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서 론

호스피스ㆍ완화의료는 전 세계적으로 암 질환의 증

가 및 환자와 가족들의 삶의 질 향상을 목표로 하는 치

료의 방향과 더불어 빠른 발전을 하고 있다. 성인을 대

상으로 한, 보다 체계적인 호스피스ㆍ완화의료 서비스

를 정착시키려는 노력과 함께 지난 20년간 태아기부터 

청소년기에 생명을 위협하는 질병을 가진 소아청소년

들을 위한 호스피스ㆍ완화의료에 대한 관심이 증가하

고 있다. 1983년 국제아동호스피스(Children’s Hospice 

International, CHI)가 설립된 이후 호스피스 돌봄을 제공

하는 각 기관에서 소아청소년 호스피스ㆍ완화의료 서

비스 제공이 확산되는 계기가 되었으나 National Hospice 

and Palliative Care Organization (NHPCO)의 2005년 회원통

계에 의하면 20%의 호스피스 프로그램만이 아동 호스

피스ㆍ완화의료 프로그램을 제공하고 있거나 개발하고 

있는 중이며 나라마다 큰 차이를 보이고 있다(1). 현재 

우리나라의 경우도 성인과 구별된 소아청소년을 위한 

호스피스ㆍ완화의료를 제공하는 기관은 없는 실정이다.  

  국내의 경우 2007년 한국중앙암등록사업 보고서에 의

하면 18세 미만의 아동에서 연간 1,500명이 암 진단을

(10만 명 중 약 13명) 받고 있다. 미국에서는 19세 미만

의 소아청소년들 중 매해 53,000명이 사망하고 있으며 

20세 미만의 인구 중 연간 12,000명이 암 진단을 받고 

있어(10만 명 중 약 14명) 세계적으로 생명에 위협이 되

는 질병을 가진 소아청소년과 그 가족의 삶의 질 증진

을 위한 체계적인 의료서비스가 조속히 정착되어야 할 

시점에 있다(1,2).

호스피스ㆍ완화의료를 정착하기 위해 미국에서 개발

된 해당 분야 전문가를 위한 대표적인 교육 프로그램으

로 EPEC (education in palliative and end-of-life care)과 

ELNEC (end-of-life nursing education consortium) 프로그램

이 있다. AACN (American Association of Colleges of Nur-

sing)과 City of Hope에서 2000년부터 개발되기 시작한 

ELNEC 프로젝트는 2012년 현재까지 8개의 교육자를 위

한 교육 프로그램을 개발하였으며 그 중 소아청소년 호

스피스ㆍ완화의료 분야의 전문가를 교육하기 위한 

ELNEC-Pediatric Palliative Care 프로그램이 2003년 20명의 

아동완화의료 영역의 전문가들에 의해 예비연구를 거

쳐 개발되었고 국내에서도 2012년 7월 12∼13일 양일간 

이 교육과정 교육을 실시하였다(3). 최근 주산기(perina-

tal)와 신생아기(neonatal) 분야가 소아청소년 호스피스ㆍ

완화의료 서비스 분야에 포함되고 있고 ELNEC에서는 

2009년에 ELNEC-Pediatric Palliative Care 교육 프로그램에 

주산기 및 신생아 완화의료 교육 프로그램 내용을 추가

하였다. 

이러한 소아청소년 호스피스ㆍ완화의료 전문인을 위

한 교육프로그램의 개발과 소아청소년 호스피스ㆍ완화

의료 서비스 제공을 위한 노력에도 불구하고 대부분 환

아가 거의 죽음에 이르기 전까지 힘든 적극적인 치료를 
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Figure 1. Continuum for palliative and hospice care. Source: City of 

Hope National Medical Center, American Association of Colleges of 
Nursing. ELNEC-CORE Train-The-Trainer Courses. End-of-life Nursing 
Education Consortium; 2009 Aug 20-21; Seoul, Korea. Washington, 
DC: American Association of Colleges of Nursing; 2008.

받는 길을 선택하는 것이 현실이다. 이는 소아청소년 

호스피스ㆍ완화의료 서비스에 접근하는데 있어 해당분

야의 의료진 뿐 아니라 환자와 가족들, 일반인들이 소

아청소년을 위한 호스피스ㆍ완화의료 서비스가 어떤 

의미인지를 잘못 이해하고 있는 것이 가장 큰 걸림돌이

라고 본다(1). 호스피스ㆍ완화의료는 더 이상 희망이 없

을 때, 포기 할 때, 더 이상 아이에게 아무것도 해 줄 것

이 없을 때, 죽음이 가까워져 왔다고 생각될 때 받는 것

이라는 잘못된 인식을 바로잡고 이에 대한 정확한 정보

를 주는 것은 소아청소년 호스피스ㆍ완화의료 영역에

서 종사하는 전문인들이 계속 추구해야 할 목표이기도 

하며 많은 시간과 노력이 요구되는 과정이기에 국가의 

참여가 매우 필요하다.

본 원고의 내용은 소아청소년 호스피스ㆍ완화의료에 

대한 전반적인 이해를 돕기 위해 성인 호스피스ㆍ완화

의료서비스와 차별화되는 점을 중심으로 기술하였다. 

본      론

1. 소아청소년 호스피스ㆍ완화의료의 개념

Children’s Hospice & Palliative Care Coalition’s Professional 

Advisory Committee에서는 2007년 소아청소년 완화의료

에 대해 다음과 같이 정의하였다(1). 

소아청소년 완화의료는 삶에 위협적인 질환이 있는 

아동과 가족을 위한 돌봄의 철학이며 조직화되고 구조

화된 돌봄 전달 체계이다. 소아청소년 완화의료의 목적

은 고통을 예방하고 경감시키며 각 발달단계에 있는 아

동과 가족들 또는 지지체계의 삶의 질을 최대로 향상시

키는 것이다.

돌봄은 가족중심적이며, 의사, 간호사, 사회복지사, 

영양사, 약사, 물리치료사 및 다른 건강돌봄 전문인들에 

의한 다학제간 팀 접근으로 이루어져야 한다. CHI에서

는 보다 구체적인 돌봄접근, 돌봄의 한 단위로서 아동

과 가족, 정책과 절차, 다학제간 팀서비스의 네 영역에

서 아동호스피스 돌봄의 원칙과 표준을 제시하고 있다

(1,4). 또한 소아청소년 호스피스ㆍ완화의료는 말기질환 

진단시점부터 적극적인 치료와 동시에 계획되어 제공

되어야 하는 완화의료, 질병의 말기단계에서 주어지는 

호스피스돌봄과 사별간호에 이르기까지 연속적인 돌봄 

특성을 가진다(Figure 1)(5).

소아청소년 호스피스ㆍ완화의료 돌봄의 주요 목표는 

다음과 같다(1).

⦁개인 및 가족중심적 접근으로 완화의료팀이 어떻

게 돌봄을 제공하는지 알려준다. 

⦁질병을 앓은 기간, 질병으로 인한 몸의 불편함의 

정도, 남은 삶의 기간에 상관없이 영아, 아동, 청소

년의 특별함과 가치를 존중해준다. 

⦁아동과 가족들이 목표와 바람을 정하고 팀 멤버들

은 그것을 행하며 존중한다. 

⦁가족들과 그들의 믿음을 지지하기 위하여 아동이 

살아있는 동안과 죽음 이후에도 여러 가지 방법으

로 희망을 갖고 표현한다. 

⦁아동과 가족의 삶의 질을 향상시키고 증진한다. 

⦁환아와 가족, 완화의료팀간의 좋은 관계 유지를 가

장 우선으로 둔다.

⦁연속적인 돌봄이 순탄하게 주어질 수 있도록 돌봄 

서비스(돌봄 제공자들, 돌봄 환경)를 조정한다.

2. 소아청소년 호스피스ㆍ완화의료의 대상질환

2000년 이후로 국내 아동기 사망원인 1위가 암이 되

었지만 소아청소년 완화의료의 대상질환은 말기암 외

에도 해당되는 질환으로는 선천성 유전적 기형, 중추신

경계 질환, 퇴행성 질환, 간 또는 심부전, 낭포성 섬유증

식증, 죽음에 이르는 상해(익사, 자동차 사고, 학대 등), 

그 외 희귀질환 등이 있다(6). 또한 죽음의 원인이 달라 

환아와 가족들이 호스피스ㆍ완화의료의 인식과 요구가 

다를 수 있으므로 차별화된 이해가 필요한 4가지 범주

에 해당되는 죽음은 다음과 같다(1,3).

⦁예기치 못한 갑작스러운 죽음: 영아돌연사증후군

(Sudden Infant Death Syndrome, SIDS)과 같이 원인이 

사망 후에 확인되므로 이별할 시간이 없어 슬픔이 

매우 크고 복잡하다.
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Figure 2. Suggested standard of excellence for perinatal palliative care 
(PPC). Source: Balaquer A, Martin-Ancel A, Ortigoza-Escobar D, 
Escribano J, Argemi J. The model of palliative care in the perinatal 
setting: a review of the literature. BMC Pediatr 2012;12:25.

⦁치료 가능성이 있는 질병으로부터의 죽음: 환아와 

가족의 마음은 치료에 대한 긍정적 반응, 병의 재

발, 치료에 대한 부정적 반응 또는 무반응으로 변

해간다. 치료를 위한 준비, 검사과정, 결과에 따른 

치료 등 죽음의 가능성에 대해 상담을 할 수 있는 

기회가 없이 치료와 생명연장을 위한 방법만을 찾

다가 죽음을 준비할 수 있는 기회를 놓치게 된다.

⦁치명적인 선천적인 장애로 인한 죽음: 선천적 장애

를 가진 아동이 출생하였을 때는 완화의료 서비스

를 통해 정서적, 영적지지를 최대한 받을 수 있는 

기간이 주어진다. 

⦁점진적인 증상악화로 인한 죽음: 복잡한 치료와 계

속되는 증상으로 인해 환아와 가족들은 감정의 기

복을 경험하며, 계속되는 진료, 치료, 입ㆍ퇴원의 

반복, 교대로 아동을 돌보는 일 등으로 가족들은 

삶에서 소진되게 된다. 특별한 완화의료 돌봄이 필

요한 경우이다.

3. 발달단계에 따라 다른 질병개념과 중재방안

아동이 질병과 죽음의 의미를 이해하는 정도는 아동

의 지적 발달단계에 따라 차이가 있다. 아동의 인지능

력으로 이해하기 어려운 사실 앞에서 아동은 슬픔, 분

노, 불안정감, 공포 등의 다양한 감정을 경험할 수 있다. 

호스피스ㆍ완화의료팀은 아동과 가족이 아동의 죽음 

또는 말기질환에 대처하도록 돕기 위해 아동의 시각으

로 질병경험을 이해해야 한다.

발달단계에 따른 아동의 질병경험과 이에 따른 중재

내용은 Table 1에 제시하였다(6).

4. 주산기 및 신생아기 완화의료(Perinatal and Neonatal 

Palliative Care)

지난 20년간 주산기 및 신생아기 완화의료는 미국을 

비롯하여 유럽의 소아청소년 완화의료 분야에서 많은 

관심과 발전이 있어온 분야이다. 최근 들어 통증 및 신

체적 불편감이 신생아 및 주산기 태아에게도 영향을 미

친다는 점이 수용되면서 신생아 및 주산기 태아에게도 

완화의료의 개념이 다차원적으로 심도깊게 소개되고 

있고 표준화된 주산기 및 신생아기 완화의료 프로토콜 

개발의 필요성이 제시되고 있다(7-9). 

Balaquer 등(9)은 1990년 이후부터 2010년까지 Medline, 

Cochrane Library, CINAHL과 다른 논문들을 검색하여 주

산기 완화의료에 관한 논문 27편, 신생아기 완화의료에 

관한 논문 101편을 분석한 결과 주산기 완화의료(Perina-

tal Palliative Care, PPC)에 관한 개념이 통증경감, 위안, 

모아결속, 가족중심적 돌봄, 심리사회영적인 면을 포함

한 포괄적 돌봄 순으로 진화하여 현재는 태아기에서부

터 사별관리까지 포함한 통합적인 돌봄접근이 시작되

고 있음을 확인하였다.

주산기 및 신생아기 완화의료는 임신한 태아가 치명

적인 상태라는 진단을 받고도 유산하지 않고 아이를 출

산하기 원하는 부모들에게 주어진다. 주산기 호스피스

의 바람직한 모델은 진단결과가 나온 직후부터 시작되

며 남은 임신기간 동안, 출생 전후 결단을 내려야하는 

순간, 그리고 사망 후 사별기간 동안 부모와 가족을 지

지하는 통합적이며 포괄적인 접근이 요구된다. 포괄적

임(comprehensiveness)이라는 의미는 완화의료 돌봄은 환

자가 중심이 되고 가족과 의료진이 포함되며, 돌봄 서

비스에 신체적, 심리적, 영적, 사회적 및 사별관리까지 

포함되는 것을 의미한다(Figure 2)(9). 

5. 문화적ㆍ윤리적 고려

1) 문화적 고려: 문화는 하나의 공유된 상징체계로서 

같은 문화권내에서 사람들은 안정감, 통합성, 소속감을 

갖게 된다. 문화는 말기질환 아동과 가족의 질병에 대

한 인식과 반응에 영향을 미치며, 의사결정, 의사소통, 

부모에 대한 개방성, 아동에게 질병에 대해 말하는 것, 

건강관련 문제에 대한 신앙과 믿음의 영향, 가족의 의

견을 존중하는 방법 등 문화에 따라 접근방식이 다르

다. 소아청소년 호스피스ㆍ완화의료에서 고려해야 할 
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문화적 요소에는 민족정체성, 성별, 나이, 성 정체성, 종

교와 영성, 재정상태, 거주장소, 아동의 역할, 교육수준, 

사회적 고려 등이 있다(3). 우리나라도 다문화 가정이 

증가하고 있어 생명에 위협이 되는 질환을 가진 다문화 

가정의 아동과 가족에 대한 체계적인 배려가 필요하다. 

2) 윤리적 고려: 소아청소년 호스피스ㆍ완화의료 현장

에서 임종을 앞두고 있는 아동과 가족을 돌볼 때 여러 

윤리적인 문제에 부딪히게 된다. 의사소통과 의사결정

에 관련된 문제로는 능력(capacity; 정보를 이해하고, 필

요한 선택을 하며, 위험과 결과를 평가하고 의사결정을 

하는 능력을 말한다), 사전동의(informed consent), 비밀유

지가 있다. 그 외 윤리적인 쟁점에는 적극적인 의학적 

치료의 중단, 심폐소생술 금지(do not resuscitation, DNR), 

AND (allow natural death), 임종 전 수분과 영양공급 중

지, 통증관리, 안락사 등이 있다(3). 이러한 윤리적 개념

들을 우리나라의 문화에 어떻게 적용할 것인지 논의되

어야 하며 이를 위한 윤리적 의사결정과정 단계는 첫

째: 상황과 연관된 이해관계를 확인하는 과정, 둘째: 가

능한 대안과 그 대안이 선택된 이유를 확인하는 과정, 

마지막 단계로 선택된 대안을 수행하면서 과정과 결과

를 분석하고 회환과정을 갖도록 한다(6). 

6. 통증 및 증상관리

통증은 말기질환 아동에게 고통의 중요한 원인이 되

므로 매우 효과적으로 통증관리가 이루어져야 한다. 통

증에 대한 의사소통 능력은 아동의 연령과 인지능력에 

영향을 받기 때문에 완화의료팀은 효과적인 통증관리

를 위해 통증발생 가능성, 아동에 대한 민감성, 객관적

인 통증사정능력 및 언어적ㆍ비언어적 의사소통 능력

을 갖추어야 한다. 아동 및 청소년을 위한 통증사정은 

발달단계와 통증양상에 따라 다차원적인 사정이 필요

하며 구체적인 종류는 Table 2에 제시하였다(3). 

1998년 WHO에서는 말기질환 아동의 통증 관리 지침

을 발표하였는데 진통제 사용의 4가지 주요 개념은 통

증조절 사다리에 의하여(by the ladder), 정확하게(by the 

clock), 올바른 경로로(by the appropriate route), 개별 아동

에 맞게(by the child)이다(6).

말기상태의 아동에게 증상관리가 요구되는 흔한 신

체적 증상은 피로, 식욕부진, 불안/우울, 경련, 불면증, 

호흡곤란, 구역/구토, 변비, 설사, 빈혈과 출혈이 있으며 

아동의 요구과 상태에 맞게 중재가 이루어져야 한다(1,6). 
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Table 2. Pain Assessment Tools in Pediatric Hospice and Palliative 
Care.

Neonatal/Infant Pain Assessment Tools
CRIES Neonatal Postoperative Pain Measurement Score
Premature Infant Pain Profile (PIPP)
Neonatal Infant Pain Scale (NIPS)
Neonatal Pain Agitation and Sedation Scale (NPASS)

Pain Assessment Tools 
FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolibility) Scale
Pain Observation Scale for young children
Modified Objective Pain Score
Non Communicating Children’s Pain Checklist (NCCPC)

Univariate Pain Intensity Scales
FACES scale, OUCHER Scale
VAS (Visual Analog Scale)

Multivariate Tools
Initial Pain Assessment Tool
Brief Pain Inventory
Parent/ Child Total Quality Pain Instruments
Neuropathy Pain Scale
Adolescent Pediatric Pain Tool

Source: City of Hope National Medical Center, American Association 
of Colleges of Nursing. ELNEC Pediatric Palliative Care Train-for- 
Trainer Program. End-of-life Nursing Education Consortium; 2012 
July 12-13; Seoul, Korea. Washington, DC: American Association of 
Colleges of Nursing; 2012.

7. 사별관리

1) 상실: 슬픔은 중요한 대상을 상실했을 때 생기는 

자연스러운 심리적 반응이며, 특히 사랑하는 사람의 죽

음은 신체, 심리, 사회 및 영적 측면에서 지대한 파장을 

일으킨다. 정상적으로 우리는 살아가면서, 연령에 따라

서 죽음을 예상하게 된다. 즉 할아버지, 할머니가 돌아

가시고, 그 다음에 아버지, 어머니가 돌아가실 것이라 

예상한다. 물론 이러한 상실에서도 고통과 슬픔이 따르

지만, 이러한 죽음들은 자연적인 현상이기 때문에 자녀

의 죽음에 비해서는 덜 힘들 수가 있다. 이 사회에서 자

녀의 죽음은 가장 큰 비극적인 사건으로 해석되며 이를 

경험하는 부모들은 그들의 인생에서 가장 힘든 경험으

로 이를 기억하고 있다. 또한 아동과 청소년기에 형제

자매사별을 경험하는 것도 이를 다룰 능력이 아직 미숙

하기 때문에 힘든 경험이다. 이러한 슬픔은 시간이 흐

르면 저절로 회복되어지는 것이 아니다. 회복이란 불가

능하다. 이전의 삶으로는 되돌아갈 수가 없기 때문이다. 

슬픔의 치유란 슬픔의 전 과정에 내재하고 있는 혼란스

러운 고통을 모두 치러내는 것을 통해 이루어진다. 이

를 위해서는 구체적인 결단과 노력이 필요로 된다. 슬

픔치유는 사람에 따라 다 고유하게 치러지며, 그 방법

과 기간도 다 다르게 된다.

상실감에서 치유되면, 아무런 감정의 제약 없이, 죽은 

아이를 더 또렷이 회상할 수 있다. 죽은 아이를 영원히 

잊을 수는 없지만, 대부분 고통스럽지 않게 아이에 대

한 좋은 기억을 떠올릴 수 있게 되며, 새로운 삶의 의미

와 가치를 발견하게 된다(10).

2) 예견된 슬픔: 사고, 자살 혹은 타살과는 달리 생명

을 위협하는 질병에서는 언제나 자녀를 잃게 될 수도 

있다는 느낌이 있으므로 예견된 슬픔은 질병의 초기부

터 나타난다고도 볼 수 있다. 그러나 대부분의 경우에

는 자녀의 질병이 위중해져서 완치나 생명연장의 가능

성이 없다는 것이 확실시 될 때부터 시작되어 자녀가 

죽기까지 지속되어지는 것으로서 불안, 두려움, 죄책감, 

헛된 소망, 무기력, 절망감, 양가감정, 분노, 부인 등의 

복합적인 감정을 느끼게 된다.

이와 같은 예견된 슬픔은 자녀죽음 이후 충격이나 급

격한 슬픔을 일부 감소시킬 수 있으나, 오랜 기간에 걸

쳐서 죽음이 오게 되면, 이 기간 동안 에너지가 소진이 

되므로 죽음이 발생했을 때 슬픔을 충분히 느끼지 못하

게 되면서 슬픔반응이 지연되어질 수도 있다(10).

3) 자녀 사별관리

(1) 자녀를 잃은 슬픔의 차원 별 특성과 치유방법: 슬픔

은 여러 차원으로 구성되며 각 차원은 각 차원 나름대

로 해결되어야 할 과제를 안고 있다. 이러한 모든 과제

들이 완수될 때 슬픔은 치유가 되는 것이다.

슬픔의 차원은 충격차원, 직면차원 및 조정차원으로 

분류되는데 반드시 순차적으로 진행되는 것은 아니며 

가장 좋은 치유방법은 이 과정을 모두 다 치러내고 재

구조화를 통해 새로워지는 것이다. 

① 충격차원: 충격과 부인의 차원으로 무감각함

⦁슬픔과업: 자녀의 죽음 자체를 인지적으로 수용하기

⦁과업달성의 평가인자: 죽음에 대한 부인에서 죽음

을 인정하는 것으로의 이행

자녀가 죽었다는 것을 알게 되었을 때, 부모들은 충

격을 받게 되며, 상실의 고통의 강도가 너무 커서 이에 

압도당하게 되며 혼란을 경험한다. 이 때 부모들은 무

감각한 느낌을 갖게 되며, 실제 일어난 사건을 믿지 못

하게 되며 강한 신체적인 반응이 나타나게 된다. 이러

한 상황에서 자녀의 죽음을 부인하는 것은 지극히 자연

스러운 현상이다. 이는 상실의 실체가 너무도 고통스럽

기 때문에 심리적인 방어기제를 통해 일시적으로 그 고

통스러운 실체를 피함으로써 도저히 견딜 수 없는 상황

에서 자신의 생존을 지키기 위한 생존전략이다. 이 시
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기는 수주 혹은 몇 달이 소요될 수 있다.

② 직면 차원: 고통

⦁슬픔과업: 절망감, 그리움 및 낙심하는 마음이 있

음을 인정하고 경험하며 슬픔의 고통을 치러내는 

것

⦁과업달성의 평가인자: 삶에 대한 에너지를 다시 얻

고 이 세상에 섞여 살고픈 의욕을 느낀다.

직면차원에서는 자녀의 죽음이 실감이 나기 시작하

면서 슬픔의 정서적 고통을 경험하게 된다. 이 고통이 

너무 강렬하여 매우 놀랄 수 있으나 이는 정상적인 반

응으로서 슬픔을 치러내는 과정을 통해 해결되어진다. 

사랑하던 자녀가 이제는 다시 돌아오지 않을 것이란 사

실을 이해하고 가슴으로 느껴야 하는 과정이기 때문에 

무척 가슴이 아픈 시기이다. 보통 상당히 가슴 저리도

록 슬프고 우울하며, 죽은 자녀를 그리워하게 되고, 화

도 나고, 후회와 아쉬움이 많고, 삶의 의미를 상실하고 

혼란스럽다. 이 시기에는 자신의 생각이나 느낌을 깊이 

성찰할 수 있는 시간과 공간이 필요하며, 이에 대해 다

른 사람들에게 이야기할 수 있어야 한다. 이 시기가 슬

픔의 전 차원 중 가장 힘든 시기이다. 

직면차원은 수개월이 요하며 개인의 특성과 지지자

원 등의 요인에 따라 그 변이가 심하다. 

③ 조정 차원: 현실 재구성

⦁슬픔과업: 죽은 자녀가 없는 삶에 적응하기

⦁과업달성의 평가인자: 에너지를 새로운 활동이나 

관계수립에 사용하게 되는 것

이 시기는 슬픔치유에서 전환점이 된다. 현실재구성

의 과정을 거치면서 부모는 죽은 자녀가 없는 가족의 

역동과 자신의 개체로서의 삶을 새롭게 구성해 가게 된

다. 그리고 다시 에너지가 생성됨을 느끼게 되면서 이

를 새로운 활동이나 관계에 투입하고 의미를 추구해 가

게 된다.

조정차원은 24개월에서 36개월이 소요되나 개인마다 

그 기간은 다르다(10,11). 

4) 형제자매 사별관리: 형제자매가 죽은 경우 아이들도 

슬픔을 경험하며 애도하게 된다. 다만 아이의 연령이 

어리면 어릴수록 그 양상이 단속적이어서 지속이 되지 

않는 경향성이 있으며, 주로 행동으로 표현되어지는 특

성이 있다. 일반적으로 형제자매의 사별로 인한 슬픔과

정은 그 기간을 규정하기가 어려운 것으로 알려져 있

다. 가장 바람직한 치유방법은 형제자매로 하여금 자신

의 감정을 충분히 표현하도록 이끌어 이러한 반응이 자

연스러운 것임을 인식하고 힘든 과정이지만 이 과정을 

거쳐 죽은 형제자매와의 관계를 새롭게 정립해 내게 하

는 것이다. 형제자매의 전형적인 반응들은 다음과 같다.

ⓛ 부인: 부모가 자녀의 죽음을 한꺼번에 받아들일 

수 없듯이, 형제자매도 마찬가지이다. 처음에 죽음을 부

인하는 것은 흔한 일이다. 이것이 자신의 내면세계의 

와해를 미리 방지하기 위한 자연적인 보호반응이며 시

간이 가면서 차차 변화가 나타나게 된다.

② 슬픔: 아이들도 강렬한 슬픔을 느끼며 이를 다양

한 방식으로 표현한다.

③ 불안: 아이의 불안 반응은 부모가 자신들을 대하

는 방식에 의해서 달라질 수 있다. 부모가 무척 힘들게 

슬픔과정을 보내면서 자녀에게 관심을 보이지 않으면, 

불안반응을 보이게 될 수 있으며 이는 자신에 대한 죄

책감으로 이어질 수 있다.

④ 두려움: 아이들은 자신도 질병에 걸릴 것 같은 두

려움이나, 자신이나 혹은 부모가 죽을 것 같은 두려움

을 느낄 수 있다.

⑤ 분노와 비난 반응: 아이들은 의료진이 아이를 살

려내지 못했다는 것이나 부모가 죽은 아이의 죽음을 막

지 못했다는 것에 대해 화를 낼 수 있다. 혹은 관심을 

보내주는 것 같지 않은 세상에 대해 화가 날 수도 있고 

절대자인 신에 대해 분노할 수 있다. 또한 죽은 형제자

매에게 잘 해 주지 못했거나 죽음을 막을 수 없었던 자

기 자신에 대해서 화가 날 수도 있다. 

⑥ 죄책감: 자신에게 향한 분노는 때때로 죄책감을 

유발시킨다. 이러한 느낌은 살아남은 형제자매의 마음

속에서 가장 오랜 기간 동안 지속될 수 있고 해로운 것

이다. 이러한 느낌을 갖게 되는 것의 배경은 정상적인 

형제자매간 경쟁심 때문이다. 같은 성의 형제나 자매가

운데 이것이 더욱 심하다. 아이들은 화가 날 때 겉으로 

드러나게 혹은 속으로 “형이 죽어버렸으면․․․”하는 소망

을 가질 수도 있는데 특히 8세 이하의 아이들은 마법사

고를 갖고 있어 이러한 생각이 그의 형제자매를 죽게 

했다고 생각할 수 있다. 

⑦ 우울: 우울한 아이들은 일상적인 행동양상의 확실

한 변화가 나타난다. 그들은 은둔하려 하며 방에서 나

오지 않으려 한다. 식욕이 감소하고, 집중력이 감소하

며, 학교생활이 어려워진다. 피곤해 하고 게을러지고, 

수면습관도 변화된다. 만약 우울이 지속되면 전문적인 

상담이 필요하다.

⑧ 신체화와 문제행동: 언어로 표현되지 못하거나 해

결되지 못한 정서들은 자주 신체적인 증상으로 표출된

다. 아이들은 두통이나 복통을 호소하거나 안절부절 못
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Figure 3. Supportive care model. Source: Davies B, Oberle K. 
Dimensions of the supportive role of the nurse in palliative care. 
Oncol Nurs Forum 1990;17:87-94.

하거나 눈을 깜빡일 수 있다. 또한 학습부진이나 무관

심 혹은 지나친 공격성 등의 문제행동으로 표현될 수도 

있다(12,13). 

8. 소아청소년 호스피스ㆍ완화의료를 위한 모델 

1) 제공되는 프로그램 유형: 소아청소년에게 제공되는 

호스피스ㆍ완화의료서비스 유형이다. 일반적인 모델로

는 다음의 4가지 유형이 있다(3).

⦁병원기반의 완화의료 프로그램: 완화의료 병동, 상

담서비스, 외래환자 서비스 등이 제공되며 가정 호

스피스 서비스가 제공될 수도 있고 그렇지 않을 수

도 있다. 

⦁독립형 아동호스피스 기관: 미국에서는 이 유형의 

프로그램을 제공하는 기관과 이용률이 증가하고 

있으나 영국은 감소하는 추세에 있다. 재정지원이 

열악하여 후원금모금을 위한 노력이 필요하다.

⦁호스피스 기반의 프로그램: 완화의료팀이 잘 조직

되어있으며 성인 프로그램과 같이 제공된다. 

⦁지역사회 기관 또는 장기 요양시설 기반의 프로그램

2) 지지적 돌봄모델(supportive care model, SCM): 지지

적 돌봄모델(supportive care model, SCM)은 Davies와 Obe-

rle(14)가 근거이론을 적용하여 성인 완화의료 대상자의 

돌봄을 위해 개발된 이론이었으나 Widger 등(15)이 PPC 

대상 환아와 가족에게도 적용할 수 있는 모델임을 제안

하였다(Figure 3)(14). 

SCM은 6개의 서로 연관된 차원으로 구성되어 있는 

모델로서 여섯 개의 차원은 가치화(valuing), 연결성(connec-

ting), 권한의 위임(empowering), 의미발견(finding meaning), 

누구를 위해 행함(doing for), 통합성 보존(preserving inte-

grity)이 있다. ‘Valuing’은 다른 모든 차원을 포함하는 기

초가 되는 차원으로 PPC에서 아동과 가족의 독특성과 의

견을 존중하고, 의사결정시에 아동을 적절히 포함시키는 

것을 의미한다. ‘Connecting’은 의료진이 환자와 가족들과 

맺는 신뢰할 수 있는 인간관계로 PPC에서 매우 중요한 

요소이다. ‘Empowering’은 환자와 가족들에게 내재된 힘

을 북돋아주고 그들의 제한점을 확인하고 선택을 돕고 

정보를 주며 가족관계를 지지하는 것을 말한다. ‘Doing 

for’는 스스로 해결할 수 있는 환자와 가족을 위해 신체

적 돌봄을 제공하고 그들에게 필요한 돌봄을 조정하고 

한 팀의 구성원으로 일하고 환자와 가족의 요구를 옹호

하는 것을 의미한다. ‘의미발견’은 간호사가 가족들이 

그들에게 발생한 일을 이해하도록 돕는 것을 뜻한다. 

전략으로는 희망을 주고, 소망을 성취할 수 있게 해주

고 영적요구를 충족시키도록 돌보는 것이다. ‘Preserving 

integrity’는 PPC의 목적이다. 돌봄을 제공하는 PPC 의료

진과 환자와 가족에게 주어지는 돌봄에는 총체성과 항

상성이 유지되어야 한다는 것을 의미한다.

9. 국내 암환아와 가족의 호스피스ㆍ완화의료 요구도

소아청소년 완화의료 개념이 국내에 정착되고 활성

화되기 위해서는 말기 질환 아동과 가족들이 아동의 치

료 및 예후에 관련하여 갖게 되는 완화의료에 대한 요

구를 파악할 필요가 있다. Kang 등(16)은 서울의 2개 대

학병원에서 암으로 진단받고 입원한 암환아 가족 104명

을 대상으로 아동 호스피스에 대한 요구도를 파악한 결

과, 암 환아 가족의 아동 호스피스에 대한 요구 정도는 

정서적, 신체적, 사회적, 영적 돌봄의 순으로 나타났다. 

즉, 가족이 자녀의 죽음을 앞두고 자녀의 신체적 증상

관리와 함께 자신의 죽음에 대한 이해가 어려운 자녀의 

불안과 두려움을 경감시켜주기 원하는 부모의 특성이 

파악되었다. 또한 호스피스에 대한 요구도는 높았으나 

자녀에 대한 호스피스 돌봄 의향은 낮게 나타나 암환아 

부모들이 적극적인 치료와 호스피스 돌봄에 대한 양가

감정을 가지고 있음이 확인되었다. 

생명에 위협적인 질환이 있는 아동의 요구는 다차원

적이며 신체적 돌봄, 희망과 목적, 의사소통, 남은시간
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을 의미 있게 보내는 것, 감정을 표현할 수 있는 것, 존

중을 받는 것, 평화롭게 되는 것, 정직한 치료를 받는 

것, 선택할 수 있는 것, 사랑받는 것 등이 있다(1). 

10. 소아청소년 완화의료에 대한 장벽과 해결을 위한 접근

말기 환아들에게 완화의료를 수행하기 위해서는 성

인에 비해 보다 많은 장벽들이 있다. 국내에 소아청소

년 완화의료가 정착되기 위해서는 완화의료 전문인들

과 의료현장의 관리자들이 환아와 가족들의 삶의 질 증

진을 위해 다음의 문제를 인식하고 준비할 수 있어야겠

다. 

주산기 완화의료에 대한 장벽으로는 출생과 삶의 생

존에 대한 관심이 있는 의료환경, 건강한 아기 출생에 

대한 기대의 상실, 태아나 신생아를 상실한 부모를 돌

보고 지지하는 일이 의료진에게 많은 에너지와 스트레

스를 가져오는 일임, 가족들과 사회적인 기대와 희망의 

상실, 주산기의 태아나 신생아에게 적극적인 치료를 포

기하는 완화의료 돌봄을 제공하는 법적인 문제 등이 있

다(3). 

소아청소년 완화의료에 대한 장벽으로는 부모가 갖

는 많은 부담감(자녀의 생존기대, 기존의 가정생활, 다

른 자녀를 돌보는 일 등), 완화의료에 대해 훈련이 안된 

의료진, 완화의료와 호스피스 돌봄에 대한 소아과 의사 

및 간호사들의 인식부족, 완화의료팀원들의 아동의 생

의 말기 상태에 대해 부모 및 환아와 토론할 수 있는 

의사소통 기술의 부족, 임종환아를 돌보는 것에 대한 

간호사들의 부적절감 인식, 간호사들의 아동의 통증 및 

신체적 증상관리에 대한 지식부족, 완화의료 서비스에 

대한 의료보험 수가 문제 등이 있다. 

특히, 소아과 의료진들이 완화의료를 말기 상태에 주

어지는 호스피스 돌봄과 같은 것으로 생각하고 있어 이

러한 완화의료 개념에 대한 인식부족은 적절한 시기에 

말기질환아들이 완화의료 및 호스피스 돌봄을 받지 못

하는 원인이 되고 있다(17,18). 

이러한 장벽을 해결하기 위한 접근방법으로는 완화

의료는 불치의 질병이 진단된 시점부터 생의 말기 및 

사별단계의 전과정 동안 단계별로 주어지는 환아와 가

족들을 위한 지지적 돌봄으로서 특히 소아청소년 완화

의료의 경우 적극적인 치료와 완화의료적인 돌봄이 동

시에 주어지면서 질병이 진행되어 감에 따라 적극적인 

치료와 완화의료 돌봄의 비중이 서로 반비례가 되어진

다는 점이 인식되어야겠다(17,18).

그리고 아동기 만성 및 악성질환의 돌봄에 대한 장기

적인 계획수립(DNR: do-not-resuscitate, 지시, 위관영양중

단과 인공호흡기 제거, 장례준비 등이 포함된 구체적인 

치료계획), 돌봄 단위에 아동과 가족을 포함시키며, 아

동과 가족의 요구를 확인하고, 질병의 진행과정에 관한 

가족교육의 기회(자녀의 영양공급문제, 훈육, 질병진행

과정에 대한 준비 등은 사전에 계획되어 체계적으로 교

육될 필요가 있음)를 증가시키고, 가족과 형제자매에게 

필요한 돌봄 기술을 교육하며, 주의 깊은 경청과 함께 

환아와 가족들에게 완화의료 팀에 대한 신뢰감(잘 교육

받고 훈련된 완화의료팀에 의한 돌봄제공)을 증진시키

고, 아동의 발달 단계에 따른 적절한 반응과 돌봄기술

을 적용하며, 아동의 가족이 될 수 있는 대상(형제자매, 

조부모 및 사촌, 교회 구성원, 이웃, 친구 등)을 보다 폭 

넓게 이해하는 노력이 요구된다. 가족들은 자녀의 증상

이 조절되지 않았을지라도 의료진들이 일관된 자세로 

정직하고 개방적이며 신뢰할 수 있는 의사소통을 한 경

우 자신의 자녀가 좋은 돌봄을 받았다고 인식하고 있음

이 파악되었다(15). 

또한 형제자매를 환아의 돌봄에 같이 참여하게 함으

로서 그들이 아픈 형제로부터 소외감이나 질투감을 극

복할 수 있을 뿐 아니라 사별 후 적응과 가족역동을 회

복하도록 도울 수 있다(17,19).

결      론

말기암환자 및 가족의 삶의 질 향상을 위해 2000년 

이후 호스피스ㆍ완화의료 제도화 논의가 시작된 이후 

국내에서는 최근 말기암환자 전문의료기관 지정, 암관

리법 개정, 완화의료 건강보험 수가 시범사업 등으로 

제도화가 발 빠르게 추진되고 있다. 국가적 차원의 호

스피스ㆍ완화의료 제도가 정착되면서 동시에 소아청소

년 호스피스ㆍ완화의료 정립을 위해 보다 전문적이고 

체계적인 관심과 노력을 해야 할 시점이 되었다고 본

다.

국내에서 소아청소년 호스피스ㆍ완화의료 제도의 정

착을 위해 요구되는 당면과제로는 소아청소년 호스피

스ㆍ완화의료의 표준화, 소아청소년 호스피스ㆍ완화의

료 인식을 위한 홍보, 전문인력 교육 및 관리 시스템 구

축, 국가 지정 말기암환자 전문 의료기관을 중심으로 

소아청소년 호스피스ㆍ완화의료 병동 운영, 국가적인 

소아청소년 호스피스ㆍ완화의료 지원 및 관리기구 조

직 등의 사업 수행이 제시될 수 있겠다(20). 특히 호스피

스ㆍ완화의료는 오히려 생의 말기에 편안한 삶과 좋은 
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죽음을 맞이할 수 있도록 돕는 것에 있다는 인식을 의

료진들과 환아 및 가족들이 가질 수 있도록 국가 및 관

련단체의 지속적인 홍보와 교육이 요구된다고 보겠다. 

아동을 국가의 미래로 생각한다면 그들이 아플 때나 

건강할 때, 살아있을 때나 임종을 앞두고 있을 때나 차

별 없이 존중해야 할 것이다.
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