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존엄한 죽음을 위한 사회보장 제도의 방향은 무엇인가?

콜로키움 특집 논문

김 정 회1

1 국민건강보험공단 초 록

인구고령화와 만성질환 증가로 고령자 사망이 증가하면서 존엄한 죽음에 대한 관심
이 커졌고, 최근 WHO 및 OECD 국가에서도 호스피스완화의료를 포함한 생애말기돌
봄(EOLC) 제공을 강조하고 있다. 특히 COVID-19 팬데믹 기간 중 채택된 봉쇄조치로 

인해, 임종 환자의 경우에도 요양시설 및 병원 방문 금지 등으로 죽음의 과정과 질에 
대한 우선순위가 증가하였다.

호스피스, 완화의료, 생애말기돌봄 용어는 존엄한 죽음과 관련한 중요한 개념과 제
도이다. 호스피스는 말기환자 대상이며, 완화의료는 말기뿐만 아니라 질병의 모든 단
계에 적용되는 것으로, 호스피스와 완화의료는 명확히 구분된 개념이나 실제 사회보장
에서 사용되는 개념은 혼재되어 있다. 호스피스 제도화를 일찍 도입한 선진국에서도 
호스피스, 완화의료, 생애말기돌봄으로 명칭이 변화되고 있어, 최근 들어 개념 차이가 
점차 줄어드는 추세다.

국내는 건강보험에서 호스피스에 대한 급여를 2015년 7월부터 도입하고 2017년 
연명의료결정법 시행을 통해 사전연명의료의향서 및 연명의료결정 제도를 실시하였
으나, 호스피스서비스를 이용하지 않는 말기 질환자들은 존엄한 죽음을 위한 생애말기
돌봄의 사각지대에 놓여있다. 이는 생애말기돌봄의 중요한 요소인 재가서비스 제공 
기반이 매우 취약하기 때문이다.

존엄한 죽음을 위한 생애말기돌봄을 제공하기 위해서는 기본적인 생애말기에 대한 
보건의료 환경을 마련하고 생애말기돌봄을 이용할 수 있도록 해야 한다. 건강보험 및 
노인장기요양보험 제도 도입을 통해 비용의 부담을 줄여야 하고 서비스 질도 보장해
야 할 것이다. 죽음의 질을 보장하기 위해서는 돌봄과 사망 장소를 선택할 수 있어야 
한다. 이를 위해서는 호스피스 제도 개선과 함께 건강보험 및 장기요양보험의 재가서
비스를 확대하는 것이 중요하다. 

주요 용어: 생애말기돌봄, 호스피스, 완화의료, 사회보장
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Ⅰ. 존엄한 죽음과 사회보장 제도
1. 존엄한 죽음은 왜 중요한가?

존엄한 죽음에 대한 사회적 관심이 높아지고 있으며 이와 관련한 사회보장 제도의 키워드는 생애말기돌봄
(End-of-life care, EOLC)이라고 할 수 있다. 인구 고령화와 만성질환 증가로 고령자 사망이 증가하면서 생애말기돌
봄의 중요성이 강조되고 있다. 한국은 전체 사망자 가운데 80세 이상 고령자 사망 비율이 2012년 36.7%에서 2022

년 53.7%까지 증가하였다(통계청, 2023).

생애말기돌봄은 환자의 신체적, 정신적, 사회적, 영적 지원뿐만 아니라 환자 가족에 대한 지원이 중요한 요소이며, 

EOLC 서비스 질을 개선하는 것이 국내외에서 중요한 과제로 대두되고 있다(WHPCA, 2020; OECD, 2023a; 

OECD, 2023b). OECD 국가 중에서도 생애말기에 적절한 시기에 EOLC 서비스를 제공하는 국가는 40% 미만이며
(OECD, 2023a), 일부 고소득 국가를 포함하여 많은 국가들이 생애말기돌봄 향상을 위한 여지가 많다고 지적하고 
있다(Federico Graciano, 2022). 

 OECD(2021) 보고서에는 EOLC가 필요한 질환을 Lunney et al.(2002)이 질병 궤적 특성에 따라 구분한 장기부
전, 노쇠, 말기질환1)으로 보고 있으며, 2001년과 2017년 사이에 발생한 사망의 대부분은 EOLC가 필요한 질병과 
관련이 있다고 한다(OECD, 2021).

2015년 UN 지속가능발전목표(Sustainable Development Goals) 중의 하나로 보편적 의료보장(Universal Health 

Coverage) 달성을 위해 생애 전반에 걸친 건강증진, 예방, 치료, 재활 및 완화의료를 보장하도록 권고하고 있다. 

완화의료 없이는 “보편적(universal)” 의료보장은 없다고 밝히고 있으며 모든 국가는 UHC에 완화의료를 포함하도록 
하고 있다(WHPCA, 2020).

특히 COVID-19 이후 생애말기돌봄에 대한 정책에 대한 우선순위가 증가하였으며, 2021년 OECD Health at 

a glance 보고서에 ‘End-of-life Care’가 처음으로 별도의 내용으로 수록되기 시작하였다. 이는 COVID-19 팬데믹 
기간 중 바이러스 확산을 방지하기 위해 채택된 봉쇄 조치(임종 환자의 경우에도 요양 시설 및 병원 방문객 금지 
등)로 죽음의 과정과 질에 대한 관심이 더욱 증가하였다(OECD, 2023a).

Ⅱ. 생애말기돌봄 관련 개념2)

생애말기돌봄(EOLC)과 관련하여 사용되는 용어는 호스피스(hospice), 완화의료(palliative care)가 있다.

호스피스는 의료전문가와 자원봉사자들이 제공하는 생애말기돌봄이며, 의학적, 심리적, 영적 지지를 제공하는 
것이다. 호스피스의 목표는 죽음의 과정에 있는 사람들에게 통증과 다른 증상을 관리하여 평화, 평안함, 존엄성을 
갖도록 돕는 것이며, 호스피스 환자의 가족을 지원하는 서비스도 제공하는 것이다(WHPCA, 2014). 영국에서는 
생애말기돌봄 제공 형태 하나로 호스피스를 제시하고 있으며, 장소적 개념이 더 강하다. 

완화의료에 대한 정의는 2002년 세계보건기구에서 성인과 아동을 구분하여 다음과 같이 정의하였다. 완화의료는 
치명적인 질병으로 문제를 겪고 있는 환자와 가족들의 삶의 질을 향상시키기 위한 것으로, 통증과 신체적, 심리사회
적 또는 영적 문제를 포함한 문제를 조기에 확인, 평가, 치료를 통해 고통을 예방하고 완화하는 것이라고 정의하고 

1) 장기부전은 주로 심장 질환(chronic ischaemic heart disease이 주요 사망원인), 노쇠는 치매, 알츠하이머병 및 노인성 질환(dementia, 
Alzheimer’s disease and senility), 말기질환은 기관지 및 폐의 악성 신생물이 주를 이룬다.

2) 호스피스, 완화의료, 생애말기돌봄의 정의는 간략하게 서술하고 개념의 차이에 중점을 두고 설명하고자 한다.
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있다(WHPCA, 2014). 

호스피스와 완화의료는 정의에서 보듯이 서비스 목표와 속성이 유사하며, 환자와 가족을 대상으로 하는 공통점이 
있다. 두 개념을 구분하는 차이는 질병의 단계에 따른 것으로 호스피스는 ‘말기’에 국한하는 반면, 완화의료는 질병의 
어느 단계에서도 제공될 수 있다 것이다. 장윤정(2015)에 따르면 전통적으로 호스피스는 임종을 앞둔 환자를 돌보는 
장소적 개념이 강했다면, 근대 의료의 영역으로 들어오면서 호스피스 기관을 중심으로 제공되는 의료서비스를 완화
의료라 할 수 있으며, 현대에는 완화의료의 개념이 확대되면서 완화의료 대상 질환이나 제공 시기, 제공 방법도 
확대되었다. 호스피스와 완화의료는 나라마다 보건의료 제도, 문화, 역사에 따라 다양하게 발전했다고 볼 수 있다. 

한국도 2008년 호스피스 수가체계 연구(이건세 외, 2008)를 살펴보면, 국내 호스피스 급여 제도를 도입할 당시 
명칭을 연구개발단계에는 ‘호스피스’라고 명명하였으나, 2015년 건강보험 급여 도입당시 완화의료로 정하였다.3) 

이는 호스피스는 치료를 포기하는 것으로 받아들이는 두려움과 호스피스에 대한 부정적인 인식이 강했기 때문이었
다. 일본도 말기암 대상으로 급여를 처음 도입할 때 ‘호스피스’가 아닌 ‘완화의료’라는 명칭을 사용하였다.

생애말기돌봄은 사망 전 기간을 어느 정도 두느냐(time frame)에 따라 차이가 있으며 보편적으로 공유되는 정의
는 없으나 OECD에서는 광범위하게 사망 전 12개월간 제공되는 적극적 치료(curative care)뿐만 아니라 완화의료를 
포함한다고 정의하고 있다(OECD, 2023a). 완화의료 치료에 초점이 있지만 가족을 위한 정서적 지원과 정신건강 
관리 및 사별가족 관리도 포함하고 있다고 할 수 있다. 

호스피스, 완화의료, 생애말기돌봄 개념은 최근 들어 질병의 단계에 따른 시간개념 외에 서비스 차이가 점차 
줄어들고 있으며, EOLC는 사망 전 환자와 가족 대상으로 이루어지는, 기존 호스피스와 완화의료를 포괄하는 가장 
넓은 개념의 용어라고 볼 수 있다. 단 미국의 경우 메디케어4) 급여에서는 호스피스를 별도의 급여 제도로 분리하고 
있으며, 적극적 치료를 포기하고 선택하도록 하고 있으며(Medicare Payment Advisory Commission, 2024), 급성기
병원에서 의사와 간호사 중심의 완화케어팀 형태로 제공하고 있으며 별도의 보상 제도는 없다(김대균, 2015).

호스피스 서비스가 처음 도입된 영국뿐만 아니라, 한국와 유사한 제도를 운영하고 있는 일본의 경우 제도 발전 
역사와 국가 전략 단계를 보면 호스피스, 완화의료, 생애말기돌봄 단계를 거치며 변화하고 있다. 영국의 역사를 
보면 2001년 호스피스에 대한 보험 지원과 서비스 지침 개발하였으며 2004년도에는 국가완화의료위원회(National 

Council for Palliative Care)에서 암환자 이외에 비암성질환까지 대상 질환 확대하였다. 2008년에는 NHS에 
‘National End of Life Strategy’ 제정하였다. 일본은 제도 도입 당시 1990년 말기 암과 AIDS를 대상으로 완화의료 
병동 수가를 급여화하였으나 속성은 호스피스였으며, 2007년 암대책기본법을 마련하면서 완화의료 대상을 말기가 
아닌 암 초기부터 적용하였다. 생애말기돌봄이라는 용어가 처음 등장한 것은 2012년 ‘사회보장제도개혁 추진법’ 

제정에서 처음 거론되었으며, 2016년 ‘경제재정운영과 개혁의 기본방침’ 최종 단계에서의 의료ㆍ케어 등에 대해서는 
사전연명치료계획(Advance Care Planning)5)를 추진함과 동시에 재택에서 실시하는 임종돌봄의 좋은 사례를 보급할 
것을 표명하였다(가부모토 치즈루, 2020).

3) 현재는 완화의료가 아닌 ‘호스피스’ 급여이다.
4) 메디케어는 65세 이상, 65세 미만이나 일정한 장애조건을 가진 경우, 말기 신장질환(ESRD) 또는 ALS(루게릭병이라고도 함) 환자 대상 연방 의료

보장 제도이다.
5) ACP를 ‘인생회의’라고 부른다.
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Ⅲ. 한국의 현주소
1. 생애말기돌봄 제공 관련 제도 

현재 건강보험 및 노인장기요양보험에서 생애말기돌봄과 관련한 서비스 제공을 살펴보면 다음과 같다. 

우선 건강보험 및 노인장기요양보험에서 제공하는 재가 서비스가 있다. 생애말기 환자를 대상으로 한 서비스는 아니
지만, 서비스 대상에 포함되어 있다. 관련 서비스는 건강보험 가정간호, 노인장기요양보험 방문간호와 시범사업 단계인 
질환군별 재택의료시범사업, 일차의료 방문진료 수가 시범사업, 장기요양 재택의료센터 시범사업이 있다(표 1).

<표 1>에서 보듯이 건강보험 제도 내에서 재가서비스는 가정간호가 유일했으며, 제공 기관도 2024년 1월 기준 
193개에 불과하다(대한간호협회 가정간호사회, n.d.), 최근 인구고령화 및 만성질환 증가로 재가서비스에 대한 요구
가 증가하면서 다양한 형태의 시범사업이 이루어지고 있으나, 건강보험의 보편적인 재가서비스를 강화하는 방식이 
아닌 제한된 내용과 제한된 대상으로 시범사업을 확대하고 있는 상황이다. 따라서 한국의 현재 상황은 생애말기돌봄
이 필요한 말기 질환자에 대한 재가서비스뿐만 아니라 건강보험의 재가서비스 제공이 매우 취약하다. 

구분 도입 시기 서비스 대상 서비스 내용 제공 기관

건강보험 
가정간호1) 2000. 4.

의료 기관에서 입원치료 후 퇴원환 환자
와 외래 및 응급실 환자 중 다음에 해당하
는 자*로서 의사 또는 한의사가 가정에서 
계속적인 치료와 관리가 필요하다고 인정
한 경우

* 수술 후 조기퇴원환자, 만성질환자, 만성호
흡기질환자, 말기환자, 심뇌혈관질환자, 산
모 및 신행아, 의학적 상태 감시가 지속적
으로 필요한 환자 등

기본간호(의사의 처방 없이 가
정정문간호사의 독자적인 판단
하에 시행), 치료적 간호*, 검사
관련 업무*, 투약 및 주사*, 교
육훈련, 상담

* 의사의 진단과 처방하에 시행 노
안

가정전문간호사를 2인 
이상 확보한 의료 기
관

노인장기요양보험 
방문간호2) 2008. 7. 요양인정(요양1~3등급)을 받은 대상자 

의사, 한의사 또는 치과의사의 
지시에 따라 간호사, 간호조무
사 또는 치위생사가 수급자의 
가정을 방문하여 간호, 진료의
보조, 요양에 관한 상담 또는 구
강위생 등

장기요양 기관

일차의료 
방문진료 수가 
시범사업3)

2019. 12.

질병 부상 및 출산 등으로 인하여 진료를 
받아야할 필요성이 있으나 보행이 곤란 
불가능하여 환자 보호자의 방문진료 요청
이 있는 경우
(마비, 수술 직후, 말기질환, 의료기기 등 
부착, 신경계퇴행성질환, 욕창 및 궤양, 
정신과적 질환, 인지장애 등)

진찰, 처방, 질환관리, 검사, 전
문의료 기관 의뢰, 교육상담, 교
육 등

방문진료 가능 의사가 
1인 이상 의원 중 시범
사업 등록 기관 

질환군별 
재택의료시범 
사업4)

2019. 12.

복막투석환자, 1형 당뇨병 환자, 가정용 
인공호흡기 환자, 심장질환자, 재활환자, 
결핵환자, 암(장루)환자, 암(요루)환자에
게 환자 관리 및 교육상담 

재택의료 활성화 추진
계획(2019. 10. 30.)
에 따라 추진되고 있
으며 주로 교육상담 
중심

장기요양재택 
의료센터 
시범사업5)

2022. 12.

장기요양 재가 수급자(1~2등급자 우선)
로 거동이불편하여 재택의료가 필요한 사
람으로 의사가 판단한 경우

수급자 가정을 팀 단위로 방문
하여 포괄평가를 각 영역별로 
실시하고 케어플랜 수립, 방문
진료 및 간호, 지역사회자원 연
계 등 통합 사례관리 제공

장기요양 재택의료센
터 시범사업(이하 ‘시
범사업’) 공모를 통해 
참여 기관으로 지정된 
의료 기관(이하 ‘재택
의료센터’라 함)

표 1. 건강보험 및 노인장기요양보험 재가 관련 제도 및 시범사업
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나. 호스피스 및 연명의료

생애말기돌봄과 관련하여 건강보험에서 별도의 급여 서비스로 제공되고 있는 것은 호스피스 급여이다. 

건강보험에서 호스피스에 대한 급여를 2015년부터 입원형에 대해 시작하였고, 호스피스‧연명의료결정법을 
2016년에 제정하였다(그림 1). 2015년 처음 도입당시 호스피스 대상 질환은 말기암환자 , 후천성면역결핍증이었으
나, 연명의료결정법 시행하면서 만성호흡부전, 만성간경화, 만성폐쇄성 호흡기 질환이 더 확대되었다. 호스피스는 
입원형 중심으로 시작하였고, 이후 가정형 및 자문형 호스피스 형태를 확대하였으며 소아청소년 대상으로는 현재 
시범사업 형태로 제공하고 있다.

가정호스피스 기관은 2016년 21개, 2022년 39개 기관으로 공급이 턱없이 부족한 상황이며 자문형 기관은 2017

년에서 20개에서 2022년 38개이다.6)

6) 자문형과 가정형 기관 수는 비슷하나, 자문형 기관은 암환자를 진료하는 기관에서 주로 제공하고 있어 부족하다고 보기 어려우나, 가정호스피스 서
비스 특성상 거주지역 근처에 기관이 있어야 하므로 전국을 포괄하기에는 매우 부족한 상황이다.

구분 도입 시기 서비스 대상 서비스 내용 제공 기관
※ 단, 의원급 의료 기
관은 ‘일차의료 방문진
료 수가 시범사업’에 
참여 필요

출처: 1) “의료기관 가정간호 업무편람”, 보건복지부, 2022. 12., pp. 8-10.
     2) “노인장기요양보험 방문간호”, 국민건강보험공단, (n.d.), 2024. 9. 9. 검색, www.longtermcare.or.kr
     3) “일차의료 방문진료 수가 시범사업 지침”, 보건복지부, 건강보험심사평가원, 2022. 12., pp. 3-5.
     4) “질환군별 재택의료 시범사업 효과평가 연구”, 지영건 외, 2023, 건강보험심사평가원 차의과대학교 산학협력단, pp. 5-7.
     5) “장기요양 재택의료센터 시범사업 지침”, 보건복지부, 2024. 1., pp. 2-6.

출처: “호스피스완화의료서비스 제도개선 방안,” 오주연 외, 2020, 건강보험심사평가원, p. 2.

그림 1. 호스피스완화의료 제도 발전과정

http://www.longtermcare.or.kr
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다. 사전의료연명의향서 및 연명의료계획서

존엄한 죽음과 관련한 주요한 제도 발전의 하나는 앞서 언급한 연명의료결정법(약칭) 제정이다. 사전연명의료의
향서는 19세 이상인 사람이 자신의 연명의료중단 등 결정 및 호스피스에 관한 의사를 직접 문서로 작성하는 것이다. 

여기에 포함되는 연명의료는 심폐소생술, 혈액투석, 항암제 투여, 인공호흡기 착용, 체외생명유지술, 수혈, 혈압상승
제 등이다. 연명의료계획서는 말기환자등의 의사에 따라 담당의사가 환자에 대한 연명의료결정중단 등 결정 및 
호스피스에 관한 사항을 계획하여 문서로 작성하는 것이다. 구체적인 내용은 <표 2>와 같다.

2023년 9월기준 시행 3년 6개월만에 사전의료연명계획서 작성에 참여한 국민은 약 200만 명이다(보건복지부, 

2023). 실제 연명의료 중단을 이행하기 위해서는 의료기관윤리위원회가 설치되어야 있어야 하나, 2023년 기준 상급
종합병원은 100%이나 종합병원은 64.4%, 요양병원 9.7%만이 설치되어 있다. 특히 요양병원의 의료 기관은 실제 
사망이 많이 발생하고 있으나 설치 기관이 부족하여 확대할 필요가 있다. 2021년 전체 사망자 가운데 요양병원 
사망비율이 21.2%이며 65세 이상 기준은 24.6%이다(김대균 외, 2023).

Ⅳ. 향후 사회보장 제도 방향
1. 생애말기 제도 방향

OECD(2021) End-of-Life Care 서비스 제공 관련하여 제공 장소를 보면 병원, 가정, 너싱홈, 호스피스로 구분하고 
있다. 생애말기 제공서비스는 다양한 장소에서 제공할 수 있어야 하며, 환자와 가족이 원하는 장소에서 서비스를 
제공받는 것이 중요한 서비스라는 것이 중요한 요소 중의 하나이다. 그리고 좋은 생애말기돌봄이 되기 위해서는 
돌봄 장소뿐만 아니라 사망 장소도 생애말기돌봄 관련 질(quality)을 나타내는 중요한 지표이다. 이는 이용자 중심 
서비스를 나타내기 때문이다. 

2010년 The Economic Intelligence Unit에서 세계 각국의 생애말기 돌봄 서비스 순위를 발표한 자료에서는 죽음
의 질(quality of death)을 다음 4가지로 제시하고 있다. 기본적인 생애말기 의료 환경, 생애말기돌봄서비스 가용성
(availability), 생애말기돌봄의 비용, 생애말기돌봄의 질이다. 최근 발표된 존엄한 죽음 접근을 보장하기 위한 영역에 
대해 리뷰한 논문(Bhadeli et al, 2022)에서는 [그림 2]와 같이 제시하고 있다. 관리와 거버넌스, 자원 생성(인적, 

물적, 지식적), 재정 및 재정적 보호, 서비스 제공, 의료 접근성, 의료의 질, 시스템 내 및 환자/돌봄 제공자와의 
소통의 질이다.

  

구분 대상 작성 설명의무 등록

사전연명의료의
향서 19세 이상 성인 본인이 직접 상담사

보건복지부 지정 
사전연명의료의향서 
등록 기관

연명의료계획서 말기환자 또는 
임종과정에 있는 환자

환자의 요청에 의해 담당자가 
작성 담당의사 의료기관윤리위원회를 

등록한 의료 기관

출처: “사전연명의료의향서”, “연명의료계획서”, 국립연명의료관리기관, (n.d.), 2024. 9. 9. 검색, www.lst.go.kr에서 저자 재구성.

표 2. 사전연명의료의향서 및 연명의료계획서

http://www.lst.go.kr
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2. 사회보장 제도는 어떤 방향으로 가야 하는가?

가. 국가단위 생애말기돌봄 전략 수립 및 이행 점검

존엄한 죽음을 위한 사회보장 제도를 위해서는 건강보험과 장기요양보험에서 생애말기돌봄 서비스를 제공할 수 
있는 제도를 마련하는 것이다. OECD 국가 중 병원에서 사망률이 가장 높을 뿐 아니라 증가추세에 있다(OECD, 

2023b). 한국은 2015년부터 본격적으로 호스피스를 건강보험에서 별도의 서비스로 제공하고 있지만 호스피스 서비
스를 이용하지 않는 대부분의 말기질환과 임종 환자는 통증 및 증상관리를 포함한 생애말기돌봄을 받기에는 현재 
제도에서는 서비스의 사각지대에 놓여있다고 볼 수 있다(그림 3). 한국은 독특하게 임종 돌봄에 대한 건강보험 
급여 정책이 발달되어 있지 않은 가운데 호스피스 제도 도입이 먼저 이루어진 경우라고 볼 수 있다. 이는 호스피스 

제도는 오랜 기간 건강보험 제도권 밖에서 종교적 차원에서 시작되어 서비스 제공자들의 요구로 급여가 시작된 
특정이 있는 반면, 생애말기돌봄에 대한 재가서비스는 지역사회 통합돌봄 제도 도입 논의와 함께 다양한 시범사업이 
이루어지고 있다. 

앞서 언급하였듯이 호스피스완화의료는 생애말기돌봄 서비스의 하나이며, 보건의료 제도 시스템 내에서, 특히 
일차의료와 연결되어 생애말기돌봄서비스를 제공할 수 있도록 하는 것이 중요하다. 가정에서 죽음을 원하지만, 현실
적으로 상당부분 병원이나 시설에서 사망하고 있다. 서울대 고령사회연구단의 2019년 조사에 따르면 한국인이 가장 
선호하는 임종 장소는 자택(37.7%), 병원(19.3%), 호스피스(17.4%) 순이다. 그러나 실제 자택에서 삶의 마지막을 
맞은 비율은 15.6%에 그쳤다(최은경, 황규락, 2023). 가정에서 죽음을 원하지만, 현실적으로 상당 부분 병원이나 
시설에서 사망하고 있어, 의료 기관에서 임종 돌봄에 대한 서비스 제공이 필요하다. 최근 의료법 시행규칙 개정으로 

출처: “Identifying Core Domains to Assess the “Quality of Death”: A Scoping Review”, Afsan Bhadeli et al, 2022, e370.

그림 2. 죽음의 질을 보장하기 위한 영역
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24년 8월부터 300병상 이상의 종합병원과 300병상 이상의 요양병원 임종실 설치‧운영을 의무화한 것은 큰 계기라
고 볼 수 있지만 호스피스 기관이 아닌 일반 의료 기관에서 사망하는 환자의 존엄한 죽음을 보장하기에는 걸음마를 
시작했다고 볼 수 있다(보건복지부, 2024).

2016년 연명의료결정법 제정으로 5년마다 종합계획을 수립하고 있으며, 제1차 호스피스연명의료 종합계획
(2019~2023)은 호스피스 대상 질환과 호스피스 전문 기관 유형의 확대, 의료기관윤리위원회와 사전연명의료의향서 
등록 기관 확충을 중점으로 하였고, 최근 발표한 제2차 호스피스연명의료 종합계획(2024~2028)에서는 국민의 존엄
하고 편안한 생애말기를 돕기 위한 국가 주도의 호스피스 연명의료에 대한 정책 마련하는 것이다. 

최근 수립된 2차 종합계획의 큰 틀을 보면, 이용자 선택권 보장 확대(제도 접근성 개선, 생애말기 지원 인프라 
확대), 제도 이행 기반 강화(제공 기관 및 인력 역량 강화, 제도 이행의 실효성 제고 등), 제도 인식개선 및 확산(지역
사회 연계 및 거버넌스 강화 등)으로 목표를 수립하였다(보건복지부, 2024). 생애말기돌봄 제공이라는 틀에서 보면 
앞서 중요한 원칙의 중의 하나인 보건의료 제도 내, 특히 일차의료 및 지역사회 내 통합되어 제공할 수 있는 대책이 
미흡하다고 볼 수 있다. 이는 현재 보건복지부 내 질병정책과와 생명윤리정책과 중심으로 계획을 수립하고 이행하는
데 한계가 있다. 건강보험 및 노인장기요양보험, 지역사회통합돌봄 등의 제도 내에서 생애말기돌봄을 제공하는 체계
를 그려야가야 할 것이다.

나. 호스피스완화의료 제도 보완

죽음의 질에 대해 국가 간 비교에서 EIU에서 2010년 발표에서는 40개국 중 32위를 차지하였고, 2015년에는 80개국 
중 8위로 크게 상승하였다. 이는 정부 차원의 참여가 결정적인 것으로 보고 있으며, 저자는 호스피스완화의료에 대한 
건강보험급여가 별도로 제공되고 있다는 것이 큰 요인으로 보인다(The Economist Intelligence Unit, 2010, 2015).

그간 보건복지부의 호스피스완화의료와 연명의료결정에 대한 제도화로 인해 제도화 측면에서는 큰 성장을 보였
지만, 향후에는 부족한 영역에 대한 제도를 보완하는 것이 필요하다. 호스피스 이용률은 7.3%에서 23.2% 증가하였
으나 평균 호스피스 이용기간은 24.6일로 비슷하고, 서비스 유형은 다양해졌으나 여전히 이용은 입원형 중심으로 
전체 이용의 88.2%가 입원형 호스피스를 1회 이용한 경우이다(보건복지부, 중앙호스피센터, 2024) 

 

그림 3. 생애말기와 보건의료 제도
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호스피스 제도가 제대로 정착하기 위해서는 호스피스 이용률도 중요하지만, 호스피스 이용시점과 사망 장소의 
변화가 필요하다. 호스피스 이용률은 앞서 언급한 바와 같이 제도 도입 이후 증가하였으나 여전히 사망 한달 전에 
이용하는 환자가 많다는 것이 한계점이다. 그리고 환자 및 가족의 선호를 반영하기 위해서는 병원이 아닌 가정에서 
임종을 맞이할 수 있는 가정호스피스의 접근성을 강화하는 것이 절실하다. 

우선 현재 호스피스는 암, 후천성면역결핍증, 만성호흡부전, 만성간경화, 만성페쇄성폐질환으로 제한되어 있으며, 

제도 취지에 맞게 이외에 생애말기돌봄이 필요한 질환에 대해 확대할 필요가 있다. 제2차 호스피스완화의료 종합계
획 발표에 따르면 치매, 심부전증, 신부전증 3개 질환에 대해 우선 검토한다는 계획이 포함되어 있다(보건복지부, 

2024). WHO 및 OECD에서 제시한 생애말기돌봄이 필요한 주요 질환을 포괄할 수 있도록 지속적으로 확대해 
나갈 필요가 있다. 단 호스피스 서비스 대상 질환 확대는 인프라 확대와 비암성질환 말기환자를 다루는 의료인 
대상 완화의료 교육7)이 우선되어야 한다.

7) 암환자와 달리 비암성 말기질환의 경우 질병의 특성상 말기 진단이 어려울 뿐 아니라 치료를 담당하는 의료인들은 치료 중심 서비스를 제공했기 때
문에 완화의료에 대한 교육이 절실한 상황이다. 인프라를 확대하더라도 완화의료 교육이 함께하지 않으면 현재처럼 비암성 환자의 호스피스 이용이 
저조할 수밖에 없을 것이다.

출처: “2023 국가 호스피스완화의료 연례보고서”, 보건복지부, 중앙호스피스센터, 2024,  p. 22에서 재구성.

그림 4. 연도별 호스피스 기관 및 이용 현황
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What is the Direction of the Social Security System for a Dignified 
Death?

Kim, Jung-Hoe1
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Abstract

With the increase in the elderly population and the rise of chronic diseases, the 

number of deaths among older adults has grown, leading to heightened interest in 

dignified death. During the COVID-19 pandemic, lockdown measures, such as 

banning visitors in nursing facilities and hospitals, even for patients nearing death, 

raised awareness of the dying process and the quality of death.

The terms “hospice,” “palliative care,” and “end-of-life care” are key concepts 

and systems related to dignified death. Although hospice and palliative care are 

distinct, these terms are often used interchangeably in the social security system. 

Recent years have seen a shift in terminology, gradually blurring the distinctions 

between hospice, palliative care, and end-of-life care.

In South Korea, hospice care became covered by the national health insurance 

system in July 2015, and in 2017, the Act on Decisions on Life-Sustaining 

Treatment was implemented, which included the introduction of advance 

directives and the life-sustaining treatment decision system. However, terminal 

patients who do not use hospice services remain excluded from end-of-life care 

options.

To ensure terminal patients a death with dignity, the healthcare environment 

must change to expand the range of and access  to end-of-life care services. The 

introduction of the National Health Insurance and Long-Term Care Insurance for 

the elderly should help reduce the financial burden while also ensuring the quality 

of services. To die with dignity, individuals should be able to choose their place 

of care and death. To this end, it is essential to improve the hospice system and 

expand in-home and community support services under the National Health 

Insurance and Long-Term Care Insurance.

Keywords: Hospice, Palliative Care, End-of-Life Care, Social Security System


