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본 연구 목적은 호스피스 및 연명의료결정 과정에 참여한 호스피스 팀의 상호관계를

분석하여 말기환자와 가족의 결정을 지원할 수 있는 방안을 논의하는 것이다. 호스피스

팀의 경험을 분석하기 위하여 의사, 간호사, 사회복지사 등 9명을 대상으로 개방질문지

를 사용하여 결정시작 시점, 주 결정자, 결정내용들을 개별, 심층 면접하였다. 사례연구

방법을 이용하여 중심개념을 분석한 결과, 8개의 범주와 19개 하위범주, 86개 개념들을

도출하였다. 사례 간 의미와 주제를 분석한 결과 첫째, 참여자들은 결정시작 시점을

암 전문 의사의 치료중단, 퇴원권유 시점으로 경험하였으며, 둘째, 주 결정자는 환자보

다는 가족들로 경험하였다. 셋째, 환자와 가족은 무엇을 결정해야하는지 혼란스러워 하

였으며, 호스피스 및 연명의료 외에도  장례절차, 임종준비, 경제지원 여부를 결정한다

고 하였다. 결정은 한 번에 하기 보다는 시간을 두고 하는 과정으로 이해하였으며, 호스

피스 팀의 지속적 지원이 필요함을 강조하였다. 마지막으로 새로운 법에서 호스피스를

이용할 수 있는 환자의 조건이 엄격하여 또는 서비스가 부족하여 결정을 자유롭게 하지 

못하는 경우도 있다고 하였다. 본 연구는 호스피스 협진체계 정비, 생애주기별 죽음교육

실시, 호스피스 팀 활동 보장 및 환자권익 보호를 위한 법 개정을 위한 정책적･제도적･
실천적 지원 방안에 대하여 논의하고자 한다.
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Ⅰ. 서론

호스피스완화의료(이하 호스피스) 돌봄의 질은 세계보건기구(2016)의 권고에 근거하

여 관리되어야 하며, 국가가 제도적으로 호스피스 기관을 확대하고, 인력을 확보하며, 

환자와 가족중심의 돌봄제공과 편안한 환경조성, 통증의료비 지원을 보장할 수 있어야

한다(Callaway, Connor & Foley, 2016). Kobayashi와 McAllister(2016)는 호스피스 돌

봄의 질을 높이기 위하여 무엇보다 환자와 가족의 의사결정 참여를 보장하고 의사결정

을 촉진하기 위하여 호스피스 팀원 간의 원활한 의사소통과 지속적 팀 활동이 강화되어

야 함을 주장하였다.

한국도 최근 『호스피스완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법

률』(제14013호, 2016.2.3. 제정, 시행 2017.8.4.) (이하 연명의료결정법)을 제정하였으

며, 일부 개정을 거쳐 시행 중이다(제15542호, 2018.3.27. 일부개정, 시행 2018.3.27.) 

(국가법령정보센터, 2018a). 『연명의료결정법』은 환자의 호스피스 및 연명의료결정(이

하 호연결정)참여를 제도적으로 지원할 수 있도록 동 법 제1조(목적)에서 생애말기 환자

의 최선의 이익을 보장하고 자기결정을 존중하여 인간으로서의 존엄과 가치 보호를 법

의 목적으로 명시하였다. 또한 제10조(연명의료계획서의 작성･등록 등) 제3항에서 담당

의사가 환자에게 호연결정 등에 관한 설명을 제공하고, 작성을 돕도록 명시하였다. 보건

복지부는 호연결정을 지원하기 위하여 동 법 제14조(의료기관윤리위원회의 설치 및 운

영 등)에 따라 의료기관의 윤리위원회 안에 연명의료결정 전담인력을 의무화하였으며, 

현재 병원윤리위원회를 운영하고 있는 42개 상급종합병원, 91개 종합병원, 9개 병원, 

26개 요양병원 등에서 전담인력팀을 운영하고 있다(국가연명의료기관, 2018). 또한 동 

법 제25조(호스피스전문기관의 지정 등)의 호스피스전문기관(이하 기관) 필수인력도 호

연결정을 지원하도록 하였으며, 81개 호스피스 입원형, 25개 가정형, 20개 자문형과 

11개 요양병원 입원형 기관이 참여하고 있다(국립암센터, 2018).  

하지만 초기 법의 목적과는 달리 환자의 존엄과 가치보호에 대한 사회적 합의가 불충

분하며(최경석, 2016), 특히 한국인의 전통적･기복적 사생관도 연명의료 결정에 중요한 

사회문화적 기준으로 작용할 수 있기 때문에(홍준표, 2018) 향후 법적･의료적･윤리적으

로 발생할 수 있는 다양한 갈등과 문제점이 예상되고 있다. 그러므로 호연결정과정에서 

환자와 가족의 불이익과 불편함을 최소화 할 수 있는 정치적, 제도적, 실천적 방안에 
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대한 진지한 논의가 요구된다.

호스피스 팀은 환자와 가장 근접한 거리에서 돌봄 공간을 공유하는 돌봄 제공자로 

환자와 가족의 호연결정에도 참여하여 결정과정을 관찰하고 경험한다. 경험이란 개인이 

의식적으로 인식하는 범위 안에서 실제 일어났던 현상을 시간, 장소, 느낌, 기억, 태도 

등으로 구조화는 작업이다 (Husserl, Churchill, Eley, 1981, pp. 55-58). 

Kastenbaum(2016)은 개인은 본인이 속한 사회의 문화와 제도 안에서 축적된 경험을 

토대로 죽음을 수용한다고 하면서, 호연결정도 죽음 당사자인 환자는 물론 가족, 호스피

스 팀 모두 중요한 구성원으로 경험을 공유한다고 하였다. 구체적으로 호스피스 팀의 

의사, 간호사, 사회복지사는 본인의 죽음경험, 죽음수용태도에 따라 호연결정에 대한 

가치나 태도, 환자결정권리에 대한 인식이 다를 수 있으며(Cheng et al., 2015; 

Gruswold & Kearney, 2017; McConnell & Porter, 2017; Nia et al., 2016), 호연결정 

관련 죽음교육, 전문지식, 실천기술 훈련을 받은 정도에 따라서도 다르게 경험할 수 

있다(Mehata et al., 2016; Sormanti와 Wong-Kim. 2018; Visser, Deliens, Houttekier, 

2014). 한국 연구들도 호스피스 팀의 의사와 간호사의 죽음 및 호연결정 인식, 죽음교육 

정도에 따라 호연결정 참여경험이 달라질 수 있다고 하였지만(이경은, 2015; Jo & An, 

2015; Koh et al., 2016) 주로 의료인 연구에 집중되었으며, 사회복지사, 영적돌봄자, 

자원봉사자 등 비의료인을 포함한 연구들이 많지 않다(한영상, 2017). 최근 호스피스 

팀의 사회복지사가 의사, 간호사와 함께 초기상담을 실시하는 돌봄 필수인력으로 활동

할 수 있게 되어, 호연결정에 참여하는 사회복지사를 포함한 의료인과 비의료인의 상호

경험에 대한 질적 사례분석연구가 필요하다.

그러므로 본 연구의 목적은 호스피스 팀의 호연결정참여 경험을 분석하여 환자와 

가족의 결정을 지원할 수 있는 방안을 논의하고자 한다. 호연결정에 참여한 호스피스 

팀의 상호 맥락과 관계성을 비교분석하기 위하여 의사, 간호사, 사회복지사 등 9명을 

대상으로 호연결정의 시작 시점, 주 결정자, 결정내용에 관하여 개별, 심층면접을 실시

하였으며, 사례연구방법을 이용하여 공통점과 차이점을 분석하고자 한다. 결과적으로 

참여자들이 호연결정참여 과정에서 경험한 문제점들을 토대로 환자와 가족의 호연결정

을 지원할 수 있는 정책적, 제도적 실천방안을 논의하고자 한다.
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Ⅱ. 문헌 고찰

1. 연명의료결정법과 호스피스 기관의 서비스

가. 호스피스 기관의 서비스 및 이용절차 

보건복지부는 『연명의료결정법』, 제21조(호스피스사업), 제1항, 제1호 및 제2호에 근

거하여 호스피스 표준 돌봄지침서를 개발하였으며, 말기질환 가정형 기관 1차 및 노인

요양병원 시범사업, 암･비암 말기질환 가정형 기관 2차 및 자문형 기관 시범사업, 암 

이외의 말기질환 호스피스 서비스 확대사업 등 다양한 호스피스 유형개발 및 보급 사업

을 실시하고 있다. 또한 동 법 제25조(호스피스전문기관의 지정) 제1항에 근거하여 보건

복지부는 입원형, 가정형, 자문형 기관을 지정하여 운영하고 있다. 입원형 기관(보건복

지부, 2018a)은 말기 암환자를 대상으로, 병원 내 호스피스 병동 또는 별도의 독립기관

에서 필수인력인 의사, 간호사, 사회복지사의 의무상담과 요법치료, 자원봉사자, 호스피

스 활동보조원서비스를 제공하도록 하였다. 가정형 기관(보건복지부, 2018b)은 기관의 

필수인력이 환자의 가정을 방문하여 돌봄계획을 수립하고, 전담 간호사의 기본 주 2회 

방문과 24시간 주 7일 전화 상담을 제공하고 있으며, 자문형 기관(보건복지부, 2018c)

은 일반 병동이나 외래에서 환자 담당 의료진과 협진하여 돌봄계획 자문 및 병원 내외 

관련 서비스를 연계한다. 호스피스 서비스를 이용하기 위하여 담당의사의 말기진단 및 

통보와 호스피스 이용 의향 확인, 호스피스 의뢰, 호스피스 의사의 첫 상담, 호스피스이

용 동의서작성 절차를 따르도록 하였다. 

나. 호스피스 기관의 인력기준과 전인적 돌봄상담 의무

보건복지부는 『연명의료결정법』 시행규칙 제20조(호스피스전문기관의 지정), 제1항, 

〔별표1〕에 근거 하여 각 기관의 인력기준을 명시하였다. 호스피스 담당의사는 『의료법 

시행규칙』 (제442호 2016.10.6 일부개정, 시행 2018.10.1.)(국가법령정보센터, 2018b) 

기준에 따라 의사 또는 한의사로 명시하였으며, 가정형, 자문형 기관에 한하여 간호사는 

호스피스전문간호사, 종양전문간호사, 가정전문간호사, 또는 기관에서 2년 이상 호스피
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스 업무에 종사한 경력 간호사로, 사회복지사는 『사회복지사업법』(제14923호 

2017.10.24 일부개정, 시행 2018.4.25)(국가법령정보센터, 2018c) 제11조(사회복지사 

자격증 발급 등) 기준에 따라 1급 사회복지사로 명시하였다. 모든 인력은 보건복지부 

장관이 인정하는 60시간 이상의 호스피스 교육을 기본교육과 보수교육을 받아야하며, 

가정형과 자문형 호스피스 인력은 기본교육과 16시간의 추가교육을 이수하도록 하였다.  

보건복지부는 기관의 의사, 간호사, 사회복지사의 전인적 돌봄상담료와 임종관리료를 

돌봄행위수가로, 요법치료 인건비와 재료비, 소진료는 일반적용수가로 분류하여 사업비

를 지원하고 있다. 입원형 기관의 의사, 간호사, 사회복지사는 말기 암환자와 가족을 

대상으로 신체적, 정신적, 사회적 지지를 위하여 최초 입원 시 3일 이내에 각 60분 이상 

초기상담을 실시하여야 하며, 입원 4일째부터 주 1회 의사 30분, 간호사와 사회복지사

는 각 각 60분 이상 상담을 제공하도록 하였다(보건복지부, 2018a, b, c).

2. 호스피스 팀 의사, 간호사, 사회복지사의 호연결정경험

『연명의료결정법』의 시행으로 호스피스 기관의 의사, 간호사, 사회복지사는 호스피스 

서비스 동의서를 작성하고 초기상담을 하면서 호연결정에 참여하게 되었으며, 이들의 

호연결정에 대한 이해, 경험, 교육 여부 등이 환자와 가족의 호연결정에 중요한 영향을 

미칠 수 있다. 실제로 말기 암환자를 돌보는 의료진은 환자의 통증 조절, 심리정서 및 

사회 문제까지도 포함하여 생애말기돌봄계획을 세운다고 하였으며, 또한 말기진단고지, 

연명의료 설명, 호스피스 결정 등 환자의 호연결정을 지원한다고 하였다(Billings, 2012; 

Bravo et al., 2015; Hill et al., 2014; Mehata et al, 2016). 물론 의료진의 말기진단 

대화 개입 시기, 말기진단 고지 대화 기술 등 개인 변인도 중요하지만 환자와 의료진의 

대화를 지원할 수 있는 병원환경조성 등이 중요한 변인으로 작용할 수 있으며(Koh et 

al., 2016; Shim et al., 2017), 특히 중환자실 의료진의 경우 생애말기돌봄계획을 지원

할 수 있는 병원 환경 등이 호연결정에 중요한 영향을 미친다고 하였다(박소영, 2017; 

Brook, Manias & Micholson, 2016; Visser, Deliens & Houttekier, 2014). 

호스피스 의사, 간호사도 죽음에 대한 가치나 태도, 연명의료 인식, 환자와 가족에게 

도움을 제공한 경험, 사전돌봄계획을 위한 전문교육이나 훈련정도(변비조, 2017; 한영

상, 2017; 조계화, 안경주, 2015; Harrison et al., 2017; Koh et al., 2016)에 따라 호연
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결정 경험이 달라질 수 있다. 생애말기환자를 돌보는 사회복지사는 호연결정과정에서 

간호사와 함께 환자의 죽음에 대한 가치나 의견에 초점을 두고 가족들과 환자의 의견을 

조정하며, 환자의 죽음이나 상실에 대한 감정을 충분히 들어주는 역할을 담당한다

(Chandran, Corbin & Shillan, 2016; Gruswold & Kearney, 2017; Johnson et al., 

2016; Lawson, 2012). 실제로 사회복지사를 포함한 호스피스 팀이 호연결정과정에서 

정보와 상담을 제공하는 경우 환자와 가족의 결정을 촉진할 수 있다고 하였다(Bravo 

et al., 2012; Johnson et al., 2016; Sormanti & Wong-Kim, 2018). 한국 연구들도 

호연결정에서 사회복지사 역할의 중요성을 인식하고 있으며(이효순 등, 2016; 한영상, 

2017; 한수연, 2015), 호스피스 팀 사회복지사의 호연결정 참여 및 역할에 대한 후속 

연구들을 기대하는 바이다.

Ⅲ. 연구방법

1. 질적 사례연구

본 연구는 호연결정 과정에서 호스피스 팀의 상호관계 맥락을 이해하기 위하여 의사, 

간호사, 사회복지사의 경험을 사례연구 방법을 이용하여 분석하였다. 사례연구는 비교

적 주변과 구분되는 경계를 가진 사례들을 대상으로 맥락적 상황에서 드러난 사례의 

주제에 대해 심층적으로 접근할 수 있으며, 다른 사례들과의 공통점과 차이점을 이해할 

수 있는 연구방법이다(Creswell & Poth, 2018, pp.111-126). 본 연구는 참여자들이 

경험하는 상호작용을 분석하기 위하여 3개의 개방형 질문을 구성하였으며, 참여자들에

게 호연결정이 첫째, 언제 시작되는 것으로 경험하였는지, 둘째, 누가 주도적으로 결정

하는 것으로 이해하였는지, 그리고 셋째, 무엇을 결정하였는지에 관하여 질문하여, 상호 

맥락을 이야기 식으로 진행하였다.
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2. 연구 참여자 선정 및 절차

본 연구는 호스피스 팀의 의사 3명, 간호사 3명, 사회복지사 3명을 포함한 총 9명을 

대상으로 2016년 9월 21일 부터 2017년 6월 28일까지 개별 심층면접을 실시하였다. 

본 연구는 선택적 표집 방법에 의존하는 질적 연구의 제한점을 극복하기 위하여 전문가 

집단 활용방법도 병행하였다. 연구자는 호스피스 중앙기관의 웹사이트에 등록된 기관의 

소재지역과 유형을 고려하여 입원형, 가정형, 자문형, 노인요양병원 호스피스 기관을 

선정한 후, 해당기관의 담당자에게 전화와 전자메일로 연구목적을 설명하여 모집을 의

뢰하였다. 기관으로부터 소개받은 참여자에게 개별적으로 전화 및 전자메일로 연구목적

과 면접방법을 설명하고, 녹취에 대한 동의를 의뢰하였다. 최종적으로 면접을 허락한 

참여자와 면접 일시 및 장소를 결정하였으며, 면접 당일 동의서를 작성한 후 면접을 

실시하였다. 

표 1. 심층 면접 참여자에 대한 기본적인 소개
 

사례
번호

전문성 연령 성별
Hospice 
유형

가족죽음
경험

종교 경력

1 가정의학 의사 30+ 남 입원형 없음 카톨릭 3+

2 종양학 의사 30+ 여 자문형 없음 기독교 2+

3 일반내과 의사 40+ 여 입원형 있음 불교 1+

4 간호사 30+ 여 입원형/가정형 없음 기독교 2+

5 호스피스전문간호사 40+ 여 입원형/자문형 없음 카톨릭 2+

6 간호사 50+ 여 입원형 있음 불교 1+

7 사회복지사 30+ 여 입원형/가정형 있음 없음 1+

8 사회복지사 40+ 여 입원형 있음 기독교 3+

9 사회복지사 40+ 남 입원형 없음 카톨릭 3+

참여자들에 관한 기본적인 소개는 <표 1>과 같다. 사례 번호 1-3은  의사이며, 가정의

학과, 혈액종양학과, 내과 전문의사이고, 사례 번호 4-6은 간호사로 일반 간호사, 호스피

스 전문간호사1)이며, 사례 번호 7-9는 사회복지사로 의료사회복지사2)이다. 연령은 

1) 호스피스 전문 간호사는 대학원 과정을 마치고, 호스피스 전문기관에서 의무기간을 수료하여 전문자
격증을 취득한 간호사이다. 
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30-50대이며 사례 1번과 9번은 남성이며, 사례 3번, 6번, 7번, 8번은 가족의 죽음을 

경험하였다고 하였다. 사례 7번을 제외하고 모두 종교가 있다고 하였으며, 연명의료결

정법에서 요구하는 호스피스 전문가 교육을 이수한 후, 현재 근무하는 호스피스 기관에

서의 돌봄 경력은 1-3년 이상이었다.

3. 자료수집과 분석

본 연구의 연구자와 보조연구원 2명은 심층면접에 참여하여 면접 내용을 녹취하고, 

면접 중 관찰한 내용을 메모로 기록하여 분석자료로 사용하였다. 심층면접 횟수는 참여

자의 신체･심리 부담감을 줄이기 위하여 1인당 2-3회, 회당 면접시간은 30분, 매 회당 

5분 정도의 휴식시간을 두었으며, 면접 장소는 기관의 상담실이나 회의실에서 진행하였

다. 연구원과 보조연구원은 면접 직후 녹취 내용 전사 및 관찰 메모를 기록하고, 각자 

내용을 확인하여 그 의미와 뜻이 분명치 않거나 서로 다르게 이해하는 경우 면접 메모를 

참고하여 수정하였으며, 의미가 분명하지 않은 경우, 참여자에게 직접 전화로 내용을 

확인하였다. 본 연구는 사례들에 대한 총체적 맥락을 이해하기 위해 각 사례에 대하여 

중심개념을 찾아 분류하였으며, 사례별 지속적 비교과정을 통해 유사한 주제를 모아 

하위 범주를 구성하였다. 마지막으로 하위 범주들의 중요한 구성 축으로 범주를 도출하

였다. 

4. 연구의 엄격성 및 윤리성에 대한 고려

연구자는 연구의 엄격성 확보를 위하여 다음과 같은 원칙들을 고려하여 연구를 진행

하였다(Lincoln & Guba, 1985). 첫째, 연구 신빙성(credibility)의 원칙을 고려하여 면접

에 참여하는 연구자와 연구보조자들은 관련 전문기관에서 실시하는 ‘질적연구이론과 실

제’ 교육을 수강하여 연구방법 지식과 이해를 점검하였다. 또한 연구자들의 내적일치도

를 높이기 위하여 면접관련 동영상을 함께 보면서 인물의 얼굴표정, 태도, 말투 등을 

서로 확인하는 훈련을 하였다. 둘째, 연구 재연가능성(transferability) 확보를 위하여, 

2) 의료사회복지사는 사회복지사 1급 자격증을 소지하고, 의료사회복지사협회의 자격기준에 따라 자격
증을 취득한 사회복지사이다.
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기관 내 참여자 수를 제한하고, 다양한 유형의 기관 참여가 가능하도록 선택 표집방법을 

사용하였다. 셋째, 연구 감사가능성(auditability) 원칙을 고려하기 위하여 질적연구 경험

이 있는 사회복지학 전공분야 교수 세 명의 자문을 구해 자료를 분석하였다. 넷째, 연구 

확인가능성(confirmability) 확보를 위하여 참여자들이 경험한 돌봄 내용을 그들의 시선

과 표현방법으로 이해하려고 노력하는 동시에 연구자와 연구보조자들 간의 객관성 확보

를 위하여 내용 확인과 수정을 반복하였다. 

본 연구는 윤리성 확보를 위하여 생명윤리운영위원회(IRB) 승인 심사를 받았으며(IRB 

No. C1608-130-787), 위원회 결정을 준수하여 연구를 진행하였다. 특히 연구가 죽음경

험을 다루는 민감한 주제여서 심층면담 전과 후, 또는 면접 중 참여자의 안전 확보를 

우선하였다. 참여자들은 면접으로 인해 예기치 못한 신체･심리 정서적 불편함을 경험할 

수 있으므로 면접 일주일 전 전화로 확인하였으며, 면접을 시작하기 전, 불편함 정도를 

다시 질문하고, 면접이 어려운 참여자에게는 준비시간을 주거나 일정을 조정할 수 있도

록 고지하였다. 연구자는 면접 시작 전, 감정표현이 격해지거나 면접이 어려운 경우 

참여자들이 언제라도 면접을 중지할 수 있음을 고지하였다. 마지막으로 참여자의 경험

을 공유하는 기회와 연구 참여에 대한 감사표현으로 소정의 사례비를 지급하였다. 

Ⅳ. 분석결과 

1. 사례 내 분석 

가. 참여자 1

참여자 1은 30세 후반 남성으로 가족의학과 전공의사이며 암 병동을 운영하는 종합

병원에서 3년 전부터 호스피스 병동 및 완화의료 외래진료를 담당하고 있다. 호스피스 

결정은 상급종합병원에서 퇴원을 권유받은 가족들이 외래진료를 위하여 내원하면서 시

작되며, 본원의 암 병동에서 직접 의뢰하는 환자는 많지 않다고 하였다. 주로 가족들이 

입원을 결정하지만 가족 간 의견이 다르거나 또는 처음부터 결정에 참여하지 않은 가족
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들과 의견충돌이 있으면 호스피스를 결정한 후 철회하는 경우도 있다고 하였다. 개인적

으로 환자의 알 권리 및 자기결정권리를 인정해주어야 한다고 생각하지만 가족 동의 

없이 환자에게 병식을 알려준 후 환자상태가 악화되어 항의를 받은 경험이 있어서 환자

참여를 권유하지만 가족이 원하지 않으면 강요하지 않는다고 하였다. 초기면접은 가족 

중에서 결정을 주도할 수 있는 가족원과 주로 하며, 나머지 가족들과 상의하여 결정하도

록 설명한다고 하였다. 환자와 가족은 담당의사로부터 호스피스 정보나 연명의료에 대

하여 충분하게 설명을 듣지 못하고 내원하므로 호스피스 치료방향을 설명하더라도 이해

하지 못한다고 하였다. 때로 가족이 환자의 적극적 치료를 위하여 퇴원을 원하거나 치료

의미가 없는 수혈, 항생제, 영양제 등을 요구하여도 그들의 결정을 따른다고 하였다. 

『연명의료결정법』으로 위급한 중환자나 임종환자의 입원은 어려우며, 연명의료 중 Do 

Not Resuscitation (DNR) 동의서를 받는다고 하였다. 

나. 참여자 2

참여자 2는 30세 후반 여성으로 혈액종양 전공의사이며 상급종합병원 암 센터에서 

2년 전부터 완화의료 외래진료를 병행하고 있다. 호스피스 결정은 담당의사가 통증조절

을 의뢰하면서 시작되지만 소아 환자가족은 치료에 대한 희망으로 연명의료를 포기하지 

못하여 호스피스 결정도 지연된다고 하였다. 비록 개인적으로 소아환자에게도 병식을 

설명하여 죽음준비를 할 수 있는 시간을 주어야 한다고 생각하지만 가족을 위한 상담과 

교육이 우선되어야 함을 강조하였다. 특히 담당의사로부터 협진을 의뢰 받아도 가족이 

호스피스를 거부하는 경우가 대부분이어서 조기완화의료가 필요하다고 하였다. 초기상

담은 환자의 통증치료는 물론 심리, 정서 상담이 병행되어야 하므로 의사는 물론 간호

사, 사회복지사와 팀 접근이 필요하며, 비의료적 돌봄도 중요하다고 하였다. 

다. 참여자 3

참여자 3은 40세 후반 여성으로 일반내과 전공의사로 10년 이상 진료경험이 있으며, 

1년 전부터 호스피스 입원형 독립기관에서 근무하고 있다. 호스피스 결정은 상급종합병

원에서 퇴원을 권유받거나 또는 치료를 포기하고 집으로 퇴원한 환자의 상태가 악화되
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어 입원을 의뢰하면서 시작된다고 하였다. 상급병원에서 호연결정이 시작되어야 하지만 

담당의사 설명이 부족하여 결정이 지연되고 있으며, 무엇보다 항암치료를 담당하는 의

사의 적극적 치료 선호, 환자와 가족의 항암에 대한 오해, 항암치료를 부추기는 현행 

의료보험 제도로 인하여 혼란스러워질 수 있다고 하였다. 환자가 질병의 예후를 알고 

미리 마음의 결정을 하는 경우도 있지만 교육, 인식, 경제적 준비를 갖춘 환자가 많지 

않으며, 특히 노인환자 가족은 한국의 죽음문화로 인해 죽음대화를 꺼리고 사실을 고지

하지 못한다고 하였다. 초기상담에서 호스피스 동의서를 설명하면서 사전연명의료의향

서, 연명의료계획서까지 모두 결정할 수 있도록 지원하는 것은 어려우며, 대부분 입원 

후 환자나 가족이 준비될 때 까지 기다렸다가 상담을 시작한다고 하였다. 물론 호스피스 

입원을 한 환자나 가족은 결정이 쉬울 수도 있지만 충분하게 설명하려면 많은 시간과 

노력이 필요하다고 하였다.  

라. 참여자 4

참여자 4는 30세 후반 여성으로, 간호사이다. 상급종합병원 아동병동에 근무한지 5년 

이상 되었으며, 호스피스 병동 코디네이터로 근무한지 약 1년 되었다고 하였다. 호스피

스 결정은 암 병동 주치의의 퇴원/전원 결정과정에서 시작되며, 대리인 인정으로 가족들

이 주로 입원을 의뢰한다고 하였다. 최근 환자의 자기결정권리에 대한 인식이 높아져 

직접 병명이나 예후에 대한 설명을 요구하기도 하며, 외래 환자의 경우 주도적으로 연명

의료를 결정한다고 하였다. 하지만 암 병동에서 치료가 불가하여 갑작스럽게 전과하는 

경우 결정에 시간이 걸린다고 하였다. 환자와의 초기상담은 입원당일에 하고 있으며 

연명의료결정이나 장례관련 계획 등을 상담하지만 환자와 가족은 의사, 간호사, 사회복

지사의 설명을 들으면서 서서히 결정하게 된다고 하였다. 때로 호스피스를 결정하여도 

병동의 침상 수가 부족하여  퇴원과 입원 결정을 반복할 수 있다고 하였다.

마. 참여자 5

참여자 5는 50세 후반 여성으로 상급종합병원에서 10년 이상 근무한 호스피스 전문

간호사로 호스피스 병동 및 완화의료 외래진료 센터 코디네이터로 근무한지 약 3년 
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정도 되었다. 호스피스 결정은 담당의사의 협진으로 시작되지만 담당의사의 부정적 호

스피스 인식, 적극적 치료의지, 설명부족 등으로 임종에 임박하여서야 협진을 의뢰 받는

다고 하였다. 하지만 가족들도 상급병원의 담당의사에 대한 기대감으로 호스피스 병동

으로의 전원을 주저하며, 노인환자의 가족은 환자의 심리적 충격을 걱정하여 호스피스

를 거부한다고 하였다. 환자에게 직접 병식과 호스피스 돌봄에 대하여 설명하려고 노력

하지만 때로 가족들은 환자에게 설명하는 것에 강하게 반발하며, 퇴원하기도 하였다. 

초기상담은 환자들의 상태가 악화되어 대부분 가족들에게 병식이나 연명의료 등에 대하

여 설명한 후, 동의서와 연명의료계획서를 작성하고 있으며, 지역 호스피스 전문기관 

전원도 상담하였다.  

바. 참여자 6

참여자 6은 50세 후반 여성으로 노인요양병원에서 5년 이상 근무한 간호사이며, 약 

1년 전부터 노인병원 호스피스 입원형 병동에서 코디네이터로 근무하고 있다. 호스피스 

결정은 항암치료를 포기하는 과정에서 시작되지만 호스피스 치료방향을 정확하게 이해

하지 못한다고 하였다. 입원절차는 환자보다는 가족의 참여로 담당의사 소견서와 환자 

의식상태 등을 확인하는 과정이라고 하였다. 환자의 자기결정권리가 존중되어야 하지만 

본인의 죽음을 수용하고 치료를 포기하는 일이 쉽지 않을 것이라고 하였다. 때로 환자가 

미리 결정하고 가족과 충분하게 죽음이야기를 나누고 오는 경우 가족도 환자의 의견을 

존중하였으며, 편안하게 죽음을 준비하였다고 하였다. 최근 입원환자들은 본인의 병식

과 여명기간 및 연명의료결정 등에 대해 설명해주기를 원하고 있으며, 특히 노인환자는 

입원 시 치료에 대한 기대를 버리고 연명의료를 쉽게 결정한다고 하였다.

사. 참여자 7

참여자 7은 30세 초반 여성으로 약 1년 전부터 상급종합병원 호스피스 병동에서 근무

하고 있는 사회복지사이다. 호스피스 결정은 담당의사 말기확인 후 시작되지만 담당의

사의 늦은 결정으로 환자상태가 악화된 후에야 입원하게 된다고 하였다. 때로는 환자 

또는 호스피스를 알고 있는 가족이 먼저 담당의사에게 호스피스 의뢰를 요구하기도 하
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며, 환자가 연명의료결정은 물론 재산 정리까지 마치고 오는 경우도 있다고 하였다. 

하지만 대부분 환자는 임종에 임박하여 오게 되어 환자의 의사를 직접 확인하기 어렵다

고 하였다. 초기상담은 의사나 간호사가 환자의 입원을 결정하면 실시할 수 있으며, 

처음부터 환자의 죽음을 언급하기가 어려워 가족 중 호스피스를 알고 있는 가족에게 

먼저 장례절차를 설명한다고 하였다. 하지만 가정호스피스를 이용하는 환자의 경우 오

래 머물지 못하고 입원과 퇴원을 반복하게 된다고 하였다. 

아. 참여자 8

참여자 8은 40세 후반 여성으로 종합병원 사회사업부에서 10년 이상 근무하였으며, 

3년 전부터 호스피스 병동 업무를 담당하고 있다. 호스피스 결정은 암 병동 담당의사가 

가족에게 말기고지를 하고, 호스피스  협진을 의뢰하면 시작되며, 호스피스 의사가 환자

의 병동을 찾아가 전원상담을 시작하는 과정이라고 하였다. 하지만 사회복지사는 호스

피스 의사가 환자의 심리, 정서, 사회적 정보를 부가적으로 이해하기 위하여 협진을 

의뢰하는 위계적 협진 절차를 따라야 한다고 하였다. 초기상담에서 의사, 간호사, 사회

복지사가 공통으로 평가하는 영역과 사회복지사의 평가영역이 있으며, 의료인은 주로 

연명의료결정 등 의료부분을 사회복지사는 가족 및 경제 관련 지원방법 등 비의료부분

을 설명한다고 하였다. 호스피스를 결정한 환자도 호스피스 병상 부족, 의식 있는 환자

를 우선하는 호스피스 입원 조건, 입원기간 제한 등 호스피스 제도나 병원정책이 미비하

여 호스피스를 이용하지 못하는 경우도 있다고 하였다.

자. 참여자 9 

참여자 9는 40세 초반 남성으로, 3년 전부터 종합병원 호스피스 병동 업무를 담당하

고 있다. 참여자 9는 호스피스 결정은 담당의사가 호스피스를 의뢰하면서 시작되기도 

하지만 가족 중 일부가 호스피스를 결정하고 의뢰하는 경우도 있다고 하였다. 하지만 

자녀들 간에 의견이 다르거나 반대하는 경우 의사, 간호사, 사회복지사가 가족 모두에게 

호스피스 치료 방향을 다시 설명하고 모두가 동의를 하지 않으면 퇴원하도록 권유한다

고 하였다. 간호사가 호스피스 동의서 작성과 연명의료에 대한 설명을 하고 호스피스 
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입원을 결정하면, 초기상담에서 의사는 의료적 사항, 간호사는 신체적 돌봄, 사회복지사

는 임종시 장례절차 등을 설명한다고 하였다. 가정호스피스를 원하는 환자나 가족들도 

있지만 담당인력 부족, 미충족 서비스, 가족들의 임종의료에 대한 불안감 등으로 대부분 

입원형 호스피스를 선호한다고 하였다.

2. 사례 간 분석

호스피스 팀의 의사, 간호사, 사회복지사가 경험하는 호연결정의 시작 시점, 주 결정

자, 결정내용들을 의미와 주제 별로 정리하고, 각 사례의 중심개념을 종합하여 분석한 

결과, 8개의 범주와 19개 하위범주, 86개 개념들로 <표 2>와 같이 도출되었다. 

표 2. 호스피스 의사, 간호사, 사회복지사의 호스피스 및 연명의료결정 과정에서의 경험 
 

질문 영역 범주 하위범주

언제 결정을 
시작 하는가

담당의사의 말기진단 시점
담당의사의 늦어버린 협진의뢰

말기환자 소견서

호스피스 입원과 퇴원결정시점
호스피스 동의서 작성

호스피스 퇴원 결정

누가 결정 
하는가

가족의 결정의무
말기진단을 숨기는 가족

가족이 대신하는 결정

환자의 자기결정권리

결정할 수 있는 준비된 환자

사전연명의료의향서 작성이 어려운 환자들 

환자의 알 권리

무엇을 결정 
하는가

의료적결정과 비의료적결정

호스피스 의사의 연명의료설명의무

항암치료 중단 결정

비의료적 결정들

연대가 필요한 결정들
호스피스 팀의 연대

위계적 협진이 필요한 입원절차

반복되는 호스피스 입원과 퇴원 
결정들  

의료중심 호스피스 정책

까다로운 환자 입원 조건들 

담당의사의 호스피스 설명부족

가족의 흔들리는 결정들
가족의 저항으로 반복되는 결정

결정을 주저하는 가족들
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가. 담당의사의 말기진단 시점

1) 담당의사의 늦어버린 협진의뢰

참여자들은 환자나 가족이 먼저 호연결정을 시작하기 보다는 담당의사가 환자의 치

료를 중단하고 퇴원을 권유하면서 결정을 시작하는 것으로 이해하였다. 하지만 담당의

사의 적극적 치료관행, 호스피스 인식 부족으로 환자의 임종이 임박해서야 협진을 의뢰

하게 되어 호스피스 결정이 늦어진다고 하였다.  

담당의사가 보호자에게 치료 불가를 알리고 호스피스 의사에게 협진을 의뢰하지만 시기

가 늦어져 입원 후 한 달 내에 임종하는 환자가 대부분이지요. (참여자 4)

2) 말기환자 소견서

『연명의료결정법』 시행규칙 별지 제 20호 서식에 의하면 호스피스를 이용하기 위하

여 담당의사 소견서를 함께 제출하여야 한다(국가법령정보센터, 2018). 그러므로 병원

이 아닌 집에서 직접 입원을 상담하는 환자나 가족은 담당의사 소견서를 구하기 위하여 

응급실에 입원하기도 하며, 특히 비암성 환자의 경우 서류구비가 어렵다고 하였다. 

비 암성 환자의 경우 담당의사 소견 내용이 제대로 명시되어야 하는데 전문의와 담당의사

가 서로 의견이 다른 경우 가족들이 입원에 필요한 서류를 구비하기 힘들어 합니다. (참여자 

6)

나. 호스피스 입원과 퇴원결정시점

1) 호스피스 동의서 작성

참여자들은 호연결정의 시점이 호스피스 의사가 호스피스 돌봄 방향을 설명하고 동

의서를 작성하는 시점으로 이해하였다. 때로 환자나 가족이 미리 동의서를 작성하여 

오기도 하지만 대부분 호스피스 의사나 간호사가 입원 전에 가족들과 함께 작성한다고 

하였다.
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호스피스 치료 방향을 환자에게 직접 설명하고 작성을 도와야 하지만 실제로 대화를 나눌 

정도의 환자가 많지 않아서 가족과 함께 합니다 (참여자 3)

2) 호스피스 퇴원결정

호스피스 의사는 본인의 판단이 환자나 가족 의견과 다르더라도 그들이 적극치료를 

원하면 호스피스 결정을 철회하고 퇴원을 결정한다고 하였다. 때로는 환자의 상태가 

좋아져서, 때로는 병원 정책으로  퇴원을 결정하는 경우도 있다고 하였다.

환자나 가족이 호스피스를 결정하였지만 적극치료를 원하면 환자 상태가 악화될 수 있음

을 설명하고 퇴원을 결정합니다. (참여자 1) 

다. 가족의 결정의무

1) 말기진단을 숨기는 가족들

참여자들은 가족이 환자를 걱정하여 말기진단을 숨기지만 때로 환자가 알고 있어도 

서로 이야기하지 않는다고 하였다. 가족의 동의를 얻어야만 환자에게 말기진단을 고지

할 수 있지만 때로 가족은 의료진이 환자에게 직접 말기진단을 설명하고 환자를 이해시

켜주기를 원하는 양가감정을 갖는다고 하였다. 

가족은 환자의 심리적 충격과 우울감을 걱정하여 사실을 숨기고 있으며, 한국은 가족의 

영향이 너무 커서 가족 동의 없이 의사가 환자에게 알려주기는 어렵습니다. (참여자 1, 참여

자 5)

2) 가족이 대신하는 결정

참여자들은 환자보다는 가족이 주도하여 호연결정을 하지만 서로 충분하게 이야기 

하지 못하여, 때로는 가족 간에 의견이 일치하지 않아서 결정이 늦어진다고 하였다.  

대리인 규정으로 환자보다 가족의 결정이 중요하게 되었으며, 가족 중 한 두 사람이 호스
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피스를 결정하기도 해요. (참여자 4, 참여자 8)

라. 환자의 자기결정권리 

1) 결정할 수 있는 준비된 환자

참여자들은 환자가 본인의 상태를 인지하고 자발적으로 결정을 하게 되면 가족들도 

환자의 결정을 존중하여 편안하게 호스피스에 머물 수 있다고 하였다. 자신의 죽음을 

수용하고 치료를 포기하는 환자가 존중받고 있다고 느꼈으며, 특히 노인환자는 젊은 

환자에 비해 치료에 대한 기대보다는 죽음을 준비하면서 호스피스 병동에 남기를 원한

다고 하였다.

 

환자가 자신의 상태를 잘 알고 온 경우 주도적으로 죽음에 대해 이야기를 꺼내며, 때로는 

재산 정리까지 마치고 호스피스 입원을 결정하기도 합니다. 본인의 연명의료를 결정하는 

것은 가족에게 좋은 선물이라고 생각해요. (참여자 1, 참여자 7)

2)　사전의료의향서 작성이 어려운 환자들

참여자들은 환자가 미리 호연결정을 할 수 있어야 하지만 사전연명의료의향서를 작

성 할 수 있는 기회를 갖지 못한다고 하였다. 하지만 젊은 환자는 사전연명의료의향서를 

작성할 수 있는 기회가 있어도 치료 기대를 버리지 못하여 연명의료를 결정하지 못한다

고 하였다. 

임종 전에 환자 가족 간에 의견이 일치하지 않으면 사전연명의료의향서를 작성하지 못한 

환자의 경우 심폐소생술을 받기도 해요. (참여자 3)

3) 환자의 알 권리

참여자들은 환자에게 알 권리가 있으며 환자의 자기결정권을 존중하여야 한다고 하

였다. 또한 환자도 최근 호스피스 인식이 높아져서 의사가 정확하게 병식을 설명해주기

를 원한다고 하였다. 특히 소아환자도 병식을 알고 치료 방법에 관하여 알 권리가 있음
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을 알지만 부모의 결정에 의존하여야 하므로 가족을 위하여 교육이나 상담이 우선되어

야 한다고 하였다. 

환자에게 최근에는 병명을 알려주고 있으며, 환자들의 호스피스 인식이 개선되고 있다고 

생각해요. 소아환자의 눈높이에 맞추어 설명할 수 있어야 한다고 생각해요. (참여자 2, 참여

자 4)

마. 의료적결정과 비의료적결정들

1) 호스피스 의사의 연명의료, 사전연명의료의향서 설명의무

참여자들은 호스피스 의사가 환자에게 사전연명의료의향서 항목을 설명하고 심폐소

생술, 인공호흡기 이용 여부에 관하여 결정할 수 있도록 돕지만 어느 정도 환자와 신뢰

관계를 쌓기 전에 설명하는 일이 쉽지 않다고 하였다. 하지만 때로 환자가 이미 호스피

스를 결정하고 오는 경우 연명의료 설명을 시작하기가 어렵지 않았다고 하였다. 

호스피스 환자에게 연명의료계획 등에 관하여 설명하고, 직접 결정할 수 있도록 하여야 

하는데요, 실제로 어느 정도 친숙해지고, 일, 이주 후에 분위기를 봐서 작성하는 것이 바람직

해요. (참여자 3)

2) 항암치료 중단 결정

참여자들은 환자와 가족은 암에 관한 지식이 부족하여 의사의 지시대로 말기까지 

치료를 포기하지 못하며, 보험 지원과 진료과 별 의사의 항암진단 소견에 차이를 보여 

쉽게 항암치료 중단 결정을 내리지 못한다고 하였다. 

혈액종양내과 전문의가 항암치료 효과의 미비함을 설명하여도 가족은 새로운 진단으로 

이해하고 거절하지 못해요. 특히 자녀는 치료의 효과보다 부모님을 위해 무조건 적극적 치료

를 결정하게 되요. (참여자 2, 참여자 3)  
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3) 비의료적 결정들

참여자들은 환자나 가족이 연명의료나 항암치료 외에도 환자의 심리정서적 어려움, 

가족갈등 상담, 임종실 돌봄, 장례 관련 계획, 퇴원이나 전원, 경제적 지원 등 비의료적 

결정을 하여야 하므로 지속적으로 도움을 제공하고 있다고 하였다. 

초기면접에서 환자나 가족에게 퇴원이나 전원이야기를 하면서 임종결정과 장례관련 계획 

등을 이야기 합니다. (참여자 7, 참여자 9)

바. 연대가 필요한 결정들

1) 호스피스 팀의 연대

참여자들은 초기상담에서 호연결정에 함께 참여하며 의사는 의료적인 내용을, 간호사

와 사회복지사는 임종돌봄을 상담한다고 하였다. 또한 의사는 사회복지사에게 환자와 

가족의 비의료적 상담을 의뢰하여 연명의료결정을 촉진한다고 하였다. 

호스피스 입원을 결정하기 위하여 호스피스 팀의 의사, 간호사, 사회복지사가 공동으로 

평가하는 영역과 직역별로 평가하는 영역이 있으며, 가족문제나 경제문제를 고려하여 호스

피스 입원 순서를 조정하기도 합니다. (참여자 2, 참여자 4) 

2) 위계적 협진이 필요한 입원절차

참여자들은 환자와 가족의 호스피스 입원 결정은 급성기 병동 담당의사가 호스피스 

의사게게 협진 의뢰를 하면, 호스피스 의사는 다시 호스피스 사회복지사에게 협진을 

의뢰하는 위계적 협진절차를 따라야 한다고 하였다. 

호스피스 협진 의뢰는 의사가 의사에게 하고 있어서 호스피스 과장님이 환자 상담 후에 

사회복지사에게 협진을 의뢰하고 있어요. (참여자 8, 참여자 9)
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사. 반복되는 호스피스 입원과 퇴원결정들 

1) 의료중심 호스피스 정책

참여자들은 환자와 가족이 호스피스를 결정하여도 호스피스 병동의 침상이 부족하거

나 병원 내에 자문형 호스피스 기관이 없는 경우 집 또는 다른 호스피스 기관으로 전원 

하여야 하므로 입원과 퇴원결정을 반복하게 된다고 하였다. 

호스피스를 결정하여도 호스피스 병동에 자리가 없으면 다른 호스피스 기관으로 전원하

거나 대기 명단에 올리고 집으로 퇴원하여야 하는데, 집에 가지 못하는 상황에서는 급성기 

병동의 일반 환자로 남아야 해서 호스피스 서비스에 들어오지 못해요. (참여자 7, 참여자 

8)    

2) 까다로운 환자 입원 조건들

『연명의료결정법』 시행 이후, 연명의료를 이용하고 있는 중환자는 입원이 불가하며, 

심평원의 보험급여 수가 적용에 따라 임종이 임박한 환자와 의식이 없는 환자의 입원도 

어렵다고 하였다.

코디네이터로 입원 전 확인하여야하는 환자의 조건은 의식 여부, 연명의료 이용 여부, 

병원 담당의사 소견서 등입니다. (참여자 6, 참여자 9) 

3) 담당의사의 호스피스 설명부족 

참여자들은 대부분 환자나 가족은 담당의사로부터 충분한 설명을 듣지 못하여 호스

피스 치료 방향에 대한 정보가 불충분한 상태에서 결정을 한다고 하였다. 또한 담당의사

의 설명은 말기가 아닌 진단 초기 또는 중간에 시작되어야 한다고 하였다. 그러므로 

담당의사가 충분하게 설명을 할 수 있으려면 상담시간을 보장하고, 상담 기술을 훈련받

을 수 있어야 한다고 하였다.

환자나 가족은 치료 받던 병원에서 호스피스에 관하여 충분한 설명을 듣지 못하여 정보가 
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부족한 상태에서 퇴원과 입원상담을 하게 되어 불만이 큽니다. (참여자 1, 참여자 3)

아. 가족의 흔들리는 결정들

1) 가족의 저항으로 반복되는 퇴원결정

참여자들은 가족이 호스피스 병동에 입원하고 있는 다른 임종환자를 보면서, 또는 

호스피스 결정에서 발생한 가족 갈등이나 호스피스 치료 방향에 대한 가족 간 만족도 

차이가 큰 경우 결정을 철회하고 상급병원으로 회귀한다고 하였다.  

호스피스 결정 과정에 참여하지 않았던 가족이 갑자기 나타나 호스피스에 대해 이해를 

못하는 경우 가족 간 충돌이 발생하기도 하며, 의사에게 거칠게 항의하기도 합니다. (참여자 

1)

2) 결정을 주저하는 가족들

참여자들은 담당의사를 바꾸어야 한다는 불안감이나 새로운 임상치료 기대감 포기 

어려움, 환자의 연령, 호스피스 병동에 대한 부정적 인식으로 호스피스 결정을 주저한다

고 하였다.

암 병동 반 이상 환자가 호스피스에 해당하지만 호스피스 병동으로 전원 되는 것을 불안

해하고, 담당의사가 호스피스를 권유해도 담당의사가 바뀐다는 사실에 주저하며 호스피스를 

결정하지 못해요. (참여자 5)

3. 호연결정과정에서 호스피스 의사, 간호사, 사회복지사의 상호관

계 경험

참여자들이 호연결정 과정에서 상호관계의 중요성을 어떻게 경험하였는지 분석한 결

과는 다음과 같다.
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가. 주치의와 호스피스 의사의 협진으로 시작되는 결정과정으로 경험

참여자들은 호스피스 결정이 급성기 병동 담당의사에 의하여 시작되지만 환자와 가

족은 항암치료에 대한 전문 지식이 부족하여 담당의사가 호스피스 치료방향이나 연명의

료결정에 관하여 설명하지 않으면 결정을 시작할 수 없다고 하였다. 특히 담당의사의 

호스피스 인식 부족, 적극적 항암치료 선호, 늦은 협진 의뢰로 임종에 임박하여 호스피

스를 결정하는 경우 환자의 입원 기간이 짧아 죽음을 준비할 수 있는 기회를 갖지 못한

다고 하였다. 하지만 담당의사가 환자와 가족에게 호연결정에 대한 설명을 하려면 담당

의사의 개인적 의지나 상담기술도 중요하지만 병원의 적극적 지원이 필요하다고 하였

다. 호스피스 의사도 담당의사의 소견서가 있어야만 환자의 입원을 결정할 수 있으며, 

환자나 가족이 적극치료를 원하면 퇴원을 결정할 수밖에 없다고 하였다. 간호사와 사회

복지사도 환자나 가족의 호스피스 치료방향에 대한 이해도가 낮아 쉽게 호스피스 결정

을 철회하고 급성병동으로 재입원을 하는 경우가 많다고 하였다. 그러므로 담당의사의 

호스피스 협진 의뢰는 말기진단을 받는 시점보다는 진단 초기나 진행과정 중에 시작되

어야 하며, 자문형 호스피스 팀 활동을 보장하여야 한다고 하였다. 

나. 환자자기결정과 가족결정의무 사이에서 경험하는 결정

참여자들은 환자보다 가족이 주도적으로 결정에 참여하며, 『연명의료결정법』에서 대

리인 규정을 두어 가족의 호스피스 결정이 더욱 중요해졌다고 하였다. 때로 환자가 본인

의 예후를 알고 미리 결정을 하기도 하지만 직접 참여하여 결정할 수 있는 환자가 많지 

않으며, 대부분의 환자들은 사전연명의료의향서를 작성할 수 있는 기회를 갖지 못하고 

입원한다고 하였다. 호스피스 의사는 환자와 가족, 그리고 가족 간에 의견이 일치되어야 

결정이 지속적이며, 호스피스 치료방향에 대한 만족감도 높아진다고 하였다. 간호사와 

사회복지사는 환자나 가족이 치료방향을 이해하여도 호스피스 병동의 다른 임종환자를 

보면서 죽음에 대한 불안감이나 죄책감을 느끼며, 오히려 치료에 집착하거나 병원 쇼핑

을 시작하면서 환자의 입･퇴원이 반복된다고 하였다. 그러므로 참여자들은 통증치료 

등 의료적 상담과 병행하여 입원 후에도 환자와 가족의 죽음대화를 촉진시킬 수 있는 

상담이 필요하다고 하였다.
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다. 초기상담을 통한 호스피스 의사, 간호사, 사회복지사의 상호연대성 경험

참여자들은 초기상담에서 환자와 가족이 의료 결정은 물론 비의료결정을 할 수 있도

록 지원한다고 하였다. 호스피스 의사는 연명의료, 사전연명의료의향서에 대하여 설명

하고, 심폐소생술, 인공호흡, 투석, 항암치료 등을 결정할 수 있도록 지원하며, 간호사는 

‘호스피스 동의서’, ‘연명의료계획서’, ‘사전연명의료의향서’ 등 중요한 법정서식을 함께 

작성하였다. 또한 사회복지사는 임종실 사용, 장례 계획, 퇴원이나 전원, 경제지원 신청, 

환자소원과 가족문제 등 비의료결정을 할 수 있도록 지원하였다. 비록 의사와 간호사는 

의료결정, 사회복지사는 비의료 결정 등 전문영역을 구분하여 상담을 진행하지만 때로

는 팀으로 함께 심리정서 및 경제 문제 등을 상담하면서 서서히 환자와 가족과 친숙한 

관계를 형성한다고 하였다. 그러므로 참여자들은 의료 및 비의료 결정을 촉진하기 위하

여 심리정서, 가족, 경제 지원을 함께 논의할 수 있는 팀 활동의 중요성을 강조하였다.

V. 결론 및 논의

본 연구는 호연결정과정에서 호스피스 팀이 경험한 상호작용을 분석하기 위하여 호

스피스 의사, 간호사, 사회복지사 9명을 심층면접하여 자료를 수집하였으며, 질적 사례

연구 방법으로 주제별 공통점과 차이점을 비교분석하였다. 사례의 중심개념들을 토대로 

사례 간 경험을 분석한 결과, 참여자들은 환자와 가족 모두 호연결정과정에서 혼란을 

경험하였으며, 다음과 같은 문제점들로 결정이 지연되거나 철회되었다고 하였다. 첫째, 

참여자들은 환자와 가족이 결정을 시작할 수 있는 시점이 담당의사의 치료불가진단, 

퇴원권유, 호스피스 협진 의뢰시점과 중복되어 치료중단으로 인한 불안감, 담당의사에 

대한 높은 의존도로 결정이 지연될 수 있다고 하였다. 둘째, 참여자들은 환자의 주도적 

참여가 중요함에도 불구하고 직접 결정할 수 있는 환자가 많지 않아 주로 가족이 대신하

지만 가족 간 의견이 일치하지 않으면 결정도 어려워진다고 하였다. 셋째, 참여자들은 

환자와 가족이 항암 및 연명의료 등에 관한 전문지식이 부족하여 의사의 설명 없이는 

무엇을 결정하여야하는지 혼란스러워 하였으며, 결정내용도 호스피스, 연명의료, 통증
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조절 등 의료결정과 임종준비, 장례절차, 가족문제, 경제지원 등 비의료결정을 하여야 

하므로 전문도움을 받지 못하면 결정이 지연된다고 하였다. 마지막으로 『연명의료결정

법』 시행으로 건강보험이 적용되면서 오히려 서비스를 이용할 수 있는 환자의 조건이 

까다로워지거나 또는 환자와 가족이 서비스를 원하여도 입원형 기관의 침상 부족, 또는 

가정형･자문형 기관의 서비스 부족으로 결정범위가 제한적이라고 하였다. 그러므로 본 

연구는 참여자들의 호연결정참여 경험분석을 토대로 결정을 지원할 수 있는 다음과 같

은 정책적, 제도적 실천방안을 논의하고자 한다.  

첫째, 보건복지부는 상급종합병원은 물론 암 병동을 운영하는 종합병원 이상 의료기

관을 대상으로 자문형 호스피스 팀과의 협진체계를 의무화하고, 자문형 호스피스 팀 

운영을 지원할 수 있는 정책적 방안을 검토하여야 한다. 참여자들은 호연결정을 일찍 

시작할 수 있도록 담당의사와 호스피스 의료인과의 협진체계를 확립하여야 한다고 하였

다. 실제로 담당의사의 상담이 늦어지는 이유가 죽음수용태도, 의사소통 기술부족, 항암

치료 선호 등 의사 개인적 특성 때문이기도 하지만 소속 병원에 자문형 완화의료 팀 

등 협진체계가 부족하여 시작하지 못하는 경우도 많다(Billings, 2012; Harrison et al., 

2017). 실제로 말기 암환자의 담당의사는 자문형 호스피스 팀과의 협진이 호연결정 상

담에 도움을 주며(Shim et al., 2017), 자문형 호스피스 팀과 조기협진이 필요하다고 

하였다(Yoo et al., 2018). 『연명의료결정법』 제 27조(의료인의 설명의무)는 호스피스 

기관의 의료인이 호스피스 선택과 이용 절차 설명(제1항), 호스피스 치료 방침과 질병상

태에 대한 설명(제2항)의무를 명시하고 있지만 담당의사가 협진을 늦게 의뢰하는 경우 

호스피스 의료인은 충분하게 설명할 수 있는 기회를 갖지 못하여, 결과적으로 상담 효과

도 낮아진다고 하였다. 특히 상급종합병원들 중 14개 기관 만이 자문형 서비스를 운영하

고 있어서 실제로 담당의사와의 협진 효과를 기대하기 어려운 상황이다(국립암센터, 

2018). 무엇보다 소아환자는 말기진단 이전부터 완화의료 팀과의 조기협진이 중요하므

로 소아병동을 운영하는 의료기관의 협진체계 운영이 우선되어야 한다(이경은, 2015; 

McConnell & Porter, 2017).

둘째, 의료기관을 이용하는 모든 환자가 사전연명의료의향서에 대한 정보를 얻고 작

성할 수 있도록 지원할 수 있어야 하며, 지역사회의 전문 학계와 시민단체 등도 죽음문

화 운동을 활성화하고, 19세 이상 일반인을 대상으로 생애주기별 죽음교육을 실시하는 

등 실천방안이 필요하다. 참여자들은 환자의 주도적 결정을 돕기 위하여 죽음교육을 
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실시하여야하며, 환자가 주도적으로 가족의 의견을 조정하여야 가족 간의 갈등을 줄일 

수 있다고 하였다. 죽음교육은 환자의 자기결정권리 인식을 높이고, 환자가 결정에 주도

적으로 참여하도록 하며(서이종, 2016; 안경진, 2017), 의료인들도 환자의 자기결정 중

요성에 대한 인식교육과 상담기술 훈련을 받아야만 호연결정을 조정하고 촉진할 수 있

다고 하였다(박소영, 2017; 한영상, 2017; Koh et al., 2016; Mehata et al., 2016). 실제

로 호스피스 팀의 개입으로 호스피스 철회와 급성기 병동으로의 재입원 비율이 낮아지

기도 하였다(Cherlin, Brewster, Curry, 2016). 하지만 환자의 사전연명의료의향서 및 

연명의료계획서 작성 지원을 위한 연명의료결정 수가시범 의료기관이 대도시 및 상급종

합병원으로 집중되어 있어서 서비스가 매우 제한적이다.    

셋째, 호연결정 과정에서 호스피스 팀의 생애말기돌봄계획 및 돌봄행위도 평가영역에 

포함하여 관리하여야 하며, 돌봄행위에 필요한 호연결정 상담 및 교육기술 등 실천 방안

에 대한 연구와 논의가 요구된다. 참여자들은 호연결정이 호스피스 및 연명의료결정, 

통증조절, 약물사용 등 의료결정 뿐만 아니라 임종준비, 장례절차, 가족경제 등 비의료

결정도 함께 하는 결정이므로 호스피스 팀이 결정과정에 개입하여 도움을 제공하여야 

한다고 하였다. 호스피스 팀은 의사는 의료, 간호사는 돌봄, 사회복지사는 비의료 돌봄 

등 전문 영역에서 개별적으로 개입하게 되지만 함께 팀으로 연대하여 생애말기돌봄계획

을 수립하고 호연결정에 참여하게 된다고 하였다(Bravo et al., 2012; Brook, Manias, 

Micholson, 2017; Chandran, Corbin & Shillan, 2016; Johnson et al., 2016). 현재 

보건복지부(2018, a,b,c)는 질 평가 시스템을 운영하여 호스피스 기관의 서비스와 돌봄

행위를 관리하고 있으며, 각 호스피스 기관이 의무적으로 기관정보와 말기환자 정보를 

시스템에 입력하고 있지만, 환자의 기본정보, 초기평가정보, 사망정보, 그리고 환자가족 

만족도 조사를 위하여 가족 중에서 주 간호자 및 보호자 개인 정보를 환자 1인당 1회로 

제한하여 입력하도록 하여 입력 내용이 매우 제한적이다.  

넷째, 보건복지부, 정책 입안자들, 그리고 시민단체 등은 『연명의료결정법』의 문제점

을 알리고, 의사결정이 어려운 환자, 무연고 환자, 집에서 임종을 원하는 환자 등 다양한 

환자 조건을 고려할 수 있는 호스피스 서비스 확대 방안들이 법 개정 안에 포함되어 

논의될 수 있도록 노력하여야 할 것이다. 참여자들은 환자와 가족의 조건이나 상황에 

따라 호스피스 서비스 범위나 내용이 달라지므로 모든 환자가 동일한 서비스 혜택을 

받지 못하게 된다고 하였다. 예를 들어 의사결정이 어려운 노인환자나 무연고 환자들은 
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호연결정에 직접 참여하거나 또는 가족의 도움을 받기 어려운 상황이며(김보배 김명희, 

2018), 환자나 가족이 호스피스를 원하여도 서비스가 부족하여 결정을 시작하지 못하는 

상황이라고 하였다. 

마지막으로 본 연구는 심층면접 대상자를 의사, 간호사, 사회복지사로 제한하였으며, 

환자의 조건도 성인 암 환자로 범위를 좁혀 모든 호스피스 팀의 경험을 포함하지 못하였

다. 그러므로 후속 연구에서는 호스피스 팀의 상호연대 및 맥락의 이해 폭을 넓히기 

위하여 영적돌봄지도자, 자원봉사자, 심리요법치료자, 호스피스활동보조원 등도 포함하

여야하며, 연명의료결정전담인력 팀의 호연결정참여 경험과의 비교분석 연구를 제안하

는 바이다.     

한수연은 숙명여자대학교에서 가족학으로 석사, 박사학위를 받았으며, 미국 컬럼비아 대학교에서 
사회복지학으로 석사학위를 받았다. 현재 남서울대학교 사회복지학과에서 조교수로 재직 중이며, 
주요 관심분야는 정신보건 및 의료사회복지, 호스피스 및 임종의료 등이다.
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A Case Study on Hospice Team’s Experience 
of the Decision of Patients’ Hospice and Life 

Sustaining Treatments

Han, Sooyoun 
(Namseoul University)

This study aims to analyze hospice teams’ interrelationship in the patients’ decision 

of hospice and life sustaining treatments. ePersonal, in-depth interviews were 

conducted of a total of 9 individuals from hospice team, including physicians, nurses, 

social workers with three open ended questionaries for the initiating point of decision

making, primary decision maker, and contents of decision making. With the case 

study method, 86 concepts, 19 sub-categories, and 8 categories were derived. This 

study found the participants experienced that the decision was initiated by 

Oncologists’ discharge order after stop the treatments. And they experienced primary

decision maker was the family rather than the patient. They also experienced it was 

confused what decisions made for. It was not one time process to consider patients’

medical and nonmedical matters such as life sustaining treatment, funeral plan, 

caring for dying, financial plan. They found the importance of their engagement to

facilitate the decision between the patient and family members. Finally, there were

limited options to make decisions by the restricted condition of the patient’s 

admission and lack of hospice services under the new Act. This study discussed the

systematic, policy-wise, and implementation plans that could confirm of the 

consulting system, death education from life course perspective, hospice team 

engagement, and the amendment procedure to promote patients’ rights.

Keywords: Hospice Team, Physician, Nurse, Social Worker, Decision of Life Sustaining 
Treatment, Case Study, Death Education


