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Abstract
Although South Korea’s Life-Sustaining Treatment Act institutionalized self-determination 
in end-of-life care, a substantial gap remains between stated preferences and care delivered 
near death. This study examines the pathway through which patient preferences are formed, 
documented, and translated into care. Using National Health Insurance claims for 2013–2023 (N 
≈ 2.59 million decedents aged ≥ 65), we compare the pre-implementation (2013–2017) and post-
implementation (2019–2023) periods, quantifying burdens through an LST Distress Index and 
associated expenditures. Claims are complemented by surveys of 500 older cancer patients, 1,000 
bereaved family members, and a randomized experiment among 2,000 adults. Findings show 
that despite the Act, end-of-life LST exposure remains common, decisions are often delayed, and 
burdens concentrate in the final stage of life. This gap reflects frictions across linked stages: limited 
early conversations, unspecified or inaccessible documentation, uneven ethics committee access, 
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uncertainty in determining the dying phase, and weak palliative care continuity. We propose 
policy interventions to strengthen the linkage between early preference formation and clinical 
execution, including integrating advance directives with physician-patient advance care planning, 
broadening participation, addressing institutional blind spots, and enhancing care continuity.

Keywords: life support care; patient preference; advance directives; palliative care; health 
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I. 연구배경

2018년 ‘호스피스·완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률」(이하 

연명의료결정법)은 임종기 의료현장에서 환자의 자기결정권을 제도화하고, 연명의료 중단을 

둘러싼 법적 불확실성을 크게 완화시켰다[1,2]. 실제로 연명의료 중단 건수는 2018년 3.1만 

건(사망자 대비 10.6%)에서 2024년 7.0만 건(19.6%)으로 증가하였고, 사전연명의료의향서 

누적 등록자는 2025년 8월 기준 300만 명(19세 이상 인구의 6.8%)에 이르렀다[2]. 다만, 

현행 제도는 성격이 다른 두 문서를 함께 포함하고 있는 점에 유의할 필요가 있는데, 

사전연명의료의향서는 건강할 때나 질병 초기 단계에서 개인의 가치와 미래 선호를 미리 

기록하는 문서이고, 연명의료계획서는 말기환자가 의료진과 함께 현재의 임상 상황을 

반영하여 작성하는 의료현장의 결정 문서이다[1,2]. 따라서 사전연명의료의향서가 그 자체로 

곧바로 임상적 최종결정을 대체하는 것은 아니며, 실제 의료현장에서는 연명의료계획서 

작성 또는 환자 의사의 재확인, 임종과정 판단 등의 절차를 거쳐 이행된다[3]. 그럼에도 환자 

선호가 의료행위로 구현되는 정도는 여전히 제한적이다. 2023년 노인실태조사에서 65세 

이상 응답자의 84.1%가 회복 가능성이 없는 상태의 연명의료를 원치 않는다고 답했지만[4], 

실제로 65세 이상 사망자 중 연명의료를 유보·중단한 비율은 16.7%에 그쳤다. 또한 연명의료 

중단 결정 가운데 환자 본인의 명시적 의사에 따른 비율이 절반 수준에 그쳐, 나머지 절반은 

의사표현이 불가능한 상황에서 가족이 결정하고 있다[2]. 이러한 괴리는 ‘선호 형성–표현–

이행’의 연속적 과정에서 마찰이 발생할 경우, 환자의 자기결정권이 실질적으로 작동하지 

못할 가능성이 존재한다는 점을 보여준다[5]. 본 연구는 연명의료계획서의 임상적 적절성 

자체를 직접 평가하기보다, 건강보험DB와 자체 조사자료를 바탕으로 (1) 고령층 생애말기 

의료에서 연명의료 노출이 제도 시행 전후 어떻게 변화했는지, (2) 선호의 사전 형성과 

의료현장 이행 사이의 연결 과정에서 어떤 제약이 작동하는지, (3) 그 연결을 보완하기 위한 

제도 개선 방향이 무엇인지를 정리하고자 한다. 또한 본 연구는 모든 임종이 의료기관에서 

이루어져야 한다거나 특정 선택이 규범적으로 우월하다는 전제를 두지 않으며, 다양한 돌봄 

환경에서 환자 선호가 적절한 절차를 거쳐 구현되는 조건을 검토하는 데 목적이 있다.

II. 연구방법

1. 분석 자료 및 대상
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본 연구는 건강보험 데이터베이스에서 추출한 2013–2023년 중 사망한 65세 이상 

약 259만 명의 진료 기록을 주된 분석 자료로 활용하였다. 제도 시행 전후 비교를 위해 

2018년은 과도기로 보고 시행 이전(2013–2017)과 시행 이후(2019–2023)의 추세를 

중심으로 살펴보았으며, 이 과정에서 도입된 주요 정의와 조작적 측정은 Appendix에 

제시하였다(Appendix 1). 추가적으로 고령 암 환자 500명, 암 사망자 가족 1,000명 및 

일반인 2,000명을 대상으로 한 서베이를 통해 수집한 데이터뿐만 아니라, 건강보험 재정 통계, 

인구추계 등의 거시 지표도 분석에 활용하였다. 다만 건강보험DB는 연명의료계획서의 세부 

작성 과정, 임상적 적절성, 환자 상태에 대한 의료진의 상세 판단을 직접 관측하지 못하므로, 

본 연구는 청구자료에서 관측 가능한 연명의료 노출 여부, 연명의료중단등 결정 이행관리료 

청구, 의료비, 시술 패턴 등을 통해 제도 운영의 결과적인 양상을 파악하는 데 집중하였다. 

본 연구는 공용기관생명윤리위원회의 심의(승인번호: P01-202507-01-013)를 거쳐 

진행되었음을 밝혀 둔다.

2. 분석방법

1) 연명의료 고통지수(life‑sustaining treatment distress index, LSTDI) 시산

연명의료로 인한 신체적 고통을 정량화하기 위해, 전문가 자문과 문헌의 기록에 

기초하여[6–9] 연명의료 시술 1회당 통증 강도를 시각적 통증 척도(visual analogue 

scale, VAS)를 기반으로 0–10점으로 계량화한 후, 건강보험 데이터베이스에서 관측되는 

연명의료 시술 시행 횟수에 반복 가중함수를 적용하여 개인 단위의 LSTDI를 시산하였다. 

이는 동일 시술 반복 시 통증의 누적으로 인한 민감화 또는 신체적 적응 가능성을 반영하기 

위한 것이고, 서로 다른 시술이 시행되는 경우에는 적용하지 않았다.1) 아울러, 지수 산정에 

필요한 임상적 근거가 충분하지 않은 상황을 고려하여, 지수가 실제 고통수준을 과대추정 

하지 않도록 지수계산 시 적용되는 parameter 들을 보수적으로 설정하였으며 감염·출혈 등 

부작용도 제외하였다(Appendix 2).

2) 서베이

우선, 고령 암 환자(500명) 및 암 사망자 가족(1,000명)을 대상으로 연명의료 계획 수립, 

가족 합의 과정, 생애말기 의료 선호, 간병·소득손실 등과 같이 연명의료 과정에서 겪게 되는 

경험을 추적하는 설문 조사를 실시하였다. 이에 더해, 일반 성인 2,000명을 4개 집단(각 

1) �고강도 시술인 심폐소생술, 체외생명유지술, 인공호흡기 착용은 반복될수록 고통이 증가하되 약 1.3배 
수준에서 포화되는(saturation) 함수를 적용하였다. 이러한 상한값은 반복 자극에 대한 통증 반응이 
선형적으로 증가하기보다 한계효과가 체감되며 일정 수준에서 안정화되는 비선형적 특성을 반영한 것으로, 
진정·진통 관리, 생리적 반응의 한계 등을 고려할 때 추가 고통이 기저 수준을 크게 초과하지 않는다는 점을 
반영한 보수적 제약조건이다. 이러한 포화형 구조는 효용 및 비효용이 무한히 증가하지 않는다는 보건경제학의 
bounded utility(disutility) 가정과도 일관된다. 반면 항암제 투여, 혈액투석, 수혈, 혈압상승제 투여 등 
상대적으로 강도가 낮은 시술은 반복 시행 과정에서 통증이 점진적으로 완화되는 적응(adaptation) 효과를 
반영한 하이퍼볼릭(hyperbolic) 감쇠 함수를 적용하였다. 이는 반복 횟수 증가에 따라 한계 고통이 체감되는 
구조로, 보건경제학/노동경제학에서 효용·피로·부담의 동태적 변화를 설명할 때 사용되는 함수 형태이다. 
아울러 혈압상승제 투여와 같이 빈도가 매우 높은 시술의 경우 총 고통 기여도가 비현실적으로 과대평가되는 
것을 방지하기 위해 누적 고통 값이 10을 초과하지 않도록 상한을 설정하였다. 이러한 누적 통증 함수는 동일 
시술의 반복에 국한하여 적용하였다. 
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500명)으로 무작위 배정한 후, 연명의료 관련 정보(신체적 고통/경제적 비용/존엄한 죽음)에 

대한 노출이 개인의 연명의료 중단 의향 변화에 미치는 영향을 0–10점 척도로 측정하는 설문 

실험을 추가로 실시하였다(Appendix 3).2) 서베이 및 RCT(randomized controlled trial) 

연구를 위해 설문조사업체인 ㈜한국리서치와 계약을 맺었으며, 본 연구의 대상자 모집은 

㈜한국리서치가 보유한 자체 패널을 통해 진행하였다. ㈜한국리서치는 약 100만 명(전 

연령대 기준) 수준의 패널을 확보하고 있으며, 해당 패널을 통해 국가승인통계를 진행하는 

등 패널의 전국민 대표성 또한 다양한 통계 서비스를 통해 인정받고 있다. 해당 패널 내에는 

자연 발생적으로 고령암환자, 고령암사망자가족 군별에 해당하는 표본이 각각 최소 2%(약 

2만 명) 이상 존재한다. 아울러 만 19세 이상 일반 성인군의 경우 해당 패널 내 전국 약 95만 

명 이상의 충분한 패널 수를 보유하고 있다. 본 연구의 대표성을 확보하기 위하여 성별, 

연령별(20대/30대/40대/50대/60대/70대 이상), 지역별(서울, 인천/경기, 대전/세종/충청, 

광주/전라, 대구/경북, 부산/울산/경남, 강원/제주) 인구규모에 비례하여 연구대상자를 

선정하였다. 선정된 연구대상자를 대상으로 연구의 목적, 절차 및 일정 등의 연구 방법을 

포함한 모든 정보를 상세히 설명하였으며, 웹 설문상으로 연구 참여 동의를 획득하였다. 

설문조사는 비대면 모바일/웹 설문조사로 시행되었으며 1회에 걸쳐 20분 내외로 

진행하였다.3) 고령 암 환자 설문조사에서는 기본 개인정보 및 질병 관련 정보(성별, 연령, 

거주지역(시도), 암 질환 여부, 암 발병기관, 암 진단시기, 암 진행단계), 연명의료결정제도와 

사전연명의료의향서 관련 문항(연명의료결정제도 인지도, 연명의료결정제도 인지 시점, 

연명의료결정제도 인지 경로, 연명의료결정제도 인지 후 인식, 사전연명의료의향서 작성 

여부, 사전연명의료의향서 작성 시기, 사전연명의료의향서 작성 이유, 개별 연명의료 시술 

선택, 사전연명의료의향서 작성 가족 공개 여부, 사전연명의료의향서 작성에 대한 가족 

반응, 가족에게 알리지 않았을 경우 이유, 연명의료에 대한 의향 변경 의사, 연명의료에 대한 

의향 변경 사유), 연명의료계획서 관련 문항(연명의료계획서 제안 여부, 연명의료계획서 

작성 여부, 연명의료계획서 작성 사유, 연명의료계획서 변경의사, 연명의료계획서 변경의향 

사유), 사전돌봄계획 및 호스피스 인식 관련 문항(좋은 죽음의 요소, 생애말기 연명의료 및 

완화의료에 대한 선호, 임종기 연명의료 및 완화의료에 대한 선호, 사전돌봄계획 논의 여부, 

계획한 돌봄의 종류, 사전돌봄계획 논의하지 않은 이유, 호스피스 및 완화의료 이용의향, 

호스피스 및 완화의료 비이용 사유)을 조사하였다. 마지막으로 사회인구학적 특징 및 

배경(최종학력, 혼인상태, 자녀 수, 종교, 가구원 수, 소득, 순자산, 주된 일자리, 직업군)을 

조사하였다.

고령 암 사망자 가족에 대해서는 기본 개인정보 및 사회인구학적 배경을 비롯하여 

연명의료결정제도와 사전연명의료의향서 관련 문항(연명의료결정제도 인지도, 인지 시점, 

인지 경로, 인지 후 인식, 가족(고인)의 사전연명의료의향서 작성 여부, 작성 주체, 사전 작성 

제안 여부, 고인의 작성 사유, 미작성 사유), 가족의 연명의료 관련 문항(임종 전 연명의료 

여부, 임종까지의 기간, 연명의료 주 결정자, 임종 전 받은 연명의료 시술 종류, 고인의 

연명의료계획서 작성여부, 연명의료 결정 사유, 간병인 고용여부, 고용 비용, 고용에 따른 

경제적 부담 여부, 일자리 중단 여부, 일자리 중단에 따른 기회비용, 가정의 경제적 부담여부, 

2) �성인대상 RCT를 수행한 선행연구에 따르면 집단의 수가 500명일 경우 집단 간 비교가 용이한 것으로 알려져 
있다[3].

3) �본 설문에 사용된 전체 설문 문항은 아래 링크를 통해 확인할 수 있다. https://drive.google.com/drive/fold
ers/1oTX3hDFkw9m6usijmozOeP_Qf-TIDbSJ?usp=sharing

https://drive.google.com/drive/folders/1oTX3hDFkw9m6usijmozOeP_Qf-TIDbSJ?usp=sharing
https://drive.google.com/drive/folders/1oTX3hDFkw9m6usijmozOeP_Qf-TIDbSJ?usp=sharing
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김태경, 한은정, 이인로, 정종우, 유인경, 박영우 - 생애말기 선호 이행의 제약 

고인의 연명의료에 관한 의견, 의견에 대한 사유, 연명의료 중단 결정 과정에서의 갈등여부, 

의료기관 윤리위원회 설치 여부, 윤리위원회의 도움 여부, 희망하는 연명의료 시술), 

사전돌봄계획 및 호스피스 인식 관련 문항(고인의 선호 임종장소, 실제 임종장소, 고인이 

바라는 임종방식, 사전돌봄계획 여부, 계획한 돌봄 종류, 연명의료 및 완화의료에 관한 선호, 

호스피스 및 완화의료 이용 의향)을 조사하였다.

일반성인 설문조사(RCT)에서는 기본 개인정보 및 사회인구학적 배경을 비롯하여 

연명의료결정제도와 사전연명의료의향서 관련 문항(연명의료 중단 의향, 연명의료 중단 

의향 이유, 사전연명의료의향서 작성 의향, 사전연명의료의향서 작성 계획, 가족 반대에도 

연명의료 중단 유지 여부, 연명의료 시술 선택), 제도 이해를 확인하기 위한 퀴즈 문항, 

제도개선방안 관련 문항(현재 제기되는 연명의료결정제도 개선에 관한 의견)을 조사하였다.

3) 매칭기법을 활용한 연명의료 중단의 비용효과 추정

연명의료중단등 결정 이행관리료 행위수가가 청구된 이후 1개월 이내 사망자를 ‘연명의료 

중단 사망자’로 정의하고, 사망 전 1개월 이내 연명의료를 받고 연명의료를 중단하지 않은 

‘연명의료 사망자’ 중에서 정확 일치-성향점수 결합 매칭으로 비교군을 구성하였다. 중단 

사망자에게는 매칭된 연명의료 사망자의 실제 사망 시점을 ‘가상적 사망시점’으로 부여하여, 

그 시점 기준 m개월 전 의료비를 비교하는 패널을 구성한 뒤 개인 고정효과와 연도·월 

고정효과를 포함한 회귀모형으로 의료비 차이를 추정하였다(Appendix 4).

4) 건강보험 재정 기준 연명의료 관련 지출 규모 추정

본 절의 목적은 연명의료와 관련된 ‘사회 전체 자원’을 완결적으로 추계하는 것이 아니라, 

건강보험 재정이라는 단일 재정 관점에서 연명의료 관련 지출의 장기 추세를 가늠하는 데 

있다. 이를 위해 건강보험DB를 이용해 자체 시산한 보험급여 실적치 통계, 국회예산정책처의 

‘2023–2032 건강보험 재정 전망’ 및 통계청의 ‘2022–2072 인구추계’ 자료를 활용 

하였다(Appendix 5)[10,11]. 아울러 시나리오 분석에서의 연명의료 실행률 변화는 제도, 

선호, 돌봄 인프라가 함께 달라지는 가정적 경로를 의미하며, 특정 정책의 인과효과를 직접 

추정한 것은 아니다. 따라서 본 추정은 건강보험 재정에 관한 민감도 분석으로 이해되어야 

하며, 의료기술 발전, 정책 개편, 질병구조 변화 등을 충분히 반영하지 못한다는 한계가 있다.

Ⅲ. 연명의료 결정 제약 요인과 영향 분석

1. 단계별 제약 요인: 선호 형성에서 이행까지의 마찰

건강보험DB에 따르면 2018년 ‘연명의료결정법’ 시행 이후 연명의료 중단 건수는 

2018년 3.1만 건(사망자 대비 비중 10.6%)에서 2024년 7.0만 건(19.6%)으로 크게 

늘어났다. 그런데, 이를 환자의 연명의료 노출 정도를 보여주는 사망자 대비 연명의료 

시술을 받은 환자 비율로 살펴보면 다소 다른 상황이 드러난다. 2013–2017년 중 65세 이상 

사망자의 약 55%가 평균 19일 동안 연명의료를 받은 것으로 추정되었다. 그런데, 2018년 
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‘연명의료결정법’ 시행 이후인 2019–2023년에는 사망자의 64%가 연명의료를 받았으며, 

연명의료 기간은 평균 20일로 늘어났다. 특히, 2023년에는 고령사망자(약 29만 명) 가운데 

67%가 연명의료를 받았으며, 연명의료 기간은 평균 21일로 추정되었다. 제도 시행 이후 

연명의료 중단 건수는 증가했지만, 임종기 직전 연명의료 노출이 여전히 넓게 나타난다는 

점은 제도 도입만으로는 선호의 사전 형성과 의료현장 이행 사이의 마찰이 충분히 해소되지 

않았음을 시사한다. 이러한 마찰은 사전연명의료의향서와 연명의료계획서가 연결되는 방식, 

윤리위원회 접근성, 임종기 판단, 돌봄 전환의 제약을 함께 살펴보아야 입체적으로 이해할 수 

있다. 한편, 연명의료결정제도의 의의가 임종기 의료현장에서 기존에 지속되던 연명의료를 

중단할 수 있게 한 데 그치지 않고 환자 상태와 의사에 따라 연명의료를 새로 시작하지 않는 

‘유보’를 제도적으로 가능하게 했다는 점을 감안하면, 연명의료결정제도 시행의 효과는 

‘중단’뿐만 아니라 ‘유보’도 포함해야 한다. 그러나 건강보험 청구자료는 시행된 처치와 그 

청구 내역은 관측할 수 있어도 시행되지 않은 처치로서의 유보는 직접 포착하기 어렵다. 

따라서 본 연구에서 제시한 제도 시행 후 연명의료 노출의 추이는 유보 증가 효과를 충분히 

반영하지 못할 수 있으며, 제도의 전체 효과가 아니라 청구자료상 관측 가능한 시행 및 중단 

양상에 한정된 결과로 해석되어야 한다.

1) 사전 논의 단계: 대화의 부재와 의사표현 수단의 제약

죽음과 임종에 대한 사회적·가족 내 대화의 부재는 사전돌봄 계획과 이에 대한 문서화를 

지연시킨다. 고령 암 환자 대상 설문에서 사전연명의료의향서를 작성하지 않은 이유에 대해 

‘죽음을 생각하고 싶지 않아서’(51.0%), ‘제도를 잘 알지 못해서’(32.6%)라는 응답이 가장 

많았다. 또한 유가족 설문에서는 연명의료 중단 결정 과정에서 약 20%가 가족 간 갈등을 

경험했다고 응답하였다. 이는 법규정상 가족의 합의·진술에 의존해야 하는 경우가 많은 

현실로 인해, 환자의 뜻이 온전히 실현되기 어려울 수 있음을 보여준다. 여기서 중요한 점은 

사전연명의료의향서가 곧바로 최종 임상결정을 대신하지 않는다는 사실 자체가 아니라, 사전 

논의가 충분하지 않고 사전연명의료의향서의 구체성이 낮아 이후 연명의료계획서 작성과 

의료현장의 확인 절차로 자연스럽게 이어지지 못한다는 데 있다. 현행 사전연명의료의향서는 

연명의료 전반에 대한 ‘일괄적’ 중단 의사를 표명하는 방식이어서, 개별 연명의료 시술별 

선호, 돌봄 방식, 임종 장소, 가치관 등 구체적 선호를 담아내기 어렵다. 또한, 상담·작성·등록 

기관과 방식이 제한된 점(대면 방문 중심)은 거동이 불편한 고령층이나 시간 제약이 큰 

집단에게 접근성 제약으로 작용한다.

2) 의료기관 선택 단계: 윤리위원회 접근성의 격차

의료기관윤리위원회(또는 공용윤리위원회 위탁) 체계는 의료현장에서 환자 자기결정권을 

실제로 작동시키는 핵심 기반이며, 특히 연명의료계획서 작성과 이행을 뒷받침하는 제도적 

인프라이다. 그러나, 위원회 설치·지원 역량은 의료기관 유형과 지역에 따라 불균등하다. 

의료기관윤리위원회가 없는 중소병원·요양병원에서는 제도를 실질적으로 활용하기 어려운 

사례가 보고되며, 공용윤리위원회 역시 전국적 수요에 비해 규모와 전담 인력이 제한적이다. 

결과적으로 환자의 사전 의사나 선호가 존재하더라도, 이를 임상적으로 구체화하고 실행할 

수 있는 기관에 접근했는지가 이행 가능성을 좌우할 수 있다.
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3) 임종기 판정 단계: ‘이행시점’의 불확실성

현행 법은 연명의료 중단 이행시점을 ‘임종기(회생 불가능, 임종 임박)’로 한정한다. 이는 

회복 가능성이 남아 있는 환자를 보호하고 제도의 오남용을 방지하려는 윤리적 고려와 

연결되어 있다. 그러나 암 이외 다수 질환에서는 상태가 호전과 악화를 반복하여 임종 시점 

예측이 어렵고, 이로 인한 판단 지연은 환자선호와 무관한 시술 지속으로 연결될 수 있다. 

임종 1개월 내 연명의료를 중단한 사례를 보면, 중단 결정의 40%가 임종 직전 1주일 이내에 

이루어졌고, 환자는 평균 6.8개의 연명의료 시술을 받은 것으로 나타났다. 이는 중단을 

희망하는 경우에도 이행시점 제약 때문에 실제로는 임종 직전까지 시술이 지속될 가능성을 

시사한다. 다만 건강보험DB만으로는 법 시행 이후 임상 현장에서 증가한 유보와 중단을 

완전히 구분하거나, 개별 증례에서 해당 결정이 의학적으로 얼마나 적절했는지를 직접 

평가하기 어렵다. 따라서 본 연구는 개별 임상판단의 타당성을 재단하기보다, 이행시점의 

제약이 환자선호 구현에 미치는 구조적 영향을 살피는 데 초점을 둔다.

4) 중단 이후 돌봄 단계: 대안 인프라의 부족

연명의료 중단 결정은 ‘돌봄 전환’이 뒷받침될 때 현실적 선택이 된다. 그러나 

호스피스·완화 의료를 실행할 수 있는 기관의 수와 지역 분포에서 제약4)이 크고, 이용 희망(약 

90% 수준)과 실제 이용(암 사망자의 20%대 초반) 간 괴리도 크다[12]. 병원 내 사망 자체를 

일률적으로 바람직하지 않다고 단정할 수는 없다. 다만 호스피스, 재택의료, 지역사회 

돌봄과 같은 대안적 선택지가 충분히 확보되지 못한 상태에서 우리나라 환자의 약 70%가 

죽음의 장소·방식 선택지가 제한된 채 병원(2021년, OECD 기준)에서 임종을 맞는 ‘병원 내 

사망’이라는 일원화된 죽음 방식을 따르는 구조가 관측된다는 사실은, 현재의 결과가 충분한 

선택의 산물인지 아니면 제약의 결과인지 점검할 필요가 있음을 보여준다[13].

2. 제약의 결과: 환자의 고통과 사회적 부담의 증가

연명의료 결정 전 과정에 존재하는 제약 요인으로 인해 환자 의사와 괴리된 연명의료는 

환자와 가족, 그리고 사회 전체에 다양한 영향을 미친다. 특히 환자의 신체적 고통, 환자와 

가족의 경제적 부담 그리고, 생애말기 의료자원 배분의 불균형 측면에서 그 영향이 

두드러진다.

1) 환자 고통

본 연구에서 산출한 LSTDI에 따르면, 연명의료 환자의 평균 신체적 고통은 단일 질환이나 

단일 시술에서 경험하는 최대 통증의 약 3.5배에 이른다. LSTDI 상위 20%에 해당하는 

환자가 겪는 고통은 이보다 훨씬 큰 약 12.7배 수준에 달해, 고강도 시술이 집중된 특정 

환자군이 매우 극심한 신체적 부담을 지고 있음을 보여준다. LSTDI(분석대상 환자 평균)가 

2013년 37.9점에서 2023년 34.8점으로 낮아지기는 하였으나, 이는 여전히 VAS 기준 최대 

4) �2025년 기준 전국 입원형 호스피스 전문기관은 103개소에 불과하며, 이 중 대부분이 수도권에 집중되어 
있다.
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통증 점수(10점)[6]의 약 3.5배에 해당하는 높은 수준이다. 연명의료는 여러 치료 행위가 

복합적으로 시행되는 특성을 지니므로, 시술별 통증 강도가 가중되면서 단일 시술 1회 

기준 최고 강도(10점)를 상회하는 LSTDI가 산출된다. 2019–2023년 중 LSTDI를 분위별로 

살펴보면, 5분위(상위 20%)의 평균 LSTDI는 127.2점으로 4분위(24.5점)에 비해 5배 이상 

높아, 연명의료로 인한 고통이 상위 집단에 집중되는 양상이 관측된다.

2) 생애말기 의료비와 가족 비용의 부담

연명의료 환자가 임종 전 1년간 지출하는 의료비, 이른바 ‘생애말기 의료비’는 빠른 

속도로 증가해 왔으며, 가계의 연간 소득과 순자산을 고려할 때 특히 취약 계층에 상당한 

부담이 될 수 있다. 연명의료 환자 1인당 평균 생애말기 의료비(건강보험부담금을 제외한 

본인부담금)는 2013년 547만 원에서 2023년 1,088만 원으로 연평균 7.2%씩 늘어 약 

2배가 되었고, 2023년 기준 65세 이상 가구 중위소득의 약 40% 수준에 달한다. 소득 

1분위의 연평균 소득(862만 원)은 생애말기 의료비의 80%에 불과하며 순자산 규모 역시 

1분위는 평균 584만 원(중간값 550만 원), 2분위는 평균 7,295만 원(중간값 7,142만 원)에 

각각 그쳐, 생애말기 의료비는 저소득·저자산 계층에 이미 상당한 수준의 경제적 부담으로 

작용하고 있을 가능성이 크다. 의료비 지출은 임종 직전 1개월에 집중되는 경향이 뚜렷한데, 

이러한 상황을 보다 자세히 살펴보고 분석 범위를 명확히 하기 위하여 연명의료와 관련하여 

발생하는 비용을 포괄 범위에 따라 다음과 같이 분류해 보았다. ‘연명의료결정법’에서 규정한 

연명의료 시술 7종에 직접 투입된 비용을 협의의 연명의료비, 이러한 시술뿐만 아니라 이에 

수반된 기타 치료·처치 비용까지 포함한 비용을 광의의 연명의료비, 연명의료 환자의 임종 

전 30일 동안 이루어진 모든 의료행위를 포괄하는 비용을 최광의의 연명의료비로 구분한 

후 이들 비용의 크기를 살펴보았다. 환자 본인이 부담하는 협의의 연명의료비는 2013년 

1인당 평균 19만 원에서 2023년 26만 원으로 증가하였고, 광의의 연명의료비는 같은 기간 

156만 원에서 293만 원으로 확대되었다. 최광의 연명의료비 역시 178만 원에서 330만 

원으로 늘어났으며, 2023년 기준 생애말기 의료비의 30%를 차지해 의료비 지출이 임종 직전 

짧은 기간에 집중됨을 보여준다. 또한 임종 전 30일 동안 연명의료를 지속한 환자는 같은 

기간 중단한 환자보다 약 153만 원 더 많은 의료비를 지출한 것으로 나타났다. 환자 가족은 

의료비 외에도 간병에 따른 직·간접 비용으로 추가적인 경제적 부담을 겪을 수 있다. 자체 

설문조사에서 연명의료를 지속한 가족의 49%는 간병인을 고용한 경험이 있다고 응답하였고, 

간병인 고용 비용은 월평균 224만 원으로 나타났다. 간병인을 고용한 응답자의 93%는 해당 

비용이 ‘부담스러운 수준’이라고 답했다. 또한 응답자의 46%는 환자 간병을 위해 본인 또는 

다른 가족이 일자리를 중단한 경험이 있다고 응답했으며, 이로 인한 월평균 소득 감소액은 

327만 원에 달했다. 휴직 또는 퇴직을 경험한 이들 가운데 87%는 이러한 소득 감소가 가계에 

경제적 어려움을 초래했다고 응답하였다.

3) 생애말기 의료체계의 구조적 불균형

우리 사회는 생애말기 돌봄 수요가 높아지는 가운데, 건강보험 재정에서 임종기 연명의료 

관련 지출이 빠르게 증가하는 구조에 직면해 있다. 이와 같은 상황이 지속되면 생애말기 

돌봄의 재정 배분상 불균형은 더욱 심화될 수 있다. 실제로 건강보험 총 급여지출 증가분 
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가운데서 연명의료 환자를 위해 임종 전 1년간 지출한 건강보험 급여지출 증가분이 차지하는 

기여율은 2014년 3.6%에서 2022년 15%로 상승하였다. 또한 고령층 전체 의료비에서 

연명의료비가 차지하는 비중도 2016년 9%에서 2023년 13%로 확대되었다. 연명의료 시술 

비율이 현재 수준(약 70%)으로 유지된다고 가정할 경우, 건강보험의 연명의료비 지출은 

2030년 3.0조 원에서 2070년 16.9조 원으로 증가하는 반면, 환자 본인의 의사가 연명의료 

결정 과정 전반에 보다 충실하게 반영되어 연명의료 시술 비율이 15% 수준으로 낮아지는 

시나리오에서는 2070년 연명의료비 지출이 3.6조 원에 그치는 것으로 추정된다. 여기서 

15% 시나리오는 규범적 목표치가 아니라, 2023년 노인실태조사에서 나타난 연명의료 거부 

응답 비율(84.1%)을 참조하여 설정한 민감도 분석용 가정이다. 따라서 본 결과는 건강보험 

재정 관점에서 본 장기 지출 경로의 범위를 제시하는 것이며, 이를 곧바로 사회 전체 자원 

규모나 특정 정책의 순효과로 해석해서는 안 된다. 그럼에도 불구하고 이러한 결과는 환자 

선호가 보다 일찍, 보다 구체적으로 논의되고 임상 현장에 연계될수록 건강보험 재정 

측면에서 다른 생애말기 돌봄에 자원을 재배분할 여지가 커질 수 있음을 시사한다. 아울러 

환자·가족 역시 연명의료에 지출하던 본인부담금 일부를 생애말기 돌봄으로 전환할 수 있다. 

이는 환자가 원하는 방식으로 삶의 마지막을 설계하고, 생애말기 돌봄의 질을 높이는 데 

기여할 수 있다.

Ⅳ. 분석 결과에 기반한 정책개선 방안

이상의 분석은 정책개선 방안이 독립적인 제안의 나열이 아니라, 앞서 확인한 제약요인과 

그 결과에 대응하는 연결된 정책 패키지여야 함을 시사한다. 사전 논의 단계의 대화 부재와 

의사표현 수단의 한계는 사전연명의료의향서의 개인화와 정보·참여 경로 확대의 필요성으로 

이어진다. 의료기관·윤리위원회 접근성의 격차와 임종기 판정의 불확실성은 제도 사각지대 

해소와 이행시점 관련 논의의 근거가 된다. 또한 중단 이후 돌봄 인프라 부족, 그리고 그로 

인해 확인된 환자 고통·가족 부담·의료자원 배분의 불균형은 생애말기 돌봄의 연속성 강화를 

요구한다. 이상의 진단을 토대로, 본 연구는 현행 연명의료 결정 과정에서 환자의 자기결정권 

보장을 실질화할 수 있는 주요 보완 방안으로 사전연명의료의향서의 개인화, 대국민 홍보 

강화와 제도 참여 경로의 확대, 제도 사각지대 및 이행시점 문제 해소, 생애말기 돌봄의 

연속성 강화 등을 제안한다. 여기서 각 정책은 앞선 분석과 일대일로 대응한다. 즉 사전 

논의 단계에서 드러난 선호 형성·표현의 제약에는 개인화된 의향서와 정보 접근성 개선이, 

의료기관 선택 및 임종기 판정 단계의 제약에는 윤리위원회 접근성 보완과 이행시점 관련 

제도 개선이, 중단 이후 돌봄 단계의 제약과 그로 인해 나타난 환자 고통·가족 부담·의료자원 

불균형에는 돌봄 연속성 강화가 각각 대응한다. 따라서 아래의 제안은 독립적 과제의 병렬적 

나열이 아니라, 연명의료 결정 전(全) 과정의 마찰을 줄이기 위한 상호보완적 패키지로 

이해될 필요가 있다.

1) 사전연명의료의향서와 연명의료계획서의 연계 강화

현행 서식이 개별 시술별 선호를 담지 못해 ‘환자 선호와 의료 행위 간의 괴리’를 낳는다는 

분석 결과(III.1.1)에 기초하여, 환자의 구체적 선호와 가치관을 의료현장에 더 정확히 반영할 
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수 있도록 사전연명의료의향서의 정보 내용과 연명의료계획서 작성 과정을 더 긴밀하게 

연결시킬 필요가 있다. 사전연명의료의향서는 미래 선호를 미리 기록하는 출발점이고, 

연명의료계획서는 이를 임상 상황 속에서 구체화하는 문서라는 점에서 두 제도는 대체 

관계가 아니라 연속 관계에 있다. 따라서 새 연명의료의향서 서식에는 법정 연명의료 

시술에 대한 선택적 거부 또는 허용, 그리고 현행 법정 연명의료에는 포함되지 않지만 생명 

유지와 밀접한 인공영양공급에 대한 의사, 장기기증 의사, 의료결정 대리인 지정 항목 등이 

포함될 수 있다. 또한 임종 장소·돌봄 방식 등 ‘희망사항’을 자유롭게 서술하는 공간을 두어, 

생애말기 과정을 미리 숙고하고 개인 선호를 구체적으로 기록할 수 있도록 설계할 필요가 

있다(Appendix 6). 다만 장기기증 의향, 인공영양공급 중단 등은 사회적 논의가 더 필요할 

수 있는 사안인 만큼, 이미 법정 연명의료로 규정된 시술별 선택 항목부터 현행 서식에 

단계적으로 반영하는 방안을 검토할 수 있다.5)

2) 정보 제공과 참여 경로 확대

‘제도를 잘 알지 못해서’ 사전연명의료의향서 작성을 못했다는 다수 응답자의 설문 실험 

결과와 등록 기관의 접근성 제약이 고령층의 참여를 가로막는다는 점(III.1.1)을 고려할 때, 

다각적인 정보 제공과 1차 의료기관 및 디지털 채널을 통한 참여 경로의 확대가 필요하다. 

일반 성인 2,000명을 대상으로 한 조사에서 연명의료 중단 의향이 없다고 응답한 사람의 

63.3%가 추가적인 정보 제공을 희망하였다. 또한 일부 고령 환자는 관련 제도를 충분히 알지 

못해 사전연명의료의향서를 작성하지 않았다고 응답하였다. 연명의료결정법은 특정 시술 

7종과 담당의사가 의학적으로 판단하는 시술을 연명의료로 규정하는 만큼, 개별 시술의 

목적과 영향에 대한 이해가 선행되어야 자기결정권을 정확하게 행사할 수 있다. 따라서 

생애주기별 맞춤 홍보·교육을 확대하고, 제도의 취지와 절차를 쉽게 이해할 수 있는 교육 

프로그램을 체계적으로 마련할 필요가 있다. 사전연명의료의향서를 작성한 사람에게는 

건강검진 항목 확대나 건강보험료 인하와 같은 실질적 혜택을 부여하는 인센티브도 검토할 

수 있다. 이는 개인이 사전연명의료의향서를 작성한 경우에 부여하는 인센티브로서, 개인의 

의사표명 내용이 연명의료 중단 또는 유지인지와는 관계가 없는 것임에 유의할 필요가 

있다. 아울러 평소 이용하는 동네 병·의원에서 의료인과 상담하며 사전연명의료의향서를 

작성·등록하고, 디지털 채널을 통해서도 참여할 수 있도록 제도 기반을 정비한다면 접근성을 

크게 높일 수 있다. 이에 따라 디지털 환경에 익숙한 세대는 온라인 시스템을 활용하고, 

상대적으로 익숙하지 않은 고령층은 1차 의료기관에서 의료인과의 대면 상담을 통해 지원을 

받을 수 있다. 다만 디지털 채널은 정보 제공과 사전 준비를 돕는 수단으로 활용되어야 하며, 

의료현장의 최종 판단과 대화를 대체해서는 안 된다.

3) 제도 사각지대 및 이행시점 개선

윤리위원회 접근성 격차로 인한 제도 활용의 지역적·기관적 불균형(III.1.2)과 임종기 

판정의 불확실성으로 인해 임종 직전까지 고강도 시술이 지속되는 문제(III.1.3)를 해결하기 

5) �예컨대, 시술별 선택 항목을 현행 서식에 반영하여 개인의 선호를 강화한 보완 서식(기존 등록자 선택)을 
운영한 후, 사회적 여건의 성숙도 등을 감안하여 인공영양공급·장기기증·대리인 제도 등으로 확장하는 방안을 
생각해 볼 수 있다.



https://www.e-kjme.org  |  59

김태경, 한은정, 이인로, 정종우, 유인경, 박영우 - 생애말기 선호 이행의 제약 

위해, 중소병원 지원 강화와 이행 시점 정의에 관한 사회적 논의를 시작해야 한다. 이를 위해 

중소병원과 요양병원을 포함한 모든 의료기관에서 환자가 자기결정권을 온전히 행사할 수 

있도록, 제도적·재정적 지원을 강화할 필요가 있다. 특히 연명의료계획서 작성과 이행을 

뒷받침하는 의료기관윤리위원회 및 공용윤리위원회 체계의 접근성을 높이는 것이 중요하다. 

또한 사전연명의료의향서를 작성하지 못한 채 의사 표현이 불가능해진 환자를 보호하기 

위해, 환자가 평소 신뢰하는 사람을 사전에 지정하는 의료결정 대리인 제도 도입에 대한 

논의도 병행해야 한다. 아울러 현재 ‘임종기’로 한정된 연명의료 중단 이행시점의 적절성에 

대해서도 임상 현장 자료와 실제 운용 경험을 축적한 뒤 사회적 논의를 이어갈 필요가 있다.

4) 돌봄 연속성 개선

이용 희망과 실제 이용 간의 큰 괴리(III.1.4) 및 연명의료비 지출의 과도한 집중(III.2.3) 

문제를 해결하는 근본적 방안은 연명의료 중단이 곧바로 양질의 호스피스·완화의료로 

연결되는 체계를 구축하는 것이다. 즉, 연명의료 중단이 단절된 의료행위로 끝나지 않도록, 

중단 이후 완화의료·심리상담·가족지원 등이 끊김 없이 이어지는 생애말기 돌봄 체계를 

구축할 필요가 있다. 이를 위해 호스피스·완화 의료 전문기관을 확충하고, 이들 기관과 일반 

의료기관 간 협력·정보공유 체계를 정비하여 환자가 적절한 기관과 서비스로 자연스럽게 

옮겨갈 수 있도록 해야 한다.

Ⅴ. 맺음말

본 연구는 건강보험DB와 자체 조사자료를 통해, 고령층 생애말기 의료에서 환자선호와 

의료 현실 간의 괴리는 사전 논의, 의료기관·윤리위원회 접근성, 임종기 판정, 중단 이후 

돌봄 전환까지 전 과정의 제약이 복합적으로 작용한 결과임을 보였다. 괴리는 높은 신체적 

고통과 임종기 의료비 집중, 그리고 가족의 간병·소득 손실로 구체화되며, 장기적으로는 

건강보험 재정의 구조적 불균형을 심화시킬 수 있다. 다만 본 연구는 연명의료계획서 작성의 

임상적 적절성, 개별 증례의 의학적 타당성, 병원 밖 임종 지원체계 전체를 직접 평가한 

것은 아니다. 따라서 본고의 정책적 함의는 특정 선택을 유도하거나 연명의료 자체를 

일률적으로 축소하자는 데 있지 않고, 사전 형성된 선호가 의료현장에서 적절한 절차를 

거쳐 구현될 수 있도록 결정 환경을 개선하자는 데 있다. 이를 위해 사전연명의료의향서와 

연명의료계획서의 연계 강화, 세대·집단별 맞춤형 교육과 정보 제공, 1차 의료기관과 디지털 

채널을 통한 참여 경로 확충, 윤리위원회 지원 강화와 의료기관 사각지대 해소, 연명의료 

중단 이후 완화의료·가족지원의 연속성 강화가 패키지로 추진되어야 한다. 향후 과제는 

임상 현장 자료와 차트 검토, 의료진·가족 인터뷰 등을 통해 사전연명의료의향서와 실제 

연명의료계획서 사이의 연결이 어떻게 작동하는지 더 직접적으로 평가하고, 제도 개편이 

실제 환자 경험과 건강보험 재정 배분에 미치는 영향을 데이터 기반으로 검증하는 일이다.  
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Appendix 1. 본 연구의 주요 정의 및 개념

1) �사전연명의료의향서 및 연명의료계획서: 사전연명의료의향서를 ‘선호의 사전 형성·표현’ 

단계의 문서, 연명의료계획서를 ‘의료현장에서의 구체화·이행’ 단계의 문서로 구분한다. 

사전연명의료의향서는 그 자체로 임상적 최종결정을 자동으로 대체하지 않으며, 실제 

이행은 환자 상태에 대한 의료적 판단과 의사 확인 절차를 거쳐 이루어진다.

2) �연명의료 노출(연명의료 환자): 사망 전 30일 이내에 법정 연명의료 7개 시술(심폐소생술, 

혈액투석, 항암제 투여, 인공호흡기, 체외생명유지술, 수혈, 혈압상승제) 중 하나 이상을 

받은 65세 이상 사망자.

3) �연명의료 중단(조작적 정의): 건강보험 청구자료에서 ‘연명의료중단등결정 이행관리료’가 

청구되고, 중단 이후 1개월 이내 사망한 사례.

4) �임종기(조작적 정의): 건강보험DB에서 법정 ‘임종과정’ 판정을 직접 관측할 수 

없으므로, 임종 전 30일 기간을 분석 단위로 사용.

5) �연명의료비(조작적 정의): 임종 전 30일 동안의 의료비를 연명의료 시술과의 관련성에 

따라 협의·광의·최광의로 구분하여 산출(구체적 내용은 본문 참조).

Appendix 2. �연명의료 고통지수(Life-Sustaining Treatment 
Distress Index) 산정 방법

연명의료 고통지수는 ‘시술별 통증 강도’와 ‘시행 빈도’를 동시에 반영하도록 설계하였다. 

시술별 통증 강도는 전문가 자문과 문헌을 바탕으로 VAS(0–10점)를 적용하였다. 본 

연구에서 사용한 VAS 범위는 심폐소생술 8–9, 인공호흡 6–8, 체외생명유지술(ECMO) 7–9, 

항암제 투여 및 혈액투석 3–4, 수혈 및 혈압상승제 투여 1–2이다.

환자 i의 고통지수는 아래와 같이 계산하였다.

                                      
( )

J

i j ij j ij
j

LSTDI VAS F w F
=

= × ×∑
1                                       식 (1)

여기서 jVAS  는 시술 j의 1회당 통증 강도(0–10점), ijF  는 환자 i의 시술 j 시행 횟수, jw  는 

시술 j 반복에 따른 고통 누적(또는 적응) 가중함수이다. 반복 효과는 동일 시술 반복에 한해 

구분 수가코드/약효분류번호

심폐소생술 M5830, M5859, M0859, M5873, M1583, M5874, M1584, M5875, M1585, M5876, M1586, 
M5877, M1587, M5880

혈액투석 O7020, O7021, O7035, O7031, O7032, O7033, O7034, O7040, O7041, O7055, O7051, 
O7052, O7053, O7054, O7005, O7001, O7002, O7003, O7004

항암제  AP502, AP503, AP602, AP603, AP702, AP703, AP802, AP803, KK15
인공호흡 M5830, M5850, M5857, M5858, M5860, M5859, M0859

체외생명 유지술 O7035, O7031, O7032, O7033, O7034, O7040, O7041, O7055, O7051, O7052, O7053, 
O7054, O7005, O7001, O7002, O7003, O7004, O1901, O1902, O1907, O1903, O1904

수혈

X1001, X1002, X2011, X2012, X2021, X2022, X2031, X2032, X2131, X2132, X2041, X2042, 
X2051, X2052, X2061, X2062, X2141, X2142, X2071, X2072, X2081, X2082, X2091, X2092, 
X2101, X2102, X2111, X2112, X2121, X2122, X2515, X2501, X2502, X2504, X2516, X2511, 
X2512, X2513, X2514

혈압상승제 211(강심제), 212(부정맥용제), 216(혈관수축제), 219(기타의 순환계용약)
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반영하였고, 서로 다른 종류의 시술이 병행되는 경우에는 적용하지 않았다.

시술별 반복 가중함수는 다음과 같이 설정하였다.

• �인공호흡기·체외생명유지술(ECMO): 반복 시 고통이 누적되나 일정 수준에서 포화된다고 

가정하여 w = min(1+0.3InF, 1.3) 로 설정하였다.

• �항암제·투석·수혈·혈압상승제: 반복 시 통증이 완화된다고 가정하여 w = 1/(1+0.05(F━1)로 

설정하였다.

• 혈압상승제는 반복 투여가 잦아 총 고통이 10을 넘지 않도록 제한하였다.

아울러, 지수 과대추정을 피하기 위해 산식의 parameter를 보수적으로 적용하였고, 감염 

·출혈·장기 손상 등 연명의료 과정에서 흔히 발생하는 부작용은 임상 근거의 불충분성을 

고려해 제외하였다.

Appendix 3. 일반 성인 설문 실험(무작위 배정) 설계 및 추정식

일반 성인 설문조사는 연명의료 관련 정보 노출이 연명의료 중단 의향 변화에 미치는 

인과적 영향을 분석할 수 있도록 무작위 대조 시험(RCT)을 실시하였다. 연구대상자들에게는 

연구의 목적, 절차 및 일정 등의 연구 방법을 포함한 모든 정보를 상세히 설명한 뒤 연구 

참여에 동의하는 대상자에 한해 시험을 시행하였다. 연구에 동의한 총 2,000명에게 

연명의료결정제도에 관한 기본 정보를 제공한 뒤, 500명씩 4개 집단으로 무작위 배정하였다. 

네 집단 중 세 집단은 처치군으로, 각각 연명의료의 신체적 고통, 연명의료의 경제적 비용, 

연명의료와 존엄한 죽음에 관한 정보가 담긴 기사를 정독하도록 안내하였다. 나머지 한 

집단은 대조군으로 앞서 모든 피실험자에게 제공된 공통정보와 거의 유사한 내용이 담긴 

기사를 읽게 하였다. 제공된 기사명과 출처는 아래와 같다.

• �처치군 1(신체적 고통): ‘응급실 사망자 40%, 고통스러운 연명치료 받다 숨져’(조선일보, 

2022.7.19.)

• �처치군 2(경제적 비용): ‘“가족에 짐 되느니”… ‘연명의료’를 거부한 사람들 [삶과 죽음 

사이①]’(국민일보, 2024.5.29.)

• �처치군 3(존엄한 죽음): ‘“인간답게 죽고 싶어, 내 몸에 달린 기계 떼어내요”… 연명치료 

받아야 할까?’(코메디닷컴, 2024.11.21.)

• �대조군: ‘연명의료 반대’ 작성해 두면 임종시점 심폐소생술 등 중단’(동아일보, 2025.2.17.)

대조군에도 기사 형태의 추가 정보를 제공한 이유는, 피실험자가 자신이 처치군임을 

인지할 경우 실험자의 의도를 추측해 응답하려는 편향(실험자 수요 효과)을 완화하기 

위함이다. 즉, 모든 집단이 ‘추가 정보를 받았다’고 인식하도록 설계하여 이러한 편향을 

줄이고자 하였다. 다만 대조군 기사에 포함된 새로운 정보는 기본 정보로부터 유추 가능한 

수준으로 제한하였다.

실험의 주요 종속변수는 ‘임종기에 연명의료를 중단할 의향(0–10점)’의 실험 전후 

변화이며, 이를 다음 회귀모형으로 추정하였다.
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김태경, 한은정, 이인로, 정종우, 유인경, 박영우 - 생애말기 선호 이행의 제약 

                       Treat  Treat  Treat β β β β Γ ε= + + + + +i 0 1 2 3 iY 1 2 3 X                       식 (2)

종속변수로 실험 전후 피실험자 i 가 밝힌 연명의료 중단 의향(0–10점)의 차이이다. 

Treat 1  Treat 3  각각 처치군 1–3 더미변수를 뜻한다. X 는 인구정보 및 사회경제적 

지위 변수 벡터이며 벡터 내에는 성별 더미변수, 연령 변수, 학력 변수, 소득 변수, 자산 

변수가 포함된다. iε 는 오차항이다. 본 회귀분석을 통해 계수 1 3β β− 의 부호 및 유의성을 
확인하였다.

Appendix 4. 매칭기법 기반 비용추정

연명의료 중단으로 인한 의료비 변화 규모를 추정하기 위해, 중단 사망자가 ‘연명의료를 

중단하지 않았을 경우’ 기대되는 사망시점(가상적 사망시점)을 매칭으로 추정하고, 해당 시점 

기준 일정 기간의 의료비를 비교하였다.

1) 분석 집단 정의

• �연명의료 중단 사망자: ‘연명의료중단등 결정 이행관리료’ 행위수가(IA741, IA742, 

IA743, IA744, WU140, WU240, WU340, WU440, WU150, WU250, WU350, 

WU450)가 청구된 개인 중, 중단 후 1개월 이내 사망한 개인.

• �연명의료 사망자: 사망 전 1개월 이내 ‘연명의료결정법’의 7개 시술 중 1개 이상을 받은 

개인으로, 연명의료 중단 사망자와 사망시점 차이가 1개월 이내인 개인.

2) 매칭 방법 및 가상적 사망시점 부여

연명의료가 임종과정을 연장하는 시술임을 고려하면, 단순히 실제 사망 시점을 기준으로 

동일 기간 의료비를 비교할 경우 연명의료 중단의 의료비 절감 효과가 실제보다 작게 추정될 

수 있다. 이에 중단 사망자가 연명의료를 중단하지 않았을 경우 기대되는 사망 시점을 매칭 

방법으로 추정하고, 매칭된 연명의료 사망자의 실제 사망 시점을 중단 사망자의 가상적 

사망시점으로 정의하였다.

정확 일치(exact)–성향점수(propensity score) 결합 매칭을 적용하였다.

• �정확 일치 변수: 성별, 장애여부, 가입자구분, CCI(Charlson comorbidity index) 점수, 

의료기관 종류, 질병대분류.

• 성향점수 변수: 연령, 거주지역, 보험료분위, 응급실 이용여부, 중환자실 이용여부.

3) 의료비 비교를 위한 회귀모형

중단 사망자 i의 가상적 사망시점을 기준으로 m개월 전 의료비를 imY 으로 정의하고, 

가상적 사망시점으로부터 m개월 떨어진 시점 더미( mmonth ) 및 동 더미와 연명의료 중단 

여부 더미( iSTOP ) 간의 상호작용 항을 포함한 회귀모형을 다음과 같이 추정하였다.
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               im m m m i m i t iY month STOP monthα β γ µ λ ε= +∑ ⋅ +∑ ⋅ ⋅ + + +                       식 (3)

연명의료를 중단한 사망자의 경우 1, 연명의료 사망자인 경우 0의 값을 갖는다. mmonth

사망 시점으로부터 m  떨어져 있으면 1, 아니면 0의 값을 갖는 더미 변수이다. 개인 

고정효과( iµ )와 시점 고정효과( tλ )를 통제하였다. 본고의 관심 계수는 mγ 이며, 이는 

연명의료를 중단한 사망자의 의료비가 연명의료를 중단하지 않은 사망자에 비해 사망 

시점으로부터 m 개월 이전 시점에서의 의료비 차이를 추정하는 계수이다.

Appendix 5. 건강보험 재정 기준 연명의료 관련 지출 추계 방법

본 추계의 목적은 연명의료와 관련된 사회 전체 자원을 완결적으로 가늠하는 것이 아니라, 

건강보험 재정이라는 단일 재정 관점에서 연명의료 관련 지출의 장기 추세를 파악하는 

데 있다. 우선 건강보험DB를 바탕으로 연명의료 환자수 ( tLSTN )와 1인당 연명의료 관련 

비용을 각각 추산한 뒤, 건강보험 부담 비율을 적용하여 건강보험의 연명의료 관련 지출 규모 

( tLSTC )를 시산하였다. 이후 국회예산정책처의 건강보험 재정 전망과 통계청 인구추계를 

결합하여 장기 시나리오를 구성하였다. 아래 식은 이러한 단계적 계산 구조를 요약한 것이다. 

아울러 시나리오별 연명의료 실행률은 제도, 선호, 돌봄 인프라가 결합되어 달라지는 

가정값으로서, 특정 정책의 인과효과를 직접 추정한 것은 아니다. 

                                         t t t tLSTN Pop dratio qratio= × ×                                  식 (4)

                                          ( )( )t b

t b med bLSTC C P
−

= × + ,1                                        식 (5)

여기서, t : 해당 연도, b : 기준 연도, Pop : 인구수, dratio : 사망률, qratio : 연명의료 

실행률, C : 1인당 연명의료 비용, 
medP : 의료비 물가상승률

Appendix 6. 개인화된 사전연명의료의향서 추가 사항

아래는 ‘일괄적 중단 의사’ 중심의 현행 서식을 보완하여, 환자의 구체적 가치와 선호가 

의료현장에서 더 충실히 이행되도록 하기 위한 개인화 서식(안)의 최소 구성요소이다. 이해의 

편의를 돕기 위해 현행 의향서와 비교하여 제시하였다.

현행 사전연명의료의향서(핵심 특징) 개인화 서식(안)

연명의료 전반에 대한 ‘중단’ 의사(일괄) 중심 법정 연명의료 7개 시술별 선택(거부/허용)

구체적 돌봄 선호(장소·방식) 반영 항목 제한
임종 장소·돌봄 방식(호스피스/가정돌봄 등) 및 
가치관·종교적 신념(선택)

의사표현 불능 시 가족 합의에 크게 의존 의료결정 대리인(proxy) 지정(선택) 

갱신·변경 절차가 체계적으로 안내되지 않음 정기 갱신(예: 2–3년) 및 건강상태 변화 시 갱신 안내(선택)

의료진 책임 관련 문구가 제한적 제도 이행과 관련한 민·형사상 책임 불추궁 동의(명시)

기타 희망사항 자유서술 공간 제한
‘희망사항’ 자유서술(예: 음악, 면회, 의식/의례, 가족에게 
남길 메시지 등)


