적인 시도를 하고 있다.

5) 미국에서는 1994년 금융권의 재정 지원으로 Project on Death in America(PDIA)가 시작되어 의사와 사회복지사, 호스피스 관계자를 중심으로

죽음과 죽음 준비에 대한 본격적인 연구가 이루어질 수 있도록 대규모의 연구지원 체제가 조성된 바 있다. 이를 통해 죽음과 관련한 연구와 실천 상의

교육 및 개발뿐만 아니라 사별, 애도, 장애 분야의 연구와 예술 분야의 프로그램을 접목하는 등 다양한 시도가 이루어져 미국 사회 내 죽음 준비와 문

화에 대한 논의의 차원을 한 단계 높인 것으로 평가받고 있다(Clark, 2014).
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Abstract

This study aims to explore the experiences of terminal cancer patients in

consultation-based hospice and to understand their main concerns and

wishes. Although consultation-based hospice was implemented in 2018

with the introduction of the Life Sustaining Treatment Decision Act, little

is known about the actual experiences of patients. A thematic analysis was

conducted by interviewing 10 participants in a tertiary hospital based in

Seoul. Six main themes emerged from the analysis: perceptions on hospice,

state of mind following admission into hospice, positive experiences,

negative experiences, inner resources for coping, hopes and expectations.

Based on these results, practical implications are discussed.

Keywords: Terminal Cancer Patient, Consultation-Based Hospice Palliative
Care, Patients’ Experiences, Thematic Analysis
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