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1. 들어가며

기존에는 죽음에 대한 논의가 사회적으로 기피되는 경향을 보였던 반면 최근에는 존엄한 죽

음, 편안한 죽음, 품격 있는 죽음이 성공적 노화의 일부라는 사회적 인식이 증가하고 있다(변미

경 외, 2017). 한국에서는 인구 고령화가 가속화됨에 따라 단순한 웰빙(Well-being) 차원을 넘어 어

떻게 존엄하게 죽을 것인가 하는 웰다잉(Well-dying)에 대해서도 많은 논의가 이루어지고 있다. 인

간은 질병의 유무나 질병의 종류를 막론하고 누구나 삶의 마지막 시기에 자신이 원하는 장소에

서 편안하게 죽음을 맞이할 수 있어야 한다(Davies & Higginson, 2004). 그리고 이를 위해서
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는 임종을 앞둔 환자들 혹은 노인들이 원하는 장소에서 죽음을 맞이할 수 있도록 의료적 돌봄 

서비스를 제공할 보건의료체계, 즉 생애말기 돌봄이 제공되어야 한다(김소영, 2023).  

웰다잉과 더불어 생애말기 돌봄에 대한 인식과 수요가 증가한 것은 의학기술과 보건 정책의 

발달로 인해 인간의 수명이 연장되고 노인인구가 증가함과 동시에 질병 구조의 변화로 말기 환

자가 증가하였기 때문이다(황숙연, 2022). 말기 환자가 증가하는 것은 의료비의 급격한 증가를 

의미하고, 만성질환으로 인한 사망이 증가하는 것은 그만큼 많은 환자들이 만성질환의 고통 속

에서 죽음을 맞이한다는 것을 의미한다(최지원, 이용주, 2019). 하지만 생애말기 돌봄은 말기 

환자의 통증 관리를 통해 삶의 질을 유지하도록 하며, 동시에 연명치료로 인해 과도한 의료비

가 지출되는 것을 막음으로써 환자의 의료비 부담을 줄이는 역할을 수행할 수 있다(주영준 외, 

2019).

웰다잉의 추구와 의료적 비용의 감소, 환자의 삶의 질 유지를 비롯한 생애말기 돌봄의 중요

성이 계속해서 대두되고 있지만, 2016년 제정된 호스피스･완화의료 및 임종과정에 있는 환자

의 연명의료결정에 관한 법률(이하 연명의료결정법)에 의해 제공되는 생애말기 돌봄, 즉 호스

피스 완화치료는 모두가 이용할 수 있지 않고 특정 질환(암, 후천성면역결핍증, 만성 폐쇄성 호

흡기질환, 만성 간경화 등)의 진단을 받아야만 서비스 이용자격이 주어진다. 또한 임종을 앞둔 

환자가 삶을 마무리하는 단계의 치료라는 것에 대한 당사자와 가족들의 부정적 인식으로 인해 

이용률이 낮아(공인식, 2015), 2022년 기준 21%에 그치고 있고, 이마저도 병원형 모델에 집중

되어 있다(보건복지부c, 2023). 

종합해 보면 현재 한국의 경우에는 생애말기 돌봄이 지역사회 내에서 제공되기 어렵고, 생애

말기 돌봄이 지역사회복지의 영역에서 제공되는 서비스가 아니라 의료적인 보건서비스에 그치

고 있다(김소영, 2023; 김수정, 2018). 그러나 한국보건사회연구원에서 실시한 고령후기 노인

을 위한 생애말기정책에 대한 국민인식조사(김경래 외, 2016)에서는 홈케어 서비스와 호스피

스의 활성화가 필요하다는 후기 고령 노인의 응답이 각각 97.2%, 97.4%에 달했고, 이를 통해 

지역사회를 기반으로 한 생애말기 돌봄에 대한 노인들의 욕구가 존재함과 생애말기 돌봄의 확

대 필요성을 확인할 수 있다. 

한편 미국의 경우 돌봄 서비스의 전달체계가 공공 영역에서는 정책을 주도하고 민간 영역에

서 서비스를 제공한다는 점에서 한국과 유사한 부분이 있으면서도 생애말기 돌봄이 지역사회

와 가정에서 주로 제공되며 많은 말기 환자들이 자택에서 임종한다는 차이점을 함께 가지고 있
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다. 이에  이 글에서는 두 국가의 생애말기 돌봄 정책을 비교해 봄으로써 두 국가의 차이점에 

대해 알아보고, 이를 바탕으로 지역사회를 기반으로 한 한국의 재가 생애말기 돌봄의 확대 방

안에 대해 알아보고자 한다. 

2. 미국 생애말기 돌봄 정책

가. 미국의 생애말기 돌봄 정책의 배경

미국의 경우, 자택 임종을 원한다고 응답한 사람의 비율은 연구마다는 상이하지만 대체로 매

우 높음을 알 수 있는데, Schrader et al.(2009)의 조사에서는 92% 응답자가 자택에서 죽음을 

맞이하기를 선호한다고 답했다. 실제로 미국의 경우 자택에서 사망하는 사람의 비율은 점점 증

가하고 병원에서 사망하는 사람은 점점 줄어드는 추세를 보이고 있다. 심지어 2017년의 경우 

자택에서 사망한 사람의 비율이 병원에서 사망한 사람의 비율을 앞지르기도 하였다(Cross & 

Warrach, 2019). 또한 일반적으로 미국의 의료 시스템은 민간이 주도하는 형태를 띠고 있지만 

생애말기 돌봄 시스템은 공공이 주도적인 역할을 하고 있다(최지원, 이용주, 2019). 예를 들어 

미국은 연방정부의 공공보험인 메디케어(Medicare: 65세 이상 미국 시민들에게 제공되는 의

료보험)와 메디케이드(Medicaid: 저소득층을 위한 의료보험)를 통해 1983년부터 30년 이상 정

부 주도하에 적극적으로 호스피스 서비스를 제공하고 있으며 사회보장법(SSA: Social Security Act)을 

통해 서비스의 범위, 호스피스 프로그램의 조건, 호스피스 간호사 시스템의 조건, 급여 기준 등

의 내용을 규정하고 있다(최지원, 이용주, 2019). 한국 역시 자택에서 임종하기를 선호한다는 

응답을 살펴보면 60대 이상 노인의 39.2%가 집에서 임종하기를 희망한다는 선행연구(최영순 

외, 2014)와 50.8%의 응답자가 집에서 임종하기를 희망한다는 연구가 존재한다(고숙자 외, 

2014). 60대 이상 응답자의 50.8%가 자택에서 임종하기를 희망한다고 응답한 반면 50대는 

44.8%, 40대는 52.1%, 30대는 67.1%, 20대는 71.1% 등 연령이 내려갈수록 더 높은 비율의 응

답자가 자택에서 임종을 맞이하기를 희망한다는 것을 확인할 수 있었다(고숙자 외, 2014). 
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나. 미국의 지역사회 중심의 돌봄 프로그램1)   1)

미국의 생애말기 돌봄이 어떤 정책의 연장선에 위치하고 있는지 알아보기 위해 미국의 재가 

돌봄 서비스들에 대해 먼저 간략히 알아보고자 한다. 미국의 지역사회 재가 서비스(HCBS: Home 

Community Based Service) 정책들은 1973년부터 많은 주정부에서 실시되기 시작하였다. 미국의 지역

사회 재가 서비스는 개인에게 의료적인 목적 혹은 건강과 관련된 목적으로 사회적 서비스나 지

원을 제공하는 프로그램을 의미하는데, 이 프로그램을 통해 지역사회에서 독립적으로 살아갈 

수 있도록 하는 능력과 일상생활을 유지할 수 있는 지원을 제공한다(Colello, 2022). 특히 저소

득층을 위한 공적 의료보험인 메디케이드는 수혜자들이 시설 혹은 고립된 세팅에 거주하는 것

보다 자신의 지역사회 혹은 집에서 서비스를 받을 수 있도록 지원한다. 미국의 지역사회 재가 

프로그램은 크게 의료적 니즈를 충족시키는 프로그램과 일상생활을 지원하는 프로그램으로 나

뉜다. 의료적 니즈를 충족시키는 프로그램에는 주로 질병 관리 및 예방, 호스피스 의료, 케이스 

매니지먼트 등이 포함된다. 일상생활을 지원하는 프로그램에는 시니어 센터, 주간 보호 시설, 

개인 간병, 주거환경 개조, 교통수단 제공 등이 포함되기도 한다(Center for Medicare and 

Medicaid Services, 2023; Colello, 2022). 이처럼 다양한 프로그램들이 미국 지역사회 재가 

서비스 정책의 범주 안에 포함되지만, 이 글에서는 지역사회 내 재가 돌봄 서비스에 초점을 맞

춘다. 

지역사회 내 재가 돌봄 서비스는 크게 필수적으로 제공되어야 하는 서비스와 주 정부의 정

책에 따라 선택적으로 제공되는 서비스로 나뉜다. 예를 들어 홈 헬스케어(Home Health Care)의 경우 

메디케이드를 통해 주 정부가 제공해야 할 의무가 있는 돌봄 서비스이다. 홈 헬스케어는 단기
(part-time) 간호를 포함한 방문간호, 요양보호(health aide service), 의료기기 제공 등 수급자의 주거환경

에서 제공되는 의료적 목적의 돌봄 서비스가 포함된다. 또한 개인 간병(Personal Care)의 경우 동일

하게 메디케이드를 통해 주 정부가 필수적으로 제공해야 하는 서비스인데, 노인이나 장애인 혹

은 일시적 질환으로 인해 돌봄이 필요한 개인에게 비의료적인 활동을 통해 일상생활에 도움을 

주는 서비스이다. 개인 간병에는 목욕, 옷입기, 가사활동, 금전관리, 식사준비, 이동 보조 등이 

포함된다(Center for Medicare and Medicaid Services, 2023; Colello, 2022).

1) 이 글에서 제시하고 있는 미국의 지역사회 재가 서비스 정책들은 저소득 노인을 대상으로 하는 메디케이드를 통해 제공된다. 미국의 호스
피스가 메디케이드를 통해 지역사회 재가 서비스 정책에 포함되어 있다는 점을 확인하기 위해 이 내용을 제시했지만, 메디케이드를 통한 
호스피스는 저소득 노인을 대상으로 하고 미국의 모든 주에서 실시하지 않고 있기 때문에, 이어지는 미국의 생애말기 돌봄 정책을 분석할 
때에는 메디케어를 통해 제공되는 생애말기 돌봄에 초점을 맞추었다. 
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이 외에도 메디케이드 웨이버(Medicaid Waiver) 조항은 일반적으로 메디케이드 프로그램에 적용

되는 규칙을 면제하도록 허용해 일반적으로 메디케이드에서 보장되지 않는 서비스를 주 정부

가 제공할 수 있도록 한다. 이 조항으로 인해 장기적인 돌봄이 필요해 시설에 수용될 위험에 처

해 있는 사람(노인, 보조기기 사용 아동, 지체 장애인, 지적 장애인 등)들이 집이나 지역사회 환

경에 머물 수 있도록 지원받을 수 있다. 그리고 이 조항을 통해 주마다 상이한 주별 돌봄 계획
(State Care Plan)을 통해 주별 기준과 정책에 따라 돌봄이 필요한 사람들에게 돌봄 서비스를 제공할 

수 있게 된다. 이러한 프로그램을 통해 다양한 의료 및 비의료 서비스를 제공할 수 있고 여기에

는 사례관리, 가사보조, 가정 내 건강 돌봄, 활동지원, 주간건강 서비스, 보호자를 위한 휴식 서

비스, 호스피스 등이 포함된다(Colello, 2022).

지역사회 재가 서비스 돌봄 정책 내용
홈 헬스케어 

(Home health care/medical care service)
의료적 목적의 돌봄 서비스

(방문간호, 요양보호, 의료기기 제공 등)
개인 간병

(Personal care services)
비의료적 목적의 돌봄 서비스

(방문간호, 요양보호, 의료기기 제공 등)
주별 돌봄 계획 

(State care plan)
주 정부가 임의로 제공하는 메디케이드 외의 서비스

(사례관리, 가사보조, 활동지원, 보호자 휴식 서비스 등)

출처: “Home-and Community-Based Services”, Center for Medicare and Medicaid Services, 2023. 
https://www.cms.gov/training-education/partner-outreach-resources/american-indian-alaska-native/ltss
-ta-center/information/ltss-models/home-and-community-based-services; “Medicaid Coverage of Long-
term Services and Supports”, Colello K. J., 2022, pp.11-13을 바탕으로 표로 재구성함.

| 표 1. 미국의 주요 지역사회 재가 돌봄 정책 유형 |

다. 미국의 생애말기 돌봄 정책(End-of-Life care)

1) 미국의 생애말기 돌봄 정책 개요

미국의 생애말기 돌봄의 정의는 삶의 마지막 단계에서 신체적, 정신적, 사회적, 영적 니즈를 

충족시키기 위해 환자와 그 가족들에게 다학제 간 케어를 제공하는 것을 의미한다. 또한 생의 

마지막 단계에서 고통을 최소화하기 위한 케어를 받으며, 본인이 원하는 장소에서 생을 마무리

하는 선택권을 갖는 것이 생애말기 돌봄에서 중요하게 여겨진다(Teno, et al., 2004).

생애말기 돌봄은 크게 호스피스(Hospice)와 완화치료(Palliative care)로 구분된다. 호스피스 치료는 

담당 의사로부터 6개월 이내에 사망할 것이란 진단을 받은 말기 환자를 위해 의료 전문가들이 
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제공하는 서비스로 구성된다. 호스피스 치료는 환자의 고통을 줄이고 증상을 관리하며 개인적

인 돌봄과 위생을 지원하는 데 초점을 맞추고 있다(Vitas Healthcare, 2022). 호스피스 치료는 

대부분 환자의 집에서 제공되며, 메디케어 환자들은 대부분의 호스피스 서비스에 대해 비용 부

담이 거의 없다. 하지만 메디케어에서 호스피스 혜택을 받기 위해서는 환자가 6개월 이내에 사망

할 것이라는 의사의 확인서가 있어야 하며 6개월 이상 살 경우, 의사와 호스피스 팀이 자격 기준

을 재인증해야만 호스피스 혜택이 계속될 수 있다(Medicare Payment Advisory Commission, 

2015).

이에 반해, 완화치료는 환자의 진단이나 질병의 단계와 관계없이 질병에 따른 고통을 완화하

는 데 초점을 맞춘 특수 의료 행위를 의미한다(Mayo clinic, 2022). 완화치료는 심각한 만성 질

환을 앓는 사람들 사이에서 흔히 사용되고 있으며, 완화치료는 치료 목적의 치료와 함께 사용

하거나 혹은 대신해서 사용할 수 있다(Kaiser Family Foundation, 2015). 전반적으로 완화치

료는 환자와 그 가족들의 삶의 질 증진에 초점이 맞추어져 있으며(Steinhauser et al., 2001), 

완화치료를 통하여 전체 의료 비용이 절감되고, 환자의 생명이 연장되는 효과가 있는 것으로 

나타났다(Meier, 2011). 메디케어의 호스피스 관련 정책은 말기 질환을 앓는 환자들의 완화치

료비 또한 지원한다(Kaiser Family Foundation, 2016).  

2) 미국의 생애말기 돌봄 정책의 주요 재정

생애말기 돌봄 정책의 주요한 재정은 메디케어와 메디케이드로 충당된다. 대체적으로 두 보

험 모두 비슷한 방식으로 호스피스를 보장하지만, 메디케어의 경우 제공 기한이 6개월이며 메

디케이드는 각 주에 따라 다르다는 점에서 차이를 보인다. 대부분의 주에서 메디케이드로 호스

피스를 제공해 주지만, 예산상의 이유로 호스피스를 지원해 주지 않는 주들도 존재한다

(Wachterman & Sommers, 2021). 

[그림 1]은 미국 생애말기 돌봄에 사용된 누적 평균 비용을 보여 준다. 평균적으로 볼 때 전

체 비용(약 8만 달러)의 66%가 메디케어, 9%가 메디케이드, 2%가 기타 정부 프로그램, 8%가 

사보험, 그리고 12%가 자부담으로 지불된 것으로 나타났다. 전체 생애말기 돌봄 비용 중 약 

19%가 자부담인 것을 고려할 때 비교적 노인을 위한 의료보험 정책으로 잘 보장된다고 볼 수 

있다. 구체적으로 메디케어는 예상 수명이 6개월 이하인 환자들을 위한 호스피스 치료와 의사 

방문 비용의 80%를 보상한다. 또한 많은 사람들은 나머지 비용을 지불하기 위해 개인 사보험
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을 가지고 있거나 더 많은 의료 서비스를 보상하는 메디케어 어드밴티지 정책(메디케어 파트 

C)을 사용하고 있는 것으로 나타났다(Arapakis et al., 2022). 메디케어 어드밴티지 정책은 메

디케어의 주요한 부분으로 자리하고 있으며 2027년까지 모든 메디케어 수혜자의 40% 정도가 

메디케어 어드밴티지에 등록할 것으로 예상된다(Emanuel, 2018). 한 연구에 따르면 메디케어 

어드밴티지 정책을 통해 호스피스 혹은 본인의 집에서 생을 마감하는 경우가 증가한 것으로 나

타났다(Emanuel, et al., 2002).  

출처: “How should we fund end-of-life care in the US?”, Arapakis et al., 2022, p.3.

| 그림 1. 미국 생애말기 돌봄 정책의 평균 누적 비용 및 재정 출처 |

3) 미국의 생애말기 돌봄의 현황

미국의 사망 장소를 살펴볼 때 메디케어 수혜자 중 20%의 환자가 병원에서 사망하였으며, 

50% 정도가 호스피스 돌봄을 제공받다가 사망한 것으로 조사되었다. 세부적으로 살펴볼 때 단

기 호스피스 돌봄(3일 이내) 사용은 감소한 반면, 30일 이상 장기 호스피스 돌봄을 받는 환자의 

비율은 증가하였다. 또한 요양원에서 병원으로 이동하는 환자는 줄어든 반면 요양원에서 삶의 

마지막을 맞이한 환자의 비율은 증가하였다. 이러한 변화는 미국 내 환자와 가족들이 원하는 
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방식을 반영하여 생애말기 돌봄이 개선되어진 것으로 긍정적으로 평가받고 있다(Emanuel, 

2018).

하지만 미국 생애말기 돌봄의 질과 양은 인종 간 큰 차이를 보이는데, 이러한 점은 미국 내 

문제점으로 언급되고 있다. 예를 들면 메디케이드의 경우 주별로 혜택의 범위가 다른데, 대부

분의 주에서는 호스피스를 제공하지만 몇몇 주에서는 특정 인구에게 호스피스를 제공하지 않

는 경우가 있다(Wachterman & Sommers, 2021). 또한 완화치료의 경우에도 유색인종의 비율

이 높은 병원의 경우 완화치료를 받을 가능성이 33% 정도 낮은 것으로 나타났으며(Cole et al., 

2019), 다른 연구들에서도 완화치료에 존재하는 인종별 차이가 계속 언급되고 있다(Jones, 

Luth, Lin, & Brody, 2021). 미국에서는 이러한 생애말기 돌봄에서 발생되는 인종 간의 차이를 

줄이기 위한 지속적인 논의와 개선을 시도하는 과정 중에 있다. 

3. 한국 생애말기 돌봄 정책과의 비교

가. 한국의 재가 돌봄 서비스

한국은 돌봄을 필요로 하는 대상에게 지역사회 내에 거주하면서 자신의 집에서 서비스를 받

을 수 있도록 하는 재가 돌봄 서비스가 운영되고 있다. 가장 대표적으로는 노인장기요양보험제

도2)가 있는데, 이는 고령이나 노인성 질병 등의 사유로 일상생활을 혼자 수행하기 어려운 노인

들에게 신체활동지원이나 가사활동지원 등의 서비스를 통해 부양 가족의 부담을 덜어주기 위

한 것이다(보건복지부, 2024a). 장애인활동지원3) 역시 대표적으로 제공되는 재가 돌봄 서비스

로, 신체적 장애와 정신적 장애를 이유로 혼자서 일상생활과 사회생활을 하기 어려운 모든 장

애인에게 활동지원급여를 제공함으로써 자립생활과 사회참여를 지원하고 그 가족의 부담을 줄

임으로써 장애인 당사자의 삶의 질 증진을 목적으로 한다(보건복지부, 2024b). 이 외에도 지역

사회 통합건강증진사업(방문건강관리사업)은 지역주민의 자가건강관리 능력 향상 및 허약 예

방 등을 통한 건강 수준 향상에 목적을 두고 있는데, 보건소에 방문하여 건강관리서비스를 받

기 어려운 지역주민을 대상으로 직접 가정 등을 방문하여 제공하는 건강관리서비스이다(보건

복지부, 2023a).

2) 장기요양보험 등급인정자 109만 명 노인장기요양보험 이용 중(2023년 기준)
3) 활동지원등급 판정 대상자 11.8만 명 장애인활동지원사업 이용 중(2022년 기준)
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이 외에도 한국에서는 다양한 시범사업들을 통해 지역사회 내 다양한 돌봄 서비스를 제공하

기 위한 노력을 하고 있다. 장기요양 재택의료센터 시범사업은 거동이 불편하여 의료기관에 내

원하기 어렵다고 판단된 장기요양수급자를 대상으로 의사, 간호사, 사회복지사 등이 가정을 방

문하여 방문진료 및 간호를 하거나 지역사회 돌봄 서비스 연계 등을 실시하는 서비스이다(보건

복지부, 2024c). 또한 노인 의료･돌봄 통합지원 시범사업은 요양병원 입소 경계선상에 있는 만 

75세 이상 노인을 대상으로 제공되는 서비스 연계 및 통합사례관리 사업을 의미하며(보건복지

부, 2023b), 일차의료 방문진료 시범사업은 거동이 불편하여 의료기관에 내원하기 어렵다고 

판단된 환자를 대상으로 지역 내 의사가 직접 방문해 진료하는 것을 의미한다(보건복지부, 

2022). 또한 장애인주치의 시범사업은 중증장애인을 대상으로 만성질환 또는 장애에 대한 관

리를 제공하는 것으로 교육 상담, 방문서비스 등을 제공한다(보건복지부, 2021). 이 밖에도 지

자체별로 실시하는 노인맞춤돌봄서비스, 재가노인지원서비스 등을 통해 지역사회 내 재가 돌

봄 서비스를 제공하고 있다.

한국의 재가 돌봄 서비스 유형 내용

노인장기요양보험 재가 서비스
(방문요양, 방문간호, 방문목욕 등)

장애인활동지원 재가 서비스
(가사활동지원, 사회활동지원, 신체활동지원 방문목욕 등)

지역사회 통합건강증진사업 재가 건강관리 서비스
(자가건강관리 능력 향상 및 허약 예방 등)

장기요양 재택의료센터 시범사업 재가 의료 서비스
(방문진료, 간호 및 지역사회 돌봄서비스 연계 제공)

노인 의료･돌봄 통합지원 시범사업 재가 의료･돌봄 서비스
(지역사회 서비스 연계 및 통합사례관리 제공)

일차의료 방문진료 시범사업 재가 의료 서비스
(지역 내 의사가 방문진료 서비스 제공)

장애인주치의 시범사업 재가 의료 서비스
(만성질환 또는 장애에 대한 교육상담, 방문서비스 제공)

출처: “2024년 노인보건복지 사업안내(2권)”, 보건복지부, 2024a, p.287; “2024년 장애인활동지원 사업안내”, 보건복지부, 
2024b, p.61; “2023년 지역사회 통합건강증진사업 안내”, 보건복지부, 2023a, p.8; “장기요양 재택의료센터 시범사업 지
침”, 보건복지부, 2024c, p.2; “2023년 노인 의료･돌봄 통합지원 시범사업 안내”, 보건복지부, 2023b, p.5; “일차의료 방
문진료 수가 시범사업 지침”, 보건복지부, 2022, p.1; “장애인 건강 주치의 제도 3단계 시범사업 운영지침”, 보건복지부, 
2021, p.3을 바탕으로 표로 재구성함.

| 표 2. 한국의 주요 재가 돌봄 서비스 유형 |
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나. 한국의 생애말기 돌봄 정책

반면 한국의 생애말기 돌봄은 미국에서 제공되는 지역사회 재가 돌봄 서비스의 맥락과는 달

리 호스피스 완화의료라는 하나의 의료적 서비스의 맥락에서 제공되고 있다. 2016년 연명의료

결정법이 제정된 이후 한국에서 생애말기돌봄은 주로 호스피스 완화의료라는 용어를 중심으로 

논의되어 왔다. 한국에서 호스피스 완화의료는 생명을 위협하는 질환을 가진 환자의 신체적 증

상을 적극적으로 조절하고 환자와 가족의 심리･사회적, 영적 어려움을 돕기 위해 의사, 간호

사, 사회복지사 등으로 이루어진 호스피스･완화의료 전문가가 팀을 이루어 환자와 가족의 고

통을 경감시켜 삶의 질을 향상시키는 것을 목표로 하는 의료 서비스이다. 

이 호스피스 완화의료가 제공되는 대상은 암, 후천성면역결핍증, 만성 폐쇄성 호흡기질환, 

만성 간경화의 진단명을 가지고 있는 말기 또는 임종 과정에 있는 환자이다. 한국의 호스피스 

완화의료는 크게 세 가지 유형으로 나눠 볼 수 있는데 입원형, 가정형, 자문형으로 운영되고 있

다. 입원형은 호스피스 병동에 입원한 환자와 가족에게 서비스를 제공하는 것이며, 가정형은 

호스피스 팀이 환자의 가정을 방문하여 서비스를 제공하고, 마지막 자문형은 일반 병동 혹은 

외래를 통해 환자가 서비스를 위해 직접 방문하는 형태이다. 

한국의 호스피스 완화의료 유형 중에서 가장 많이 이용되는 유형은 입원형이다. 2022년 기

준 입원형 호스피스 전문기관은 89개인 반면 가정형 호스피스 전문기관은 38개에 불과하다. 

2022년 기준 신규 환자는 2만 266명인데 이 중 가정형만 단독으로 이용한 환자는 806명에 그

치고 가정형과 입원형, 가정형과 자문형, 가정형과 입원형과 자문형을 모두 이용한 환자(가정

형 호스피스를 한 번이라도 이용한 환자)를 더하면 2359명에 불과해 가정형 호스피스를 이용

하는 환자가 다른 유형을 이용한 환자에 비해 매우 적은 것을 알 수 있다(보건복지부, 2023c). 

다. 한국과 미국의 돌봄의 연속성 차이

돌봄의 연속성이란 다양한 개념을 포함하지만 대체로 노인의 기능 상태와 욕구의 변화에 대

응하여 개별 노인에게 알맞은 서비스가 제공되는 것으로 정의할 수 있는데 노인의 경우 고령이 

되면서 욕구의 변화가 필연적으로 발생하고, 이에 따라 필요한 서비스가 달라져야 하기 때문에 

노인 돌봄에 있어서 이는 매우 중요한 개념이라 볼 수 있다(전용호, 2018). 이 글에서는 미국과 

한국의 재가 돌봄 서비스 및 생애말기 돌봄 정책의 특징을 바탕으로 서비스의 분절성 측면(대상

자 자격, 지역사회 재가 서비스 제공)에 초점을 맞추어 돌봄의 연속성에 대해 논의하고자 한다. 
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앞서 서술한 미국과 한국의 재가 돌봄 서비스와 생애말기 돌봄 정책을 정리해 보면, 미국과 

한국 모두 지역사회 재가 서비스 시스템 안에서 여러 가지 재가 돌봄 서비스가 제공됨을 알 수 

있었다. 하지만 생애말기 돌봄에 있어서는 상당한 차이가 나타난다. 먼저 이용 대상의 차이가 

존재하는데, 미국의 경우 메디케어는 메디케어에 가입(파트 A)한 65세 이상 노인 중 기대 여명

이 6개월 이하로 예상되는 환자가 대상이며, 한국과 달리 특정 질환으로 진단을 받아야만 호스

피스 서비스를 받을 수 있는 것은 아니다. 이에 더해 주로 이용하는 호스피스 유형을 살펴보면 

한국의 경우 입원형 호스피스를 이용하는 경우가 가장 많지만, 미국의 경우 가정형 호스피스를 

이용하는 비율이 93.7%에 달해 주요 호스피스 이용 유형에 차이가 존재한다(National Hospice 

and Palliative Care Organization, 2023).

돌봄의 연속성 측면 중 대상자 자격에 관한 관점에서 미국과 한국의 차이점을 종합해 보면, 

미국은 지역사회에서 재가 돌봄 서비스를 받던 노인이 생애말기 단계에 진입하였을 경우에 특

정한 질환에 대한 진단이 없더라도 생애말기 돌봄을 받을 수 있다. 즉, 변화하는 욕구에 대응한 

돌봄의 연속성이 확보됨을 알 수 있다. 반면 한국은 연명의료제공법에 따른 특정 질환의 진단

이 없는 노인의 경우에는 생애말기 돌봄의 욕구가 발생하더라도 생애말기 돌봄 서비스를 제공

받을 수 없는 상황이 발생하는데, 이는 생애말기 돌봄 서비스가 욕구가 있는 노인에게 연속적

으로 제공되지 않는 것이라 볼 수 있다. 돌봄의 연속성 측면 중 지역사회 재가 서비스 제공 여

부의 측면을 살펴보면, 미국의 경우 앞서 확인했듯이 장기 호스피스를 이용하는 생애말기 환자

가 증가하고 있으며(Emanuel, 2018), 가정에서 제공되는 호스피스를 이용하는 비율이 호스피스 

이용자의 거의 대부분임을 알 수 있는데(National Hospice and Palliative Care Organization, 

2023), 이는 지역사회 내에서 생애말기 돌봄이 제공된다는 것을 의미한다. 즉, 지역사회 내에

서 돌봄 서비스를 제공받던 노인들이 욕구의 변화로 인해 생애말기 돌봄의 욕구가 발생했을 경

우에 병원, 요양원 등의 시설에 입원하여 생애말기 돌봄을 받아야만 하는 것이 아니라, 지역사

회에서 원하는 생애말기 돌봄을 받을 수 있는 서비스의 연속성이 보장된 것이다. 반면 한국의 

경우 생애말기 돌봄이 호스피스 병동과 같은 입원형 호스피스로 제공됨으로써 지역사회 내에

서의 돌봄의 연속성이 생애말기 단계까지 이어지지 않고 있다는 것을 알 수 있다.
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한국 미국

대상자 암, 후천성면역결핍증, 만성폐쇄성폐질환, 
만성 간경화 환자

메디케어 가입 말기 환자로 
기대 여명 6개월 미만의 환자

(질환 종류에 관계없이 기대 여명 6개월 미만에 
대해 의사의 확인 필요)

제공 주체 국민건강보험 메디케어, 메디케이드
서비스 유형 입원형, 가정형, 자문형 가정형, 입원형

주요 이용 유형 입원형 가정형

서비스 내용 통증 관리, 개별 상담, 임종 관리, 사별 가족 케어 등

통증 관리, 개별 상담, 임종 관리, 
사별 가족 케어 등

보호자 휴식 제공 (단기입원형)
호스피스 보조원, 가사 도우미 서비스

출처: “2022 국가 호스피스･완화의료 연례보고서”, 보건복지부c, 2023, p.8; “Home-and Community-Based Services”, 
Center for Medicare and Medicaid Services, 2023. https://www.cms.gov/training-education/partner-outre
ach-resources/american-indian-alaska-native/ltss-ta-center/information/ltss-models/home-and-commu
nity-based-services을 바탕으로 표로 재구성함.

| 표 3. 한국과 미국의 생애말기 돌봄 정책 비교 |

4. 시사점

한국과 미국의 생애말기 돌봄 시스템의 공통점과 차이점이 한국의 생애말기 돌봄 정책에 시

사하는 바는 다음과 같다. 먼저, ‘돌봄의 연속성’이 생애말기 단계까지 이어지기 위해서는 지역

사회 내에서 생애말기 돌봄이 이뤄지도록 하는 것이 필요하다. 선행 연구들(김소영, 2023; 황

숙연, 2022; 김수정, 2018)이 지적한 바와 같이 생애말기 돌봄이 의료적인 보건서비스에 그치

는 것이 아니라 지역사회 재가 돌봄 서비스의 일환으로 제공될 수 있도록 하는 지원이 필요하

다. 이를 위해서는 가정형 호스피스를 확대하는 것이 당연히 필요하고, 그 밖에도 미국의 사례

와 같이 부양 가족을 지원하는 서비스가 필요하다고 보여진다. 생애말기 돌봄 서비스로 입원형 

호스피스가 주로 제공되는 한국과 달리 미국은 앞서 언급한 대로 가정형 호스피스 서비스가 주

로 제공되고, 보호자의 휴식을 위한 보호자 휴식 서비스(Inpatient Respite Care), 호스피스 도우미
(Hospice Aids & Home Maker Services)와 같이 지역사회와 가정에서 환자를 돌보는 것에 대한 가족의 부담

을 줄일 수 있도록 하고 있다. 미국이 보호자를 위해 제공하는 것과 유사한 서비스가 신설된다

면 가정 내에서의 가족의 부담이 줄어들어 생애말기 노인을 가능한 한 가정과 지역사회 내에서 

돌보게 될 것으로 기대된다.
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또한 앞서 미국과의 비교를 통해 살펴본 바와 같이 호스피스 완화의료 대상자 확대가 필요하

다. 현재 한국은 암, 후천성면역결핍증, 만성 폐쇄성 호흡기 질환, 만성 간경화 등 4개 질환의 

진단명을 대상으로 해 호스피스 이용 가능 여부를 결정하고 있고 이는 미국의 생애말기 돌봄 

정책에서 서비스의 수혜자를 결정하는 기준과 매우 다르다. 선행 연구는 이러한 이유에 대해 

한국과 미국의 호스피스 도입 역사의 차이가 가장 주요한 점이라 지적하고 있다(최지원, 이용

주, 2019). 한국은 2008년에 호스피스 시범사업을 도입할 당시 암 환자만을 대상으로 서비스

를 시작하였고 2016년 연명의료결정법에 의해 3가지의 진단명을 추가한 것에 그치고 있다. 반

면 미국의 경우 1983년부터 메디케어를 통해 지금까지 호스피스 서비스를 제공하였고, 사회보

장법을 통해 호스피스에 대한 지침과 규정들을 정리하고 있다. WHO에서 호스피스 완화의료 

서비스 대상자로 선정하도록 하는 질환의 진단이 암, 후천성면역결핍증, 만성 폐쇄성 호흡기 

질환, 만성 간경화, 당뇨병, 알츠하이머, 치매, 심혈관질환, 신부전증, 다발성 경화증, 파킨슨

병, 류머티즘성 관절염, 약제내성 결핵 등 13개 항목이라는 점을 고려하면 한국의 생애말기 돌

봄 대상 질환의 진단이 늘어나야 할 것으로 생각된다.

특히 가장 시급하게 생애말기 돌봄 대상으로 확대되어야 하는 진단은 치매를 꼽을 수 있다. 

미국의 경우 2021년 ICD-10 질병코드에 따른 호스피스 이용 환자의 단일 진단 순위를 살펴보면 

알츠하이머 진단 환자가 1위를 기록했다(National Hospice and Palliative Care Organization, 

2023). 알츠하이머 환자와 신경계 장애, 기질적 정신병 환자 등을 더하면 전체 호스피스 이용 

환자 중 24%가 이에 해당하고, 이는 각종 암으로 진단받은 호스피스 이용 환자의 비율(24%)과 

수치가 같다. 이렇듯 미국에서는 이미 많은 알츠하이머 환자들과 그 가족들이 호스피스 서비스

를 이용하고 있음을 알 수 있다. 한국은 이미 노인장기요양보험제도를 통해 돌봄이 필요한 노

인을 대상으로 돌봄 서비스를 제공하고 있으며, 특히 치매 환자들을 노인장기요양보험의 대상

자로 확대하기 위해 치매가점제, 장기요양등급 5급, 인지지원등급 신설 등의 노력을 해 오고 

있다(권진희, 2019). 이렇듯 치매 노인들을 대상으로 한 재가 돌봄 서비스가 확대되고 있는 과

정에서 치매 노인들이 호스피스 완화의료를 비롯한 생애말기 돌봄의 대상자로 확대된다면 생

애말기 전 돌봄에서 생애말기 돌봄까지의 ‘돌봄의 연속성’이 확보될 것으로 보여진다. 이에 더

해 또한 현재 시범사업 중인 장기요양 재택의료센터 시범사업, 노인 의료･돌봄 통합지원 시범

사업, 일차의료 방문진료 사업과 장애인주치의 시범사업이 확대시행된다면 지역사회 내에서의 

통합적 생애말기 돌봄 서비스가 보다 확대될 수 있을 것으로 보여진다.
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| Abstract |

In Korea, end-of-life care is limited to individuals diagnosed with certain diseases and is primarily provided in 
inpatient settings, as outlined in the Act on Hospice and Palliative Care and Decisions on Life-Sustaining 
Treatment for Patients at the End of Life, remaining mostly unavailable in community settings. In contrast, 
end-of-life care in the US is not restricted to certain diseases and is commonly delivered in community-based 
settings, including individuals’ homes. This article examines the US end-of-life care policy in detail and 
explores its implications for policymaking in Korea. 
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