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보건의료 정책결정과정에서 환자 및 

시민참여 연구: 영국 신노동당정부의 

국영의료체계 내에서 환자 및 시민참여 

사례들을 중심으로

이 원 영*10)

◖요 약◗
이 연구는 1998년부터 2009년까지 영국 노동당 집권기간동안 국영의료체계(NHS)의 환자 

및 시민참여 정책의 경험을 분석하였다. 노동당 집권초기부터 환자 및 시민참여 프로그램들

이 국영의료체계에 적극 도입되었으며 집권 중반 2004년 이후 시장주의적 의료개혁의 강화

로 다소 후퇴하였으나 지속적으로 운영되었다. 환자 및 시민참여 프로그램들을 대상으로 실

질적이고 효과적인 참여기준을 충족했는지와 최종의사결정에 참여가 영향력을 미쳤는지를 

평가하였다. 지역주민참여네트워크(Local Involvement Network)는 지역단위별로 의료 및 사

회서비스 중개를 책임지는 지역의료트러스트와 지방정부를 대상으로 지역주민이나 환자의 

의견을 반영하기 위한 조직으로 참여자들의 대표성은 떨어졌지만 정보접근성, 참여자의 의

견이 의사결정에 반영될 수 있는 공식적인 기전이 있었으며, 참여자를 위한 교육 및 기술 지
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원 조직을 운영하였다. 참여가 해당기관의 의사결정에 영향력을 미쳤는지에 대해서는 명확

하지 않았다. 운영위원회(Board of  Governors)는 파운데이션트러스트의 이사회의 비상임이

사를 임명하고 이사회에 환자 및 시민들의 의견을 반영시키기 위한 조직으로 회원들에 의해 

선출된다는 점에서 어느정도 대표성이 띠었으나 정보접근성, 의사결정단위에 의견을 전달

하는 공식적인 기전, 상시적인 교육 및 기술지원이 불충분하였으며 이사회에 대한 실질적인 

영향력이 없다는 평가가 지배적이었다. 임상진료지침개발 과정에서 환자 및 보호자 2인의 

직접적인 참여와 환자단체의 이해관계자로서의 참여는 대체로 실질적이고 효과적인 참여

기준들을 모두 충족시켰으며, 임상진료지침 작성에 실질적인 도움을 준 것으로 평가되었다. 

이와 같은 영국의 경험은 환자 및 시민참여 제도 도입 여부를 판단하고 구체적인 제도를 설

계하고 정책의 효과를 추정하는데 있어서 유용한 자료가 될 것이다.

주제어: 환자 참여, 시민 참여, 정책결정과정

1. 문제 제기

오늘날 선진국에서는 대의민주주의의 틀 안에서 정부의 정책과정에 시민들의 효과적

이고 능동적인 참여가 매우 강조되고 있다. OECD(2001)는 정부가 정책과정에 시민들

을 정부의 파트너로 인식하고 시민들의 적극적인 참여를 제도화시킬 것을 각 회원국에 

권고하고 있다. 우리나라 역시 지방자치행정, 과학기술정책, 환경정책과정에 시민들의 

직접적이고 능동적인 참여의 제도화가 시도되거나 논의되고 있다(김상묵 등, 2004). 한

편 보건의료부문의 정책과정에서 시민들의 직접적이고 적극적인 참여를 제도화하려는 

시도나 논의는 상대적으로 매우 부족한 실정이다.

일부 선진국에서는 보건의료 정책의사결정에 시민들의 적극적인 참여를 위한 다

양한 시도들이 있었다. 1993년 미국 오레곤(Oregon) 주는 주민 모두에게 보장되는 의료

서비스 기본패키지를 설정하여 제공하기 위하여 주 차원의 의료개혁에 착수하였다. 

1,000여개에 이르는 의료서비스의 우선순위를 매겨 기본패키지를 선정할 필요가 있었

다. 개별 의료서비스의 비용 대비 효과와 같은 기술적인 것 뿐만 아니라 사회적 가치기

준이 필요했다. 예컨대 “자원제약의 상황에서 치료가망성이 떨어지는 암치료와 아이들
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의 예방접종 중 어디에 더 비중을 두어야 하는가?”라는 질문에 시민 다수가 동의하고 

있는 견해가 무엇인지를 파악할 필요가 있었다. 이러한 사회적 가치 기준을 도출하기 

위하여 오레곤 주의 총 36개 카운티(county)에 최소 한 번 이상의 타운홀미팅을 개최되

었고 인구밀도가 높은 곳은 한두 번 더 개최하여 총 47회를 개최하여 사회적 가치기준

을 마련하였다(Kitzharbrt, 1993).

또한 조세를 기반으로 중앙 혹은 지방정부가 의료체계를 책임지고 운영해가는 영

국, 캐나다, 호주에서 시민참여는 보건의료정책과정에서 의료제도 개혁의 중요한 전략 

중의 하나로 활용되곤 한다(Department of Health, 1999; Health Canada, 2000; National 

Resource Centre for Consumer Participation in Health, 2012). 또한 사회보험방식의 의료

제도를 가진 독일과 네덜란드에서는 보건의료정책 의사결정 과정에 환자단체의 대표

들을 직접 참여시켜 전문가와 동등한 위치에서 논의하고 결정할 수 있도록 하였다

(Conklin, A., 2010; Van De Bovenkamp, 2010). 이 연구는 선진국들 중 환자 및 시민참여

를 정부차원에서 가장 적극적이면서 체계적으로 추진하였던 영국 노동당 집권기간

(1998년-2009년)동안 국영의료체계(National Health Service, NHS)의 환자 및 시민참여 

프로그램들을 연구대상으로 선정하였다. 이 연구의 구체적인 목적으로  첫째, 영국 노

동당 집권기간(1998년-2009년) 동안 국영의료체계개혁 및 환자 및 시민참여의 전반적

인 정책의 변화를 분석하였고, 둘째, 각 개별 환자 및 시민참여프로그램의 주요 활동내

용 및 현황을 소개하고 과정 및 결과평가를 실시하였다. 최종적으로 이러한 경험이 우

리나라에 줄 수 있는 정책적 함의를 도출하였다.

2. 환자 및 시민참여의 개념 및 분석의 틀

1) 개념

보건의료정책결정과정에서 시민참여는 연구자마다 그 의미를 다르게 쓰는 경우가 많

고 아직까지 합의된 정의는 있지 않다. 이 연구에서는 “시민참여가 왜 필요한가?”,  누가 

참여해야 하는가?”, “어떻게 참여해야 하는가?”에 대한 기초적인 질문에 대해 고찰해보
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았다. 시민참여의 필요성과 관련하여 Frankish et al(2002)은 보건의료정책결정과정에서 

시민참여의 필요성을 더 세분화하여 이론적(theoretical), 실천적(practical), 정치적

(political) 이유로 구분하였다. 이론적 필요는 시민들은 민주주의 원리에 따라 공공의 일

에 참여할 권리를 지니기 때문이며, 실천적 필요는 시민들의 광범위한 이해와 정보를 

공유함으로써 의료서비스와 관련하여 더 좋은 의사결정, 더 높은 효율성, 더 강한 책무

성을 유도할 수 있기 때문이며, 정치적(political) 필요는 시민들의 관료적 의료체계에 대

한 불만을 누그러뜨리거나 이슈화된 의료정책 논쟁에서 시민들의 지지를 획득할 수 있

기 때문이다(Frankish et al, 2002: 1472-3).

한편 시민참여가 집단적 접근과 대비되는 개인적인 접근으로 이해되기도 한다

(Wait & Notle 2006). 환자가 자신의 건강문제와 관련하여 정보에 접근할 권리, 의료기

관을 선택할 권리, 그리고 의료기관에 대해 불만을 제기할 수 있는 권리 등을 보장해주

는 것을 의미한다. 특히 보건의료서비스 제공을 대부분 공공기관이 담당하고 있는 영

국, 호주, 캐나다, 북유럽 국가들에서는 개인적인 접근까지도 시민참여로 포함시키는 

경향이 있다. 대부분의 경우 시장주의적 의료개혁프로그램을 도입하는 과정에서 소비

자로서의 권리 확보의 개념으로 대치되는 등 소비자주의(consumerism)의 밀접한 연관

성을 갖고 있다(Lupton, Peckham & Taylor, 1997). 따라서 민주주의적 관점에서의 시민

참여가 이 연구의 대상인 점을 고려하여 이러한 접근방식에 대한 논의는 제외하였다.

참여의 주체는 연구나 현장에서 시민(citizen), 소비자(consumer), 비전문가(lay per-

son), 이용자(service user), 환자(patient) 등의 용어들이 특별한 구분 없이 사용되고 있다. 

Wait & Notle(2006)는 기존 문헌들을 고찰한 결과, 이론적으로는 각 용어간 의미의 차이

가 있으나 실제 참여가 일어나는 현장에서 이러한 구분은 불필요하다는 의견이 많았다. 

특정 시점에서 시민과 소비자는 과거 환자였거나 미래의 잠재적인 이용자이므로 상황

에 따라 환자, 지지자, 납세자, 의사결정자로서 다양한 역할을 수행하게 된다.

의사결정권한을 시민에게 위임하는 정도에 따라 시민참여 방법을 제시한 Arnstein 

(1969)의 참여의 사다리(ladder of participation)가 가장 많이 인용되고 있다. 제 1단계 조

직(manipulation)과 제 2단계 치료(therapy)는 참여가 일어나지 않은 가장 낮은 단계로 이 

수준에서의 목표는 대상을 교육하고 계몽하는데 있다. 제3단계 정보전달(informing), 제 

4단계 의견조사(consultation), 제 5단계 달래기(placation)는 정보를 얻기 위한 단계로 그 
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적극성에 따라 구별되며, 이 단계들은 단지 보여주기 위한 형식적인 것이 될 수 있다. 제 

6단계 공동협력(partnership), 제 7단계 권한위임(delegated power), 제 8단계 시민통제

(citizen control)는 시민들에게 의사결정권한을 위임하는 단계로 마지막 8단계에서는 일

반시민이 정책의 입안, 채택, 실행의 절대적 권한을 갖는 상태를 의미한다. 이러한 권한

위임 중심의 참여방법의 분류는 민주주의적 관점에 가장 부합하지만 참여주체들의 다

양성, 충분한 정보교류와 토론과 같은 참여의 질 등을 포괄하지 못하며 현실에서 사용

되고 있는 다양한 시민참여프로그램을 단순화시키는 경향이 있다(Tritter, 2009).

한편 Rowe와 Frewer(2005)는 의사결정과 관련한 정보전달의 방향과 효과적인 정보

전달의 영향 변수들을 고려한 분류체계를 제시하였다. 우선 정보전달의 방향의 관점에

서 의사결정권자가 의사결정으로 인해 영향을 미칠 수 있는 시민들에게 관련 정보를 전

달하는 커뮤니케이션(communication), 시민들로부터 관련 정보가 의사결정권자에게 

전달되는 의견조사(consultation), 의사결정권자와 시민간의 정보를 서로 교류하고 논의

하는 참여(participation)로 크게 구분하였다. 커뮤니케이션에서 효과적인 정보전달이 가

능한 방법은 매스미디어로 통한 정보제공, 핫라인 개설, 공청회 등 6가지의 방법이 있고 

의견조사는 그룹형태의 시민패널, 포커스그룹, 여론조사 등 5가지의 방법, 참여에서는 

시민배심원, 타운홀미팅 등 8가지의 방법을 제시하였다.

이러한 Rowe와 Frewer의 정보교환적 관점과 같이 시민참여에 있어서 권력배분 이

외의 다른 요소에 초점을 두는 주장에 대한 비판도 만만치 않다. 예컨대 교육하고 정보

를 제공하고 토론하는 이러한 방식의 시민참여가 의사결정에 실질적인 영향을 미치지 

못한 채 단지 정책결정의 정당성만을 부여한 채 일종의 명목상의 참여로 끝나는 경우도 

많기 때문이다. 결국 효과적이고 실질적인 시민참여의 기준에 대한 논란이 제기될 수 

있다.  이 연구는 영국의 환자 및 시민참여 사례들에 대한 실용적인 평가를 통해 우리에

게 유용한 정보를 얻는 데 목적을 두었다. 이를 위하여 두 가지 관점을 가급적 모두 포괄

하고 있는 평가기준을 선정하였다.

2) 분석의 틀 및 방법

1997년 집권에 성공한 영국 노동당 블레어 정부는 공공부문을 시민중심의 행정기관으로 
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개혁하기 위한 전략 중의 하나로 시민참여를 채택하였으며 국영의료제도(NHS)에서도 

환자 및 시민참여정책을 적극 추진하였다. 영국의 노동당 정부 집권기간(1998-2009년) 동

안 국영의료제도의 조직은 많은 변화가 있었지만 기본적인 구성은 의료서비스 중개자트

러스트1)(commissioning trust)와 제공자트러스트(commissioned trust), 그리고 이들의 성

과를 평가하고 관리하는 관리자(regulator)로 구분된다. 각 영역별로 환자 및 시민참여 프

로그램이 추진되었고 이 연구에서는 각 영역별 하나씩 세 개의 프로그램을 선정하였다. 

중개자 조직이었던 지역의료트러스트(Primary Care Trust, PCT)의 지역주민참여네트워

크(Local Involvement Network, LINK), 제공자 파운데이션트러스트(Commissioned 

Foundation Trust)의 운영위원회(Board of Governors), 관리자 조직 중의 하나인 국가보건

임상개선위원회(National Institute for Health and Clinical Exellence, NICE)의 임상진료지

침 개발과정에서 시행 중인 환자 및 시민참여 프로그램을 연구대상으로 하였다(그림 1).

각 프로그램 사례분석에 앞서 영국 신노동당 집권기에 국영의료제도의 전체적인 

개혁 및 시민참여정책의 변화를 분석하였다. 일반적으로 특정 정책이나 프로그램의 산

출물은 이와 둘러싸고 있는 정책환경적 맥락이 지대한 영향을 미친다. 각 프로그램의 

분석 틀은 크게 두 가지로 나누었다. 첫째, 각 프로그램의 환자 및 시민참여의 기전 및 

현황을  분석하였다. 둘째, 평가는 크게 과정평가와 결과평가로 구분하였다. 과정평가

는 Abelson et al(2004)이 성공적이고 효과적인 참여의 기준으로 제시한 참여주체의 대

표성, 정보접근성 보장, 의사결정에 참여자 의견반영을 위한 제도적인 장치 마련, 참여

자 역량 강화를 위한 교육 및 기술적 지원 여부의 관점에서 평가하였다. 결과평가는 영

향력을 미치고자 하는 대상기관 혹은 정책, 참여자와 의사결정자에 미치는 영향으로 구

분될 수 있다(Abelson & Gauvin, 2006). 이 연구에서는 관련 연구자료의 부족으로 환자 

및 시민참여가 대상기관의 의사결정에 영향력을 미쳤는지에 초점을 두어 평가하였다. 

대표성은 참여자들이 어떠한 의사결정으로 인해 영향을 받을 수 있는 모든 시민들

을 인구학적, 사회경제적, 정치적인 측면에서 대표할 수 있어야 한다. 어떠한 의사결정

1) 영국의 국영의료시스템의 트러스트(trust)는 일종의 공기업(public sector corporations)을 의미하며 각 트러스트는 

상임 및 비상임이사들로 구성된 이사회가 운영해나가며 비상임이사 중 한 명이 이사장되며 비상임이사는 공개

모집을 통해 뽑는다. 일차의료서비스와 이차의료서비스를 중개하는 commissioning trust와 의료서비스를 제공하

는 commissioned trust이다. 전자는 지역의료트러스트(Primary Care Trust)가 있고 후자에는 병원트러스트

(hospital trust), 정신병원트러스트(mental health services trust), 구급의료서비스트러스트(ambulance service trust) 
등으로 구성된다.
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으로 인해 동일한 영향을 받지만 목소리는 내는 집단과 그렇지 않는 집단이 나뉘어질 

수 있으므로 시민참여를 제도화 과정에서 목소리를 내지 못하는 집단의 참여를 더 주의 

깊게 다루어야 한다. 정보접근성은 참여한 시민들이 의사결정에 실질적인 영향을 미치

기 위해서는 관련 정보에 대한 접근이 제도적으로 보장되어야 함을 의미한다. 대체로 

조직이나 기관의 중요한 정보들은 소수 핵심 집행진들만 알고 공개적으로 노출을 꺼리

는 경향이 강하다. 시민참여가 실질적인 영향력을 갖거나 의사결정의 질을 높이기 위해

서는 이러한 정보에 대한 접근이 제도적으로 보장되어야 한다. 환자 및 시민의 의견이 

해당 기관의 의사결정에 반영될 수 있도록 장치를 마련하는 것이다. 예컨대 시민의 의

견을 듣는 사람이 의사결정에 있어서 중요한 위치에 있거나 의견이 공개적으로 채택되

어 의사결정단위에 공식적으로 보고되는 경우 등을 의미한다. 참여한 시민들은 전문성, 

정보, 시간 등 모든 면에서 전문가들에 비해 부족하다. 이러한 부족을 메우고 시민들의 

실질적인 참여가 일어날 수 있도록 교육 및 기술 등 충분한 지원이 뒤따라야 한다. 결과

평가는 환자 및 시민참여가 해당기관의 의사결정에 궁극적으로 영향을 미쳤는지를 평

가하였다.

분석방법은 관련 기관의 공식적인 보고서 및 학술저널 위주로 탐색하여 문헌을 수

집한 후 이를 고찰하였는데 수집과정에서 환자 및 시민참여프로그램 평가가 편향되지 

않도록 하기 위하여 이를 지지하는 것 뿐만 아니라 비판적인 것들도 함께 수집하려고 

노력하였다. 관련 기관의 공식 보고서는 영국 보건부,  의료서비스정책 관련 국가연구

기관인 킹스펀드(Kings Fund), 중앙단위에서 파운데이션트러스트를 인증하고 감독하

는 모니터(Monitor), 국가보건임상개선위원회(NICE)의 홈페이지에 접속하여 자료들을 

수집하였다. 학술문헌은 Google scholar와 Pubmed를 활용하여 검색하였다. 일차적인 

문헌검색어로는 환자 및 시민참여는 'NHS'와 'citizen' 혹은 'consumer' 혹은 ‘patient’ 혹은 

‘user’와  ‘Involvement’ 혹은  ‘participation’ or ‘engagement’이었다. 또한 각 개별 참여프

로그램에 대한 평가연구 등을 탐색하기 위하여 ‘NHS & LINK', 'NHS & Governor', 

'NICE & Public involvement'을 사용하였다.
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분석 대상 분석 내용 세부 내용 문헌탐색방법

· 지역주민

참여네트워크

· 파운데이션

트러스트의

운영위원회

· 임상진료

지침제정에서

환자 및 시민참여 

프로그램

정책환경적

맥락

· 국영의료제도(NHS) 개혁의 경과

· 환자 및 시민참여 정책의 변화

· 영국 보건부 및 

관련기관 

홈페이지

· King Fund 
연구소 

홈페이지

· Google 
Scholar & 

Pubmed에서 

문헌검색

활동내용 및

현황
· 설립 목적 · 참여 기전 · 참여 현황

과정평가

대표성

· 참여자들이 어떠한 의사결정으로 인해

영향 받을 수 있는 집단 모두를

인구사회학적 요소 측면에서 대표

정보접근성
· 참여자들이 의사결정에 필요한

정보에 대한 접근을 보장

의견반영기전
· 참여자들의 의견이 의사결정과정에

공식적으로 전달될 수 있는 제도적 장치

교육 및 기술

지원

· 참여자들의 역량을 강화할 수 있는

지속적이고 안정적인 교육 및 기술지원

결과평가

영향력 여부
· 참여가 해당기관의 의사결정에

영향력을 미쳤는지 여부

[표 1] 연구분석의 틀 및 문헌 탐색 방법

3. 신노동당 정부하에서 국영의료체계 개혁 및 환자 및

   시민참여정책의 경과

1) 국영의료체계 개혁 

(1) 제1기 블레어 노동당 정부(1998‑2001)

1948년부터 시작한 영국의 국영의료제도(National Health System, NHS)는 모든 국민들

에게 필요한 양질의 의료서비스를 무상으로 제공한다는 원칙은 견지되고 있지만  조직 

및 관리체계는 그간 많은 변화가 있었다. 1991년 메이저 보수당 정부는 오랜 대기시간

으로 상징되는 국영의료체계의 비효율성을 극복하기 위하여 예산보유일차진료의

(General Practice Fundholder)제도를 도입하였다. 기존의 보건의료당국 대신 의료서비

스 구매자로서 예산보유일차진료의(General Practice Fundholder)를 두어 이들로 하여금 
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담당하는 지역주민들에게 배정되는 병원의료이용 관련 예산을 미리 받아 병원들과 가

격과 조건을 협상한 후 구매토록 하며 예산이 남으면 해당 일차진료기관의 시설 개선 

등에 쓰일 수 있다(Ford, 1990). 이는 예산보유일차진료기관으로 하여금 불필요한 병원

의뢰를 줄이고 병원간 가격 및 질 경쟁을 유도하여 의료체계의 효율성과 반응성을 향상

시키는 데 있다(NHS executive, 1994). 1991년에 시작된 이 제도는 점진적으로 확대되어 

1996년에는 거의 절반의 일차진료기관이 참여하였다.

1997년 말 영국 노동당 블레어정부가 들어선 후 예산보유일차진료기관제도가 협상 

및 계약과정에서 많은 행정비용이 발생하고 예산보유일차진료기관에 등록한 환자가 그

렇지 않은 일차진료기관의 등록환자에 비해 병원 검사와 수술을 받기 위한 대기기간이 

더 짧고 처우가 좋다는 형평성 문제가 야기되면서 블레어 정부는 예산보유일차진료의제

도를 폐지하였다(Dixon, Mays, & Jones, 2011). 구매자(purchaser)와 제공자(provider)간 분

리를 유지한 채 예산보유일차진료의제도처럼 의료서비스제공기간 간 경쟁을 유도하지 

않고 기관간 협력과 통합의 원리에 기반한 중개(commission)의 개념으로 변화하였다. 즉 

정부가 배정한 예산의 한도 내에서 지역별로 주민들의 의료요구를 파악하고 이에 필요한 

의료서비스 종류와 양을 해당지역의 일차진료기관, 급성기병원, 구급의료서비스기관, 정

신병원, 요양시설들로부터 조달한다. 이러한 중개를 담당하는 지역의료연합회(Primary 

Care Group)가 설립되었고 2002년부터는 지역의료트러스트(Primary Care Trust, PCT)로 

발전하였다. 또한 집권 초기에 의료서비스의 질과 이용자 만족도를 높이기 위하여 1998

년 국가의료서비스목표제(National Service Framework, NSF)2), 1999년 국가보건임상개선

위원회(National Institute for Clinical Exellence, NICE)3), 2000년 국가의료서비스향상위원

회(Commission on Health Improvement, CHI)4)을 신설하였다. 또한 2001년에는 각 병원

별로 평가결과에 따라 등급을 매겨 일반인들에게 공개하는 병원등급제를 처음으로 실시

하기도 하였다. 1998년부터 2001년까지 노동당 정부는 NHS가 제공하는 서비스의 질, 효

2) 1998년 노동당 블레어 정부가 들어서면서 시행했던 정책으로 암, 심장, 정신병, 당뇨 등 주요질병의 치료 및 관리

와 관련하여 의료의 질 측면에서 국가차원에서 달성해야 할 성과목표와 추진전략을 담고 있다.
3) 블레어 정부 이전에 지역별로 NHS 적용기준이 달라 특정 항암제가 어떤 지역은 국영의료서비스에 포함되고 다

른 지역은 그렇지 않아 이를 지역복권(postcode lottery)이라고 비판하였다. 중앙차원에서 NHS 적용기준을 통일

시키고 비용-효과적이며 양질의 통일적인 의료서비스 지침을 마련하기 위하여 1999년에 설립되었다.
4) 급성기병원, 정신병원, 구급의료서비스기관의 서비스 질을 평가하고 관리하기 위한 중앙조직으로서 후에 요양

시설의 질 평가까지 그 역할이 확대되어 2009년부터 질평가위원회(Care Qaulity Commission, CCQ)로 확대·개편

되었다.
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율성, 반응성을 높이기 위하여 경쟁과 선택의 시장원리 보다 조직간 협력과 통합, 그리고 

중앙차원에서 계량적인 목표를 설정하고 평가와 되먹임을 통해 국영의료체계를 개선하

고자 하였다.

(2) 제2기와 3기 블레어 및 브라운 노동당 정부(2002‑2009)

2002년부터 노동당 내각에서 중요한 선거공약 중 하나인 비응급수술(elective surgery)의 

대기환자 수를 대폭 감소시키는데 있어서 협력과 통합, 규제적 관리정책의 효과성에 대

한 논란이 일기 시작하였다. 게다가 ‘NHS Plan’5)에 따르면 2002년부터 향후 수년 간 국

영의료체계의 기반시설과 장비, 인력 확충에 정부예산을 대폭 증액하기로 결정하였다

(Department of Health, 2000). 따라서 노동당 내각에서는 대규모로 투입된 자원이 불필

요하게 낭비될 것이라는 두려움이 있었으며 긴 논란 끝에 통제와 관리적 개입방식을 페

기하고 시장주의적 개혁 노선을 더욱 과감하게 추진하기로 결정하였다(Dixon, Mays, & 

Jones, 2011). 기존의 트러스트보다 기관의 자율성을 더 부여한 파운데이션트러스트6)

(Foundation Trust, FT)제도를 2004년부터 도입하였으며, 2005년부터  상당수의 민간치

료센터(Independent Sector Treatment Center, ISTC)7)가 도시지역을 중심으로 설립되었

다. 공영보다 민영방식에 가까운 의료기관의 절대적 증가는 그 이전부터 점진적으로 확

대해오던 환자의 병원선택권이 2008년부터는 병원으로 의뢰되는 모든 환자에게 의뢰

시점에서 아무 병원이나 선택할 수 있을 만큼 대폭 허용되는 조치로 이어졌다. 한편 중

개자인 지역의료트러스트가 병원에 지불하는 예산배정이 전년도 실적을 고려하여 일

년치 총액을 주던 방식에서 환자치료 건별로 병원이 지역의료트러스트에 청구하면 정

부가 고시한 가격에 따라 건별로 지급하는 지불성과제(Payment By Results, PBR)를 

2004년부터 도입하였고 초기에는 일부 질환자에 적용하다가 2007년부터 모든 질환자

5) 이 계획은 토니블레어 수상의 제2기 내각이 시작되는 2002년부터 2005년까지 국영의료체계의 현대화를 위한 대대

적인 인력, 시설 및 장비 투자계획을 담은 보고서로 실제로 대처 이후 가장 많은 연 8.2%의 예산증가율을 보였다.
6) 2003년에 지역의료서비스지침에 관한 의료 및 사회서비스 법(Commuity Health Standard in Health and Social Act)

에서 명시한 파운데이션트러스트는 기존의 트러스트와 달리 개별기관이 일정한도 내에서 자율적으로 투자를 

유치하고 이익금을 내어 기관에 재투자를 허용 하는 등 기관의 자율성이 확대되었으며 중앙정부 대신 환자, 지
역주민, 직원, 지역의료트러스트 등 직접적인 이해당사자들에게 거버넌스 책임을 맡겨 그들의 주인의식을 고취

하고자 하였다.
7) 민간회사들이 진출하여 비응급수술 및 정밀검사 등을 전문적으로 제공하는 민간병원이며, 국영의료체계인 병

원트러스트와 똑같이 지역의료트러스트와 계약을 맺을 수 있으며 민간보험환자들이 주로 이 병원을 이용한다.
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에게 적용하였다. 또한 일차진료기관에서도 일부 의료서비스에 대하여 중개기능을 담

당하도록 하는 예산보유일차진료의제도 방식의 일차진료기관 중심 중개제도(Practice 

Based Commission, PBS)8)가 2005년부터 도입되어 대폭 확대되었다. 이러한 시장주의

개혁 노선은 2007년 블레어 뒤를 이은 브라운 내각에서도 2010년 보수당과 자유민주당 

연합정부가 들어설 때까지 계속되었다.

2) NHS 시민참여정책

블레어 노동당 정부가 국영의료체계에 환자 및 시민참여정책을 본격적으로 도입한 시

점은 1999년도부터이다. 집권 초기 블레어 정부는 보수당과 차별을 위하여 경쟁과 선택 

등 시장원리보다 통합과 협력의 가치를 강조하였고 국영의료서비스제도는 국민들로부

터 신뢰 회복이 급선무였다. 이 점에서 환자 및 시민참여는 매우 적절한 의료개혁 전략 

중 하나였다(Foster & Gabe, 2008: 351). 당시 노동당 정부는 환자 및 시민참여정책을 크

게 두 가지 방향으로 설정하였다(Department of Health, 1999). 첫째, 개인적인 참여로 자

신 및 가족의 건강문제와 관련하여 그들의 이해가 제도내에서 반영토록 하는 것이다. 

이를 위하여 환자들에게 병원 선택권을 부여하고 의료서비스 결정과정에서 충분한 정

보를 제공 받은 후 사전동의할 수 있도록 그 절차를 강화하며 의료서비스에 대한 불만

을 공식적으로 제기할 수 있는 제도적 장치를 강화하였다. 둘째는 집단적 참여로서 환

자, 보호자 혹은 시민이 특정집단 혹은 지역사회를 대표하며 정부나 의료서비스 제공자

와 동등하게 이해관계자로서 참여하여 의사결정에 영향을 미치는 것이다.

블레어 집권 초기 개인적인 접근법과 더불어 집단적 접근법 역시 보건부가 모든 국

영의료체계의 조직들의 의사결정 과정에 환자 및 시민참여를 제도화하도록 추진하였다

(Department of Health, 2000). 국가보건임상개선위원회의 경우 각종 검사와 치료법을 국

영의료서비스에 포함시킬 지를 결정하는 임상진료지침 제정과 신의료기술평가에 환자 

및 시민 참여를 적극 보장하도록 프로그램을 개발하였으며 2002년에는 국가보건임상개

8) 특정질환의 병원서비스를 지역의료트러스트 대신 일차진료기관이 중개하는 것으로서 만약 병원의뢰를 줄이고 

직접 환자에게 필요한 서비스를 직접 제공하여 수익이 발생할 경우 이를 다시 해당기관의 시설 및 장비에 재투

자할 수 있다. 이는 예산보유일차진료기관제도의 변형으로 단지 차이는 일부질환에서만 실시하고, 의료기관과 

가격흥정을 하지 않고 정부가 고시한 가격으로 계약을 한다는 것이다.



● 186

선위원회에 시민위원회(citizen council)9)를 설치하기도하였다(그림 1 참조). 또한 국가의

료서비스목표제에서 달성해야 할 계량적 목표 수립시 일반인이나 환자들이 지속적이고 

적극적으로 참여하도록 하였다(Hog, 2002). 또한 보건부는 2003년부터 당시 지역의료트

러스트의 전신인 지역의료그룹(Primary Care Group)과 관할 급성기병원, 정신병원 트러

스트 내에도 환자 및 시민 포럼(patient and public forum)이라는 참여그룹을 조직토록 하

였고 이 포럼들을 중앙차원에서 지원하고 이끌어나갈 조직인 환자 및 시민포럼위원회

(Commission for Patient and Public Involvement, CPPIH)을 보건부 안에 설치하였다.

그러나 2004년부터 국영의료개혁이 시장주의적 노선으로 경도됨에 따라 개인적인 

접근법이 더욱 강조되고 집단적 접근법은 다소 퇴보되는 결과를 나았다(Foster & Gube, 

2000: 347). 보건부가 2004년도에 발표한 ‘NHS Improving Plan'에서 환자 및 시민참여정

책에서 환자의 선택권이 가장 중요한 전략으로 제시되었다(Department of Health, 

2004). 한편 2003년 보건부에 설치된 환자 및 시민포럼위원회는 관료제의 온상이며, 불

필요한 규제조직이라는 비판과 함께 결국 2006년에 폐기되었고(Foster & Gube, 2000: 

347) 지역의료트러스트와 병원트러스트에서 활동 중인 환자 및 시민포럼들은 각 기관

으로부터 독립적이지 못하고 기능이 중첩되고 지역주민 대표성이 없다는 비판이 제기

되어 2008년부터 지역을 기반으로 관심있는 개인과 그룹이 참여하는 지역주민참여네

트워크(Local Involvement Network, LINK)로 전환되었다(Patient View, 2004). 또한 기존

의 제공자트러스트와 달리 독립적인 은행자금 조달 등 더 많은 자율성이 갖게 된 파운

데이션트러스트 역시 이러한 시장주의적 의료개혁 노선 강화의 일환으로 추진되었다. 

따라서 이 조직 내에 환자 및 시민참여프로그램인 운영위원회(Board of Governors)의 

활동에 대한 평가는 이러한 정책환경적 맥락에서 논의되어야 할 것이다. 2010년 보수당

과 자유민주당 연합정부가 들어서면서 중개기능을 맡았던 지역의료트러스트가 없어지

고 지역의 일차진료의들이 직접 관리하고 운영하는 구매자 조직으로 다시 바뀜에 따라 

지역주민참여네트워크는 ‘Health Watch’개편되고 있는 중이다. 또한 영국의 제공자트

9) 국가보건임상개선위원회가 신의료기술이나 기존 의료기술의 국가서비스 적용 여부 결정 혹은 임상진료지침 수

립 시 부딪힐 수 있는 사회적 가치판단의 문제에 대한 기준을 정하는 것이 필요하였다. 예컨대 의사 결정시 “노인

보다 소아대상 서비스에 더 투자를 해야 하는가?”의 가치판단에 부딪히는 경우가 있다. 이 때 참여한 전문가의 

개인적인 가치판단에 의존하지 않고 대다수 일반인들의 견해를 참조하여 의사결정을 하자는 취지이다. 이를 위

하여 영국 국민을 인구사회학적으로 대표할 수 있는 시민 30명을 선정하여 매년 1주일씩 숙박하면서 학습하고 

토론하여 어떠한 가치문제에 대하여 국민적 기준을 마련하여 이를 공표하고 있다.
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러스트는 모두 파운데이션트러스트로 전환될 예정이며 회원가입과 이들이 뽑은 운영

위원회의 운영은 지속될 것으로 전망되며 국가보건임상개선위원회의 환자 및 시민참

여프로그램 역시 현재까지 운영 되고 있다(그림 1).

[그림 1] 2009년 영국 국영의료체계의 조직도 및 주요 환자 및 시민참여조직

4. 환자 및 시민참여 프로그램의 주요활동 내용 및 평가

1) 지역주민참여네트워크(LINK)

(1) 주요활동 내용 및 현황

지역주민참여네트워크 활동의 목적은 지역단위에서 의료서비스와 사회복지서비스를 
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중개하는 지역의료트러스트와 지방정부의 의사결정에 지역주민이 참여하여 기관의 책

무성과 반응성을 높이고 나아가 의료 및 사회서비스의 질을 향상시키는데 있다. 지역주

민참여네트워크는 2011년 현재 약 150개가 지역별로 운영 중이며 2007년에 제정된 의료

서비스에 관한 지역주민참여법(Local Involvement in Health Care Act)에 기반하고 있으

며 시범사업 기간을 지나 공식적으로 2008년 4월부터 출범하였다. 지역주민참여네트워

크는 관심있는 지역주민이 개인자격으로 참여하거나 지역단체들이 대표자를 통해 개별 

회원자격으로 참여할 수 있다. 참여단체로는 환자단체, 보호자네트워크, 은퇴자 포럼 등

의  단체들과 파운데이션트러스트의 운영위원들(governors)이 참여한다. 법적으로 명시

된 지역주민참여네트워크의 권한과 역할은 다음과 같다(Department of Health, 2007). 첫

째는 의료 및 사회서비스를 중재하는 기관인 지역의료트러스트와 지방정부, 그리고 의

료기관의 질 관리 감독기관인 중앙정부의 질관리위원회(Care Quality Commissoin)를 대

상으로 해당지역에서 제공되는 의료 및 사회서비스와 관련된 정보를 요청할 수 있다. 정

보 제공을 요청받은 기관들은 20일 이내에 응하도록 되어 있다. 둘째는 지역주민들이 염

려하거나 쟁점이 되는 이슈에 대하여 원인과 대책을 담은 보고서 혹은 권고문을 작성하

여 관할 지역의료트러스트와 지방정부에 제안10)할 수 있다. 최종적으로 보고를 받은 지

역의료트러스트나 지방정부는 이 문제를 앞으로 어떻게 다룰지에 대해 20일 이내에 답

변을 해야 한다. 셋째는 현지 심사가 필요한 병원과 장기요양시설 등을 방문하여 서비스 

질이나 장비나 시설 등 을 평가한 후 보고서를 작성하여 지역의료트러스트, 지방정부, 

중앙정부의 의료서비스질평가위원회(CQC)에 제출한다. 사전에 조사표 작성 및 교육 등

이 이루어지고 기관 방문 후 10일 이내에 호스트11)(HOST)의 지원을 받아 최종보고서를 

작성하여 관련기관에 제출하며 해당 기관은 20일 이내에 이에 대한 답변을 해야 한다. 

넷째는 지역주민참여네트워크가 정보요청이나 개선 건의와 관련하여 지역의료트러스

트의 대응이 문제가 있을 경우 이를 지방정부의 지역감시및조사위원회12)(Overview and 

10) 예컨대 지역사회에서 병원퇴원과정이 너무 오래 걸려 지역주민들사이에 불만이 매우 팽배한 경우 지역주민참

여네트워크가 이 문제에 관심있는 개인 혹은 단체를 모집하여 태스크그룹을 결성하고 문제점 분석과 해결방안

을 담은 보고서를 작성하여 지역의료트러스트나 지방정부에 알린다. 이 과정에서 조사의 전문성을 필요할 경우 

태스크 그룹 자체적으로 전문가 조직에 의뢰하는 경우도 있다.
11) 비전문가인 회원들이 주어진 역할을 수행하기 위해서는 행정, 기술, 예산 지원이 절대적이다. 이를 위하여 각 지

역주민참여네트워크마다 호스트(host organization)라는 조직을 두도록 되어 있다. 관련 예산은 중앙정부에서 조

성이 되어 각 지방정부로 전달되며 대체로 경영컨설팅회사에 외주 용역을 주어 운영하고 있다.
12) 영국의 지방정부는 해당 지역에서 선출된 의원(councilor)들 중 일부가 지방정부의 수장 및 상층 집행진으로 참
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Scrutiny Committee, OSC)에 보고하여 심사토록 한다. 2010년 말 현재 전체 개인 및 단체

대표의 회원 수는 69,000명이며 1개소 당 평균 회원 수는 483명이었다(Department of 

Health, 2010: 12).

(2) 과정 및 결과 평가

지역주민참여네트워크 활동에 정기적으로 참여하는 개인 혹은 단체인 회원은 자발성

에 의존하며 네트워크 일인당 평균 회원수가 2010년 말 현재 483명으로 지역의료트러

스트가 관할하는 인구가 10만‑30만명임을 감안할 때 참여주체가 대표성을 갖추었다고 

보기는 어렵다. 반면에 참여주체들의 정보접근성은 제도적으로 잘 보장되어 있다. 지역

의료트러스트와 지방정부에 정보 요청 혹은 개선사항을 제안시 해당기관들은 20일이

내에 답변을 주도록 의무화되어 있다. 또한 참여자의 의견이 의사결정단위에 공식적으

로 전달되는 기전이 잘 갖추어져 있었다. 지역의료서비스 개선 건의가 지역의료트러스

트에 공식적으로 이루어지며 여기서 합의점을 못 찾을 경우 지역감시 및 조사위원회에 

회부되어 재논의될 수 있다. 각 네트워크의 참여자 교육 및 행정적 지원을 위하여 중앙

정부가 조성한 예산으로 해당 지방정부가 호스트라는 전담지원 조직을 두고 있으며 대

개 경영컨설팅회사에 외부위탁을 주고 있다. 이 호스트는 네트워크의 설립과 활동전반

에 대한 지원 및 홍보를 맡고 있으며 2010년 현재 한 네트워크당 평균 약 3억 6천만원이 

지급되었다(Department of Health, 2010: 9).

지역주민참여네트워크가 지역내 우선순위가 높은 특정 의료서비스 문제에 개선사

항을 지역의료트러스트에 요구할 경우 2009-2010년에 약 1,270건 중 약 60%에서 실제 

개선이 되거나 개선이 검토한 것으로 나타났으며 네트워크와 지역의료트러스가 합의

점에 이르지 못할 경우 지역감시및조사위원회에 의뢰될 경우 동기간에 제소된 126건 

중 약 30%가 실제 서비스 개선으로 이어졌다(Department of Health, 2010: 15). 이와 같

이 개선으로 이어지는 건수를 보면 어느 정도 영향력을 가진 것으로 판단되지만 단순 

여하여 직접 지방행정을 관장하며 관련 법 제정 및 개정도 지역의회의원들이 관장한다. 또한 2001년부터 지역의 

교통, 환경, 의료, 치안, 사회복지서비스 문제에 대하여 지역주민들의 요구에 더욱 부응하기 위하여 행정에 관여

하지 않은 지역의원들로 하여금 지역감시 및 조사위원회를 설치·운영토록 하였다. 지역현안 중 주로 지방정부와 

주민사이에 마찰이 있거나 지역 내 심각한 현안이 경우 선출된 의회의원들이 해당 문제를 깊이 있게 조사하고 

관계자들의 의견을 청취하는 등의 과정을 거쳐 최종적으로 지방정부에 그 현안에 대한 합의된 권고사항을 전달

한다.
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민원인지 아니면 지역 내 중요한 문제인지를 파악하기는 어려웠다. 한편 지역주민참여

네트워크는  정부가 예산을 주되 조직의 지배구조나 수행해야 할 업무의 목표치를 네트

워크의 자율에 맡기다 보니 지역별로 발전속도가 차이가 많았다. 게다가 출범한지 3년 

만에 다시 ‘Health Watch’로 바뀌는 급속한 환경변화로 인해 실질적인 영향력을 미치지 

못했을 것이라는 비판도 있다(Hughes, Mullen, Vincent-Jones, 2009; Marks et al, 2011).

2) 운영위원회(Board of Governors)

(1) 주요 활동내용 및 현황

2011년 현재 파운데이션트러스트는 급성기병원 78개, 정신병원 41개, 약물중독치료, 외

상, 교정시설 등 특수의료기관 16개, 구급의료서비스기관 2개이며, 현 정부는 2014년까

지 나머지 국영의료체계의 트러스트 모두 파운데이션 트러스트로 전환시킬 예정이다. 

기존의 트러스트와 몇 가지 점에서 차이를 요약하면 다음과 같다(Ham & Hunt, 2008: 

4-5). 첫째, 중앙정부의 지휘나 감독 권한을 지역주민, 환자, 직원, 지역의료트러스트 등 

직접적인 이해관계자에게 위임하는 지배구조이다. 둘째는 이익을 내면 기관에 재투자

할 수 있고 서비스 개선 혹은 새로운 서비스 제공에 필요한 자본을 일정한 한도 내에서 

투자금을 조달하는 것이 허용된다. 공공 혹은 민간부문으로부터 융자를 받을 수 있다. 

일부는 이러한 조항을 근거로 국영의료체계를 궁극적으로 민영화하려는 시도라고 비

판하였다(Pollock, 2004).  셋째는 파운데이션트러스트는 기존의 트러스트와 달리 전담

관리 기구인 모니터(Moniter)을 중앙정부에 두고 있다(그림 1 참조). 모니터는 파운데이

션트러스트를 인증하며 당초 인증요건13)에 맞게 운영되고 있는지를 감시하며 이 과정

에서 인증요건을 어기거나 어길 위험이 있을 경우 해결책을 요구하거나 나아가 경영진

을 교체하는 등 직접적인 개입을 할 수 있다.

13) 인증요건은 파운데이션 트러스트에 맞는 지배구조 및 서비스 질 향상을 위한 조직운영을 하고 있는지와 재무상

태 및 재정운용능력을 평가하며, 두 분야가 재정위험도와 관리위험도로 지표화되어 모니터에 3개월마다 이러한 

지표들을 보고화도록 되어 있다. 재정위험도의 지표로는 계획 달성도, 기본적인 재무성과, 유동성, 재정적 효율

성, 관리위험도의 지표로는 파운데이션트러스트 관리체계 법적 요건 (회원선거를 통해 가버넌스를 선정해는지 

등), 지역사회를 대표하는 등록회원들의 증감, 적절한 이사회의 역할과 구조, 국가차원의 질관리 목표(항생제내

성세균 감염율 감소), 지역 내 NHS 기구와 지방정부와의 협력, 질 관리를 위한 적절한 조직체계 위험관리을 위한 

절차, 인증요건 당시 의무적으로 제공해야 할 서비스의 제공 유무의 총 8개의 지표로 구성됨.
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파운데이션 트러스트는 지역주민들을 회원으로 가입시키도록 노력해야 하며, 가

입 회원들이 지역사회를 대표할 수 있도록 해야 한다. 등록된 회원들의 역할은(Monitor, 

ERSR, & MES, 2011: 5) 첫째, 파운데이션 트러스트에 대한 정보를 받을 수 있고 트러스

트 발전계획에 대해 자문을 할 수 있으며, 둘째, 운영위원회(board of governors)에서 활

동할 운영위원을 선출하며, 운영위원에 입후보 할 수 있다. 운영위원회는(Moniter, 2009: 

6) 지역주민 유권자(public constituency), 환자 및 보호자 유권자(patient, carer, and serv-

ice user constituency), 직원 유권자(staff constituency)들로부터 선출된 운영위원으로 주

로 구성되며, 해당 관할 지역의료트러스트와 지방정부, 그리고 교육병원일 경우 대학 

등에서 파견된 이해관계자운영위원(stakeholders governors)이 포함된다. 운영위원회는 

전체 운영위원들 중 지역주민 및 환자 운영위원이 50%이상이 되도록 규정하고 있으며 

운영위원은 임기 3년에 무보수로 활동하게 된다(Ham & Hunt, 2008: 5). 이사회(board of 

directors)14)는 트러스트의 실질적인 운영을 책임지고 결정하는 단위이며 운영위원회는 

지역주민 의견 수렴과 장기발전방향에 대한 자문에 초점을 두고 있으며 이사회를 감시

하고 견제하는 기능을 갖는다(Ham & Hunt, 2008: 6).

운영위원의 법적인 권한은 다음과 같다(Monitor, 2009: 16). 의장(chairman)15)과 비

상임이사들(non-executive directors)에 대한 임명권과 해임권을 가지며, 비상임이사들에 

의해 임명된 대표상임이사(chief executive director)에 대한 동의권을 가진다. 파운데이

션 트러스트 내에 운영위원회가 설치되어 있으며 회원개발분과(membership develop-

ment), 인사분과(appoints and nominations), 커뮤니케이션분과(communication)의 세 개

의 하부위원회가 공식적으로 운영되고 있다.

(2) 과정 및 결과 평가

파운데이션트러스트는 각 기관별로 지역주민, 환자, 직원들을 회원으로 모집하여 2011

년 현재 한 개소당 각각 9,809명, 3,797명, 2,709명이었으며 운영위원 선출을 위한 주민 

및 환자의 투표율은 2004년 초기에는 48%이었으나 2010년에 25%로 떨어졌다(Monitor, 

14) 대표상임이사(chief executive diretor), 재무상임이사(finance executive director), 비상임이사들(non-executive di-
rectors)로 구성된다.

15) 의장은 회원들이 선출한 가버너로써 가버너위원회의 장과 당연직으로 이사회의 장을  겸한다.
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ERSR, & MES, 2011). 각 기관별 지역주민 및 환자 수가 평균 만삼천명인데 관할 인구가 

10-30만명임을 감안할 때 적은 숫자는 아니지만 모집시 자원자 중심의 공개모집방식이

므로 대표성을 갖추었다고 보기 어렵다. 다만 회원들의 투표로 지역주민, 환자, 직원 운

영위원을 선출했다는 점에서 어느 정도 대표성을 갖추기 위한 노력이 시도된 것으로 보

인다. 지역주민과 환자 운영위원의 기본적인 임무인 의장 및 비상임이사 임명 등을 위

한 회의시 대체로 적기에 적절한 정보를 받은 것으로 조사되었으나((Monitor, 2011), 파

운데이션 트러스트의 실질적인 운영정보에 대한 접근은 제도적으로 보장되어 있지 않

은 것으로 보인다. Dixon, Storey, & Rosete(2010)의 조사에 따르면 운영위원들이 이사회

의 의결내용과 관련한 정보접근에 대한 많은 제약이 있었던 것으로 나타났다. 또한 파

운데이션트러스트의 운영위원들이 지역주민 및 환자의 의견을 공식적으로 전달하기 

위해서는 이사회에 참관이 허용되거나 최종적으로 의결권을 갖도록 보장되어 하나 제

도적으로 보장되어 있지 않아 기관마다 운영위원들의 이사회에 참여정도가 다른 것으

로 나타났다(Monitor, 2011). 파운데이션트러스트의 운영위원들은 기관별로 활동에 필

요한 기본교육과 추가교육을 대체로 받는 것으로 나타났으며 기관별로 교육지원 정도

는 차이가 있는 것으로 보인다(Monitor, 2011). 한편 파운데이션운영위원회연합회

(Foundation Trust Governors Association, FTGA)가 만들어져 일 년에 두 번씩 교육을 목

적으로 한 정기총회가 열리고 홈페이지를 통해 상시적인 경험 및 정보공유가 이루어지

고 있었다.

파운데이션트러스트에서 운영위원회는 궁극적으로 이사회를 감시하고 견제하는 

기능을 해야 한다. 이 점에서 운영위원회가 이사회의 의장과 비상임이사를 선임하고 대

표이사 임명의 동의권을 가졌다는 점에서 위원회가 이사회에 영향력을 미칠 가능성은 

있으나  운영위원회가 이사회에 거의 영향력을 미치지 못하였다(Lewis & Hinton, 2008; 

Dixon, Story & Rosete, 2010). 그 이유는 이사회가 지역주민들을 대표하는 운영위원회

의 요구보다 해당기관을 인증하고 주로 재무성과 등을 중심으로 인센티브와 제재를 가

하는 중앙정부의 감독기관인 모니터의 요구에 더 부응했을 가능성이 높기 때문이다.
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3) 임상진료지침 개발과정에서 환자 및 시민참여 

(1) 주요 활동내용 및 현황(Thomas, 2009a)

국가보건임상개선위원회(NICE)는 파트너조직(NHS 조직, 의료기기 및 제약회사, 환자

단체, 전문학회)과 협력을 통해 의료기술평가(Health technology appraisal)16), 임상진료

지침(Clinical guidelines)17), 공중보건학적 개입프로그램18)을 개발하고 있다. 모든 활동

에 다양한 이해관계자, 특히 환자 및 보호자, 일반시민들을 적극적으로 참여시키는 정

책을 설립초기부터 지금까지 견지해오고 있다. 이를 전문적으로 담당하는 환자 및 시민

참여팀(Patient Involvement Unit, PIU)을 운영하고 있다. 이 연구에서는 임상진료지침 

제정과정에서 환자 및 시민참여의 기전을 분석하였다.

임상진료지침의 개발 및 시행단계는 [그림 2]와 같이 주제선정부터 지침실행까지 

편의상 7단계로 구분된다. 대체로 주제선정부터 개발까지는 평균적으로 18개월이 걸린

다.  환자 및 보호자의 참여기전은 크게 두 가지로 구분된다. 첫째, 지침개발팀에 환자 

및 보호자 개인자격으로 참여하는 것이다. 국가보건임상개선위회는 국가협력센터들

(National Collaborating Centers)에게 지침개발을 위탁하고 있으며 특정지침이 개발되어

야 할 경우 센터가 진료지침개발팀(Guideline Development Group, GDP)을 구성하게 

된다. 이 개발팀은 보건의료인, 연구자, 환자 혹은 보호자들을 팀원으로 하며 한 팀당 최

소한 2명의 해당질환과 관련한 환자 혹은 보호자를 포함시켜야 하며 이들은 해당질병

과 치료에 대한 일정수준의 지식과 이해를 가진 자이어야 한다. 이들의 주된 역할은 개

발팀에 해당질병이나 장애를 갖고 살아가는 삶이 어떠하며 치료방법들이 그들의 삶에 

어떠한 변화를 줄 수 있는지에 대한 정보를 제공하는 것이다. 둘째로 해당질환 관련 환

자단체가 이해관계자로 등록되어 참여하는 것이다. 이 경우 지침개발의 거의 모든 단계

16) 이미 사용 중이거나 새로 개발된 의료기기(Medical devices), 약제(Pharmaceuticals), 진단기법(Diagnosis), 수술 및 

기타 처치(Surgical and other procedures) 등을 대상으로 임상효과(Clinical effectiveness)와 비용-효과(Cost effec-
tiveness)를 평가하며, 이 평가결과에 따라 NHS가 제공하는 의료서비스 적용 여부가 결정된다.

17) 특정한 질병 혹은 상태를 가진 환자에 대한 적절한 치료 및 관리 방법을 표준화한 것으로 임상효과(Clinical ef-
fectiveness)와 비용-효과(Cost-effectiveness)를 고려한다. 개발된 지침을 의료제공자와 의료이용자 모두가 이용할 

수 있도록 교육 등 지원활동을 수행하고 있다
18) 질병예방과 건강증진을 위한 교육 및 관리프로그램에 대한 효과와 비용-효과를 평가하여 지침을 제정하고 이

용될 수 있도록 교육 등 다양한 지원활동을 수행한다.
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임상진료지침개발 단계 환자 및 보호자 참여 기전

1. 주제제안: 임상진료지침 개발이 필요한

주제 선정

국가보건임상개선위원회가 심사패널을 통해 제안한 

주제들 중 보건부가 선정. 환자가 개인 및 

단체자격으로 심사패널 혹은 보건부에 직접 제안

▼

2. 이해관계자 등록: 진료지침 주제와 관련한 

보건의료전문가, 의료서비스제공자, 제약 및 

의료기사, 환자단체 등

환자 및 보호자 단체의 경우 관련 질병을 가진 환자 및 

보호자를 대표할 수 있어야 이해관계자로 등록 가능

▼

3. 범위 정하기(scoping): 진료지침이 

다루어야 할 내용과 범위를 정함.

NICE가 4주간 이해관계자들을 대상으로 의견조사. 
이 과정에서 환자단체는 환자 및 보호자가 

중요하다고 생각하는 치료약 등이 내용이 

포함되었는지 등을 검토

▼

4. 임상진료지침개발팀 구성 및 개발: 
국가협력센터가 지침개발팀을 구성

팀원 중 적어도 2명이상은 관련 질병을 가진 환자 및 

보호자이어야 함. 전문가들과 동등하게 지침개발에 

참여하여 환자 및 보호자의 입장에서 근거 및 관련 

근거제시

▼

5. 지침초안에 대해 이해관계자 자문: 
이해관계자들에게 지침초안에 대한 의견조사 

환자단체 등 이해관계자에 자문을 구하며 이견이 

있을 경우 공식적으로 답변을 해야 함. 이 내용은 모두 

홈페이지에 공개됨

▼

6. 지침 공표: 보건의료전문가용과 환자 및 

일반인용 두 개의 버전으로 발표

지침개발팀에 참여한 환자 및 보호자들은 환자 및 

일반인용 지침편집에 자문을 함.

▼

7. 집행: 진료지침이 의료현장에서 적용

진료지침은 권고사항이므로 의료현장에서 의료인 및 

환자들이 활용할 수 있도록 환자단체와 보건부가 

공동으로 교육 및 홍보를 함.

에 참여할 자격이 주어진다. 이해관계자로 등록하기 위해서는 해당 환자단체가 해당질

환을 가진 환자들을 대표할 수 있어야 함을 보여주어야 한다. 2012년 현재까지 159개의 

특정질병 및 상태에 대한 임상진료지침이 개발되어 공표되었다.

[그림 2] 임상진료지침개발 과정

자료: Thomas, 2009a: 21-26의 내용을 재구성
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(2) 과정 및 결과 평가

임상진료지침개발에 직접 참여하는 두 명의 환자 및 보호자 회원은 공개모집하며 주요 

역할은 관련 환자단체의 이해를 대표하는 것이 아니라 그 질병으로 인해 환자들이 겪는 

고통이나 필요한 것들을 지침에 반영하는 것이다. 반면 이해관계자로 등록하여 모든 단

계에서 의견을 개진할 수 있는 환자단체의 경우 전국적으로 지부를 두는 등 관련 환자

들을 대표할 수 있는 단체를 등록시키는 것을 원칙으로 하고 있다(Thomas, 2009a: 22). 

임상진료지침개발팀에 참여하는 환자 및 보호자 회원이나 이해관계자로 등록한 환자

단체는 의사결정에 필요한 정보에 대한 접근성은 제도적으로 잘 보장되어 있는 것으로 

보인다. 참여자 의견이 공식적인 의사결정단위에 직접 전달되고 있다. 예컨대 환자 및 

보호자 회원의 경우 전문가와 동등한 자격으로 직접 개발에 참여하여 환자의 경험과 관

련하여 참고할만한 근거도 제시하고 있다. 국가보건임상개선위원회의 환자 및 시민참

여팀이 상설운영되고 있으며 이 팀은 임상진료지침개발 뿐만 아니라 의료기술평가 등 

모든 활동에 환자 및 시민참여프로그램의 기획 및 실행을 담당하고 있다(Thomas, 

2009b). 따라서 임상진료지침개발팀에 참여하는 환자 및 보호자 회원들이 언제든지 필

요한 조언을 구할 수 있으며 이해관계자로 등록한 환자참여단체가 적극적으로 의견을 

개진할 수 있도록 도와주고 있다. 임상진료지침의 최종 개발내용에 환자 및 보호자 회

원이나 환자단체의 요구가 반영되고 있다. 주로 의학적인 내용보다 환자교육, 환자가족

의 돌봄 등 주로 비의학적인 내용에 국한되는 경향이 있었다(Patient Involvement Unit, 

2004). 그러나 환자회원이나 환자단체의 의견이나 제출하는 근거들이 전문가들이 제시

하는 과학적 근거만큼 비중 있게 다루어지는 않고 있다(Kelson, 2009).

5. 고찰 및 결론

노동당 블레어 정부 초기 국영의료체계 개혁은 사회주의적 요소와 시장주의적 요소가 

혼합된 제3의 길의 중도적 성격이었으나 이러한 개혁노선의 효과가 분명치 않은데다가 

2002년도부터 국영의료체계 대한 대규모 투자가 시작되고 환자 대기기간 감소와 질 향

상에 대한 국민적 요구는 더욱 거세어지자 결국 블레어 노동당 정부는 국영의료체계의 
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시장주의적 개혁노선으로 그 궤도를 수정하였다(Foster & Gabe, 2008; Dixon, Mays & 

Johns,  2011). 이로 인해 환자 및 시민참여 정책은 개인적 접근법이 강조되고 집단적 접

근법은 단지 이를 보완하는 정도의 역할로 후퇴하였다. 그러나 1999년부터 국영의료체

계의 각 영역에서 이미 적극적으로 추진되어 온데다가 이를 폐지하지 않고 유지함에 따

라 각 영역의 특성에 맞게 운영되어 왔다. 영국 노동당정부 기간 동안(1998-2009) 국영

의료체계의 환자 및 시민참여프로그램 시행 경험이 우리에게 주고 있는 정책적 함의들

을 도출하였다.

첫째, 전문적이고 복잡해 보이는 의료정책결정과정에 시민들이 얼마나 관심을 갖

고 도움이 될 만한 의견개진을 할 수 있겠는가에 대한 의문이 제기될 수 있다. 특히 정부

관료들의 정책결정과정의 시민참여에 대한 인식수준은 시민참여제도 활성화에 중요한 

영향요인중의 하나일 것이다. 박천오(2002)에 따르면 우리나라 중앙 및 지방공무원들

은 정책과정의 시민참여가 긍정적인면과 부정적인면이 동시에 존재한다고 생각하고 

있었으며 부정적인 시각의 가장 중요한 이유는 다수 시민의 무관심과 전문성 부족으로 

참여가 저조하고 의사결정에 별다른 도움을 주지 못할 수 있다는 것이다. 이 점에서 교

육, 환경 등 타 부문보다 상대적으로 더 복잡하고 전문적인 지식을 요하는 보건의료부

문에서 관련 공무원들의 환자와 시민들의 참여의지와 역량에 대한 부정적인 인식은 더

욱 강할 것이다. 영국의 경우 지역주민참여네크워크의 개인 및 단체 회원, 임상진료지

침개발에 직접 참여한 환자 및 보호자와 이해관계자로 등록한 환자단체들이 주어진 임

무들을 원활히 수행할 수 있도록 각각 호스트(HOST)와 환자 및 시민참여팀(Patient 

Involvement Unit)라는 전담팀을 두어 지속적인 교육 및 행정적 지원을 실시하였다. 이

러한 사례는 보건의료정책결정과정의 환자 및 시민참여에 부정적인 관계자들을 설득

하는데 유용한 참조자료가 될 것이다.

 둘째, 영국 블레어와 브라운 노동당 내각에서 시행된 국영의료체계의 환자 및 시

민참여는 정도의 차이는 있지만 실질적이고 효과적인 참여를 위한 기본 원칙에 충실하

도록 노력하였으며 각 영역별 특성을 고려하여 다양한 참여방법을 시도하였다. 예컨대 

참여주체의 대표성을 확보하기 위하여 파운데이션트러스트의 지역주민 및 환자 운영

위원을 등록한 회원투표로 선정하거나 임상진료지침 개발과정에서 이해관계자인 환자

단체를 선정할 때 전국적인 단위의 지부가 있는지 등 관련 환자의 대표성을 지녔는지를 
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검토하였으며 지역주민참여네트워크에서 환자 및 시민들의 정보접근 보장과 그들의 

의견이 의사결정에 직접 반영될 수 있도록 법적으로 제도화하였다. 반면 우리나라의 보

건의료정책 결정과정에 환자 및 시민들의 직접적이고 능동적 참여기회는 매우 제한적

이며 참여기전이 있더라도 소비자단체 혹은 시민단체가 추천하는 자로 획일하되어 있

다. [표 2]에서 보듯이 건강보험정책심의위원회에는 시민단체와 소비자단체가 추천한 

자 각각 1인, 신의료기술평가위원회에는 소비자단체가 추천하는 자 1인, 지방의료원 이

사회에는 소비자 관련 단체가 추천하는 자 1인이며 국립대병원 이사회에는 환자나 시

민이 참여할 수 있는 기전이 없었다. 특히 건강보험정책심의위원회의 시민단체와 소비

자단체의 경우 건강보험가입자이면서 동시에 의료서비스 이용자들을 대표해야 하는데 

이에 적합한 요건이나 추천방법에 대한 구체적인 규정이 없이 정권 교체등 상황에 변화

에 따라 참가하는 단체가 달라져19) 건강보험정책심의위원회의 의사결정 과정의 타당

성에 대한 논란이 제기된 바 있다 있다(김창보, 2010). 현재와 같이 대표성을 담보할 수 

없는 특정 소비자단체 혹은 시민단체가 편의적으로 추천하는 자를 보건의료정책결정 

과정에 위원으로 참여시키는 방식은 과거 정부관료들의 행정편의주의적 발상에서 연

유한 것으로 보인다. 이러한 형식적인 참여를 탈피하고 어떠한 의사결정의 결과에 직접

적으로 영향을 받은 자들을 대표할 수 있는 참여주체의 정립, 적절한 정보에 대한 접근

성 보장 등 실질적인 참여가 일어날 수 있는 참여기전에 대한 연구가 필요하다.

한편 영국 국영의료체계의 환자 및 시민참여 프로그램은 보건의료정책 의사결정

에 가장 직접적으로 영향을 받으며 동시에 가장 적극적으로 참여 가능성이 높은 환자나 

보호자가 개인 혹은 단체자격으로 의사결정과정에 직접 목소리를 낼 수 있도록 보장하

고 있다. 예컨대 임상진료지침 제정과정에 관련 환자 혹은 보호자들을 직접 개발팀의 

일원으로 참여시키며 관련 환자단체를 이해관계자로 등록시켜 임상진료지침 제정의 

모든 과정에서 의견을 개진할 수 있도록 하고 있다. 또한 지역주민참여네트워크의 회원

에도 환자 및 보호자들이 참여하고 있으며 파운데이션트러스트의 운영위원회에도 환

자회원들이 직접 환자측 운영위원을 선출하였다. 반면에 우리나라의 경우 정부가 추진

하는 일부질환의 임상진료지침 제정 활동, 의료기술의 안전성과 유효성을 결정하는 신

19) 시민단체의 자격으로 기존의 건강보험정책심의위원을 추천했던 경제정의실천협의회가 이명박 정부 출범 이후 

바른사회시민회의로 바뀌면서 시민단체의 정의에 대한 많은 논란이 제기된 바 있다.
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기구 기능 및 역할 구성 관련 법령

건강보험정책

심의위원회

건강보험

급여기준,
비용부담,
가입자

보험료 인상

수준 등을 결정

근로자단체 및 사용자단체가 추천하는 각 2명, 시민단체1), 
소비자단체, 농어업인단체 및 자영업자단체가 추천하는 각 1명,  

의료계를 대표하는 단체 및 약업계를 대표하는 단체가 추천하는 8명, 
대통령령으로 정하는 중앙행정기관 소속 공무원 2명, 

국민건강보험공단의 이사장 및 건강보험심사평가원의 원장이 

추천하는 각 1명,  건강보험에 관한 학식과 경험이 풍부한 4명

국민건강보

험법 4조

신의료기술

평가위원회

신의료기술의 

안전성과 

유효성을 평가

의사회·치과의사회·한의사회에서 각각 추천하는 자, 보건의료에 관한 

학식이 풍부한 자, 소비자단체에서 추천하는 자, 변호사 자격증을 가진 

자로서 보건의료관련 업무에 5년 이상 종사한 자 중 보건복지부 장관이 

위촉

의료법 

54조

국립대병원

이사회

조직 및 

예·결산 심의 

및 의결

해당 대학병원의 장과 의과대학장, 치과병원장(해당 학교에 

치과병원이 설립되어 있는 경우), 기획재정부장관과 

교육과학기술부장관이 해당 부처의 3급 공무원 또는 고위공무원단에 

속하는 일반직공무원 중에서 지명하는 사람 각 1명, 해당 대학병원의 

소재지를 관할하는 특별시·광역시·도 또는 특별자치도의 부시장 또는 

부지사까지는 당연직 이사이며, 이 당연직 이사회가 추천하는 

교육과학기술부 장관이 임명하는 병원 경영에 관한 지식과 경험이 

풍부한 외부인사 1명.

국립대병원 

설치법 9조

지방의료원

이사회

조직 및 

예·결산 심의 

및 의결

지방자치단체의 장이 추천한 지방자치단체 소속 공무원 2명(지역의 

보건소장 1명이 포함되어야 한다), 지역보건의료계가 추천하는 사람 

1명, 소비자 관련 단체가 추천하는 사람 1명, 지방의회가 추천하는 

사람 1명

지방의료원 

설립 

운영에 

관한 법률

의료기술평가위원회 및 건강보험급여의 적정성을 검토하는 건강보험심사평가원 산하 

행위전문평가위원회의 활동은 대부분 전문가 위주로 진행되며 환자나 보호자들이 개

인 및 단체자격으로 적극적으로 의견을 개진할 수 있는 제도적 장치는 없는 실정이다. 

직접적인 이해를 가진 환자나 보호자의 참여는 당사자의 이해 집착으로 편향된 의사결

정 등의 부작용 등이 우려가 있을 수 있다. 그런데 영국 국가보건임상개선위원회의 임

상진료지침 제정에서 환자참여 경험은 환자들에게 관심이 높은 대안의학적 치료법, 환

자 및 가족교육, 가족지지 방법 등의 주제들을 진료지침에 포함시키는 실질적인 변화를 

가져왔으며(Patient Involvement Unit, 2004) 이러한 주제들은 전문가들만이 참여하는 

지침개발팀에서는 생각해내기 어려운 것들이었다.

[표 2] 보건의료부문의 의사결정기구들의 기능 및 임원 구성

주1): ｢비영리민간단체지원법｣ 제2조에 따른 비영리민간단체를 말한다.
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셋째, 환자 및 시민참여정책이 궁극적으로 어떠한 효과를 가져다 줄 수 있는 지는 

모두가 관심을 가질 만한 주제이다. 이와 관련하여 최근에 체계적 문헌고찰 연구를 수

행했던 Conklin, Morris, & Nolte(2010)는 “환자 및 시민참여가 긍정적인 효과가 있었는

지, 그 내용이 무엇인지에 대해 명확한 결론을 내리기 어렵다”라고 보고하였다. 영국의 

환자 및 시민참여 경험 역시 환자 및 시민참여가 궁극적으로 해당기관의 중요한 의사결

정에 영향을 주었는지, 의사결정의 질을 높였는지에 대한 명확한 근거를 찾긴 어려웠

다. 그러나 참여의 과정이 대표성이 있는 참여자들에게 더 많은 권한을 위임하고 충분

히 숙고할 수 있는 환경을 마련해주어 실질적인 참여로 이어진다면 당초 기대했던 목표

를 달성할 수도 있을 것이다. 설령 단기적으로 그러한 효과를 얻지 못하더라도 중장기

적으로는 유익한 효과가 일어날 수 있다.

예컨대 Daniel(2009)은“영국 국가보건임상개선위원가 임상진료지침 제정과 의료

기술평가 등 모든 활동에 환자 및 시민을 참여시키는 기관의 방침은 그 자체가 이해관

계자 참여를 강화시키고 또한 전반적으로 의사결정과정의 투명성을 향상시켜 궁극적

으로 국가보건임상개선위원회의 의사결정에 대한 절차적 정당성을 확보하는데 도움이 

된다”라고 평가하였다. 현재 우리나라의 신의료기술평가나 요양급여적정성평가와 관

련된 활동 역시 보험자, 의료기관, 의료기기 및 제약회사 등 다양한 이해관계자들이 서

로 관련되어 있다는 점에서 환자 및 시민참여는 그 자체가 중요한 이해관계자의 한 축

인 환자 및 보호자의 이해를 대변하는 것이며 또한 의사결정의 투명성을 높이는데 도움

을 줄 수 있을 것이다.

이 연구는 발표된 문헌과 영국 보건부 및 관련기관 홈페이지에 실린 보고서에만 의

존한 채 관계자 인터뷰나 현장 관찰 등이 이루어지지 않았고 영국과 우리나라 간의 정

치 및 의료제도, 환자단체나 시민사회의 차이 등으로 인해 영국의 경험으로부터 우리에

게 적합한 시사점을 도출하는데 많은 한계가 있다. 이를 극복하고자 환자 및 시민참여 

프로그램에 대한 긍정적인 평가와 부정적인 평가를 균형 있게 찾도록 문헌탐색시 고려

하였으며, 정치제도 및 의료제도적 차이를 감안한 정책적 시사점을 도출하기 위하여 환

자 및 시민참여 프로그램을 둘러싸고 있는 정책맥락적 환경분석을 추가하였다. 이 연구

는 정책결정과정에서 시민참여와 관련하여 근본적이고 이론적인 논의의 지평을 넓히

는데 초점을 두기보다 실용적 관점에서 향후 정책적 시사점을 도출하는데 중점을 두었
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다. 아직까지 국내에서 보건의료정책결정과정에서 환자 및 시민참여의 이론적 개념 소

개나 선진국의 사례분석 연구가 거의 없었다는 점에서 이 연구는 가치가 있을 것으로 

보인다.
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◖Abstract◗

In serarch for patient and public involvement 

in health care policy-making process:

case studies of England NHS under new labor 

government(1998-2009)

Weonyoung Lee*20)

This study explored the experiences of the public and patient involvement(PPI) in 

the NHS under the Labor government(1998-2009). From the outset, the Labor gov-

ernment had applied actively the PPI policy to all NHS organizations. Though there 

was a little backdrop due to the reinforcement of the marketization of the NHS after 

the midpoint of the lifetime of the labor government, these policy has maintained 

continuously without a break. Three PPI programs were analyzed on the points 

that their process met four criteria for effective participation process and influenced 

the outcome of a decision-making. Local Involve Networks was built up to reflect 

patient and public views on a decision making process of Primary Care Trust and 

Local Authority. It had access to information, official route for delivering public 

view to decision maker, educational and technical support for participants despite 

of there being a lack of representation. Citizen and patient governors, who are 

members of the board of governors for NHS foundation trust, had somewhat repre-

sentation due to being elected by members, while they had little influence on the 

board of directors as well as insufficiency of the other three criteria for effective 

participation process. Two lay people among patients or carers concerned with tar-

get disease of clinical guidelines were involved in the guildeline development and 
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보건의료 정책결정과정에서 환자 및 시민참여 연구  205 ●

◈ 2012.10.31. 접수 / 2012.12.21. 1차 수정 / 2012.12.28. 게재 확정

also patient organization related to the disease could work as a stakeholder in the 

condition that the patient organziation had members nationally. These program 

met sufficiently four criteria for the effective participation process and also showed 

a visible impact on clinical guideline even though it was concentrated on non med-

ical part such as family education. These experiences in the NHS may be very avail-

able for making judgement over introuducing PPI policy, designing a effective par-

ticipation process, and predicting what that policy will bring to us.

Key Words: patient and public involvement, NHS, England


