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Abstract
This commentary examines the relationship between reduced life-sustaining treatment expenditures 
and family caregiving burdens in end-of-life care. Responding to Kim et al.’s analysis of advance 
preference formation and barriers to implementing end-of-life choices in South Korea, it argues 
that health insurance savings, out-of-pocket medical expenses, paid caregiving costs, and family 
income loss should not be treated as interchangeable categories. Using a personal caregiving case 
as an analytic vignette, it illustrates how substantial burdens persist even when high-intensity life-
sustaining treatment is forgone. Drawing on Korean and Japanese studies, this commentary further 
shows that anticipated family burden shapes end-of-life preferences, decision-making authority, 
and the preferred place of care. It therefore cautions that expanding patient choice without adequate 
hospice, home care, visiting nursing services, long-term care, public caregiving support, and income 
protection for family caregivers may reframe unresolved social care burdens merely as matters of 
individual or family choice.
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I. 서론

통계청의 품목별 소비자물가지수에는 간병도우미료가 포함되어 있다. 해당 비용의 물가지수

는 2015년 82.957에서 2025년 137.57로 변동하여[1], 10년 만에 65% 상승했다. 2026년에 들

어서는 142.73(2026년 3월 기준)까지 상승하여 3개월 만에 3% 이상 더 올랐다. 이렇게 가파른 

상승세를 보이는 간병비 물가는 ‘간병 파산’이라는 신조어를 만들어 내고 있다[2]. 이미 2024년 

한국은행 이슈노트[3]는 높은 간병 부담을 사회 문제로 지적하고 이에 대해 외국인 노동자 도입 

https://orcid.org/0000-0002-9109-270X
https://crossmark.crossref.org/dialog/?domain=pdf&date_stamp=2026-6-30&doi=10.35301/ksme.2026.29.2.93
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및 활용 방안을 제안한 바 있다. Kim et al.의 논문[4] 또한 말기 의료비 및 가족 비용 부담을 

지적하고 있다는 점에서, 말기 의료 및 돌봄으로 인한 비용이라는 사회적 문제에 대한 해결책

을 제안하고자 하는 노력으로 읽을 수 있다.

노인 인구 증가와 함께 간병비가 증가하고 있으며, 오랫동안 간병, 더 넓게 가족 돌봄 부담

을 가정의 사적 영역에 전담시켜 온 한국의 전통에서 간병비의 빠른 증가는 단순히 비용 증가

의 차원을 넘어 간병 자체의 가능성을 위협하는 변화다. 이러한 상승은 한국에서 돌봄이 오랫

동안 가족의 사적 책임으로 조직되어 온 구조와 결합할 때 더 큰 문제로 나타난다. 이와 관련

하여 원저[4]는 연명의료결정체계의 보완이 환자 선호를 더 이른 시점에 구체화하고 임상 현

장에 연계함으로써 건강보험 재정의 장기 지출 경로를 조정하고, 생애말기 돌봄으로 자원을 

재배분할 가능성을 조심스럽게 제시한다. 이러한 분석은 의료 체계 내부에서 실행 가능한 재

정 효율화와 연명의료 결정의 정교화라는 점에서 고유한 정책적 의의를 갖는다. 다만 그 재배

분 가능성이 실제로 가족의 간병 부담을 완화하는 결과로 이어지려면, 연명의료비와 간병비, 

가족 소득 손실이 어떤 관계에 있는지 검토되어야 한다.

본 논평은 자율성을 합리적 개인의 고립된 결정이 아니라 의존과 돌봄의 관계망 안에서 형

성되는 능력으로 보는 돌봄 윤리와 관계적 자율성 관점에서 해당 검토를 수행한다[5,6]. 이로

부터 생애말기 자기결정은 의학적 사건이 아니라 돌봄 노동을 누가, 어떤 조건에서 수행하는

가에 의해 그 가능성과 의미가 규정되는 사회적 사건으로 다루어진다. 이에, 연명의료 결정의 

정교화가 돌봄 부담의 완화가 아니라 가족 내부로의 부담 재배치로 작동할 수 있는 조건을 살

펴보고, 그 조건이 환자의 자기결정 자체를 어떻게 제약하는지 검토한다.

II. 본론 

현재 연명의료비, 간병비, 가족 소득손실, 재택돌봄 비용을 하나의 비용 구조 안에서 종합

적으로 추계한 연구는 아직 충분하지 않다. 이하 사례는 의료 지식과 일부 돌봄 자원을 갖춘 

가족의 가정 간병 사례로, 원저의 비용 항목 구분이 포착하기 어려운 부담을 문제 발견적으로 

드러내기 위한 분석적 사례이다. 따라서 본 사례는 일반적 분포나 평균값, 정책 개입의 효과 

크기를 추정하는 자료가 아니라, 비교적 유리한 조건에서도 간병비와 생활 재조정 비용이 주

요 부담으로 나타날 수 있음을 보여주는 사례로 사용된다. 일반 가구의 경우 동일한 사망 경

로에서 더 큰 비용·노동 부담이 예상되므로, 본 사례에서 관찰되는 부담은 일반 가구가 마주

할 부담의 하한선을 시사한다. 따라서 본 사례는 일반적 분포·평균값·정책 개입의 효과 크기

에 대한 추정을 정당화하는 자료가 아니며, "비교적 우호적인 조건에서도 부담이 발생한다"는 

존재의 증거로서, 원저의 비용 항목 구분이 어떤 부담을 가시화하지 못하는지를 추적하는 출

발점이다.

논자의 가족은 2024년 6월 악성 뇌종양(glioblastoma, WHO grade IV) 확진을 받았으며, 

7월 종양 절제 수술을 받았다. 3개월간 방사선 치료 및 재활을 진행하였으나 이후 뇌출혈이 

있었고, 이후 환자는 의식 저하 및 완전 와상 상태를 유지하였다. 이에 대해 가족은 딸과 사위

가 모두 의료인이고 집의 위치나 크기를 변경하면 충분히 집에서 간병이 가능할 것이라고 생

각하고 이사, 가정간호, 가정간병인을 통해 돌봄을 시작했다.

초기 간병 인력 교체 후 약 12개월 동안 같은 가정간병인과 함께 환자를 돌보았다. 환자는 

수술 전 19개월이 최대일 것이라는 주치의의 예상보다 약 3개월 정도 더 생존하였으며, 마지
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막 10일을 호스피스 병동에서 보내고 사망하였다. 해당 사례에서 가족은 환자의 상태 유지를 

위한 추가 항암제 외 별도의 연명의료를 시행하지 않았다.

해당 사례에서 환자 말기 의료 및 돌봄과 관련하여 가장 많은 비용이 지출된 것은 간병 및 

돌봄 비용이었다. 마지막 12개월간 간병인에게 월 480만 원의 급여에 더하여 시설 연계와 관

련하여 추가 보수를 지급한 바, 해당 비용은 환자가 병원에 일일 입원하여 항암제를 투여한 

비용을 훨씬 상회하였다.

심폐소생술, 인공호흡기, 혈액투석 등 고강도 처치를 시행하지 않은 본 사례에서 가족이 경

험한 경제적 부담의 중심은 의료비가 아니라 지속적 돌봄을 가능하게 하기 위한 간병비와 생

활 재조정 비용이었다. 즉, 생애말기 비용 부담은 연명의료 시행 여부만으로 온전히 설명되지 

않는다. 물론 단일 사례가 비용 구조의 일반적 크기를 입증할 수 없지만, 원저가 제시한 의료

비 재배분 가능성이 실제 가족 돌봄 부담 완화로 이어지기 위해서는 간병비, 재택돌봄 비용, 

가족 소득 손실을 함께 고려해야 함을 시사한다.

원저가 제시한 비용 또한 연명의료비와 돌봄 비용을 구분해서 보아야 할 필요성을 보여준

다. 원저에 따르면 임종 전 30일 동안 연명의료를 지속한 환자와 중단한 환자 사이의 의료비 

차이는 약 153만 원이다. 이는 건강보험 재정과 환자 본인부담 의료비의 관점에서는 중요한 

차이일 수 있다. 그러나 같은 단락에서 제시한 간병인 고용 비용은 월평균 224만 원, 가족의 

일자리 중단에 따른 소득 감소는 월평균 327만 원이다. 

더구나 원저의 재배분 논리는 절감액이 발생하는 시간 범위와 돌봄비용이 누적되는 시간 

범위의 차이를 충분히 분리해 설명하지 않는다. 의료비 차이는 임종 전 30일, 한 달에 발생하

는 비용이지만 간병인 고용과 가족 소득 감소는 돌봄 기간 전체에 걸쳐 나타난다. 단순하게 

말기 돌봄이 12개월 지속되었다고 가정하면, 환자·가족의 돌봄 비용 부담은 6,612만 원으로 

절감이 예상되는 의료비의 약 43배다. 따라서 연명의료 중단으로 의료비 일부를 절감 가능하

다고 해도, 그 절감분이 간병비와 가족 소득손실을 실질적으로 대체한다고 보기는 어렵다.

비용의 성격 또한 중요하게 따져야 할 요소다. 연명의료비는 의료행위에 대해 발생하며 주

로 건강보험 급여와 환자 본인부담의 틀 안에서 계산된다. 반면 간병비는 환자의 일상적 의존 

상태를 유지하기 위한 돌봄 노동의 비용이고, 가족 소득손실은 가족 구성원이 노동시장에서 

이탈하면서 발생하는 기회비용이다. 이 셋은 동일한 생애말기 시점에 발생하지만 동일한 재

원에서 지출되지도, 동일한 제도로 보상되지도 않으므로, 의료비 절감 가능성을 곧바로 가족 

돌봄 부담 완화로 연결하는 대신 비용 범주의 차이를 명시적으로 다루어야 한다.

이 점은 연명의료 결정의 자기결정권 강화 논의에 영향을 미친다. 환자 선호를 조기에 확인

하고 임상 현장에 반영하는 것은 중요한 제도적 과제이다. 그러나 연명의료 중단 이후 이용 

가능한 호스피스, 재택의료, 방문간호, 공적 간병 지원이 충분하지 않다면, 그 결정은 의료행

위의 중단으로 끝나지 않고 가족에게 남겨지는 돌봄의 재배치로 이어진다. 이 경우 선택권의 

확대는 부담의 사회화를 의미하기보다, 환자와 가족에게 남겨진 비용과 노동을 감당할 것인

지 묻는 방식으로 작동할 수 있다.

이 문제는 단지 연명의료비와 간병비의 산술적 비교에 그치지 않는다. 관계적 자율성 문헌

은 자기결정이 사회적 관계와 의존 구조 안에서 형성되며, 결정의 조건이 갖추어지지 않은 상

태에서 형식적 선택권만 확대될 경우 자율성은 오히려 약화된다는 점을 일관되게 지적해 왔

다[5–7]. 동아시아 맥락에서 이 통찰은 더욱 두드러진다. 사전돌봄계획에 대한 동아시아 비교 

연구는 자기결정의 단위가 개인이 아니라 가족 관계 안에서 협상되며, 가족이 환자의 부담을 

떠안을 가능성에 대한 예상이 환자 본인의 선호 자체를 구성한다는 점을 보고한다[8]. 한국 
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일반인을 대상으로 한 Kwon et al.의 연구[9]에서 사회경제적 부담을 전제하지 않았을 때에

는 생애말기 의사결정의 적절한 주체로 환자를 꼽은 응답이 가족을 꼽은 응답보다 많았지만, 

상당한 부담이 전제되자 가족을 의사결정 주체로 보아야 한다는 응답이 크게 증가하였다. 따

라서 생애말기 의사결정에서 가족 부담은 결정 이후의 부수적 결과가 아니라, 어떤 선택이 가

능한 선택으로 인식되는지 자체를 결정하는 자율성 형성의 조건이다.

일본의 연구들도 같은 문제를 다른 방식으로 보여준다. 일본의 ‘좋은 죽음’ 연구에서는 ‘타

인에게 부담이 되지 않는 것’이 좋은 죽음의 중요한 구성요소로 확인되었고[10], 전국조사에

서는 가족 간병 부담을 줄이는 것을 중요하게 여기는 사람들이 자택보다 완화의료 병동이나 

공적 요양시설을 선호하는 경향이 보고되었다[11]. 즉, 말기 돌봄 장소와 치료 선택은 단순히 

환자의 내적 선호만으로 형성되는 것이 아니라, 가족에게 남겨질 돌봄 노동과 부담을 예상하

는 과정 속에서 조정된다. 

원저 역시 “돌봄 연속성 개선”을 정책 과제로 제시한다[4]. 이는 연명의료 중단 이후 완화

의료·심리상담·가족지원이 끊기지 않도록 하고, 호스피스·완화의료 전문기관과 일반 의료기

관 사이의 협력 및 정보공유 체계를 정비한다는 점에서 의료 체계 내부의 중요한 단기 개선책

이다. 다만 이러한 연속성이 가족의 실제 돌봄 부담 완화로 이어지려면, 의료기관 간 연계뿐 

아니라 일상적 의존노동의 수행 조건도 함께 다루어져야 한다. 기존 문헌은 생애말기 돌봄의 

장소와 질이 환자 선호만으로 결정되지 않고, 가정에서 제공되는 의료·간호 서비스와 가족을 

둘러싼 사회적 지지에 크게 의존함을 보여준다[12]. 또한 재택 완화의료는 자택 임종 가능성

과 증상 조절에는 도움을 주지만, 비용효과성과 가족 돌봄 부담에 대한 효과는 여전히 제한적

으로 검증되어 있다[13]. 생애말기 가족 부담의 상당 부분은 의료적 처치의 연속성 부족에서

만 발생하는 것이 아니라, 와상 환자의 체위 변경, 배설 관리, 식사 보조, 흡인, 욕창 예방, 야

간 관찰, 간병인 고용과 교체 관리처럼 매일 반복되는 돌봄 노동에서 발생한다. 이러한 노동

은 연명의료 중단 여부와 직접적으로 대응하지 않으며, 완화의료로 의뢰되었다는 사실만으로 

사라지지도 않는다. 돌봄 윤리의 전통은 이러한 일상의 반복적 노동, 의존노동(dependency 

work) 및 돌봄의 직접 수행(care-giving)을 의료적 처치의 부수물이 아니라 그 자체로 도덕

적·정치적 비용을 발생시키는 노동으로 간주해 왔다[5,6]. 따라서 "돌봄 연속성"의 제도적 의

미를 의료기관 간 의뢰·정보 공유에 한정할 경우, 정작 가장 무거운 비용을 발생시키는 의존

노동은 정책의 시야 밖에 머물게 된다.

따라서 돌봄 연속성은 단지 “연명의료 중단 이후 어느 의료기관 또는 완화의료 서비스로 연

결할 것인가”의 문제가 아니라, “누가, 어떤 재원으로, 어느 기간 동안 돌봄 노동을 수행할 것

인가”의 문제로 확장되어야 한다. 생애말기 가족 돌봄은 상당한 경제적 부담을 수반하며, 병

원 중심 돌봄을 지역사회와 가정으로 이전하는 정책은 그 비용을 가족에게 전가하지 않도록 

별도의 제도 설계를 요구한다[14]. 한국의 장기요양서비스 연구에서도 공식 서비스 이용 후 

가족의 주관적·객관적 수발 부담이 감소하는 것으로 보고되었고[15], 일본 연구에서도 재가 

장기요양서비스, 주야간보호, 단기보호 등 장기요양서비스의 조합이 자택 임종 가능성과 관

련되는 것으로 나타났다[16]. 이는 생애말기 돌봄 연속성이 완화의료 접근성만이 아니라 장기

요양, 방문간호, 공적 간병 지원, 가족 돌봄제공자의 소득보전까지 포함하는 문제임을 시사한

다. 이러한 제도들이 함께 설계될 때에야 돌봄 연속성은 의료기관 간 연계를 넘어 실제 돌봄 

노동의 지속 가능성을 포함할 수 있다.
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III. 결론 

원저의 정책 제안은 환자 선호의 조기 형성과 연명의료 결정의 정교화라는 점에서 중요한 

의의를 갖는다. 그러나 그것이 가족의 간병 부담 완화로 이어진다는 경제적 함의는 별도로 검

증되어야 한다. 본 논평은 원저의 기여를 약화시키려는 것이 아니라, 연구에서 제시된 재배분 

가능성이 가족의 간병 부담 완화로 이어지기 위한 추가 조건을 밝히고자 하였다. 연명의료비 

절감분은 간병비와 가족 소득손실을 대체하기에는 규모와 성격 모두에서 제한적이다. 임종 

전 30일에 집중된 의료비 차이는 월 단위로 누적되는 돌봄 노동비와 소득 손실을 상쇄할 수 

없으며, 생애말기 돌봄의 실제 부담은 의료행위의 중단 이후에도 가족의 시간, 노동, 사적 비

용 속에서 지속된다.

본 논평은 단일 사례를 분석적 자료로 활용했으므로 비용 구조의 일반적 분포를 추정할 수 

없다. 또한, 사례는 건강보험 재정 관점의 분석에서 쉽게 드러나지 않는 간병비, 생활 재조정 

비용, 가족 소득손실이라는 비용 범주를 구체화하기 위해서만 사용하였다. 후속 연구는 연명

의료비·간병비·소득손실·재택돌봄비를 하나의 비용 구조 안에서 종합 추계하고, 가족 돌봄제

공자의 소득보전 제도 도입이 자기결정 행사의 조건에 미치는 영향을 검증할 필요가 있다.

돌봄 윤리 관점에서 보면, 연명의료 자기결정권의 강화는 호스피스·완화의료뿐 아니라 재

택의료, 방문간호, 장기요양, 공적 간병 지원, 가족 돌봄제공자의 소득보전이 결합된 돌봄 인

프라의 사회화와 함께 논의되어야 한다. 의료계 내부의 단기적 개선과 거시적 복지·간병 체계 

개혁은 서로 대체되는 과제가 아니라, 생애말기 자기결정이 실제 선택으로 작동하게 하는 상

호보완적 조건이다. 자율성은 의존을 부정하는 능력이 아니라 의존의 조건을 사회가 함께 부

담할 때 비로소 실현되는 능력이기 때문이다[5,6]. 돌봄 인프라가 충분히 확충되지 않은 상태

에서 선택권만 확대될 경우, 그것은 부담의 사회화를 실현하기보다 가족에게 남겨진 부담을 

환자와 가족의 '선택' 문제로 재기술할 위험이 있다.  
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