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연구 요약문
Ⅰ. 연구목적

한국사회에서 HIV 감염인이 경험하는 의료차별 실태를 드러냄으로써 차별의 양상과 의미
를 파악하고 이를 해결할 수 있는 법정책적 대안을 마련하고자 하였다. 나아가 HIV 감염인의 
전반적인 인권과 건강권을 증진할 수 있는 구체적인 방법을 모색하여 사회전반에 만연하고 
있는 HIV/AIDS에 대한 편견과 낙인을 감소시키고 HIV 감염인의 인권증진에 기여하고자 하
였다. 

Ⅱ. 연구방법
문헌조사를 통해 국내 HIV/AIDS 관련 실태조사를 검토하여 지난 10여년간의 흐름을 조망

하고 기존연구에서 다루지 않은 의료인의 인식 실태를 조사하였다. 또한 의료차별 관련 국내
외 법제도는 국내외 법령(「의료법」, 「국가인권위원회법」, 「후천성면역결핍증예방법」 등), 판례
와 결정례 등을 바탕으로 문헌 연구로 진행하였다. WHO, UNAIDS 등의 국제인권기구의 권
고안과 미국, 일본, 캐나다, 호주 등의 HIV/AIDS 관련 감염인 정책, 장애인 정책, 요양제도 
등을 검토하였다. 이를 통해 차별예방과 구제방안 마련을 위한 법제도 정비, 요양관련 대안적 
제도, 의료차별 예방을 위한 교육과 캠페인의 방향 등을 도출하였다. 

HIV 감염인과 의료인을 대상으로 한 설문조사와 심층면접을 통해 자료를 수집하고, 국내외 
법정책 검토, 전문가 자문 등을 통하여 해석과 대안을 제시하였다. 208명의 HIV 감염인을 대
상으로 설문조사를 실시하여 의료차별과 관련된 경험과 인식, 그것이 삶에 미치는 영향과 건
강 행태 등을 알아보았고 의료차별 경험이 있는 감염인과 요양병원 입원 경험이 있는 감염인
을 심층 면접하여 구체적인 경험 자료를 수집하였다. 또한 감염내과에서 HIV 감염인을 직접 
진료하는 57명의 의료인을 대상으로 의료현장의 상황과 의료차별에 대한 인식을 살펴봄으로
써 구체적이고 실효성 있는 대안을 제시하였다. 또한 해외 법정책과 교육과 캠페인의 사례를 
살펴봄으로써 대안을 제시하는데 참고하였다. 마지막으로 의료·법률 전문가, 민간단체 활동가 
등의 자문을 통해 전문성을 제고하였다. 
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Ⅲ. HIV/AIDS 관련 현황
1. 법정책 현황

1990년대 중반 항바이러스제제 병합요법(에이즈 치료약)의 도입을 계기로 환자의 건강 유
지는 물론 전파력 자체를 획기적으로 억제하는 것이 가능하게 되었다. 그 결과 에이즈 예방 
및 환자 지원 제도의 패러다임도 바뀌게 된 것이다. 과거 이 질병의 초창기 시대에는 HIV 감
염인에 대한 규제와 감시 그리고 일반 성인 대상의 안전한 성(safer sex) 행태 교육에 집중
을 두었다. 그러나 현재는 감염취약 집단의 자발적인 에이즈 검사 활성화, 감염인 등에 대한 
사회적 지지와 치료접근성 보장의 중요성 및 효율성이 훨씬 강조되고 있다.

이에 따라 한국의 HIV/AIDS 관련 법정책의 흐름은 격리와 검역의 시기-> 에이즈 예방을 
위한 대국민 교육홍보 시기-> HIV 감염인의 자율성 존중과 에이즈 환자 치료 내실화 지향의 
시기-> 국가 에이즈 정책의 근간으로서 HIV 감염인 인권보호를 지향하려 한 시기로 진행되
어 왔다. 

2. 의료적 현황

2015년 말을 기준으로 내국인 감염인 중 생존자는 10,502명이며, 남성이 9,735명(92.7%)
이다. 이러한 현황에 근거하여 우리나라 HIV 유병률은 다른 국가들에 비해서 낮은 수준으로 
간주되고 있다. 한편 2015년도에 한 해 동안 신고된 1,018명의 내국인 감염인 중 남자와 여
자는 각각 974명과 44명으로서 성비는 22.1:1이었다. 역학조사 등을 통해 전파경로가 파악된 
652명 모두는 성 접촉에 의한 전파였다. 

2000년대 초반까지 국내 HIV 감염의 치료 환경은 내적으로도 외적으로도 매우 열악한 수
준이었다. 약제 내성 때문에 치료에 실패하고 에이즈로 악화되고 결국에는 사망에 이르는 경
우가 다반사였다. 하지만 2000년대 중반 이 후 약제가 좋아지고 기대 여명이 이전과는 비교
할 수 없게 늘게 되면서, HIV 감염 치료의 패러다임이 근본적으로 변화하였다. HIV 감염은 
더 이상 촌각을 다투는 급성 질환이 아니게 되었다. 이른바 만성 질환으로 변모한 것이다. 

HIV 감염의 만성화에 따라서 HIV 감염인들이 필요로 하는 의료서비스의 종류가 크게 변화
하였다. 면역력의 저하가 드물어지면서 이전과 같이 위중한 기회 감염을 이유로 입원을 하는 
경우는 계속해서 줄어들고 있고, 일상적이고 경한 질환으로 외래 진료를 받는 경우는 급속히 
증가하고 있는 추세이다. 또한 HIV 감염인의 고령화와 함께 당뇨병이나 고혈압 등 여타 만성 
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질환의 유병률도 증가하고 있고, 돌봄 서비스가 필요한 노인 HIV 감염인의 수도 늘어나고 있
다.

의료적 현황에 비추어 봤을 때 HIV 감염에 대한 조기 진단과 치료가 가장 효과적인 
HIV/AIDS 예방과 감소를 위한 전략이다. 하지만 사회적 낙인과 차별로 인하여 효과적인 예
방사업을 기획 및 수행하는 것이 어려운 상황이다. 또한 앞서 언급했듯이 장기요양이 필요한 
에이즈 환자가 점차 증가하는 추세에 있고, 이에 필요한 정책의 일환으로 하여 에이즈환자도 
요양병원에 입원할 수 있도록 기준을 마련하였으나 일선 요양병원에서는 HIV/AIDS에 대한 
잘못된 정보인식과 편견으로 입원을 거부하고 있는 상황이다. 

Ⅳ. HIV/AIDS 관련 의료차별 방지를 위한 법적 검토
HIV 감염인이 경험하는 의료차별을 예방하고 시정하는데 있어서 생명권, 건강권, 사생활의 

권리, 반차별의 권리 등 다양한 법적 원리가 제시된다. 각국은 포괄적인 차별금지법을 통해
서, 또는 장애인차별금지법을 통해서 HIV/AIDS 관련 의료차별에 대응하고 있고 유엔에이즈 
또한 국내 장애법에 HIV를 포함시키는 것이 가장 효과적인 방법 중 하나로 보고 있다. 특히 
일본의 경우 HIV 감염인은 법정 장애인으로 포섭되어 차별금지 정책뿐만 아니라 복지정책, 
요양정책 또한 장애법에 적용하여 전달된다. 

국내 법제를 검토한 결과 의료차별에 대하여 「의료법」을 통해서 ‘진료 거부 금지 및 위반
자에 대한 벌칙, 응급환자 처치의무’를, 「응급의료법」을 통해서 ‘응급의료거부 금지 및 위반
자에 대한 벌칙 및 행정 제재’를, 「후천성면역결핍증예방법」을 통해서 ‘HIV 감염인에 대한 
차별금지’를, 「국가인권위원회법」을 통해서 ‘장애·병력을 이유로 한 차별행위에 대한 조사 및 
시정’을 적용할 수 있다. 

그러나 판례를 통해서는 HIV 감염인에 대한 의료 차별과 관련한 판단을 확인할 수 없다. 
한편 국가인권위원회는 결정례를 통해 좌측고관절전치환술에서 특수 장갑이 없다는 이유로 
수술을 거부한 사례와 가림막이 없다는 이유로 중이염 수술을 거부한 사례가 차별 행위라는 
것을 확인하였다.  

의료차별을 위한 구제방법으로는 「의료법」 및 「응급의료법」을 통해서 진료를 거부하거나 
응급의료를 거부한 의료인을 고소하고 처벌할 수 있으나 ‘정당한 사유가 없었다’는 것을 입증
하는 것이 쉽지 않아서 「의료법」 등을 통한 구제는 실효성이 크지 않다. 
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Ⅴ. HIV 감염인 대상 의료차별 경험 및 인식에 관한 실태조사 결과
조사참여자들은 의료기관을 이용할 때 76.2%에 달하는 응답자가 ‘다른 질병으로 병원 방문

시 HIV 감염인임을 밝히기 어려움’에 매우/대체로 그렇다고 답변하였다. 이는 사회에 만연한 
HIV 감염인에 대한 낙인의 연장선에서 이해해야 하는 답변이지만, 가장 질병에 대해서 과학
적으로 이해할 것이라 기대되는 병원에서조차 차별을 당할 것에 대한 두려움으로 인해서 자
신을 드러내지 못하는 것이다. 

또한 조사참여자들이 경험한 차별 또는 인권침해와 관련해 가장 많은 이들이 경험했다고 
응답한 항목은 치료/수술/입원 시 감염예방을 이유로 별도의 기구나 공간을 사용했다(40.5%)
는 것이다. 이는 그 다음으로 많이 응답한 항목인 ‘HIV 감염사실 확인 후 약속된 수술을 기
피하거나 거부했다(26.4%)’와도 연결되는 지점이다. 한편 의료인의 동성애 등 성정체성에 대
한 혐오 발언이나 차별적 태도도 21.6%가, 공식적인 협진 경로 이외의 의료인에게 감염사실
을 누설한 것도 21.5%가 경험했다고 응답했다. 

의료기간의 규모와 관련해서는 동네병원, 중소병원, 대학/종합병원, 요양병원 등 중에서 규
모가 작을수록 차별이 심각한 것으로 인식하고 있다. 

참여자들은 의료차별을 예방하기 위한 방법에 대해 61.8%가 ‘(예비)의료인 인권교육’이 가
장 필요하다고 했고 그 다음으로는 19.1%가 ‘강력한 제제와 처벌’을 지적하였다. ‘정부 차원
의 모니터링’과 ‘별도의 신고장치 마련’에 대해서 각각 10.1%, 7.5%의 참여자가 응답하였다. 

한편 조사 참여자들의 93.0%가 한국 사회 전반적으로 HIV 감염인에 대한 차별이 많거나 
있는 편이라고 응답하여, 매우 심각한 것으로 인식하고 있었다. 

나아가 HIV 감염 이후 겪는 어려움에 대해서 감염 경과, 연령, 기초생활수급 여부, 성별 
등에 따라 다양한 응답을 내놓았다. 이를 점수로 계산한 결과 전반적으로는 ‘감염사실이 알려
질 걱정’(187점), ‘건강악화에 대한 불안감’(178점), ‘경제적 어려움’(171점)을 가장 많이 답했
고, ‘성생활/연애의 어려움’(113점), ‘주변인들로부터의 차별과 소외’(109점)가 그 뒤를 이었
다. 

Ⅵ. HIV 감염인의 의료차별 관련 의료인 인식조사 결과
의료서비스 공급자(감염내과 전문의)를 대상으로 HIV 감염인의 의료차별에 대해서 조사한 
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연구는 국내 최초이다.
먼저 인식 조사에 사용된 5가지 사례에는 HIV 감염인에 대한 의료차별이라는 사회적 판단

을 받은 4가지 사례와 의료차별이 아니라는 사회적 판단을 받은 1가지 사례가 포함되었다. 
이 중 차별이라는 판단을 받았던 4가지 사례에 대해서는 응답자의 78.5%가 차별이라고 인식
을 하였고, 차별이 아니라는 판단을 받았던 1가지 사례에 대해서는 응답자의 45.6%가 차별
이라고 인식을 하였다. 이러한 차이를 통해서 연구 대상자들이었던 감염내과 전문의들의 인
식이 사회적 판단과 크게 다르지 않음을 확인 가능하였다.

의료서비스 유형에 따라서 의료차별이 빈번하게 일어날 것으로 예상되는 임상과목은 상이
하였다. 만성 치료 서비스와 진단 서비스는 응답자의 87.7%와 70.2%가 내과에서 가장 빈번
하게 일어날 것이라고 예상한 반면에 급성 치료 서비스, 침습적 치료 서비스, 응급의료서비스
는 응답자의 63.2%, 80.7%, 86%가 치과, 외과, 정형외과라고 예상하였다. 하지만 이러한 차
이와는 별개로 의료차별이 빈번하게 일어날 것으로 예상하는 상위 5개 임상과목은 대부분이 
의료서비스 유형과 상관 없이 내과, 외과, 정형외과, 비뇨기과, 산부인과, 치과의 6개 임상과
목으로 한정되었다. 이는 이용 빈도가 높아서 초래된 결과라고 해석하기 보다는 혈액매개 감
염성 질환인 HIV 감염의 특성이 반영된 결과로 해석하는 것이 보다 타당할 것으로 사료된다. 

의료차별이 빈번하게 일어날 것으로 예상되는 병원의 규모 역시 의료서비스 유형에 따라서 
차이를 보였다. 급성기 치료 서비스, 침습적 치료 서비스, 진단 서비스는 의원, 종합병원, 정
신병원, 전문병원, 상급종합병원 순서였다. 이와 같은 결과는 HIV 감염의 만성화와 큰 연관
이 있을 것으로 예상된다. 약제가 좋아지고 기대 여명이 크게 늘게 되면서, 일개 의료기관의 
감염내과에서 지속적으로 진료를 받는 것이 HIV 감염인들 사이에 보편화 되고 있다. 그 결과 
HIV 감염 관련 진료 외에 다른 목적의 의료서비스가 필요할 경우 동일 의료기관 내에서 협
력진료를 통해서 해결하려는 경향이 커지고 있다. 이러한 추세는 의원이나 종합병원 급의 의
료기관에서 의료차별을 받았던 경험에서 시작된 것으로 예상되지만, 일부 의료기관으로의 집
중화 후 발생하는 여타 의료기관의 경험 부족은 이러한 경향을 더욱 가속화 하고 있는 것으
로 예상된다.

한편 의료차별이 발생하는 주요 원인으로 6가지 항목을 설정하고, 각 질환별로 6가지 항목
이 의료차별에 미치는 영향을 5점 스케일을 이용하여 살펴보았다. HIV 감염 및 에이즈는 물
론이고 조현병, B형 간염 및 간경화, 다운 증후군에서도 사회적 낙인과 차별이 의료차별 발
생의 가장 큰 원인으로 지목되었다. 이에 비해서 신종 인플루엔자는 의료기관의 무관심이 가
장 큰 원인으로 지목되었고, 대조군으로 설정하였던 고혈압은 경제적 유인 동기의 부족이 의
료차별 발생의 가장 큰 원인으로 지목되었다. 즉, 사회적 낙인과 차별이 주된 원인이 되어 특
정 질환에 대한 의료차별이 발생하는 것을 확인 가능하였다. 하지만 그 정도는 매우 상이한 
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것으로 나타났다. HIV 감염 및 에이즈에 대한 사회적 낙인과 차별은 4.39점이었는데 비해서, 
조현병, B형 간염 및 간경화, 다운 증후군은 각각 3.65점, 1.74점, 3.16점으로 나타났다. 더
욱이 HIV 감염 및 에이즈의 경우 의료차별 발생 원인 6가지 항목 모두가 여타 질환에 비해
서 높았다는 사실은 HIV 감염 및 에이즈에 대한 의료차별이 사회적 낙인과 차별은 물론이고 
여타 분야에서도 매우 심각한 수준임을 나타내는 지표라고 해석 가능하다. 또한 HIV 감염 및 
에이즈에 대한 의료차별이 특정 분야에 대한 사회적 개입만으로는 해결이 불가능한 복잡하고 
난해한 문제라는 점을 나타내는 지표라는 해석도 가능하다.

Ⅶ. 법적 해석 및 법제도 개선 방안
1. HIV 감염은 장애인차별금지법의 장애

장애인차별금지법은 2008년 4월 11일부터 시행되었다. 장애인차별금지법은 모든 생활영역
에서 장애를 이유로 한 차별을 금지하고 장애를 이유로 차별받은 사람의 권익을 효과적으로 
구제함으로써 장애인의 완전한 사회참여와 평등권 실현을 통하여 인간으로서의 존엄과 가치
를 구현함을 목적으로 한다(같은 법 제1조). 장애인차별금지법의 장애 정의는 장애인복지법에 
따른 장애보다 넓은 개념이며 국가인권위원회도 장애인차별금지법에 따른 장애인은 등록장애
인에 한정하지 않는다는 태도를 견지해 왔다. HIV 감염의 경우 면역기능 저하가 장기간에 걸
쳐 나타난다. 그리고 본 연구 등에서 HIV 감염인에 대한 의료차별이 확인된 것과 같이 HIV 
감염으로 인한 일상 또는 사회생활에 상당한 제약을 초래하고 있다. 그러므로 HIV 감염은 장
애인차별금지법에 따른 장애에 해당한다고 할 수 있다.

따라서 HIV 감염인에 대한 의료차별은 장애인차별금지법에 따른 차별행위에 해당할 수 있
다. 이 경우 차별행위를 당한 HIV 감염인은 상대방에 대하여 국가인권위원회에 진정하거나 
법원에 소를 제기할 수 있다. 장애인차별금지법은 국가인권위원회 진정, 법무부 시정명령, 법
원의 손해배상과 구제조치 등 다양한 구제수단을 두었다는 점에서 「의료법」이나 「국가인권위
원회법」에 따른 구제보다 활용가능성이 크다고 할 수 있다.

현재 국가인권위원회가 HIV 감염을 「국가인권위원회법」이나 장애인차별금지법에 따른 장
애로 판단한 사례는 없다. 앞서 보았듯이 장애인차별금지법은 입증책임이 완화되고 권리구제
수단이 다양하다는 점에서 HIV 감염인에 대한 의료차별을 보다 효과적으로 시정할 수 있다. 
그러므로 HIV 감염인에 대한 의료차별 사례에서 장애인차별금지법을 적극적으로 해석하고 
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적용할 필요가 있다. 국가인권위원회의 역할이 중요하다.

2. 「후천성면역결핍증예방법」 개정

HIV 감염인의 의료차별을 예방하고 시정하기 위해서 「후천성면역결핍증예방법」(이하 예방
법)의 역할도 크다. 그 목적에 걸맞은 제도적 조치 등의 근거역할을 충실히 하기 위해서는 
‘후천성면역결핍증의 예방·관리’라는 가치와 함께 ‘감염인의 보호·지원’이라는 가치가 균형 있
게 추구되어야 할 것이며, 이는 구체적 내용으로 담아내야 한다. 

따라서 HIV 감염인이 가진 특별한 욕구는 예방법에서 충분히 담아내는 역할을 할 필요가 
있다. 이는 HIV 감염이 장애인복지법에 따른 장애 등록 유형이 되는 것과 별도로 필요한 일
이다. 장애인으로서 보편적으로 필요한 복지는 장애인복지 관련법에서 제공하고 예방법은 
HIV/AIDS로 인한 특수한 욕구에 대한 사항을 규정하면 된다. 이미 정신건강증진법, 「발달장
애인 권리보장 및 지원에 관한 법률」 「한국수화언어법」 등 장애 유형에 따른 특별법이 여럿 
제정되어 있다. 그러므로 예방법에 복지 지원에 대한 사항을 추가하여 예방법이 HIV 감염인
의 대한 맞춤형 복지법이 되는 것도 불가능한 일이 아니다. 예방법이 HIV 감염인의 존엄성을 
보장하는 법률로 거듭날 필요가 있다. 

Ⅷ. 정책제언
1.  의료인의 인식개선

국내 HIV 감염인에 대한 의료차별을 줄이기 위하여 의료인을 대상으로 한 정책이 최우선
적으로 고려되어야 한다. 

첫째, HIV 감염인에 대한 적절한 임상경험을 쌓을 수 있는 교육 과정을 마련해야 한다. 의
료인의 부족한 임상경험은 두려움을 초래하고, 이는 환자에게도 피해를 끼치기 때문이다. 

둘째, 사회소외계층 대상 진료 과정 중 주의하여야 될 사항들에 대한 실질적인 교육이 필
요하다. 

셋째, 진료 과정 중 발생 가능한 HIV 감염에 대한 두려움을 줄일 수 있도록 의료인들에게 
초점을 둔 실질적인 홍보 대책이 필요하다. 

넷째, 명확한 사회적 판단을 받은 HIV 감염인에 대한 의료차별 사례에 대한 실질적인 처벌
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이 필요하다. 
다섯째, HIV/AIDS 관련 전문가 단체를 적극 활용할 필요가 있다. 

2. HIV 감염인을 위한 장기의료 정책

미국 뉴욕 주와 캐나다 토론토 시는 1980년대 후반에, 독일은 1990년대 중반에 에이즈환
자를 위한 요양서비스를 제공하기 시작했다. 선진국에서도 요양서비스 혹은 만성적 의료서비
스에 대한 요구가 새로이 확인된 에이즈환자나 중증환자를 기피하는 문제를 해결하기 위해 
기존의 요양서비스 전달방식과 내용을 개편해야 했다. 따라서 이러한 나라에서는 에이즈 환
자를 둘러싼 복잡한 사회·경제·문화적인 조건을 고려한 프로그램을 개발하고 제공하였다. 또
한 입원이나 시설수용의 비중을 줄이고 재택요양이나 지역사회 기반 서비스를 요구하는 방향
으로 전환해가고 있다는 점이다. 나아가 80년대, 90년대에 에이즈환자 대상 장기요양서비스
를 시작한 해외사례가 완결이 아니라는 점이다. 케이시 하우스는 1980년대 말에 캐나다 최초
의 에이즈호스피스(13개 병상)로 출발을 해서 아웃리치, 재택요양, 주간성인의료프로그램 등
으로 에이즈환자의 필요와 요구에 맞춰 지속적으로 변모를 해나가고 있다.

이러한 선진국의 선례를 참고하여 다음과 같은 정책적 접근이 필요하다. 첫째, 노인성 질환
자와 다른 HIV 감염인의 특수한 조건과 만성적인 의료적 요구를 파악하는 것이 우선되어야
한다. 둘째 요양병원에서 에이즈환자를 돌볼 준비가 되어있는지, 어떤 어려움을 안고 있는지 
파악해야한다. 셋째 HIV 감염인에게 필요한 만성적 의료 요구를 적절히 제공할 수 있는 형태
(재택간병, 주간요양시설, 입주요양시설, 요양병원, 호스피스 등)를 모색하고, 생애주기별, 건
강상태와 환자의 상황별로 적절한 서비스를 받을 수 있도록 연계시스템을 어떻게 만들 것인
지 검토되어야 한다. 넷째 정부가 ‘장기요양 에이즈환자 인권침해 예방 가이드라인’을 마련하
여 직접 교육, 관리.감독을 하는 방안을 마련해야한다. 다섯째 당장 요양병원 입원이 필요한 
환자들이 있으므로 단기적으로 독일의 사례처럼 시범사업을 통해 위의 정책과제들을 준비해
나가야 한다. 

3. 장애복지 관련법 상의 등록장애인 범주에 HIV 감염인 포함 추진

질병관리본부의 최근 공식 발표에 따르면 2015년 말 기준 내국인 생존 감염인은 10,502명
이며, 이 중 60세 이상이 10.8%(1,139명)로 감염인의 고령화 현상이 진전되고 있다. 

세계보건기구는 1980년 국제 장애분류를 발표하면서 장애의 범주에 손상(impairment), 불
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능(disability) 및 불리(handicap)의 세 단계가 모두 포함된다고 규정하였으며, 이와 같은 맥
락으로 선진국들은 장애범주에 신체장애뿐만 아니라 특정한 일(노동)을 수행하는 능력, 개인
적 요인뿐 아니라 환경적 요인에 의해 불이익을 받는 조건까지 포함하는 사회적 의미의 장애
를 포괄하고 있다. 이러한 관점에 의하면 중증 HIV 감염인은 전형적인 장애인이라고 할 수 
있는 것이다. 실제 미국, 일본, 영국, 호주 등 대부분의 선진국에서는 에이즈를 대표적인 장
애로 인정하고 있다. 

법정장애 인정범위를 합리적 기준에 따라 확대하는 것은 장애복지 관련 분야에서 지속적으
로 고민해 온 정책과제였다. 통상 장애상태의 중증도, 장애의 원인 질병의 치료나 장애의 악
화로 인한 의료비 지출 부담, 장애에 대한 사회의 편견과 그 결과로서의 사회적 불리
(handicap) 경험 상태, 비교적 객관적인 장애 판정기준의 개발 가능성, 법정장애 포함에 대
한 사회적 관심도와 당사자들의 요구 수준, 소요예산이라는 측면에서 검토가 이루어지며, 그 
결과에 따라 장애범주 확대 대상으로 선정되게 되는 것이다. 이러한 검토 틀에 비추어 HIV 
감염인들이 우리나라 장애복지 관련 법령에서 인정하는 등록장애인의 범주에 포함되어야 한
다는 주장은 타당하다고 할 수 있다. 

4. HIV 감염인의 건강증진을 위한 정책 제안

HIV/AIDS 라는 질병이 만성질환화 되었다는 것은 감염인들의 수명과 생활에 큰 변화가 
일어났다는 것을 의미한다. 감염인은 HIV/AIDS라는 바이러스 혹은 질병을 가지고 살아가는 
한 사람으로서 다른 사람과 마찬가지로 평생동안 건강을 관리하며 노인성 질환이나 환경적 
영향, 사고로부터 보호받으면서 살아가야 한다. 그러한 점에서 이번 연구에서 처음 시도되는 
건강행태 및 질병 이환과 관련된 조사는 앞으로도 꾸준히 이루어져야 한다. 

본 연구에서 HIV 감염인 표본인구집단을 대상으로 조사한 결과에 의하면 현재흡연율과 고
위험음주율은 각각 54.7%와 30.0%로서 매우 높게 나타났다. 그 외 아침식사결식율, 병의원 
미충족 의료경험률, 치과 미충족 의료경험률, 스트레스 인지율, 우울감 경험률, 건강검진 수
검률, 암 검진 수검률 등 국민건강증진종합계획 2020에서의 중점 목표지표로서 일선 보건기
관에서 역점을 두어 추진하고 있는 건강증진 및 질병예방 관련 주요 보건지표들 모두 HIV 
감염인들에서 크게 불량한 것으로 확인된 것이다. HIV 감염인도 ‘도달가능한 최고의 건강을 
누릴 권리’로 정의되는 건강권에서 배제될 수 없으며 단지 에이즈 치료제를 지원받는 것에서 
머무는 것이 아니라 건강을 관리하고 증진할 수 있는 시민으로 포섭됨으로써 사회적 고립이
나 경제적 어려움으로부터 벗어날 수 있고 이는 전반적인 인권증진의 방향과도 부합한다. 
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제1장 서론 

제1절 연구의 목적 및 필요성

한국사회에서 HIV 감염인이 80년대 처음 확인됨과 동시에 질병에 대한 공포와 동성애에 대
한 낙인이 확산되었고, 신속하게 1987년 「후천성면역결핍증예방법」(이하 에이즈예방법)이 제정
된 이후 HIV(human immunodeficiency virus)/AIDS(acquired immunodeficiency 
syndrome). 관련 정책이 시행되어 왔다. 

2005년 국가인권위원회가 국가기관으로는 처음으로 ‘HIV 감염인 및 AIDS 환자 인권상황 실
태조사’를 실시하여 HIV 감염인의 삶의 실태를 조망하였고, 이후 국회와 보건복지부, 노동부에 
내린 권고를 통해 인권을 증진하기 위한 방안을 제시하였다. 주로 국가에 의한 HIV 감염인의 
사생활 침해를 개선하고, 인권침해 우려가 있는 관리 정책의 개선, 전파매개행위금지 조항 등에 
대한 벌칙조항 폐지, 의료기관 종사자 등에 대한 교육, 근로자 건강진단 결과를 개인에게 통보
할 것 등의 내용을 담고 있다. 2008년 에이즈예방법의 개정을 통해서 HIV 감염인의 인권보호
를 국가와 지방자치단체의 의무로 규정하고, HIV 감염인의 개인정보 보호와 비밀누설금지의무
자의 범위를 명확히 규정했으며 익명검사 법제화 등 일부 제도변화는 이루어졌으나, 일상 삶의 
환경은 당사자들이 체감할 만큼 달라지지는 못하고 있는 상황이다. 

국내 내국인 생존 HIV 감염인은 2015년 말 기준 총 10,502명이고, 2015년 신규 감염인은 
1,152명(내국인 1018명, 외국인 134명)으로 매년 꾸준히 증가하고 있다. 다른 한편 HIV 감염
의 조기발견과 조기치료 전략의 시행, 치료제의 발달 등으로 인해 감염인들이 건강을 유지하며 
살아갈 수 있게 되어 HIV 감염인의 생존율과 고령화의 비율도 증가하고 있다. 한국의 HIV 유
병률은 전 세계적으로 매우 낮은 편이나 HIV/AIDS 관련 사회적 무지, 공포나 낙인은 매우 심
각한 상황이다. 

한국사회 감염비율의 추이와 관련해 최근 10~20대의 HIV 감염인이 증가하고 있다는 것을 지
적할 수 있다. 익명검사, 신속검사 등의 도입을 통해서 자발적 검사가 용이해졌지만 청소년들은 
스스로 검사를 받거나 조기치료를 받는 것이 쉽지 않다. 무엇보다 학교 성교육을 통해서 
HIV/AIDS와 관련된 정확한 정보에 접근하기 어려운 상황이고, 청소년이 주체적으로 자신의 몸
에 대해서 이해하고 적절한 조치를 취할 수 있는 권한도 부족하며, 부모 등 보호자에게 도움을 
얻기도 어려운 상황이다. 부모나 가족에게 감염사실을 알리기 어려운 상황은 성인 감염인도 마
찬가지이다.
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한편 치료제의 발달, 조기 치료의 시작 등으로 수명이 늘어나고 있고 건강을 유지하면서 생
활하고 있는 HIV 감염인도 늘어나는 추세이다. 이에 따라 점점 더 만성질환을 가지고 있는 환
자의 생애주기와 유사한 모습을 띠게 됨으로서 노인성 질환을 갖거나 장애를 가지게 되는 경우 
또한 늘어나고 있다. HIV/AIDS 관리와 치료를 담당하는 감염내과나 에이즈상담(간호)사의 경
우 정확한 정보와 치료 지침에 따라 진료하는 경우가 늘어나고 있지만 그 외의 의료기관 전문
가와 종사자들의 인식은 큰 변화가 없어서 진료거부, 입원이나 수술 거부 등의 사례가 지속적
으로 발생하고 있다. 

또한 장기입원이 필요한 말기환자 등의 경우 요양병원을 선택할 수밖에 없는 상황이지만, 입
원할 수 있는 요양병원은 거의 없다. 또한 질병관리본부가 ‘중증 에이즈환자 장기요양사업’을 
위탁했던 수동연세요양병원에서 인권침해 등이 발생하여 계약이 해지된 이후, 더욱이 중증의 
에이즈환자들이 갈 곳이 없는 상황이다. 더구나 대한노인요양병원협회에서는 에이즈환자의 입
원을 반대하는 입장을 발표하고, 현재 에이즈 환자가 요양병원에 입원이 가능하다는 「의료법」 
시행규칙의 개정을 요구하고 나섰다. 

의학적으로 에이즈 환자는 그 자체만으로는 격리병실로 분리될 이유가 없으며 통상적인 예방
과 주의로도 진료를 받거나 입원, 수술을 진행하는데 문제가 없음에도 불구하고 의료과정에서 
차별이 계속 발생하고 있어, 이에 대한 예방과 피해자의 구제, 재발방지를 위한 대책이 수립되
지 않고 있는 상황이다. 

따라서 변화된 의료환경과 의학기술의 발달, HIV 감염인의 생애주기를 고려하여 현재 어떠한 
양상으로 의료차별이 발생하고 있는지 실태를 파악하고, 실효성 있는 대책을 세우기 위해서 차
별금지 수단 마련, HIV 감염인의 의료접근권과 건강권을 보장할 수 있는 구체적인 정책 마련, 
에이즈 예방법 등의 개정방향 제시 등이 요청된다. 

이에 연구의 목적은 다음과 같다. 첫째, 변화된 의료환경에 따라 현재 HIV 감염인이 경험하
는 의료차별의 구체적인 양상을 당사자와 의료인의 경험과 인식을 통해서 확인하고 둘째, 감염
인이 경험하는 의료차별의 원인을 분석하여 법적 구제절차와 예방을 위한 방안을 제시하며 셋
째, 진료과정과 사회 전반에서 HIV/AIDS에 대한 편견과 낙인을 감소시키기 위한 정책, 교육, 
홍보 방안을 검토한다. 마지막으로 감염인들의 전반적인 건강증진과 장기요양을 위한 대안을 
마련하기 위해 국내외 정책을 검토한다. 
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제2절 선행연구 검토

2005년 국가인권위원회에서 실시한 ‘HIV 감염인 및 AIDS환자 인권상황 실태조사(수행기관: 
인하대학교 의과대학)’는 국가에서 실시한 최초의 감염인 인권실태조사이다. 이 조사는 HIV 감
염인 인권실태 파악과 원인 평가, 외국 정책/프로그램 검토, 감염인 인권향상을 위한 정책과제 
제언을 목적으로 진행되었으며 HIV 감염인에 대한 심층 면접조사와 설문조사, 보건기관 방문조
사, 의사에 대한 진료경험 및 인식조사 등이 이루어졌다. 이 조사에서는 의료차별과 관련된 문
항으로 ‘의료기관 이용과 관련한 불편 및 차별경험’에 대해 주로 HIV 감염과 무관한 진료를 받
을 때 감염사실의 누설 경험 여부, 본인이 먼저 의사에게 감염사실을 알릴 경우 가장 중요한 
이유, 의료기관 이용 시 불편 및 차별 경험 등에 대해 조사하여 주로 개인정보 보호와 의료인
의 인식과 태도, 치료제 복용이나 병원 이용의 꺼림 등의 경험이 조사되었다. 특히 질적 조사
를 통해서 의료기관과 관련된 구체적인 차별 경험을 자세히 보고하고 있다.  

2009년 질병관리본부가 실시한 ‘에이즈 감염인의 생활 및 지원 실태조사(이훈재 외)’는 HIV 
감염인의 일상 삶의 모습 및 각종 지원프로그램 수혜 현황 파악, HIV 감염인들이 가정, 직장, 
보건의료기관 등에서 겪고 있는 차별 현황, 정부정책에 대한 의견 및 요구사항 수렴, 언론 모
니터링, 삶의 질 향상을 위한 개선방안 마련 등을 목표로 수행되었다. 이 조사를 통해서 드러
난 의료차별과 관련된 내용을 추려보면 병원에서의 표식과 같은 문제는 2005년 조사에 비해 
개선되었으나 감염내과 이외의 타과 진료시 의료인으로부터 차별을 받거나 의료기관에서 입원
을 꺼리는 느낌이 든다고 응답하는 비율이 여전히 높았고, 약을 먹을 때 몰래 먹게 된다고 응
답한 경우도 매우 높았다. 이 조사에서 제시한 정책대안 가운데 차별금지를 실효성 있게 하는 
방안을 참고할 필요가 있다. 이 조사는 장애인차별금지법을 준용하여 다음과 같은 내용을 법에 
담아야 한다고 제시하였다. △후천성면역결핍증 예방법에서 금지하고 있는 HIV 감염인에 대한 
차별행위 구체적 유형 △후천성면역결핍증 예방법에서 금지하고 있는 HIV 감염인에 대한 차별
행위의 피해자에 대한 구제절차 △후천성면역결핍증 예방법에서 금지하고 있는 HIV 감염인에 
대한 차별행위의 입증책임 배분, 가해자의 손해배상 책임과 처벌내용 △고용, 교육, 재화와 용
역의 제공 및 이용과 관련하여 금지되는 구체적 차별행위 및 제공되어야 할 보장받아야 할 편
의 △직장 등에서 필요성이 인정되지 않고 있음에도 불구하고 관행적으로 시행되고 있는 HIV 
검사 금지 △HIV 감염인에 대한 개인정보 수집 시 본인동의 원칙 준수 및 당해 개인정보에 대
한 무단접근 금지 명문화 △보건의료기관에서의 HIV 감염인에 대한 제한·배제·분리·거부 금지 
명문화 등이다. 본 연구에서는 마지막에 제시된 과제에 집중하여 실태를 파악하고 정책적 대안
을 제시한다고 볼 수 있다. 참고로 2015년 국가인권위원회는 제3기 국가인권정책기본계획
(NAP) 권고안 수립을 위한 연구의 일환으로 HIV 감염인 실태조사를 진행했으나 현재 자료가 
공개되어 있지 않아 향후 검토가 필요하다.  
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한편 2007년 인하대학교와 대한에이즈예방협회 서울특별시회에서 진행한 ‘HIV 감염인 지원
강화를 위한 법정장애 인정제도의 타당성 조사’에서는 HIV 감염인에 대한 지원강화를 위해 법
정장애 인정제도 도입을 본격적으로 검토하였다. 이 조사를 통해서 HIV 감염인이 보건소를 통
한 제한된 지원 체계를 넘어서 전 생활의 영역에서 적절한 지원과 서비스를 받을 수 있도록 하
는 방안으로서 법정 장애 인정 범위 확대를 통한 포함 전략이 제시되었다. 

이와 비슷한 흐름 속에서 2014년 대한에이즈예방협회 대구경북지회에서는 ‘HIV/AIDS 감염
인의 법정장애인 지정에 관한 논의’ 토론회를 개최하여 장애계와 함께 논의하였다. 이 자리를 
통해서 HIV 감염인은 1) 신체적 손상 또는 기능상실이 2) 통상 10년 이상의 장기간에 걸쳐 진
행되면서 건강한 사람에게 잘 나타나지 않는 각종 감염성 질환이나 악성 종양 등 여러 합병증
이 발생하는 상황에 놓여져, 3) 개인의 일상 또는 사회생활에 상당한 제약이 있는 사람이다. 라
고 검토하면서 HIV 감염인이 장애인차별금지법이 상정하는 전형적인 장애에 해당한다고 의견
이 제시되었다. 또한 이 자리에서 2014년 7월에 HIV/AIDS인권연대 나누리+ 등이 질병관리본
부, 지자체, 요양병원들을 상대로 요양병원 입원거부가 장애인차별금지법상 차별이라는 진정을 
국가인권위원회에 낸 사안이 다시 논의되었다. 요양병원이 HIV 감염을 이유로 입원을 거부하는 
것은 장애인차별금지 및 권리구제 등에 관한 법률 제31조(건강권에서의 차별금지) 위반이고, 의
료기관 및 의료인 등은 장애인에 대한 의료행위에 있어서 장애인을 제한·배제·분리·거부해서는 
안된다는 점을 근거로 들었다. 또한 공공요양병원의 경우에 공공시설에 해당하여 보다 엄격한 
차별금지의무를 지고 있는바, 이러한 공공시설에서의 재화나 용역, 편의시설을 사용/수익함에 
있어 동등한 기회를 제공하지 않는 것 또한 장애인차별금지법에서 금지한 차별에 해당한다는 
것이다. 

한편 이 토론회를 통해서 미국과 영국, 일본의 상황도 지적이 되었는데 미국장애인법(the 
Americans with Disabilities Act, 약칭 ADA)은 HIV 감염인이 이 법에 분명히 포함된다고 적
시하고 있다. 미국장애인법의 정의상, “장애”는 주요한 생활상의 행동을 실질적으로 제한하는 
신체적 손상 - 면역 체계의 기능과 같이 주요한 신체 기능을 포함 – 또는 정신적 손상, 그리고 
손상의 기록, 또는 그러한 손상이 있다고 여겨지는 것을 의미한다. 이에 따라서 HIV 감염인은 
– 증상이 있는 자와 증상이 없는 자 모두 - 하나 이상의 주요한 생활 활동 또는 신체 기능을 
제한하는 신체적 장애를 가진 경우에 해당하는 것으로 보고 미국 장애인법의 보호대상으로 적
용하고 있다. 미국은 1998년부터 HIV 감염인이 미국장애인법의 보호를 받는 장애인의 범주에 
포함됨을 공식적으로 발표하였다. 미국 법무부 역시 해설서에서 HIV 감염인이 미국장애인법의 
보호대상임을 적시하였다. 이는 미국 연방대법원이 1998. 6. 25. Bragdon v. Abbott 사건에서 
HIV 감염인을 미국장애인법상의 장애를 가지고 있으며 이 법령의 보호를 받을 권리가 있다고 
판결한 바에 따른 것이다. 위 판결은 HIV 감염인이 미국장애인법의 보호대상임을 확인한 첫 판
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결이자, HIV 감염인이 설령 증상이 없는 경우에도 미국장애인법상 장애인으로 포함시켰다는 점
에서 큰 의의가 있다. 

2015년에 미국장애인법에 근거한 HIV/AIDS에 관한 새로운 부클릿1)이 나왔는데 의료기관과 
관련해서는 “단지 HIV를 이유로 전원시켜서는 안되며, 전원은 환자가 찾는 치료가 전문가의 영
역 밖이라는 사실에 기초해야만 한다”고 명시하고 있다. 예를 들어 치과의 경우 보편적 예방원
칙을 넘어서는 예방 조치가 없다는 이유로 전원시키는 것 등이 명확한 미국장애인법의 위반이
다. 영국에서도 1995년 제정된 장애인차별금지법(Disability Discrimination Act)을 2005년도
에 개정하며 HIV 감염인 보호와 관련한 규정을 구체적으로 마련하였고, 우리와 유사한 법적장
애인 등록 제도를 시행하고 있는 일본에서는 1997년 12월, HIV 감염인을 신체장애 복지법에 
입각한 장애인으로 인정하기 시작하였다.

한편 국가인권위원회는 2015년 ‘제3기 국가인권정책기본계획 권고안 수립을 위한 연구(사회
적 약자 및 취약계층)’을 펴냈는데 병력자 특히 HIV 감염인에 대한 권고에서 △ 개인정보 보호 
강화 △ 의료접근권 보장 및 의료제공 거부 피해자 구제방안 마련 △ 외국인, 재소자, 군대 등 
HIV 강제 검사 폐지 및 진단/확진 통보 가이드라인 준수 △ 교육과 캠페인을 통한 사회적 편
견 해소를 지적했다. 

1) https://www.ada.gov/hiv/ada_aids_brochure.pdf
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제3절 연구 내용 및 연구방법

1. 문헌조사

1) 국내 HIV/AIDS 관련 실태조사를 검토하여 지난 10여년간의 흐름을 조망하고 기존연구에
서 다루지 않은 의료인의 인식 실태를 조사하였다. 

- 2005년 국가인권위원회에서 실시한 HIV 감염인 및 AIDS환자 인권상황 실태조사(수행기
관: 인하대학교 의과대학)

- 2007년 인하대학교와 대한에이즈예방협회 서울특별시회에서 진행한 ‘HIV 감염인 지원강화
를 위한 법정장애 인정제도의 타당성 조사’

- 2009년 질병관리본부가 실시한 ‘에이즈 감염인의 생활 및 지원 실태조사(이훈재 외)
- 2014년 대한에이즈예방협회 대구경북지회에서는 ‘HIV/AIDS 감염인의 법정장애인 지정에 

관한 논의’ 토론회
- 2015년 ‘제3기 국가인권정책기본계획 권고안 수립을 위한 연구(사회적 약자 및 취약계층)’

(수행기관: 한국여성정책연구원)

2) 의료차별 관련 국내외 법제도는 국내외 법령(「의료법」, 「국가인권위원회법」, 「후천성면역
결핍증예방법」 등), 판례와 결정례 등을 바탕으로 문헌 연구로 진행하였다. 

3) WHO, UNAIDS 등의 국제인권기구의 권고안과 미국, 일본, 캐나다, 독일 등의 HIV/AIDS 
관련 감염인 정책, 장애인 정책, 요양제도 등을 검토하였다. 

4) 이를 통해 차별예방과 구제방안 마련을 위한 법제도 정비, 요양관련 대안적 제도, 의료차
별 예방을 위한 교육과 캠페인의 방향 등을 도출하였다. 

2. 실태조사

1) HIV 감염인 설문조사

HIV 감염인 자조모임 회원과 전국의 감염내과 상담실 중 5곳의 협조를 구해 총 208명이 참
여한 실태조사를 실시하였다. 자조모임을 통해서 137명, 상담실을 통해 71명이다. 설문조사는 
인쇄된 설문지에 감염인이 직접 기입하는 방식을 취했으나 고령, 장애 등으로 인해 도움이 필
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요한 경우 연구진이나 상담간호사가 대신 문항을 읽고 조사참여자의 응답에 따라 기입하기도 
하였으며 통계처리를 하였다. 조사 내용은 진료거부를 비롯해 의료차별에 관한 경험과 인식, 건
강영양과 질병이환에 관한 행태조사로 구성하였다. 

2) 의료인 설문조사

감염내과 의사 중 연구의 취지에 동의하는 전문의 57명의 자발적 참여를 통해 설문조사를 
실시하였다. 설문조사는 온라인 설문조사 프로그램에 접속하여 직접 기입하고, 통계 처리하였
다. 조사 내용은 최근 발생한 의료차별과 관련된 내용을 사례로 구성하여 감염내과 전문의들의 
의견을 청취하고, 여타의 다른 질병과 비교하여 의료차별의 원인과 해결방안을 규명하는 것이
다. 

3) 심층면접조사

진료 거부 등 의료차별의 경험이 있는 HIV 감염인을 인터뷰함으로써 차별이 발생하는 맥락
을 살피고 감염인의 대처와 욕구를 청취하였다. 총 11명을 인터뷰하여 녹취한 후 인용, 분석하
였다. 또한 장기요양이 필요한 6명의 에이즈환자를 인터뷰하여 욕구를 청취한 후 인용, 분석하
였다.

3. 자문회의

대한에이즈학회, 감염내과의사, 사회적 권리(건강권) 전문가, 민간단체 활동가 등을 통해서 설
문지 구성과 정책대안에 대하여 자문회의와 서면자문을 진행하였다.  
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제2장 HIV/AIDS 관련 현황
제1절 국내 HIV/AIDS 관련 법정책 현황2)

1990년대 중반 항바이러스제제 병합요법(에이즈 치료약)의 도입을 계기로 환자의 건강 유지
는 물론 전파력 자체를 획기적으로 억제하는 것이 가능하게 되었다. 그 결과 에이즈 예방 및 
환자 지원 제도의 패러다임도 바뀌게 된 것이다. 과거 이 질병의 초창기 시대에는 HIV 감염인
에 대한 규제와 감시 그리고 일반 성인 대상의 안전한 성(safer sex) 행태 교육에 집중을 두었
다. 그러나 현재는 감염취약 집단의 자발적인 에이즈 검사 활성화, 감염인 등에 대한 사회적 
지지와 치료접근성 보장의 중요성 및 효율성이 훨씬 강조되고 있다. 이는 세계적인 동향이며, 
주요 선진국의 경험을 통해서 증명된 사실이기도 하다. 우리나라의 경우도 이러한 동향에 따라 
다음과 같은 국가 에이즈 예방 및 지원사업의 추진방향을 표방하고 있다3).

-  남자 동성애자 등 감염취약집단 대상의 에이즈 예방사업 강화
-  에이즈 조기진단 활성화 및 감염인 치료순응도 향상
-  차별과 편견 해소를 핵심메시지로 하는 대국민 교육홍보 강화
-  효과적인 에이즈 확산예방을 위한 사업인력 인프라 강화: 의료인 및 민간단체 인력 전문

화 교육 확대 

‘현대판 흑사병’ 또는 ‘성적 타락에 대한 신의 징벌’로 묘사되던 에이즈가 우리나라에서도 환
자발생이 시작된 지 어느덧 31년이 경과되었다. 유행 초기시대인 1980년대, 에이즈는 곧 죽음
을 의미하였다. 신속하고 정확하게 진단해 낼 수 있는 검사기술은 물론 써볼만한 약도 없었다. 
감염의 공포는 전 세계를 뒤엎었으며, 금욕과 콘돔사용이 유일한 방책으로서 강조되었다. 환자
들의 건강과 권리 자체는 사회의 관심 밖이었고, 이 병의 확산을 억제하는데 도움이 될 수 있
다면 감염인을 흉악범죄자처럼 다루어도 좋다는 암묵적 합의도 사회 구성원들 사이에서 이루어
졌던 것이다. 불과 30여년 만에 이러한 인식과 사회 분위기에 큰 반전이 있을 것이라고 예상한 
사람은 당시 별로 없었을 것이다.

  건강문제의 원인을 탐구하거나 해결방안을 모색함에 있어서 의학지식과 기술의 힘은 생각
보다도 미약한 경향이 있다. 특히 에이즈와 관련해서는 의학지식과 기술의 불완전성이 더욱 분
명하다. 전 세계의 임상의학 전문가, 보건당국 책임자, 그리고 활동가들이 폭넓은 주제를 토론

2) 당초 표방한 연구계획서에 포함되지 않았던 연구내용이지만 중간보고회(2016. 11. 16) 당시 평가위원
께서 ‘국가 에이즈 정책의 변천’ 기술을 요구하심에 따라 추가하게 된 것임. 여기에 정리된 내용은 공
동연구원 이훈재 교수(인하대)가 질병관리본부의 의뢰를 받아 지난 2014년 1월 발표한 ‘국가 에이즈 
관리사업 평가 및 전략개발 연구’에 소개된 내용을 토대로 최근의 현황을 추가하여 재정리한 것임.

3) 보건복지부, 제3차 국민건강증진종합계획(2011~2020), 2011.
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하는 국제에이즈회의에서도 ‘HIV 감염인의 자율성과 인권’을 핵심안건으로 계속 다루고 있는 
것도 같은 맥락이다. 다만, 공포의 대상이었던 에이즈의 실체를 이해하게 된 데에는 의학지식과 
기술의 역할이 절대적 역할을 하기는 하였다. 의학적 관점에서는 에이즈의 원인과 전파경로가 
거의 완벽하게 규명되었으며, 혈액 한 방울만 있어도 10여분 내 감염여부를 판별할 수 있는 진
단시약도 널리 활용되고 있다. 완치제는 아니지만 원인 병원체(HIV)의 증식을 효율적으로 억제
할 수 있는 다양한 약제도 개발된 지 오래이다. 환자를 제대로 치료하기만 한다면 타인에 대한 
전파가능성도 무시할 수준이라는 연구결과도 발표되고 있다. 적어도 의학적인 속성만 놓고 볼 
때 에이즈는 유지 가능한 만성병의 하나임은 분명하다. 이렇듯 죽음의 질병으로 다가온 에이즈
는 언젠가 부터 유지 가능한 만성병으로 그 위세는 약화된 것이다.

31년은 비록 짧지 않은 시간이지만, 국가 수준의 어떤 정책 변천을 논하기에는 길다고도 할 
수 없을 것이다. 그러나 그 어떤 건강문제에 비하여 에이즈의 실체와 관련한 정보는 빠른 속도
로 축적되었으며, 드라마보다도 더 드라마틱한 에이즈 관련 사건들이 이어졌다. 정책이라고 하
는 것이 사회적 이슈와 사건 그리고 이에 대한 대응수단의 존재 여하에 따라 진화됨을 감안한
다면 우리나라의 에이즈 관련 정책에도 당연히 많은 변화가 있었을 것이다. 

우리나라의 에이즈 정책의 변천을 가늠해보기 위하여 우선 에이즈와 관련한 사건과 제도 그
리고 후천성면역결핍증 예방법의 개정 연혁을 정리해 보았다(표 1). 여기서 특별히 후천성면역
결핍증 예방법의 개정 과정과 그 내용을 중점 검토한 것은 이 법이 우리나라 에이즈 정책과 제
도의 핵심 근거이며, 에이즈와 관련한 주요 사건들과 사회적 인식 등이 반영된 결과물이기 때
문이다.

1987년 7월, 후천성면역결핍증 예방법이 제정될 당시에도 이 법의 목적은 ‘후천성면역결핍증
의 예방과 감염자의 보호’로 표방하였다. 현재 시행되고 있는 법률과 차이가 없었던 것이다. 그
러나 동 법의 주요 조항들은 적지 않게 변화되었으며, 이에 따라 다양한 제도들이 새로 도입되
거나 폐지되기도 하였다. 이러한 법제도의 변화와 그 배경이 된 사건 등을 검토할 때 우리나라 
에이즈 정책 역사 31년은 대략 네 단계 시기로 구분할 수 있다. 임의적 구분이기는 하지만, 실
제 우리나라 에이즈 관련 정책에 어떤 변화가 있었고 궁극적으로 무엇을 지향하는 지를 쉽게 
알려 준다는 점에서 유용한 기술방식일 것이다. 그렇지만 여기서의 에이즈 정책 시기 구분은 
절대적 준거에 의한 것은 아니며, 각 시기의 특성 차이에 근거한 상대적 비교임을 염두에 둘 
필요가 있다.

○ 격리와 검역의 시기: 우리나라에서 최초 환자 발생이 확인된 1985년부터 1994년 무렵까
지가 이에 해당한다. 외신을 통해 치명적인 괴질로 우리에게 알려진 에이즈가 국내에서도 발생
됨에 따라 국민과 보건당국은 큰 충격과 불안을 겪게 되었다. 이 시기에 에이즈의 유행을 차단
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할 만한 정책 수단이라는 것은 딱히 존재하지 않던 때이기도 하다. 감염인의 보호보다는 유행 
억제가 훨씬 중요한 정책 목표였고 이를 위해서라면 감염인의 인권침해를 용인할 수 있다는 묵
시적인 사회적 합의가 있었던 듯하다. 이는 당시의 의과학적인 지식에 비추어 보더라도 합리성
이 결여된 것이다. 이러한 비합리적인 사회 분위기에 기대어 우리 보건당국은 환자에 대한 격
리, 외국으로부터 국내 유입을 차단하기 위한 혈액제제 및 외국인에 대한 병원체(HIV) 검사 강
화 등을 주된 정책수단으로 채택한 바 있다. 에이즈 환자 격리 등은 미국과 같은 국가에서도 
일부 국민들이 요구하기도 하였으나 제도화된 국가는 우리나라가 거의 유일하다. 이런 정책수
단은 비과학적이기도 하지만 인권침해의 소지가 매우 크다는 점에서 우려가 제기되기도 하였고 
실제 제대로 운영되지도 못하였다. 정부 당국으로서는 활용하고자 하는 정책수단의 법적 근거
를 명확히 하여야 할 필요를 느꼈을 것이고, 이런 배경에 따라 「후천성면역결핍증예방법」이 제
정된 것으로 이해할 수 있다. 따라서 이법의 실질적인 제정목적은 ‘후천성면역결핍증 예방을 위
한 방역 정책수단의 법률적 근거 마련’이라고 해야 할 듯하다. 이 시기의 핵심 정책이라 할 수 
있는 ‘에이즈 환자 격리’, ‘보건기관을 통한 감염인 추적관리’, ‘감염취약계층에 대한 강제검진’ 
등은 심각한 인권침해 사례를 양산하면서도 당초 기대한 정책효과는 별로 거두지도 못한 듯 하
다. 그러나 우리나라 초기 에이즈 정책들의 가장 심각했던 역기능은 바로 에이즈와 관련된 사
회의 인식을 잘못된 방향으로 고착시키는데 영향을 미쳤다는 것이다. 그렇지만 혈액감염관리를 
신속히 시작함으로써 다른 나라에 비하여 혈액제제 등에 의한 전파사례를 상대적으로 적게 끔 
했다는 것은 이 시기의 성과로 인정할 만하다. 한편, 1988년 올림픽을 전후하여 강화된 입국 
외국인 등에 대한 에이즈 검진 등은 실효성과 인권이라는 관점에서 불합리하다는 비판이 지속
적으로 이어졌으며, 최근에 와서는 국가 간 상호주의 원칙에도 위배된다는 국제사회의 문제제
기까지 덧붙여지고 있는 이슈이지만, 아직 개선되지는 못하고 있는 상황이다.

○ 에이즈 예방을 위한 대국민 교육홍보 시기: 민간단체를 통한 대국민 교육홍보 사업의 법
적 근거를 명시한 1995년부터 2004년도 까지가 이에 해당한다. 초기 충격과 공포의 단계를 지
나며 에이즈의 실체에 대한 의과학적인 이해와 합리적 판단 분위기가 형성되게 되었다. 즉, 에
이즈라는 질병은 ‘HIV’에 의한 성매개감염병의 진행된 상태이며, 콘돔사용 등을 통해 예방이 
가능하고 일단 감염된다고 하더라도 적절한 항바이러스제제를 투여한다면 건강유지도 가능하다
는 사실이 알려지게 된 것이다. 이러한 내용이 관련정책에 반영되기 시작한 것이다. 후천성면역
결핍증 예방법에서 규정하고 있는 감염인 격리 등과 같은 실효성 없는 인권침해 조항은 폐지되
었고, 쉼터 등 환자들을 위한 실질적인 보호 조치들이 강구되기도 하였다. 이 시기의 가장 현
저한 변화라고 한다면 민간단체 등을 활용한 대국민 교육홍보활동이 본격적으로 시작되었다는 
것이라 할 수 있다. 안전한 성 행동 실천, 콘돔 사용, 자발적 에이즈 검사의 편익이 대국민 교
육홍보의 핵심메시지가 되었으며, 콘돔사용 촉진을 위한 무료 콘돔배포사업도 국가 에이즈 사
업에서 차지하는 비중이 매우 커지게 되었다. 방송에서 금기시 되던 ‘에이즈’ 관련 공익광고가 
2004년도부터 송출되었으며, 첫 번째 주제는 역시 ‘에이즈 예방을 위한 콘돔사용 캠페인’이었
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다. 성매매 금지 특별법이 발효됨에 따라 성병 검진대상자에 대한 관리, 그리고 콘돔사용 활성
화를 주된 전략으로 하는 국가 에이즈 예방 사업에 근본적인 수정이 필요하다는 주장이 제기되
기도 하였다. 또한 질병관리본부 내 에이즈결핵관리과가 신설됨에 따라 중앙정부 수준에서의 
체계적인 에이즈 사업 추진기반이 마련되기도 하였다.

○ HIV 감염인의 자율성 존중과 에이즈 환자 치료 내실화 지향의 시기: 2005년부터 2007년
도까지 기간이 이에 해당한다. 질병관리본부 내에 신설된 에이즈결핵관리과가 주도하여 국제적
인 동향과 국내 환자들의 요구를 반영한 에이즈 사업을 본격적으로 시도해보기 시작한 시기이
다. 외국에서 환자 치료 내실화와 인권보장은 그 자체로서도 존중되어야 할 가치이지만 에이즈 
예방의 가장 효과적인 전략으로서도 크게 강조하던 시기이기도 하다. 이러한 동향을 토대로 우
리나라 국가 에이즈 정책의 기본 틀을 새로 구축하였으며, 이전 시기와 구분되는 여러 가지 사
업들이 시작되었다. 동성애자 및 일반 감염취약집단 대상 에이즈 검사상담센터, 의료기관 감염
인 상담사업이 국제적인 동향에 부합하는 대표적인 보건사업의 예이다. 또한 에이즈 환자 호스
피스 센터와 국가 에이즈 사업 모니터단 운영의 경우 국내 에이즈 환자의 특수성과 감염인들의 
요구도를 고려하여 도입한 의미있는 사업들이다. 그리고 민간단체를 통한 콘돔사용 교육홍보 
및 배포 활동은 대폭 축소하는 대신 ‘차별과 편견’ 해소를 핵심메시지로 하는 에이즈 공익광고
가 송출하기 시작하였다. 에이즈에 대한 사회적 인식 자체에는 아직 뚜렷한 변화가 없음에도 
불구하고 에이즈 환자들이 겪고 있는 인권침해 문제는 사회적으로 이슈화되었다. 이에 따라 국
가인권위원회에서는 에이즈 환자 인권실태조사를 진행하였고, 그 결과를 토대로 국가인권위원
회의 정책 개선 권고도 있었다. 이러한 환경변화와 사회적 분위기의 성숙에 힘입어 인권이라는 
보편적 가치에 입각한 국가 에이즈 정책의 타당성 검토가 이어졌으며, 후천성면역결핍증 예방
법의 근본적인 개정작업도 착수되었다. 그러나 이 시기 에이즈 환자들의 인권 향상을 위한 가
시적인 조치들은 여전히 활성화되지는 못하고 있었다. 

○ 국가 에이즈 정책의 근간으로서 HIV 감염인 인권보호를 지향하려 한 시기: 2008년 이후 
현재까지이다. 감염인 인권보호 기반을 제도적으로 공고히 하였다는 것이 아니라 인권이라는 
가치를 지향하기 위한 노력이 이전 시기에 비하여 한층 강화되었다는 의미에서 이렇게 이 시대
를 특정한 것이다. 아직도 개정의 여지를 많이 담고 있지만 2008년 9월 전면개정된 후천성면
역결핍증 예방법은 최초 이 법의 제정 당시부터 추구하던 ‘감염인의 보호와 지원’과 관련한 의
미 있는 개선을 시도하였다고 평가되고 있다. 이를테면 선언적 수준일 지라도 ‘에이즈 환자에 
대한 고용주의 차별금지’를 명문화 하였거나, 배우자에 대한 예방조치 및 통보 절차 등을 감염
인의 인권보장에 초점을 두어 개선한 것이 그 이유이다. 2011년 발표4)된 보건분야의 최상위 
정책계획 ‘국민건강증진 종합계획 2020’에서는 ‘에이즈’를 중점과제의 하나로 포함하고 있으며 

4) 보건복지부. 제3차 국민건강증진종합계획(2011~2020). 2011



- 12 -

인권에 부합하는 사업목표와 계획을 담으려하였다. 여기에서는 국가 에이즈 사업의 목표달성을 
위한 추진전략으로서 감염취약집단 대상의 예방사업 강화, 감염 조기진단 및 환자 치료서비스 
내실화, ‘차별과 편견 해소’를 핵심메시지로 하는 대국민 교육홍보 활성화, 에이즈 관련 보건의
료인의 전문성 강화를 표방하고 있다. 이러한 정책 방향과 수단들에 대한 체감효과는 정부정책
에 대한 이해도와 개인적 입장에 따라 다를 수는 있을 것이다. 그러나 현재까지 전국 20개 종
합병원으로 확대하여 에이즈 환자 상담간호사를 배치하였거나, 에이즈 환자 요양병원을 국가 
지원 하에 운영하려고 하였던 것 자체는 과거와는 분명 차별화된 정책추진 노력을 보여주는 사
례이기는 하다. 그러나 이 요양병원에서 환자 인권침해 문제가 지속적으로 제기되어 왔고, 이에 
대한 정부 당국의 책임 있는 조치가 이루어지지 못함에 따라 급기야는 유엔소속의 전문가들이 
실태조사를 진행하게끔 되기도 하였다. 따라서 이 시기는 HIV 감염인의 인권옹호를 표방하고는 
있지만 실질적으로는 이전 시기로 퇴보했다는 비판을 피할 수 없게 되었다. 
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시기 에이즈 관련 주요 사건 및 정책 변천 후천성면역결핍증 예방법의 개정

1985년 6월
- 수입혈액제제 통관예정 보고서에 에이즈 검사 음성확인서 첨부 의무화:

 공식적인 에이즈 관리 착수

      12월 - 내국인 첫 HIV 감염인 발생

1987년

- 지도부딘(AZT)이 최초의 치료제로 공인됨

- 국립보건원(현, 질병관리본부)에 에이즈센터 건립

- 모든 헌혈액에 대한 HIV 항체검사 자율적 실시

       3월
- 후천성면역결핍증대책위원회 구성

- 전염병예방법 상의 지정전염병과 유사한 수준의 관리를 하도록 고시

       11월  

- 후천성면역결핍증 예방법 제정(법률 제3943호): 법률에 기초한 에이즈 관리사업 추진근거 

마련

  ※ HIV에 감염된 자의 보호관리 필요성이 동 법의 제정이유라고 명시되어 있기는 하지만 

HIV에 감염된 자의 신고(제5조), 감염자 명부작성 및 보고(제6조), 감염위험이 높은 특정 

직업인에 대한 강제검사(제8조), 혈액제제 관리에 관한 사항(제9조), HIV 감염자 격리치료

(제14조) 및 전파매개 행위의 금지 에 관한 사항(제19조)을 주요 내용으로 규정하고 있어, 

이 법의 두 가지 목적(제1조)이라고 할 수 있는 ‘후천성면역결핍증의 예방’과 ‘감염자의 보

호’라는 가치가 실제로는 균형을 이루지 못하고 전자에 편중하여 추구되고 있다 할 수 있

음.

[표 1] 국내 에이즈 관련 주요 사건과 정책의 변천
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      11월 - 모든 헌혈액 및 혈액제제의 HIV 항체검사 의무화

1988년 - 29개 에이즈 전문진료기관 지정

       12월
후천성면역결핍증 예방법 1차 개정(법률 제4077호) : HIV 감염확산을 예방하기 위하여 해외

로부터 입국하는 외국인에 대한 검진제도의 강화 등이 주요 개정이유임

1989년 - 국내 첫 수혈로 인한 감염 발견

       10월
- 감염인 진료비 지급 개시

- HIV 무료 익명검사제도 실시

1993년 11월 - (사)한국에이즈퇴치연맹(에이즈민간단체)설립

1994년  5월 - (사)대한에이즈예방협회(에이즈민간단체)설립

1995년 - 국내 첫 수직감염 발견

        1월 - 제2군 법정전염병에 ‘에이즈’ 포함

       12월

후천성면역결핍증 예방법 2차 개정(법률 제5135호) : 후천성면역결핍증 예방을 위한 교육 및 

홍보업무의 민간위탁 근거마련, 수입 혈액제제에 대한 검사 강화 필요성 등이 주요 개정이유

임. 

1997년 - 칵테일요법(삼제병용요법) 국내 도입

       12월
후천성면역결핍증 예방법 3차 개정(법률 제5454호) : 국민의 정부 출범에 따른 정부 조직 명

칭의 변경에 따른 관련 법 규정 용어정비가 주요 개정이유임

1999년  2월

후천성면역결핍증 예방법 4차 개정(법률 제5840호): HIV 감염자의 인권침해 소지가 큰 반면 

제도의 편익을 기대하기 어려운 일부 문제조항을 개선하고자 한 것이 주요 개정이유임. 

․감염인 격리제도 전문진료기관 지정제도 폐지

․쉼터설치, 익명검사근거 마련
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2000년  1월 - 제3군 법정전염병(모니터링 및 예방홍보 중점)으로 변경

2002년 - 콘돔배포사업 예산 편성

2003년 12월

- 국립보건원이 질병관리본부로 개편

․ ‘에이즈‧결핵관리과’신설(보건복지부령 제 264호)

- HIV 감염인 진료비의 본인부담금 감소(50 → 20%)

2004년 12월 - 에이즈 예방 공익광고 송출: 콘돔편

2005년

- 에이즈 감염취약집단 동성애자 및 일반인 대상 검진상담소(VCT) 설치 운영(외

국인 검진상담소 2006년)

- 의료기관 감염인상담사업 운영

- 지방자치단체에 HIV/AIDS 예방교육 홍보 예산 편성

        2월 - 헌혈 혈액에 대한 HIV 항원검사(핵산증폭검사) 실시

        3월
후천성면역결핍증 예방법 5차 개정(법률 제7451호): HIV 감염자의 관리와 관련한 일부책임을 

하위 정부기관에 위임함으로서 행정편의성을 제고하고자 한 것이 주요 개정이유임

        4월

- 후천성면역결핍증 대책위원회 분과위원회 출범

․ 에이즈 예방 홍보 분과, 에이즈 감염인 조사관리 분과, 에이즈 진단 및 정도관

리 분과, 에이즈관련 법제도 분과

       12월 - 국가인권위원회 ‘HIV 감염인 인권실태조사보고서’ 발표
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2006년 - 감염인 지원센터 및 외국인 에이즈예방지원센터 설치 운영

       10월 - 언론인을 위한 에이즈 길라잡이 발간(질병관리본부)

       12월
- 에이즈 예방 공익광고 송출: 차별과 편견 해소를 주목적으로 하는 ‘내 친구입니

다’편

2006년~2008년

- HIV 조기확진 검사체계 도입으로 시·도 보건환경연구원이 에이즈감염 확진기관으

로 확대

 (2006년 7개 기관, 2007년 9개 기관, 2008년 1개 기관)

2007년 - HIV/AIDS 및 성병 진단시약 구매의 사업수행 주체 변경(질병관리본부 → 지자체)

        2월
- 국가인권위원회 ‘「후천성면역결핍증예방법」일부개정법률안에 대한 의견표명 

및 관련법령과 정책에 대한 개선권고’ 발표

        5월
후천성면역결핍증 예방법 6차 개정(법률 제8435호): 가족관계의 등록 등에 관한 법률의 개

정에 따른 관련 법률의 정비 차원에서 동 법의 개정이 이루어진 것임.

        8월 - 국가 에이즈관리사업 모니터단 출범

       11월 - HIV 감염인 요양·호스피스 센터 운영

2008년  2월
후천성면역결핍증 예방법 7차 개정(법률 제8852호): 이명박 정부 출범에 따른 정부조직 명

칭의 변경에 따른 관련 법규정 용어정비가 주요 개정이유임

        3월

후천성면역결핍증 예방법 8차 개정(법률 제8940호): 국가인권위원회 차원의 HIV 감염인들

의 인권실태 조사 및 정책권고, 질병관리본부 차원의 동 법의 개정 의지, HIV 감염인 인권운

동가 등의 노력이 반영되어 이전 개정보다 전향적 내용이 다수 반영됨.

․ 감염인에 대한 사용주의 차별금지 등 인권관련 조항 보완
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․ 감염인의 보호 지원 강화

․ 의료기관 등에서의 익명검사 제도화 등

2009년 3월
- 제천지역에서 택시기사 에이즈 환자의 고의적 전파매개행위가 뉴스보도 되며 

사회적으로 큰 반향을 일으킴(일명 ‘제천에이즈사건’)

       10월 - HIV 감염인 진료비의 본인부담금감소(20 → 10%)

       12월
- 경기도 지역 소재 S 요양병원을 국가 지원 에이즈 환자 요양병원으로 지정운

영

       12월

후천성면역결핍증 예방법 9차 개정(법률 제9847호): 전염병예방법이 전부 개정되며 감염병관

리위원회의 설치 조항이 신설된 것과 관련하여 후천성면역결핍증 예방법에 근거하여 기존 운

영되던 후천성면역결핍증 대책위원회가 폐지됨

2010년  1월
후천성면역결핍증 예방법 10차 개정(법률 제9932호): 타법 개정(정부조직법)에 따른 일부 명

칭 관련 법 규정 용어정비가 주요 개정이유임

        2월 - 의료기관감염인상담사업 확대(전국 12개 종합병원)

       11월

- 국민건강증진종합계획 2020의 중점과제로서 ‘에이즈’ 포함

 ※ 감염취약집단 대상의 예방사업 강화, HIV 감염 조기진단 활성화 및 HIV 감염

인 치료순응도 향상, ‘차별과 편견 해소’를 핵심메시지로 하는 대국민 교육홍

보 강화,  HIV/AIDS 관련 보건의료인의 역량강화를 4대 핵심 사업방향으로 

설정함

2011년  8월 - 제10차 아시아태평양지역 에이즈 대회(ICAAP 10) 개최(부산)

  8월~12월

- 국가 지원 에이즈 환자 요양병원에서의 소속직원에 의한 성폭행 등 심각한 인

권유린 사건이 국가 에이즈 사업 모니터단 등을 통해 문제제기(모니터단 교수

에 의하여 질병관리본부장과 병원장을 국가인권위원회에 진정제기)
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2013년 4월 - 의료기관감염인상담사업 확대(전국 18개 종합병원)

        4월

후천성면역결핍증 예방법 11차 개정(법률 제11749호):  법 문장은 일반 국민이 쉽게 읽고 이

해해서 잘 지킬 수 있도록 해야 함은 물론이고 국민의 올바른 언어생활을 위한 본보기가 되어

야 한다는 취지에 따라 법 문장의 표기를 한글화하고, 어려운 용어를 쉬운 우리말로 풀어쓰며 

복잡한 문장은 체계를 정리하여 간결하게 다듬고자 한 것이 이번 개정의 주된 이유임

     10~11월
- 국가 지원 에이즈 환자 요양병원에서의 환자 사망 등 심각한 인권침해 사건에 

대하여 인권단체와 전문가들이 문제제기

         12월
- 국가 지원 에이즈 환자 요양병원에서의 인권침해 관련 해당병원의 공식사과 

및 질병관리본부 차원의 민원회신지연 등에 대한 사과공문 발송 

2014년 - 의료기관 감염인 상담사업 확대운영(전국 19개 종합병원)- 외국인 검진상담소 확대 운영(3개소)
2015년 1월 - AIDS 환자 요양병원 수가 체계 개선(건강보험 수가 인정)
       3월

-  의료기관 감염인 상담사업 확대운영(전국 20개 종합병원)
- 본인확인검사 폐지
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제2절 국내 HIV/AIDS 관련 의료적 현황

1. 역학적 현황

유엔에이즈(UNAIDS)에서는 2015년도를 기준으로 전 세계 HIV 감염인수는 약 3,670만명 가
량이며, 그 중 1,740만명이 여성(47.4%)인 것으로 추계하고 있다. 0~14세 어린이 감염인수는 
약 180만명 수준이다. 1990년대 중반 항바이러스제제 병합요법이 도입됨에 따라 신규 HIV 감
염인수는 감소하게 되었고 반면 생존자수는 늘고 있는 추세이다5). 

2015년도 신규 HIV 감염자수는 약 210만명이며, AIDS 관련 사망자수는 대략 110만명이다. 
이는 2000년도의 각 320만명과 150만명에 비하여 대폭 감소한 수준이다. 0~14세 연령층에서
의 신규 HIV 감염자수는 2015년도에 대략 15만명으로서, 2000년도에서의 49만명보다 역시 큰 
폭으로 감소하였다. 또한 전 세계에서 최근에 발생된 HIV 감염자들을 행태 특성에 따라 구분을 
해 보면 성매수자/감염인 파트너 16%, 남자 동성애자 8%, 정맥주사용 마약사용자 7%, 성매매 
종사자 4%, 나머지 64% 이다.6)

우리나라에서는 1985년 12월, 해외에서 근무하다 귀국한 사람이 최초의 HIV 감염 사례로 확
인된 이후 완만한 증가추세를 보이며 1999년도에는 누적 내국인 감염인수가 1,000명 수준에 
이르렀다. 2000년도 이후 HIV 감염인의 증가 속도가 빨라져 2007년도에 누적 감염인수는 
5,000명을 넘어섰고, 2015년도 말까지 총 12,523명이 신고 되었다. 2015년 말을 기준으로 내
국인 감염인 중 생존자는 10,502명이며, 남성이 9,735명(92.7%)이다7). 이러한 현황에 근거하여 
우리나라 HIV 유병률은 다른 국가들에 비해서 낮은 수준으로 간주되고 있다. 그러나 이 통계는 
의료이용 경로를 통하여 HIV 감염을 진단받은 사례들만 집계한 결과이므로, 실제는 이보다 3
배 이상 많을 것으로 추정되고 있다. 

2015년도에 한 해 동안 신고된 1,018명의 내국인 감염인 중 남자와 여자는 각각 974명과 
44명으로서 성비는 22.1:1이었다. 연령에 따라서는 20대가 351명(34.5%)로 가장 많았고, 30대 
229명(22.5%), 40대 183명(18.0%), 50대 136명(13.4%) 순으로 많았다. 역학조사 등을 통해 전
파경로가 파악된 652명 모두는 성 접촉에 의한 전파였다. 

5) WHO. UNAIDS Global AIDS update. 2016.l. Available from: URL: 
http://www.who.int/hiv/pub/arv/global-aids-update-2016-pub/en/

6) UNAIDS. Prevention gap report. 2016, p8.
7) 질병관리본부. 2015 HIV/AIDS 신고현황(안). 2016. 8
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2. 의료적 현황-치료제 발달을 중심으로

사람면역결핍바이러스(human immunodeficiency virus, HIV) 감염은 1981년 5월 미국 질
병통제예방센터(Centers for Disease Control and Prevention, CDC)에 의해서 처음 보고된 
질환이다. HIV에 감염되면 잠복기를 거친 후 서서히 면역세포(CD4 양성 T-림프구)가 파괴된
다. 그 결과 점차 면역력이 떨어지고, 결국에는 각종 감염성 질환과 종양이 발생하여 사망에 
이르게 된다. 흔히 말하는 HIV 감염인은 HIV에 감염은 되었으나 면역체계가 일정 수준 이상 
유지되고 있는 사람을 의미하고, 반대로 에이즈 환자는 HIV 감염에 의하여 면역체계의 기능 저
하가 심각하여 각종 합병증들이 발병한 상태를 말한다.

HIV는 두 개의 단일 가닥 RNA가 구형의 단백질, 지방 및 당으로 이뤄진 피막에 둘러싸여져 
있는 구조이다. RNA 바이러스의 일종인 HIV는 두 개의 단일 가닥 RNA에 유전 정보가 담겨 
있고, 피막은 바이러스를 보호함과 당시에 CD4＋ 양성 T-림프구 세포의 세포수용체를 인지하
고 세포에 융합하는 역할을 수행한다. CD4＋ 양성 T-림프구 세포표면에 결합한 HIV 바이러스

[그림 1] 우리나라에서의 HIV/AIDS 신고현황
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는 숙주세포 내로 침투하고, ‘역전사효소’를 이용하여 자신의 RNA를 DNA로 복제하여 프로바
이러스 DNA를 생성한다. 프로바이러스 DNA는 침투한 CD4＋ 양성 T-림프구 세포의 세포핵으
로 이동하고, ‘인테그레이즈’를 이용하여 세포 게놈에 프로바이러스 DNA를 삽입한다.

상기 과정을 통해서 HIV의 유전 정보가 CD4＋ 양성 T-림프구 세포핵에 들어가면, 새로운 
HIV를 만드는 과정이 시작된다. 세포핵의 바이러스 DNA 가닥을 바탕으로 전령RNA가 생성되
고, 생성된 전령RNA는 새로운 바이러스를 형성하는데 필요한 단백질을 생성한다. 이 과정에서 
생성된 나선 형태의 단백질은 ‘단백질분해효소’ 의해서 분할되고, 분할된 단백질은 새로운 HIV
의 구성에 사용된다. 유전 정보가 담겨있는 RNA, 새롭게 생성된 단백질, 지방 및 당 등이 결
합 후 숙주세포로부터 떨어져 나와 새로운 HIV가 만들어진다. 이렇게 만들어진 HIV는 또 다른 
세포를 감염시키게 되고, 그 결과 수많은 HIV가 새롭게 만들어진다.

1987년 최초로 역전사효소 억제제인 Zidovudine이 미국 식품의약품안전청의 승인을 받아 
HIV 감염 치료에 사용된 후 다양한 종류의 역전사효소 억제제와 단백질분해효소 억제제가 개
발되었다. 지금까지 개발된 대표적 HIV 치료제는 다음과 같다. 

- 뉴클레오타이드 역전사효소 억제제: 역전사효소에 의해서 생성된 프로바이러스 DNA에 결
합하여, 바이러스 DNA를 복제할 수 없게 만든다. 최초 개발 약제인 Zidovudine이 여기에 속
한다.

- 비 뉴클레오타이드 역전사효소 억제제: 역전사효소에 직접 결합해서 역전사효소의 기능을 
수행하지 못하게 막는다. Efavirenz가 여기에 속한다.

- 단백분해효소 억제제: 단백질분해효소를 억제하여 새로운 바이러스의 생성을 막는다. 
Saquinavir가 여기에 속한다.

- 융합 억제제: 바이러스가 세포에 결합 및 진입하는 것을 막는다. Enfuvirtide이 여기에 속
한다.

- CCR5 수용체 길항제: 세포의 표면에 있는 CCR5 수용체에 작용하여 바이러스가 세포에 
결합하는 것을 방해한다. Maraviroc이 여기에 속한다.

- 인테그레이즈 억제제: 프로바이러스 DNA가 세포 게놈에 삽입되는 것을 방해한다. 
Raltegravir가 여기에 속한다.

1996년 뉴클레오타이드 역전사효소 억제제와 단백분해효소 억제제 중 2-3가지를 병합하여 
사용하는 칵테일 요법(Highly Active Anti-Retroviral Therapy; HAART)이 개발되었고, HIV 
감염인의 치료 효과가 비약적으로 상승하는 계기가 되었다. 하지만 HAART가 일반적으로 좋은 
효과를 보임에도 불구하고 일정한 치료기간이 지난 후 나타나는 각각의 약제들에 대한 내성문
제로 비 뉴클레오타이드 역전사효소 억제제 등 새로운 역전사효소 억제제가 지속적으로 개발되
고 있다.
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2000년대에 들어서는 역전사효소 억제제나 단백질분해효소 억제제 등 바이러스의 증식과정
을 직접적으로 저해하는 기존 방식의 치료제 대신에 새로운 방식의 치료제들이 개발되고 있다. 
융합 억제제, CCR5 수용체 길항제, 인테그레이즈 억제제가 여기에 속한다. 이 외에도 아직 효
과가 명확하게 입증되지는 않았지만, 가능성 있는 신약 후보물질들도 개발되고 있다. 바이러스 
재조립 억제제(Assembly Inhibitor; AI), 바이러스 출아 억제제(Budding Inhibitor; BI) 만성감
염 저장소(chronic reservoir) 파괴제 등이 대표적 예이다.

다양한 치료제의 개발과 HAART의 도입으로 인하여, 이론적으로는 HIV 감염은 충분히 억제
가 가능한 질환이 되었다. 그럼에도 불구하고 현실적으로는 치료제의 부작용이나 약 복용의 불
편함 등으로 인해서 HIV 치료제를 일생 동안 꾸준히 거르지 않고 복용하는 것은 매우 어려웠
다. 2000년대 초반에만 하더라도, HIV 감염인들은 하루에 30알 이상의 약제를 여러 번에 걸쳐
서 나눠 복용해야만 하였고, 크고 작은 부작용에 시달려야 했다. 더욱이 HIV 치료제의 경우 복
용을 중단할 경우 수 주일 내로 다시 HIV가 증식하고 면역력도 감소하기 때문에 복약 순응도
를 높일 방안에 대한 요구도가 높았다.

이러한 요구에 부응하여 개발된 약제가 복합제이다. 최초의 복합제는 고정용량복합제였다. 고
정용량복합제는 2가지 이상 HIV 치료제를 한 알에 담아 다른 항바이러스제와 함께 사용하는 
약물을 의미하는데, 2004년 출시된 길리어드 사의 트루바다®가 대표적인 약물이다. 특히 트루
바다는 다른 약제와 비교해 세포내 반감기가 길었기 때문에 2004년 이 후 HIV 감염인의 복약 
편의성을 높일 수 있었다. 이 후 HIV 감염인의 복약 편의성을 다시 한 번 높일 수 있었던 계
기는 2006년 단일정복합제(Single Tablet Regimen)의 출시였다. 2006년부터 여러 기전의 다
양한 약물을 단 하나의 알약으로 담아 하루 한 알 복용하는 단일정복합제 형태의 HIV 치료제
가 등장하면서 복약순응도가 획기적으로 향상 되었다. 그 결과 HIV 감염인 중 에이즈 환자로 
악화되는 비율이 예전과 비교할 수 없을 정도로 낮아졌다.

2000년대 초반까지 국내 HIV 감염의 치료 환경은 내적으로도 외적으로도 매우 열악한 수준
이었다. 약제 내성 때문에 치료에 실패하고 에이즈로 악화되고 결국에는 사망에 이르는 경우가 
다반사였다. 약제 부작용과 하루에도 수 차례 수십 알을 복용해야만 하는 불편함 때문에 치료
를 중도에 포기하는 경우도 매우 빈번하였다. 그 뿐만이 아니었다. 지금은 HIV 감염 치료에서 
주도적 역할을 수행하고 있는 감염내과가 설치되어 있던 의료기관은 서울 시내에서도 손에 꼽
을 정도로 적었다. 또한 지금은 너무나도 당연하게 여기는 의료기관 상담간호사 제도나 의료비 
후불제 제도 역시 정착되어 있지 않았다. 이렇듯 열악한 상황에서 HIV 감염인들은 말 그대로 
내일을 기약할 수 없는 삶을 살 수밖에 없었다. 하지만 2000년대 중반 이 후 약제가 좋아지고 
기대 여명이 이전과는 비교할 수 없게 늘게 되면서, HIV 감염 치료의 패러다임이 근본적으로 
변화하였다. HIV 감염은 더 이상 촌각을 다투는 급성 질환이 아니게 되었다. 이른바 만성 질환
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으로 변모한 것이다. 

HIV 감염의 만성화에 따라서 HIV 감염인들이 필요로 하는 의료서비스의 종류가 크게 변화하
였다. 면역력의 저하가 드물어지면서 이전과 같이 위중한 기회 감염을 이유로 입원을 하는 경
우는 계속해서 줄어들고 있고, 일상적이고 경한 질환으로 외래 진료를 받는 경우는 급속히 증
가하고 있는 추세이다. 또한 HIV 감염인의 고령화와 함께 당뇨병이나 고혈압 등 여타 만성 질
환의 유병률도 증가하고 있고, 돌봄 서비스가 필요한 노인 HIV 감염인의 수도 늘어나고 있다.

HIV 감염의 만성화는 HIV 감염인들의 의료서비스 이용 행태 역시 큰 변화를 초래하였다. 이
전과는 다르게 대다수의 HIV 감염인들은 일개 의료기관의 감염내과에서 수 년 이상 지속적으
로 진료를 받는다. 또한 HIV 감염 관련 진료 외에 다른 목적의 의료서비스가 필요할 경우, 이
전에는 HIV 감염인 스스로가 별도의 의료기관을 이용하는 경향이 컸지만, 최근에는 HIV 감염 
치료를 받는 의료기관 내에서 협력진료를 통해서 해결하려는 경향이 커지고 있다.

3. 보건학적 상황

현재 생존 국내 HIV 감염인 수가 10,000명을 넘어섰고, 매년 신고되는 신규 HIV 감염인의 
수 역시 1,000명을 넘어선 지 수년이나 되었다. 이러한 상황에서 일부 HIV 감염인은 감염 초
기에 진단이 되지만, 많은 수의 HIV 감염인은 이미 면역력이 떨어져 에이즈로 진행된 상태에서 
발견이 된다. 더욱이 신규 HIV 감염인 중 면역 상태가 악화된 상태에서 발견되는 비율이 최근 
수 년 동안 지속적으로 증가하는 것으로 보고되고 있다. 즉 국내 HIV 감염인의 수는 지속적으
로 증가하고 있지만, 이들이 조기에 진단되는 비율은 점차 떨어지고 있는 상황이다.

이러한 추세를 이해하기 위해서는 국내 HIV 감염인이 처한 상황을 우선 이해할 필요가 있다. 
질병관리본부가 2015년 7월에 발표한 ‘2014 HIV/AIDS 신고현황’에 따르면 지난 30년 동안 
HIV 감염 내국인은 총 11,504명이며, 이중 남자는 10,630명 (92.4%)로 절대 다수를 차지한다. 
2006년 이 후 혈액제제와 수혈로 인한 감염이 한 건도 없었고, 성적 노출을 통한 감염만이 있
었던 사실을 고려한다면, 남성 사이의 성관계(MSM, men who have sex with men)가 국내 
HIV 감염의 가장 주요한 감염경로라고 추정 가능하다.

따라서 국내 HIV 감염인의 지속적 증가 추세를 변화시키기 위해서는 남성 사이의 성관계에 
중점을 두고 예방사업을 기획할 필요가 있다. 하지만 동성애 및 HIV 감염에 대한 사회적 차별
과 낙인이 만연한 국내 상황에서 이러한 형태의 사업을 공개적으로 추진하기에는 매우 조심스
러운 것도 현실이다. 자칫하면 동성애자나 HIV 감염인 등에 대한 사회적 차별과 낙인을 강화시
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키는 부작용을 초래할 수도 있기 때문이다. 그 결과 지금까지는 사회 모든 계층을 대상으로 하
는 보편적인 예방사업에 중점을 둘 수밖에 없었고, 이는 효과적인 HIV 감염 예방사업을 수행하
는데 부정적인 영향을 미치고 있다.

지난 2004년 서울대학교 보건대학원 양봉민 교수가 수행한 ‘에이즈의 경제적 비용’에 따르면 
HIV 감염인 1인당 평균 생애 경제적 비용은 약 3.9억 원으로 추계되었다. 이는 HIV 감염 치료
에 소모되는 비용인 직접비 0.9억 원, 외래 진료 및 입원으로 인한 활동 제한이나 조기 사망 
등으로 발생하는 소득기회의 상실을 합산한 간접비 3억 원을 합산한 비용이다. 즉 신규 HIV 
감염인이 한 명 늘어날 때마다 사회적 비용이 3.9억 원 발생하게 되고, 이를 최근 추세에 직접
적으로 적용하면 매해 4,200억 원의 신규 비용이 발생한다고 추정 가능하다. 이를 통해 실효성 
있는 예방정책의 중요성이 사회 비용의 관점에서도 확인된다 하겠다. 

그러므로 HIV 감염에 대한 조기 진단과 치료가 필수적이다. 하지만 앞서 언급한 바와 같이 
사회적 낙인과 차별로 인하여 효과적인 예방사업을 기획 및 수행하는 것은 불가능한 상황이다. 
따라서 단기적으로는 기존 HIV 감염인의 치료 순응도를 높이는 간접적인 예방사업을 중점적으
로 추진할 수밖에 없다. 기존 HIV 감염인의 치료 순응도 향상은 기존 HIV 감염인의 질병 전파 
능력을 감소시켜 신규 HIV 감염인의 발생을 감소시키는 효과가 있기 때문이다. 하지만 최근까
지도 보고되고 있는 HIV 감염인에 대한 의료차별 사례들은 이러한 간접적 예방사업의 효과마
저 기대 이하일 수 있음을 예상 가능하게 한다. 

4. 요양병원 및 장기요양서비스 현황

1)  ‘중증/정신질환 에이즈환자 장기요양사업’ 위탁 수행 현황
 
질병관리본부는 2007년부터 에이즈환자 대상 장기요양사업을 추진하였다. 장기요양이 필요한 

에이즈환자가 점차 늘어나자 수동연세요양병원(한국호스피스선교회)에 병상을 리모델링하여 72
개 병상으로 늘리고, 에이즈환자 전담인력(코디네이터, 상담간호사, 간병인)에 대한 인건비를 지
원하였다. 그러나 2013년 12월 ‘간병인 성추행, 환자 사망 등 민원 제기되고, 사업평가결과 미
흡하여 위탁중지’하였다. 

 
□ 장기요양기관 위탁 현황

* 위탁선정사유 : 해당 의료기관에서 감염인 요양사업을 수행하고 싶다는 의견을 표명하여 
시범사업을 거쳐 내‧외부 평가를 거쳐 선정함 자료출처: 질병관리본부 



- 25 -

□ 수동연세요양병원(한국호스피스선교회) ‘에이즈환자 장기요양사업’ 시작 후 에이즈 환자 
입퇴원 현황 

(단위 : 명)

자료출처: 질병관리본부

□ 에이즈 요양시설 및 장기간병 지원 상세예산 
 

연도
위탁수행

기관명

위탁

시작일

~종료일

에이즈환자

입원가능

병상수

에이즈환자

전담

간병인수

예산편성 및

예산집행 내역

평가

모니터링

현황

’07~’10

샘물호스

피스선교

회

’07.11~

’10.12
15

(’10년기준) *

간병인 6명

’07:42백만원

’08:210백만원

’09:195백만원

’10:159백만원

* 매년 내외부

평가를 시행(중

간, 최종)

’09.~’13

한국호스

피스선교

회

’09.12~

’13.12
72

(’13년기준)

* 간병인 9명

’09:45백만원

’10:79백만원

’11:410백만원

’12:260백만원

’13:240백만원

* 매년 내외부

평가를 시행(중

간, 최종)

[표 2] 장기요양기관 위탁 현황

연도 실인원 수 입원 환자 수 퇴원 환자 수 사망 환자 수

2009 7 7 - -

2010 36 36 16 2

2011 59 58 51 12

2012 69 74 64 5

2013 70 58 51 4

[표 3] 에이즈 환자 입퇴원 현황 
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구분

2011년 2012년 2013년

예산액 집행액 예산액 집행액 예산액 집행액

총계 410,000 382,738 260,000 229,349 240,000 234,796

인건비 48,950 38,610 55,532 50,775 46,335 41,710

간병비 141,400 127,864 172,161 148528 185,058 185,058

시설유지보수비 205,850 205,850 19,239 19,239 - -

기타 운영비 등 13,800 10,414 13,068 10,807 8,607 8,028

[표 4] 에이즈 요양시설 및 장기간병 지원 상세예산

자료출처: 질병관리본부 (단위; 천원)

2) 수동연세요양병원 위탁중지 후 상황

질병관리본부는 신규 HIV 감염인이 지속적으로 증가하고, 효과적인 치료제의 도입으로 HIV 
감염인의 수명이 늘어남에 따라 장기요양서비스의 수요가 더욱 늘어나는 반면 요양병원에서 에
이즈환자의 입원을 기피하여 ‘HIV/AIDS 진료·요양체계 구축 계획’을 수립하였다. ‘HIV/AIDS 
환자 진료·요양체계 구축 계획(안) (질병관리본부. 2014.11.28.)’에 따르면 권역별, 진료단계별 
전달체계를 갖추기 위해 세부계획을 세웠다. 요양병원과 관련한 세부계획(권역별 요양병원 확
보, 제도개선, 의료인 교육) 중에서 제도개선과 의료인 교육이 일부 시행되었고, 권역별 요양병
원 확보는 되지 않았다. 요양시설 관련 세부계획(기존시설을 요양시설로 전환, 장기요양서비스 
이용 확대)은 시행되지 않았다.  
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<HIV/AIDS 환자 진료·요양체계 구축 계획(안) (질병관리본부. 2014.11.28.) >

I. 검토배경

 ○ HIV 감염자 증가 및 노령화

- 연간 9백명~1천명 수준으로 신규 감염 지속 발생

* (2013년 내국인) 신규 감염자 1,013명, 누적 감염자 8,662명

- 효과적인 치료제 도입으로 만성질환화되고 노령화됨에 따라 뇌병증, 뇌졸중 등의 만성

질환 증가로 장기요양서비스 수요 증가

구분 2000 2003 2006 2010 2012 2013
생존자 수(명) 994 2,021 3,746 6,290 7,788 8,662
60세 이상(명) 31 103 263 619 845 974

비율(%) 3.1 5.1 7.0 9.8 10.9 11.3

[표 6] 60세 이상 감염인 비율

 ○ 사회적 편견으로 의료기관 입원기피 

- HIV는 일상적 신체접촉이나 의료행위 중 전파될 위험이 매우 낮지만, 요양병원 등 의료

기관에서 입원기피 등 차별 존재

* 주사바늘로 인한 혈액매개감염병 감염확률 : HIV 0.3%, B형간염 6～30%, C형간염 1.8%

* HIV는 환경노출시 수분이내 사멸하고, 소독제에 의해 쉽게 사멸됨

입원기피사유 객관적 사실
「의료법」상 전염성

질환 입원 금지

「의료법」상 요양병원 입원금지 전염병은 결핵, 홍역 등 호흡기 질환에

국한되며 에이즈는 입원금지대상이 아님(복지부 유권해석, ‘11.5)
격리시설 부재 HIV는 호흡기로 전염되지 않아 별도의 격리시설 필요없음

전문의료인 부재
HIV치료는 전문의료기관에서 진료를 담당하며, 요양병원은 일반적인

요양진료를 제공하므로 HIV 전문 의료인은 불필요
면역저하환자에게 감

염우려
HIV는 혈액, 성매개 감염병으로 일상적인 접촉으로 전염되지 않음

[표 7] 입원기피 사유 

⇒ 

[표 5] HIV/AIDS 환자 진료·요양체계 구축 계획(안)
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구체적으로 살펴보면 법·제도개선 측면에서는 2015년 12월 요양병원 입원 제한대상에서 
HIV/AIDS 환자를 제외하는 「의료법」 시행규칙 36조 개정·공포하고 2016년 12월 시행된다. 또 
「건강보험 행위 급여·비급여 목록표 및 급여 상대가치점수」고시를 개정하여 2015년 1월부터 
‘요양병원 환자군 급여목록․상대가치점수 및 산정지침’에 후천성면역결핍(에이즈)환자 포함하고 
관련수가를 인상하였다. 감염관리비와 간병비 지원은 2016년 1월부터 시행했다. 의료인 교육의 
측면에서는 요양병원 종사자 대상 권역별 교육(2014.10.~11.)을 하였고, 요양병원용 ‘HIV/AIDS 
안내’ 배포하였다(2015.4.). 

8) 서울, 경기지역 위주로 진행되고 있음. 

-> 환경변화에 따른 HIV/AIDS 진료·요양체계 마련 필요

II. 추진방향

 ○ 단계별·권역별 진료·요양 네트워크 구축

- (진료단계별 의뢰체계) 환자 상태에 따라 에이즈 전문진료 - 요양병원 - 요양시설 의뢰

체계 구축

- (권역별 진료 체계) 거주 지역 내에서 입원 및 요양서비스를 받을 수 있도록 권역별로 

진료의뢰체계 구축

단계 HIV전문의료기관 요양병원 요양시설

수요
▪HIV 전문진료

▪중증급성질환치료
▪장기요양입원

▪시설급여
▪재가급여

현재

▪에이즈전문의료기관(19개)
- 감염내과전문의
-에이즈상담간호사(22명)
* 약5천명(56%) 감염인관리

(-)
▪(쉼터, 2개)
▪재가서비스(협회)8)

⇓ ⇓ ⇓

계획

▪전문의료기관확대,
상담간호사증원
▪복합·특수질환진료기관
확보

▪권역별요양병원확보
▪제도개선(규정,수가)
▪의료인교육,지침

▪기존시설을요양시설로
전환

▪장기요양서비스이용
확대

[표 8] 진료단계별 현황
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일시 내용
법 개정 2015년 12월 ○ 「의료법」 시행규칙 제36조 개정, 공포 

제도개선 2015년 1월 
○ 「건강보험 행위 급여․비급여 목록표 및 급여 상대가치점
수」고시 개정

교육 2015년 4월 ○ 요양병원용 ‘HIV/AIDS 안내’ 배포

지원 2016년 1월
○ 환자대상 간병비 지원(환자 당 매월 40만원)9)

○ 요양병원 대상 감염관리비 지원(환자 당 매월 10만원) 

[표 9] 요양병원 관련 실행된 세부계획 요약

현행 개정
제36조(요양병원의 운영) ① 법 제36조제

3호에 따른 요양병원의 입원 대상은 다음 
각 호의 어느 하나에 해당하는 자로서 주로 
요양이 필요한 자로 한다.  <개정 
2010.1.29.>

1. 노인성 질환자
2. 만성질환자
3. 외과적 수술 후 또는 상해 후 회복기간

에 있는 자
② 제1항에도 불구하고 전염성 질환자는 

요양병원의 입원 대상으로 하지 아니하며, 
정신질환자(노인성 치매환자는 제외한다)는 
정신병원(「정신보건법」 제3조제3호에 따른 
정신병원을 말한다) 외의 요양병원의 입원 
대상으로 하지 아니한다.  <신설 
2010.1.29.>

제36조(요양병원의 운영) ① 동일
② 제1항에도 불구하고 「감염병의 예방 

및 관리에 관한 법률」 제41조제1항에 따라 
보건복지부장관이 고시한 감염병에 걸린 같
은 법 제2조제13호부터 제15호까지에 따른 
감염병환자, 감염병의사환자 또는 병원체보
유자(이하 "감염병환자등"이라 한다) 및 같은 
법 제42조제1항 각 호의 어느 하나에 해당
하는 감염병환자등은 요양병원의 입원 대상
으로 하지 아니한다.  <개정 2015.12.23.>

③ 제1항에도 불구하고 「정신보건법」 제3
조제1호에 따른 정신질환자(노인성 치매환자
는 제외한다)는 같은 법 제3조제3호에 따른 
정신의료기관 외의 요양병원의 입원 대상으
로 하지 아니한다.  <신설 2015.12.23.>

[시행일 : 2016.12.24.] 

[표 10] 「의료법」 시행규칙 제36조

「건강보험 행위 급여․비급여 목록표 및 급여 상대가치점수」(보건복지부 고시 제2014-239호, 
2014.12.30.)

9) 간병비 지원은 요양환자 30명 이내에서 지원되고 있음. 
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하지만 권역별 요양병원이 확보되지 않아 현재 감염관리비가 지불되고 있는 대상환자 수는 
36명(’16.1~16.7월 누적)에 불과하고, 이 마저도 17명은 요양병원이 아닌 ‘병원’에 입원중이며, 
12명은 질병관리본부가 ‘HIV 감염인 장기요양사업’위탁을 해지한 요양병원에 입원중이다. 질병
관리본부가 법.제도적 개선을 하였지만 요양병원을 가지 못한 장기요양환자들에게는 무용지물
인 상황이다. 

질병관리본부는 병상확보방안으로 ‘시도 공공요양병원 중심으로 HIV 입원병상 확보 및 운영
지원/ 국공립병원 활용/ 에이즈 전문요양병원 확보 방안 검토’를 고려하였다. ‘국공립병원 활
용’을 위해 질병관리본부는 국립중앙의료원(’13.10.28,’14.3.7.), 서울의료원(’14.1.9.), 인천의료
원(’14.4.2.), 국립경찰병원(’14.6.10.)과 협의를 하였고, 국립중앙의료원과 국립경찰병원의 협조
하에 2014년 4월부터 23명의 환자를 전원시켰으나 ‘국·공립병원에서 장기입원으로 인한 재원환
자 이송 희망’하여 현재는 5명 미만의 환자가 입원중이다. ‘에이즈 전문요양병원 확보 방안’은 
‘에이즈 감염사실 공개로 감염인 기피, 지역주민 님비현상 우려’를 이유로 적극적 검토는 되지 
않았다. 

가장 현실성이 있었던 ‘시도 공공요양병원 중심으로 HIV 입원병상 확보 및 운영지원’을 위한 
질병관리본부의 노력을 살펴보면 경기도와 병상확보를 위해 협의를 하였으나(’14.1.8, 3.14, 

개정 전 개정 후

의료고도
주: 1. 다음 중 어느 하나에 해당하는 경우
에 산정한다.
(1) 뇌성마비, 척수손상에 의한 마비, 편마비, 
파킨슨병, 신경성 희귀난치성 질환을 가진 
환자가 ADL이 18점 이상인 경우

의료고도
주: 1. 다음 중 어느 하나에 해당하는 경우
에 산정한다.
(1) 뇌성마비, 척수손상에 의한 마비, 편마비, 
파킨슨병, 신경성 희귀난치성 질환, 후천성면
역결핍증을 가진 환자가 ADL이 18점 이상인 
경우

의료중도
주: 1. 다음 중 어느 하나에 해당하는 경우
에 산정한다.
(1) 뇌성마비, 척수손상에 의한 마비, 편마비, 
파킨슨병, 신경성 희귀난치성 질환을 가진 
환자가 ADL이 11-17점인 경우

의료중도
주: 1. 다음 중 어느 하나에 해당하는 경우
에 산정한다.
(1) 뇌성마비, 척수손상에 의한 마비, 편마비, 
파킨슨병, 신경성 희귀난치성 질환, 후천성면
역결핍증을 가진 환자가 ADL이 11-17점인 
경우

[표 11] 건강보험 행위 급여․비급여 목록표 및 급여 상대가치점수
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3.21.) 성과 없이 끝났다. 서울시와도 2014년 3월에 협의를 하였는데 서울시는 서울시립 요양
병원이 없으므로 경기도립 요양병원을 알아보라고 권유하였다. 질병관리본부와 경기도는 경기
도립 요양병원 한 곳과 협의했으나 최종적으로 병원재단에서 안 된다고 결정했다. 병실 리모델
링 비용 및 간병비 지원과 더불어 감염내과 의사의 방문 진료를 지원받아 에이즈 환자를 입원
시키면 병원 운영에 도움이 되겠다고 생각했지만, 에이즈환자 입원에 대해 지역 사회의 반발이 
예상되고 다른 환자들이 빠져나가면 손해가 발생할 것이 우려되었기 때문이다. 

이는 다른 시·도도 마찬가지일 것으로 예상된다. ‘에이즈환자건강권보장과 국립요양병원마련
을 위한 대책위원회’가 2014년 6월 70여개의 공공요양병원(시도립, 시군구립 요양병원) 중 23
개 공공요양병원에 에이즈환자의 입원을 문의한 결과 ①「의료법」상 전염성질환자 입원 금지 ②
격리시설 부재 ③전문의료인 부재 ④면역저하환자에게 감염우려를 주요 이유로 거부하였다.10) 
또 2014년 6월 세종시를 제외한 16개 시.도는 “우리 지역 뿐 아니라 전국에 에이즈환자가 갈 
수 있는 요양병원이 정해져 있지 않아서 시도에서 직접 연계(혹은 소개)시켜 줄 수 없다”, “시
도립요양병원은 위탁을 주고 있어서 우리가 관할하는 게 아니다”, “국가차원에서(중앙부처)에서 
해야 할 일이지 시·도에 떠넘긴다고 될 일이 아니다” 등의 이유로 에이즈환자를 요양병원에 연
계하는 것은 불가능하다고 판단했다. 즉 각 시도의 공공요양병원이 설립형태만 공공이고 운영
형태는 모두 민간위탁방식이어서 각 시도와 중앙정부가 공공요양병원을 통해 정부정책을 실현
하기가 어렵고, HIV와 HIV 감염인에 대한 잘못된 정보인식과 편견은 민간요양병원이나 공공요
양병원이나 다를 바가 없어 에이즈환자 입원치료를 긍정적으로 고려하기 어려웠던 것으로 판단
된다. 

한편 2015년 12월 「의료법」 시행규칙 제36조의 개정·공포가 이뤄지자 대한노인요양병원협회
는 수동연세요양병원장을 팀장으로 하는 ‘에이즈TF’를 구성하여 대응에 나섰다. ‘에이즈 감염인 
요양병원 입원 강행 반대 포스터’를 배포, 부착하고, ‘에이즈 감염인 요양병원 입원 관련 설문
조사 및 서명운동’을 진행하였다. 대한노인요양병원협회는 포스터와 서명운동 안내 설명에 ‘(1) 
요양이 필요한 에이즈 환자는 전염병인 결핵 등의 합병증을 갖고 있는 상태이므로 면역력이 약
한 노인환자들에게 전염될 우려가 있고 (2) 모 요양병원에서 의료인이 에이즈 환자에게 물린 
사례 등의 안전문제도 우려되고 (3) 미국의 연구(Selwyn PA1.:2000)에 의하면 에이즈 요양환자
의 44%가 정신질환이 있고, 48%가 심각한 신경질환을 갖고 있어, 다른 노인 환자와 간호인력
을 위협할 수 있고, (4) 에이즈환자의 절대다수가 남성동성애자로 같은 병실의 의식이 없는 남
성 환자를 성폭행할 수 있고, (5) 에이즈․동성애단체들의 악성 민원 시, 병원 운영과 요양환자
들을 불안하게 할 수 있다’는 이유로 대한노인요양병원협회가 에이즈환자의 요양병원 입원을 
반대한다는 내용을 담았다. 그리고 대한노인요양병원협회의 입장에 대해 가부를 묻는 설문조사

10) 이훈재 외. 보건의료의 사각지대에 방치된 HIV 감염인의 건강권: 최근의 수동연세요양병원 사건 및 
요양병원들의 장애인 차별금지법 위반 사례를 중심으로. 2014 사회정책연합 공동학술대회
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를 하였다. 2016년 2월 25일부터 3월 10일까지 설문조사를 하여 일반인 3957명, 환자·보호자 
674명, 요양병원 종사자 996명 등 총 5627명이 참여한 결과 약 95% 이상이 에이즈환자의 요
양병원 입원을 반대하는 의견을 나타내므로 이와 같은 결과가 대한노인요양병원협회의 주장을 
뒷받침한다고 주장한다.11) 하지만 대한에이즈학회12)는 이러한 대한노인요양병원협회의 주장에
는 의학적 근거가 없다고 밝혔다. 뿐만 아니라 정신질환자와 에이즈환자가 다른 환자나 의료 

11) 김주형 한빛현요양병원장(대한노인요양병원협회 의무이사). 보건복지부 '에이즈환자 요양병원 입원강행
'의 문제점(2). 2016 대한노인요양병원협회 춘계 학술세미나

12) <노인요양병원에서 에이즈환자 강제입원을 반대하는 이유> 제목의 대한노인요양병원협회 제작 광고 
포스터 내용 관련 학회 의견. 대한에이즈학회. 2016.12.12.

첫째, 에이즈 요양환자는 에이즈바이러스 외에도 악성결핵 등의 전염병 질환을 보균하고 
있어 면역력이 약한 노인 요양환자들에게 감염될 우려가 있습니다.

답변: HIV 감염인에서 결핵의 발병률이 높은 것은 사실이지만 항레트로바이러스제를 복
용하여 면역기능이 안정되면 결핵 발병률이 70-90%정도 감소하게 됩니다. HIV 감염
인도 의학적으로 안정된 상태에서 요양기관 전원이 이루어지므로 이 경우 통상 치료
를 시행받지 않는 HIV 감염인에서 나타나는 결핵 발병 위험과는 비교할 수 없을 정
도로 낮다고 보는 것이 타당합니다. HIV 외에도 당뇨, 저체중, 알콜 중독 등도 결핵 
발병의 위험이 증가하는 것으로 알려져 있습니다. HIV 감염만 노인요양기관 입원대
상에서 배제 하는 조치는 의학적 근거가 희박합니다.

둘째, 모 요양병원에서 에이즈 요양환자의 기도 질식을 막으려던 간호사가 환자에게 물
려 에이즈감염 위험에 노출된 적이 있습니다.

답변: 교상에 의한 HIV 전염은 이론적으로 가능하지만 요양병원으로 전원되는 환자들은 
항레트로바이러스제를 복용하여 체내 바이러스 활동이 억제되어 있는 상태이므로 교 
상 등을 통해 HIV가 전염될 가능성은 극히 희박하며 이런 위험은 B형간염, C형간염 
등 다른 혈액매개 질환에서도 공통적으로 발생할 수 있는 상황이므로 HIV 감염인만 
입원 대상에서 배제할 근거로 보기 어렵습니다.

셋째, 미국의 연구(Selwyn PA1.:2000)에 의하면 에이즈 요양환자의 44%가 정신질환이 
있고, 48%가 심각한 신경질환을 갖고 있어, 다른 노인 환자와 간호인력을 위협할 수 
있습니다.

답변: HIV 감염인에서 여러가지 의학적, 경제사회학적 이유로 정신건강의학적 질환의 유
병률이 높은 것은 사실이지만 이런 문제들이 요양기관 내 생활에 지장을 주는지에 
대한 판단은 HIV 감염여부와 관계없이 정신건강에 대한 의학적 평가 후에 결정되어
야지 HIV 감염인에 대해서는 정신건강의학적 질환의 유무 또는 경중에 관계없이 원
천적으로 입원 대상에서 배제하는 것은 의학적 근거가 없습니다.

종합의견: HIV는 혈액 및 체액을 매개로 전염되는 감염성 질환으로 통상적인 급성기 치
료 종료 후 요양병원으로 전원되는 경우 요양기관 내 다른 환자나 보호자에게 HIV로 
인한 추가 적인 의학적 위해를 초래할 가능성은 희박하며 HIV 감염 자체를 입원 배
제 대상으로 규정하는 것은 의학적 근거를 찾기 어렵습니다. 그러나 아직 우리나라의 
HIV 감염 유병률이 상대적으로 낮아 대중적 이해도가 낮고 문화적으로 HIV 감염에 
대한 거부감이 크므로 장기요양이 필요한 HIV 감염인들에 대해서는 정부와 의료계가 
협력하여 안정적인 요양서비스를 제공할 수 있는 방안을 도출해야 한다고 생각됩니
다.

[표 12] 대한노인요양병원협회 광고에 대한 대한에이즈학회의 답변
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인력을 위협한다고 편견을 전제하고 동성애 혐오를 부추기고 있기 때문에 설문조사결과를 신뢰
할 수 없다. 

정부는 법제도적 측면과 감염관리의 측면에서 에이즈환자가 요양병원에 입원하지 못할 이유
가 없다는 반면 대한요양병원협회는 반대하고 있는 상황에서 정작 장기요양이 필요한 에이즈환
자에게 필요한 것을 요양병원에서 제공할 준비가 되어있는지는 검토된 바 없다. 급성기병원과
는 달리 요양병원은 장기간 입원생활을 하고, 8인실 이상의 다인실이 많다. 격리시설 부재, 면
역저하환자 감염우려를 에이즈환자 입원거부 사유로 든 것은 감염관리의 측면과 의학적 측면에
서 합당하지 않지만, 환자의 질병정보에 대한 비밀유지가 어렵고 다른 환자와의 갈등조정 등의 
어려움이 발생할 수 있다. 그리고 주로 노인성 질환자와 암환자를 대상으로 장기입원치료를 해
왔던 요양병원의 역할에 비추어볼 때 에이즈환자 진료경험이 전무한 상황에다 에이즈환자의 장
기치료에 필요한 조치가 무엇인지 전혀 알려진 바가 없어 낯설 것으로 판단된다. 에이즈환자가 
요양병원에 입원하더라도 의료적, 심리적 지지를 받지 못하고 방치되거나 소외감을 느낄 가능
성이 많다. 수년간 ‘에이즈환자 장기요양사업’을 수탁했던 수동연세요양병원에서 노하우나 모범
적 경험을 전수하길 기대하기도 어렵다. 오히려 수동연세요양병원은 ‘에이즈환자의 절대다수가 
남성동성애자로 같은 병실의 의식이 없는 남성환자를 성폭행할 수 있고, 에이즈․동성애단체들의 
악성 민원 시, 병원 운영과 요양환자들을 불안하게 할 수 있다’며 악의적으로 에이즈환자에 대
한 편견과 동성애 혐오를 확산시키고 있고, 이는 대한노인요양병원협회 차원의 입장으로까지 
표명된 상황이다. 

요양병원에서 에이즈환자를 입원치료를 함에 있어 실제적 어려움이 무엇이고, 정부의 대책이 
요양병원현장의 어려움을 개선하는데 도움이 되었는지, 에이즈환자의 장기요양을 위한 효과적
인 방법에 대한 의견이 있는지를 파악하기 위해 1) 의사, 간호사, 사회복지사 등 요양병원 관계
자 초점집단인터뷰(FGI)와 2) 대한노인요양병원협회 서면인터뷰를 진행하고자 하였다. 두 곳의 
시.도립 요양병원에 초점집단인터뷰(FGI) 참여 요청을 하였으나 각 요양병원은 ‘에이즈환자를 
진료해본 경험이 없어 인터뷰에 응하기 어려움’, ‘퀴어퍼레이드를 용인하는 국가인권위원회가 
발주한 실태조사에 응하고 싶지 않음’을 이유로 초점집단인터뷰(FGI)에 참여할 의사가 없음을 
밝혔다. 그리고 대한노인요양병원협회는 ‘기존 입장과 변함없어 회신하지 않기로 결정’했다고 
밝혔다.  
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제3장 HIV/AIDS 관련 의료차별 방지를 위한 법적 검토
제1절 국제인권법과 인권규범

HIV와 연관된 권리는 국제인권법 하에서 널리 인정되고 있다. 구체적으로는 생명권, 건강권, 
사생활의 권리, 반차별의 권리가 언급된다. 그 중에서도 건강권은 “질병 발생 시 모든 사람에게 
의료와 간호를 확보할 여건의 조성”13)뿐만 아니라 “질병에 대한 예방, 치료, 유행의 통제”14)를 
포함한다.

 특히 건강권은 HIV와 관련하여 “아동과 성인을 위한 HIV 예방, 치료, 돌봄의 가능성 및 접
근성”을 포함한다.15) 

13) 경제적, 사회적 및 문화적 권리에 관한 국제규약 제12조(2)(d)
14) 경제적, 사회적 및 문화적 권리에 관한 국제규약 제12조(2)(c)
15) 2006년 HIV/AIDS와 인권에 대한 국제 가이드라인, p.6. Office of the United Nations High 

Commissioner for Human Rights and the Joint United Nations Programme on 
HIV/AIDS, International Guidelines on HIV/AIDS and Human Rights, July 
2006, HR/PUB/06/9, at pp. 6.

유엔 경제적·사회적·문화적 권리위원회, 도달 가능한 최고 수준의 건강의 권리에 대한 경제적, 사회적 및 
문화적 권리에 관한 국제규약 일반논평 제14호, 16번째 문단.

UN Committee on Economic, Social and Cultural Rights (CESCR), General Comment No. 14: 
The Right to the Highest Attainable Standard of Health (Art. 12 of the Covenant), 11 
August 2000, E/C.12/2000/4, at para. 16.

경제적, 사회적 및 문화적 권리에 관한 국제규약 제12조
제12조 (1) 이 규약의 당사국은 모든 사람이 도달 가능한 최고 수준의 신체적정신적 

건강을 향유할 권리를 가지는 것을 인정한다.
(2) 이 규약당사국이 동 권리의 완전한 실현을 달성하기 위하여 취할 조치에는 다음 

사항을 위하여 필요한 조치가 포함된다.
  ...중략...
  (c) 전염병, 풍토병, 직업병 및 기타 질병의 예방, 치료 및 통제
  (d) 질병 발생 시 모든 사람에게 의료와 간호를 확보할 여건의 조성

경제적, 사회적 및 문화적 권리에 관한 국제규약 일반논평 제14호
... 중략...
제 12조 (2) (c) : 질병의 예방, 치료 및 통제에 대한 권리
 16. “전염병, 풍토병, 직업병 및 기타 질병의 예방, 치료 및 통제”(제12조(2)(c))는 
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또한 국제인권법은 HIV 상황을 명시적으로 차별금지사유로 보고 있다.16) 반차별의 권리의 
내용은 교육, 보건의료, 고용, 사회서비스에 대한 반차별적 접근 등이 포함된다.

16) 유엔 경제적·사회적·문화적 권리위원회, 도달 가능한 최고 수준의 건강의 권리에 대한 경제적·사회적·
문화적 권리에 관한 국제규약 일반논평 제14호 18번째 문단. UN Committee on Economic, Social 
and Cultural Rights (CESCR), General Comment No. 14: The Right to the Highest Attainable 
Standard of Health (Art. 12 of the Covenant), 11 August 2000, E/C.12/2000/4, at para. 18.

유엔 아동권리위원회, 일반논평 제3호 HIV/AIDS와 아동의 권리, 7번째 단락. UN Committee on the 
Rights of the Child (CRC), General comment No. 3 (2003): HIV/AIDS and the Rights of the 
Child, 17 March 2003, CRC/GC/2003/3

HIV와 같은 성매개질환들과 같은 행동 관련 건강 문제, 성 및 재생산 건강에 부정적 영
향을 끼치는 질환들에 대한 예방 및 교육 프로그램의 수립과 환경 안전, 교육, 경제 발
전 및 성 평등과 같은 좋은 건강의 사회적 결정 요인의 신장을 요구한다. 치료의 권리에
는 사고, 전염병 및 이와 유사한 건강 위험의 경우 긴급 의료 체계 구축, 긴급 상황 시 
재난 구호 및 인도적 지원 제공 등이 포함된다. 질병 통제는 관련 기술의 이용, 역학 감
시 및 개별화된 데이터의 수집의 사용 및 개선, 예방 접종 프로그램의 시행 또는 증진 
및 기타 전염병 통제 전략의 개별적 및 공동 노력을 의미한다.”

경제적·사회적·문화적 권리에 관한 국제규약 일반논평 제14호
... 중략...
18. 규약 제2조 2, 제3조에 의해 동 규약은 보건 의료, 건강 결정요소 및 이를 획득하기 

위한 수단과 자격에 있어서 보건권의 평등한 향유 또는 행사를 막거나 훼손할 목적으로 또
는 그러한 효력의 인종, 피부색, 성, 언어, 종교, 정치적 또는 기타의 의견, 민족적 또는 사
회적 출신, 재산, 출생, 신체적 또는 정신적 장애, 건강상태(HIV/AIDS 포함), 성적지향 그
리고 시민적, 정치적, 사회적 또는 기타 지위를 이유로 한 차별을 금지한다. 본 위원회는 건
강 관련 차별을 근절하기 위해 고안된 대부분의 전략 및 프로그램 등 다수의 조치가 법률의 
채택, 개정이나 폐지 또는 정보의 보급을 통하여 최소한의 자원으로 추진될 수 있음을 강조
하는 바이다. 본 위원회는 자원이 심각하게 제약되는 때에도 취약한 사회 구성원은 상대적
으로 저비용의 대상 특정 프로그램의 채택을 통하여 보호받아야 한다고 기술한 일반논평 3
의 제12항을 상기한다.

아동권리협약 일반논평 제3호
7. 차별은 HIV/AIDS에 영향을 받거나 감염을 어린이의 삶에 심각한 영향을 미칠뿐 아니

라 HIV 및 AIDS에 대한 어린이의 취약성을 높이는 데 책임이 있다. HIV/AIDS 감염인 부
모와 함께 살고 있는 소년들과 소녀들은 그들도 감염된 것으로 가정되기 때문에 낙인과 차
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유엔 총회에서 채택된 '2030년 에이즈 유행 종식'을 목표로 한 '2016년 정치적 선언문'은 
2011년 선언문에서 강화되었는데, 예방, 치료, 돌봄과 지원에 있어서 모든 인권과 기본적 자유
의 실현이 HIV/AIDS 유행에 대한 국제적 대응에서 필수적인 요소이며, 낙인과 차별에 대응하
는 것이 국제적 HIV/AIDS 유행에 대항하는 데 있어서 중요한 요소라고 인정하였다.17)

HIV에 관련된 낙인과 차별은 도달 가능한 최고 수준의 건강의 권리의 향유를 어렵게 하고 
있다. 반차별에 대한 사회권규약 일반논평 제20호에서는 HIV 상황이 의료에서의 접근에 대한 
차등적인 처우를 낳는 경우를 언급한다.18)

17) HIV/AIDS 유행 종식을 위한 유엔 고위급회의, ‘2016년 정치적 선언문’. UN General 
Assembly, Political Declaration on HIV and AIDS: On the Fast Track to Accelerating the 
Fight against HIV and to Ending the AIDS Epidemic by 2030 : resolution / adopted by the 
General Assembly, 22 June 2016, A/RES/70/266.

18) 유엔 경제적·사회적·문화적 권리위원회, 경제적, 사회적 및 문화적 권리의 반차별에 대한 일반논평 제
20호, 33번째 문단. UN Committee on Economic, Social and Cultural Rights (CESCR), General 
comment No. 20: Non-discrimination in economic, social and cultural rights (art. 2, para. 2, 
of the International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights), 2 July 
2009, E/C.12/GC/20, at para. 33

별의 희생자이다. 차별의 결과로, 아동은 정보, 교육 (교육 목적에 관한 위원회의 일반 논평 
제1호 참조), 건강 또는 사회 복지 서비스 또는 지역 사회 생활에 대한 접근을 거부당한다. 
극단적으로, HIV에 감염된 어린이에 대한 차별은 가족, 지역 사회 및/또는 사회에 의해한 
유기를 낳게 된다. 차별은 특히 서비스가 덜 접근 가능한 외딴 지역이나 농촌 지역에 살고 
있는 어린이와 같은 특정 그룹에 속한 어린이를 전염에 더 취약하게 만들어서 유행을 더욱 
부추긴다. 이 아이들은 따라서 이중으로 희생당한다.

건강 상태

11: 향후 5년 동안 다음과 같은 즉각적인 행동을 요구한다. 에이즈 대응에 있어서 누구도 
남겨지지 않도록, 지난 수십 년 동안 전례 없는 이익과 투자에 대한 수확이 완전하게 현실
화되도록, 국제적 연대, 공유된 책임감, 정치적 리더십을 통하여 노력이 더욱 강화되도록, 
특히 고부담 국가에서 25세 이하의 사람들의 늘어나는 인구 증가의 측면에서, 세계의 일부 
지역에서는 유행이 재발할 위험을 피하고 생명과 경제적 손실로 이어질 수 있는 증가하는 
항균 저항에 대항하며, 치료에 대한 접근, 이용가능성에 대한 위기상황, 포괄적인 예방, 치
료, 돌봄 및 지원에 대한 부적절한 진전 및 자원에 직면하여, 행동하지 않음의 대가에 대해 
깊은 우려를 표한다.
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유엔 경제적·사회적·문화적 권리위원회의 일반논평 제14호는 가용성, 접근성, 수용 가능성 및 
품질(availability, accessibility, acceptability and quality; AAAQ)의 4가지 요소가 모든 사
람의 건강권을 향유하는 데 필수적이라고 설명하는데, HIV/AIDS와 관련된 건강의 권리도 가용
성(적절한 숫자의 잘 기능하는 공공 보건 및 건강 관리 시설, 제품, 서비스 및 프로그램), 접근
성(차별금지, 물리적 접근성, 경제적 접근성, 정보 접근성), 수용 가능성(의료 윤리를 존중하고, 
문화적으로 적절하며, 나이와 성별에 감수성 있는), 품질(과학적이고 의학적으로 적절한)의 4가
지 요소가 필수적이다.

33. 건강 상태는 개인의 신체적 또는 정신적 건강을 말한다. 당사국은 개인의 실제 혹은 
인지된 건강 상태 때문에 규약 상의 권리를 실현하는 데 어려움을 겪지 않도록 보장해야 한
다. 국가는 개인의 건강 상태와 관련지어 인권을 제한하면서 종종 공중보건의 보호를 그 근
거로 언급한다. 하지만 이러한 제한들은 많은 경우 차별적인데, 예를 들어 교육, 고용, 의
료, 여행, 사회보장, 주거, 망명에 접근하는 데 HIV 감염 상태를 차등대우의 근거로 사용하
는 경우가 그렇다. 또한 정신질환, 한센병과 같은 질병, 산과적 누공을 겪는 여성 등과 같은 
건강 상태는 개인이 규약 상의 권리를 완전히 향유할 능력을 종종 저해하는데, 당사국은 이
런 건강 상태를 이유로 개인에 대해 널리 퍼져있는 낙인에 대응하는 조치를 취해야 한다. 
건강 상태를 이유로 건강 보험 이용을 거부하면서 합리적이고 객관적 기준으로 정당화하지 
못한다면 이는 차별에 해당할 것이다. 
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제2절 비교법례19) 

국가가 HIV에 기반한 차별을 국내법에 다루는 방식은 HIV와 다른 종류의 장애 사이의 관계
를 이해하는 여러 방식을 반영하듯이 여러 형태가 있다. 

일반적인 차별금지법은 인종, 종교, 때로는 ‘건강 상태(health status)’, ‘장애(disability 혹은 
handicap)’ 같은 개인의 계층에 따른 차별을 금지한다. 이 중 건강 상태와 장애는 HIV 및/또
는 AIDS를 포함하는 것으로 해석될 수 있다. HIV나 AIDS를 독립적인 차별금지 사유로 규율한 
나라는 별로 많지 않다. 이러한 경우에도 AIDS나 기회감염(opportunistic infection) 그리고 
HIV 감염과 관련된 다른 건강 상황만을 포함시키기도 한다. 

HIV 특정적인 법률은 한국의 후천성면역결핍증 예방법처럼 HIV와 관련된 넓은 범위의 법적 
문제를 다루는 법이다. 첫째, 이 법이 그 국가에서 유일하게 이러한 종류의 차별을 금지하는 
법이 되기도 한다. 둘째, 다른 경우에는 이러한 ‘에이즈 법’은 자신의 차별금지조항에서 다른 
차별금지법들이 HIV나 AIDS를 포함하고 있는지 확인, 보충, 혹은 더 강화시킨다. 이 경우 장
애에 의한 차별범위에 포함시킨다던지 하는 방식을 취하기도 한다. 

장애에 의한 차별을 금지하는 법이 있는 곳에서는 HIV 감염 상황과 AIDS 확진 그 자체(per 
se)를 장애라는 단어의 범위에 포함시킨다. 호주, 캐나다, 영국, 미국, 아일랜드, 뉴질랜드 등의 
장애차별금지법은 명시적인 법령의 문언이나 법원의 법령 해석을 통해서 비증상적 HIV 감염
(asymptomatic HIV　infection)을 ‘장애’의 범주에 포함시킨다. 

장애차별금지법이 “현재 존재하거나, 예전에 존재하였으나 지금은 존재하지 않는, 미래에 존
재할 수 있거나 사람에 귀속되는 장애”와 “존재하거나 존재하였다고 추측되거나 간주되거나 믿
어지는” 장애를 포함하기도 한다. 많은 유럽 국가에서는 장애 문언이 법에 존재하지만 정의되
지는 않은 일반 차별금지법들이 있다. 유럽연합 프레임워크 지침에서는 각국 국내법적 정의를 
사용할 수 있도록 장애 정의의 문제를 회원국에게 맡긴다. 

다른 경우에는 장애차별금지법에 기반한 보호를 얻는 것은 직장이나 교육 같은 어떠한 상황
에서 특정한 생활 활동을 할 수 있는 능력이 이 상태에 의해서 제한되는가를 증명하는 것에 달
려있다. 어떤 법은 경미한 장애를 포함하는 넓은 정의를 사용하기도 하고, 어떤 법은 상당한 
장애를 가지고 있는 사람들에게 한정하는 자세한 정의를 사용하기도 한다. 보호의 범위를 지나

19) 이하는 주로 Elliott, R., Utyasheva, L., & Zack, E. (2009). HIV, disability and discrimination: 
making the links in international and domestic human rights law. Journal of the 
International AIDS Society, 12(1), 1.를 참고했다.
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치게 제한하면 가끔씩 발생하는 질환이나 장애(HIV 감염인이나 기능적 제한이 시간에 따라 꽤 
다르게 나타나는 사람들)를 겪는 사람들을 포함시킬 수 없다. 또한 좁게 접근한다면 HIV 감염
인과 다른 장애인들이 겪는 고정관념, 편견, 사회적 낙인으로 나온 차별을 시정하지 못하게 되
는데, 이도 사람의 참여를 제한하는 점에서 ‘장애적’이다. 따라서 좀 더 현대적인 장애에 대한 
‘생태학적 관점’ ‘사회적 모델’보다는 종전 ‘손상적 관점’ ‘기능적 제한 관점’에서 보게 되는 한
계가 있다.

1. 장애가 HIV/AIDS를 포함하도록 정의 혹은 해석

[그림 2] 차별금지를 위한 입법 체크리스트

20)

호주의 연방장애차별금지법에서는 장애의 정의 중 “질병이나 질환을 일으키는 신체 조직의 
존재; 또는 질병이나 질환을 일으킬 수 있는 신체 조직의 존재”라는 넓은 표현을 사용한다.21) 

20) 첫 번째 항목에서 장애 개념이 HIV를 포함할 수 있도록 넓게 규정되었는지를 검토. <1999년 유엔에이즈, 국제의
원연맹의 ‘HIV/AIDS, 법, 인권을 위한 입법자 핸드북’>

21) 1992년에 제정된 호주의 장애차별금지법(Disability Discrimination Act 1992, 약칭 DDA) 제4절에 
규정된 장애의 정의는 현재 존재하거나, 이전에 존재하였거나, 미래에 발생할 수 있거나, 사람에게 전
이된 a) 사람의 신체적 또는 정신적 기능에 대한 전손실 또는 부분손실, b) 신체의 일부에 대한 전손실 



- 40 -

“만성 질병이나 질병을 유발하거나 일으킬 가능성이 있는 신체 조직이 몸에 존재”라고 규정한 
뉴질랜드의 포괄적 차별금지법, 아일랜드의 고용차별금지법도 비슷하다.

다른 경우에는 HIV/AIDS를 장애의 범위 안에 포함시킨다는 명시적인 언급을 하기도 하는데, 
홍콩의 장애차별조례가 그러하다. 이 조항은 호주의 연방장애차별금지법과 유사한 표현을 사용
하지만 HIV 감염인이거나 AIDS를 가지고 있는 사람은 이 조례에 의해 보호된다는 명시적 표
현을 사용한다. 영국도 1995년 장애차별금지법에서는 “일상적인 활동을 수행하는 능력에 실질
적이며 장기적인 악영향을 주는 육체적 또는 정신적 손상이 있다”고 하였고 2005년 개정법에
서는 명시적으로 차별보호가 진단 순간부터 HIV 감염인에게도 적용된다고 보았다. “암, HIV 
감염 또는 다발성 경화증을 앓고 있는 사람은 장애가 있는 것으로 간주되어 장애인으로 간주된
다”는 표현을 추가하였다. 

장애의 정의에 질병이나 질환 같은 중개체를 명시하고 있지 않은 곳에서도 건강과 장애와의 
관계는 드러나 있다. 1990년 프랑스는 특정한 종류의 차별을 금지하는 형법과 노동법 조항에 
“건강 상황 혹은 장애(handicap)”을 추가하였다. 2005년 장애인의 평등권과 사회적 참여를 강
화하는 조항들을 넣으면서 “장애(handicap)”의 정의를 새롭게 했다. “이 법의 목적 상 "장애"
는 진행 중인 또는 고정된 기간의, 신체적, 정신적, 인지적 또는 심리적 기능 중 하나 이상의 
감각의 상당한 변경으로 인해 자신의 환경에서 경험한 사회생활 참여의 활동 제한 또는 제한을 
포함하는 것”이라는 새 정의는 HIV를 포함하는 것으로 이해되었다.

HIV/AIDS가 명시적으로 언급되지 않거나, 질병이나 질환의 언급도 없으며, “건강 상태”라는 
조항도 없는 곳에서도 법원들은 “disability”나 “handicap”이 HIV 또는/및 AIDS를 포함하는 
것으로 해석한다. 캐나다의 13개 관할의 인권법에서는 HIV를 명시하고 있지 않지만, 인권위원
회, 각급 법원들은 이 법들 중 장애차별금지 조항이 실제 혹은 간주되는 HIV 혹은 AIDS 상황
을 보호한다고 판단하였다. 캐나다 대법원은 “사회적 모델”을 반영하며 “인권법에 사용된 정의
의 표현이 무엇이든, 캐나다 법원은 특정 배타적 관행(즉, 기능적 제한의 실제적 존재)에 대한 
객관적인 근거뿐만 아니라 그러한 제한의 존재에 관한 주관적이고 잘못된 인식을 고려하는 경
향이 있다. 따라서 법원은 기능적 한계를 초래하지는 않지만 선천적 신체 기형, 천식, 언어 장
애, 비만, 여드름 그리고 최근에는 HIV 양성과 같은 다양한 질병이 차별의 근거가 된다는 것을 
인정했다”22)고 관찰하였다.

또는 부분손실, c) 질병, 질환을 유발하는 신체 조직의 존재, d) 질병, 질환을 유발할 수 있는 신체 조
직의 존재, e) 신체 부분의 기능 부전, 기형 또는 상처, f) 장애나 기능 부전 중 그것을 가진 자와 없는 
자를 다르게 인식하도록 유발하는 것, g) 사람의 사고 과정, 현실 인식, 감정 혹은 판단 또는 그로 인
한 정신장애행동에 영향을 주는 장애, 질병 또는 질환을 포함한다고 규정. 

22) Quebec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) v. Montreal 
(City); Quebec (Commission des droits de la personne et des droits de la jeunesse) v. 
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미국도 비슷한 경우이다. 미국 1990년 장애차별금지법은 “(A) 신체적 또는 정신적 손상으로 
인하여 하나 이상의 중요한 활동에 제약을 받는 경우 (B) 그와 같은 손상의 기록을 가지고 있
는 경우 (C) 그러한 손상을 가지고 있다고 여겨지는 경우”의 경우를 장애로 보고 있었다. 미국
연방대법원은 HIV 감염인 여성이 치과진료를 차별받은 사건인 1998년 Bragdon v. Abbott 판
결23)에서 HIV 감염(증상이 없는 기간을 포함하여)이 임신이라는 중요한 생활 활동에 제약을 주
는 장애에 해당한다고 보았는데, 사실 이 판결 이전부터도 민권법의 연방이행기구인 평등고용
기회위원회에서는 HIV 감염이 포함되는 것으로 해석하고 있었다. 또한 미국의 많은 주와 시의 
인권법, 차별금지법에는 차별금지 사유 중 장애 혹은 HIV 상황을 포함시키는 명시적 형태 혹은 
묵시적인 형태로 보호하고 있다. 의료단체의 자율적 규범도 규범체계를 형성하고 있는데, 미국
의료협회(American Medical Association)와 미국상담협회(American Counseling 
Association)를 비롯한 많은 보건의료단체의 선언에서 환자들에게 HIV 상황이나 어느 차별금
지사유에 의하여 환자에게 서비스를 제공하는 것을 거부할 수 없음을 명확히 하고 있었다.

독일의 경우도 이러한 예를 따랐다. 2013년 독일 연방대법원은 HIV 감염인인 제약회사 연구
직 직원이 회사의 정당한 편의제공으로 ‘무균실’에서 일할 수 있었는지 그의 해고 여부의 정당
성을 다툰 사건에서, 독일동등대우법 하에서 무증상의 HIV 감염인인 노동자도 “장애”를 가지고 
있고 장애차별 주장을 할 수 있다고 하였다.24) 독일동등대우법에서는 "그들의 신체 기능, 정신 
능력 또는 심리적 건강이 각 연령대의 전형적인 상태에서 6개월 이상 벗어날 가능성이 높으며" 
“그러므로 사회생활에의 참여가 제한되어있을 가능성이 높은 경우”를 장애로 본다.

2. HIV/AIDS 상태에 기반한 차별 금지

다른 접근 방법은, 다소 장애와 유관개념이기는 해도 HIV 자체를 좀 더 떨어진 개념으로 다
루는 것이다. 이러한 접근은 감염인 당사자의 욕구에서 오기도 한 것인데, 단지 HIV 감염 자체
만으로 노동 같은 기능에서 한계를 가지고 있다는 관념을 강화시키는 것을 피하고 싶었던 이유
도 있었던 것 같다. 남아프리카공화국의 초기 정책이 그러하다.25) “HIV 양성인 사람은 장애인
이 겪은 것과 유사한 사회적 차별을 겪는다. 그러나 이것은 반드시 장애가 있음을 의미하지는 
않는다. 그러므로 HIV는 장기간의 피로와 같은 증상이 정상적인 기능을 방해하는 경우가 아니

Boisbriand (City) 2000. 1 SCR 665, 2000 SCC 27
23) 미국연방대법원 Bragdon v. Abbott, 524 U.S. 624 (1998)
24) 독일연방대법원 2013. 12. 19. - 6 AZR 190/12 
25) 남아프리카공화국, Ministry in the Office of the Deputy President: The White Paper on an 

Integrated National Disability Strategy Pretoria: Office of the Deputy President; 1997.
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고는, 통합국가장애전략의 목적 상, 장애 정의에 포함되지 않는다.” 일반적으로 개발도상국가들
은 차별금지규범들이 존재하지 않거나 유명무실한 경우가 많아 AIDS 유행을 막기 위해 별도의 
“AIDS법”을 만드는 경우가 많았다. 남아공은 저개발국가 중 “AIDS법”을 가지고 있지 않은 특
이한 사례인데, 대신 HIV를 차별을 다루는 다양한 법적 문서에서 포함시키면서 HIV와 장애의 
관계를 인지(‘HIV가 장애의 원인이 될 수 있다’)하지만, HIV를 그냥 장애에 포함시키지 않고 
두 가지를 서로 구분하고는 있다.

HIV와 장애의 구분을 명확히 하는 다른 예로는 모리셔스가 있다.26) 모리셔스는 개발도상국
가의 “AIDS법”중에서 가장 진보적인 형태를 가지고 있다고 평가된다. 이 법은 HIV와 AIDS는 
장애는 아니라고 보지만, 실제 혹은 간주되는 HIV 감염이나 AIDS 진단에 대한 차별로부터는 
보호하며, 요건을 갖추면 장애연금을 받을 수 있게도 한다. “(1) HIV 감염인이거나 AIDS 진단
을 받은 사람은 그 자체만으로 장애 또는 무능력을 가진 것으로 간주되어서는 안 되며, 그의 
지위 또는 추정된 지위는 그 사람을 차별하는 근거로 사용되어서는 안 된다. (2) 제 (1)항은 연
금법의 운영에 영향을 미치지 않고, 연금법은 장애 급여를 받을 수 있는 장애 정도에 따라 사
람에게 특혜를 지급한다.”고 규정하였다.

위에서 봤듯이 장애법에 포함시키는 것이 유일한 대응 방식은 아니다. 하지만 분명한 것은 
유엔에이즈는 국내 장애법에 HIV를 포함시키는 것이 HIV 상태나 AIDS에 기반한 차별을 다루
는 데 가장 효과적인 방법 중 하나라고 본다.27) 최우선 목표는 HIV 감염인 및 다른 장애를 가
진 사람들이 차별을 당하지 않도록 효과적이고 적절한 보호를 보장하고, 그러한 차별이 발생했
을 때 그러한 차별을 진정하고 해결하는데 필요한 수단에 접근할 수 있도록 하는 것이기 때문
이다. 유엔에이즈는 이러한 법들이 가져야 하는 요소는 크게 아래와 같이 보고 있다.

- 무증상 감염에서 AIDS에 이르기까지 전 범위를 포함하여 HIV 감염인을 포함하여야 한다.
- HIV 또는 AIDS에 걸린 것으로 인식되는 사람들도 포함된다.
- HIV 감염인이거나 장래에 아프거나 건강 관리 또는 보험 비용이 증가할 수 있다는 이유만

으로 고용주와 서비스 공급자가 고용을 거부하거나 승진을 거부하거나 해고를 거부하거나 서비
스를 거부하는 것을 금지한다.

- 그들은 광범위한 공공 및 민간 부문 고용주 및 서비스 제공자에게 적용 가능하다.
- 고용차별금지법은 피고용인이 일을 할 자격이 있고 일을 적절하게 수행할 수 있는 능력이 

26) Mauritius HIV and AIDS Act 2006 
https://www.hsph.harvard.edu/population/aids/mauritius.aids.07.htm
27) United Nations Commission on Human Rights: Sub-Commission on Prevention of 

Discrimination and Protection of Minorities, "HIV/AIDS and Disability" Statement by the 
UNAIDS. 48 Session, August 1996 .



- 43 -

있는 것을 전제로 하지만, 고용주는 수행 능력을 촉진하기 위해 정당한 편의제공을 해야 한다.

정리하자면 비교법례를 통해볼 때, HIV 및 AIDS와 다른 형태의 장애 사이의 연관성에 대한 
세밀한 이해와 장애 정의에 대한 “사회적 모델”에 의한다면 (적어도 차별금지법의 입법목적 범
위 안에서) 차별 금지법에서 HIV 및 AIDS를 “장애”로 보는 것은 어렵지 않다.

물론 별도 법제 등 다른 접근법을 추구할 수도 있으며, 그것이 서로 보완적일 수도 있지만, 
기존 존재하는 법제에서 “장애”에 대한 사회적 모델에 기반하여 포섭하는 것이 감염인 차별 문
제를 해결하기 위한 핵심 수단인 것은 분명해 보인다.  

3. 일본

1) 법정 장애인으로서의 HIV 감염인

일본은 1980년대에 시작한 이른바 “약해(藥害) HIV 소송(비가열 혈액제제에 의해 주로 혈우
병 환자들이 HIV에 집단 감염됨에 따라 이어진 소송)” 이후 HIV 감염인에 대한 법정장애인 인
정에 관한 논의가 급물살을 타기 시작했다. 국가와 제약회사를 상대로 한 이 소송에서 소송상 
화해의 조건 중 하나로 HIV 감염인의 장애인 인정 등 HIV 감염인 의료 체제에 대한 협의가 등
장한 것이다. 

이후 일본 후생성은 감염내과 교수, 보건학 교수, 장애인 재활센터 총장 등 전문가들로 ‘장애 
인정에 관한 검토회’의 위원을 꾸리고, 1997년 5월부터 12월까지 9차례에 걸쳐 “장애 인정에 
관한 검토회”를 열어 적극적으로 HIV 감염인에 대한 장애인 인정에 대해 진지하게 검토하였다. 
이러한 일련의 검토회를 통하여 인간면역결핍바이러스에 의한 면역기능 장애에 따른 장애 정도 
등급 및 인정 기준이 작성되었다.28) 

28) 障害認定に関する検討会, 「ヒト免疫不全ウイルスによる免疫の機能の障害に係る身体障害認定に関する
検討報告書」, 1997. 12.

장애 인정에 관한 검토회 개최 경과29)

○ 제1회 검토회 (1997년 5월 1일) 
  · 에이즈 소송 경과   · 현행 장애 인정 고찰   · HIV 감염인의 상황
○ 제2회 검토회 (1997년 6월 10일)

[표 13] 일본 HIV 감염인 장애 인정에 관한 검토회 경과
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이 보고서의 내용에 따라 1997년 12월 후생성은 1998년부터 HIV 감염인을 법정장애인으로 
인정한다고 발표하였고, 1998년 4월부터 시행되기 시작했다.30) 후생성은 HIV 감염에 의한 면
역기능 장애를 장애로 인정하는 의의로서, ①장애의 중증화를 방지하고 HIV 감염인의 생활을 
질적으로 향상시키기 위한 관점에서 복지서비스를 제공하는 것이 효과적이고, ②최근의 의학의 
발전에 따라 HIV 감염인은 일상생활의 제한을 겪더라도 장기간 생존하는 경우가 증가하고 있
으며, ③장애인복지법의 취지에 합치되는 장애개념, 즉 기능장애의 존재, 장애의 지속성, 자립
과 사회경제활동 참여의 가능성을 HIV 감염에 의한 면역기능 장애에도 적용할 수 있다는 점을 
들었다.31) 이어 일본에서는 1998년 1월 신체장애인복지법 시행령을 개정하여 HIV 감염에 의한 
면역기능 장애의 경우 장애등급 1급에서 4급에 해당하는 등급으로 장애인 등록을 하여 ‘신체장
애인수첩(身体障害者手帳)’을 발급받을 수 있게 되었다.

이처럼 처음 일본에서 HIV 감염인에 대해 법정 장애인으로 인정하게 된 취지는 주로 장애인
에 대한 복지 차원의 접근이었다.32) HIV 감염인 역시 신체장애인복지법 등의 장애복지 체계를 

29) 위의 보고서 참조. 
30) 厚生省 障害保健福祉部企画課, 「ＨＩＶ感染者の身体障害者認定について」, 報道発表資料, 1997. 12. 

16.
31) 위의 보도자료 참조.
32) 일본의 법정장애 판정체계 및 장애복지 프로그램과 HIV 감염에 대해서는, 이훈재 외, 「HIV 감염인 

지원강화를 위한 법정장애 인정제도의 타당성 조사」 , 대한에이즈예방협회서울특별시회, 2007, 65-69
쪽 참조.

  · HIV 감염인의 병태
○ 제3회 검토회 (1997년 7월 15) 
  · 환자 청문
○ 제4회 검토회(1997년 9월 16일) 
  · MSW 청문   · HIV 감염인 사례 연구
○ 제5회 검토회(1997년 10월 2일)
  · HIV 감염인의 증례 연구   · 현행 장애 인정 기준
○ 제6회 검토회(1997년 11월 4일)
  · 사례 연구의 정리   · 면역 기능 장애 인정 방침
○ 제7회 검토회(1997년 11월 18일)
  · 장애인에 대한 시책   · HIV 감염인에 대한 장애 인정 기준에 대해
○ 제8회 검토회(1997년 11월 25일)
  · HIV 감염인에 대한 장애 인정 기준에 대해   · 진단서 양식에 대해
○ 제9회 검토회 (1997년 12월 11일)
  · 장애 인정에 관한 검토회 보고서(안)에 대해   · 진단서 양식(안)에 대해
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활용할 수 있게 되었다. 2010년 3월 현재 HIV에 의한 면역기능 장애로 장애인 수첩을 교부받
은 사람들의 수는 10,294 명으로 HIV 감염인의 3분의 2에 달한다고 한다.33)

2) 차별 구제와 반차별정책, 장애인차별해소법

일본은 2013년 4월 장애인차별금지법제에 해당하는 「장애를 이유로 한 차별 해소의 추진에 
관한 법률(장애인차별해소법)」을 제정하여 2016년 4월부터 시행하고 있다. 일본 장애인차별해
소법은 장애 차별에 관한 새로운 구제절차를 마련하지 않고 있고, 민간 사업자에 대해서 자율
적 노력을 촉구하는 수준에 머무는 등 한국의 장애인차별금지법과 비교하여서도 개별적인 차별 
구제에 있어서 큰 변화가 생길지는 의문이다. 다만, 장애인차별금지법상 ‘정당한 편의 제공’과 
유사한 ‘합리적 배려’에 관한 조항을 삽입함으로써, 법원의 장애 차별의 판단에 관하여 이전보
다 나아간 법적 기준을 제시하게 될 것으로 보인다.

이러한 장애인차별해소법상 장애인의 정의는 “신체장애, 지적장애, 정신장애(발달장애를 포함
한다) 기타 심신 기능의 장애가 있는 자로서 장애 및 사회적 장벽에 의해 계속적으로 일상생활 
또는 사회생활에 상당한 제약을 받는 상태에 놓인 사람(제2조제1호)”으로서 이른바 ‘사회모델’
을 바탕으로 규정하고 있다. 이러한 정의는 장애인 등록에 관하여 등급을 명시하고 있는 신체
장애인복지법보다 넓은 것으로서, 신체장애인복지법에 따라 장애인으로 등록할 수 있는 HIV 감
염인의 경우 이 법률의 적용대상에 포함되는 것으로 해석된다. 일본 후생노동성에서 펴낸 「장
애인 차별 해소법 의료 사업자를 위한 지침」에서도 장애인차별해소법의 대상이 되는 장애인은 
장애인수첩 소지자에 한정하지 않는다고 해설하고 있고,34) ‘내부장애’로 HIV에 의한 면역기능 
장애를 포함하여 설명하고 있다.35) 

장애인차별해소법이 별도의 장애차별 구제절차를 마련하지 않음에 따라, 장애인 차별의 시정
은 기존의 차별구제 절차를 통해서 이루어질 수밖에 없다. 일본 내각부는 장애인차별해소법과 
관련하여 설명하면서, 차별이 발생하였을 때는 행정상담과 법무국 인권옹호위원에 의한 상담 
및 조사, 구제 등의 제도를 활용하여 체계의 정비를 도모한다고 안내하고 있다.36) 일본 정부의 
홍보 홈페이지의 “HIV · 한센병에 대한 편견 · 차별을 없애자” 페이지에서도 차별이나 인권침
해가 발생하였을 때에는 법무국 인권상담을 통해 인권옹호위원과 법무국 직원에 의한 상담을 
하도록 홍보하고 있다.37)38)

33) 
http://old.habatakifukushi.jp/hiv_medical_welfare/medical_treatment_welfare_system/hiv_63.
html

34) 厚生労働省, 「障害者差別解消法療関係事業者向けガイドライン」, 2015, 2쪽 참조
35) 위의 지침, 20쪽 참조
36) http://www8.cao.go.jp/shougai/suishin/law_h25-65_qa_kokumin.html
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3) HIV 감염인 의료 차별과 예방 노력

일본에서는 HIV 감염인에 대한 치료가 300여 개소의 거점병원을 중심으로 공적 의료기관에
서 거의 독점적으로 이루어지고 있는 실정이다. 거점병원(エイズ診療拠点病院)이나 협력병원(エ
イズ診療連携病院, 거점병원과 연계하여 정신과, 소아과, 치과 등의 의료를 제공하는 병원)을 
제외하고는 HIV 감염인에 대한 진료나 의료적 조치의 경험이 부족하고, HIV/AIDS에 대한 인
식도 낮은 것으로 보인다. 

일본에서 2011년에 실시된 인공투석시설을 대상으로 한 조사에서는 1552개소 중 HIV 감염
인의 수용 경험이 있는 곳은 6%에 불과하였고, 수용 경험이 없는 시설의 54%는 "앞으로도 받
아들이기 어렵다"고 답변한 것으로 나타났다. 그 이유로는 "전용 침대를 확보 할 수 없음", "다
른 통원 환자가 불안해하는 등의 풍문에 의한 피해가 걱정됨", "직원의 이해를 얻을 수 없음", "
다른 환자에 대한 감염이 걱정됨” 등을 들었다고 한다.39) 2014년에는 고치현의 치과진료소가 
HIV 감염인 치료를 거부해 물의를 빚기도 하는 등40) 일본에서 역시 진료거부 등의 의료차별 
사건이 이슈가 되고 있다.

이러한 사건들이 법제도적인 문제로 불거지지 않더라도, 거점병원 등에서는 관할 지역의 치
과에 대해 연수를 실시하고 협조를 구하는 등 적극적인 조치를 취하고 있다. 국가와 지방정부 
차원에서 의료·개호 종사자와 투석 시설, 치과 병원 등을 대상으로 연수를 실시하고,41) 2010년
에는 일본투석의사회와 일본투석의학회가 공동으로 HIV 감염인 투석 의료지침 개발그룹을 꾸
려 「HIV 감염인 투석 의료지침」을 만들어 배포하기도 하였다.42) 

이밖에도 일본은 국가적으로 의료차별 예방을 위한 가이드라인들을 펴내고 있다. 예를 들어, 
2016년에는 “후생노동성 과학연구비 보조금 에이즈 정책 연구 사업” 중 “HIV 감염 의료 체제
의 정비에 관한 연구”의 일환으로 “치과 의료 체제 정비에 관한 연구”를 진행하여 『HIV 감염
인 치과 치료 가이드북』을 발간했다.43) 이 가이드북에서는 HIV에 대한 기초적인 지식과 함께 

37) http://www.gov-online.go.jp/useful/article/201108/3.html
38) 법무성 인권옹호기관 체계에 대해서는 다음 웹페이지를 참조.
   http://www.moj.go.jp/JINKEN/jinken120.html
39) 「HIVの感染が増える日本で＜治療差別＞！？ 病院の半数以上が「受け入れ拒否」, <Health Press>, 

2016. 9. 28.자. http://healthpress.jp/2016/09/hiv5.html
40) 「ＨＩＶ感染を理由に治療を拒否　県内の歯科診療所」, <朝日新聞>, 2014. 5. 8.자 
41) 같은 기사, <Health Press> 참조
42) HIV 感染患者透析医療ガイドライン策定グループ, 「HIV 感染患者透析医療ガイドライン」, 日本透析医

会・日本透析医学会, 2010.
43) 宇佐美雄司 외, 『HIV感染者の歯科治療ガイドブック』, 厚生労働科学研究費補助金エイズ対策政策研究
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감염예방을 위한 대책, 의료행위 중 HIV에 노출되었을 때의 대책 등과 함께 접수단계에서부터 
HIV 감염인의 감염사실이 노출되지 않도록 개인정보를 보호하여야 한다는 주의사항을 명시하
고 있다. 또한 말미에서는 모든 치과에서 HIV 감염인을 진료할 수 있다면서, 편견에 얽매이지 
않은 치과 진료가 치과계의 사회적 지위를 지키는 것이라는 점을 강조하고 있다. 

이처럼 일본에서는 HIV 감염인에 대한 의료차별을 막기 위해 국가적 차원에서 지원하면서, 
거점병원의 활동이나 전문기관의 협력으로 의료기관과 종사자들에게 정확한 지식을 전달하고 
HIV 감염인을 원활하게 진료할 수 있는 환경을 조성하고자 노력하고 있다.

4) 개호제도와 요양병원

일본의 개호제도는 40세 이상인 사람들에 대한 개호보험에 따른 개호와 장애인종합지원법에 
따른 개호가 분리되어 있다. HIV 감염인의 경우 장애인으로 등록하여 필요한 경우 장애인종합
지원법상 개호 급부를 받을 수가 있고 자립지원의료를 이용할 수가 있다. 개호급부는 주택개호, 
중증방문개호, 단기보호, 요양간호, 생활간호 등으로 구분된다.44) 이외에도 각 지방자치단체에 
따라 중증 장애에 대한 의료지원 제도가 있는 등 구체적인 의료나 개호의 지원은 지역별로 다
를 수 있다. 한편, 이러한 개호제도와 관련하여 서비스 제공자는 HIV 감염인에 대한 편견을 가
지거나 정확한 정보를 가지지 못할 수 있다. 따라서 일본에서는 후생노동성 산하 에이즈예방재
단을 통해 「HIV 감염인·에이즈 환자의 재택 의료·개호 환경 정비 사업」을 실시하여 방문 간호·
개호 직원들을 핵심 거점병원 등에 파견하여 현장연수를 실시하고 있다.45)

일본의 장기요양병원 체계에서 HIV 감염인만을 위한 요양병원은 따로 없고 개호노인 보건시
설, 요양원, 요양병상 보유 병원, 장애인 시설 등에서 HIV 감염인들 역시 장기요양을 위한 입
원을 하고 있다. 

이러한 시설들에 대한 연구로서 2005년부터 2006년 사이에 국립병원기구들이 공동으로 연구
한 바에 따르면, 답변을 제출한 3분의 1 정도의 시설(3,723개소) 중에서 HIV 감염인 입소 의뢰
가 있었던 시설은 65개소, 실제로 HIV 감염인을 수용한 시설은 27시설(41.5%)로 나타났다. 또
한 답변을 제출한 시설 중 HIV 감염인에 대한 수용의 허용기준을 마련하고 있는 시설은 1.6%
에 불과한 반면 수용을 고려하지 않는다고 응답한 시설은 75.5%에 달했다. HIV 감염인의 입소
의뢰를 받아들이지 못하는 이유로는 병원 내 감염의 위험과 불안, 진료경험의 부족, HIV 감염

事業 HIV感染症の医療体制の整備に関する研究 歯科の医療体制整備に関する研究, 2016.
44) 후생노동성 홈페이지 참조.
 http://www.mhlw.go.jp/bunya/shougaihoken/service/taikei.html
45) 公益財団法人エイズ予防財団, 「HIV感染者・エイズ患者の在宅医療・介護の環境整備事業 実地研修事

業事務処理要領」, 2016 참조
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인에 대한 진료경험 부족, 의료비와 관련한 경영상의 문제 등을 든 것으로 조사되었다. 이러한 
결과에 대해 연구진들은 장기요양시설에서 HIV 감염인을 받아들이기 위해서는 종사자들에 대
한 적극적인 연수활동 등의 교육이 가장 중요하고, 거점병원과의 긴밀한 협력을 취할 수 있는 
체계를 만드는 것이 필요하다고 보았다.46)

이와 관련하여 일본에서는 사회복지시설이나 재택요양지원 담당자들에 대한 교육용자료들 역
시도 제작도 이루어지고 있다. 2006년 후생노동성 과학연구비 보조금 「HIV 감염의 의료 체제
의 정비에 관한 연구」 중 "HIV 의료포괄 의료체제 정비 - MSW의 입장에서"의 연구 성과를 근
거로 2007년에 발간된 『사회복지시설과 HIV 감염인』은 사회복지시설을 대상으로 HIV 감염인
의 수용에 관한 정보를 제공하고 있다47). 이 책자는 장애를 가지거나 개호를 요하는 HIV 감염
인이 늘어나고 있는 반면 안정된 요양시설로서 중요한 자원인 사회복지시설이나 요양형 병상군
에서 HIV 감염인에 대한 수용거부가 보고되고 있다는 점에 주목하면서, ① HIV 감염인을 수용
한 시설의 이야기를 육성으로 담은 5편의 체험담, ② HIV/AIDS에 관한 기초 지식, ③ 시설 표
준 감염예방 프로그램 소개, ④ 변호사가 작성한 시설과 HIV 감염 관련 법률 Q&A 등을 내용
으로 담았다. 

2011년에는 위 안내서와 마찬가지로 후생노동성의 에이즈 연구사업 지원에 근거해 『사회복
지시설에서 일하는 여러분에게 – HIV/AIDS에 대한 올바른 지식』이 발간되었다.48) 이는 2011
년 후생노동성 과학연구비 보조금 에이즈 연구사업의 일환으로 이루어진 "장기요양자의 수용에 
있어서 복지시설의 과제와 대책에 관한 연구"에 근거한 책자로서, 이 안내서에서는 HIV/AIDS
에 대한 기초지식, 표준 감염예방 프로그램 소개와 함께 HIV 감염인 수용에 관한 복지시설의 
시설장과 담당자가 가지게 되는 다양한 의문과 불안을 해소하기 위한 정보를 제공하고 있다. 
또한 이 책자는 HIV 감염인의 수용 요청에서부터 복지시설이 안정된 지원체제로 이행할 수 있
도록 그 흐름을 구체적으로 소개한다. 또한 2012년 국립병원 오사카의료센터는 2011년 후생노
동성 과학연구비 보조금 에이즈 대책 연구사업을 기초로 재택요양 지원 담당자들을 대상으로 
한 재택간호, 방문개호 제공 등에 관한 안내책자를 발간하기도 했다.49)

46) 永井英明 외, 「長期療養が必要なHIV感染者の実態調査と療養支援対策の検討」, 『IRYO』 Vol.62 No. 
11, 2008. 11. 참조

47) 小西加保留 외, 『社会福祉施設とHIV陽性者』, 平成18年度厚生労働省科学研究費補助金「HIV感染症の
医療体制の整備に関する研究」, 2007.

48) 山内哲也 외, 『社会福祉施設で働くみなさんへ HIV/エイズの正しい知識 ～知ることから始めよう～』, 
平成 23 年度 厚生労働科学研究費補助金 エイズ対策研究事業, 2011.

49) 『在宅療養を支えるみんなに知ってほしいこと』, 独立行政法人国立病院機構大阪医療センター, 2012.
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제3절 HIV/AIDS 관련 의료차별과 관련한 국내 법률

1. 생명권, 건강권에 대하여 차별받지 않을 권리

인간의 생명은 고귀하고, 이 세상에서 무엇과도 바꿀 수 없는 존엄한 인간존재의 근원이다. 
대한민국 헌법은 생명에 대한 권리에 대하여 명문의 규정을 두고 있지는 않다. 그러나 생명권
이 기본권 중의 기본권임은 의심할 바 없다. 헌법재판소도 생명권을 “인간의 생존본능과 존재
목적에 바탕을 둔 선험적이고 자연법적인 권리로서 헌법에 규정된 모든 기본권의 전제로서 기
능하는 기본권 중의 기본권”으로 인정하고 있다.50)

생명권을 보장받기 위하여 필요한 사항 중 하나가 건강하게 사는 것이다. 대한민국 헌법은 
모든 국민은 보건에 관하여 국가의 보호를 받는다고 규정하고 있다(제36조 제3항). 건강권은 
국가에 대하여 건강한 생활을 침해하지 않도록 요구할 수 있을 뿐만 아니라 보건을 유지하도록 
국가에 대하여 적극적으로 요구할 수 있는 권리로 이해할 수 있다. 국가는 국민보건의 양적, 
질적 향상을 위한 제반 인적·물적 의료시설을 확충하는 등 높은 수준의 국민보건증진 의료정책
을 수립 시행하여야 할 의무가 있다. HIV 감염인에 대한 의료정책이 충분하지 않다면 국가에 
이에 대한 개선을 요구할 수 있는 것이다.

또한 대한민국 헌법은 누구든지 성별·종교 또는 사회적 신분에 의하여 정치적·경제적·사회적·
문화적 생활의 모든 영역에 있어서 차별을 받지 아니한다고 규정하고 있다(제11조 제1항). HIV 
감염인도 건강권에 대하여 차별받지 않을 권리가 있다. 그러므로 국가는 HIV 감염인에 대하여
도 다른 국민과 마찬가지로 높은 수준의 국민보건증진 의료정책을 수립 시행하여야 할 의무가 
있다. 그리고 국가는 HIV 감염인이 기본적인 보건서비스를 누릴 수 있도록 HIV 감염인에 대한 
의료차별을 금지하는 의무가 있다. 이와 관련한 우리나라 법률을 살펴본다.

2. 「의료법」 및 「응급의료에 관한 법률

의료에 대한 기본법이라 할 수 있는 「의료법」은 의료차별에 대한 명시적인 조항을 두고 있지
는 않다. 다만, 제15조 제1항에서 “의료인은 진료나 조산 요청을 받으면 정당한 사유 없이 거
부하지 못 한다”고 규정하여 진료거부를 금지하고 있다. 이를 위반한 자는 1년 이하의 징역이
나 500만원 이하의 벌금에 처한다(같은 법 제89조). 「의료법」 제177조 제2항에 따라 전문과목
을 표시한 치과의원만 「의료법」 제15조 제1항의 예외로 표시한 전문과목에 해당하는 환자만을 

50) 헌법재판소 1996. 11. 28. 선고 95헌바1 결정
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진료하여야 한다( 같은법 제177조 제3항).

응급환자에 대한 진료거부는 보다 엄격히 금지되고 있다. 「의료법」 제15조 제2항은 “의료인
은 응급환자에게 「응급의료에 관한 법률」(이하 「응급의료법」)에서 정하는 바에 따라 최선의 처
치를 하여야 한다”고 규정하고 있고, 「응급의료법」 제6조 제2항은 “응급의료종사자는 업무 중
에 응급의료를 요청받거나 응급환자를 발견하면 즉시 응급의료를 하여야 하며 정당한 사유 없
이 이를 거부하거나 기피하지 못 한다”고 규정하고 있다. 이를 위반한 응급의료종사자는 3년 
이하의 징역 또는 3천만원 이하의 벌금에 처해질 수 있고(「응급의료법」 제60조 제2항), 보건복
지부장관으로부터 면허 또는 자격취소나 6개월 이내의 면허 또는 자격정지 처분을 받을 수 있
다(같은 법 제59조 제1항).

3. 「후천성면역결핍증예방법」

우리나라에서 HIV 감염인에 대하여 가장 구체적으로 규정하고 있는 법은 에이즈예방법이다. 
이 법은 후천성면역결핍증의 예방·관리와 그 감염인의 보호·지원에 필요한 사항을 정함으로써 
국민건강의 보호에 이바지함을 목적으로 한다(에이즈예방법 제1조). 이 법은 감염인의 신고 및 
보호(제2장), 검진(제3장), 감염인의 보호·지원(제4장) 등을 규정하고 있다. 에이즈예방법 또한 
의료차별에 대하여 명시적인 조항을 두고 있지는 않다. 다만, 이 법 제3조는 국가·지방자치단체 
및 국민의 의무를 밝히고 있는데 HIV 감염인에 대한 차별금지를 찾을 수 있다. 이에 따르면 국
가와 지방자치단체는 후천성면역결핍증의 예방·관리와 감염인의 보호·지원을 위한 대책을 수립·
시행하고 감염인에 대한 차별 및 편견의 방지와 후천성면역결핍증의 예방을 위한 교육과 홍보
를 하여야 하며(에이즈예방법 제3조 제1항), 국가·지방자치단체 및 국민은 감염인의 인간으로서
의 존엄과 가치를 존중하고 그 기본적 권리를 보호하며, 이 법에서 정한 사항 외의 불이익을 
주거나 차별대우를 하여서는 아니 된다(같은 조 제4항). 특히, 사용자는 근로자가 감염인이라는 
이유로 근로관계에 있어서 법률에서 정한 사항 외의 불이익을 주거나 차별대우를 하여서는 아
니 된다(같은 조 제5항).

4. 「국가인권위원회법」

「국가인권위원회법」은 국가인권위원회를 설립하여 모든 개인이 가지는 불가침의 기본적 인권
을 보호하고 그 수준을 향상시킴으로써 인간으로서의 존엄과 가치를 실현하고 민주적 기본질서
의 확립에 이바지함을 목적으로 한다(같은 법 제1조). 이 법은 합리적인 이유 없이 장애51), 병
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력 등을 이유로 고용(모집, 채용, 교육, 배치, 승진, 임금 및 임금 외의 금품 지급, 자금의 융
자, 정년, 퇴직, 해고 등을 포함한다), 재화·용역·교통수단·상업시설·토지·주거시설의 공급이나 
이용, 교육시설이나 직업훈련기관에서의 교육·훈련이나 그 이용과 관련하여 특정한 사람을 우
대·배제·구별하거나 불리하게 대우하는 행위를 ‘평등권 침해의 차별행위’로 규정하고 있다(같은 
법 제2조 제3호). 국가인권위원회는 차별행위에 대한 조사와 구제를 수행한다(같은 법 제19조). 

국가인권위원회가 진정을 조사한 결과 차별행위가 일어났다고 판단할 때에는 피진정인, 그 
소속 기관·단체 또는 감독기관의 장에게 조사대상 차별행위의 중지, 원상회복·손해배상·그 밖에 
필요한 구제조치, 재발방지조치, 법령·제도·정책·관행의 시정 또는 개선 등을 권고할 수 있다
(「국가인권위원회법」 제44조 제1항).

HIV 감염은 「국가인권위원회법」의 장애나 병력에 해당하고, 의료서비스는 용역의 이용에 해
당한다. 그러므로 HIV 감염인에 대한 의료차별은 국가인권위원회의 조사대상에 해당하고 국가
인권위원회는 해당 의료인이나 의료기관에 차별행위에 대한 구제조치를 권고할 수 있다.

5. 소결

지금까지 살펴본 법률의 내용을 요약하면 다음과 같다.

51) 신체적·정신적·사회적 요인으로 장기간에 걸쳐 일상생활 또는 사회생활에 상당한 제약을 받는 상태를 
말한다(「국가인권위원회법」 제2조 제4호)

법률 내용

「의료법」 진료거부 금지 및 위반자에 대한 벌칙, 응급환자 처치의무

「응급의료법」 응급의료거부 금지 및 위반자에 대한 벌칙 및 행정제재

「후천성면역결핍증예방법」 HIV 감염인에 대한 차별금지

「국가인권위원회법」 장애·병력을 이유로 한 차별행위에 대한 조사 및 시정

[표 14] HIV 감염인 의료차별금지 법제



- 52 -

제4절 HIV/AIDS 관련 의료차별 판례, 결정례

1. 판례

법원에서 HIV 감염인에 대한 의료차별과 관련하여 판단한 경우는 아직 없는 것으로 보인다. 
HIV 감염인에 대한 판례로서 눈여겨 볼만한 판례로는 서울행정법원이 2008년 4월 16일 선고
한 2007구합24500 사건이 있다. 위 사건은 HIV에 감염된 외국인에 대하여 한 서울출입국관리
사무소장의 출국명령에 대한 취소소송이다. 서울행정법원은 HIV에 감염되었다는 이유로 국내 
체류 외국인을 출국하도록 한 명령은 그 처분으로 보호하고자 하는 전염병 예방이라는 공익의 
달성 여부가 확실하지 않은 반면, 외국인의 거주·이전의 자유, 가족결합권을 포함한 행복추구권 
등을 심각하게 침해하여 사회통념상 현저하게 타당성을 잃은 것으로서 재량권을 일탈·남용한 
위법이 있다고 하였다.52) 서울행정법원이 이 사건 판결문에서 출국명령의 재량권 일탈·남용의 
근거로 제시한 사정은 의료차별을 판단하는 데에도 시사하는 바가 있다. 서울행정법원은 판결
문에서 ①후천성면역결핍증의 원인 바이러스인 HIV 바이러스는 특정한 경로로만 전염되는 것
으로서 일상적인 접촉으로 전염될 가능성이 거의 없는 점, ②HIV 확산 방지라는 관점에서 볼 
때 사회적으로 더욱 위험한 것은 HIV 감염이 확인된 경우보다 오히려 감염여부 자체가 확인되
지 아니한 경우이고, HIV 감염이 확인되었다는 이유만으로 바로 불리한 처분을 받는다는 인식
이 확산될 경우 잠재적 감염인들이 검사를 기피함으로써 사회 전체적으로 오히려 역효과를 나
타낼 가능성이 높은 바, 결국 감염인의 인권을 보호함으로써 자발적인 검사 및 치료를 받을 수 
있도록 하고, 스스로 감염 사실을 밝히고 전염 방지를 위한 생활수칙을 지키도록 유도하는 것
이 HIV 확산 방지에는 오히려 효과적일 수도 있다는 점을 분명히 하였다. 

2. 결정례

국가인권위원회는 HIV 감염인에 대하여 수술용 특수장갑이 없다는 이유로 수술 일정을 잡지 
않고 전원 조치한 경우와 가림막이 없다는 이유로 수술을 거부한 경우를 병력에 의한 차별에 
해당한다고 판단하였다. 

- 11진정0034200 대학종합병원의 HIV 보유자에 대한 수술거부
진정인은 HIV 보유자로 2010. 12. 서울시 △△구 △△동 소재 ○○○○병원에서 좌측고관절 

전치환술 진단을 받아 수술을 요청했으나, 병원측에서는 HIV 보유자의 수술 시필요한 특수장갑
이 없어 수술이 어렵다며 일정을 잡지 않고 전원을 권유하였다. 국가인권위원회는 피진정인이 

52) 이 사건은 1심 판결의 취지대로 확정되었다. (대법원 2009. 1. 22. 선고 2008두21683 판결).
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수술용 특수장갑의 미비를 이유로 수술 일정을 잡지 않고 진정인을 전원 조치한 것은 병력(病
歷)을 이유로 의료서비스의 이용과 관련하여 합리적인 이유 없이 HIV 보유자를 배제한 행위로 
차별행위에 해당한다고 판단하였다. 국가인권위원회는 피진정인에게 향후 동일한 인권침해가 
발생하지 않도록 재발방지 대책을 수립하고, 해당 진료과 소속 의사 및 관련 업무 종사자를 대
상으로 HIV 보유자와 관련된 인권교육을 실시할 것을, 보건복지부 장관에게 HIV 감염인에게 
제공하는 의료서비스에서 차별이 발생하지 않도록 피진정인에 대한 관리감독을 강화할 것을 권
고하였다.

- 14진정0951100 종합병원의 HIV 감염인에 대한 중이염 수술 거부
피해자는 HIV 감염인으로, ○○대학교 ○○○○○○○○병원 이비인후과에서 중이염 수술이 

필요하다는 진단을 받고 2014. 8. 29. CT 촬영을 하였다. 그러나 CT 촬영 결과를 확인한 이비
인후과 담당 교수는 같은 날 오후 피해자와 면담하는 자리에서 ‘뼈에 염증이 있어 이를 긁어내
면 피가 튀는데 이를 가릴 막이 설치되어 있지 않아, 수술을 해줄 수 없다’며 수술을 거부하였
다. 국가인권위원회는 이 사건 병원이 의료진에 대한 감염 예방 및 환자의 치료받을 권리가 상
충되지 않는 방안을 모색하지 않은 채 피해자의 수술을 시행하지 않은 것은 합리적 이유 없이 
HIV 감염인을 차별한 행위라고 판단하였다. 다만 피진정인이 향후 유사한 수술을 시행할 수 있
도록 자체적인 방안을 마련하였고 관련 규정에 대한 지속적 교육 시행 계획을 밝히는 등 재발
방지 조치를 취하였다는 이유로 해당 진정은 기각하였다. 한편, 의료인의 의식과 관행 개선을 
위해 보다 실질적이고 효과적인 정책 수립을 위해 주무부처의 장인 보건복지부 장관에게 좀 더 
실효성 있는 국가 차원의 재발방지 대책 마련을 권고하였다.
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제5절 의료차별에 대한 구제

1. 「의료법」 및 「응급의료법」에 따른 구제

「의료법」 제15조 제1항은 의료인의 진료거부를 금지하고 있고, 같은 법 제89조는 이를 처벌
하고 있다. 응급환자에 대하여 응급의료를 거부한 경우에는 「응급의료법」에 따라 처벌할 수 있
다. 그러므로 HIV 감염인이 진료거부를 당한 경우는 해당 의료인에 대하여 고소할 수 있다. 그
러나 의료인을 처벌하기 위해서는 그가 진료를 거부한 데에 정당한 사유가 없었다는 점이 입증
되어야 하는데, 현실적으로 이를 입증하기가 쉽지 않다. 그래서 「의료법」 등에 따른 구제는 실
효성이 크지 않다고 사료된다.

2. 「국가인권위원회법」에 따른 구제

HIV 감염은 면역기능 저하(신체적 요인)를 불러 오고, 성생활과 관련한 부정적인 평가(사회적 
요인)를 야기할 수 있다. 면역기능 저하와 부정적인 평가는 장기간에 걸쳐 영향을 주고 있고, 
본 연구를 비롯한 여러 선행연구에서 HIV 감염인들이 일상생활 또는 사회생활에 상당한 제약
을 받는 상태에 놓여 있음이 확인되고 있다. 그러므로 HIV 감염은 「국가인권위원회법」에 따른 
장애에 해당한다고 할 수 있다. 아울러 HIV 감염은 병력에도 해당한다. 의료서비스는 용역의 
이용에 해당한다. 그러므로 공적 의료기관이나 사적 의료 기관이 의료서비스를 제공하면서 합
리적인 이유 없이 HIV 감염을 이유로 HIV 감염인에 대하여 우대·배제·구별하거나 불리하게 대
우하는 것은 「국가인권위원회법」에 따른 차별행위에 해당한다. 

국가인권위원회는 HIV 감염인에 대한 의료차별을 조사할 수 있고, 차별행위로 인정한 경우에
는 구제조치 등을 권고할 수 있다. 이 경우 의료차별에 합리적인 이유가 있었는지가 쟁점이 될 
것이다. 국가인권위원회의 권고는 강제력이 있는 수단은 아니기 때문에 진정의 상대방이 권고
를 불이행할 수 있어 그 실효성에 의문이 제기된다. 하지만 진정의 상대방이 국가기관이나 공
공기관, 사회적 인지도가 큰 법인인 경우에는 사회적 평가를 제고하기 위해 권고를 이행하는 
편이다. 다만, HIV 감염인에 대한 의료차별은 그 상대방이 개인이거나 소규모 의료기관인 경우
가 많아 사회적 평가를 제고하기 위해 권고를 이행하기를 기대하기는 어렵다는 난점이 있다.
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제4장 HIV 감염인 대상 의료차별 경험 및 인식에 관한 실태조사 결과
제1절 설문조사

1. 조사 개요

1) 설문조사 대상

HIV 감염인 대상 의료차별 경험 및 인식에 관한 실태파악을 위한 설문조사는 HIV 확진을 받
은 사람을 대상으로 하였다. 온라인 설문조사 프로그램을 통해 참여하는 것이 어려운 고령의 
HIV 감염인을 고려하여 인쇄된 설문지에 직접 기입하는 방식으로 설문조사를 진행하였다. 크게 
두 가지 방법으로 조사참여자를 모집하였는데 첫 번째로는, HIV 감염인 자조모임에 소속된 회
원들이 모이는 장소에 가서 설문조사를 진행하였기에 자조모임 소속 회원들이 주요 대상이 되
었다. 다른 한편으로는 감염내과에 소속된 총 5개 종합병원의 상담간호사를 통해 설문을 진행
하였는데, 상담실에 방문하는 HIV 감염인 중 원하는 사람이 설문에 참여하고 이후에 작성된 설
문지를 연구진이 취합하였다. 설문조사에 협조한 감염내과는 서울, 경기, 충남 지역 등의 총 5
곳이다. 

2) 설문조사 내용

설문조사는 HIV 감염인이 진료, 입원이나 수술 등의 의료서비스를 이용하는 과정에서 발생하
는 차별경험을 주로 조사하였고, 가족, 직장, 학교에서 경험하는 차별과 의료서비스 이용과정에
서 경험하는 차별을 비교하였으며, 10년 전과 현재에 대한 비교도 진행하였다. 차별과 관련된 
경험과 인식을 함께 조사하였고, 개선방안에 대한 의견도 구하였다. 또한 건강과 영양에 대한 
상황과 욕구에 대한 조사를 아울러 실시하였다. 이는 HIV 감염인이 고령화되고, HIV/AIDS가 
만성질환화 되면서 항레트로바이러스제를 이용한 치료 이외에 필요한 건강관리의 범위가 커지
고, 점점 노인성 질환을 경험할 가능성이 많기 때문에 예방의학적 관점에서 HIV 감염인에게 필
요한 건강과 관련된 관리와 지원이 필요하기 때문이다. 

 
3) 설문조사 방법

설문지 개발은 HIV 감염인의 의료차별 등과 관련된 내용은 2009년 ‘에이즈 감염인의 생활 
및 지원 실태조사’, 2007년 ‘HIV/AIDS 감염인 법정장애인정타당성 검토연구 보고서’, 2005년 
‘HIV 감염인 및 AIDS 환자 인권상황 실태조사’ 설문지를 참고하였다. 참고로 2015년 국가인권
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정책기본계획(NAP) 권고안 마련을 위한 ‘병력자(HIV/AIDS) 실태조사 설문조사’는 2009년 조사
에 사용된 설문지와 대동소이하다. 또한 건강과 관련된 내용은 국민건강영양조사에서 진행하는 
설문내용을 일부 준용하였다. 

앞서 언급한바와 같이 1) HIV 감염인 자조모임 등에서 마련한 오프라인 모임 장소에 가서 
설문지에 직접 기입하는 방식과 2) 협조가능한 감염내과를 통해 상담간호사가 상주하는 상담실
에 방문하는 HIV 감염인을 대상으로 설문조사를 진행하였다. 참고로 고령, 장애 등으로 인해 
제한점이 있는 경우 연구진이나 상담간호사가 질문내용을 읽어주거나 참여자가 대답한 내용을 
대신 기입하기도 하였다. 

2. 인구학적 특성

설문조사를 마친 조사참여자는 총 208명이다. HIV 감염인 자조모임을 통해서 참여한 사람이 
137명, 감염내과 상담실을 통해서 참여한 사람이 총 71명이다. 

1) 성별

참여자의 90.2%가 남성, 7.3%가 여성이라고 답했고 트랜스젠더는 총 5명으로 2.44%를 차지
했다. 트랜스젠더의 경우 참여자가 너무 적어 남성과 여성을 따로 구분하여 표시하지 않았다. 
2015년 질병관리본부의 에이즈 통계(내국인 감염인)과 비교했을 때 성별 비율은 대동소이했다
(남 92.7%, 여 7.3%).

2) 연령

참여자의 연령은 21세에서부터 74세까지 분포되어 있다. 40~49세가 전체 32.2%를 차지하며 

　 빈도 (%)

남성 185 90.24

여성 15 7.32

트랜스젠더 5 2.44

합계 205 100

[표 15] 조사참여자의 성별
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가장 많고, 60세 이상은 8.7%, 30세 이하는 12%로 적은편이다. 2015년 에이즈 통계(내국인 
감염인 30대 이하 18.63%, 30대 21.81%, 40대 27.94%, 50대 20.92%, 60대 이상 12.59%)와 
비교해봤을 때 본 조사에 참여한 사람은 40~50대 비율이 비교적 높다.

3) 학력

조사 참여자의 학력은 51%인 과반수이상이 대학 졸업(재학, 중퇴 포함)으로 조사되었다. 고
등학교 졸업(중퇴 포함)이 36.1%, 중학교 졸업 이하가 13%를 차지했다. 

4) 혼인/동거 경험

참여자들의 가장 많은 비율인 47.8%는 혼인이나 동거의 경험이 없다고 응답했고, 혼인/동거 
중인 경우는 21.7%로 이혼/별거 중인 경우인 20.8%보다 조금 높았다. 

　 빈도 (%)

<30 25 12.0

30~39 41 19.7

40~49 67 32.2

50~59 57 27.4

60+ 18 8.7

합계 208 100

[표 16] 조사참여자의 연령

　 빈도 유효 퍼센트

중학교이하 27 13.0

고등학교 75 36.1

대학이상 106 51.0

합계 208 100

[표 17] 조사참여자의 학력
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5) 가족형태

참여자들의 과반 이상인 60.1%는 독거로 지낸다고 응답했다. 배우자/애인과 동거하는 경우
가 18.3%, 부모나 형제와 동거하는 경우가 17.3%로 뒤를 이었다. 

6) 거주지역의 규모

참여자의 89.9%인 절대 다수는 대도시에 거주한다고 밝혔고 군소도시에 산다고 응답한 사람
은 8.7%이다. 조사가 이루어진 지역이 대부분 서울을 비롯한 수도권에 편중되었다는 한계를 가
진다. 

　 빈도 유효 퍼센트

경험없음 99 47.8

혼인/동거 45 21.7

이혼/별거 43 20.8

기타(사별 등) 20 9.7

합계 207 100

[표 18] 조사참여자의 혼인/동거 경험

　 빈도 유효 퍼센트

독거 125 60.1

배우자/애인과 동거 38 18.3

부모/형제와 동거 36 17.3

기타(친구와 동거 등) 9 4.3

합계 208 100

[표 19] 조사참여자의 가족형태

　 빈도 유효 퍼센트

대도시 186 89.9

[표 20] 조사참여자의 거주지역 규모
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7) 기초생활수급 여부

참여자의 48.3%는 현재 기초생활수급을 받고 있고, 과거에 수급을 받았다는 응답자는 6.8%
이다. 

8) 직업

참여자 중에 직업으로 가장 많이 응답한 항목은 무직(46.2%)이고, 그 다음으로 사무/기술직
(14.9%), 판매/서비스직(7.2%) 등이다. 

군소도시 18 8.7

농어촌 3 1.4

합계 207 100

　 빈도 유효 퍼센트

그렇다 100 48.3

과거에 수급 14 6.8

아니다 93 44.9

합계 207 100

[표 21] 조사참여자의 기초생활수급 여부

　 빈도 유효 퍼센트

농림어업 1 0.5

판매/서비스 19 9.1

자영업 15 7.2

기능/숙련공 6 2.9

일반작업직 12 5.8

사무/기술직 31 14.9

교육직 5 2.4

경영/관리직 1 0.5

[표 22] 조사참여자의 직업
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9) 고용형태

직업이 있다고 응답한 참여자 중 대부분은 임금근로자로 73.2%를 차지했고 고용주/자영업 
18.6%, 무급가족종사자 8.2%였다. (*무직, 학생, 가정주부, 무응답 제외)

  

3. HIV 감염관련 사항

1) 확진 시기

조사에 참여한 이들 중 가장 많은 이들은 HIV 확진을 받은 지 5~10년 사이로 30.7%를 기록
했다. 그 뒤로 5년 미만이라고 응답한 이들이 30.2%, 그 다음으로 10~15년 사이가 25.4%를 
나타냈다. 

전문직 5 2.4

자유직 6 2.9

유흥업소종사 1 0.5

학생 7 3.4

가정주부 1 0.5

무직 96 46.2

기타 2 1

합계 208 100

　 빈도 유효 퍼센트

고용주/자영업 18 18.6

임금근로 71 73.2

무급가족종사 8 8.2

합계 97 100

[표 23] 조사참여자의 고용형태
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　 빈도 유효 퍼센트

5년 미만 62 30.2

5~10년 미만 63 30.7

10~15년 미만 52 25.4

15~20년 미만 16 7.8

20년 이상 12 5.9

합계 205 100

[표 24] 조사참여자의 확진 시기

 

2) 최초 CD4 수치

인체의 면역정도를 나타내는 CD4 림프구의 수치는 HIV 감염인의 건강을 측정하는 중요한 
지표이다. HIV 감염을 처음 확인했을 때 측정했던 CD4 수치에 대한 질문은 확진 당시 HIV 감
염인의 건강 상태를 짐작하게 해준다. 참여자 중에서 CD4 수치가 200 이하였다고 답한 이들이 
35.8%로 가장 많았다. 이는 조기에 발견하지 못했던 HIV 감염인이 많다는 것을 짐작할 수 있
다. 반대로 비감염인과 비슷한 수치인 500이상에 해당한다고 응답한 이들도 33%로 적지 않았
다. 

　 빈도 유효 퍼센트

<200 63 35.8

200-349 34 19.3

350-499 21 11.9

500+ 58 33

합계 176 100

[표 25] 조사참여자의 최초 CD4 수치

3) 인지 경로

조사 참여자의 대부분은 다른 질병 검사를 하는 과정에서 알게 된 경우가 37.5%로 가장 높
았다. 그 다음으로는 자발적 HIV 검사가 22.1%로 그 다음 순위를 차지했고, 수술 전 검사를 
통해서 확인한 경우도 13.5%를 차지했다. 기타에 응답한 경우는 헌혈, 군 입대, 비자신청 신체 
검사, 구치소 등 수용시설 입소의 과정이나 파트너로 인한 인지 등의 응답이 있었다. 참고로 
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자발적 검사가 아니라 다른 질병으로 인한 검사로 처음 HIV 감염 사실을 알았을 때 당사자나 
의료인이 준비되지 않은 상황일 경우가 많아 대처하는데 어려움을 겪을 가능성이 증가한다. 

　 빈도 유효 퍼센트

질병검사 78 37.5

수술 전 기본검사 28 13.5

건강검진 20 9.6

보건소 성병검사 8 3.8

자발적 HIV 검사 46 22.1

기타 28 13.5

합계 208 100

[표 26] 조사참여자의 감염 인지 경로

4. 의료차별에 대한 경험과 인식

1) HIV 감염인으로서 의료기관을 이용할 때 겪을 수 있는 상황에 대한 본인의 경험적 느낌
이나 의견

참여자들은 의료기관을 이용할 때 겪을 수 있는 본인의 경험적 느낌이나 의견을 아래와 같이 
대답하였다. 76.2%에 달하는 응답자가 ‘다른 질병으로 병원 방문시 HIV 감염인임을 밝히기 어
려움’에 매우/대체로 그렇다고 답변하였다. 이는 사회에 만연한 HIV 감염인에 대한 낙인의 연
장선에서 이해해야 하는 답변이지만, 가장 질병에 대해서 과학적으로 이해할 것이라 기대되는 
병원에서조차 차별을 당할 것에 대한 두려움으로 인해서 자신을 드러내지 못하는 것이다. 이러
한 두려움은 기우가 아니라 실제로 벌어지는 진료거부 등의 차별사건으로 인해서 확인되고 있
다. 자신이 HIV 감염사실을 밝히길 원하고, 밝히는 것이 필요하다고 여겨질 때조차 진료거부에 
대한 우려 때문에 숨기는 것은 양질의 진료를 받는데 걸림돌이 될 수 있다. 이러한 인식을 감
염경과기간에 따라 보면 5~10년 사이에 있는 응답자가 가장 밝히기 어렵다고 응답했다.(5년 미
만 69.4%, 5~10년 미만 82.3%, 10년 이상 76.9%). 

치료를 위한 병원방문이 불편하여 대도시로 이사했다고 응답한 이도 35.8%로 높은 편이었
고, 특히 감염 경과기간이 10년 이상인 경우 46.8%의 응답을 보여서 이전 시기일수록 병원 접
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근성이 낮았으리라는 것을 짐작할 수 있다. 차트 등에 HIV 감염인임을 표시했다는 응답도 
27.7%로 높은 편에 속한다. 이 항목의 경우 감염 경과기간이 짧을수록 줄어드는 것을 볼 수 
있고(5년 미만 13.1%, 5~10년 미만 30.2%, 10년 이상 37.2%), 개인정보에 대한 보호가 보다 
나아지고 있다는 점을 짐작할 수 있다. 또한 타과 진료시 차별과 본인 의사에 반하여 처방전에 
HIV 감염을 표시한 것도 26.5%로 높은 편이며, 검사/수술에서 순서 밀린다는 응답도 24%에 
이른다. 이 또한 감염 경과 비율이 낮을수록 응답이 낮아지고 있음을 볼 수 있다. 

 

2) 차별에 대한 본인의 경험

매우/대체로 그렇다

　 경과기간(년)

　 <5 5~9 10+ 합계

검사/수술 순서 밀림
6 15 28 49

9.7% 23.8% 35.4% 24.0%

타과 진료 시 차별
10 13 31 54

16.4% 20.6% 38.8% 26.5%

간호사가 차별
7 9 17 33

11.3% 14.3% 21.5% 16.2%

방사선과나 검사실 직원의 차별
3 4 10 17

4.8% 6.3% 12.7% 8.3%

행정직원의 차별
3 6 11 20

4.8% 9.5% 14.1% 9.9%

HIV 감염인에 대해 수군거림
6 13 21 40

9.7% 20.6% 26.9% 19.7%

차트 등에 감염인 표식
8 19 29 56

13.1% 30.2% 37.2% 27.7%

다른 질병으로 병원 방문 시 
감염인임 밝히기 어려움

43 51 60 154

69.4% 82.3% 76.9% 76.2%

치료를 위한 병원 방문 불편하여 
대도시로 이사(희망)

18 18 37 73

29.0% 28.6% 46.8% 35.8%

내 의사 반하여 처방전 등에 HIV 
명시

11 14 29 54

17.7% 22.2% 36.7% 26.5%

[표 27] 의료기관 이용 시 느낌과 경험
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이 절의 문항은 최근 우리나라 의료기관에서 발생한 것으로 알려진 HIV 감염인에 대한 차별 
또는 인권침해 사례에 본인의 경험을 물은 것이다. 가장 많은 이들이 경험했다고 응답한 항목
은 치료/수술/입원 시 감염예방을 이유로 별도의 기구나 공간을 사용했다(40.5%)는 것이다. 
HIV/AIDS는 병원에서 감염병을 예방하기 위한 수칙 중에서 가장 보편적인 수준으로 모든 환
자에게 해당하는 방법으로 예방을 하도록 권고되는 질병이다. 그럼에도 청진기, 체온계, 식판 
등을 별도로 표시하거나 구별하는 사례가 보고되고 있고, 특수 장갑이 없어서 수술을 거부하거
나 진료실이 아닌 별도의 공간에서 진료행위가 이루어지는 사례도 있으며, 병원에 예약한 순서
와 상관없이 무조건 제일 마지막으로 배치되는 경우가 허다하다. 이는 그 다음으로 많이 응답
한 항목인 ‘HIV 감염사실 확인 후 약속된 수술을 기피하거나 거부했다(26.4%)’와도 연결되는 
지점이다. 한편 의료인의 동성애 등 성정체성에 대한 혐오 발언이나 차별적 태도도 21.6%가, 
공식적인 협진 경로 이외의 의료인에게 감염사실을 누설한 것도 21.5%가 경험했다고 응답했
다. 이러한 항목 또한 의료인이 HIV/AIDS를 여타의 ‘질병’이 아닌 특별한 것으로 대하고 있다
는 것을 반영한다. 한국사회에서 남성과 성관계를 갖는 남성(MSM)이 주된 취약그룹으로 보고
되고 있으나 그 취약성을 동성애로 등치시키고, 결국 동성애에 대한 부정적인 시각이 영향을 
미쳐 질병에 대한 낙인과 거부감으로 이어지고 있는 것이다. 의료인들이 가진 이러한 시각은 
일반 사회에 만연한 낙인과 큰 차이가 없다고 볼 수 있다. 특히 대부분의 차별경험은 감염 경
과가 오래된 이들일수록 점점 더 높게 나타나는데 ‘동성애 혐오 발언 등’은 5년 미만의 HIV 감
염인들도 많이 경험하는 것으로 나타나 여전히 강한 낙인이 작동하고 있다고 평가할 수 있다.  

요양병원의 입원거부는 대한노인요양병원협회에서 HIV 감염인의 입원을 반대한다는 공식적
인 입장을 내놓을 정도로 심각한 상황이지만 요양병원에 입소하기를 원하는 HIV 감염인이 상
대적으로 소수이기 때문에 차별 경험이 적게 보고되었다고 볼 수 있다. 

본인 경험이 '있다' 

　 경과기간(년)

　 <5 5~9 10+ 합계

HIV 감염사실 확인 후 약속된 
수술 기피/거부

7 16 30 53

11.5% 25.8% 38.5% 26.4%

HIV 감염사실 확인 후 약속된 
입원 기피/거부

5 13 19 37

8.3% 20.6% 25.0% 18.6%

공식적인 협진 경로 이외의 
의료인에게 감염사실 누설

4 16 23 43

6.6% 25.4% 30.3% 21.5%

치료/시술/입원 시 감염예방을 
이유로 별도의 기구나 공간  

사용

12 23 46 81

19.7% 36.5% 60.5% 40.5%

[표 28] 차별에 대한 본인의 경험
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3) 차별에 대한 지인의 경험

참여자들은 의료서비스 이용과정에서 발생하는 차별에 대해서 주변 지인이 경험한 것을 들어
본 적이 있냐는 질문에 아래와 같이 응답하였다. 가장 높은 응답을 보인 것은 본인 경험과 마
찬가지로 ‘치료/시술/입원 시 감염예방을 이유로 별도의 기구나 공간 사용(46.3%)’과 ‘HIV 감
염사실 확인 후 약속된 수술 기피/거부(35.5%)’였다. 한편 지인의 경험에서는 ‘HIV 감염사실 
확인 후 약속된 입원 기피/거부(31.1%)’와 ‘동행 또는 병문안 온 친척/지인에게 감염사실 누설
(29.4%)’로 본인 경험에 비해 높은 편이었다. ‘의료인의 동성애 등 성정체성에 대한 혐오 발언
이나 차별적 태도’도 29.2%로 상대적으로 높게 보고되었다. 또한 상대적으로 응답률은 낮지만 
‘요양병원 입원거부(23.7%)’, ‘사망 후 장례 과정 등에서 차별적 대우(16.8%)’에 대해서도 눈여
겨볼 필요가 있다. 

동행 또는 병문안 온 
친척/지인에게 감염사실 누설

2 6 22 30

3.3% 9.5% 28.6% 14.9%

철저한 본인확인 없이 직장 등 
제3자에게 감염사실을  부주의한 

방법으로 고지

0 5 14 19

0.0% 8.1% 18.2% 9.5%

요양병원 입원거부
1 6 4 11

1.6% 9.5% 5.2% 5.5%

의료인의 동성애 등 성정체성에 
대한 혐오 발언이나 차별적  

태도

9 14 20 43

15.0% 22.2% 26.3% 21.6%

금연클리닉 등 건강증진을 위한 
서비스 이용 기회의 제한

2 3 9 14

3.3% 5.0% 11.7% 7.1%

경험한 지인이 '있다' 

　 경과기간(년)

　 <5 5~9 10+ 합계

HIV 감염사실 확인 후 약속된 
수술 기피/거부

14 18 23 55

29.2% 36.0% 40.4% 35.5%

HIV 감염사실 확인 후 약속된 
입원 기피/거부

13 14 20 47

27.1% 30.4% 35.1% 31.1%

[표 29] 차별에 대한 지인의 경험



- 66 -

4) 차별 발생에 대한 보편성에 대한 인식

참여자들은 이러한 차별이 얼마나 흔하게 일어난다고 인식하는가라는 질문에 대해 아래와 같
이 응답하였다. 본인/지인의 경험에서도 가장 높게 나왔던 ‘치료/시술/입원 시 감염예방을 이
유로 별도의 기구나 공간 사용’을 40.5%로 가장 높게 꼽았고, HIV 감염사실 확인 후 약속된 
수술이나 입원일 기피/거부 했다는 응답이 각각 37.6%, 34.2%로 나왔다.  

공식적인 협진 경로 이외의 
의료인에게 감염사실 누설

10 16 18 44

20.8% 34.0% 30.5% 28.6%

치료/시술/입원 시 감염예방을 
이유로 별도의 기구나 공간  

사용

18 20 30 68

38.3% 41.7% 49.2% 43.6%

동행 또는 병문안 온 
친척/지인에게 감염사실 누설

12 11 22 45

25.0% 23.4% 37.9% 29.4%

철저한 본인확인 없이 직장 등 
제3자에게 감염사실을 부주의한 

방법으로 고지

10 9 11 30

20.8% 19.1% 18.6% 19.5%

요양병원 입원거부
8 11 18 37

16.7% 22.9% 30.0% 23.7%

의료인의 동성애 등 성정체성에 
대한 혐오 발언이나 차별적  

태도

13 16 16 45

27.7% 34.0% 26.7% 29.2%

금연클리닉 등 건강증진을 위한 
서비스 이용 기회의 제한

2 4 8 14

4.2% 8.5% 13.3% 9.0%

사망 후 장례 과정 등에서 
차별적 대우

5 7 14 26

10.4% 14.9% 23.3% 16.8%

'매우 흔함 또는 흔함' 

　 경과기간(년)

　 <5 5~9 10+ 합계

HIV 감염사실 확인 후 약속된 
수술 기피/거부

21 23 26 70

37.5% 41.1% 35.1% 37.6%

[표 30] 차별 발생에 대한 보편성 인식
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5) 심각성에 대한 인식

심각성에 대한 인식은 보편성에 대한 인식과 차이를 보였다. 가장 보편적으로 일어난다고 인
식되는 ‘치료/시술/입원 시 감염예방을 이유로 별도의 기구나 공간을 사용’하는 문제는 47.5%
로 상대적으로 심각성이 낮다고 조사되었다. 가장 심각하다고 인식되는 것은 ‘HIV 감염사실 확
인 후 약속된 수술이나 입원을 기피/거부하는 것’으로 각각 57.9%, 50.3%가 조사되었다. 또한 
‘요양병원의 입원거부’는 경험이나 보편성에서 상대적으로 낮은 응답을 보였지만 심각성에서는 
51.1%를 기록했다. 현재 많은 수의 사람들이 경험하는 것은 아니지만 별다른 대책이 없다는 
점에서 심각한 문제로 인식할 수 있다. 또한 ‘치료/시술/입원 시 감염예방을 이유로 별도의 공
간 사용’과 ‘의료인의 동성애 등 성정체성에 대한 혐오발언이나 차별적 태도’도 각각 47.5%, 
43.1%로 높은 응답을 보였다. 

HIV 감염사실 확인 후 약속된 
입원 기피/거부

23 18 23 64

41.1% 31.6% 31.1% 34.2%

공식적인 협진 경로 이외의 
의료인에게 감염사실 누설

9 12 16 37

16.7% 21.1% 22.2% 20.2%

치료/시술/입원 시 감염예방을 
이유로 별도의 기구나 공간  

사용

23 24 28 75

41.8% 42.1% 38.4% 40.5%

동행 또는 병문안 온 
친척/지인에게 감염사실 누설

7 8 13 28

12.7% 14.3% 17.8% 15.2%

철저한 본인확인 없이 직장 등 
제3자에게 감염사실을  부주의한 

방법으로 고지

5 6 11 22

9.1% 10.9% 15.1% 12.0%

요양병원 입원거부
20 22 24 66

37.0% 38.6% 32.9% 35.9%

의료인의 동성애 등 성정체성에 
대한 혐오 발언이나 차별적  

태도

14 17 20 51

25.5% 29.8% 27.4% 27.6%

금연클리닉 등 건강증진을 위한 
서비스 이용 기회의 제한

6 6 5 17

11.1% 11.1% 7.1% 9.6%

사망 후 장례 과정 등에서 
차별적 대우

9 14 13 36

17.0% 24.6% 18.3% 19.9%
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차별에 대한 보편성과 심각성의 인식을 비교해보았을 때 두 가지의 차이가 두드러지는 것은 
비밀누설이나 프라이버시 보호에 대한 측면과 사망 후 장례 과정 등에서 벌어지는 차별적 대우
와 관련된 것으로 볼 수 있다. 흔하지 않지만 한번이라도 경험했을 때 삶 전반에 미치는 영향
이 크기 때문에 심각성에서 높은 응답을 보인 것이라고 분석할 수 있다. 

5. 차별에 대한 인식

1) 차별 발생 빈도에 대한 인식

'매우 심각 또는 심각' 

　 경과기간(년)

　 <5 5~9 10+ 합계

HIV 감염사실 확인 후 약속된 
수술 기피/거부

35 34 37 106

64.8% 58.6% 52.1% 57.9%

HIV 감염사실 확인 후 약속된 
입원 기피/거부

32 28 31 91

59.3% 50.0% 43.7% 50.3%

공식적인 협진 경로 이외의 
의료인에게 감염사실 누설

24 25 24 73

44.4% 45.5% 33.8% 40.6%

치료/시술/입원 시 감염예방을 
이유로 별도의 기구나 공간 사용

24 30 32 86

44.4% 53.6% 45.1% 47.5%

동행 또는 병문안 온 
친척/지인에게 감염사실 누설

17 24 26 67

32.1% 42.1% 37.1% 37.2%

철저한 본인확인 없이 직장 등 
제3자에게 감염사실을  부주의한 

방법으로 고지

19 22 23 64

35.8% 39.3% 32.4% 35.6%

요양병원 입원거부
29 30 33 92

55.8% 52.6% 46.5% 51.1%

의료인의 동성애 등 성정체성에 
대한 혐오 발언이나 차별적 태도

22 27 29 78

41.5% 47.4% 40.8% 43.1%

금연클리닉 등 건강증진을 위한 
서비스 이용 기회의 제한

9 11 13 33

17.6% 20.8% 18.3% 18.9%

사망 후 장례 과정 등에서 차별적 
대우

16 21 22 59

31.4% 37.5% 31.0% 33.1%

[표 31] 차별에 대한 심각성 인식
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참여자들의 93.0%가 한국 사회 전반적으로 HIV 감염인에 대한 차별이 많거나 있는 편이라
고 응답하여, 매우 심각한 것으로 인식하고 있었다. 그런데 이러한 차별의 발생을 주변사람, 직
장, 학교, 의료기관으로 나누어 질문했을 때에는 차별이 발생하는 강도에 대해서는 각각의 영역
에 따라 다른 인식을 가지고 있었다. 직장의 경우 차별이 ‘매우 많다’가 ‘있는 편이다’ 보다 높
아서 직장에서의 차별 강도가 가장 심각한 것으로 인식하고 있다는 것을 알 수 있다. 학교는 
차별이 ‘매우 많다’와 ‘있는 편이다’ 사이의 편차가 상대적으로 적은 응답률을 보였고, 주변사람
의 경우에는 차별이 ‘있는 편이다’가 49.3%로, ‘매우 많다’ 33.7%에 비해 높다. 상대적으로 가
장 차별이 낮은 것으로 인식되는 곳은 의료기관으로 차별이 ‘있는 편이다’가 56.1%, ‘매우 많
다’가 22.9%로 둘 간의 차이가 가장 크다. 또한 차별이 ‘별로 없다’고 응답한 경우도 의료기관
과 주변사람의 경우가 각각 17.1%, 14.1%로 상대적으로 높았다. 직장과 학교에 비해 주변사람
이나 의료기관에서는 HIV 감염인이 자신을 드러내고, 사회에 만연한 낙인을 완화시킬 수 있는 
관계를 맺을만한 환경이 좀 더 조성되어 있으리라 분석할 수 있다.  

2) 차별 발생 빈도에 대한 과거와의 비교 인식

그렇다면 지난 10년과 비교해서 차별은 나아지고 있을까? 전반적인 차별이 ‘별 변화가 없다’
로 응답한 비율이 44.1%로 가장 높았고, ‘대체로 혹은 크게 개선되었다’가 39.2%, ‘매우 혹은 
대체로 심해졌다’가 16.7%로 조사되었다. 의료기관은 ‘대체로/크게 개선되었다’고 인식되는 비
율이 43.9%로 평균보다 높은 유일한 영역이다. 하지만 경미한 비율이라고 해도 ‘매우/대체로 
심해졌다고’ 응답한 비율도 19%로 평균보다 조금 높은 것을 볼 때 의료기관도 전반적인 상황
에 비해 차별이 많이 발생하는 곳이라고 볼 수 있다. 요양병원 입원 거부나 진료 거부 행태가 

전반적 주변사람 직장 학교 의료기관

매우 많다
105 69 99 76 47

51.2% 33.7% 48.8% 37.4% 22.9%

있는 편이다
86 101 84 93 115

42.0% 49.3% 41.4% 45.8% 56.1%

별로 없다
11 29 18 28 35

5.4% 14.1% 8.9% 13.8% 17.1%

전혀 없다
3 6 2 6 8

1.5% 2.9% 1.0% 3.0% 3.9%

전체
205 205 203 203 205

100.0% 100.0% 100.0% 100.0% 100.0%

[표 32] 차별 발생 빈도에 대한 인식
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현재 진행형이기 때문인 것으로 분석할 수 있다. 주변사람, 직장, 학교의 경우에는 모두 ‘별 변
화가 없다’거나 ‘매우/대체로 심해졌다’고 인식되고 있다. 

감염 경과에 따라 주변 사람들에 대한 인식은 5년 미만의 HIV 감염인의 경우 대체로/크게 
개선되었다는 응답이 평균보다 높다. 하지만 5~10년 미만의 HIV 감염인은 ‘매우/대체로 심해
졌다’는 응답이 25.4%로 평균보다 높았고, 10년 이상 된 HIV 감염인은 ‘별 변화가 없다’는 응
답이 52.5%로 나타났다. 최근 주변 사람들의 인식의 변화를 예상하면서도, 감염 경과가 오래된 
HIV 감염인이 느끼는 누적된 차별이 그만큼 강하다는 것을 짐작할 수 있다. 

HIV 감염인에 대한 의료기관에서의 차별에 대한 인식을 감염 경과에 따라 살펴보면 5년 미

　 　 경과기간(년) 전체

　 　 <5 5~9 10+ 　

감염인에 
대한 주변 
사람들의 
차별은 

10년전에 
비하여

매우/대체로 
심해짐 11 16 16 43

　 17.7% 25.4% 20.0% 21.0%

별 변화가 없다 28 29 42 99

　 45.2% 46.0% 52.5% 48.3%

대체로/크게 개선 23 18 22 63

　 37.1% 28.6% 27.5% 30.7%

전체 　 62 63 80 205

　 　 100.0% 100.0% 100.0% 100.0%

[표 34] 감염경과에 따른 주변사람들의 인식

전반적 주변사람 직장 학교 의료기관

매우/대체로 심해짐
　

34 43 58 59 39

16.7% 21.0% 28.4% 29.1% 19.0%

별 변화가 없다
　

90 99 110 111 76

44.1% 48.3% 53.9% 54.7% 37.1%

대체로/크게 개선
　

80 63 36 33 90

39.2% 30.7% 17.6% 16.3% 43.9%

[표 33] 차별 발생 빈도에 대한 과거와의 비교
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만의 HIV 감염인은 ‘별 변화가 없다’고 느끼는 경우가 43.5%로 평균보다 높은 응답을 보였고, 
10년 이상된 HIV 감염인은 ‘대체로/크게 개선되었다’고 느끼는 경우가 48.8%로 높았다. 이를 
통해서 의료기관에서의 차별이 다른 영역에 비해서 점차 개선되는 과정에 있다는 것을 엿볼 수 
있다. 하지만 5~10년 미만의 HIV 감염인은 ‘매우/대체로 심해진다’고 22.2%가 응답해 끊임없
이 발생하고 있는 의료기관에서의 차별의 심각성을 환기한다. 

6. 의료기관과 차별

1) 의료기관의 규모와 차별

참여자들은 동네병원, 중소병원, 대학/종합병원, 요양병원 등 중에서 규모가 작을수록 차별이
이 심각한 것으로 인식하고 있다. 이는 대학/종합병원의 경우 감염내과가 설치되어 있어서 
HIV 감염인을 진료할 기회가 상대적으로 빈번하고 그에 따라 차별적인 인식이 개선될 여지가 
높다고 볼 수 있다. 요양병원의 경우 3순위로 차별이 많이 일어나는 곳으로 보고되었지만, 요
양병원을 경험한 환자가 적은 것을 감안할 때 차별의 수준이 높은 것으로 볼 수 있다. 

　 　 경과기간(년) 전체

　 　 <5 5~9 10+ 　

감염인에 
대한 

의료기관에
서의 차별은 
10년전에 
비하여

매우/대체로 심해짐 9 14 16 39

　 14.5% 22.2% 20.0% 19.0%

별 변화가 없다 27 24 25 76

　 43.5% 38.1% 31.3% 37.1%

대체로/크게 개선 26 25 39 90

　 41.9% 39.7% 48.8% 43.9%

전체 　 62 63 80 205

　 　 100.0% 100.0% 100.0% 100.0%

[표 35] 의료기관 차별에 대한 인식

　 빈도 (%)

동네 의원 78 39.2

중소병원 50 25.1

[표 36] 의료기관의 규모와 차별
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2) 동네 의원에서의 차별 경험

참여자들은 최근 3년간 동네의원에서 차별을 경험하였는가의 질문에 17.3%가 감염상태와 연
관하여 의료서비스 거부를 경험하였다고 응답하였다. 

의료서비스 제공에 대한 거부를 경험한 이들이 구체적으로 기술한 답변을 보면 동네 의원 중
에서도 특히 치과에서의 진료 거부가 12건으로 두드러진다. 그 외에도 가정의학과, 감기, 내시
경 검사, 안과, 이비인후과, 피부과, 항문외과, 침시술, 상처부위에 대한 단순 소독 등에서 거부
된 사례가 보고되었으며 대부분 본인이 감염인이라는 사실을 밝혔을 때 적절한 설명이나 근거
없이 의료서비스 제공이 거부되는 사례가 상당수 발생하였다. 이러한 이유로 앞서 언급되었듯
이 많은 HIV 감염인들이 ‘다른 질병으로 병원 방문시 HIV 감염인임을 밝히기 어려움’을 가장 
큰 차별로 여기게 되는 것이다. 

3) 중소병원에서의 차별 경험

참여자들은 최근 3년간 중소병원에서 차별을 경험하였는가의 질문에 14.4%가 HIV 감염상태
와 연관하여 의료서비스 거부를 경험하였다고 응답하였다. 

대학/종합병원 26 13.1

요양병원 41 20.6

보건기관 4 2

합계 199 100

　 빈도 (%)

없음 131 63.3

있음-감염상태와무관 6 2.9

있음-감염상태와연관 36 17.4

의료서비스 이용안함 34 16.4

합계 207 100

[표 37] 동네 의원에서의 차별 경험
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의료서비스 제공에 대한 거부를 경험한 이들이 구체적으로 기술한 답변을 보면 중소 병원도 
동네 의원과 마찬가지로 치과에서의 거부가 11건으로 두드러진다. 또한 비뇨기과, 항문외과, 피
부과의 사례가 보고되었고 교통사고시 입원거부, 하지정맥류 등의 수술 거부 등이 나타났다. 

4) 대형/종합병원에서의 차별 경험

참여자들은 최근 3년간 대형/종합병원에서 차별을 경험하였는가의 질문에 8.2%가 HIV 감염
상태와 연관하여 의료서비스 거부를 경험하였다고 응답하였다. 대형/종합병원의 경우 규모가 
작은 병원에 비해서 차별 경험에 대한 응답률이 낮게 나왔지만 대형/종합병원에서 의료서비스 
제공을 거부당했을 때 다른 대안을 찾기 어렵다는 점에서 차별의 심각성이 높다고 볼 수 있다.  

의료서비스 제공에 대한 거부를 경험한 이들이 구체적으로 기술한 답변을 보면 주로 수술과 
시술, 검진 등에서 거부 사례가 발생하였고, 종합병원에서 타과나 마취과의 협진이 거부되었다
고 보고한 사례가 있었으며 응급실 입원시에도 다른 병원으로 전원을 요구한 사례가 있었다. 

　 빈도 (%)

없음 137 65.9

있음-감염상태와무관 5 2.4

있음-감염상태와연관 30 14.4

의료서비스 이용안함 36 17.3

합계 208 100

[표 38] 중소병원에서의 차별 경험

　 빈도 (%)

없음 160 77.3

있음-감염상태와 무관 1 0.5

있음-감염상태와 연관 17 8.2

의료서비스 이용안함 29 14

합계 207 100

[표 39] 대형/종합병원에서의 차별 경험
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5) 요양병원에서의 차별 경험

참여자들은 최근 3년간 요양병원에서 차별을 경험하였는가의 질문에 3.4%가 HIV 감염인이
라는 이유로 의료서비스 과정에서 차별을 경험하였다고 응답하였다. 전체 응답자인 205명 중에
서 7명이 요양병원으로부터 입원을 거부당하였다고 응답한 것인데, 적은 빈도수이지만 요양병
원에 입원하기를 원하는 HIV 감염인의 숫자 자체가 적은 것을 고려하였을 때 심각성을 고려할 
필요가 있다. 

6) 정신과에서의 차별 경험

참여자들은 최근 3년간 정신과에서 차별을 경험하였는가의 질문에 1.9%가 HIV 감염인이라
는 이유로 차별을 경험하였다고 응답하였다. 구체적으로 기술한 응답자의 경우 특정 광역시 3
곳의 대학병원, 종합병원의 정신과 입원을 거부당하였다고 응답하기도 있었다. 

7. 의료차별에 대처하기

　 빈도 (%)

없음 159 77.6

있음-감염 상태와 연관 7 3.4

의료서비스 이용안함 39 19

합계 205 100

[표 40] 요양병원에서의 차별 경험

　 빈도 (%)

없음 159 76.8

있음-감염상태와 무관 1 0.5

있음-감염상태와 연관 4 1.9

의료서비스 이용안함 43 20.8

합계 207 100

[표 41] 정신과에서의 차별 경험
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1) 차별/어려움에 대처

참여자들은 이러한 의료차별을 경험했을 때 도움을 청한 경험이 있는 경우가 29.9%로 나타
났다. 하지만 감염 경과가 5년 미만인 경우에는 19.4%로 상대적으로 낮은 응답을 보였다. 

2) 차별/어려움에 대한 도움 요청 여부 인지

참여자들은 의료서비스 이용과정에서 차별이나 어려움을 경험했을 때 어디에 도움을 청해야 
하는지 알고 있다고 한 경우가 78.2%로 상당수가 도움을 요청하는 방법을 알고 있는 것으로 
나타났으나 감염경과가 5년 미만인 경우 모른다고 응답한 비율이 24.2%로 높았다. 

　 　 경과기간(년) 전체

　 　 <5 5~9 10+ 　

차별/어려움에 
처했을 때 

도움 요청한 
경험

있다 12 21 28 61

　 19.4% 33.9% 35.0% 29.9%

없다 50 41 52 143

　 80.6% 66.1% 65.0% 70.1%

전체 　 62 62 80 204

　 　 100.0% 100.0% 100.0% 100.0%

[표 42] 도움을 청한 경험

　 　 경과기간(년) 전체

　 　 <5 5~9 10+ 　

차별/어려움에 
처했을 때 

도움 요청할 
곳(사람) 
아는지

안다 47 51 60 158

　 75.8% 81.0% 77.9% 78.2%

모른다 15 12 17 44

　 24.2% 19.0% 22.1% 21.8%

전체 　 62 63 77 202

　 　 100.0% 100.0% 100.0% 100.0%

[표 43] 도움 요청할 곳 인지 여부
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3) 차별/어려움에 대한 도움 요청 경로 인지

의료서비스 이용과정에서 차별과 어려움을 겪을 때 어디에 도움을 청해야 하는지 알고 있다
고 응답한 사람 중에서 구체적인 경로에 대해 복수응답으로 물었을 때 아래와 같은 응답을 보
였다. HIV 감염인 단체와 온라인 커뮤니티를 통해서 도움을 청할 수 있다고 응답한 사람이 
49.7%로 가장 많았고, 감염내과에 설치된 상담실을 통해 만날 수 있는 상담간호사라고 응답한 
사람도 46.3%를 기록했다. 그 다음으로 에이즈 관련 인권단체가 40.3%로 조사되었다. 34.2%
를 기록한 민간단체의 경우 대한에이즈예방협회나 한국에이즈퇴치연맹 등을 예시로 들 수 있
다. 그에 비해서 국가인권위원회, 국민권익위원회, 질병관리본부, 보건복지부 등 차별이나 인권
침해, 불이익 등에 대한 예방과 조사를 담당하고 있는 정부 기구의 경우에는 상대적으로 낮은 
비율의 응답을 볼 수 있다. 의료과정에서 발생하는 차별의 경우 민간단체나 HIV 감염인 단체 
등에서 직접 병원 등을 대응하는데 어려움이 있을 수밖에 없기에 정부와 공공기관의 노력이 더
욱 요청된다. 한편 상담간호사에 대한 응답이 높은 것은 주목할만한다. 감염내과 상담실의 역할
을 보다 강화한다면 의료기관 내 차별적 인식을 제고하고 감염인들의 건강을 증진하기 위한 다
각도의 역할을 부여할 수 있을 것으로 기대할 수 있다. 

4) 차별을 예방하기 위한 방법

참여자들은 의료차별을 예방하기 위한 방법에 대해 61.8%가 ‘(예비)의료인 인권교육’이 가장 
필요하다고 했고 그 다음으로는 19.1%가 ‘강력한 제제와 처벌’을 지적하였다. ‘정부 차원의 모
니터링’과 ‘별도의 신고장치 마련’에 대해서 각각 10.1%, 7.5%의 참여자가 응답하였다. 

감염 경과별로 보면 5년 미만의 HIV 감염인의 경우 ‘강력한 제재와 처벌’(27.9%)과 ‘별도의 
신고장치 마련’(13.1%)을 눈에 띄게 지적하였다. 10년 이상 된 HIV 감염인의 경우 정부 모니터
링의 중요성에 대해서도 유의미한 응답(14.1%)을 보였다.

　 　 경과기간(년) 전체

　 　 <5 5~9 10+ 　

차별을 
예방하기 

위해서 가장 
필요한 것

(예비)의료인 인권 
교육 33 41 49 123

　 54.1% 68.3% 62.8% 61.8%

별도의 신고장치 마련 8 2 5 15

　 13.1% 3.3% 6.4% 7.5%

정부차원의 모니터링 3 6 11 20

[표 44] 차별 예방 방법
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8. HIV 감염 이후 겪는 어려움 

참여자들은 HIV 감염 이후 겪는 어려움에 대해서 감염 경과, 연령, 기초생활수급 여부, 성별 
등에 따라 다양한 응답을 내놓았다. 조사 참여자들이 감염 이후 겪는 어려움에 대해서 1~3순위
로 응답하였고, 이에 대해서 1순위는 3점, 2순위는 2점, 3순위는 1점을 부여하여 점수로 환산
하였다. 전반적으로는 ‘감염사실이 알려질 걱정’(187점), ‘건강악화에 대한 불안감’(178점), ‘경
제적 어려움’(171점)을 가장 많이 답했고, ‘성생활/연애의 어려움’(113점), ‘주변인들로부터의 
차별과 소외’(109점)가 그 뒤를 이었다. 

특히 감염경과가 5년 미만인 참여자(61명)의 경우에는 ‘건강악화에 대한 불안감’(74점)을, 
5~10년 미만(62명)인 경우에는 ‘감염사실이 알려질 걱정’(68점), 10년 이상(80명)인 경우에는 
‘경제적 어려움’(98점)을 가장 어려운 요인으로 응답했다. 이러한 응답을 통해서 초기, 중기, 장
기 감염인들이 시기에 따라서 어떤 어려움을 겪고 있는지 예상할 수 있고, 나이듦에 따라서 경
험하는 어려움과도 상당부분 일치할 것으로 보이며 의료적 지원뿐만 아니라 사회적인 차별이나 
낙인에 대한 해소도 중요하다는 점을 알 수 있다. HIV 감염인이 초기부터 건강한 생활을 영위
할 수 있도록 의료적 지원이나 접근성이 충분히 확보된다면 일상생활이나 사회적 삶에도 큰 영
향을 미치기 때문에 전반적인 건강 증진을 위한 다각도의 노력 또한 중요하다고 할 수 있다.  

또한 연령으로 나누어봤을 때 30세 미만(25명), 30~40세 미만(40명) 모두 ‘건강악화에 대한 
불안감’(각각 32점, 45점)을, 40~49세 미만(67명)의 경우 ‘감염사실이 알려질 걱정’(67점)을, 
50~59세 미만(56명)의 경우 ‘경제적 어려움’(75점)을 가장 큰 어려움으로 지적하여 감염 경과와 
비슷한 양상을 보였다. 60대 이상(18명)의 경우는 ‘주변인들로부터의 차별과 소외’(27점)를 가
장 큰 어려움으로 꼽았는데 이는 여타 노인이 겪는 사회적 소외의 문제와 공통점을 인식하게 
하며 HIV 감염인이라는 이유로 더욱 사회와 단절된 삶으로 인해 어려움을 겪을 것으로 예상된

　 4.9% 10.0% 14.1% 10.1%

강력한 제재와 처벌 17 9 12 38

　 27.9% 15.0% 15.4% 19.1%

기타 0 2 1 3

　 0.0% 3.3% 1.3% 1.5%

전체 　 61 60 78 199

　 　 100.0% 100.0% 100.0% 100.0%
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다. 가족들이 외면하거나 요양병원에서 입원을 거부당하는 상황은 HIV 감염인에게 고령화와 질
병진전에 따라 두려움과 불안감의 요인이 될 것임을 짐작할 수 있다.  

* 어려움 정도(점수)는 우선순위에 따라 선택한 응답에 대해 1순위 응답은 3점, 2순위는 2
점, 3순위는 1점을 부여하여 합산한 것임.

한편 기초생활수급 여부에 따라 어려움에 대한 인식에 차이가 있다. 현재 기초생활수급을 받
고 있는 경우(100명)에는 ‘경제적 어려움’(137점), ‘감염사실이 알려질 걱정’(78점), ‘주변인들로
부터의 차별과 소외’(72점), ‘가족들로부터의 외면’(63점)을 지적했고, 과거 수급을 받았던 이들
(14명)의 경우에는 ‘건강악화에 대한 불안감’(15점), ‘주변인들로부터의 차별과 소외’(12점), ‘가
족들로부터의 외면’과 ‘성생활/연애의 어려움’(10점)을 지적했다. 비수급권자(91명)의 경우에는 
‘건강악화에 대한 불안감’(112명), ‘감염사실이 알려질 걱정’(103명), ‘성생활/연애의 어려움’(62
점), ‘직장 해고 걱정’(53점)을 꼽았다. 

<5 5~9 10+ 합계

　 61 62 80 203
가족들로부터의 외면 14 21 48 83

주변인들로부터의 차별과 
소외 20 43 46 109

성생활/연애의 어려움 32 42 39 113

임신/출산의 어려움 9 1 6 16

감염인 관련 자극적 보도 28 16 36 80

직장 해고 걱정 31 15 34 80

경제적 어려움 21 52 98 171

건강악화에 대한 불안감 74 49 55 178

감염사실이 알려질 걱정 63 68 56 187

의료기관에서의 냉대/차별 1 5 12 18

의료기관 이용의 불편 6 9 6 21

항바이러스약 복용의 불편 3 4 11 18

항바이러스약의 부작용 11 8 9 28

나로 인한 가족의 고통 21 11 5 37
보건소 및 정부의 

감시/규제 0 2 0 2

나 스스로에 대한 자책감 30 24 14 68

기타 0 2 1 3

[표 45] 감염 이후 어려움 정도(점수)
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성별에 따른 어려움을 살펴보면 남성(184명)은 ‘감염사실이 알려질 걱정’(173점), ‘건강악화에 
대한 불안감’(164점), ‘경제적 어려움’(148점), 여성(15명)은 ‘경제적 어려움’(17점), ‘가족들로부
터의 외면’(16명), ‘주변인들로부터의 차별과 소외’(15점)를, 트랜스젠더(5명)의 경우 ‘경제적 어
려움’과 ‘감염인 관련 자극적 보도’(각각 6점)와 ‘건강악화에 대한 불안감’(5점)을 꼽았다. 

9. 조사참여자들의 건강관련행태

그간 제기되어 온 HIV 감염인들에 대한 의료차별 문제들의 거의 대부분은 급성기 치료서비
스 이용과 관련한 것들이다. 그러나 우리나라 의료보장의 근간이 되는 건강보험에서도 ‘예방 서

현재수급 과거수급 비수급
　 100 14 91

가족들로부터의 외면 63 10 10
주변인들로부터의 차별과 

소외 72 12 25

성생활/연애의 어려움 41 10 62

임신/출산의 어려움 2 4 12

감염인 관련 자극적 보도 33 1 47

직장 해고 걱정 21 6 53

경제적 어려움 137 9 25

건강악화에 대한 불안감 55 15 112

감염사실이 알려질 걱정 78 8 103

의료기관에서의 냉대/차별 11 4 4

의료기관 이용의 불편 5 0 16

항바이러스약 복용의 불편 16 0 2

항바이러스약의 부작용 15 3 10

나로 인한 가족의 고통 12 2 23
보건소 및 정부의 

감시/규제 2 0 0

나 스스로에 대한 자책감 30 0 40

기타 2 0 1

[표 46] 감염 이후 겪는 어려움 정도-수급 여부(점수)
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비스’에 대한 급여를 시작한지 오래이고, 전국 시군구마다 설치되어 있는 보건소 등에서는 건강
증진 및 질병예방 서비스에 최우선 순위를 두고 있다.

보건분야 최상위 정책계획이라고 할 수 있는 국민건강증진종합계획 2020(보건복지부)의 궁극
적 목적은 건강수명의 연장 및 건강형평성 제고이며, 이를 위한 중점사업영역을 건강생활 실천 
확산, 예방중심 상병관리, 감염질환관리, 안전환경보건, 인구집단/취약계층 건강관리로 설정하
고 있다. 이러한 계획에 근거하여 각급 보건기관에서는 건강생활 실천 확산, 사전예방적 질환관
리에 역점을 두게 된 것이며, 이러한 서비스로부터 소외될 수 있는 취약집단을 발굴하기 위한 
노력도 커지고 있다. 그 대표적인 것으로는 2015년 4월부터 시작된 학교 밖 청소년 대상의 찾
아가는 금연서비스가 있다. 보건복지부는 보건소에 대한 접근성이 낮은 학교 밖 청소년과 대학
생들의 금연을 지원하기 위하여 한국건강증진개발원에 국가금연지원센터를 설치하고, 전국 시
도단위에 지역금연지원센터를 설치하여 학교 밖 청소년 등을 대상으로 한 찾아가는 금연지원서
비스를 전개하고 있는 것이다. 

본 연구에서는 현재 흡연여부 등 국민건강증진종합계획 2020에서 중시하고 있는 건강관련행
태 특성을 파악하기 위한 문항을 조사내용에 포함하였다. 이는 건강이라고 하는 것이 의료기관
에서 치료받아야 할 질병이 있는지 여부에 따라 이분법적으로 구분할 수는 없는 것이며  완전
한 건강상태로부터 사망까지 연속적인 개념으로 이해되고 있고, 바람직한 보건의료서비스가 갖
추어야 할 핵심요건으로서 ‘예방부터 재활까지 건강관리의 전 영역을 포괄’한다는 것이 강조되
고 있음을 고려하였기 때문이다. 즉, HIV 감염인들이 현재까지 본격적으로 제기하지는 않았으
나, 건강증진과 질병예방 서비스 이용과 관련해서도 배제나 차별을 어느 정도 받고 있는지를 
가늠해보기 위한 조사였던 것이다.

다만, 본 연구에서 표방하고 있는 ‘의료차별’이라는 것이 그간 ‘급성기 치료서비스 이용과 관
련한 배제와 권리 침해’에 초점을 두고 있고, 자칫 건강행태에 대한 장황한 기술이 본 연구결
과의 논점을 산만하게 분산시킬 수도 있다는 우려 하에 일단 주요 결과만을 일반국민 자료와 
비교하여 제시하고자 한다. 

HIV 감염인들의 현재흡연율과 고위험음주율은 각각 54.7%와 30.0%로서 2015년도 지역사회
건강조사(질병관리본부, 2016)에서 확인된 19세 이상 성인 인구집단에서의 38.8%와 19.4%에 
비하여 현저하게 높았다. 그 외 아침식사결식율, 병의원 미충족 의료경험률, 치과 미충족 의료
경험률, 스트레스 인지율, 우울감 경험률, 건강검진 수검률, 암 검진 수검률 등 국민건강증진종
합계획 2020에서의 중점 목표지표로서 일선 보건기관에서 역점을 두어 추진하고 있는 건강증
진 및 질병예방 관련 주요 보건지표들 모두 HIV 감염인들에서 크게 불량한 것으로 확인되었다. 
최근 1년 내 자살시도율의 경우 HIV 감염인에서 41.7%로서, 2013년도 조사된 전국 성인에서
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의 0.4%와는 비교할 수 없을 정도로 높게 나타났다. 그럼에도 걷기운동 실천율, 영양표시 독해
율, 인플루엔자 예방접종률 정도는 HIV 감염인들에서 양호하게 나타나, 흡연과 음주 등 주요 
건강관련행태 자체는 HIV 감염인들이 불량하지만 건강증진을 위한 개인 수준에서의 노력이나 
의지는 일반 성인에 비해 부족하지 않은 양상을 보였다. 

급성기 치료서비스 이용관련 차별을 받고 있는 HIV 감염인들로서는 건강증진 및 질병예방 
서비스로부터 배제되고 있다는 점을 자신들이 겪고 있는 차별로 인식하고 있지 못하고 있지만, 
현재는 생활습관과 관련한 만성질환이 주된 보건문제로 확고히 자리잡은 시대이기도 하며 HIV 
감염인들의 고령화 추세를 감안한다고 하더라도 이는 국가보건당국이 주목하여야 할 중요한 이
슈로 판단된다.  
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HIV 감염인(n=208) 일반 국민1)

현재흡연률 54.7 38.8
금연시도 경험률 46.3 36.5
최근 1년내 금연교육 이수경험률 23.6 7.3
고위험음주율 30.0 19.4
금주시도 경험률 37.0 14.0
최근 1년내 금주 상담경험률 9.3 -
걷기운동실천율 59.2 40.3
아침식사결식율(0일) 22.7 12.9
가공식품 구매시 영양표시 독해율 34.3 23.8
비만율(체질량지수>25kg/m2) 27.4 26.5
지난1년간 병의원 미충족 의료경험률 24.0 22.5
지난1년간 치과 미충족 의료경험률 31.4 21.8
스트레스인지율 45.9 26.7
우울감 경험률 34.0 6.1
최근 1년내 자살시도 경험률 41.7 0.42)

평생 의사진단 고혈압 유병률 22.9 18.9
평생 의사진단 당뇨병 유병률 6.8 7.8
최근 1년내 인플루엔자 예방접종률 58.5 38.3
최근 2년간 건강검진 수검율 36.3 67.5
최근 2년간 암 검진 수검율 21.8 54.9

[표 47] 조사대상 HIV 감염인 표본집단의 건강행태 조사결과

1) 2015년도 지역사회건강조사 전국 시군구의 중앙값
2) 2013년도 지역사회건강조사 전국 시군구의 중앙값

급성기 치료서비스를 이용하는 과정에서 HIV 감염인들이 겪고 있는 차별현상이 지속되고 있
는 상황임을 감안할 때, 일선 보건기관에서의 HIV 감염인 대상 건강증진 및 질병예방 서비스가 
활성화될 것이라고 기대할 수는 없을 것이다. 실제 HIV 감염인을 대상으로 하여 금연 등 포괄
적 건강증진서비스를 제공하고 있다고 알려진 보건기관은 아직 없기도 하다. 급성기 치료서비
스 이용관련 차별을 받고 있는 HIV 감염인들로서는 건강증진 및 질병예방 서비스로부터 배제
되고 있다는 점을 자신들이 겪고 있는 차별로 인식하지도 못하고 있으나, HIV 감염인들과 일반 
국민들간 건강증진 및 질병예방 관련 핵심 보건지표에 현저한 차이가 있고 HIV 감염인들이 관
련 보건의료서비스를 이용하는데 높은 문턱이 존재하는 현실을 감안한다면 이 또한 명백한 배
제와 차별이라고 해야 할 것이다. 
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보건복지부에서는 보건소 금연클리닉에 대한 학교 밖 청소년과 여성 등의 낮은 접근성 문제
를 해결하기 위하여, 2015년도부터 전국 18개 지역금연지원센터를 설치하여 찾아가는 금연지
원서비스를 중점적으로 제공하고 있다. 이러한 예를 참고하여 건강증진 및 질병예방서비스의 
사각지대에 방치되고 있는 HIV 감염인들을 대상으로 한 서비스 제공기반의 구축이 필요할 것
이다. 이미 전국 20개 종합병원을 통해 운영하고 있는 의료기관 HIV 감염인 상담사업과 국민
건강증진법에 근거하여 실시하고 있는 건강증진사업을 연계한다면 얼마든지 가능할 것이다. 

10. 소결

1) HIV 감염인들이 경험하는 보편적인 의료차별의 심각성 인식하기

HIV 감염인들은 단지 그 질병에 걸렸다는 이유로 의료차별을 흔하게 경험하고 있었다. 이러
한 차별은 질병 자체의 의학적 특성과는 관계없이 사회에 만연한 HIV/AIDS에 대한 편견과 낙
인이 의료과정에 비정상적인 영향을 미치고 있기 때문에 발생한다. HIV는 감염병을 유발하는 

[그림 3] 조사대상 HIV 감염인 표본 집단과 일반 국민의 주요 건강행태 수준 비
교
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병원체로서 혈액 등과 같은 체액을 통해 전파될 뿐이며, 공기 중에 노출되면 극히 짧은 시간 
이내에 사멸하기 때문에 통상적인 감염병 예방관리원칙만 지켜진다고 하여도 전파위험은 매우 
낮다는 것이 의학적 사실이다. 하지만 HIV/AIDS에 대한 공포와 편견은 그 어떤 질병을 뛰어넘
는다. HIV/AIDS는 일반인들은 물론 의료인들로서도 자주 접하지 못하는 희귀한 건강문제이고, 
HIV/AIDS를 올바로 이해하거나 바람직한 태도를 갖는데 도움이 되는 교육기회가 매우 제한적
이다. 그 결과 HIV/AIDS와 관련한 의료인들의 공포와 편견이 확산되기 매우 쉬운 구조가 만들
어 지는 것이다.53) 

한편 항레트로바이러스제의 꾸준한 발달로 인해서 하루에 한 알을 복용하게 되어 복용편이도
가 높아지고, 정량검사상 바이러스 미검출 상태로 건강한 생활을 영위할 수 있는 HIV 감염인들
도 많이 늘어나고 있다. 또한 수명이 연장되면서 HIV가 장기적으로 어떠한 영향을 미치는가에 
대한 주목이 필요하고, 노인성 질환을 앓게 되는 HIV 감염인들을 대상으로 한 장기요양서비스 
기반 구축이 국가보건의료체계 내에서의 주요 이슈로 부각되고 있다54).

HIV 감염인들은 이번 실태조사를 통해서 주변사람, 학교, 직장과 비교할 때 의료기관에서의 
차별은 상대적으로 나아지고 있는 추세라고 응답을 하였다. 이는 지난 10여년간 주요 대학병원 
감염내과에 ‘감염인 상담간호사’를 배치하여 복약순응도를 높이거나 건강관리에 도움이 되는 상
담서비스를 점차 확대해 온 성과로 간주할 수도 있다. 그러나 여전히 대다수의 HIV 감염인은 
진료거부나 차별에 대한 우려 때문에 감염내과 이외 타과 진료나 동네의원, 전문병원, 종합병원 
등에서 자신의 질병 정보를 있는 그대로 알리고 의료인들의 도움을 요청하기 어려운 환경에 놓
여있다. 또한 현재 매우 적은 숫자이기는 하지만 장기요양이 필요한 환자들이 갈 수 있는 병원
이나 시설이 극히 희박하다는 점에서 앞으로 닥쳐올 어려움에 대한 걱정이 매우 큰 상황이다. 

2) 인권(건강권)으로서의 프레임워크 필요

건강권은 유엔인권 규범에서 “경제·사회·문화적 권리에 관한 국제규약(이하 사회권 규약)”의 
제12조에 건강권(Right to Health)이 명시되어 있다. 사회권 규약에 따르면 건강권이란 가장 
높은 수준의 신체, 정신상의 건강을 누릴 권리이다. 건강권은 1979년 “알마-아타 선언
(Declaration of Alma-Ata)”5)에서 보다 구체화되었다. 이 선언은 건강을 단순히 질병이나 쇠
약상태가 없는 것이 아니라 완전한 신체적, 정신적 사회적 안녕 상태이며 인간의 기본권임을 
재차 강조한다. 그리고 건강 수준을 가능한 최고로 달성하는 것은 가장 중요한 전 세계적인 사
회적 목표이며 이를 실현하기 위해서는 건강부문만이 아니라 다른 사회나 경제 부문의 행동을 

53) 김민중, [에이즈의 법률학], 새문사, 2013. 마사 O. 루스토노, 엘리사 J. 소보 지음, 김정선 옮김, [건
강질병의료의 문화분석], 한울아카데미 2002 참조. 

54) UNAIDS, [AIDS: Palliative Care], 2000.
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필요로 한다는 것을 확실하게 확인한다.

또한 사회권 위원회 일반논평 22 (성적 및 재생산 건강과 권리)55)에서는 보다 구체적으로 이
러한 요소들을 설명하고 있다. 세 가지 요소로서 이용가능성에는 “성적 및 재생산 건강 의료서
비스 전 범위를 제공할 수 있도록 훈련된 의료∙전문 인력과 숙련된 의료서비스 제공자의 이용
가능성을 보장하는 것은 이용가능성의 보장에 필수적인 요소이다. 콘돔 및 응급피임제, 낙태와 
낙태 후 돌봄에 필요한 의약품, 성병 및 HIV의 예방과 치료에 필요한 복제의약품 (generic 
medicines)을 포함한 의약품 등 폭넓은 범위의 피임수단을 포함한 필수약품 또한 이용가능해
야 한다”와 같은 내용이 제시되었다. 또한 접근가능성에서는 “성적 및 재생산 보건과 관련된 
의료시설, 재화, 정보, 서비스에 모든 사람과 집단이 차별과 제약 없이 접근가능해야 한다. 위
원회의 일반논평 14호에서 상술된 바와 같이, 접근가능성에는 물리적 접근성, 구매가능성, 그리
고 정보의 이용가능성이 포함된다”고 하였다. 수용가능성에서는 “성적 및 재생산 건강과 관련
된 모든 시설, 재화, 정보, 서비스는 개인, 소수자, 사람들 및 집단의 문화를 존중해야 하며, 성
별, 연령, 장애, 성적 다양성, 그리고 생애주기 필요사항에 대해 민감해야 한다. 하지만 이것이 
특정 집단에 대해 맞춤형 시설, 재화, 정보, 서비스 제공을 거부하는 것을 정당화할 수 없다.”
고 명시하고 있으며 전체적으로 반차별과 평등을 강조한다. 이러한 일반논평 22호를 통해서 
HIV/AIDS 감염인의 건강권을 증진하기 위해서 어떠한 구체적인 논의가 필요한지 조망할 수 
있다. 감염인의 상황을 정확하게 이해하고 진료할 수 있는 훈련된 인력이 있는가, 의료시설, 재
화, 정보, 서비스에 차별 없이 접근하고 있는가, 감염인이 처한 다양한 상황(성별, 연령, 장애, 
성적 다양성, 생애주기 등)이 고려된 시설, 재화, 정보, 서비스가 제공되고 있는가에 대한 질문
이 필요하다. 진료 거부만을 차별로 해석하는 것을 넘어서 인권 프레임을 통한 접근이 향후에 
계속 지속되어야 한다. 의료인의 인식개선, 감염인의 프라이버시 침해, 건강 서비스나 정보에서 
소외, 치료가 불편하여 대도시로 이사, 성정체성 등에 대한 의료인의 혐오발언 등의 문제에 대
해 종합적으로 접근해나갈 수 있을 것이다. 

3) 성적 낙인의 문제를 해결하기

설문조사에서 많은 HIV 감염인들은 감염이후 겪는 어려움 중에 ‘성생활/연애’의 어려움을 꼽
았다. HIV/AIDS가 성매개 감염병이기 때문에 ‘성생활/연애’에 있어서 부담이나 위축감이 증가
하는 것이 이해될 수도 있으나 이는 단지 그러한 차원으로 머무르지 않는다. 에이즈가 동성애
의 결과라는 잘못된 인식이 여전히 팽배한 상황이며 HIV/AIDS를 특별하게 인식하도록 만들고 
HIV 감염인을 배제하고 차별하는 원인이 되고 있기 때문이다.56) 

55) 
http://tbinternet.ohchr.org/_layouts/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=E/C.12/GC
/22&Lang=en
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유엔(UN) 산하 에이즈 전담 기구인 유엔에이즈(UNAIDS)는 HIV/AIDS의 낙인으로 인한 차
별, 또는 성별이나 성적 지향 등 섹슈얼리티로 인한 차별이 HIV/AIDS의 효과적인 예방과 치료
에 장벽으로 작용한다는 사실을 과학적 근거를 통해 보여 주며, 그 근거에 기반하여 HIV/AIDS 
감염인과 취약 계층에 대한 차별을 없애는 것을 HIV/AIDS 대응의 주된 비전으로 삼고 있다. 
성소수자연구회(준)은 한국 사회에서는 HIV/AIDS에 대한 낙인과 공포를 이용해 성소수자에 대
한 혐오와 차별을 선동하는 이들의 활동이 노골적으로 이루어지고 있다고 밝히며, 동성애에 대
한 낙인과 혐오에 기반하여 동성애를 HIV 감염과 연관 짓는 것은 HIV/AIDS의 예방과 치료에 
큰 장벽으로 작용하고, 오히려 그 유병률을 높이는 결과를 낳는다고 주장한다.57) 

성적 낙인을 없애는 것은 질병에 대한 사회적 인식을 개선하고 올바른 정보를 유통하는 데에
도 큰 역할을 하며, 결국 사회적 인식에 영향을 받는 의료인들의 태도 변화와 차별적인 의료 
환경을 개선하는데 있어서도 결정적인 역할을 할 수 있다. 

4) 여성, 트랜스젠더, 이주민, 재소자의 차별 실태 접근해야

이번 조사에서 여성과 트랜스젠더는 각각 15명, 5명으로 적은 수를 차지한다. 워낙 성비 차
이가 크긴 하지만 여성이나 트랜스젠더가 겪는 젠더 불평등과 차별 문제가 HIV 감염인으로서
의 삶에도 영향을 복합적으로 미치리라는 것을 예상할 수 있다. 성과 재생산권리의 관점에서 
여성, 트랜스젠더 HIV 감염인의 상황을 분석하고 필요한 지원을 채워나가야 할 것이다. 이주민
과 재소자의 경우 신분적 상황으로 인해서 의료서비스 접근 자체가 매우 어려운 경우가 많이 
있다. HIV 감염인이 처한 다양한 상황을 교차적으로 분석하고 여타의 상황으로 인해서 예방과 
치료, 인권의 사각지대가 생기지 않도록 정책적 마련이 요구된다. 

5) 장기요양 정책 마련의 필요성 대두

HIV는 면역세포(CD4+ T)를 파괴하기 때문에 여러 기회감염증으로 뇌질환, 암, 만성합병증에 
취약하다. 또한 수명이 연장됨에 따라 생존감염인 수 대비 60세 이상의 비율은 2012년말 기준 
5.7%에서 2015년 말 12.6%로 증가하고 있다. 이는 한국 전체인구 대비 60세 이상의 비율
(17%. 2012년)에 비해 적지만 생명연장으로 인해 꾸준히 늘어날 것이다. HIV 감염상태와 노인
성 질환이 교차하여 복합적인 질환을 가질 가능성이 많다. 따라서 HIV 감염인과 AIDS 환자를 

56) 관련된 글로 다음을 참조. 나영정(2016), ‘퀴어한 시민권을 향해’ 창작과비평 173호. 정욜, ‘왜 내 사
랑은 안되나요?’, 비마이너 2016-7-30, 이호림(2014), ‘에이즈에 대한 두려움, 거부감 그리고 궁금함’,  
‘LGBT 상담 컨퍼런스’ 자료집.

57) 성소수자연구회(준), [혐오의 시대에 맞서는 성소수자에 대한 12가지 질문], 2015, p46.
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위한 장기요양 정책 마련이 시급하며, 현재 요양병원 입원의 어려움으로 인한 차별 피해가 크
다는 것이 확인되었다. 

6) 건강행태 관련

HIV/AIDS 라는 질병이 만성질환화 되었다는 것은 감염인들의 수명과 생활에 큰 변화가 일
어났다는 것을 의미한다. 감염인은 HIV/AIDS라는 바이러스 혹은 질병을 가지고 살아가는 한 
사람으로서 다른 사람과 마찬가지로 평생동안 건강을 관리하며 노인성 질환이나 환경적 영향, 
사고로부터 보호받으면서 살아가야 한다. 그러한 점에서 이번 연구에서 처음 시도되는 건강행
태 및 질병 이환과 관련된 조사는 앞으로도 꾸준히 이루어져야 한다. 이번 연구에서는 본격적
으로 다루지 못했지만 앞으로 건강 불평등의 논의에서처럼 감염인 내에서도 경제활동과 건강검
진 수검율의 관계, 성별에 따른 건강 격차나 차이, 감염 경과 기간, 계층적 차이, 내적 낙인 등
과의 상관관계 또한 다루어져야 할 것이다. 
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제2절 심층인터뷰: 급성기 치료 의료기관

1. 조사개요

HIV 감염인이 어떤 맥락에서 진료거부 및 배제를 경험하고 인식하는지 파악하기 위해 심층
인터뷰를 진행하였다. 인터뷰 참여자는 한국HIV/AIDS감염인연합회 KNP+가 ‘진료거부 사례를 
찾습니다’란 제목으로 홍보하여 2016년 8월~9월 두 달간 선착순 10명을 모집하였다. 이들은 
홍보를 보고 직접 연락을 하거나 주변의 HIV 감염인들의 권유로 참여하였다. 이중 HIV 감염된 
부부가 참여하였는데 두 사람 모두 진료거부 등의 경험이 있어 사례자는 모두 11명이다.  

HIV 감염인 스스로 진료거부 혹은 부당한 대우라고 여기는 경험 위주로 이야기를 들었다. 그
리고 HIV확진이후 의료이용 실태를 듣기위해 기억에 남는 의료이용 경험, 평상시 가벼운 질환
이 있을시 이용하는 의료기관 유무, 치과진료 유무, 의료기관 이용 시 바라는 바에 대해서 질
문을 하였다. 

의료기관의 종류는 병·의원/ 종합병원으로 구분하였다. 의료기관 이름은 비공개이나 국립중
앙의료원 등 특정할 필요가 있는 경우는 밝힌다.  

이름 나이 성별 HIV확진시점 의료차별시점 주요 내용
의료차별 

병원
이후 연계병원

A 74세 남 2009년경 2015년 전립선 수술 ㄴ병·의원 ㄱ종합병원

B 59세 남 2001년 2016년 신장투석 ㄷ종합병원 국립중앙의료원

C 59세 남 2000년 2015년 교통사고
ㄹ병·의원

ㅁ종합병원

ㅁ종합병원-> 
대구의료원-> 
ㅁ종합병원 

D 20대초 남 2014년 2015년 콘딜로마 수술 ㅂ병·의원 ㅅ종합병원

E 40세 남 2006년경 2010년경 대상포진 ㅇ병·의원 병·의원

F 52세 남 2010년 2014년경 백내장 수술
ㅈ병·의원

ㅊ종합병원
ㅊ종합병원-> 

병·의원

G 48세 남 2013년 2013년 치질 수술 ㅋ병·의원 국립중앙의료원

H 67세 남 2009년 2016년 물리치료 ㅌ병·의원 포기
I 40세 여 2009년 2015년 맹장염 수술 ㅍ종합병원 국립중앙의료원

[표 48] 심층인터뷰 참여자
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2. 의료기관에서 HIV 감염여부를 알게 된 경위와 HIV 감염인의 인식 

인터뷰 참여자들은 자신의 HIV 감염사실을 의료기관에서 어떻게 알게 되는지 혹은 알고 있
는지에 대해 세세하게 기억하고 있었다. HIV 감염인이 스스로 말한 경우 외에도 자신의 경험 
속에서 어떤 경우에 병원에서 혈액검사 혹은 HIV검사를 하는지를 분별하고 가늠하고 있었다. 
또 소견서, 병원 내 공유, 직장검진, 희귀난치성질환 산정특례 등을 통해 HIV 감염사실이 알려
질 가능성에 대해 신경을 쓰고 있었다. 참여자들은 폐쇄된 공간에서 심층인터뷰를 하는 중에도 
‘HIV’를 ‘H’라고 표현하거나 ‘HIV 감염인’을 ‘감염인’으로 칭하거나 ‘에이즈’를 ‘이거’, ‘이 질
병’이라는 대명사로 지칭했다. 설문조사 참여자들도 의료기관 이용 시 겪을 수 있는 본인의 경
험적 느낌이나 의견에 대한 설문에서 ‘다른 질병으로 병원 방문 시 HIV 감염인임을 밝히기 어
려움’(76.2%가 매우/대체로 그렇다고 응답)을 압도적으로 높게 꼽았다.

HIV 감염인들이 의료기관에서 HIV 감염사실을 알게 되는 것에 대해 민감한 이유를 생각해볼 
필요가 있다. 의료진의 반응이 어떨지에 대한 불안감이 상존하며, 해당 의료진외에 동네, 지인, 
직장 등으로 HIV 감염사실이 알려질 것에 대한 두려움이 있으며, HIV 감염사실이 알려지는 것 
자체에 수치심을 느끼기도 한다. 설문조사 참여자들은 HIV 감염 이후 겪는 어려움에 대해서 전
반적으로는 ‘감염사실이 알려질 걱정’(92.1%), ‘건강악화에 대한 불안감’(87.7%), ‘경제적 어려
움’(84.2%)를 가장 많이 답했는데, ‘의학적 전문가’로부터 배제와 구별을 당한 경험은 ‘감염사
실이 알려질 걱정’을 더욱 가중시킬 것이란 점을 짐작할 수 있다. 

1) 사정과정

진료과정에서 환자에 대한 이해를 위해 정보를 수집할 때 기저질환이나 약복용 유무를 물어
보면 HIV 감염사실이나 “에이즈약” 복용사실을 말하기도 하고, HIV 감염인 스스로 “약물충돌 
있으면 안되니까” 말하기도 하고, “양심에 걸려서” 말하기도 한다. C(교통사고)의 경우 “에이즈
약” 복용사실을 말하며 “바이러스 수치가 거의 제로 상태고 타인에게 전염될 위험성이 매우 희
박하다”는 ‘사실’을 말하기도 했다. 사정과정은 환자의 상태를 알아보기 위해 필요하므로 일반
적으로는 “약을 복용함으로써 바이러스 수치가 거의 제로이고 나는 건강한 상태입니다”라고 말

J 42세 남 2014년 2016년
병실 내 식판, 
기구 등 구별

ㅎ종합병원 국립중앙의료원

K 28세 여 2008년 2013년
자궁경부상피

내암 시술 
ㄲ종합병원

ㄲ종합병원->병·
의원
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하는 것이 마땅할 것이다. 하지만 C(교통사고)가 ‘타인’ 혹은 ‘의료인’을 중심에 두고 상황설명
을 할 만큼 ‘타인에게 위해를 가하는 사람’이라는 HIV 감염인에 대한 대표적인 사회적 낙인을 
잘 알고 있고 느끼고 있다고 볼 수 있다. “양심에 걸려서” HIV 감염사실을 말한 경우도 같은 
맥락이다.   

“(소변을) 계속 빼는데 안 나와. 그래가지고 인제 수술하려고 하니깐 비뇨기과선생님이 얘기
할거 다하라길래 내가 얘길 했어요. HIV환자다.” A(전립선 수술) 

“대구의료원이 저희 집에서 거의 반대쪽에 있어 굉장히 멀거든요. 혹시나 해서 동네에 있는 
ㅁ병원이라는 곳에 갔었어요. 거기가 종합병원격이라 큰 병원이고, 근데 거기서도 간호사가 복
용하고 있는 약이 있느냐고 물어 보더라고요. 에이즈 치료약 먹고 있다고 얘기를 했죠.” C(교
통사고)

“저 감염인이라고 말해요 일반병원 가서. 이런 거 갖고 불편한 거 없었어요. 의사표정 보고 
이 사람 불편해 하는구나. 약물 충돌 있으면 안 되니까 감염인 얘기 다 말하고.” D(콘딜로마 
수술)

“처음엔, 백내장이 오니까 수술을 해야 되잖아요, 양심에 걸리더라고요. 처음이니까 수술을 
해야 된다고 하니까 얘기를 한 거예요. 얘기했지 내가 HIV 라고.” F(백내장 수술)

“의사가 관절주사도 맞아야하고 정확히 약 처방을 해야 하니까 평소 먹는 약 있으면 말하라
고 해서 에이즈약을 먹고 있다고 말했어요.” H(물리치료)

“별도로 따로 먹는 약이 있느냐? 나한테 묻더라고요. 그래서 어차피 수술을 해야 된다고 그
랬는데 이야길 안할 수가 없어가지고, 사실 HIV약 먹는다고, 그 약 먹은 지가 4~5년 됐다. 그
렇게 얘기를 했는데.” I(맹장염 수술)

“차라리 내가 여기 다니느니 따로 산부인과를 다니자 싶어가지고 다른 여성병원으로 다니거
든요. HIV 이거 이야기하고. 그래서 괜찮다고.” K(자궁경부상피내암 시술)

2) 입원이나 수술 전 혈액검사

E(대상포진)는 대상포진과 맹장염으로 두 곳의 의료기관에서 입원을 한 경험이 있는데, 두 곳
에서 혈액검사 결과 HIV양성이 나왔다. E(대상포진)가 HIV검사가 이뤄질 것이라고 인지하고 
있는 경우는 ‘입원’이다. E(대상포진)는 질병의 종류와 상관없이 ‘입원’ 시에는 병원에서 당연히 
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혈액검사를 하고, 그 혈액검사에는 HIV검사가 포함되어 있는 걸로 여기게 되었다. D(콘딜로마 
수술)와 G(치질 수술)는 수술 전 혈액검사를 받았고 HIV양성이 나왔다. 폐를 잘라내는 수술을 
받은 A(전립선 수술)는 의료기관에서 HIV 감염사실을 알고 있어서 수술 전에 검사를 한 것을 
알았다. 이 경험을 통해 ‘피를 보는 수술들’을 할 경우 대부분 병원에서 HIV 검사를 다 하는 
것으로 안다. 병원직원이어서 병원의 운영시스템을 잘 아는 F 역시 정형외과, 신경외과와 같이 
‘피를 많이 만지는 수술’, ‘큰 수술’을 하게 될 경우 HIV 검사를 할 것이라고 여기고 있다. 

“수술방법 제일 처음에 말해줬어요. 입원은 하루만 하면 된다 그러면서 일정은 언제가 좋겠
냐고 그런 걸 다 말했었거든요. 피검사를 해 놓고 삼사일이면 나온다고 하다가 일이주 후에도 
연락이 없어가지고 제가 했죠. 그때 기구는 있는데 소독을 할 수 없어서 감염인은 못할 것 같
다 하는 식으로 말했어요.” D(콘딜로마 수술)

“저도 약간 괴롭거나 힘든 부분이 어떤 거냐면 특히 정형외과, 신경외과 이런 피를 많이 만
지는 수술을 받는 경우는 두렵더라고요. 미래가 솔직히 그렇잖아요? 어디갈수 있을까? 갈 데가 
없는 거야. 지금은 건강하다고 하지만 큰 수술 받아주는 데가 없을 거 아니에요.  나도 나이도 
있고 하니까 미래가 약간 두려운 거죠. 딴 데가 아프지 않길 바라는 것뿐이지.” F(백내장 수술)

3) 산전검사

I(맹장염 수술)는 셋째 아이를 출산하기 전에 동네에 있는 산부인과에서 HIV 양성이 나왔고, 
남편인 H(물리치료)도 검사를 권유받고 HIV 양성이 나왔다. 둘째 아이를 같은 산부인과에서 출
산했는데, 그때는 HIV  감염여부에 대한 얘기가 없어서 산전검사에 HIV 검사가 포함된 줄 몰
랐다. 

“다음날 전화 와가지고 아마도 부인이 이상한 거 같으니까 당신도 좀 와봐 이러더라고. 그래
서 갔지. 그 원장님이 당장 검사 좀 한번 해봐 그러더니, 검사를 하고 집엘 왔는데 당신도 이
상하니까 다시 병원에 오라는 거야. 그래서 병원에 갔더니 아이고 구청 보건소에서 앰뷸런스가 
딱.” H(물리치료), I(맹장염 수술)

4) 소견서

C(교통사고)는 스스로 HIV 감염사실을 말하기도 했지만 ㄹ병원에서 써준 소견서에 HIV라고 
적혀있는 걸 보았다. 그 소견서를 들고 ㅁ병원 응급실에 가서는 검사도, 진료도, 입원도 그 어
떠한 의료행위가 이뤄지지 않은 채 바로 거절을 당하고 나왔다. 그럼에도 ㅁ병원 정형외과 외
래진료를 갔을 때 C의 진료기록에는 ‘에이즈 환자’라고 입력이 되어있다는 걸 알게 되었다.  
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“소견서에 다 적혀있어요. ㄹ병원에서 적어준 소견서에 HIV 이렇게 적혀있는 걸 봤어요. (그
걸 들고 ㅁ병원에 갔는데) 진료도 받은 것도 없고 입원도 안하고 거절만 해서 나왔는데, 거기
서 한 10분 20분도 안 걸렸어요. 다음에 가니까, 내 진료기록상에 에이즈 환자라고 다 입력이 
돼있더라고. 내가 본 게 아니고, 정형외과 의사가 먼저 아는 척을 하고.” C(교통사고)

5) 다 알고 있을 것이라고 여김

D(콘딜로마 수술)는 병원에서 ‘다 알고 있다’고 안다. 이유는 진료비 지원58)이나 희귀난치성
질환 산정특례59) 사유를 병원에서 알게 되고, 이로 인해 병원에서 HIV 감염사실을 안다고 여
기고 있었다. J(병실 내 식판 및 기구 구별)는 진료비 지원의 방식(후불제 신청)60)이나 희귀난치
성질환 산정특례로 인해 병원에서 HIV 감염사실을 알지는 못한다고 짐작하고 있지만 신경을 
쓰고 있다. E(대상포진)도 희귀난치성질환 산정특례 사유가 병원에 알려지는지 신경을 썼다고 
한다. 

6) 병원 내 질병정보 공유

E(대상포진)와 F(백내장 수술)는 경험을 통해 의료진 외에 병원직원들도 차트를 볼 수 있다고 
믿게 되었다. 뿐만 아니라 F(백내장 수술)는 같은 병원에서 자신을 진료했던 의료진이 아닌 의
료진도 자신의 HIV 검사결과를 알고 있다는 것에 놀라고, 원하지 않는다. F(백내장 수술)의 직
장이기도 한 병원이기 때문일 것이다.    

“거기 총무과에 일하시는 분이었는데, 그 분도 그걸(HIV 양성판정결과를) 다 알고 있더라고
요. 그 직원분도 저한테 얘기 했었어요. 이게(HIV 양성) 나왔다. 아 조금 그랬었죠. 그냥 제가 
아닐 거다 얘기를 했었어요.” E(대상포진) 

“병가를 낸 와중에 우리병원에서 안거야. 자기네들끼리 다 알아봤다는 거야. 뭘 알아봤냐면 
해고를 했을 경우에 내가 국가인권위원회에 가서 꼰지르면 분위기 떨어진다는 거지. 해고를 못
하는 거고.(중략) 저 사람 ‘감(HIV 감염인)’이라고 얘기를 해줬대. 나중에 얘기하더라고요 술 먹
으며. ‘HI’ 그거라던데. 누가 당신에 대해서 그렇게 얘기하더라.” F(백내장 수술)

58) 건강보험환자의 HIV 관련 진료비 본인부담금을 환급해주는 제도
59) 희귀난치성질환 및 관련 질환에 대한 진료비의 10%를 본인부담하는 제도 
60) HIV 관련 진료비의 본인부담금을 의료기관에 내고 영수증을 보건소에 제출한 후 환급받는 경우가 일

반적이나 몇몇 종합병원의 경우 환자의 경제적 부담을 줄이고 편의를 높이기 위해 후불제를 허용하고 
있다. 후불제 방식은 환자가 보건소에 신청을 하면 보건소에서 의료기관으로 직접 본인부담금분을 지
급하는 것이다.  
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“그때 당시 검사했던 차트가 있어요. 나도 내꺼 차트 들어가 보면 ‘I’로 떠 있어 감염의료 환
자.” F(백내장 수술)

7) 건강검진

직장검진이나 건강보험공단에서 제공하는 건강검진 등 정기적 건강검진에 HIV 검사가 포함
되어있는지에 대해 신경을 쓴다. 직장검진의 경우 직장에 알려지게 될까봐, 건보공단 건강검진
의 경우 검진한 병원에서의 반응을 염려하기 때문인 듯하다. 그리고 첫 HIV 양성판정과 동시에 
치질 수술을 거부당했던 G(치질 수술)의 경우는 국립중앙의료원외의 의료기관에서 건강검진을 
받아도 되는지 자체를 염려했음을 알 수 있다.  

3. 의료기관 반응과 사유 

1) 아무 설명 없음

진료가 늦어지거나 거부 및 배제한 이유를 설명하지 않는 경우가 대부분이었다. ‘안된다’고만 
할뿐이다. A(전립선 수술)와 K(자궁경부상피내암 시술)는 마취과에서 거부했는데 이유를 듣지 
못했다. C(교통사고)와 G(치질 수술), H(물리 치료), I(맹장염 수술)은 진료과정 어디에서 막힌 
건지 그 조차도 듣지 못했다. 특히 G(치질 수술)는 마취를 하고 수술을 기다리던 도중에 거부
를 당한데다 처음으로 HIV 양성판정을 받고는 아무런 설명과 상담도 없이 마취가 풀리기까지 
6시간을 누워있는 동안 충격과 두려움, 수치심이 몰려왔다. E(대상포진)의 경우 통원치료가 합
리적인 진료일 수도 있을 테지만, HIV 검사결과를 듣기 전과 후의 건강상태가 다르지 않은데도 
입원처리와 퇴원처리로 확연히 구분되는 병원의 조치에 대해 납득할 만한 설명을 들을 수 없었
다. K(자궁경부상피내암 시술)의 경우 감염내과 주치의가 “그냥 참아”라고 해서 더욱 어찌할 수 
없는 일로 받아들였다. HIV 감염인들은 대체로 감염내과 주치의에게 많이 의지를 하고 상담을 
한다. 다른 의료진은 몰라도 감염내과 주치의는 HIV에 대해 올바른 정보를 알고 있어서 편견 
없이 진료를 해줄 것이라고 기대하기 때문이다. 이유나 상황설명을 듣지 못한 채 HIV 감염사실
이 바로 진료거부로 연결되면 HIV 감염인은 HIV를 ‘수치스러운 병’으로 내면화하고, ‘내가 이
런 사람이구나’라고 자신과 병원의 처우를 동일시하게 되며, 의료기관의 개선이 필요함을 피력
하기 어렵다.  

“간호사가 그러는데 마취과에서 못하겠다고 그런대요. 마취과에서 거절하면 자기는 어떻게 
할 수가 없다. 그래서 내가 이랬죠. 이러면 안 되는 거 아니요 이랬더니 암말도 안하죠. 그 의
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사가 좀 미안하다고 그러지” A(전립선 수술)

“응급실 담당 의사가 오더니 이렇다 저렇다 다른 얘기도 없이, 안됩니다 딱 그러더라고요. 
그래서 어휴, 정 안되는 겁니까? 내가 한번 반문을 했어요. 그랬더니, 안된다니까요 퉁명스럽게 
딱 얘기 하고 탁 나가 버리는 거예요. (중략) 환자가 교통사고 나서 왔으면 의사가 어디 아프
냐? 어떻게 다쳤느냐? 상태를 봐야 되는 거 아니에요? 보고서는 입원을 할지 통원치료를 할지 
자기가 판단을 해야 하는 건데 보지도 않았어요. 이건 내가 생각할 때에는 감염인이라는 그거 
하나 때문에 그렇게 하지 않았느냐. 그리고 내가 재차 입원 안되느냐고 물어 봤을 때 좀 더 어
떤 상황이라는 설명도 안하고 안된다고 그냥 그런다는 사실이.” C(교통사고)

“첨에는 그(HIV 양성판정결과) 나오기 전까지는 그렇게 잘 해주다가 갑자기 피부과 담당 의
사선생님이 잠깐 면담 하자고, 더 이상 치료할 게 없다고 그러면서 퇴원하시라고. 입원치료를 
거부를 한 거죠. 제가 입원 더 하고 싶다 라고 의사표명까지 했는데, (대상포진이) 심해가지고 
더 (입원)하고 싶었죠. 제가 받아들이기에는 HIV에 대해서는 다른데 가서 받으라고 그랬고, 대
상포진에 대해서는 자기네들이 더 이상 해줄 수 있는 게 없다고 했죠.” E(대상포진)

“누워서 한 20분 있으니까 그 담당의가 와서 얘길 하더라고요. 여기서는 좀 힘들 것 같고, 
국립의료원 추천을 해주더라고요. 저는 처음에 (HIV 양성결과)내용을 알았을 때 한 6시간동안 
마취로 못 움직이잖아요. 마취를 해서 그냥 입원실에 누워 있다가 6시간 후에 나와서 집에 갔
던 케이스입니다. 그러니까 그냥 일반 거부보다는 심하게 당한 케이스이죠. 근데 나중에 진료비 
내용 보니까 입원료하고 마취료까지 다 정산을 했더라고요. (수술을 왜 못하는지에 대한 설명) 
그런 거는 전혀 없었지요.” G(치질 수술)

“진료실에 갔더니 물리치료는 안된다 정 아프면 와서 주사는 맞으라고 해서, 왜 물리치료를 
할 수 없냐고 물으니 의사는 피가 응고되고.... 라는데 무슨 말인지. 주말 지나고 갔더니 아예 
주사도 안된다고 가라고. 그래서 왜 주사마저 안되느냐고 따져 물었는데, 의사는 그냥 웃을 
뿐.” H(물리치료)

“새벽1시부터 그 다음날 오후 4시까지 그저 응급실에 갖다 둔거에요. 내가 신경질 부리고 짜
증을 내니까 오후 5시쯤에 옮겨 가지고 8시 다 되어 (맹장염)수술했어요. (중략) 갑상선 수술을 
했었거든요. 국립(국립중앙의료원)에서 수술했어요. 이거(갑상선수술) 할 때는 금방금방 잘했어
요. 그런데 여기(맹장염 수술) 할 때 그렇게 속을 썩였어요. 이거 할 때 생각만 하면 그냥.” I
(맹장염 수술)

 
“날짜까지 잡았어요. 수술방도 다 잡고. 전신마취 해주신다고 해서 알겠다고 했죠. 그래서 수
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술해도 되는지 검사하러 왔을 때, 수술실에서 오픈을 안 해줘서 수술을 못한다고, 자기들 수술
하는 데 따로 있는데 거기서 해도 되죠? 아프니깐 그냥 이해 좀 해줘요 이렇게 말씀을 해서 저
는 원래 그래야 하는 건줄 알고 알겠다고 했는데 수술당일 날 보니 문 앞에 회복실이라고 적혀
있는 거예요. 회복실에 기계 갖다놓고 마약성 진통제 맞고 시술을 했죠.(협진을 해서 간 거였는
데 감염내과 선생님은 이 상황을 아셨나요?) 그때 당시에 아셨어요. 근데 어떡해 지금은 수술
을 받았고 그냥 참아 그렇게 말씀하셨어요.” K(자궁경부상피내암 시술)

2) 진료 거부 사유

의료진이 HIV 감염인을 구별 및 배제한 이유를 설명한 경우에도 충분하지 않았거나 HIV 감
염인이 물어서 답변을 하였다. 혹은 의료진끼리 하는 이야기를 들은 경우이다. 의료진이 사용했
던 표현을 통해 그 사유를 유추해볼 수 있다. 의료진은 “소독”, “큰 병원”, “소문”을 언급했다. 
그리고 그 상황에서 HIV 감염인이 느낀 소외감의 내용을 통해서도 그 사유를 유추해볼 수 있
다. 

○ 소독 및 감염관리

B(신장투석)는 ㄷ종합병원에서 ‘인공신장투석을 해야 된다고 한다면 별도의 세트가 필요’하다
는 이유를 들었다. D(콘딜로마 수술)는 ㅂ병원에서 ‘소독을 할 수 없어서’ 수술을 못한다는 말
을 들었다. 그리고 자신이 감염내과를 다니고 있던 ㅅ종합병원의 경우 D의 면역수치 등 건강상
태를 확인했을 것이고, 그에 따라 ‘수술’을 결정하고 ‘비닐’로 감염예방을 했을 것이다. 하지만 
의료 환경을 잘 모를 수밖에 없는 환자는 납득할만한 설명이 없는 상태에서는 자신만 다른 대
우를 받는 건지 의구심이 들 수 있다. F(백내장 수술)는 ㅈ병원에서 ‘소독을 하는데 다른 사람 
감염위험이 있기 때문’이란 이유로 거부당한 후 간 ㅊ종합병원에서조차 과하게 기구를 닦아서 
심한 모멸감이 들었다. G(치질 수술)는 직접 설명을 듣지 못했고, ‘수술방을 폐쇄하느니 소독하
느니’하는 의료진간의 대화를 듣게 되었다. I(맹장염 수술)는 ‘소독도 해야 되고 물청소도 해야 
되고 복잡하고 번거로우니까’ 다니던 병원으로 가라고 했다. J(식판 및 기구 등 구별)은 지역에
서 최고의 병원으로 꼽히는 곳에서조차 ‘HIV가 체온계 등의 기구를 같이 사용하거나 침을 통해 
감염된다’고 여기고 있다는 생각에 마음이 아팠다. 

“첫 번째 이유로는, 일반 환자를 투석하는 데도 자리가 없는 상황인데다가 당신은 거기다가 
마이너스 요인인 HIV positive 때문에 더 할 수 없는 상황이다. 그리고 그걸로 인해서 국가에
서 관리하는 질병이기 때문에 그걸 할 수 있는 병원은 내가 알기로는 국립중앙의료원인거 같으
니 소견서를 써줄 테니깐 거기서 알아보도록 해라라는 통보를 받았고. 또 그 감염내과 주치의 
선생님이 하는 얘기는 의사의 윤리상 끝까지 책임져야 하는 것은 마땅하다고 생각하는데, 문제
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는 ㄷ종합병원에서 시스템이 제대로 갖춰져 있지 않고 만약에 감염인들을 위해서 그렇게 인공
신장투석을 해야 된다고 한다면 별도의 세트가 필요하다는 거예요. 감염인들을 위한 그런 시설
로 마련하려고 하면 재원이 필요하고 관리하는 인원이 있어야 될 텐데 그거를 감당하기에는 쉬
운 문제가 아닐 것 같다고.” B(신장투석)

“피검사를 해 놓고 삼사일이면 나온다고 하다가 일이주 후에도 연락이 없어가지고 제가 했
죠. 그때 기구는 있는데 뭐 소독을 할 수 없어서 감염인은 뭐 못할 것 같다 하는 식으로 말했
어요. 전 HIV 때문에 이런 건줄 모르고 진짜 혈액검사 늦는구나 했는데, 계속 늦으니까 삼주가 
되도 연락이 없으니까 화냈더니 그때 말했었어요.“ D(콘딜로마 수술) 

“곤지름이 아주 크니까 빨리 떼어내야 된다 했는데 그때 좀 기분 나빴던 게 (수술실에서) 다 
비닐로 하고 막 비닐 감싸고 그랬었죠.” D(콘딜로마 수술) 

“내가 ‘H’라고 그랬더니 그럼 일주일 있다가 답을 주겠다고 그러더라고요. 그래서 내가 다시 
갔는데, 하는 말이 자기네끼리 회의를 했는데, 수술을 안해준다고 하더라고요. ㅈ병원에서 그 
얘길 하더라고요. 수술도구가 소독을 하는데 다른 사람 감염위험이 있기 때문에 안된다고 하더
라고요.” F(백내장 수술)

“안과의사가 막 닦고 이러는 거야. 간호사한테 닦아 그러는 거야. 자존심이 모멸감이 드는 
거야. 그래서 도저히 못 받겠더라고. 일단은 어차피 협진을 하면 다 뜨니까. 보이게끔 막 그래
서 내가 거기서 모멸감을 느낀 거죠. 환자입장에서 나보다 더 심한사람도 있는데 막 닦고 이러
는 거야. 난 저사람 의사일까? 의사들도 차이는 있겠지만 너무 심하게 이렇게 하는 거예요. (감
염내과)주치의한테 나 여기서 수술 못하겠다고 저런 사람한테 어떻게 수술 받느냐고, 그래서 거
길 못간 거야.” F(백내장 수술)

“제가 그 침상에 누워 있을 때에 그쪽에서 하자 말자 이런 설왕설래하는 게 들렸었어요. 저 
옆에도 한두 명 누워 있었거든요. 저인 줄도 모르고. 또 대기시간이 길다 라고만 느끼고. 그리
고 방을 오늘 폐쇄하느니 뭐 소독하느니 그런 얘기를 얼핏 들었던 거 같아요.” G(치질 수술)

“자기들끼리 얘기를 하더니 다시 와가지고 내게 하는 이야기가 여기서 수술을 하게 되면  청
소도 해야 하고 소독도 해야 되고 물청소도 해야 되고 복잡하고 번거로우니까 다니던 병원으로 
가세요. 뭐 방법 있습니까? 그래가지고 밤 12시가 다 됐는데....” I(맹장염 수술)

“나도 저 사람하고 같은 사람인데. 멀쩡한 일반인이 보면 다를 게 없는데 왜 식기가 다르고 
체온계 등등이 다 다르고. 혈액이나 정액이나 아니면 체액으로 감염이 되지 밥을 먹는 다고해
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서 아니면 침으로, 그런 기구를 같이 쓴다는 걸로는 아무런 감염이 되지 않는데 대형병원에서 
그러고 있으니깐.” J(식판, 기구 등 구별) 

○ 소문과 병원수익

C(교통사고)는 자신이 입원하면 “소문나서 병원 망한다”고 의사가 대놓고 말해서 망연자실했
다.  

“그 다음날 의사 선생님이 다른 병원으로 가야 되겠다 그래서 내가 혼자 살기 때문에 보호자
도 없는 상태고 정신도 없고 몸은 이렇게 붕대로 감싸고 있는 상태에서, 내가 물어 봤어요. 그
러면 우리 같은 사람은 병원에서 치료도 못 받고 어떻게 해야 하는 거냐고? 그랬더니 그 의사 
말이 에이즈 환자랑 입원실 운영하면은 소문나서 병원 망한다. 아 그렇게 얘기를 하더라고요.” 
C(교통사고)

○ 전문적인 진료

A(전립선 수술)는 응급실에서 “자기네는 HIV과가 없어서”라며 큰 병원에 가지 않는 것에 불
만을 표시해서 의사랑 한바탕하기도 했다. A(전립선 수술)는 전립선비대증과 같은 질환이 HIV 
감염과는 무관하다고 생각하지만 의사는 감염내과가 있는 큰 병원에서 전문적인 진료를 받아야
한다고 여긴 모양이다.   

“응급실에서 뭐라고 그러냐면 이런 말해요. 자기네는 HIV과가 없어서 어쩌고 하더라고요. 
HIV과도 따로 없는데 왜 여기로 왜 왔어 이런 식이에요. 여의사가 혼잣말로 다 들리게. 일부러 
나 들으라고 하는 소리에요 그게.” A(전립선 수술)

3) 국공립병원으로 안내

진료거부 후 대부분은 다른 병원을 안내하거나 연계해주지 않았다. 의료기관을 직접 안내해
준 경우에는 ‘국립중앙의료원’과 ‘대구의료원’을 지목했다. H(물리 치료)와 I(맹장염 수술)는 부
부의 거주지가 경기도임에도 불구하고 경기도 소재 보건소에서 국립중앙의료원으로 데려다준 
이유를 모른다. 다른 사례도 그 이유를 명확히 확인할 수는 없으나 신장투석이 필요했던 B의 
신장내과 의사의 말을 통해 두 가지 이유를 생각해볼 수 있겠다. “HIV는 국가에서 관리하는 병
이니” 국립중앙의료원이나 대구의료원 같은 국공립병원에서는 진료를 해줄 것이라고 여긴 것 
같다. 두 번째는 “HIV는 국가에서 관리하는 병이니” 국가에서 운영하는 병원에서 맡아야한다고 
여긴 것 같다. 
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“국가에서 관리하는 질병이기 때문에 그걸 할 수 있는 병원은 내가 알기로는 국립중앙의료원
인거 같으니 소견서를 써줄 테니깐 거기서 알아보도록 해라라는 통보를 받았고.(중략) 그래서 
참 아무리 생각해도 의학적으로 어떤 제한점이 있는지 모르지만, 국가에서 관리하는 질병이라
는 이유로 처음부터 끝까지 책임져주지 못하는 병원이라면 처음부터 다른 곳으로 안내를 했어
야만 마땅할 부분이라 생각되는데. 치료도 20년 하다가 말고 나름대로 제일 중요한 시기가 왔
을 때, 이런저런 이유로 환자의 치료를 거부한다는 거는 우리한테 주는 두 번째 죽음이다. 두 
번 죽이는 일밖에 안됩니다.” B(신장투석)

“대구국립의료원에 가보라면서 소견서를 써주더라고요. 그쪽으로 한번 가보라고 그러면서.” 
C(교통사고) 

“일차검진이니까 정확하진 않은데 아마 그런 거 같다고. 여기서는 수술하기 힘들 것 같다고 
그러면서 국립의료원 거기 저길(진료의뢰서) 작성을 해주고 가라고 그러더라고요.” G(치질 수
술)

“보건소에서 거기다 데려다 주었어요. (국립중앙의료원) 거기다 데려다 주니까 어디 다른 데
로 갈 생각도 못하고, 생각도 해보지도 않았고 계속 거기로만 다니는 거지.” H(물리 치료), I(맹
장염 수술)

4) 병실 분리, 기구 구별

A(전립선 수술)는 ㄴ종합병원에서 1인실에 입원할 수 있다고 했는데 ‘의심을 살까봐’ 5인실
에 입원했다. A(전립선 수술)가 다른 종합병원에 입원할 때도 걱정이 있다. 그 종합병원은 
2015년 ‘메르스 사태’전까지는 8층 병동에, 현재는 HIV 감염인끼리만 6인실에 입원시킨다. 8층 
병동은 음압병실이 있는 감염병동이다. 다른 환자들과 같은 병실에 입원하는 것과 1인실이나 
HIV 감염인끼리만 입원하는 것에 장단점을 느낀다. A(전립선 수술)는 다른 환자들과 같이 입원
하면 혹시 자신도 모르게 다른 환자들이 HIV 감염사실을 알게 될까봐 걱정스럽고, HIV 감염인
끼리만 입원하면 “동료라 좋긴 한데 남들이 이상하게 우리를 볼까봐” 걱정된다. J(식판 및 기구 
구별)는 ㅎ종합병원에서 HIV 감염인이 어떤 질병과 사유로 입원을 하게 되었는지 상관없이 식
판, 체온계, 청진기, 혈압계를 구별하여 사용하도록 하고 혈액조심이라는 표식을 달아 모멸감을 
느꼈고, HIV 감염사실이 노출될까 염려한다.   

“나보고 1인실로 갈 수 있다고 그랬는데 의심 갈까봐 안 갔어요. 1인실로 누가 올까 싶어서. 
이상하잖아. 5인실에 있었어.” A(전립선 수술)



- 99 -

“장단점이 있는데, 섞여있으면 뭐가 나쁜가하면 혹시 나도 모르게 알까봐 그런 게 있고.  우
리끼리 있으면 동료라 좋긴 한데 또 남들이 이상하게 우리를 볼까봐. 8층에 따로 공간이 분리
되어 있으니 특수병이면 다 알잖아요. 8층에 있으면 기분이 이상하게 나빠져. 결핵 아니면 HIV
잖아요.” A(전립선 수술)

“4인 병실이었는데 나 옆에 있는 환자랑 식기가 같고 또 맞은편 환자는 다르더라고요. 나는 
파란색의 식기였고 맞은편에 환자는 분홍색의 식기였는데. 예전에 감염 초 때는 1인실이어서 
잘 몰랐는데 지금은 4인실 가보니깐 그런 게 눈에 들어와서. 그래서 이게 뭔가 나만 이런 건가 
다른 환자도 그런 건가 해서 보니까 나 옆에 환자도.... 나와 같은 HIV라고 알게 되었고. 그 환
자도 식기가 달랐고 나도 달랐고, 내용물은 다 일반식의 밥이었어요. 색깔만 달랐어. 그리고 항
상 비닐을 때마다 줘요. 감염(예방)을 위해서 내가 먹은 그릇을 비닐을 씌우면 따로 와서 치워
가겠다는 문구가 있었는데. 내 옆에 환자도 나는 왜 계속 이렇게 비닐이 있지? 이렇게 말을 하
더라고요. 그 환자는 내놓을 때 그냥 내놓는데 나도 비닐이 불편해서 어차피 같이 들켰는데 그 
비닐을 숨기고 빼고 숨기고. 나중에 퇴원할 때까지 비닐이 서랍 속에 이만큼 쌓여 있었거든요.” 
J(식판 및 기구 구별)

“체온계, 그리고 혈압계, 청진기까지 다 따로 있었어요. 내 옆에 환자도 똑같이 소쿠리에 담
아있었는데 그런데 맞은편의 보호자가 나한테 물었어요. 본인이 직접 가져왔느냐고 얘길 하더
라고요. 그래서 그때 순간 내가 자격지심이 있으니깐 대처를 했어요. 옆에 환자가 멍해 있길래 
내가 그걸 아니깐 눈치가 있어서 그랬는지... 내가 집에서 가져왔다고 유연하게 넘어갔는데. 그
때 받은 모멸감. 그런 부분이 나도 이런 차별을 받고 있나? 이런 걸 느꼈어요.” J(식판 및 기구 
구별)

“내가 볼 때는 HIV 환자들은 따로 분리해서, 병원은 나라에서 지정하는 의료기관(국가지정입
원치료병상)이어서 화려하게 병원은 지었고 놀리면(비워두면) 안되니까 HIV 환자들은 거기다가 
다. 병실은 깨끗하고 좋아서 아 너무 좋다 이렇게 있었지. 아무리 좋아도 아 이런 대우를 받으
면서 병원에 못 있겠다 이런.” J(식판 및 기구 구별)

“(2014년) 감염 초에 입원했었는데 우리 병동이 A병동이라고 해서 11층에 있었는데 그 병동
에 간호사실 현판에 환자목록이 있는데 내 이름 옆에 빨간 글씨로 HIV 이렇게 해놨더라구요. 
만약에 보호자나 상대방이 입원실을 몰라서 알아보려고 그 현판을 봤다면 오픈이 됐다는 거잖
아요. (그 후로) A병동은 안 가봐서 아직도 있는지는.... 불과 1,2년 전 일인데.” J(식판 및 기구 
구별)
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“혈액조심 이런 스티커도 링겔 병에도 붙어있고 나의 침상에도 걸려있고 그리고 나 1인실에 
있을 때는 문 입구에 걸려있었어. 주사기바늘 표시가 돼서 빨갛게. 문 입구도 이렇게 달고 침
상에도 이렇게 달고. 흰 바탕에 주사 빨갛게 이렇게 돼있고 아래쪽도 혈액조심 한글로. 응급에 
가서도 내 링겔 병에, 침상 거기 아래에. 음압 병실에 가보니까 여기에 스티커 붙이게 되어있
는데 그 사각형 프린트.” J(식판 및 기구 구별)

“근데 왜 바로 감염내과로 가야되는지.. 내가 HIV니까 감염내과로 넣어준 건지? 나는 그냥 
일반 내과에 있는데 왜 감염내과에. (고관절 수술 받은 옆 환자) 그분도 감염내과로. HIV이니까 
그런 건가 봐요.”  J(식판 및 기구 구별)

4. 항의하지 못한 이유

1) 수치스러움, 자괴감

C(교통사고)는 입원거부를 당하자 초라함을 느끼고 멍해졌다. D(콘딜로마 수술)는 수술거부를 
당하고 자괴감과 수치스러움을 느꼈다. 당시 화가 나기도 하고, 시간이 지나면서 ‘환자’의 맥락
에서 재구성하는 과정을 거치며 의료기관의 잘못을 인식하기도 한다. 하지만 의료기관에서조차 
배제를 당하는 순간 초라함과 수치스러움을 느끼게 되고, 이는 자기보호와 권리를 옹호하지 못
하게 한다. 

“다치고 정신도 없는 사람한테 입원실을 갔는데 그냥 다짜고짜로 나가라고, 입원 안된다고 
하는데 그때 그냥 내가 멍해지더라고요 기분이. 내가 아파서 왔는데 교통사고 나서 왔는데 입
원 안된다고 딱 거절했을 때 갑자기 멍해지고 내 자신이 아주 뭐랄까 초라해진다고 할까.” C
(교통사고)

“어이없지 내가. 그땐 잘 몰랐어요. 진짜 수술도 못 받는 그런 사람인가! 하며 자괴감이 좀 
들고 수치스럽기도 하고 화나기도 했죠. 그때는 이런 걸 잘 몰라서 (따질 생각을 못하고) 빨리 
떼어 내야겠다.” D(콘딜로마 수술) 

2) 알려질 것에 대한 두려움 

E(대상포진)는 기분이 나빴지만 ‘참고 말지’라고 생각했다. 그 병원을 소개해준 지인이 병원
직원이었기 때문이다. 아니나 다를까 총무과에서 일했던 그 지인이 E(대상포진)에게 HIV 양성
판정 나온 사실을 얘기해서 놀랐다. G(치질 수술)는 마취한 채 6시간을 누워만 있다 쫓겨나 화
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가 났지만, 처음으로 HIV 양성판정을 받고 충격을 받은 데다 오래 살던 동네이고 매일 지나다
니는 골목이라 항의할 생각을 못했다. 

“(따지거나) 그렇게 얘기 하지 않았어요. 별로 기분이 안좋았었고, 그때 당시에 좀 그랬었어
요. 참고 말지 그런. 아는 병원이어서, 그 병원에 아는 사람이 있어가지고. 그 의사는 나의 지
인이라는 것은 몰랐던 거 같아요. 거기 총무과 일하시는 분이였는데 그 분도 그걸 다 알고 있
더라고요. 그 사람도 저한테 얘기 했었어요. 이게 나왔다. 아 조금 그랬었죠. 그냥 제가 아닐 
거다 라고 얘기를 했었어요. 그 당시 회사(직장검진) 거기는 (HIV)검사를 안했는지 마이너스가 
떴었어요. 그래갖고 그거 검진(직장검진결과)를 보여줬죠. 우연치 않게 그렇게 됐었어요. (그 후
로) 그 분은 안 만나요.” E(대상포진)

“제가 그때 왜 안해주냐? 이렇게 따질, 제가 만약에 이미 감염이 돼서 좀 경험이 있는 상태
에서 거부를 하면 제가 얘기를 할 수도 있겠지만 그때는 청천벽력 같은 상황이었죠. 다른 게 
전혀 안들어오죠. 또 동네니까 빨리 일단 벗어나고 싶기도 했고. 거기서 20년 넘게 산 바로 집 
근처에서, 혹시 아는 사람이 있을 수도 있고. 그러니까 그땐 빨리 벗어나는 게 저거였으니까.” 
G(치질 수술)

3) 빨리 치료해야할 상황

남편 H(물리치료)는 부인 I(맹장염 수술)가 진통제 주사를 투여하고 있었지만 극심한 통증을 
호소하고 있었고, 맹장이 터져버릴까 걱정이 되어 방법이 없다고 판단했다. H(물리치료)는 진통
제 링겔을 매단 I(맹장염 수술)를 데리고 직접 운전하여 국립중앙의료원으로 급히 갔다. 

“알았다 그랬죠. 방법 있습니까? 앰뷸런스를 119에 연락하니까 서울론 안간다잖아요. 그래가
지고 내차에다 실어가지고 국립(국립중앙의료원)으로 갔죠. 새벽이니까 빨리 갔는데 한시가 다 
됐는데. 아무리 여기(ㅍ종합병원)서 진통제를 맞혀가지고 간다 해도 터져버리면 어떡해요. (진통
제 링겔을) 달고 갔어요.” I(맹장염 수술)

5. 의료차별경험 후 HIV 감염인의 반응 및 바램

1) 알리지 않겠다고 결심함

F(백내장 수술)는 ㅈ병원에서 HIV 감염사실을 말했고, 다른 안과병원에 가서는 HIV 감염사
실을 말하지 못했는데 그 결과가 너무 상이했다는 점을 강조한다. 게다가 대학병원인 ㅊ종합병
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원 의사조차 그럴 수 있나 싶어 더 심한 모멸감을 느꼈다. ‘차라리 얘기하지 말고 진료 받을 
걸’이란 생각이 든다. H(물리치료), I(맹장염 수술) 부부는 ㅌ병원과 ㅍ종합병원에서의 경험을 
통해 “더더욱 이야기해서는 안된다는 게 딱” 느껴졌다. 

“제가 드리고 싶은 말은 사람마다 차이는 있겠지만 나는 처음이라 양심에 꺼려 나 때문에 다
른 사람이 피해를 보면 안되잖아요. 그런 마음에서 ㅈ병원에 가서 사실대로 얘기를 했는데, 얘
기를 한 거와 안한 거 하고 차이점이 너무 큰 거야. 그걸 보고 내가 많이 모멸감을 느낀 거죠. 
그런데 더 심하게 느낀 것은 ㅊ종합병원 가서도 안과 의사도 당황스럽게 봉 가지고 이렇게 닦
고 이렇게 하고 그런 거 있잖아요. 근데 두 번째 가서 백내장 수술 할 때는 아예 오픈을 안하
고 할 때는....... 그렇게 하면서 내가 느낀 게 차라리 얘기하지 말고 받을 걸 그런 생각은 들어
요. 차라리 처음에 갔었을 때.” F(백내장 수술)

“감기 걸린다거나 이럴 때 동네의원 가서 주사한대 맞고 약 처방 받아오고 그래요. 지금 다
니는 동네의원에 몰라요. 아예 얘기 안했죠. 그렇지 않아도 그것 때문에 이야길 안했는데 ㅍ종
합병원 가서 그거 당하고 나니까 더더욱 이야기해서는 안된다는 게 딱....“ H(물리치료), I(맹장
염 수술)

2) 종합병원에서 협진

‘진료거부’ 당하거나 ‘입원’을 해야 할 경우, ‘수술’할 일이 생길 경우, 혈액검사 등을 통해 
HIV 감염사실이 알려지는 상황이 생길 경우 감염내과 진료를 받고 있는 종합병원으로 갈 수 
밖에 없다고 판단하고 있다. 이 경우에도 감염내과를 통한 협진의뢰를 말한다. B(신장투석)가 
ㄷ종합병원에서 투석을 거부당하고 국립중앙의료원을 가게 되었을 때 신장내과에 바로 가지 않
고 감염내과를 통해 협진을 의뢰한 것은 혹여나 신장내과에서 꺼려할 경우 감염내과의 도움을 
받을 수 있을까 싶어서다.

“평소에 조그만 병이라도 걸리면 동네병원에 가요. 거기선 말 안하거든요. 뭐 하러 말을 해. 
몸이 정말 안 좋다 할 때는 입원해서 한다면 ㅇㅇ종합병원으로 가고.” A(전립선 수술) 

“나중에 다 치료받고서 생각하니까 국립의료원(C는 대구의료원을 처음에 ‘대구국립의료원’이
라고 말한 것으로 보아 국립의료원은 대구의료원을 말하는 것 같다)이나 내가 치료받고 있는 
ㅇㅇ대학병원이나 이런 데 외에는 인제 입원할 일이 생겨도 갈 데가 아니구나 이런 생각이 들
죠. 그러니깐 소외감도 들고” C(교통사고)

“(만약에 수술할 일이 생기면) (HIV)검진이 있는, 검진을 해야 하는 상황이면, 다니는 병원에
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다 협진하고, 그 외에 것들은 그냥 다녀야죠. 그러니까 피를 보는 수술들은 다 거기서 검사를 
하잖아요 대부분. 가도 어차피 나오면 진료 방해할 수도 있으니까 그러면은 속편하게 그냥 다
니던 데 다니고, 그거랑 상관없는 진료나 이런 것들은 동네병원 다니고. 만약에 알려진다면, 아
예 속 편안하게 그냥 다니는 병원만 국립(국립중앙의료원)으로만 다닐 것 같아요. 만약에 피를 
안보는 수술이라도 병원 가서 이렇게 딱 끝나고 그러면 아예 다른 병원 자체를 안갈 거 같아
요. 그 병원에서 알게 되더라도 수술하자 하더라도 어쨌든 알려지는 자체가 부담이 되기도 하
고. 또 쫌 창피한 생각도 있기 때문에.” G(치질 수술) 

3) 국립중앙의료원으로의 편중과 장단점

인터뷰 참여자들은 ‘협진을 받으려면 국립중앙의료원이 낫다’, ‘HIV 감염인들이 국립중앙의료
원에 많이 다닌다’는 얘기를 많이 한다. 자신이 감염내과를 다니고 있는 종합병원에서조차 진료
거부나 차별적 대우를 당하면 국립중앙의료원을 ‘최후의 보루’처럼 여기기도 한다. J(식판 및 기
구 등 구별)는 거주지가 서울과는 상당히 떨어져있음에도 불구하고 주변의 HIV 감염인들의 소
개로 국립중앙의료원으로 옮겼다. 

한편 HIV 양성판정 전까지는 국립중앙의료원이 있는지조차 몰랐듯이 ‘HIV 감염인이 몰려있
는 병원’으로 알려져서 자신이 노출될까봐 염려도 있다. ‘가난한 사람들이 가는 병원’이라는 이
미지도 신경이 쓰인다. 또 B(신장투석)의 바램처럼 국립중앙의료원에만 떠넘기지 말고 다른 종
합병원이나 대학병원에서도 HIV 감염인이 진료를 받을 수 있도록 의료 환경을 변화시키기 위
한 노력이 필요하다. 

“다니던 병원에서 거부를 당한 환자가 소견서 한 장 들고 이 병원 저 병원을 쫓아다니면서 
저 투석 좀 해주세요 하고 애걸복걸하고 다녀야겠느냐. 저는 문제를 조금 확대시켜서 정부에서 
이 문제를 나름대로 이슈화로 받아들이고 복지재원 차원이든지, 없는 예산이라면 확보를 해서
라도 국립중앙의료원이나 특수질환에 대한 병원에서만 지정할 것이 아니라 일반 민간 병원에서
도 얼마든지 할 수 있는 그런 폭넓은 계기가 될 수 있도록 지원을 확대해 준다고 한다면, ㄷ종
합병원에서도 할 수 있는 그 길을 조금 더 앞당기는데 내가 도움이 될 수 있다고 한다면 난 그 
문제를 이슈화시켜볼 생각도 있다.(중략) 저 같은 환자가 감염인들 중 발생했을 때라든지 저 같
은 경우가 두 번 세 번 되지 않도록 제도적인 면에서 의학적인 면에서 이번 기회를 통해서 확
실하게 국가적인 차원에서 국립중앙의료원이나 이런 데에만 맡겨두지 말고 대학병원 이라든지 
우리나라 상급병원 종합병원에서 이정도 만큼은 언제든지 할 수 있도록 그런 분위기 조성
을.......” B(신장투석)

“제 병원을 요번에 국립(중앙의료원)을 선택했던 게 앞으로 입원하거나 다른 아픈 경우가 생
기거든 그 병원을 이용하려고, 요번에 약도 먹어야 될 때도 된 것 같고 선택을 한 거죠.” E(대
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상포진)

“저는 일단은 거리가 가까우니까 ㅊ종합병원에 가는 건데 사실 협진문제가 많이 있긴 있어
요. 큰 병이 아직 안돼서 거리 때문에 다니고 있는 거지. 협진 받으려면 국립(국립중앙의료원)
이 낫긴 낫죠. 협진 받을 일이 있거나 그러면 ㅊ종합병원을 거의 안간다고 봐야죠.”  F(백내장 
수술)

“국립(국립중앙의료원)에서, 제가 그때 수술할 때 가족동의를 받아야 되는데 지금 그런 상황
이기 때문이기 그냥 없이 해주겠다. 그것도 되게 편했던 거 같아요. 정말 무조건 (가족동의를) 
100% 받아야 된다고 그러면 그때는 한명한테는 얘기해야겠죠.” G(치질 수술) 

“내 생각에 국립(국립중앙의료원)자체를 저는 이거(HIV) 알기 전까지는 있는지 조차도 몰랐거
든요. 나중에 보니까 이쪽 환자들이 많이 간다고 그래서. 내가 굳이 동대문까지 가서 국립에 
입원할 일이 없잖아요. 문병을 오면, 그거 자체도 막 물어 볼 거 아니에요? 그래서 전혀 부르
지도 못하고.” G(치질 수술)

“저는 이쪽으로 무뢰한이니까 국립(국립중앙의료원) 자체가 있는지도 몰랐다가, 그니까 제 이
미지는 그래요. 저소득층 위주로 이렇게 중점으로 하는 병원이다 이런 정도 생각 갖고 있고, 
보통의 사람들은 잘 모르는, 그러니까 보통 젊고 저기한 사람들은 가는 일이, 알지도 못하잖아
요.” G(치질 수술)

 
“나는 지방에서 선택을 할 수 없으니까 내가 다니던 병원을 가야하고. 그리고 서울에 병원이 

있다고 하니까 내가 그런 큰 수술을 받아야 되는 일이 있으면, 시급을 다투는 그런 게 아니면 
서울에 와서 수술을 받아야 하는 걸로 내 마음을 그렇게 먹고 있죠.” J(식판 및 기구 등 구별)

 
4) 순응과 감내

배제되었다는 서글픔은 분노로 이어지기도 하지만, 주변의 시선과 의료기관의 태도가 내적낙
인과 차별의 내면화로 이어지고, 이는 자기보호와 권리를 옹호하지 못하게 한다. 

“한편으로 생각하면 난 그런 생각이 들어. 만약에 내 주위에 그런 사람이 있다 그러면 나도 
싫어할 거 같아. 아직까지는 나도. 한편으로 생각하면 얘네들이 그걸(HIV) 알면 얼마나 많이 그
럴까 나도 그런 마음은 들죠.” F(백내장 수술) 

“특별한 의견이라기보다는요. 병원도 병원 나름대로 지역병원이니까 만약에 그게 공공연하게 
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알려지면 다른 환자들도 소문나고 그러면 자기들 영업에도 지장이 있을 거고. 그리고 일단 숨
기기 급급하고, 아직까지도 주변에 (HIV 감염인단체)그 회원들 외에는 아는 사람이 아무도 없
으니까. 그래서 제가 뭐 바란다 그거까지 생각해 본 적은 없는 거 같아요. 그냥 그래 주면 좋
겠지만, 아니어도 감내해야지 그렇게 생각하는 거 같아요.” G(치질 수술)

5) 바램

인터뷰 참여자들은 대부분 의료인들이 정확한 지식을 통해서 차별 없이 진료했으면 좋겠다, 
내가 에이즈환자라는 점을 걱정하지 않고 시술이든 수술이든 잘 해줬으면 좋겠다는 의견을 피
력했고, 국가적 차원에서 이러한 문제를 해결해서 국립중앙의료원에만 맡겨두지 말고 최소한 
종합병원이라면 어디서든 모든 진료가 가능했으면 좋겠다고 지적했다.  

“나는 문제는 좀 더 의료인들은 정확히 알았으면 좋겠어요. 정확히 알았으면. 뭐 옆에 있어
도 옮는 것처럼 그러지 말고.” A(전립선 수술)

“얘기를 하고 싶고 의사표현을 하고 싶어도 스스로 내세우지 못하고 그냥 숨어서 지내다가 
인생을 마감하는 사람들도 많은 현실 상황을 감안한다면, 이 문제는 두고 넘어가서는 안되겠다 
싶은 생각이 들기 때문에, 더군다나 말로는 차별이 없어져야 된다고 한다는, 앞장서야 될 의사
들이 스스로 방관하고 회피를 한다는 거는 도저히 납득 할 수 없는 사건이다. 그냥 넘어가고 
싶지는 않아요.(중략) 저 같은 환자가 감염인들 중 발생했을 때라든지 저 같은 경우가 두 번 세 
번 되지 않도록 제도적인 면에서 의학적인 면에서 이번 기회를 통해서 확실하게 국가적인 차원
에서 국립중앙의료원이나 이런 데에만 맡겨두지 말고 대학병원이라든지 우리나라 상급병원 종
합병원에서 이정도 만큼은 언제든지 할 수 있도록 그런 분위기 조성을......” B(신장투석)

“모든 의사분들께서 그렇게 한다고 감염되는 것도 아닌데, 잘 교육 받아서 맘 편안하게 시술
이든 수술이든 잘 해주는, 말이라도 잘해주는 곳이 되었으면 좋겠어요. 그냥 어디에 가도 나 
에이즌데 걱정 없이 그냥.” D(콘딜로마 수술)

6. 그 외 의료이용을 어렵게 만드는 이유

1) 경제적 부담

K(자궁경부상피내암 시술)는 HIV 확진을 받은 후 3년간 병원을 가지 못했다. 돈이 없어서 큰 
병원을 못갔다. 2011년 말에 사실혼관계에 있던 남편과 헤어진 후에 기초생활수급권자가 되고
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나서야 병원에 갔다. 2008년 HIV 확진 받은 후 남편의 형편에 따라 이곳저곳을 옮겨 다니며 
여러 보건소를 거쳤지만 에이즈치료비용을 국가에서 지원받을 수 있다는 안내를 받은 적이 없
었다. 또 H(물리치료)와 K(자궁경부상피내암 시술)는 제한된 지원금으로 HIV 감염인들에게 치
과진료를 무상으로 해주는 국립중앙의료원과 용인소재 샘물호스피스병원에서 치과진료를 받을 
수 있었다. 

“돈이 없다는 이유하나만으로 병원자체를 아예 못 갔어요. 그래서 3년간 병원진료를 하나도 
못보고 남편은 수급(기초생활수급권) 때문에 그 사람이 병원에 갔을 때 짬짬이 물어보고 어떻게 
건강관리 해야 하는지 그런 정도?” K(자궁경부상피내암 시술):

“(그렇게 보건소를 몇 군데 다녔을 때 돈을 많이 안 들여도 치료받을 수 있다는 그런 안내를 
하나도 안해주던가요?) 네. 2011년도 말쯤 ㄲ종합병원에서 처음 진료를 받았죠. 수급권자 되가
지고” K(자궁경부상피내암 시술):

2) 성정체성에 대한 혐오와 낙인
 
성소수자에 대한 사회적 편견과 낙인이 심하다보니 의료진 중에서도 특정질병을 성정체성과 

연관시키는 경우가 있다. 혹은 의료진이 성소수자에 대한 어떤 시각을 가지고 있을지 불안해서 
충분한 상담을 하지 못하기도 한다. D(콘딜로마　수술)를 진료한 의사는 콘딜로마를 “동성애자
들이 걸리는 병”이라며 성정체성에 대해 직접 물었고, G(치질 수술)는 주치의와 상담을 많이 
해왔지만 동성애에 대해 어떻게 생각할지 몰라서 항레트로바이러스제 복용시점에 대해 충분히 
상담하지 못했다.

“그때 커튼 안에서 당신 게이냐고? 그렇다. 맞다고 그러니까 거의 이거 동성애자들만 걸리는 
그런 병이다, 엄마 있는 데서. 커튼 안에서는 게이냐고? 남자랑 했냐고? 그렇게 물어 보고 그
래서 했다고 게이니까 했다했는데, 나와서도 동성애자들이 걸리는 병이다 그런 식으로 말했어
요.” D(콘딜로마　수술)

“애인 있기 때문에 바로 (항레트로바이러스제를) 먹으려고 했는데 이게 약이다 보니깐 간에 
무리를 줄 거 아니에요? 저는 상담간호사보다 오히려 주치의 선생님하고 얘기를 많이 했던 거 
같아요. 얘기도 다정하게 해주시고, 근데 이렇게 동성애라서. 그러니까 요즘은 조기 투약을 권
하고 있긴 하지만, 근데 그때 간수치가 올라갈 때 먹으려고 그랬거든요. (간수치가) 굳이 안 떨
어졌는데 꼭 먹어야 될 특별한 이유가 있는지 물어 보아서 그 얘기를 못하고....“ G(치질 수술)
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7. 치과진료의 어려움

항레트로바이러스제의 발달과 조기복용으로 인해 모든 HIV 감염인들이 입원과 수술을 자주 
경험하는 것은 아니다. 하지만 치과진료는 누구든지 필요하다. 그래서 치과진료에 대해서는 별
도로 질문을 했다. 치과의 경우 HIV 감염사실 노출에 대한 두려움과 경제적 이유가 복합되어 
있다. HIV 감염사실을 말하지 않고 동네에 있는 치과를 다니는 경우가 많았다. 동네에서 계속 
다녔던 치과를 이용하기도 한다. 하지만 온라인 커뮤니티에서 공유되는 치과사례를 보거나 ‘오
라퀵’검사를 한다는 치과에 대한 얘기를 들을 때면 걱정이 된다. ‘이빨을 때우는 것’보다는 피
를 더 보게 되는 ‘발치’를 할 때 갈 곳이 없을까봐 걱정한다. 

한편 H(물리치료)와 K(자궁경부상피내암 시술)는 제한된 지원금으로 HIV 감염인들에게 치과
진료를 무상으로 해주는 국립중앙의료원과 용인소재 샘물호스피스병원에서 틀니를 하고 치과진
료를 받았다. 경제적 형편 때문에 무료진료를 받을 수 있어서 다행이었지만 욕구를 충분히 표
현하고 원하는 진료를 받는 데는 어려움도 존재한다. 

“치과는 다니는데 솔직히 로컬병원에 가요. 가면 얘기 안 해. 단순히 금으로 때운다든가 이
런 건 돈이 되니까 (‘오라퀵’) 안하더라구요. (‘오라퀵’) 안하는데 발치하거나 이러면 두렵더라
고. 갈 데가 없잖아.” F(백내장 수술)

“치과는 국립의료원에 가요. 예전에 국립의료원 치과에서 제대로 안해줘가지고 싸우고 샘물
(샘물호스피스병원)로 갔었는데 샘물에서 틀니 한 게 안맞아서 빼내버리고. 국립에서도 다시 위
에 꺼 하나 했는데 이게 또 안 맞아서 못 끼고 다니고 빼놓고 있잖아요. 차라리 한꺼번에 해야
지 따로 따로 하니까 안 맞아서 아이고. 내가 개인병원이라도 가서 한꺼번에 하던가 해야지 어
차피 밑에 꺼도 아파가지고 못쓰는데 뭐. (따로 따로 하는 게) 경제적인 문제 때문에 그런 거
죠. 틀니를 하지 말고 임플란트로 한두 개 심어가지고 거기다 대고 걸었으면 좋지 않냐 그러니
까 안된대.“ H(물리치료)

“치과 진료는 그냥 일반 동네병원에 다 아니깐 편안하게 받고 오고, 일반 내과 같은 데는 그
런 고민 없이 잘 받아 오고. 그거(HIV)까진 모르고 그냥 얼굴을 아니깐 그런 고민 없이 가요.” 
J(병실 내 식판 및 기구 구별)

 

8. 소결

HIV 감염인들이 의료이용방법에 있어 나름 기준을 갖고 있다. 의료차별을 받지 않고 진료를 
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받기위한 ‘노하우’일 수도 있고, ‘회피’일 수도 있다. 대체로 감염내과를 다니는 종합병원을 ‘메
인’으로 여긴다. ‘가벼운 질환’이나 HIV와 무관한 질환, HIV 확진 전부터 다녔던 병원진료는 
동네에 있는 작은 병원을 이용한다. ‘피를 보는 수술’이나 ‘입원’, 큰 병에 걸렸을 때는 ‘메인’인 
종합병원에서 협진을 하려고 한다. 여기서도 안된다면 국립중앙의료원을 염두에 두고 있다. 

인터뷰 참여자들은 항레트로바이러스제의 발달과 조기복용으로 HIV는 ‘혈압이나 당뇨병과 같
이 평생 약을 먹으면서 관리하는 만성질환’임을 잘 알고 있고, 자신의 CD4수치와 바이러스 수
치(viral road)를 꼼꼼히 기억할 만큼 자신의 면역상태와 건강상태를 확인한다. 젊거나 비교적 
건강한 경우 HIV 확진 후에도 ‘가벼운 질환’은 거주지나 직장에서 접근성이 좋은 병원 혹은 
‘잘 한다는 병원’을 찾아간다. 사정과정에서 물어보면 대체로 얘기를 하고, 묻지 않는 경우에는 
대체로 먼저 HIV 감염사실을 말하지 않는다. 수술이나 ‘피를 보는 일’에 앞서는 먼저 말하기도 
한다. HIV 감염사실을 말할 때 ‘약물 충돌이 있을까봐’ 환자 자신을 위해 말하기도 하지만 자
신의 건강상태에 초점을 두기보다 ‘타인에게 감염시킬 위험성이 없다’는 점을 강조하거나 ‘양심
에 걸려서’ 말을 한다. 다른 환자라면 작은 병원이나 동네에 있는 병원에서 진료를 받을 수 있
는 물리치료, 치질, 곤지름(콘딜로마), 치과, 대상포진 등의 ‘가벼운 질환’에 대해서 진료거부 및 
배제를 당함으로써 어떤 경우에 HIV 감염여부를 물어볼지, 혈액검사를 할지 민감해진다. 서울
시 시민인권보호관에게 진정된 서울시보라매병원 치과 스케일링 거부사건은 HIV 감염인에게 
충격을 주었다. ‘감염내과가 있는 종합병원’에서, 그것도 ‘시립병원’에서도 ‘스케일링조차’ 해주
지 않는 현실은 상징적이다. 

또 ‘피를 보는 일’의 경계와 기준이 환자마다, 의료진마다 다르기 때문에 HIV 감염인은 여러 
차례 시행착오를 겪게 된다. H(물리치료)의 경우 질병의 종류와 경중에 상관없이 이유 불문하
고 국립중앙의료원으로 가야만 하는 것인지 혼란스럽고, 다급하고 위중한 질병이 아닌 경우에
는 치료를 포기하는 쪽으로 마음이 기울거나, 기저질환을 묻지 않는 병원을 찾아 전전하게 된
다. HIV 감염인에게 물리적 접근성, 시간, 비용, 의료전달체계 등에 대한 고려보다는 진료거부
를 당하는 수모를 겪지 않는 것이 우선이다. 

감염내과를 다니고 있는 종합병원에서의 부당한 대우는 더욱 심각한 결과를 초래한다. 이는 
더 이상 갈 곳이 없다는 두려움을 느끼게 하기 때문이다. B(신장투석), F(백내장 수술), J(병실 
내 식판 및 기구 등 구별)는 감염내과 진료를 받는 종합병원에서 진료거부 및 차별의 경험을 
하였다. B(신장투석)와 J(병실 내 식판 및 기구 등 구별)는 국립중앙의료원으로 바꿨고, F(백내
장 수술)는 향후 국립중앙의료원을 지목하였다. 특히 B(신장투석)의 경우 ‘15년 이상’을 다닌 
‘상급종합병원(3차병원)’에서조차 신장투석을 거부당했다는 것은 더 이상 갈 곳이 없다는 의미
로 다가온다. 
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그리고 나이가 들어갈수록 혹은 복합질환을 가질수록 우려가 커지고 선택의 폭이 좁아진다. 
B(신장투석)는 당뇨병과 대뇌동맥류 등 복합질환을 갖고 있어 ㄷ종합병원에서 내분비내과(당뇨
병센터), 안과, 신경외과, 신장내과 진료를 받아왔는데, 신장투석을 거부당하고는 신장내과만 옮
겨야하는 건지, 그래도 되는지 더욱 혼란스럽다. 

의료진의 반응이 어떨지에 대한 불안감이 상존하고, 해당 의료진외에 동네, 지인, 직장 등으
로 HIV 감염사실이 알려질 것에 대한 두려움이 있으며, HIV 감염사실이 알려지는 것 자체에 
수치심을 느끼기도 한다. 따라서 의료기관에서 HIV 감염사실을 알게 되는 것에 민감할 수밖에 
없다. 이유나 상황설명을 듣지 못한 채 HIV 양성결과가 바로 거부로 연결되면 HIV 감염인은 
HIV를 ‘수치스러운 병’으로 내면화하고, ‘내가 이런 사람이구나’라고 자신과 병원의 처우를 동
일시하게 된다. 배제되었다는 서글픔은 분노로 이어지기도 하지만, 주변의 시선과 의료기관의 
태도는 HIV 감염인에게 내적낙인과 차별의 내면화로 이어지고, 이는 자기보호와 권리를 옹호하
지 못하게 한다. 이것이 가장 큰 문제이다. 



- 110 -

제3절 심층인터뷰: 요양병원

1. 조사개요

장기요양이 필요한 HIV 감염인들은 요양병원의 입원 거부로 거취가 매우 불안한 상황이다. 
2013년 12월 질병관리본부가 수동연세요양병원과 ‘중증/정신질환 에이즈환자 장기요양사업’ 위
탁계약을 해지할 당시 입원 중이던 50명이 넘는 에이즈환자 중 35명을 의료기관으로 전원 조
치하였다. 이들마저도 지난 3년간 여러 의료기관을 거쳤다. 그리고 2013년 12월 이후 새로이 
장기요양이 필요하게 된 에이즈환자는 그야말로 갈 곳이 없다. 

자료 출처: 질병관리본부 

장기요양이 필요한 에이즈환자들이 현재 어떤 상황과 과정에 있는지 파악할 필요가 있다. 하
지만 에이즈환자가 갈 수 있는 요양병원이나 요양시설이 없는 상황에서는 장기요양환자의 필요
와 욕구를 확인하거나 발견하는 것 자체가 어렵다. 따라서 제한적이나마 수동연세요양병원에서 
전원 조치되었거나 갈 곳이 없어 ‘요양병원이 아닌 의료기관’을 전전하는 장기입원환자들과의 
심층인터뷰를 통해 장기요양서비스에 대한 에이즈환자의 필요와 욕구를 파악하고자 하였다. 
2016년 10월에 ‘요양병원이 아닌 의료기관’에 입원중인 8명의 환자를 만났으나 짧은 시간동안 
대화가 거의 어려운 상태의 환자들의 표현을 이해하는 것은 역부족이었다. 따라서 의사표현이
나 감정표현(눈동자 움직임, 눈물흘림, 손동작 등)을 거의 확인할 수 없었던 2명의 환자는 인터
뷰에서 제외하였다. 심층인터뷰는 사례자의 생활전반과 과거의 병원생활 그리고 현재 입원상황
과 이후 욕구 등에 대하여 개별면접 형태로 진행되었다. 

• 2013년 12월: 질병관리본부, 수동연세요양병원과 ‘중증/정신질환 에이즈환자 장기요양
사업’ 위탁계약 해지

• 2014년 4,9월: 질병관리본부, 입원환자 11명을 국립중앙의료원으로 전원 조치
• 2014년 6,8월: 질병관리본부, 입원환자 12명을 국립경찰병원으로 전원 조치 
• 2015년 2월: 질병관리본부, 경기도 소재 병원과 충북 소재 병원으로 각각 입원환자 9

명과 3명을 전원 조치. 11명은 귀가 및 쉼터 등 퇴원함.
• 2016년 2월: 국·공립병원에서 장기입원으로 인한 재원환자 이송 희망하여 타 병원으로 

전원 

[표 49] 수동연세요양병원 입원 에이즈환자 전원조치과정
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2. 주요 면접 조사 내용

의사표현이 어려운 환자1(40대, 남)는 경관급식을 하고 있는 와상상태이고 24시간 간병인의 
도움이 필요하다. 함께 시간을 보내는 동안 눈 맞춤과 질문 등을 하면서 감정이나 몸 움직임의 
상태를 확인하였다. 어떤 경우에 손을 들어올리고 손을 잡아주는지 분별할 수는 없었지만 손을 
잡아주기도 하고 눈물을 흘리기도 했다. 

환자2(60대, 여) 역시 경관급식을 하고 있는 와상상태이나 자신의 과거와 현재에 대해 또렷
이 기억하고 충분히 표현할 수 있을 정도로 의사소통이 가능했다. 간병인인 언니를 통해 요양
병원에 입원해서 하룻밤 혹은 15일 만에 퇴원을 당했던 상황에 대해서 추가로 확인할 수 있었
다. 환자2(60대, 여)는 “병원에 오래 있으니까 답답하다”, “집에 가고 싶지만 언니가 어쩔 수 
없다고 하니 있어야한다”고 자신의 욕구를 표현하였다. 이를 통해서 요양병원에 입원하지 못하
는 것도 긴급히 해결해야 할 문제이나, 돌봄 장치가 마련될 경우 지역사회 안에서 케어를 받으
면서 생활할 수 있는 HIV감염인에 대한 정책적 대안도 필요하다는 점을 확인할 수 있다. 

환자3(70대, 남)은 현재는 등이 좀 아픈 것 말고는 건강상태 양호하다고 하였다. 부인과 자녀
들이 있어서 집에 돌아가서 살고 싶지만 부인이 힘들까봐 병원에 있다고 하였다. 현재 필요한 
것은 답답할 때 돌아다닐 수 있는 것과 전화기를 마련하여 가족에게 걸고 싶을 때 간호사에게 

이름 나이 성별 의사소통 현재 상태

환자1 40대 남
대화불가능
감정표현(눈물)
눈 맞춤가능

와상, 경관급식

환자2 60대 여 대화가능 와상, 경관급식

환자3 70대 남 대화가능 워커사용 이동

환자4 60대 여 의사표현(손가락 표시) 와상, 손 사용가능

환자5 50세 여 대화가능 이동가능

환자6 50세 여 대화가능 이동가능하나 어지럼증으로 와상생활

[표 50] 장기요양이 필요한 에이즈환자 심층인터뷰 참여자
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부탁하지 않고 전화를 걸 수 있는 것이라고 말했다. 

환자4(60대, 여)는 수동연세요양병원에서는 말을 잘 하지 못했는데 조금 나아졌고, 거기에 비
해서는 현재의 의료기관이 좋다고 했다. 움직일 수 있다면 아들이 사는 곳을 방문하고 싶다고 
표현하였다. 

환자5(50대, 여)는 오랜 기간 기도원과 여러 지역의 정신병원, 수동연세요양병원을 거쳐 현재
의 의료기관으로 오게 되었는데, 처음 HIV 확진을 정신병원에서 받으면서 독실에 감금되다시피 
하였다가 가족에게 호소하여 퇴원하였다고 했다. 그 이후 가족과 함께 살다가 간병이 어렵다고 
호소하여 다시 요양병원에 입원하게 되었는데 현재 건강을 많이 회복했으며 틀니치료를 받은 
후에 삶의 질이 많이 개선되었다고 하였다. 자립하여 지역사회에 살면서 경제활동을 하겠다는 
의지가 매우 강했으며 최소한의 지원책과 안전망이 있다면 가능한 상황으로 보였다. 

환자6(50대, 여)는 장애 2급 판정을 받았다. 현재의 의료기관은 재활치료가 없고 누워있기만 
해서 매우 답답함을 느끼고 있다. 어지럼이 심해서 혼자서는 어렵지만 과거에는 부축을 받거나 
봉을 잡고서 짧은 거리는 거동할 수 있었다고 했다. 자궁이 안 좋을 때 종합병원에서는 곧 갱
년기가 올 것이라며 호르몬제 복용을 권했지만, 현재의 의료기관에서는 피가 많이 나오면 케어
해줄 수 없다고 해서 자궁적출수술을 하게 되었다고 하였다. 밥을 스스로 먹기 등 혼자 할 수 
있는 신체활동들을 유지하기 위해 노력을 하고 있지만 병원 밖으로 나가면 혼자 생활을 할 수
가 없어서 경제적 부담과 가족들에게 폐를 끼칠 것 같아서 나가지 못하고 있다고 피력하였다. 

3. 시사점

1) 에이즈 환자를 위한 요양병원(요양시설)과 케어 가이드 마련 시급

심층인터뷰에 참여한 이들은 이미 수년간 요양병원, 정신병원, 종합병원 등을 전전하였고, 갑
작스런 입.퇴원조치로 인해 불안정하고 불안한 상황을 거듭 경험하였다. 또한 현재 입원중인 의
료기관 역시 장기입원에 대하여 우려를 표현하며 전원조치 또는 퇴원조치에 대한 의사를 밝히
고 있어, 이후 장기요양이 필요한 에이즈환자에 대한 구체적인 대안마련이 시급한 상황이다. 한
편으로는 입원중이라도 지속적인 의료적 조치가 필요한 와상상태의 환자가 적절한 케어를 받지 
못해서 건강이 악화되는 사례도 있어서 단지 입원과 수용을 넘어, 중증도의 에이즈 환자에게 
필요한 의료적 케어를 위한 가이드가 마련될 필요가 있다. 
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2) 다양한 선택지 마련의 필요성

인터뷰에 참여한 에이즈 환자 중에서 의사표현과 이동이 가능한 이들은 와상환자와는 다른 
상황에 처해있고 다른 욕구를 가지고 있다는 점을 주지하여야 한다. 죽음에 임박해있거나 연명
치료 중에 있는 환자와 달리, 재활치료나 외출 등에 대한 욕구가 있고 가족과 지인들을 매우 
그리워하고 있었다. 이러한 상황에 있는 이들이 가장 최선의 선택할 수 있도록 선택지를 늘리
고 자기 삶의 결정권을 행사할 수 있도록 다양한 지원이 필요하다. 병원이나 요양병원, 시설에 
입원하거나 입소하지 않으면 그 부담을 가족이 고스란히 떠안아야 한다는 두려움을 에이즈환자
나 가족 모두 가지고 있는 경우가 많으나 장애인자립생활지원 정책을 참고할 필요가 있다. 에
이즈환자의 경우 장애인복지정책과 사회서비스 안에 충분히 포섭될 수 있기 때문에 지역사회 
안에서 자립생활과 활동지원 서비스에 접근하는 방법 또한 적극적으로 고려해볼 수 있다. 
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제5장 HIV 감염인의 의료차별 관련 의료인 인식조사 결과 
제1절 조사 대상과 방법

‘대한에이즈학회’ 소속 감염내과 전문의 중 본 연구의 목적에 동의하여 자발적으로 참여한 
경우를 연구대상으로 정의하였다. 설문에 참여한 대한에이즈학회 회원 중 감염내과 이 외 임상
과목의 전문의 혹은 간호사는 연구대상에서 제외하였다. 감염내과 전문의라고 하더라도 현재 
환자를 진료하지 않고 있거나, 에이즈 환자를 진료한 경험이 없는 경우 역시 연구대상에서 제
외하였다.

사전에 제작된 ‘의료인 대상 HIV 감염인 의료차별 실태 조사’라는 설문지를 이용하여 전향적 
연구를 시행하였다. 연구대상 전체에게 이메일을 통해서 본 연구의 취지와 목적을 설명한 후 
사전 동의를 구하였다. 이 중 본 연구의 참여에 동의한 연구대상에 한하여 인터넷을 통한 웹 
기반의 설문조사를 시행하였다.

설문지는 HIV 감염인 의료차별에 대한 인식, 의료차별 유형에 따른 차별 발생 예상 빈도, 
HIV 감염과 여타 질환 사이에 의료차별 발생 원인의 차이, 설문 응답자의 개인적 특성을 묻는 
총 4개 항목 24개 문항으로 구성되었다. 개발된 설문지는 ‘대학에이즈학회’ 학회장을 포함한 
감염내과 전문의 2인의 자문을 받아서 수정 및 보완하였다. 

HIV 감염인 의료차별에 대한 인식을 평가하기 위해서 2010년 이 후 발생한 실제 차별사례를 
이용하였다. 실제로 발생한 5가지 사례를 소개한 후 이를 응답자가 HIV 감염인에 대한 차별이
라고 인식하는지를 살펴보았다. 이어서 현재 국내 HIV 감염인들의 전반적인 진료 환경에 대한 
평가와 향후 변화 추세에 대한 응답자의 의견을 물었다.

의료서비스 유형에 따른 차별 발생 예상 빈도를 살펴보기 위해서 HIV감염인 단체 및 인권단
체에 개입을 요청한 의료차별 사례를 이용하였다. 최근 2년 동안 HIV감염인 단체 및 인권단체
에 개입을 요청하였던 의료차별 사례를 치료 서비스, 응급 의료서비스, 진단 서비스로 구분하
고, 치료 서비스는 급성 치료, 만성 치료, 침습적 치료로 세부 구분하여, 총 5가지 유형으로 분
류하였다. 이상 5가지 유형에 해당하는 사례 중 가장 빈번한 사례를 설문에 맞게 재구성하여 
이들 사례에 대한 응답자의 의견을 물었다. 

여타 질환과 비교하여 HIV 감염인에 대한 의료차별 발생 원인의 차이를 살펴보기 위해서 5
가지의 질환을 임의로 선정 후 이들 질환과의 차이를 비교분석을 하였다. 대조군으로서 차별이 
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없을 것으로 예상되는 일반적인 질환으로 고혈압을 선정하였다. 차별이 존재한다고 알려진 질
환으로 정신질환 중에는 조현병을 선정하였고, 신체장애질환 중에는 다운증후군을 선정하였다. 
이 외에도 감염성 질환 중 감염력이 상대적으로 높은 질환으로는 신종 인플루엔자를, HIV 감염
과 전파 기전이 유사한 질환으로는 B형 간염 및 간경화를 각각 선정하였다. 상기 5가지 질환에 
HIV 감염을 포함하여 총 6가지 질환별로 의료차별 발생 원인이 무엇이라고 생각하는 응답자의 
의견을 물었다.

본 조사의 목표 연구대상자수는 60명으로 산출하였다. 2015년 기준으로 국내 감염내과 전문
의의 총 수는 210명 내외이고, 그 중 ‘대한에이즈학회’ 소속 감염내과 전문의는 150명 내외로 
파악된다. 통상적인 비대면 설문조사의 응답률이 20-30% 수준임을 감안하여, 목표 연구대상자
수를 전체 연구대상 집단의 40%에 해당하는 60명으로 산출하였다.

설문조사를 통해서 수집된 자료는 연구진 이 외 2인에 의해서 코딩 되었고 일치 여부를 검증
하였다. 자료의 분석에는 SPSS 19.0이 사용되었다. 분석 결과는 빈도분석을 기본으로 표기하
였고, 비교분석이 필요한 경우에는 교차분석을 주로 이용하였다. 
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제2절 조사 결과

본 연구에 참여한 설문 응답자는 총 57명이었다. 이 중 남성은 28명(49.1%), 여성은 29명
(50.9%)이었고, 평균 연령은 41±5.24세였다. 진료 현장에서 HIV 감염인을 대면하는 빈도는 매
우 자주 대면함 14명(24.6%), 자주 대면함 25명(43.9%), 가끔 대면함 17명이었다(29.8%), 매우 
가끔 대면함 1명(1.8%)이었다. 진료 현장 경험은 5년 미만 2명(3.5%), 5년에서 10년 사이 12
명(21.1%), 10년 이상 43명(75.4%)였다. 현재 근무하고 있는 의료기관의 규모는 종합병원 26명
(45.6%), 상급종합병원 31명(54.4%)이었고, 의료기관의 위치는 수도권 41명(71.9%), 수도권 이 
외 지역 16명(28.1%)이었다.

1. HIV 감염인 의료차별에 대한 인식

2010년 이 후 실제로 발생한 HIV 감염인에 대한 여러 가지 의료차별 사례 중 언론 노출 빈
도가 높았던 5가지 사례를 선정하였다. 5가지 사례에는 HIV 감염인에 대한 의료차별이라는 사
회적 판단을 받은 4가지 사례와 의료차별이 아니라는 사회적 판단을 받은 1가지 사례가 포함되
었다. 이들 사례를 소개한 후 이를 응답자가 HIV 감염인에 대한 차별이라고 인식하는지를 살펴
보았다. 또한 응답자의 인식과 해당 사례에 대한 사회적 인식 사이에 차이가 존재하는지를 살
펴보았다. 이어서 국내 HIV 감염인들이 현재 처해있는 진료 환경에 대한 평가와 향후 변화 추
세에 대해서도 물어보았다.

상기 사례는 2011년 7월 국가인권위원회로부터 차별시정과 재발방지를 권고 받은 사례이다. 
상기 사례에 대한 응답자들의 판단은 차별에 해당함 44명(77.2%), 차별에 해당하지 않음 5명
(8.8%), 판단하기 애매모호함 8명(14%)이었다. 

사례 1. 40대 남성 HIV 감염인 A씨는○○병원에 좌측 고관절 통증을 주소로 내원하였다. 
○○대학병원 정형외과 의사는 좌측 고관철 전치환술이 필요한 상태이지만, 수술 일정을 잡
을 수는 없다고 설명하였다. 이유는 HIV 감염인을 수술하기 위해서는 잘 찢기거나 뚫리지 
않는 특수장갑이 필요한데, 현재는 수입이 이뤄지는 물품이 아니기 때문이라고 얘기했다. 
결국 A씨는 수소문 끝에 다른 대학병원에서 수술을 받을 수 있었다.

[표 51] 사례1. 고관절 전치환술
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상기 사례는 2016년 9월 서울시 시민인권보호관으로부터 환자의 인격권을 침해한 사례라는 
판단이 내려졌던 사례이다. 서울시 시민인권보호관은 이와 함께 해당 의료기관에 치과 직원 전
원에게 인권교육을 하고 병원 차원의 가이드라인을 마련하라는 권고를 받은 사례이다. 상기 사
례에 대한 응답자들의 판단은 차별에 해당함 46명(80.7%), 차별에 해당하지 않음 5명(8.8%), 
판단하기 애매모호함 6명(10.5%)이었다. 

상기 사례는 2013년 11월 대법원으로부터 의사가 환자의 HIV(후천성 면역 결핍증) 수치가 
높다는 점을 발설한 행위만으로는 후천성 면역 결핍증 예방법 위반으로 형사처벌을 할 수 없다
는 판결을 받은 사례이다. 상기 사례에 대한 응답자들의 판단은 차별에 해당함 26명(45.6%), 
차별에 해당하지 않음 23명(40.4%), 판단하기 애매모호함 8명(14%)이었다.

사례 2. 50대 남성 HIV 감염인 B씨는△△병원 치과에 스케일링 진료를 예약하였다. 감염
내과를 통해서 치과 치료 협진을 요청했을 때는 별 문제가 없었지만, 치과 치료 예약날짜를 
며칠 앞두고 병원 측으로부터 전화로 진료를 받을 수 없다는 통보를 받았다. 이에 B씨가 병
원 측에 민원을 넣자 병원 측은 정중한 사과와 함께 다시 예약을 잡아주었다. 이 후 B씨는 
별도로 분리된 공간에서 김장비닐로 의자와 탁자, 주변 집기 등을 덮은 후에 스케일링 치료
를 받을 수 있었다.

[표 52] 사례2. 스케일링 진료

사례 3. 30대 남성 HIV 감염인 C씨는 만성편도선염 때문에 □□이비인후과를 찾았다. C
씨는 10년 전 HIV 감염을 확진 받았지만, 진료 과정에서 의사 D씨에게 이런 사실을 말하지 
않았다. C씨의 감염 사실을 모르는 □□이비인후과에서는 수술에 앞서 혈액검사를 실시했는
데, 검사 결과 혈액에서 HIV 항체 수치가 높다는 결과가 나왔다. 이에 의사 D씨는 수술을 
연기해야 한다고 말했고, 이를 들은 C씨는 의사에게 의무기록을 폐기해줄 것을 요구하며 다
른 병원으로 가겠다고 하였다. 그 후 의사 D씨는 C씨가 다시 진료의뢰서를 발급 받으러 갈 
수 있다는 생각에, 본인에게 C씨를 의뢰하여 준 다른 의사 E씨에게 전화로 C씨의 혈액 검
사 결과를 통보하였고, 이에 격분한 C씨는 D씨를 후천성면역결핍증 예방법 위반으로 고소
하였다.

[표 53] 사례3. 만성편도선염

사례 4. 60대 여성 HIV 감염인 F씨는 HIV 뇌병증으로 인해서 현재 사지 마비 상태이다. 

[표 54] 사례4. 요양병원 입원
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상기 사례는 2015년 12월 공포된 ‘「의료법」 시행규칙 일부개정령’에 의해서 차별이라고 판단
된 사례이다. 2015년 12월 이전에는 ‘「의료법」 시행규칙 제36조 제2항’에 따라서 모든 전염성 
질환자는 요양병원에 입원할 수 없었다. 하지만 개정령에 따르면 HIV 감염은 ‘감염관리기관 입
원치료 대상 감염성 질환자’ 목록에서 제외되어 요양병원에 입원이 가능하게 되었다. 상기 사례
에 대한 응답자들의 판단은 차별에 해당함 40명(70.2%), 차별에 해당하지 않음 6명(10.5%), 판
단하기 애매모호함 11명(19.3%)이었다.

상기 사례는 의료차별 여부와 관련하여 유관 기관에 의한 판단이 내려져 있지 않은 사례이
다. 하지만 후천성면역결핍증 예방법을 명백하게 위반한 사례이다. ‘후천성면역결핍증 예방법 
제8조의2 제1항’에 따르면 후천성면역결핍증에 관한 검진을 한 자는 검진 대상자 본인 외의 사
람에게 검진 결과를 통보할 수 없다고 규정되어 있다. 동일한 법률 조항에서 검진을 한 자가 
군(軍), 교정시설 등 공동생활자인 경우에는 해당 기관의 장에게 통보하도록 규정해 놓은 점을 
감안하더라도, 상기 사례는 위반 사례에 해당한다. 제2항에서 검진결과 통보는 비밀이 유지될 
수 있는 방법으로 해야한다고 규정하고 있기 때문이다. 상기 사례에 대한 응답자들의 판단은 
차별에 해당함 49명(86%), 차별에 해당하지 않음 3명(5.3%), 판단하기 애매모호함 5명(8.8%)이
었다.

F씨를 집에서 간병하던 F씨의 언니는 현실적인 어려움에 부딪혀 F씨를 요양병원에 입원시
키고자 하였다. F씨의 언니는 ◇◇요양병원에 입원을 문의하였지만, 병원 측에서는 감염성 
질환 환자를 일반 환자들과 함께 입원시킬 수 없다면서 거부하였다. 이에 언니와 지인들이 
F씨의 질환은 단순히 함께 생활한다고 전염되는 질환이 아니지 않느냐고 반문을 하자, 병원 
측에서는 HIV 감염인의 경우 폐렴이나 폐결핵 등 기회 감염이 동반되는 경우가 많아서 면
역력이 약한 노인들이 많은 요양병원에는 입원이 불가하다면서 재차 거절하였다. 결국 F씨
는 급성기 의료기관에서 장기간 입원 중이다.

사례 5. 의무경찰로 복무 중인 20대 남성 G씨는 몇 달 전 단체 헌혈에 참여한 뒤 헌혈 
결과를 개별적으로 통보 받는 과정에서 HIV 항체에 양성 반응을 보였다는 사실을 알게 되
었다. G씨는 관련해서 고민을 하던 중 경찰 내 고민상담자에게 사실을 털어놓았다. 해당 사
실은 즉시 G씨의 근무지 책임자에게 통보되었고, 다음 날 G씨는 경찰병원으로 후송되었다. 
또한 G씨와 함께 근무하거나 함께 내무반 생활을 한 대원 전체를 대상으로 에이즈 감염 여
부에 대한 검진을 진행하였고, 이 과정에서 G씨의 감염사실이 내무반 전체에 알려졌다. 이 
후 G씨는 경찰병원에서 입원하여 HIV 감염으로 확진 되었고, 전역 절차를 밟았다.

[표 55] 사례5. 의무경찰 HIV 검진
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국내 HIV 감염인들의 전반적인 진료 환경에 대한 평가에 대해서 물어보았다. 현재의 진료 환
경에 대한 응답자들의 판단은 매우 나쁨 4명(7%), 나쁨 21명(36.8%), 보통 21명(36.8%), 좋음 
11명(19.3%)이었다. 매우 좋음이라 판단한 응답자는 없었다. 전반적인 진료 환경을 부정적으로 
평가한 경우는 43,8%였는데 비해서 긍정적으로 평가한 경우는 19.3%에 불과하였다.

국내 HIV 감염인들의 전반적인 진료 환경이 어떻게 변할 것인지에 대해서도 물어보았다. 점
차 나빠질 것임 6명(10.5%), 큰 변화가 없을 것임 30명(52.6%), 점차 좋아질 것임 21명(36.8%)
이었다. 급속히 나빠질 것임이나 급속히 좋아질 것임이라 판단한 응답자는 없었다. 응답자들의 
절반 이상인 52.6%가 전반적인 진료 환경이 향후에도 큰 변화가 없을 것이라고 전망하였다.

2. 의료서비스 유형에 따른 차별 발생 예상 빈도

의료서비스를 급성 치료 서비스, 만성 치료 서비스, 침습적 치료 서비스, 응급의료서비스, 진
단 서비스의 총 5가지 유형으로 분류하였다. 이상 5가지 유형에 맞춰 재구성한 사례에 대한 응
답자의 의견을 물었다. 해당 사례를 차별이라고 인식하는지 살펴보았고, 해당 사례와 유사한 유
형의 의료차별은 어느 정도의 빈도로 발생할 것으로 예상하는지 5점 스케일을 이용하여 살펴보
았다. 이어서 각 임상과에서 유사한 의료차별이 일어날 것이라고 생각하는지 살펴보았고, 의료
기관 분류상 어떤 유형의 의료기관에서 유사한 의료차별이 일어날 것이라고 생각하는지도 살펴
보았다.

1) 급성 치료 서비스

차별 여부에 대한 응답자들의 판단은 차별에 해당함 32명(56.1%), 차별에 해당하지 않음 9명
(15.8%), 판단하기 애매모호함 16명(19.3%)이었다. 예상 발생 빈도는 5점 만점에 3.95±0.854 

사례 6. 20대 남성 HIV 감염인 H씨의 어머니 I씨는 근래 걱정이 많다. 최근 들어 H씨는 
하루도 빠짐없이 술을 마시고, 죽고 싶다면서 눈물을 흘린다. 며칠 전에는 술에 취해서 창
틀에 목을 매려는 것을 I씨가 발견해서 겨우 말렸다. 이런 H씨를 데리고 주변 의료기관 몇 
곳을 찾아가 보았지만, 진료 과정에서 H씨의 HIV 감염 사실을 말하면 다른 의료기관을 가
보라는 말만 들을 수 있었다. 결국 갈 수 있는 곳은 버스로 1시간 거리의 ○○대학병원인
데, 그 곳은 거리도 너무 멀고 대학병원이라서 의료비도 부담되는 것이 현실이다.

[표 56] 사례6. 정신과 진료
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점으로 자주 발생할 것으로 예상하였다. 유사한 차별이 빈번하게 발생할 것으로 예상하는 임상
과목은 치과(36명, 63.2%), 외과(30명, 52.6%), 정형외과(29명, 50.9%), 비뇨기과(20명, 
35.1%), 정신과(19명, 33.3%) 순서로 응답하였다. 유사한 차별이 빈번하게 발생할 것으로 예상
하는 의료기관의 규모는 의원(52명, 91.2%), 종합병원(45명, 78.9%), 정신병원(44명, 77.2%), 
전문병원(25명, 43.9%), 상급종합병원(8명, 14%) 순서로 대답하였다.

2) 만성 치료 서비스

차별 여부에 대한 응답자들의 판단은 차별에 해당함 20명(35.1%), 차별에 해당하지 않음 28
명(49.1%), 판단하기 애매모호함 9명(15.8%)이었다. 예상 발생 빈도는 5점 만점에 3.84±0.941 
점으로 자주 발생할 것으로 예상하였다. 유사한 차별이 빈번하게 발생할 것으로 예상하는 임상
과목은 감염내과 이 외의 내과(50명, 87.7%), 외과(17명, 29.8%), 치과(16명, 28.1%), 정형외과
(15명, 26.3%), 비뇨기과(12명, 21.1%) 순서로 응답하였다. 유사한 차별이 빈번하게 발생할 것
으로 예상하는 의료기관의 규모는 전문병원(42명, 73.7%), 의원(37명, 64.9%), 종합병원(36명, 
63.2%), 상급종합병원(26명, 45.6%), 정신병원(25명, 43.9%) 순서로 대답하였다.

3) 침습적 치료 서비스

사례 7. 60대 남성 HIV 감염인 L씨는 신부전으로 투석을 받는 환자이기도 하다. 일주일
에 세 번 투석을 받아야 하지만, L씨는 투석을 받는 시간이 매번 괴롭다. 다른 환자들의 투
석이 모두 끝난 오후 늦은 시간에 투석실 구석에 있는 전용 투석기를 써서 혼자 투석을 받
는다. 간혹 늦은 시간에 투석을 하는 사람이 있어서 함께 투석실에 누워있으면, 간호사는 L
씨의 병명이 드러날까 노심초사하는 것이 느껴질 정도이다. 담당 의사는 다른 환자들에 대
한 감염을 예방하기 위해서 어쩔 수 없는 조치라고 하지만, L씨는 쉽게 이해가 되지 않는
다.

[표 57] 사례7. 신장투석

사례 8. 10대 남성 HIV 감염인 K씨는 항문 주변의 ‘곤지름’ 때문에 가까운 ◇◇의료기관
을 찾았다. K씨를 진찰한 의사는 간단한 시술로 제거가 가능하고, 외래 진료를 통해서도 치
료가 가능하니 너무 걱정하지 말라고 얘기했다. 진료 후 간호사와 추가로 상담을 하던 중 K
씨는 본인의 HIV 감염 사실을 진술하였다. 간호사는 별 말이 없이 상담을 마치더니, 이번 
주는 예약이 불가하니 다음 주쯤 연락을 주겠다고 하였다. K씨는 의료기관의 말만 믿고 1

[표 58] 사례8. 곤지름 수술
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차별 여부에 대한 응답자들의 판단은 차별에 해당함 54명(94.7%), 차별에 해당하지 않음 1명
(1.8%), 판단하기 애매모호함 2명(3.5%)이었다. 예상 발생 빈도는 5점 만점에 3.89±0.817 점
으로 자주 발생할 것으로 예상하였다. 유사한 차별이 빈번하게 발생할 것으로 예상하는 임상과
목은 외과(46명, 80.7%), 정형외과(27명, 47.4%), 비뇨기과(26명, 45.6%), 치과(24명, 42.1%), 
산부인과(21명, 36.8%) 순서로 응답하였다. 유사한 차별이 빈번하게 발생할 것으로 예상하는 
의료기관의 규모는 의원(49명, 86%), 종합병원(48명, 84.2%), 정신병원(27명, 47.4%), 전문병원
(21명, 36.8%), 상급종합병원(5명, 8.8%) 순서로 대답하였다.

4) 응급의료서비스

차별 여부에 대한 응답자들의 판단은 차별에 해당함 41명(71.9%), 차별에 해당하지 않음 5명
(8.8%), 판단하기 애매모호함 11명(19.3%)이었다. 예상 발생 빈도는 5점 만점에 3.82±0.848 
점으로 자주 발생할 것으로 예상하였다. 유사한 차별이 빈번하게 발생할 것으로 예상하는 임상
과목은 정형외과(49명, 86%), 외과(33명, 57.9%), 치과(29명, 50.9%), 산부인과(24명, 42.1%), 
비뇨기과(20명, 35.1%) 순서로 응답하였다. 유사한 차별이 빈번하게 발생할 것으로 예상하는 
의료기관의 규모는 종합병원(52명, 91.2%), 의원(33명, 57.9%), 전문병원(32명, 56.1%), 정신병
원(28명, 49.1%), 상급종합병원(10명, 17.5%) 순서로 대답하였다.

5) 진단 서비스

주일을 기다렸지만 연락은 오지 않았다. 이에 K씨가 문의를 하자, 더 기다려 달라는 말만 
반복하였다. 결국 K씨는 1달 정도를 기다리다가 다른 의료기관에서 다시 진료를 받은 후 
시술을 받았다.

사례 9. 30대 여성 HIV 감염인 J씨는 친구들과 함께 동해안으로 여행을 가던 중 교통사
고를 당했다. 구급차에 실려서 간 △△의료기관의 의사는 J씨에게 개방성 골절이어서 응급
으로 수술을 해야 된다는 설명을 들었다. 수술 전 검사를 진행하면서 보호자에게 연락을 하
고 기다리던 중 의사로부터 △△의료기관에서는 수술이 불가능 하다는 얘기를 들었다. 갑작
스레 무슨 일이냐고 묻자 의사는 J씨의 수술 전 검사에서 HIV 항체가 양성 반응을 보였고, 
이런 경우 환자의 면역 상태를 알 수 없기 때문이라고 얘기하였다.

[표 59] 사례9. 교통사고
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차별 여부에 대한 응답자들의 판단은 차별에 해당함 50명(87.7%), 차별에 해당하지 않음 1명
(1.8%), 판단하기 애매모호함 6명(10.5%)이었다. 예상 발생 빈도는 5점 만점에 3.81±0.811 점
으로 자주 발생할 것으로 예상하였다. 유사한 차별이 빈번하게 발생할 것으로 예상하는 임상과
목은 내과(40명, 70.2%), 치과(27명, 47.4%), 외과(26명, 45.6%), 정형외과(25명, 43.9%), 산부
인과(22명, 38.6%) 순서로 응답하였다. 유사한 차별이 빈번하게 발생할 것으로 예상하는 의료
기관의 규모는 의원(45명, 78.9%), 종합병원(44명, 77.2%), 전문병원(38명, 66.7%), 정신병원
(28명, 49.1%), 상급종합병원(15명, 26.3%) 순서로 대답하였다.

3. 질환에 따른 의료차별 발생 원인의 차이

질환에 따른 의료차별 발생 원인의 차이 살펴보기 위해서 HIV 감염 및 에이즈, 고혈압, 신종 
인플루엔자, 조현병, B형 간염 및 간경화, 다운증후군의 총 6가지 질환을 임의로 선정 후 이들 
질환과의 차이를 비교분석을 하였다. 의료차별이 발생하는 주요 원인으로 6가지 항목을 설정하
고, 각 질환별로 6가지 항목이 의료차별에 미치는 영향을 5점 스케일을 이용하여 살펴보았다. 
6가지 항목은 사회적 낙인과 차별, 의료인의 경험 부족, 동료 의료인의 반발, 의료기관의 무관
심, 경제적 유인 동기의 부족, 부적절한 보건의료 시스템으로 구성되었다.

사례 10. 40대 여성 감염인 M씨는 최근 건강검진을 받다가 좋지 않은 경험을 했다. M씨
가 찾은 건강검진센터는 평소 HIV 감염에 대해서 추적관찰을 받는 ☆☆의료기관 부설 검진
기관이기 때문에, 검진 과정에서 자연스럽게 HIV 감염 사실을 털어놓았다. 그런데 그 말을 
들은 후 검진센터 직원의 태도가 M씨가 느낄 수 있을 정도로 변하였다. 채혈실 임상병리사
는 장갑을 두 겹이나 낀 상태로 손을 벌벌 떨면서 채혈을 하였고, 내시경실 간호사는 M씨
가 진정제 효과 때문에 몸을 제대로 가누지 못하는데도 멀리 떨어져서 괜찮냐고 묻기만 하
였다. 그 뿐이 아니었다. 일반 직원들은 M씨를 곁눈질 하면서 귓속말로 숙덕거렸다.

[표 60] 사례10. 건강검진
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1) HIV 감염 / 에이즈

HIV 감염 및 에이즈 환자에게 있어 의료차별이 발생하는 원인은 다음과 같이 조사되었다. 사
회적 낙인과 차별 4.39점, 의료인의 경험 부족 4.32점, 동료 의료인의 반발 4.3점, 의료기관의 
무관심 4.18점, 경제적 유인 동기의 부족 3.11점, 부적절한 보건의료 시스템 3.67점이었고, 이
들의 총합은 23.95점이었다.

[그림 4] HIV 감염 및 에이즈
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2) 고혈압

고혈압 환자에게 있어 의료차별이 발생하는 원인은 다음과 같이 조사되었다. 사회적 낙인과 
차별 0.32점, 의료인의 경험 부족 0.54점, 동료 의료인의 반발 0.23점, 의료기관의 무관심 0.25
점, 경제적 유인 동기의 부족 0.65점, 부적절한 보건의료 시스템 0.63점이었고, 이들의 총합은 
2.61점이었다.

[그림 5] 고혈압
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3) 신종 인플루엔자

신종 인플루엔자 환자에게 있어 의료차별이 발생하는 원인은 다음과 같이 조사되었다. 사회
적 낙인과 차별 2.25점, 의료인의 경험 부족 3.16점, 동료 의료인의 반발 2.77점, 의료기관의 
무관심 3.4점, 경제적 유인 동기의 부족 2.14점, 부적절한 보건의료 시스템 2.58점이었고, 이들
의 총합은 16.3점이었다.

[그림 6] 신종 인풀루엔자
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4) 조현병

조현병 환자에게 있어 의료차별이 발생하는 원인은 다음과 같이 조사되었다. 사회적 낙인과 
차별 3.65점, 의료인의 경험 부족 3.07점, 동료 의료인의 반발 2.39점, 의료기관의 무관심 2.77
점, 경제적 유인 동기의 부족 2.37점, 부적절한 보건의료 시스템 2.74점이었고, 이들의 총합은 
16.98점이었다.

[그림 7] 조현병
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5) B형 간염 및 간경화

B형 간염 및 간경화 환자에게 있어 의료차별이 발생하는 원인은 다음과 같이 조사되었다. 사
회적 낙인과 차별 1.74점, 의료인의 경험 부족 1.61점, 동료 의료인의 반발 1.42점, 의료기관의 
무관심 1.23점, 경제적 유인 동기의 부족 1.25점, 부적절한 보건의료 시스템 1.02점이었고, 이
들의 총합은 8.26점이었다.

[그림 8] B형 간염 및 간경화
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6) 다운 증후군

다운 증후군 환자에게 있어 의료차별이 발생하는 원인은 다음과 같이 조사되었다. 사회적 낙
인과 차별 3.16점, 의료인의 경험 부족 1.89점, 동료 의료인의 반발 1.12점, 의료기관의 무관심 
1.58점, 경제적 유인 동기의 부족 1.75점, 부적절한 보건의료 시스템 2.05점이었고, 이들의 총
합은 11.56점이었다.

[그림 9] 다운증후군
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제3절 소결

1. 본 연구의 의의

본 연구는 의료서비스 공급자(감염내과 전문의)를 대상으로 HIV 감염인의 의료차별에 대해서 
연구한 국내 최초의 연구이다. 지금까지 국내에서 HIV 감염인의 의료차별에 대한 개별 연구는 
없었지만, HIV 감염인에 대한 전반적인 차별을 연구한 선행연구는 수 차례 이루어졌다. HIV 
감염인 당사자에 대한 연구가 중심이었지만, 일반적인 의료인 대상 선행연구도 한 차례 있었다. 
HIV 감염인의 의료차별 상황은 상기 선행연구 중 일부 내용을 통해서 확인 가능하였다. 

하지만 이러한 선행연구는 국내 HIV 감염인의 의료차별 상황을 체계적으로 규명하기에는 한
계가 있었다. 첫째, 연구의 대표성을 확보하는데 어려움이 많았다. 2000년 이 후 약제의 발달
로 인하여 HIV 감염이 만성화 되면서 AIDS 상태의 감염인들이 급감하였고, 그 결과 전체 HIV 
감염인 대상 연구의 경우 의료차별의 경험이 없는 HIV 감염인도 연구에 포함될 수밖에 없었다. 
일반적인 의료인 대상 연구 역시 유사한 문제점이 있었다. 국내 감염인의 수는 아직도 1만명 
수준이다. 전체 인구 집단에 비하면 대단히 적은 수이다. 그 결과 일반적인 의료인 대상 연구
의 경우 HIV 감염인에 대한 진료 경험이 없는 의료인들이 연구에 포함될 수밖에 없었다.

둘째, 의료차별을 유형화 하고 발생 빈도를 예상하는데 어려움이 많았다. 전체 감염인 대상 
연구의 경우 의료차별의 경험이 없었던 연구 대상자들은 주로 간접 경험에 근거하여 연구가 진
행되었다. 하지만 이러한 경우 일부 차별 경험이 과잉 대표되거나 과소 대표되는 것을 통제할 
수 없었다. 셋째, HIV 감염인에 대한 의료차별 발생 원인을 찾는데 어려움이 많았다. 의료차별
은 주로 공급 측면에서 발생하는데 이용 측면에서는 이에 대해서 알 수 있는 방법이 없다. 그 
결과 의료서비스 이용자 대상 연구를 통해서는 차별의 원인을 밝히기가 어려웠다.

이와 같은 문제 의식 하에 본 연구의 저자들은 의료인 중에서도 HIV 진료 경험이 가장 많을 
것으로 예상되는 감염내과 전문의를 대상으로 설문 조사를 실시하여 국내 HIV 감염인의 의료
차별 상황을 밝히고자 하였다. 저자들은 본 연구를 통하여 선행연구에서는 규명하기 힘들었던 
HIV 감염인에 대한 의료차별의 공급 측면을 이해하고, 이를 바탕으로 관련 정책을 수립하는데 
일조할 수 있을 것으로 기대한다.

2. HIV 감염인 의료차별에 대한 인식
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인식 조사에 사용된 5가지 사례에는 HIV 감염인에 대한 의료차별이라는 사회적 판단을 받은 
4가지 사례와 의료차별이 아니라는 사회적 판단을 받은 1가지 사례가 포함되었다. 이 중 차별
이라는 판단을 받았던 4가지 사례에 대해서는 응답자의 78.5%가 차별이라고 인식을 하였고, 
차별이 아니라는 판단을 받았던 1가지 사례에 대해서는 응답자의 45.6%가 차별이라고 인식을 
하였다. 이러한 차이를 통해서 연구 대상자들이었던 감염내과 전문의들의 인식이 사회적 판단
과 크게 다르지 않음을 확인 가능하였다.

이와 같은 결과는 지난 2004년 ‘HIV/AIDS 인권모임 나누리+’와 ‘대한공중보건의사협의회’가 
공동으로 수행한 ‘에이즈 감염인의 인권에 대한 공중보건의사 인식 조사’의 결과와 매우 상이한 
결과이다. 상기 연구에 따르면 HIV 감염인의 의료서비스 이용 권리에 대한 견해를 묻는 질문에 
전문의들은 다음과 같이 응답하였다. 총 139명의 연구대상 전문의 중 동일한 의료이용 보장 
34명(24.5%), 일정 수준의 제한과 관리 73명(52.5%), 특별한 관리 31명(22.3%), 잘 모르겠음 1
명(0.7%)이었다. 동일한 의료이용을 보장하지 않았을 경우 응답자의 78.5%가 이를 차별이라고 
인식하였던 본 연구의 결과와 다르게 상기 연구에서는 74.8%가 별도의 관리가 필요하다고 답
하였다.

두 연구 사이에 12년의 시간 차이가 존재하고, 그 사이 HIV 감염인 관련 의료 환경이 변화
하였음을 감안하더라도, 이와 같은 차이는 HIV 감염인을 직접 진료하는 감염내과 전문의 집단
의 특성이 드러난 결과로 판단된다. 타과 전문의에 비해서 감염내과 전문의의 경우 HIV 감염 
관련 진료 경험과 의학적 지식이 상대적으로 높고, HIV 감염의 위험에 대해서 보다 객관적으로 
인식이 가능하다. 그 결과 HIV 감염인에 동일한 의료서비스 이용을 보장해야 한다는 의견이 일
반적 의료인 집단에 비해서 약 3배 가까이 높게 나타난 것으로 보인다. 이처럼 HIV 감염인에 
대한 의료차별은 의료인들의 HIV 감염에 대한 임상경험 및 지식의 부족과 일정 수준 이상 연
관이 있을 것으로 예상된다.

본 연구에서 차별이라는 사회적 판단을 받았던 4가지 사례에 대한 인식을 각각 살펴보면 다
음과 같았다. ‘후천성면역결핍증 예방법’ 위반 사례 즉 검진 결과의 통보 과정 중 비밀이 지켜
지지 않았던 사례에 대해서는 86%가 차별이라고 인식하였다. 이에 비해서 특수장갑의 부재를 
이유로 수술을 거부했던 사례와 기회 감염의 전파에 대한 우려를 이유로 요양병원 입원을 거부
했던 사례에 대해서는 77.2%와 70.2%가 차별이라고 인식하였다. 

이러한 차이는 혈액매개 감염성 질환이라는 HIV 감염의 특성과 관계 없는 의료서비스 분야
에서 동일한 의료서비스가 제공되지 않을 경우 이를 차별이라고 인식하는 경향이 상대적으로 
컸다. 반대로 혈액매개 감염성 질환의 특성과 관련이 있는 의료서비스 분야의 경우 연구대상 
집단 내에서도 진료 과정 중에 일어나는 의료차별의 경우에는 이를 HIV 감염의 특수성으로 인
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식하는 경향이 소수이지만 존재함을 확인 가능하였다. 향후 이에 대한 추가적인 연구가 필요할 
것으로 사료된다.

인식 조사 과정 중에 국내 HIV 감염인들의 전반적인 진료 환경에 대한 평가와 향후 전망도 
물었다. 평가 결과는 나쁨과 보통이 동일하게 21명(36.8%)로 가장 많았다. 향후 전망 결과는 
큰 변화가 없을 것임이 30명(52.6%)로 가장 많았다. 이러한 결과는 HIV 감염인들의 인식과는 
매우 상이한 결과이다. 여러 선행연구 및 본 연구를 통해 확인 가능하였던 HIV 감염인들의 인
식은 현재의 진료 환경을 대단히 부정적으로 평가하고 있음에도 불구하고 지속적으로 개선되었
고 향후에도 개선될 것으로 예상하고 있었다. 본 연구에서 확인한 감염내과 전문의들의 인식과
는 정반대의 경향을 보였다. 향후에는 의료서비스 공급자와 이용자 사이에 존재하는 인식의 차
이에 대한 연구가 추가적으로 진행되어야 할 것으로 사료된다.

3. 의료서비스 유형에 따른 차별 발생 예상 빈도

의료서비스 유형에 따른 차별 발생 예상 빈도를 살펴보기 위해서 의료서비스를 급성 치료 서
비스, 만성 치료 서비스, 침습적 치료 서비스, 응급의료서비스, 진단 서비스의 총 5가지 유형으
로 분류하였다. 이는 OECD에 발표하는 국가의료비 통계의 의료서비스 분류를 일부 차용하여 
재구성하였다. 해당 분류 중 급성기 의료기관 내 의료서비스에 해당하는 치료 서비스, 응급의료
서비스, 진단 서비스를 기본으로 분류하였고, 연구의 특성을 고려하여 치료 서비스를 급성 치료 
서비스, 만성 치료 서비스, 침습적 치료 서비스로 세분하였다.

의료서비스 유형에 따른 차별 발생 예상 빈도가 다를 것이라는 연구 설계 당시의 기대와는 
다르게 예상 빈도는 큰 차이가 없었다. 급성기 치료 서비스가 5점 만점에 3.95±0.854 점으로 
가장 높았고, 진단 서비스가 5점 만점에 3.81±0.811 점으로 가장 낮았지만, 통계학적으로 유
의한 차이는 보이지 않았다. 이와 같은 결과는 잘못된 연구 설계가 원인일 수도 있지만, HIV 
감염인에 대한 의료차별이 모든 의료서비스 영역에서 광범위하게 발생하고 있음을 나타내는 지
표라는 해석도 가능할 것으로 사료된다. 따라서 향후에는 예상 빈도 연구가 아닌 실증적 연구
를 통해서 재확인할 필요가 있다.

의료서비스 유형에 따라서 의료차별이 빈번하게 일어날 것으로 예상되는 임상과목은 상이하
였다. 만성 치료 서비스와 진단 서비스는 응답자의 87.7%와 70.2%가 내과에서 가장 빈번하게 
일어날 것이라고 예상한 반면에 급성 치료 서비스, 침습적 치료 서비스, 응급의료서비스는 응답
자의 63.2%, 80.7%, 86%가 치과, 외과, 정형외과라고 예상하였다. 하지만 이러한 차이와는 별
개로 의료차별이 빈번하게 일어날 것으로 예상하는 상위 5개 임상과목은 대부분이 의료서비스 
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유형과 상관 없이 내과, 외과, 정형외과, 비뇨기과, 산부인과, 치과의 6개 임상과목으로 한정되
었다. 이 외의 임상과목 중에는 급성 치료 서비스 분야에서 다섯 번째로 많을 것으로 예상되었
던 정신과(33.3%)가 유일하였고, 여타 임상과목은 찾아볼 수 없었다.

이와 같은 결과는 청장년 남성 환자가 가장 많은 HIV 감염인의 특성을 감안하면 의료서비스 
이용 빈도의 차이에서 기인한 것일 수도 있다. 하지만 선행연구에서 이용 빈도가 잦은 것으로 
알려졌던 응급의학과, 진단검사의학과, 영상의학과 등의 임상과목에서의 예상 빈도가 낮았던 점
을 고려할 경우 다른 해석이 가능하다. 본 연구에서 예상 빈도가 높았던 임상과목은 내과를 제
외하고는 모두 외과 계통의 임상과목이다. 이는 이용 빈도가 높아서 초래된 결과라고 해석하기 
보다는 혈액매개 감염성 질환인 HIV 감염의 특성이 반영된 결과로 해석하는 것이 보다 타당할 
것으로 사료된다. 이와 관련해서는 향후 추가적 연구를 통해서 관련성을 확인할 필요가 있다.

의료차별이 빈번하게 일어날 것으로 예상되는 병원의 규모 역시 의료서비스 유형에 따라서 
차이를 보였다. 급성기 치료 서비스, 침습적 치료 서비스, 진단 서비스는 의원, 종합병원, 정신
병원, 전문병원, 상급종합병원 순서였다. 이에 비해서 만성 치료 서비스는 전문병원, 의원, 종합
병원, 상급종합병원 순서였고, 응급의료서비스는 종합병원, 의원, 전문병원, 정신병원, 상급종합
병원 순서였다. 의료서비스의 유형과 상관 없이 대체로 의원과 종합병원에서의 발생 빈도가 높
을 것으로 예상되었고, 상급종합병원에서의 빈도가 가장 낮을 것으로 예상되었다.

이와 같은 결과는 HIV 감염의 만성화와 큰 연관이 있을 것으로 예상된다. 약제가 좋아지고 
기대 여명이 크게 늘게 되면서, 일개 의료기관의 감염내과에서 지속적으로 진료를 받는 것이 
HIV 감염인들 사이에 보편화 되고 있다. 그 결과 HIV 감염 관련 진료 외에 다른 목적의 의료
서비스가 필요할 경우 동일 의료기관 내에서 협력진료를 통해서 해결하려는 경향이 커지고 있
다. 더욱이 감염내과를 갖춘 의료기관은 대부분이 모든 진료과목을 갖추고 있는 대학병원 혹은 
상급종합병원이다. 따라서 HIV 감염인들이 어쩔 수 없이 다른 의료기관을 이용해야만 하는 경
우는 거의 없을 것으로 예상된다.

즉, HIV 감염인과 감염내과 전문의의 관계는 환자-주치의 관계 혹은 일종의 주인-대리인 관
계를 형성되고 있는 것으로 보여진다. HIV 감염인은 본인의 의학적 요구에 대해서 HIV 감염 
사실을 알고 있는 감염내과 전문의와 상담을 하고, 이를 감염내과 전문의가 판단하여 타과 전
문의에게 협력을 구하여 해결하는 형태이다. 국내 보건의료 상황에서 비슷한 예는 만성 신부전 
환자와 신장내과 전문의 사이의 관계를 들 수 있을 것이다. 이러한 추세는 의원이나 종합병원 
급의 의료기관에서 의료차별을 받았던 경험에서 시작된 것으로 예상되지만, 일부 의료기관으로
의 집중화 후 발생하는 여타 의료기관의 경험 부족은 이러한 경향을 더욱 가속화 하고 있는 것
으로 예상된다.
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4. 질환에 따른 의료차별 발생 원인의 차이

의료차별이 발생하는 주요 원인으로 6가지 항목을 설정하고, 각 질환별로 6가지 항목이 의료
차별에 미치는 영향을 5점 스케일을 이용하여 살펴보았다. HIV 감염 및 에이즈는 물론이고 조
현병, B형 간염 및 간경화, 다운 증후군에서도 사회적 낙인과 차별이 의료차별 발생의 가장 큰 
원인으로 지목되었다. 이에 비해서 신종 인플루엔자는 의료기관의 무관심이 가장 큰 원인으로 
지목되었고, 대조군으로 설정하였던 고혈압은 경제적 유인 동기의 부족이 의료차별 발생의 가
장 큰 원인으로 지목되었다. 즉, 사회적 낙인과 차별이 주된 원인이 되어 특정 질환에 대한 의
료차별이 발생하는 것을 확인 가능하였다.

하지만 그 정도는 매우 상이한 것으로 나타났다. HIV 감염 및 에이즈에 대한 사회적 낙인과 
차별은 4.39점이었는데 비해서, 조현병, B형 간염 및 간경화, 다운 증후군은 각각 3.65점, 1.74
점, 3.16점으로 나타났다. 이러한 양상은 6가지 항목의 5점 스케일 점수를 합하였을 경우에도 
유사하게 나타났다. HIV 감염 및 에이즈 환자의 경우 총합은 23.95점이었는데 비해서 신종 인
플루엔자, 조현병, B형 간염 및 간경화, 다운 증후군은 각각 16.3점, 16.98점, 8.26점, 11.56점
으로 나타났다. 더욱이 대조군으로 설정하였던 고혈압의 총합은 2.61점에 불과하였다.

더욱이 HIV 감염 및 에이즈의 경우 의료차별 발생 원인 6가지 항목 모두가 여타 질환에 비
해서 높았다는 사실은 HIV 감염 및 에이즈에 대한 의료차별이 사회적 낙인과 차별은 물론이고 
여타 분야에서도 매우 심각한 수준임을 나타내는 지표라고 해석 가능하다. 또한 HIV 감염 및 
에이즈에 대한 의료차별이 특정 분야에 대한 사회적 개입만으로는 해결이 불가능한 복잡하고 
난해한 문제라는 점을 나타내는 지표라는 해석도 가능하다.

이렇듯 모든 지표에서 심각한 수준이 보였음에도 불구하고 각 요인 사이의 차이는 분명히 존
재하였다. 본 연구에서 나타난 HIV 감염 및 에이즈에 대한 6가지 항목의 5점 스케일 점수는 
다음과 같았다. 사회적 낙인과 차별 4.39점, 의료인의 경험 부족 4.32점, 동료 의료인의 반발 
4.3점, 의료기관의 무관심 4.18점으로 의료서비스 공급자와 관련된 지표들은 4점 이상이었는데 
비해서, 경제적 유인 동기의 부족 3.11점, 부적절한 보건의료 시스템 3.67점으로 의료환경과 
관련된 지표들은 4점 미만이었다. 다시 정리하면, HIV 감염 및 에이즈의 경우 의료차별의 발생
은 관련된 의료환경보다는 의료인력과의 관련성이 더욱 큰 것으로 나타났다.

5. 본 연구의 한계점



- 134 -

HIV 감염인들에 대한 진료 경험이 가장 많은 감염내과 전문의를 대상으로 HIV 감염인의 의
료차별에 대해서 연구한 국내 최초의 연구라는 의의에도 불구하고 본 연구는 다음과 같은 몇 
가지 한계를 갖고 있다. 첫째, 연구대상의 표본 수가 적다는 점이다. 본 연구의 표본 수는 57명
이었다. 이는 ‘대한에이즈학회’ 소속 감염내과 전문의는 150명 내외이고, 통상적인 비대면 설문
조사의 응답률이 20-30% 수준임을 감안하면 최상의 결과였다고 할 수 있다. 그럼에도 불구하
고 양적 연구의 표본 수로서는 아쉬움이 남는 것도 사실이다. 따라서 향후에는 감염내과 전문
의 이 외에도 HIV 감염인 상담전문 간호사, 감염내과 병동 근무 간호사 등 HIV 감염인 진료 
과정 중에 참여하는 다양한 의료인을 포함한 대규모의 양적 연구가 다시 수행되야 할 것으로 
사료된다.

둘째, 설문조사 연구라는 점이다. 본 연구는 실제 발생한 의료차별 사례에 대한 실증 연구가 
아니다. 따라서 응답자의 인식을 바탕으로 현실을 재구성하였는데, 이 경우 응답자의 주관에 영
향을 받을 수밖에 없다. 따라서 향후에는 의무기록 등을 통한 실증 연구를 통해서 보다 정확하
게 HIV 감염인의 의료차별 실태를 파악할 필요가 있다. 셋째, 감염내과 전문의에 국한된 연구
라는 점이다. HIV 감염인의 진료는 감염내과 전문의 외에도 여러 임상과목의 전문의, 감염내과 
간호사, HIV 감염인 상담전문 간호사 등 여러 직역의 의료인들의 협업에 의해서 이뤄진다. 하
지만 본 연구는 그 중 일부인 감염내과 전문의만을 대상으로 하였다. 따라서 향후에는 HIV 감
염인의 진료에 관여하는 여타 직역에 대한 연구도 함께 이뤄져야 할 필요가 있다.
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제6장 법적 해석 및 법제도 개선 방안  
제1절 장애인차별금지법 적용 해석 

1. HIV 감염은 장애인차별금지법의 장애

앞서 살펴본 미국, 일본 등의 사례는 우리에게 시사점을 제시한다. 우리나라도 장애인차별금
지법이 있기 때문이다. 장애인차별금지법은 2008년 4월 11일부터 시행되었다. 장애인차별금지
법은 모든 생활영역에서 장애를 이유로 한 차별을 금지하고 장애를 이유로 차별받은 사람의 권
익을 효과적으로 구제함으로써 장애인의 완전한 사회참여와 평등권 실현을 통하여 인간으로서
의 존엄과 가치를 구현함을 목적으로 한다(같은 법 제1조). 이 법은 신체적·정신적 손상 또는 
기능상실이 장기간에 걸쳐 개인의 일상 또는 사회생활에 상당한 제약을 초래하는 상태를 장애
로 정의하고, 그 장애를 가진 사람을 장애인으로 규정하고 있다(같은 법 제2조). 이 장애 정의
는 장애인복지법에 따른 장애보다 넓은 개념이다. 국가인권위원회도 장애인차별금지법에 따른 
장애인은 등록장애인에 한정하지 않는다는 태도를 견지해 왔다. HIV 감염의 경우 면역기능 저
하가 장기간에 걸쳐 나타난다. 그리고 본 연구 등에서 HIV 감염인에 대한 의료차별이 확인된 
것과 같이 HIV 감염으로 인한 일상 또는 사회생활에 상당한 제약을 초래하고 있다. 그러므로 
HIV 감염은 장애인차별금지법에 따른 장애에 해당한다고 할 수 있다.

장애인차별금지법은 제4조에서 6가지 차별행위 유형을 규정하고 있다. 이 법이 금지하는 차
별행위는 ①장애인을 장애를 사유로 정당한 사유 없이 제한·배제·분리·거부 등에 의하여 불리하
게 대하는 경우, ②장애인에 대하여 형식상으로는 제한·배제·분리·거부 등에 의하여 불리하게 
대하지 아니하지만 정당한 사유 없이 장애를 고려하지 아니하는 기준을 적용함으로써 장애인에
게 불리한 결과를 초래하는 경우, ③정당한 사유 없이 장애인에 대하여 정당한 편의 제공을 거
부하는 경우, ④정당한 사유 없이 장애인에 대한 제한·배제·분리·거부 등 불리한 대우를 표시·조
장하는 광고를 직접 행하거나 그러한 광고를 허용·조장하는 경우, ⑤장애인을 돕기 위한 목적에
서 장애인을 대리·동행하는 자에 대하여 이 법의 차별행위를 하는 경우, ⑥보조견 또는 장애인
보조기구 등의 정당한 사용을 방해한 경우 등이다.61) 이 밖에 이 법 제6조는 누구든지 장애가 

61) 장애인차별금지법
제4조(차별행위) ①이 법에서 금지하는 차별이라 함은 다음 각 호의 어느 하나에 해당하는 경우를 말한다.
1. 장애인을 장애를 사유로 정당한 사유 없이 제한·배제·분리·거부 등에 의하여 불리하게 대하는 경우
2. 장애인에 대하여 형식상으로는 제한·배제·분리·거부 등에 의하여 불리하게 대하지 아니하지만 정당한 사유 없이 장

애를 고려하지 아니하는 기준을 적용함으로써 장애인에게 불리한 결과를 초래하는 경우
3. 정당한 사유 없이 장애인에 대하여 정당한 편의 제공을 거부하는 경우
4. 정당한 사유 없이 장애인에 대한 제한·배제·분리·거부 등 불리한 대우를 표시·조장하는 광고를 직접 행하거나 그러
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있다고 추측됨을 이유로 차별을 하여서는 아니 된다고 규정하고 있다.

장애인차별금지법 제6조에 따라서 증상이 없는 HIV 감염인이 HIV 감염을 이유로 차별을 당
한 경우는 상대방이 장애(HIV 감염의 진행단계상 기회감염 등 AIDS 정의질환 발생 단계)가 있
다고 추측하여 차별한 것으로 볼 수 있다. 장애가 있다고 추측됨을 이유로 차별을 한 경우도 
장애로 인한 차별에 해당한다. 그러므로 HIV 감염을 이유로 한 차별은 그 증상의 유무와 관계
없이 장애인차별금지법의 차별에 해당한다고 할 수 있다.

2. 장애인차별금지법의 의료 서비스 차별금지

장애인차별금지법은 제2장에서 고용, 교육, 재화와 용역의 제공 및 이용, 사법·행정절차 및 
서비스와 참정권, 모·부성권, 성 등, 가족·가정·복지시설, 건강권 등 당양한 영역에서의 차별금
지를 규정하고 있다. 그 중 제15조는 재화·용역 등의 제공에 있어서의 차별금지를 규정하고 있
고, 제31조는 건강권에서의 차별금지를 규정하고 있다. 위 두 조항에서 의료 서비스에서의 장
애인 차별금지의 근거를 찾을 수 있다. 특히 제31조는 의료기관 등 및 의료인 등은 장애인에 
대한 의료행위에 있어서 장애인을 제한·배제·분리·거부하여서는 아니 되고(제1항), 의료기관 등 
및 의료인 등은 장애인의 의료행위와 의학연구 등에 있어 장애인의 성별, 장애의 유형 및 정
도, 특성 등을 적극적으로 고려하여야 하며, 의료행위에 있어서는 장애인의 성별 등에 적합한 
의료 정보 등의 필요한 사항을 장애인 등에게 제공하여야 한다고 규정하고 있다(제2항). 그러므
로 HIV 감염인에 대한 의료차별은 위 조항 위반이 될 수 있다. 

3. 장애인차별금지법의 다양한 권리구제수단 활용

장애인차별금지법은 세 가지 권리구제 수단을 규정하고 있다. 가장 널리 활용되고 있는 수단
은 국가인권위원회이다. 이 법에서 금지하는 차별행위로 인하여 피해를 입은 사람 또는 그 사
실을 알고 있는 사람이나 단체는 국가인권위원회에 그 내용을 진정할 수 있고(같은 법 제38조), 

한 광고를 허용·조장하는 경우. 이 경우 광고는 통상적으로 불리한 대우를 조장하는 광고효과가 있는 것으로 인정
되는 행위를 포함한다.

5. 장애인을 돕기 위한 목적에서 장애인을 대리·동행하는 자(장애아동의 보호자 또는 후견인 그 밖에 장애인을 돕기 
위한 자임이 통상적으로 인정되는 자를 포함한다. 이하 "장애인 관련자"라 한다)에 대하여 제1호부터 제4호까지의 
행위를 하는 경우. 이 경우 장애인 관련자의 장애인에 대한 행위 또한 이 법에서 금지하는 차별행위 여부의 판단
대상이 된다.

6. 보조견 또는 장애인보조기구 등의 정당한 사용을 방해하거나 보조견 및 장애인보조기구 등을 대상으로 제4호에 
따라 금지된 행위를 하는 경우
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국가인권위원회는 진정이 없는 경우에도 이 법에서 금지하는 차별행위가 있다고 믿을 만한 상
당한 근거가 있고 그 내용이 중대하다고 인정할 때에는 이를 직권으로 조사할 수 있다(같은 법 
제39조). 국가인권위원회는 조사 결과를 바탕으로 구제조치 등을 권고할 수 있다. 두 번째 권리
구제 수단은 시정명령이다. 

법무부장관은 이 법이 금지하는 차별행위로 국가인권위원회의 권고를 받은 자가 정당한 사유 
없이 권고를 이행하지 아니하는 경우에, 시정명령이 필요한 경우 등으로서 그 피해의 정도가 
심각하고 공익에 미치는 영향이 중대하다고 인정되는 때에는 피해자의 신청 또는 직권으로 시
정명령을 할 수 있다(같은 법 제43조 제1항).62) 세 번째 수단은 법원이다. 누구든지 고의 또는 
과실이 없었음을 증명하지 않는 한 이 법의 규정을 위반하여 타인에게 손해를 가한 자는 그로 
인하여 피해를 입은 사람에 대하여 손해배상책임을 진다(같은 법 제46조 제1항). 법원은 이 법
에 따라 금지된 차별행위에 관한 소송 제기 전 또는 소송 제기 중에 피해자의 신청으로 피해자
에 대한 차별이 소명되는 경우 본안 판결 전까지 차별행위의 중지 등 그 밖의 적절한 임시조치
를 명할 수 있고(같은 법 제48조 제1항), 피해자의 청구에 따라 차별적 행위의 중지, 임금 등 
근로조건의 개선, 그 시정을 위한 적극적 조치 등의 판결을 할 수 있다(같은 조 제2항).

HIV 감염인에 대한 의료차별은 장애인차별금지법에 따른 차별행위에 해당할 수 있다. 이 경
우 차별행위를 당한 HIV 감염인은 상대방에 대하여 국가인권위원회에 진정하거나 법원에 소를 
제기할 수 있다. 장애인차별금지법은 국가인권위원회 진정, 법무부 시정명령, 법원의 손해배상
과 구제조치 등 다양한 구제수단을 두었다는 점에서 「의료법」이나 「국가인권위원회법」에 따른 
구제보다 활용가능성이 크다고 할 수 있다.

4. 입증책임 배분에 따른 차별행위 입증의 용이성

장애인차별금지법에 따른 분쟁에서 차별에 정당한 사유가 있었는지가 주요 쟁점이 되는데, 
장애인차별금지법은 이 법률과 관련한 분쟁해결에 있어서 차별행위가 있었다는 사실은 차별행

62) 장애인차별금지법
제43조(시정명령) ①법무부장관은 이 법이 금지하는 차별행위로 「국가인권위원회법」 제44조의 권고를 받은 자가 정당

한 사유 없이 권고를 이행하지 아니하고 다음 각 호의 어느 하나에 해당하는 경우로서 그 피해의 정도가 심각하
고 공익에 미치는 영향이 중대하다고 인정되는 

경우 피해자의 신청에 의하여 또는 직권으로 시정명령을 할 수 있다.
1. 피해자가 다수인인 차별행위에 대한 권고 불이행
2. 반복적 차별행위에 대한 권고 불이행
3. 피해자에게 불이익을 주기 위한 고의적 불이행
4. 그 밖에 시정명령이 필요한 경우
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위를 당하였다고 주장하는 자가 입증하여야 하고(같은 법 제47조 제1항), 그 차별행위가 장애
를 이유로 한 차별이 아니라거나 정당한 사유가 있었다는 점은 차별행위를 당하였다고 주장하
는 자의 상대방이 입증하여야 한다고 규정하고 있다(같은 조 제2항). 정당한 사유에 대한 입증
책임이 HIV 감염인이 아니라 상대방에게 있기 때문에 HIV 감염인에  대한 의료차별을 시정하
는 데에 유리한 점이 있다. 장애인차별금지법은 정당한 사유를 금지된 차별행위를 하지 않음에 
있어서 과도한 부담이나 현저히 곤란한 사정 등이 있는 경우와 금지된 차별행위가 특정 직무나 
사업 수행의 성질상 불가피한 경우로 규정하고 있는데(같은 법 제4조 제3항), ‘과도한’, ‘현저
히’, ‘불가피’와 같이 표현함으로서 정당한 사유를 엄격히 제한하고 있다. 정당한 사유에 대한 
엄격한 적용은 장애인 차별을 주장하는 사람에게 유리한 점이다.

5. 소결 - 장애인차별금지법의 적용과 국가인권위원회의 역할

국가인권위원회가 HIV 감염을 「국가인권위원회법」이나 장애인차별금지법에 따른 장애로 판
단한 사례는 없다. 앞서 보았듯이 장애인차별금지법은 입증책임이 완화되고 권리구제수단이 다
양하다는 점에서 HIV 감염인에 대한 의료차별을 보다 효과적으로 시정할 수 있다. 그러므로 
HIV 감염인에 대한 의료차별 사례에서 장애인차별금지법을 적극적으로 해석하고 적용할 필요
가 있다. 국가인권위원회의 역할이 중요하다.
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제2절 후천성면역결핍증 예방법 개정 방안63) 

앞에서 소개한 유엔에이즈(UNAIDS)에 보고하는 각 국가별 HIV/AIDS 정책 추진현황 보고서
(2012 National Commitments and Policies Instrument, NCPI)에 따르면, 우리나라 질병관
리본부에서는 HIV 감염인에 대한 차별금지를 명시한 법률을 ‘출입국관리법’이라고 명시하고 있
으며 그 핵심내용으로는 “HIV 감염인의 출입국시 불이익을 줄 수 없음”과 같이 규정한 것을 
소개한 바 있다. 그러나 이 보고서를 제출한 질병관리본부에서 출입국관리법을 우리나라에서의 
HIV 감염인에 대한 차별을 금지하고 있는 대표적인 법률로 인식하고 있는 자체가 우리나라의 
HIV/AIDS 관련 정책 현실을 보여주는 단적인 증거일 것이다. 이 항목에 응답을 한 여타의 국
가에서는 ‘인권관련법’ 또는 ‘장애관련법’에 근거하여 HIV 감염인에 대한 차별보호를 하고 있다
고 응답하고 있다.  

현재 우리나라에서 HIV 감염인에 대한 차별금지를 명시적으로 천명하고 있는 법은 「후천성
면역결핍증예방법」 만이 있을 뿐이다. 이 법의 제1조에서 표방하고 있는 목적은 “후천성면역결
핍증의 예방·관리와 그 감염인의 보호·지원에 필요한 사항을 정함으로써 국민건강의 보호에 이
바지함을 목적으로 한다”이다. 그러나 법의 목적과는 달리 HIV 감염인의 보호에 필요한 실효성 
있는 내용을 담지 못하고 있다는 것이 문제이다. 법의 목적에 부합하는 최소한의 내용을 보완
하는 방향으로의 개정이 필요할 것이다. 

「후천성면역결핍증예방법」은 지난 1987년 우리나라에 HIV 감염인이 확인된 것에 대한 입법
적 대응차원에서 제정된 후 현재까지 10차례 개정이 이루어졌다. 대부분의 개정은 타법 개정 
등에 따른 일부 용어의 개정, 합리성이 매우 결여되거나 인권침해 소지가 큰 일부 조항의 삭
제, HIV 감염 확신방지를 위한 방역조치 강화 근거조항의 추가 등 전체적인 틀과 내용을 유지
하는 범위 내에서 부분적 손질만 이루어졌던 것이다. 그러나 2008년 3월 21일 개정 시에는 
2005년도에 발표된 국가인권위원회 차원의 HIV 감염인들의 인권실태 조사결과 및 정책권고, 
질병관리본부 관계자들의 동 법에 대한 문제 인식 및 합리적 개정 의지, HIV 감염인 사회와 일
부 전문가 등의 노력을 토대로 HIV 감염인의 인권보호라는 측면에서 다음과 같은 진전된 내용
을 개정에 반영하였던 것이다. 

- HIV 감염인에 대한 사용주의 차별금지(제3조 제5항 신설), 검진결과 통보의 제한(제8조의2 
신설), HIV 감염인에 대한 강제 치료지시 조항 폐지 등 인권관련 조항 보완

- HIV 감염인 명부 작성 및 보고의무 폐지(현행 제6조 삭제)
- 의료기관 등에서의 익명검사 제도화(제8조 제4항) 등

63) 본 절의 내용은 공동연구원 이훈재 교수(인하대)가 질병관리본부의 의뢰를 받아 지난 2014년 1월 발
표한 ‘국가 에이즈 관리사업 평가 및 전략개발 연구’에 소개한 내용을 일부 수정보완하여 재정리한 것
임.
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「후천성면역결핍증예방법」이 그 목적에 걸맞은 제도적 조치 등의 근거역할을 충실히 하기 위
해서는 ‘후천성면역결핍증의 예방·관리’라는 가치와 함께 ‘감염인의 보호·지원’이라는 가치가 균
형 있게 추구되어야 할 것이며, 이는 구체적 내용으로 담겨야 한다. 그러나 현행 「후천성면역
결핍증예방법」은 여전히 ‘후천성면역결핍증의 예방·관리’에 편중되어 조항이 구성되어 있으며, 
‘감염인의 보호·지원’이라는 가치 구현에 필요한 법적 근거로서는 그 내용에 개선의 여지가 있
다고 할 수 있다. 물론 이상의 두 가지 가치가 상호배타적으로 선택되어야 하는 가치는 아니지
만 공공복리를 위하여 불가피하게 감염인의 기본권을 제한할 필요가 있다면, 그러한 경우라도 
헌법의 기본원리를 위배하거나 헌법상 기본권을 침해하지 않는 범위에서 이루어져야 할 것이
다. ‘감염인의 보호·지원’의 경우 사실상 복지관련 영역에서 주도적으로 해소해야 할 과제라 할 
수 있고 「후천성면역결핍증예방법」의 경우 보건 영역의 필요에 의해서 특별법 형식으로 제정된 
것이므로 동 법에 포함시킬 수 있는 근거조항만으로 소기의 목적을 달성할 수 있다고 기대할 
수는 없다. 여기에서는 동 법의 제정목적에 비추어 볼 때 우선적으로 개정이 이루어져야 한다
고 판단되는 조항 중 의료인들의 HIV/AIDS 차별의식 강화와도 밀접한 관련이 있다고 생각되
는 몇 가지 조항의 문제점과 개정방향을 구체적으로 제시해보려 한다. 

1. 차별금지 명문화

HIV 감염인에 대한 의료차별을 없애기 위하여 에이즈예방법에 의료차별금지에 대한 내용을 
구체적으로 규정하고, 진료거부에 대하여는 처벌할 필요가 있다. HIV 감염인에 대한 의료차별
은 의료인의 편견에서 비롯되는 경우가 많다. 에이즈예방법에 의료차별금지의 내용을 구체적으
로 규정하면 의료인에 대한 교육 효과가 있을 것으로 예상된다. 나아가 의료인이 아닌 일반인
에게도 HIV 감염인에 대한 의료차별이 정당하지 않다는 것을 공표하는 효과가 있을 것이다.

의료인이 HIV 감염인에 대한 의료차별을 하는 이유는 의료인 자신이 감염될 가능성이 높다
는 편견 때문이다. HIV 감염인에 대하여 특수장갑이나 가림막이 필요하다는 이유로 진료를 거
부했다가 의료차별로 인정된 국가인권위원회의 결정례도 이 경우에 해당한다. 의료행위를 직업
으로 하는 처지에서 질병으로부터의 감염될 위험은 항상 존재한다. 특별히 HIV에 대해서만 감
염의 위험이 큰 것은 아니다.

감염성 질환 진단을 받지 않은 환자, 자신이 감염성 질환이 있는지를 모르는 환자, 진료거부
나 차별적 행태가 두려워 자신의 감염성 질환을 문진과정에서 말하지 않는 환자 등 어떤 환자
가 감염의 위험이 있는지 완벽하게 확인하는 것은 불가능하다. 따라서 감염관리원칙은 이 모든 
경우를 고려하여 마련할 수밖에 없다. 의료계는 이미 어떤 환자의 검체가 HIV를 포함한 혈액 
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전파 바이러스를 가지고 있는지 알 수 없으므로 모든 혈액과 특정 체액은 전염성이 있는 것으
로 간주하도록 하는 보편적 주의원칙(universal precaution)을 준수하고 있다. 보편적 주의원
칙은 환자 구분 없이 모든 환자의 혈액, 체액, 분비물, 배설물 등과의 직접적 접촉을 피할 수 
있는 방법을 제시하고 있다.64)

그러므로 의료인이 HIV 감염인을 다른 환자와 달리 대우할 이유는 없다. 보편적 주의원칙에 
따라 감염관리를 하면 충분하기 때문이다. 의료인이 HIV 감염인에 대하여 보편적 주의원칙 이
외에 별도의 조치를 하거나 추가하는 것은 HIV/AIDS에 대한 편견에서 비롯한 의료차별이라 
할 수 있다. 나아가 앞에서 기술한 국가인권위원회의 결정례와 같이 HIV 감염인에 대하여 특수
장갑이나 가림막이 필요한데 그것이 없다며 진료를 거부하는 것은 엄격하게 금지되어야 한다.

의료인이 HIV 감염인에 대하여 의료차별을 하는 또 다른 이유는 HIV 감염인를 진료할 경우 
소문이 나면 다른 환자가 의료행위를 기피하여 병원 수입이 줄어들 수도 있다는 우려 때문이
다. 이는 단지 경영상 이유로 HIV 감염에 대한 진료를 거부하는 것이어서 정당한 사유가 없다
고 할 수 있다.

「의료법」 제15조는 정당한 사유 없는 진료거부를 금지하고 「의료법」 제89조는 진료거부한 
자에 대하여 1년 이하의 징역 또는 500만원 이하의 벌금에 처하도록 하고 있다. 앞서 본 HIV 
감염인에 대한 진료거부는 정당한 사유가 없다고 할 수 있다. 그래서 그 진료를 거부한 자는 
현행 「의료법」에 따른 처벌을 받을 수 있다. 그러나 HIV 감염인에 대한 진료거부는 다른 환자
에 비하여 빈번하게 일어나고 있고, HIV 감염인이 사회적으로 열학한 지위에 있는 점을 고려하
여 「의료법」에 따른 처벌보다 엄하게 처벌할 필요가 있다.

지금까지의 논의를 반영하여 에이즈예방법 개정안을 제시하면 [표 61]과 같다.

64) [부록 1] WHO에서 제시한 보편적 주의원칙 참조. 

제13조의2 (의료차별의 금지)
의료인 또는 의료기관 개설자는 감염인에 대하여 다음 각 호의 어느 하나에 해당하는 행

위를 하여서는 아니된다.
1. 정당한 사유 없이 감염관리를 위하여 사용하는 보편적인 도구·설비 등 조치 이외에 별

도의 조치를 하거나 추가하는 행위
2. 1호의 별도의 조치가 어려움을 이유로 진료를 거부하는 행위
3. 경영상 이유로 진료를 거부하는 행위

[표 61] 에이즈 예방법 개정 방안 
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2. 인권개선 방안

제10조(역학조사) 관련: 현행 「후천성면역결핍증예방법」 제10조에서는 ‘보건복지부장관, 시·
도지사, 시장·군수·구청장은 감염인 및 감염이 의심되는 충분한 사유가 있는 자에 대하여 후천
성면역결핍증에 관한 검진이나 전파경로의 파악 등을 위한 역학조사를 실시할 수 있다’라고 규
정하고 있다. 그러나 HIV/AIDS 관리지침 등에 근거하여 일선 보건소에서는 모든 신규진단 
HIV 감염인을 대상으로 전파경로 규명을 주목적으로 하는 역학조사를 신규진단 HIV 감염인에 
대하여 예외 없이 신속하게 실시하고 있는 경향이 여전히 있다. HIV 감염인이 아직 심리적으로 
큰 충격과 공황상태에서 벋어나지 못한 시점에 시도되는 이러한 역학조사의 결과는 근원적으로 
부정확 소지를 갖고 있어 그 실효성이 크지 않을 것으로 예상할 수 있다. 실제 역학조사의 가
장 중요한 목적이라고 할 수 있는 전파경로의 확인결과조차 실제 현황을 제대로 반영하지 못하
고 있는 것으로 비판받고 있다. 또한 국가인권위원회의 실태조사 결과보고서에 따르면 HIV 감
염인 중 ‘보건소 역학조사 시 수치심이 들었다’라고 응답한 경우가 전체의 64.3%에 이르러 현
행 보건소 역학조사가 HIV 감염인들로 하여금 보건소와 같은 국가보건기관을 불신하게 만드는 
계기가 되었던 것으로 평가된 바 있다(HIV 감염인 및 AIDS 환자 인권상황 실태조사. 국가인권
위원회/인하대학교. 2005. 12). 이러한 문제점은 법 조항 자체 때문이 아니라 법 조항의 취지
와 어긋나는 현행 HIV/AIDS 관리지침의 불합리성 때문이기는 하지만 문제소지가 큰 동 조항
을 명확히 개정하여 관련업무의 합리성을 도모할 필요가 있다. 다시 동 법 제10조의 내용을 보
면 “보건복지부장관, 시·도지사, 시장·군수·구청장은 감염인 및 감염이 의심되는 충분한 사유가 
있는 자에 대하여 후천성면역결핍증에 관한 검진이나 전파경로의 파악 등을 위한 역학조사를 
실시할 수 있다‘라고 규정되어 있다. 이는 감염병 예방 및 관리에 관한 법률 제18조에서 규정
하고 있는 “① 질병관리본부장, 시·도지사 또는 시장·군수·구청장은 감염병이 발생하여 유행할 
우려가 있다고 인정하면 지체 없이 역학조사를 하여야 하고~.”와 차이가 있는 것이며, 이는 
HIV/AIDS와 관련한 역학조사는 그 필요성과 대상범위가 제한적이라는 점이 반영된 결과이다. 
보건복지부의 관련지침에 의하면 보건학적 개입이 매우 시급한 일부 감염병을 제외한 산발적인 
감염병 발생에 대해서는 통상적으로 역학조사가 아닌 사례조사를 시행하는 것이 상식이다. 사
례조사의 주목적은 해당 사례가 집단적인 유행을 시사하고 있는지를 검토함으로써 역학조사 실

4. 그 박에 정당한 사유 없이 진료를 거부하는 행위
제26조(벌칙)
다음 각 호의 어느 하나에 해당하는 자는 3년 이하의 징역 또는 1천만원 이하의 벌금에 

처한다.
2의2. 제13조의2 제2호·제3호·제4호를 위반하여 진료를 거부한 자
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시여부를 결정하는 것으로 이해된다. 따라서 현행 HIV/AIDS 관리지침에 근거하여 모든 신규 
HIV 감염사례에 대하여 진단판정일 3개월내 이루어지는 보건소 역학조사는 후천성면역결핍증 
예방법 제10조에서 규정하고 있는 내용의 취지와도 배치된다고 할 수 있다. HIV 신규 감염사
례에 대하여 예외 없이 시행토록 하고 있는 현행 보건소 역학조사 제도는 인권침해의 소지가 
큰 반면 그 실효성이 별로 없으므로 폐지 또는 축소하는 것이 마땅하며 이에 부합토록 관련 조
항의 개정이 필요하다. 다만, 모든 HIV 신규 감염사례에 대하여 고의적 전파 또는 혈액안전사
고 등에 의한 집단적 유행의 일환이 아닌지에 대한 평가는 이루어져야 할 것이다. 따라서 사례
조사 수준의 평가는 필요하며, 이 경우 ’동성과의 성 접촉‘ 등과 같은 프라이버시 침해소지가 
큰 조사항목에 대한 응답을 강제해서는 안 될 것이다. 사례조사를 통해 집단적 유행을 시사하
는 사례에 한하여 중앙역학 조사반에 의한 체계적이고 신속한 역학조사를 실시토록 하는 것이 
타당할 것이며, 이렇게 하는 것이 현행법에서 규정하고 있는 관련조항의 원칙에도 부합되는 것
이다. 다시 정리해보면 HIV 감염인 발생신고를 받은 보건소에서는 역학조사 실시여부 판단을 
위한 사례조사와 배우자에 대한 통보 및 HIV 검사를 실시토록 하고, 역학조사의 필요성이 인정
될 때에는 중앙역학조사반에서 담당하게 하는 것이 합리적 개선방안이라고 판단된다. 이와 같
은 HIV/AIDS 관련 역학조사가 필요한 상황이나 내용에 대해서는 동 법의 시행령이나 시행규
칙에서 명료하게 규정하는 것이 ’감염병 예방 및 관리에 관한 법률‘의 예를 보더라도 필요하다
고 할 수 있다. 

제19조(전파매개행위의 금지) 관련: 「후천성면역결핍증예방법」 제19조에서는 ‘감염인은 혈액 
또는 체액을 통하여 타인에게 전파매개행위를 하여서는 아니 된다’라고 규정하고 있으며, 이를 
위반한 자에 대해서는 제25조에서 ‘3년 이하의 징역에 처함’을 명시하고 있다. 이 조항은 많은 
HIV 감염인 인권운동가 뿐 아니라 관련 전문가 대다수도 폐지 필요성을 주장하였던 조항이다. 
그 이유는 HIV 감염인의 전파매개 행위에 대한 형사적 제제규정을 같은 법에 명시하는 것은 
HIV 감염인들로 하여금 건전한 환자역할을 수행토록 유인하는 긍정적 효과보다는 오히려 HIV 
감염인을 예비 범죄자로 여기는 편견을 조장하고 심리적․사회적으로 위축시킴으로서 HIV 감염
인의 일탈행위를 촉진하는 역기능이 야기될 수 있다고 판단되었기 때문이다. 만약 고의적 전파
행위로 타인의 감염을 유발한 것이 분명하다면, 이는 형법의 상해죄 등과 같은 규정으로 처벌
해도 충분하여 HIV/AIDS를 특별히 달리 취급할 타당성을 인정하기 어렵다. 전파매개행위를 했
으나 전파가 이루어지지 못한 경우라고 하더라도 각 범죄의 미수죄로 처벌할 수 있다. 따라서 
같은 법 제19조 ‘전파매개행위의 금지’ 조항은 전파방지 목적 달성을 위한 적정한 수단이라 보
기 어렵고, 형사적 제재의 최후적․보충적 성격에 입각할 때 추상적 위험범에 대한 과도한 형사
적 제재라 판단되므로 삭제하는 것이 바람직하다는 컨센서스가 전문가들 사이에서 모아지고 있
던 것이다. 이러한 판단에 본 연구진도 전적으로 동의하는 바이다. 또한 HIV 감염인이 전파매
개행위를 하였을 경우 처벌의 근거가 될 수 있는 형법상의 상해죄 등은 친고죄도 아니므로 별
도의 보건학적 단죄와 개입의 근거를 「후천성면역결핍증예방법」에 규정할 필요성도 별로 없다.
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제3조(국가·지방자치단체 및 국민의 의무) 관련: 이 조항에서는 국가, 지방자치단체, 그리고 
근로자의 사용자 등에 대하여 HIV 감염인 차별금지 의무를 규정하고 있다. 그러나 처벌규정이 
없는 선언적 조항일 뿐이고 그나마 이 법에서 금지하고자 하는 차별의 내용이 무엇인지도 제시
하지 못하고 있어 실효성이 없다는 비판을 제기할 수 있다. 본 조항의 신설 취지를 구현하기 
위해서는 ‘장애인 차별금지 및 권리 구제 등에 관한 법률’에서 명시하고 있는 내용의 예와 같
이 다음과 내용들을 포함하는 것이 당연할 것이다.

· 「후천성면역결핍증예방법」에서 금지하고 있는 HIV 감염인 차별행위 구체적 유형과 사례 
· 「후천성면역결핍증예방법」에서 금지하고 있는 HIV감염인에 대한 차별행위의 피해자에 대한 

구제절차 및 가해자 처벌내용
· 고용, 교육, 재화와 용역의 제공 및 이용과 관련하여 금지되는 구체적 차별행위 및 제공되

어야 할 보장받아야 할 편의
· 직장 등에서 필요성이 인정되지 않고 있음에도 불구하고 관행적으로 시행되고 있는 HIV 검

사 금지
· HIV 감염인에 대한 개인정보 수집 시 본인동의 원칙 준수 및 당해 개인정보에 대한 무단

접근 금지 명문화
· 보건의료기관에서의 HIV 감염인에 대한 제한·배제·분리·거부 금지 명문화

3. 복지서비스 근거 마련

현행 에이즈예방법은 HIV 감염인에 대한 신고 및 보고, 검진, 보호에 관한 사항을 위주로 규
정하고 있다. 반면 HIV 감염인에 대한 복지지원의 내용은 부족한 편이다. 그래서 에이즈예방법
에 HIV 감염인에 대한 복지지원의 내용을 좀 더 규정할 필요가 있다. 후술하듯이 HIV 감염인
의 복지 욕구는 장기요양, 지역사회 자립 등 다양하다. 하지만 그 욕구를 반영한 제도는 거의 
없는 실정이다. 더욱이 현재 HIV 감염만을 이유로 장애인복지법에 따른 장애인 등록은 불가능
하다. 그래서 HIV 감염인은 복지의 사각지대에 놓여 있다.

2016년 5월 정신보건법이 전면 개정되면서 「정신 건강증진 및 정신질환자 복지서비스 지원
에 관한 법률」(이하 ‘정신건강증진법’)이 제정되었다. 정신건강증진법은 정신질환자에 대한 보호
와 치료(제5장) 뿐만 아니라 복지서비스의 제공(제4장)을 함께 규정하고 있다. 그리고 이름에서
도 ‘복지서비스 지원’을 천명하고 있다. 정신질환자와 HIV 감염인은 질병을 가지고 있고 사회
적 편견이 심하며 복지가 필요하다는 점에서 유사점이 많다. 그래서 정신건강증진법의 제정은 
에이즈예방법 개정 방향에도 시사하는 바가 크다. 특히 복지서비스의 개발(제33조), 지역사회 
거주·치료·재활 등 통합 지원(제37조), 가족에 대한 정보제공과 교육(제38조) 등의 내용은 에이
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즈예방법에 반영할 만하다.

HIV 감염인의 욕구는 HIV/AIDS로 인한 특수성이 있다. 그래서 그 욕구를 보편적인 복지 제
도에서 수용하기는 쉽지 않다. 결국 HIV 감염인에 대한 특별법인 에이즈예방법에서 HIV 감염
인에 맞는 제도를 규정하는 것이 가장 효과적일 것이다. 이는 HIV 감염이 장애인복지법에 따른 
장애 등록 유형이 되는 것과 별도로 필요한 일이다. 장애인으로서 보편적으로 필요한 복지는 
장애인복지 관련법에서 제공하고 에이즈예방법은 HIV/AIDS로 인한 특수한 욕구에 대한 사항
을 규정하면 된다. 이미 정신건강증진법, 「발달장애인 권리보장 및 지원에 관한 법률」 「한국수
화언어법」 등 장애 유형에 따른 특별법이 여럿 제정되어 있다. 그러므로 에이즈예방법에 복지 
지원에 대한 사항을 추가하여 에이즈예방법이 HIV 감염인의 대한 맞춤형 복지법이 되는 것도 
불가능한 일이 아니다. 에이즈예방법이 HIV 감염인의 존엄성을 보장하는 법률로 거듭날 필요가 
있다. 
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제7장 정책제언

제1절 의료인의 인식개선

1. 의료인 인식 관련 국내 상황

본 연구에서 나타난 HIV/AIDS 관련 의료인 인식의 특징은 다음과 같았다. 우선 심층자문인
터뷰에 응한 전문가들은 우리나라 의료현장 의사와 간호사 등이 HIV/AIDS에 대한 교육과 경
험의 기회가 매우 적고, 그 결과 이 질병에 대한 그릇된 태도에 고착된 경향이 크며, 당분간은 
의료차별현상이 계속될 수밖에 없다는 문제를 제기하였다. 또한 이에 대한 해결방안으로서는 
‘의료인들을 대상으로 하는 현장중심의 에이즈 실무교육 활성화’가 가장 중요하다는 점을 강조
하였다. 이어서, 의료인 대상 실태조사에 응한 57명의 감염내과 전문의들은 HIV 감염인들에 대
한 의료차별은 다운증후군 또는 조현병(舊 정신분열병) 등과 같은 비교대상 질환들보다 심각한
데 그 원인으로서 보건의료체계 특성보다는 사회적 차별과 의료인의 경험부족 등이 더욱 중요
하다는 의견을 제시하기도 하였다. 즉, HIV 감염인들에 대한 의료차별 문제의 해소를 위해서는 
의료인 대상의 교육 활성화 필요성이 큼을 의미하는 연구결과들이다.

이에 연구진들은 의료인 대상 HIV/AIDS 교육 관련 선행연구를 검토하였다. 의료인들을 대상
으로 한 HIV/AIDS 관련 교육 및 진료경험을 조사하였으나 최근 5년 이내에 진행된 조사는 찾
을 수 없었다. 그 외 가장 최근의 연구였던 2006년도 연구결과65)에 의하면 일개 광역시 개업
의들의 경우 전체의 16.4% 정도만이 HIV 감염인 진료경험이 있는 것으로 나타난 바 있다. 또
한 대장항문외과와 비뇨기과 전문의 전국 표본집단을 대상으로 조사한 결과에서도 34.6%로 그
리 높지 않았다. HIV 검사방법, 역학적 특성 등에 대한 부정확한 지식을 갖고 있는 응답자도 
많았는데, 이는 전문과목 의사들에게 필요한 HIV/AIDS 관련 지식이 부족함을 보여주는 결과였
다. 이 외에도 응답의사 중 28.9%만이 ‘HIV/AIDS 진료지침을 읽어 본적이 있다’고 하였으며, 
‘의사들이 HIV/AIDS에 대한 경험과 지식이 부족하여 누구를 대상으로 HIV 검사를 해야 할지 
잘 모르고 있다’에 동의하는 경우도 65.0% 가량에 이르렀다. 

예비 의료인 대상 HIV/AIDS 교육 관련 선행연구도 검토하였다. 관련 선행연구 역시 최근 5
년 이내 진행된 연구는 찾을 수 없었다. 그 외 가장 최근의 연구조사는 2010년 인권의학연구소
가 수행한 질병관리본부의 연구가 있을 뿐이다.66) 이 조사에 참여한 본 연구의 자문위원이자 

65) 의료기관 HIV 검사 활성화 전략개발. 질병관리본부/인하대학교. 2006
66) 인권의학연구소(2010), [의료인 에이즈 교육 사업보고서], 질병관리본부. 
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감염내과 교수인 엄중식 교수에 따르면 전국 의과대학에서 의대생을 대상으로 진행하고 있는 
HIV/AIDS 관련 교육은 평균 2시간에 불과하였다. 그 내용 또한 HIV의 특성과 치료약제 등에 
편중되어 있었고, 의료현장에서 HIV 감염인의 진료 과정에서 어떤 태도를 취하여야 하는지에 
대한 교육은 이루어지지 않고 있었다. 즉, 의과대학에서조차도 HIV 감염 자체에 대한 교육만이 
진행되고 있었을 뿐 HIV 감염인의 진료시 의료인으로서의 책무를 포괄적으로 다루는 교육은 
시행되지 못하고 있는 상황이었다.

이와 같은 교육 과정의 부재는 HIV 감염인의 의료차별에도 큰 영향을 미치고 있는 것으로 
예상된다. 지난 2005년도 국가인권위원회의 HIV 감염인 인권상황 실태조사 결과67)에 의하면, 
HIV 감염인들은 삶의 전 영역에 걸쳐 다양한 양상의 차별과 인권침해를 겪고 있음이 객관적 
지표로 나타났다. 그 중 의료기관에서의 불편 및 인권침해가 가장 흔한 유형이었다. 이러한 사
실에 기초하여 국가인권위원회68)에서는 보건복지부와 관련학회가 협력하여 의료인을 대상으로 
한 HIV/AIDS 교육활동을 강화하도록 촉구한 바 있다. 이에 질병관리본부에서는 2010년도부터 
2013년도까지 의료인과 예비의료인을 대상으로 한 HIV/AIDS 관련 교육사업을 진행한 바 있으
나, 이마저도 2014년도부터 사실상 중단된 상태이다.

이러한 이유로 주요 외국의 경우 HIV 감염인에 대한 의료차별 문제를 해소하기 위해서 의료
인을 대상으로 한 ‘보편적 주의와 HIV 전파예방’ 관련 교육 및 홍보를 강화하고 있다. 보건당
국과 의료인 교육기관에서 강조하고 있는 ‘보편적 주의(universal precaution)’란 HIV 감염인
이라 하더라고 수술 등 각종 의료행위 시 여타 환자와 구분할 필요가 없다는 것이 핵심내용이
다. 일부 중증 상태의 환자를 제외한 대부분의 HIV 감염인은 건강상태가 여타 환자에 비하여 
절대적으로 불량한 것도 아니며, HIV 감염인이 진료 의사나 함께 입원한 여타 환자에게 HIV를 
전파할 가능성이 매우 희박하다. HIV 감염인의 혈액이 의료인의 피부에 뿌려진다고 해도 이러
한 노출을 통해서는 HIV가 전파되지는 않는다. HIV 감염인에게 사용되었던 의료기구를 통상적
인 소독과정을 거친 후 다른 환자에게 사용된다면 역시 HIV가 전파될 가능성은 없다. 다만, 에
이즈 환자에게 쓴 주사바늘에 의료인이 찔리는 사고를 당하였을 경우 평균 1/300(0.3%)의 확
률로 전파될 가능성은 있지만, 동일한 상황에서 우리나라에 흔한 B형 간염의 경우 1/3(30%)의 
확률로 전파될 가능성이 있음을 염두에 둔다면 에이즈 환자를 진료하는 것이 여타 환자를 진료
하는 경우에 비하여 상대적으로 위험이 크다고 할 수는 없을 것이다. 이러한 의학적 근거에 입
각하여 의료인에게는 ‘보편적 감염 주의원칙(Universal Precaution)’을 준수하도록 강조하고 
있는 것이고, 이러한 인식이 HIV 감염인에 대한 차별을 해소할 수 있다는 점을 중시하고 있는 
것이다.

67) HIV 감염인/AIDS 환자들의 인권실태조사. 국가인권위원회. 2005.
68) 국가인권위원회. 「후천성면역결핍증예방법」일부개정법률안에 대한 의견표명 및 관련법령과 정책에 대

한 개선권고. 2007. 3. 7
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세계보건기구(WHO)의 보편적 주의원칙 교육자료

[표 63] WHO 보편적 주의 원칙 교육자료

국제적인 의료인교육 온라인 네트웍(I-TECH)의 HIV/AIDS 교육자료

[표 62] 국제 의료인 교육 온라인 네트워크 교육 자료
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우리나라 의료현장에서 발생한 HIV감염인 차별사례를 토대로 한 교육메시지와 콘텐츠를 개
발하고, 기존 보건의료인 교육사업과 연계한 HIV/AIDS 교육 활성화가 우선적으로 필요할 것이
며, 이러한 교육은 대한에이즈학회 등 전문학회가 주관하는 것이 효율성이나 효과라는 측면에
서 더욱 유리할 것이다. 최근 메르스 등 신종 감염병의 유행을 경험하며 질병관리본부가 대한
의사협회와 협력하여 의료인과 의료기관 대상의 교육홍보활동을 대대적으로 전개하여 나름 성
과를 내고 있는 것이 그 증거이기도 하다. 현재 운영되고 있는 다양한 보건의료인 교육과정 중 
‘의료인들의 HIV/AIDS 올바로 알기 교육’을 연계실시할 수 있는 교육과정의 예로는 다음과 같
은 것들이 있다.

 · 대한에이즈학회 주관의 연수강좌
 · 대한의사협회 교육센터 온라인 강좌
 · 질병관리본부 주관 ‘감염병 실무전문가 과정’
 · 질병관리본부/교육인적자원부 주관 ‘보건교사 감염병 전문가 과정’

2. 의료인 인식개선 관련 정책 제언

1) 정책 제언 근거

본 연구에서 살펴본 바에 따르면 국내 HIV 감염인에 대한 의료차별은 공급 측면에서 다음과 
같은 특수성을 가진다. 첫째, 국내 HIV 감염인에 대한 의료차별은 혈액매개 감염성 질환이라는 
질병 자체의 특성과 큰 연관성이 존재한다. 혈액매개 감염성 질환이라는 HIV 감염의 특성과 관
계없는 의료서비스 분야에서 동일한 의료서비스가 제공되지 않을 경우 대부분 이를 차별이라고 
인식하였다. 하지만 혈액매개 감염성 질환의 특성과 관련이 있는 의료서비스 분야의 경우 이를 
차별이라고 인식하지 않은 경우가 상대적으로 컸다. 본 연구에서도 드러났듯이 혈액매개 감염
성 질환의 특성과 관련이 있는 영역에 차별이 발생했던 사례 2, 5에 대해서는 80.7%와 86%가 
차별이라고 응답하여 비교적 높은 감수성을 보인데 비해서, 혈액매개 감염성 질환의 특성과 관
련이 없는 영역에 발생했던 사례 1, 4에 대해서는 77.2%와 70.2%가 차별이라고 응답하여 HIV 
질병의 특성으로 인식하는 경향이 존재함을 확인 가능하였다. 이는 의료인에 의해서 발생하는 
HIV 감염인에 대한 의료차별이 HIV 관련 진료 과정 중 스스로도 감염이 가능하다는 의료인의 
공포와 무관하지 않을 것으로 예상되는 결과이다.

둘째, 국내 HIV 감염인에 대한 의료차별은 HIV 감염인을 진료하는 빈도가 상대적으로 많고, 
기회 감염의 위험이 있는 일부 외과 계통의 임상과목에서 보다 빈번하게 발생하는 것으로 예상
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된다. 또한, HIV 감염인에 대한 의료차별은 HIV 감염인들이 많이 찾는 상급종합병원 규모의 
의료기관보다는 의원 및 종합병원 규모의 의료기관에서 보다 빈번하게 발생하는 것으로 예상된
다. 이와 같은 경향은 본 연구에서도 뚜렷하게 확인 가능하였다. 대부분의 의료서비스가 치과, 
외과, 정형외과 등 기회 감염의 위험이 있는 일부 외과 계통의 임상과목에서 가장 차별이 빈번
하게 발생할 것이라 예상하였고, 의료기관의 규모에 따라서는 의원, 종합병원, 정신병원, 전문
병원, 상급종합병원 순서로 차별이 빈번하게 발생할 것이라고 예상하였다. 이는 의료기관 규모
와 임상과목에 따른 HIV 감염인들의 선호도의 차이, HIV 감염인에 대한 임상 경험과 의학 지
식의 차이, 진료 과정 중 발생 가능한 HIV 감염에 대한 의료인의 두려움 등이 종합적으로 작용
한 결과로 보인다.

셋째, 국내 HIV 감염인에 대한 의료차별은 여러 가지 의료서비스 공급 관련 요인 중 의료인
력과의 관련성이 가장 클 것으로 예상된다. 사실 HIV 감염인에 대한 의료차별은 어느 한 가지 
요인 때문에 발생한 결과는 아니다. HIV 감염인에 대한 차별과 낙인이 여전한 사회적 요인과 
국내 보건의료환경의 특수성이 복합적으로 작용한 결과이다. 하지만 본 연구의 결과에서도 나
타났듯이 관련성의 차이는 존재할 것으로 예상된다. 본 연구에 따르면 HIV 감염인에 대한 의료
차별이 발생한 원인으로 사회적 낙인과 차별 4.39점, 의료인의 경험 부족 4.32점, 동료 의료인
의 반발 4.3점, 의료기관의 무관심 4.18점, 경제적 유인 동기의 부족 3.11점, 부적절한 보건의
료 시스템 3.67점으로 답하였는데, 이 중 의료서비스의 공급 측면과 관련이 없는 사회적 낙인
과 차별을 제외할 경우 의료인력과 관련성이 있는 항목들이 상위에 위치함을 확인 가능하였다. 
즉 HIV 감염인에 대한 차별의 경우 의료인의 경험 부족, 동료 의료인의 반발, 의료기관의 무관
심 등 의료인력과 관련된 요인들이 여타 질환에 비해서 상대적으로 큰 것으로 나타났다. 이는 
의료인 대상으로 사회소외계층에 진료 관련 별도의 교육이 이뤄지지 않고, 그 결과 사회소외계
층 대상 진료에 대한 이해도 및 경험 부족한 국내 현실과도 무관하지 않을 것으로 보인다. 

2) 정책 제언

국내 HIV 감염인에 대한 의료차별을 줄이기 위한 정책적인 개입을 시도할 경우 앞서 언급한 
국내 HIV 의료차별의 특수성에 대한 고려가 반드시 이뤄져야 할 것으로 사료된다. 더불어 이러
한 특수성을 극복하기 위한 정책, 즉 의료인 대상 정책이 최우선적으로 고려되어야 할 것이다. 
이와 같은 논거를 바탕으로 몇 가지 세부 정책을 제시하면 다음과 같다. 

첫째, HIV 감염인에 대한 적절한 임상경험을 쌓을 수 있는 교육 과정을 마련해야 한다. 의료
인의 부족한 임상경험은 두려움을 초래하고, 이는 환자에게도 피해를 끼친다. HIV 감염인에 대
한 차별 중 상당수는 의료인의 두려움에서 비롯된다. 하지만 일부 의료기관의 경우 추적관찰 
환자가 총 1,000여명을 넘을 정도로 집중화가 진행 중인 현실에서 일반 의료기관 종사자가 
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HIV 감염인을 진료할 수 있는 기회는 흔하지 않다. 따라서 이들 의료기관에서의 참관 혹은 실
습 교육 과정을 마련하여, 일반 의료기관 종사자들의 부족한 임상경험을 극복해야 할 것으로 
사료된다. 

둘째, 사회소외계층 대상 진료 과정 중 주의하여야 될 사항들에 대한 실질적인 교육이 필요
하다. 최근 들어 의대 교육과정이 기존의 이론 중심 교육에서 실습 병행 교육으로 변모하고 있
다. 이러한 변화 속에는 여러 가지 의료윤리 관련 실습 교육도 함께 진행 중이다. 예를 들면 
환자에게 불행한 소식을 알리기, 의료기관에서 난동을 부리는 환자의 진료, 낙태를 요구하는 환
자에 대한 대처 등 실제 진료 과정에서 마주할 만한 상황에 대한 실질적인 교육을 하고자 노력 
중이다. 하지만 아직까지 사회소외계층 대상 진료에 대한 교육은 진행되고 있지 않다. 따라서 
의료윤리 관련 실습 교육에 사회소외계층 대상 진료에 대한 교육도 추가하고, 의사국가고시에 
이를 반영하는 것도 HIV 감염인들의 의료차별을 줄이는데 좋은 방편이 될 수 있을 것으로 사
료된다. 

셋째, 진료 과정 중 발생 가능한 HIV 감염에 대한 두려움을 줄일 수 있는 실질적인 홍보 대
책이 필요하다. 지금까지는 진료 과정 중 발생 가능한 HIV 감염에 대한 두려움을 줄이기 위해
서 HIV 감염에 대한 교육이 대안으로 여겨졌다. 그 결과 일부 학교나 의료기관에 한해서는 
HIV 관련 교육을 강화하였던 것도 사실이다. 하지만 두려움을 줄이는 수단으로서 교과서적인 
교육의 강화 효과는 크지 않았다. 따라서 HIV 감염 관련 교육보다는, ‘국내 HIV 감염인의 진료 
과정 중에 의료인이 감염된 사례는 아직까지 한 건도 없습니다.’와 같은, 의료인의 두려움을 줄
이는데 중점을 둔 홍보가 필요할 것으로 사료된다.

넷째, 명확한 사회적 판단을 받은 HIV 감염인에 대한 의료차별 사례에 대한 실질적인 처벌이 
필요하다. 사실 의료차별 여부를 명확하게 판단하기는 어려운 것이 현실이다. 의료서비스 공급
자의 입장과 이용자의 입장이 상이하기 때문에 판단하기 애매한 지점이 존재하는 것도 사실이
다. 또한 최근의 의료차별이 직접적인 의료차별보다는 진료 회피, 상급 의료기관으로의 전원 유
도, 고의적인 진료 지연 등 간접적인 의료차별의 행태를 보이기 때문에 그 판단이 더욱 어려워
지고 있다. 그럼에도 불구하고 일부 사례의 경우 법원, 행정부 혹은 국가인권위원회 등 공적 
기관으로부터 명확하게 의료차별로 판단을 받는 경우가 존재한다. 이러한 경우 해당 의료인 혹
은 의료기관에 대한 실질적인 처벌을 통해서 의료인들에게 HIV 감염인에 대한 의료차별 역시 
여타 환자에 대한 의료차별과 다른 점이 전혀 없다는 사실을 인지시킬 필요가 있을 것으로 사
료된다.

다섯째, HIV/AIDS 관련 전문가 단체를 적극 활용할 필요가 있다. 이미 국내에는 ‘대한에이
즈학회’라는 HIV/AIDS 관련 전문의학회가 활발하게 활동하고 있다. 또한 ‘대한감염내과학회’나 
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‘대한의학회’ 등의 전문의학회도 존재한다. 이 외에도 ‘대한의사협회’와 같은 전문가 단체도 존
재한다. 이들 학회 및 단체들은 그 전문성으로 인하여 의사 집단 내에서 특별한 권위를 가진
다. 따라서 이들 학회 및 단체를 적극적으로 활용할 경우 HIV 감염인에 대한 의료차별을 줄이
는데 일조 가능할 것으로 예상된다. 예를 들면 의료현장에서 발생한 HIV 감염인 차별사례를 토
대로 한 교육메시지와 콘텐츠를 개발하거나, 기존 보건의료인 교육사업과 연계하여 HIV/AIDS 
교육을 진행하는 것도 가능할 것으로 사료된다. 또한 2014년도에 중단된 ‘의료인 HIV/AIDS 
교육사업’도 대한에이즈학회의 주관 하에 재개하는 것도 고려될 수 있을 것이다. 이 외에도 의
료차별 사례가 발생할 경우 차별적 의료행위의 부당함에 대해서 전문의학회 의학적 자문을 구
하고, 이를 적극적으로 활용하는 것도 고려 가능할 것이다.
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제2절 HIV 감염인을 위한 장기요양 정책

1. 유엔에이즈 및 해외사례의 시사점

한국은 급성기치료 의료기관을 나서는 순간 환자의 상태에 맞춰 어디로 가야할지 혼란스럽
다. 요양.간호.간병.돌봄서비스를 제공하는 요양서비스기관, 요양병원, 호스피스 등의 기능과 역
할이 정립되어있지 않거나 혼재되어있고 전달체계가 확립되어있지 않기 때문이다. 반면 “장기
요양(long-term care)”을 주요검색어로 하여 찾아보면 유엔에이즈나 해외에서는 완화의료
(Palliative care)나 돌봄.요양(care)의 개념이 넓어서 요양.돌봄.호스피스가 공간적으로, 서비스
내용측면에서 명확히 구분하기 어렵고, 우리나라의 요양병원에 해당하는 해외사례를 찾기가 어
렵다. 따라서 급성기치료 의료기관에서 제공하는 의료서비스 이외에 요양.돌봄.간호.간병.호스피
스 서비스를 앞서 제공했던 해외사례를 살펴보았다. 적어도 90년대부터 에이즈환자에 대한 장
기요양 내지 만성적 의료 요구를 사회적으로 확인했던 뉴욕 주, 토론토 시, 독일의 사례를 보
더라도 에이즈환자가 원활히 장기요양서비스를 받는 것이 '쉽지 않다'는 것이 확인된다. 처음에
는 어떤 모델이 좋은가란 시각으로 해외사례를 보았던 것인데, 어느 곳도 완성된 모델은 없고, 
앞서 고민했던 국가들에서의 노력이 지속되고 계속 변화하고 있다는 점에 초점을 두고 살펴보
았다.   

1) 에이즈 완화의료에 대한 유엔에이즈 기술보고서(HIV/AIDS: Palliative care. UNAIDS 
technical update. 2000.10)

에이즈 완화의료에 대한 유엔에이즈 기술보고서(HIV/AIDS: Palliative care. UNAIDS 
technical update. 2000.10)는 완화의료(Palliative care)가 HIV/AIDS를 비롯하여 완치가 힘
들고 생명을 위협하는 질병을 앓는 환자와 그 가족이 최상의 생활을 영위하는 것을 목표로 하
고, 이를 위해 환자가 신체적, 심리적, 정신적, 사회적 고통을 덜고, 간병.간호인력이 스스로의 
감정과 슬픔에 대처하도록 도와주는 것이 핵심이라고 말한다. 유엔에이즈는 완화의료의 철학을 
실행하기 어렵게 만드는 HIV/AIDS의 특성을 파악하고, HIV 감염인에게 필요한 완화의료를 제
시하며, 완화의료가 임종에 가까운 사람들만을 위한 것이라는 오해를 불식시키고 HIV 감염인들
이 질병의 진전단계에 따라 다양한 서비스를 받을 수 있도록 정부의 역할을 제시하고 있다. 
HIV 감염인에게 적합한 완화의료를 제공하기 위해서는 HIV전파와 감염방지에만 초점을 맞춘 
채 기존의 장기의료시설이나 완화의료시설에 의탁하는 것이 아니라 HIV를 둘러싼 특수한 조건
을 고려하여 HIV 감염인을 어떻게 보살필 수 있는지를 모색해야한다는 점을 시사한다. 
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○ 완화의료를 실행하기 어렵게 만드는 HIV/AIDS의 특수한 조건

 • 복잡한 질병경과: HIV/AIDS의 발병경과는 수없이 다양하고 예측 불가능하며, 합병
증, 진행경과, 생존율 등의 차이가 폭넓다. 따라서 에이즈에 대한 완화의료는 다른 질병과 
달리 급성 중증과 만성 증상에 대한 치료를 오간다. 

 • 복잡한 치료과정:　여러 기회감염이나 질환들로 인해 복잡한 치료과정을 겪게 된다. 
이는 과도한 경제적 부담을 초래하고, 환자가 치료에 협조하는데 어려움을 겪게 되며, 
HIV 감염인의 수명이 늘어나면서 의료인에 대한 의존도가 높아지게 된다. 

 • 사회적 낙인과 차별: HIV 유병율이 높은 지역에서도 HIV 감염인은 특수한 사회적, 
심리적 문제에 직면한다. HIV 감염사실을 알리기를 꺼려하기 때문에 사회로부터의 고립감
이 심해진다. HIV 유병율이 낮은 지역의 HIV 감염인은 주로 마약사용자, 남성과 성관계를 
하는 남성(MSM), 성노동자 같은 소외받는 소수집단인데 이들을 지원하는 사회적 네트워크
가 마련되어 있지 않거나 이중의 차별을 받기도 한다. 

 • 복잡한 가족 문제: 유병율이 높은 지역이거나 대부분의 환자가 젊고 경제활동인구인 
경우 가족에 미치는 영향은 더욱 크다. 가족 간 불화와 분노가 발생하는 경우도 있고, 금
전적 문제가 커지고, 자녀는 학교를 계속 다니지 못할 수도 있다. 

 • 가족 내 역할의 역전: 경제활동을 하던 자녀가 HIV 감염이 되어 부모나 주변인이 보
살피게 되는 경우 심각한 경제적 문제로 이어진다. 노인인 부모가 금전적 지원없이 HIV 
감염인 자녀를 돌보거나 손주를 돌보게 된다. 혹은 어린 자녀가 HIV 감염인 부모를 돌보
아야하는 상황에 처할 경우 특수한 감정적, 현실적 지원이 필요하다. 

 • 간호·간병인력이 겪는 부담: 에이즈환자를 대하는 간호·간병인력은 특수한 스트레스의 
원인에 직면한다. 젊은 에이즈환자가 많은데 간호·간병인력은 이들이 사망하는 것을 지켜
보며 복잡한 간병요건에 지치거나 소극적으로 변할 수 있다. 간호·간병인력의 정신건강이 
매우 중요하다.  

 
○ HIV 감염인에게 필요한 폭넓은 완화의료
에이즈환자는 급성치료와 증상 관리 및 완화 의료를 오간다. HIV 감염인은 간헐적으로 

아프기 때문에 적절한 치료를 받는다면 가족과 지역사회에 기여할 수 있는 부분이 많다.

[표 64] 에이즈 완화의료에 대한 유엔에이즈 기술보고서 요약
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에이즈환자 대부분은 통증을 비롯한 여러 증상을 겪는데, 증상은 동시에 일어나거나 여러 
신체기관과 기능에 영향을 주며 불안이나 우울증 등 또  른 증상을 일으키기도 한다. 가능
하다면 HIV 감염인은 어디서든 치료방법을 결정할 수 있어야 하며, 어떤 선택권이 있는지 
알 수 있어야 한다. 환자는 각 치료법의 한계와 결과를 이해할 수 있도록 충분한 정보를 제
공받아야 한다. 

 • 통증 완화 
 • 구토, 피로, 심신미약감 등의 증상 치료
 • 심리적 문제에 대한 상담 및 지원
 • 영적.정신적 지원 및 임종 준비에 대한 지원
 • 간병, 감염관리, 심리상담 등 가족 및 간호.간병인력에 대한 지원

○정부의 역할
 • 보건의료인력 및 지역사회인력을 위한 교육의 수준을 높이고, 사회적 편견을 없애는 

등의 교육을 강화해야한다: HIV 전파와 감염방지에만 초점을 맞추고 HIV 감염인을 어떻게 
보살필 수 있는지는 거의 다룬 적이 없다. 대부분의 보건의료전문가들조차 통증을 어떻게 
총체적으로 관리할지 모른다. 완화의료교육이 지역사회의 보건의료노동자 등에게 제공되어
야한다. 또 지역사회 내 일반적인 HIV 관련 교육은 HIV 감염인과 가족에 대한 부정적 인식
을 바로잡고, HIV 감염인 돌봄에 대한 정보를 제공함으로써 에이즈에 대한 사회적 낙인을 
줄인다. 

  
 • 양질의 완화의료를 병원, 호스피스, 지역사회에서 널리 이용하게끔 해야 한다: 재택간

호, 주거호스피스, 주간복지센터 등의 각 간호간병모델은 나름의 장단점이 있고 질병의 진
전단계에 따라 다양한 도움을 받을 수 있다. 

 • 필수 의약품에 대한 접근권을 보장해야한다.
 
 • 간호·간병인력, 상담가, 보건의료전문가에 대한 지원을 해야한다: 보건당국은 에이즈환

자를 돌보는 사람들이 겪는 스트레스의 원인을 다뤄야한다. 간호·간병인력, 상담가, 보건의
료노동자들을 위한 지원이 필요하다.

 
 • 어린이가 처한 특수한 요건과 필요사항을 인지해야한다: 개발도상국의 HIV 감염된 어

린이 대부분은 간병, 완화의료, 재활치료를 제공받지 못한다. 어린이와 소통하고 의사결정과
정에 참여하게 하는 것이 중요하다는 사실을 부모와 보건의료노동자들이 인지하기 시작했
다.  
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2) 뉴욕 주의 HIV 장기요양프로그램69) 

HIV 유병율이 높은 뉴욕 주는 1988년부터 HIV 감염인을 위한 장기요양프로그램을 시작했
다. 신규 HIV 감염인이 급속히 증가한 반면 고강도항레트로바이러스요법(HAART)은 1996년부
터 본격적으로 사용할 수 있었기 때문에 1980년대 말의 뉴욕 주의 상황을 짐작하는 것은 어렵
지 않다. 뉴욕 주 보건부에 따르면 신규 HIV 감염인 수와 생존자 수는 1989년에 각각 8029명, 
11000명이었고, 1993년에는 14999명, 27000명이었다. 1996년부터 신규 HIV 감염인수가 감소
하기 시작하였고, 1998년에는 신규 HIV 감염인 수가 5558명, 생존자 수가 50179명이었다.  

장기요양이 필요한 에이즈환자의 수요는 많은 반면 기존의 장기요양시설에 들어가기는 어려
웠다. 시설의 스태프, 다른 환자와 가족의 반응에 대한 우려가 큰 원인이었다. 그래서 뉴욕 주 
보건부 에이즈연구소(The AIDS institute of The New York state department of health)는 
기존의 노인성 질환 위주의 장기요양프로그램으로는 HIV 감염인의 요구에 부응하기 어렵다고 
판단하고 HIV에 특화된 장기요양프로그램(HIV specific long-term care programs)의 개발을 
지원했다. 1988년에 HIV 감염인을 위한 특화된 주거의료시설에 대한 기준과 메디케이드
(Medicaid)70) 상환규정을 마련하였고, 1993년에는 주간의료프로그램에 대한 기준과 메디케이
드(Medicaid) 상환규정을 마련하였다. 뉴욕 주의 HIV 감염인을 위한 특화된 장기요양서비스는 
성인주간의료(AIDS adult day health care), 재택간호(AIDS home care), 주거의료시설(AIDS 
residential health care facilities), 호스피스가 있다.

뉴욕 주는 1988년에 에이즈에 특화된 주거의료시설 프로그램 기준과 상환규정을 마련하여 
재정적, 기술적 지원을 하였다. 개별적인 에이즈주거의료시설 설립과 함께 기존시설에 독립적인 
병상(scatter beds)을 개설하도록 장려했다. 주거지원, 약물남용치료서비스, 지역 사회복지서비
스를 제공하던 기존 에이즈관련 단체가 의료서비스까지 제공할 수 있도록 저금리 대출을 지원
하여 개별적 에이즈주거의료시설 설립을 장려하고, 주 정부 규제 및 법규에 맞게 의료서비스를 
제공할 수 있도록 기술적 지원을 하였다. 또한 HIV 감염인에게 장기요양서비스를 제공하는 독
립적인 병상(scatter beds)을 갖춘 주거의료시설에 더 높은 의료보험 상환비율을 적용하여 추
가상환금을 주었다. 프로그램 기준과 상환규정이 발표되자 의료서비스 제공자들은 의료시설장

69) HIV/AIDS AND LONG-TEKM CAKE: A STATE PEKSPECTIVE. JOURNAL OF URBAN HEALTH: 
BULLETIN OF THE NEW YORK ACADEMY OF MEDICINE. VOLUME 77, NUMBER 2, JUNE 
2000 

70) 미국의 국민의료보장제도로써 65세 미만의 저소득층과 장애인을 위한 것이다. 미국 연방정부와 주정
부가 공동으로 재정을 보조하고 운영은 주에서 맡는다. 
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비 심의인증(Certificate of Need)에 신청하였고 독립적인 에이즈 병상 수는 급격히 증가하였
다. 뿐만 아니라 뉴욕시의 한 만성 질환 병원(chronic care hospital)에 비슷한 서비스를 제공
하는 병상 200개가 마련되어 1998년 기준으로 에이즈환자가 입원할 수 있는 주거의료시설 병
상 수는 총 1,300개에 달했다. 뉴욕 주의 모든 에이즈주거의료시설은 훈련받은 지정된 인력
(closed-staff)을 고용하였다. 의료서비스 제공 방식은 다른 대부분의 주거의료시설에서 볼 수 
있는 진료건당 지불(fee-for-service) 모델과는 달리 입원환자가 받을 수 있는 진료 횟수를 제
한하지 않는다. 

프로그램을 개발함에 있어 장기요양서비스를 요하는 HIV 감염인이 노인성 질환을 앓는 인구
와는 다른 특징을 갖는다는 점을 중요시했다. 노인성 질환자들과 달리 많은 에이즈환자가 젊고, 
인종적·민족적 소수자이며, 약물 남용 이력이 있을 가능성이 높고, 심각한 정신질환을 앓고 있
으며, 만성적인 의료적 요구에 대한 사회적 지원 체계를 갖추고 있지 않다는 점이다. 그래서 
이들에게 의료적 요구와 간호, 영양학적 필요에 더해 사례관리, 마약사용 치료방안, 정신건강의
료서비스를 포함시키는 것을 특히 중요시했다. 

그리고 기존의 주거의료시설은 노인성 질환자 위주였기 때문에 신체기능손상에 기반하여 서
비스를 제공했던 반면 이는 에이즈주거의료시설에는 유용하지 않았다. 에이즈 주거의료시설의 
모든 HIV 감염인에 대한 인구학적·의학적·기능적 상태를 기록한 최소자료군(Minimum Data 
Set, MDS+)에 의하면 일상생활이 가능한 수준(ADL, Activity of Daily Living)을 측정했을 때 
입원환자의 57%는 독립적으로 가능했고, 24%는 제한적이었으며, 19%만이 높은 의존성을 보였
다. 하지만 입원환자 절반 이상이 요양 말기에 이를 무렵 치매를 보였으며, 상당수는 근육 주
사 및 동맥 주사 치료와 같은 전문 의료를 필요로 했다. 

 
10여년이 지나는 동안 입원율과 입원기간이 짧아졌지만, 에이즈간호시설(AIDS nursing 

facilities)의 환자 수는 그만큼 줄지 않았다. HIV 감염인의 만성적 의료 요구는 여전하다. 많은 
입원환자들이 과거나 최근에 알코올이나 마약 등의 약물사용 경험이 있고, 근래 거주지가 없으
며, 상당수가 치매 등 정신질환을 겪는다. 에이즈 주거의료시설 관리자에 따르면, 치매와 중증 
정신질환을 겪는 입원환자 비율이 극적으로 증가하였다고 한다. 이러한 입원환자들은 집중적인 
의료서비스를 계속 필요로 할 뿐만 아니라, 정신질환 및 약물사용에 관련된 심각한 동반 질환
을 앓고 있어 이를 가장 효과적으로 관리할 수 있는 체계적인 입원형태의 의료 환경이 필요하
다. 그리고 항레트로바이러스제의 복약순응도를 높이는 것이 더 중요해졌다. 주거의료시설의 많
은 입원환자들이 과거 복용했던 항레트로바이러스제에 내성이 생긴 상태였고, 새로 쓸 항레트
로바이러스제가 많지 않았기 때문이다. 

주거의료시설 프로그램 기준은 거듭 수정되어 1999년에 마련된 것이 현재까지 유효하다. 뉴
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욕 주 보건부 에이즈연구소가 만든 ‘에이즈환자를 위한 주거의료시설에 대한 가이드라인
(GUIDELINES FOR RESIDENTIAL HEALTH CARE FACILITIES CARING FOR PATIENTS 
WITH HIV/AIDS. 1999)은 다음의 규정에 근거한다.  

• HCFA-part 483 장기요양시설규정 (42CFR)
• 제415-37항 뉴욕 주 규정(10NYCRR)
• 성인 HIV 감염인에 대한 1차 치료 프로토콜: 뉴욕 주 보건부 에이즈연구소
• 임상 및 증상진단에 대한 기준: 뉴욕 주 보건부 에이즈연구소 
 

주거의료시설에 입원하기 전에 반드시 결핵검사를 받아야하고 활동성 결핵이 없을 경우에만 
입원할 수 있다. 환자가 입원하면 14일 이내에 다제간 팀(interdisciplinary team) 평가를 실
시하고 평가 후 7일 이내에 포괄간병계획(comprehensive care plan)을 수립해야한다. 재평가

I. 입원 전 결핵에 대한 지속검사 및 관찰
 A. 입원 전 결핵검사
 B. 시설 내에서 결핵감염확인
  1. 결핵검사
  2. 활동성 결핵이 의심되는 환자관리
  3. 시설 내 결핵감염관리
 C. 활동성 폐결핵 질환을 앓고 있는 환자 모니터링
 D. 보건의료종사자에 대한 검사
II. 포괄간병계획
III. 사례관리 및 퇴원계획
 A. 위기관리
 B. 퇴원계획
 C. 사례종결
 D. 퇴원요약
IV. 임상적 서비스
V. HIV 예방 및 위해요인 관리서비스
VI. 약물의존치료서비스
VII. 정신건강지원서비스
VIII. 직원교육 및 훈련
IX. 환자권리
X. 서비스질 보증 및 지속적인 서비스 질 향상

[표 65] 뉴욕 주. 에이즈환자를 위한 주거의료시설에 대한 가이드라인 목차



- 159 -

는 환자의 요구에 따라 실시되어야 하지만 매달마다 자주 실시해야 한다. 다제간 팀은 의료 및 
간병간호서비스, 사회심리 및 사례관리, 영양, 그 외의 다른 서비스 분야(약물 중독 치료상담 
및 재활치료)에 전문성을 갖춘 인력으로 구성되어야 한다. 포괄간병계획은 어떠한 서비스가 시
설 안과 밖의 장소에서 제공될 것인지 기술해야 하며, 만약 시설 밖 서비스가 필요한 경우 계
획은 상세하게 그 장소와 방법에 대해서도 기술해야 한다. 

모든 환자에게 사례관리자가 편성된다. 사례관리는 케어(care)의 영속성과 실효성에 맞춘 다
단계프로세스이다. 입원환자의 욕구에 맞게 시설 안과 밖의 서비스와 관련해 모든 정보를 제공
해야 한다. 사례관리자는 다제간 팀 평가 및 포괄간병계획에 맞게 필요한 서비스를 전달하는 
책임이 있고, 환자의 욕구를 파악해야 하며, 사례관리자의 이름은 환자의 서류에 기록된다. 사
례관리에는 위기관리, 정신건강, 약물중독치료, HIV 예방 및 위해요인 관리서비스(HIV 
prevention/risk reduction services)를 반드시 포함해야만 한다. 주거의료시설에 입원 시 환
자의 인지기능 및 감정상태 그리고 행동통제수준에 대해 검사하는 정신건강평가를 실시하고, 
정신건강서비스가 필요한지 기록한다. 시설 내에서는 지원 상담, 가족상담, 동료그룹지원(개인 
및 그룹), 의약품 치료 모니터링 및 위기 개입이 제공된다. 만약 환자에게 지속적인 정신질환치
료가 필요하고 시설 내에서 어렵다면 적절한 시설로 전원시켜야 한다. 이때 주거의료시설은 전
원을 연계할 책임이 있으며, 지속적인 치료가 보장되도록 해당 치료기관과의 접촉을 유지해나
가야 한다. 알코올, 담배 및 약물중독 치료가 필요한 경우에는 시설 내 약물중독치료프로그램을 
안내해 주고, 시설 외 약물중독치료서비스가 필요하면 연계하고 잘 참여하는지 지켜봐야한다. 
HIV 예방 및 위해요인 관리서비스는 HIV 및 다른 병원균 전파에 대한 정보, 성병예방안내, 감
염성 질환 예방 안내, 성행위 및 약물사용행위에 대한 위험관리상담, HIV 재감염 위험이 있는 
행동 상담 등이 포함된다. 사례관리자는 환자가 의료적 문제, 사회적, 물리적 및 심리적 고통이 
있을 때 위기관리에 들어간다. 또한 사례관리는 퇴원 후 치료 계획과 더불어 안정된 생활을 위
해 요구되는 다른 서비스와 재정지원에 대한 부분도 포함해야 한다. 환자가 퇴원하기에 앞서, 
사례관리자는 다음과 같은 서비스가 준비되어 있는지 확인하여 연계 업무 프로세스를 완수해야 
하고, 뉴욕시의 에이즈관련 서비스 지원부서와 생계지원부서와 함께 또는 다른 지역사회서비스
기관과 함께 준비해야 한다.

• 재정지원혜택과 거주할 수 있는 공간에 대한 확보
• HIV 치료 및 치과진료, 부인과 치료 등을 포함한 건강관리서비스 연계
• 정신건강 및 약물의존 치료프로그램 연계

주거의료시설은 입원환자들에게 의료서비스를 제공해야 하는데, HIV 감염인에 대한 치료경험
이 있는 의사와 HIV 감염인에 대한 간병간호 경험이 있는 풍부한 간호사에 의해 지도되어야 
한다는 것이 특징이다. 고강도 항레트로바이러스제 치료(HAART)와 면역체계반응을 측정하기 
위한 주기적 검사, 기회감염에 대한 예방조치, 폐렴 및 독감, A/B형 간염예방백신 접종 외에 
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주기적 치과진료, 통상적인 부인과 진료, 성병검사 및 세이프섹스(safe sex)교육, 정신질환 
케어가 이뤄져야하고, 전문의료서비스(피부과, 안과, 신경외과, 신경내과, 소화기과, 비뇨기과, 
신장내과)가 시설 내 혹은 시설 밖에서 제공될 수 있도록 해야 한다. 주 7일 내내 의사가 상주
해야한다. 응급치료나 급성입원치료가 필요한 환자의 전원을 위해 HIV 전문의가 있는 병원이나 
지정 에이즈센터에 서면으로 전원신청을 해야하고, 시설은 반드시 상세한 전원절차를 마련해 
두어야 한다. 

주거의료시설 직원들은 입원환자에게 신체적 돌봄과 함께 심리사회적인 지원도 제공해야 하
기 때문에 신입 직원들을 위한 교육 및 훈련 프로그램은 특화된 내용이어야 하고 최소한 다음
의 요건들을 갖추어야 한다.

• 다제간팀 역할과 포괄간병계획
• HIV/AIDS 보고와 파트너 알림 서비스
• HIV 비밀보장
• HIV/AIDS의 임상적 징후
• 항레트로바이러스제
• 감염관리조치: 업무 중 HIV 감염노출위험을 낮추고 노출 후 예방조치제공 포함
• HIV 감염위험교육 및 위험요인관리
• 약물의존
• 결핵검사 및 관리
• 말기환자와 그의 가족 및 그 외 다른 중요한 주변인을 위한 지원서비스를 포함하는 심리사

회적 이슈
• 의료서비스 제공자를 위한 스트레스 관리 및 예방
• 환자의 권리

성인주간의료프로그램은 기존의 노인성 질환자 중심의 장기요양프로그램에는 없는 것으로, 
1993년에 프로그램 기준과 상환규정이 마련되었다. 조직된 지역사회에서 도움을 받을 수 있는 
사람들에게 한 장소에서 여러 의료서비스와 치유 환경을 제공한다. 주간의료서비스 등록자에게 
최소 주당 3시간 이상 의료서비스가 제공되어야하고, 등록자는 방문 시 최소 3시간 이상 머물
면서 간호, 사례관리, 마약사용, 정신건강, 영양 관리 등의 광범위한 서비스를 제공받을 수 있
다. 에이즈 주간의료서비스협회가 성인주간의료프로그램 참가자 80명을 대상으로 인구학적·의
학적 특성을 1998년에 조사한 결과(미게재 자료) 알코올이나 마약 등의 약물 사용이 잦았으며 
약물 사용 치료법을 많이 이용한다는 점이 드러났다. 참가자 중 매우 높은 비율이 심각한 정신
병리학적 진단을 받았다. 또한 25%가 학대 및 방치를 당한 경험이 있으며, 12%는 사법 체계에
서 가석방된 상태였다. 99%는 일상생활이 가능한 수준의 독립성을 보였지만, 25%는 의약품 복
용을 통한 치료가 필요했으며, 28%는 진료 계획을 수립하거나 지키는 데 도움을 받을 필요가 
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있었다. 주간의료프로그램에서도 항레트로바이러스제 복용순응도를 높이기 위한 서비스가 점점 
더 중요해졌다. 에이즈나 기회질환이 생기지 않은 HIV 감염인중에도 공식적이고 체계적인 프로
그램 없이는 항레트로바이러스제를 지속적으로 복용하지 못할 처지에 있는 사람들이 있다. 이
러한 관찰 결과를 바탕으로 1997년에는 복용순응도를 높이기 위한 서비스를 받을 수 있도록 
항레트로바이러스제 치료를 받는 모든 HIV 감염인이 주간의료프로그램에 등록할 수 있도록 등
록기준 요건을 확대하였다. 성인주간의료는 원래 병약한 HIV 감염인이 4~6개월 출석하는 경우
를 위해 기획되었다. 하지만 성인주간의료프로그램의 등록자 상당수는 안정된 건강상태와 상관
없이 장기적으로 프로그램에 남아있을 수 있다. 

3) 토론토의 HIV복합만성질환센터 케이시 하우스(Casey House)71)

캐나다 온타리오 주에서 병이 들어 돌봄을 받을 수 있는 선택지로는 지원 주택(Supportive 
Housing), 요양원(Care Homes), 양로원(Retirement Homes), 장기요양시설(Long-Term 
Care Homes), 호스피스가 있다. 이를 알아보기 위해 지역사회 돌봄 접근 센터(Community 
Care Access Centre)에서 도움을 받을 수 있다. 그러나 이러한 시설에 들어가기 위한 대기 
시간이 길 수 있다. 주 간병인이 부재중이거나 환자가 회복 중일 때는 장기요양시설과 호스피
스에서 “단기체류”를 할 수도 있다. 지원 주택(Supportive Housing), 요양원(Care Homes), 
양로원(Retirement Homes)은 주거임대법(Residential Tenacies Act)이 적용되고, 요양원
(Care Homes)과 양로원(Retirement Homes)은 양로원법(Retirement Homes Act)의 적용도 
받는다. 장기요양시설(Long-Term Care Homes)은 장기요양시설법(Long-Term Care Homes 
Act, 2007)의 적용을 받는다.72)

캐나다 토론토의 케이시 하우스(Casey House)는 1988년에 HIV 감염인에게 호스피스 기반
의 서비스를 제공하기 위해 병상13개로 문을 연 이후 변화하는 HIV 감염인들의 의료적 요구에 
부응하기 위해 계속 변화를 시도하고 있다. 케이시 하우스는 온타리오 주 최초의 전용 호스피
스였으며, 캐나다 최초의 HIV/AIDS 호스피스였다. 이후 HIV/AIDS 치료법이 발전하면서 HIV 
감염인들은 더 오래 살게 되었고, 가정에서 지원을 받으며 살 수 있기를 원하자 케이시 하우스
는 1992년에 재택요양 프로그램(home care program)을 시작했다. 몇 년 뒤 토론토 중앙 지
역사회 돌봄 센터(Toronto Central Community Care Access Centre)에서 재정적 지원을 받
게 되었다. 주거지가 없는 사람들은 재택 기반 돌봄을 받을 수 없기에 케이시 하우스는 셔본 
의료센터(Sherbourne Health Centre)와 협약하여 셔본 의료버스(Sherbourne Health Bus)를 

71) Facing the future together: An innovative response to the urgent HIV/AIDS crisis in 
Toronto. 2011.12.1. https://www.caseyhouse.com/ 

72) Supportive Housing, Care Homes(Retirement Homes), Long-Term Care Homes and 
Hospices. HIV&AIDS legal clinic Ontario(HALCO)

http://www.halco.org/areas-of-law/tenanthousing/supportive-housing-care-homes-retirement-
homes-long-term-care-homes-and-hospices 
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통해 아웃리치를 하게 되었다. 하지만 케이시 하우스의 13개 병상 호스피스와 아웃리치 모델은 
HIV의 새로운 국면에 대응하기에는 역부족이었다.   

케이시 하우스는 2015~2016년에 최신 단독 시설을 설립하여 주간의료프로그램(Day Health 
Program)을 시작하기로 했다. HIV 감염인에게 필요한 것들이 다면적이고 폭넓기 때문이다. 많
은 HIV 감염인들이 사회적, 경제적으로 소외된 환경에서 살면서 정신건강 문제, 중독, 주거지 
상실이나 주거 불안, 학대, 실직, 빈곤 악화 등의 위험이 몇 배로 높아진다. 그리고 HIV 감염인
이 더 오래 살 수 있게 되면서 복합적이고 동시다발적인 건강상의 문제를 안고 있다는 것이다. 
토론토의 HIV 유병율은 감소하지 않고 신규 감염의 1/4 이상은 15~29 세의 젊은 층에서 나타
난다. 캐나다 전역 HIV 감염인 65,000명 중 1/4 이상이 토론토에 살고 있고, 토론토 성인 120
명 중 한 명이 HIV 감염인이다. 젊은 나이에 HIV 감염이 된다는 것은 아주 오랜 시간 HIV 관
련 치료가 지속됨으로써 심장·간·신장·뼈 등에 여러 장기적 영향이 일어날 수 있다는 뜻이며, 
가난과 주거 불안, 영양 부족, 대인 관계 상실 등의 피해를 겪을 확률도 높아진다. 항레트로바
이러스제를 복용하고 있다하더라도 새롭고 강력한 약물이 앞으로 인체에 어떤 장기적 영향을 
끼칠지는 아직 알려져 있는 바가 없고, 장기적인 바이러스 억제, 노화, 장애, 가난은 예후를 더 
복잡하게 만드는 요소이다. 또 HIV를 가지고 늙어가는 환자는 심혈관 질환, 당뇨, 관절염, 치
매, 암 등의 만성 질환에 더 취약해진다. 케이시 하우스에 있는 환자들은 간·심장 질환, 골다공
증, 뇌 감염, 암과 같이 에이즈의 병세를 심화시키는 중대한 의료 문제를 보통 대여섯 개 이상 
겪고 있다. HIV 감염인 중 많게는 50%가 인지기능 문제를 겪는다고 하며, 이는 신경심리학적 
손상이나 우울증과 연관될 수 있다. 이러한 뇌 손상은 환자가 약물 요법을 철저히 따르기 어렵
게 하며 위험한 행동을 더 많이 하게 만들어 HIV 예방과 관리에 중대한 위협을 제기할 뿐만 
아니라 환자의 독립과 삶의 질에도 악영향을 끼친다고 보았다. 이렇듯 오늘날 HIV 감염인의 의
료 요구가 더욱 복잡해지고 있고, 이에 부응하기 위한 변화가 필요했다. 케이시 하우스는 입원, 
재택요양(home care), 아웃리치와 더불어 주간의료프로그램(day health program)을 제공하
여 의료공백을 줄임으로써 온타리오의 첫 번째 복합만성질환 의료시설(complex chronic 
disease care facility)로 자리매김하고, HIV/AIDS 임상치료·교육·연구를 위한 센터를 지향한
다. 

케이시 하우스 주간의료프로그램은 토론토에서 HIV 감염인들이 예약/수시 방문을 통해 간호
사, 사회복지사, 중독 치료사, 정신건강전문의, 지역사회 협력체가 제공하는 서비스에 접근할 
수 있도록 하는 것을 목표로 한다. 다른 의료서비스로는 물리치료, 의약·마사지 치료, 미술치료
를 비롯해 영양가 있는 점심 식사도 제공된다. 핵심 목표는 다양한 건강 문제(기회 감염, 인지
기능 변화, 우울증 등)를 조기 발견하고 검사하는 것이다. 또한 주거 마련을 비롯하여 건강에 
영향을 끼치는 사회적 요인들을 적극적으로 다루려고 한다. 이로써 HIV 감염인들이 가정에서, 
그리고 병원 밖, 장기요양시설 밖에서 안전하게 지낼 수 있기를 기대한다. 
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그리고 HIV에 가장 영향을 많이 받는 게이 남성뿐만 아니라 여성의 HIV 유병율이 높고(여성
은 온타리오 주 신규 HIV 감염의 1/4을 차지하고, 그 절반 이상을 이주 여성이 차지한다), 캐
나다 원주민(Aboriginal)의 HIV 유병율이 높다(캐나다 원주민은 캐나다 인구의 4% 미만을 이
루지만 신규 HIV 감염 인구의 12% 이상을 차지하고, 원주민 여성이 약 절반을 차지한다). 이
들은 사회적으로 소외된 환경에서 살아가고 있어 다양한 의료서비스에 접근하는 것이 더욱 어
렵기 때문에 이들을 맞이하는 것도 케이시 하우스의 중요한 목표이다. 

케이시 하우스는 주간의료프로그램을 준비하는 과정에서 2011년에 온타리오 주민 900명을 
대상으로 설문조사를 하였는데, 10명 중 9명은 HIV 감염인이 어떤 경로로 감염이 되었든 사회
가 HIV 감염인에게 공감적 치료(compassionate treatment)를 제공할 “도덕적 의무”가 있다는 
데 동의했고, 10명 중 9명이 입원이 덜한 HIV/AIDS 의료서비스를 위해 새로운 대안이 필요하
다는 데 동의했다. 

에이즈환자에 대한 장기요양서비스의 제공에 있어 온타리오 주를 통틀어 케이시 하우스의 역
할은 독보적이다. 온타리오 주에는 50대 이상의 HIV 감염인이 7000명이상이고, 점차 장기요양
시설(long-term care homes)에 입원하게 될 HIV 감염인이 증가할 것임이 자명하지만 여전히 
기존의 장기요양시설에서 에이즈환자 돌봄을 어려워하고 있다. 그래서 2015년부터 케이시하우
스와 토론토에 있는 장기요양시설인 레카이 센터(The Rekai centre)가 함께 비디오를 제작하
여 장기요양시설의 인력을 위한 훈련과 교육을 도모하고 있다. “변화하는 지형에서의 공감적 
돌봄: HIV/AIDS와 장기요양(Compassionate Care in a Changing Landscape: HIV/AIDS 
and Long-Term Care)”이란 제목의 비디오 시리즈는 침상 돌봄(bedside care), 인지기능변화
(cognitive changes), 약리학과 HIV(pharmacology & HIV care), 가족과 지원네트워크
(families & support networks), HIV와 복잡한 의학적 처지(HIV & complex medical 
concerns), 정신건강과 HIV(mental health & HIV), 약물사용, 중독과 HIV(substance use, 
addictions & HIV care) 등으로 구성되어 있다73). 

“HIV/AIDS 감염인은 저마다 각기 다른 의료 요구가 있어서 한 도시 안에서 여러 곳의 전문
가를 찾아다녀야 합니다. 케이시 하우스의 주간의료프로그램은 지역사회 속 중심 허브가 되어 
HIV 감염인들이 한 곳에서 서로의 이야기를 나누고 의료 요구에 대한 지원을 받을 수 있는 공
간이 될 것입니다. 이 공간에서 우리는 지역사회 구성원들에게 귀 기울이면서, 복합적으로 얽힌 
신체적·감정적·사회적 요구를 포용하는 총체적인 접근법으로 환자의 요구에 부응할 것입니다.” 
-빌 오리어리(Bill O’Leary), 사회 복지사, 케이시 하우스

73) http://www.hivlongtermcare.com/
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“케이시 하우스 몇몇 환자들한테는 종합적 돌봄(care)을 받으려면 주거프로그램(residential 
program)이 가장 적절합니다. 그런데 다른 많은 사람들한테는 그 정도의 집중 돌봄(care)이 
필요하진 않습니다. 케이시 하우스 주간의료프로그램은 지역사회에 사는 환자들이 덜 형식적인 
방식으로 의료진을 만나서 치료를 받고, 질문을 하거나, 간단하게 다른 사람들과 식사를 할 수 
있는 공간을 만들어줍니다. 전체적으로 보면 새 프로그램은 환자와 지역사회와 케이시 하우스 
사이의 끈을 더 강하게 만들어줍니다. 만약 HIV 감염인이 주체적으로 자신의 의료 요구에 대응
할 수 있게끔 우리가 도울 수 있다면, HIV 감염인들이 더 오래 건강하게 살 수 있게끔, 그리고 
이상적으로는 병원과 주거의료프로그램에 덜 머무르거나 아예 가지 않을 수 있게끔 도울 수 있
을 것입니다.” -에이미 맥키넌(Amy MacKinnon), 공인 간호사, 케이시 하우스

4) 독일의 에이즈환자에 대한 재택요양서비스 제공방안 모색74)

독일은 1989년부터 요양서비스에 대해 보험급여를 제공하였고, 1994년에 기존의 의료보험과
는 별도로 요양보험법을 제정하였다. 1995년 4월부터 재택요양을 시작하였고, 1996년 7월부터 
시설요양을 시작하였다. 이를 위해 1991년 연방 시범 프로그램을 시행하였다. 이 프로그램의 
목표는 간호 서비스를 필요로 하는 사람들을 위한 요양·돌봄을 향상하고 재택요양 인프라를 확
충하는 것이었다. 프로그램 일부는 에이즈환자를 대표적 예로 삼아 중증 및 말기환자를 위한 
재택요양서비스를 개발하기 위한 시범 프로젝트로 구성되었다. 이 프로젝트는 노동사회복지부
(Federal Ministry of Labor and Social Affairs)가 출연하여 독일          
AIDS-Hilfe(Deutsche AIDS-Hilfe e.V., Berlin)75)가 1995년부터 1997년까지 실행했다.

1970년대부터 독일에서는 시장중심으로 요양서비스가 확대되었는데, 에이즈환자들은 재택요
양기관(home care agency)의 회피전략, 실력부족, 상당한 질 저하를 경험하였고, 질병말기나 
임종을 앞둔 에이즈환자들에게 제공할 적절한 재택요양서비스가 없었다. 뿐만아니라 다른 중증 
및 말기환자들도 비슷한 문제에 직면했다는 것이다. 노령화와 더불어 환자가 앓는 질병의 새로
운 국면을 맞이했고, 입원 비중을 줄이려는 노력과 함께 다양한 치료가 환자의 집으로 옮겨가
고 있었다. 즉 광범위하고 섬세하며 복잡한 의료를 필요로 하는 환자들이 재택요양기관으로 더 
많이 유입되고 있었다. 환자 중에는 에이즈, 암, 경화증, 낭포성섬유종환자도 있고 수술 뒤 후
속조치의 일환으로 요양서비스를 받으려는 환자들도 있다. 이러한 격동의 변화 속에서 일반적

74) How Home Care Agencies in Germany View the AIDS Challenge: Results of an Exploratory 
Study. Journal of the Association of Nurses in AIDS Care · July 2000

75) AIDS-Hilfe는 독일에서 가장 흔한 비영리·비정부AIDS서비스단체다. AIDS-Hilfe에는 의료전문가와 자
원봉사자들이 있다. Deutsche AIDS-Hilfe e.V.는 독일 전역 130개 지역의 AIDS-Hilfe을 포괄하는 우
산조직이며 베를린에 있다. 
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인 재택요양기관들이 어떻게 중증환자를 맞이하는지와 어떻게 환자들의 특수한 의료적 요구에 
대응하는지와 같은 질문들이 등장한다. 따라서 이 시범 프로젝트의 첫 단계로 재택요양현황 조
사를 하였는데, 재택요양서비스기관의 상급직원 20명, 종양학 전문가 4명, 호스피스 재택요양기
관의 인력 4명, 지원단체 전문가 4명과의 인터뷰를 통해 중증 및 말기환자의 일상적 간호에서 
겪는 문제, 지원을 강화할 필요성에 관한 정보를 얻는 것을 목표로 했다.

재택요양기관의 입장에서 환자는 세 집단으로 나눠볼 수 있다. 재택요양을 받는 대부분 환자
들은 표준적인 서비스를 받는 상대적으로 가벼운 요양(easy care)대상자이고 이들은 주로 고령
의 환자이다. 이들의 요구는 특정한 의학적 문제보다는 신체적 기능문제에서 비롯된다. 두 번째
는 재택의료기관에서 “한계점(threshold)” 환자라고 부르는 환자들이 점점 많아지고 있다. 이 
환자들은 예를 들어 암종양이 있고 정신착란을 겪으며 치매를 앓거나 뇌가 손상된 환자들이다. 
한계점 환자는 가장 높은 수준의 양적·질적 간호를 필요로 한다. 의료요구는 퇴행성이나 점진적
으로 진행하는 질병으로 인해 보통 눈에 띄지 않게 증가하며, 주로 위기가 닥쳐서야 의료 간호 
인력이 상대적으로 늦게 발견한다. 재택요양기관의 관점에서는 에이즈환자를 소위 특이
(anomalous) 환자라는 세 번째 집단으로 본다. 이 환자집단에는 다른 중증 및 말기환자들을 
비롯하여 젊은, 미혼, 약물 사용, 거주지 상실자, 이주민, 정신 질환자, 자살 충동, 공격 성향을 
띤 환자가 포함되어 있다. 일반 재택요양기관의 인력은 특이환자 간호를 감당할 수 없다고 느
끼는 경우가 많다. 

재택요양기관은 에이즈에 따른 복잡한 간호 요구를 큰 어려움으로 보았다. 에이즈관련 수많
은 임상적 조건과 병세의 빈번한 호전과 악화때문에 지속적인 요양·돌봄이 필요한데, 재택요양
기관의 인력들은 에이즈 병세의 변화와 에이즈관련 치료의 잠재적 결과를 잘 모르고, 재택요양
기관들이 일반적으로 따르는 레퍼토리에는 에이즈환자의 요구에 대응할 적절한 치료법이 없었
다. 이러한 상황은 특히 약물 사용이나 거주지 상실과 같은 복잡한 사회적 문제를 겪는 에이즈
환자의 경우 더더욱 심하다. 

또 에이즈환자와의 상호작용과 소통을 위해 인력과 시간이 더 많이 든다는 점도 재택요양기
관에는 문제가 되었다. 일반적인 재택요양방식에서는 간호사와 환자의 관계가 너무 친밀해지거
나 간호사가 대리 가족이나 하인노릇을 한다는 문제가 제기되지만, 특이환자의 경우 상황은 정
반대다. 에이즈환자들은 재택간호인력이 낯설어하거나 거부하는 생활방식과 사회적 배경(동성
애, 약물사용 등)을 갖고 있는 경우가 많아서 상황은 더 심각해진다. 이러한 경우 가치관 차이
나 의사소통 문제가 서비스 제공을 가로막을 수 있으며, 환자와 의료인력 간 충돌을 일으킬 수 
있다. 

또 독일의 재택요양서비스의 범위가 가족을 보완하기 위한 서비스
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(service-to-supplement-the-family)라는 접근법에 바탕을 두고 있다는 점은 에이즈환자에게 
재택요양서비스를 제공하는 데에 난점을 된다. 혼자 살거나 의식이 불분명한 상태이거나  자해
를 할 수 있는 경우 재택요양기관의 인력은 빠르게 소진된다. 가족에게 소외되었거나 가족 관
계가 위태로운 에이즈환자의 경우라면 더더욱 그렇다. 재택요양기관 입장에서, 전문적 도움과 
비공식적 도움(예를 들어 명예 인력과 함께)의 힘을 합쳐 간호·요양팀을 꾸리는 것은 상당한 시
간과 비용이 든다. 요양관련 교육과 지침을 외부 명예 인력에게 기꺼이 제공할 수 있는 기관의 
인력 또한 필요하다. 요양기관에서는 이러한 짐을 떠맡기 꺼려한다. 

게다가 재택요양기관들은 고도의 집중적인 의료(정맥주입이나 호흡제공 등)를 요하는 환자를 
대할 때 큰 부담을 느낀다. 전문적 기술 및 법적 책임 등 오랜 문제를 이유로 들며 인터뷰에 
참여한 오직 소수의 재택요양기관만이 그러한 요구를 가진 환자를 받을 준비가 되어있다고 했
다. 심각한 중증 환자의 요구에 맞추어 요양서비스를 재편해야 한다는 외부의 요구 때문에 재
택요양기관들은 도덕적 압박을 받고 있다고 느끼며 저항감을 내비치기도 한다. 에이즈환자 요
양.돌봄이 부족한 현 실정에 관하여 재택요양기관 책임자들에게 물어보면, 일반적으로 인력의 
능력이나 의학·간호 간 분업에 관한 문제를 원인으로 돌린다. 특이환자를 위한 재택요양은 흔히 
의사와 간호사·간병인 사이의 책임공방으로 전락한다. 

또한 주지할 점은, HIV 감염인은 복잡한 요구 때문에 다른 중증 환자와 마찬가지로 여러 가
지 재정적·조직적·의료수용력 관련문제를 재택요양기관에게 안긴다는 사실이다. 변수에 즉각 대
처할 수 있는 광범위한 요양·돌봄이 굳건히 자리잡혀있어야 하고, 당직일정이 재편되거나 유연
하게 조정되어야 하며, 현존 인력은 재배치되거나 추가 인력이 고용되어 환자의 요구에 대응해
야 한다. 이러한 상황은, 독일에서 중증 외래환자에 대한 비용 지불이 각 환자 개인에 대한 복
잡한 평가과정을 거쳐야만 가능하다는 사실 때문에 더욱 심각해진다. 서비스기관의 관점에서 
볼 때 이 과정은 수많은 재정적 불확실성을 안고 있기에 기관은 에이즈환자의 요양·돌봄에 따
른 위험 부담을 떠안기 꺼려하게 된다. 

이러한 정황을 놓고 볼 때, 일반적인 재택요양기관들이 에이즈환자에 대한 복잡한 요구에 반
응하기 꺼려한다는 점은 놀랍지 않다. 사실 에이즈환자 요양·돌봄이 안겨준 도전은 병의 진행에 
따른 특정한 요양 요구와 관련된 것이라기보다 이러한 환자의 요양·돌봄을 둘러싼 구조적이고 
시스템적인 요소와 관련되어 있다. 많은 재택의료기관들의 입장에서는 에이즈환자와 기타 중증 
환자들의 요양·돌봄 요구에서 비롯되는 문제에 대응할 유일한 전략은 다른 기관으로 환자를 떠
넘기는 것이다. 

 
구조적·재정적 문제뿐만 아니라 기초간호교육이나 교육기관에서 간호교육이 신설되는 과정에

서 중증환자대상의 재택간호에 관한 적절한 교육은 현재 제공되지 않는다는 점도 문제이다. 앞
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으로 간호사 교육 프로그램에 환자와의 교류와 의사소통을 형성하기, 만성질환의 특수한 사항
들을 다루기, 간호를 해줄 수 있는 가족 및 자원봉사자들을 교육하기, 복잡한 의료시스템에서 
자원을 조정해나가기를 포함할 것을 제안한다.  

5) 소결

미국 뉴욕 주와 캐나다 토론토 시는 1980년대 후반에, 독일은 1990년대 중반에 에이즈환자
를 위한 요양서비스를 제공하기 시작했다. 이보다 앞선 70년대~80년대에 요양서비스 혹은 호스
피스가 자선단체나 종교기관과 시장중심으로 발달하기 시작했고, 고령인구의 신체기능저하에 
맞춘 서비스를 제공하고 있었다. 후에 국가차원에서 요양서비스를 제공하고자 했을 때 제공기
관과 재정, 인프라를 구축해나가는 과정에서 에이즈환자와 같은 특정 환자 혹은 중증 환자에 
대한 서비스의 내용과 질의 문제에 봉착했다. HIV 유병율, 의료환경, 의료전달체계 등의 측면
에서 한국의 상황과는 다르지만, 에이즈환자에 대한 배제와 기피는 공통적 상황이었고, 에이즈
환자를 요양·돌봄에 있어 기존의 표준적인 요양서비스로는 적합하지 않아서 에이즈환자의 병세
의 변화와 에이즈환자를 둘러싼 복잡한 사회·경제·문화적인 조건을 고려하였다는 공통적인 결론
을 얻을 수 있다. 요양서비스 혹은 만성적 의료서비스에 대한 요구가 새로이 확인된 에이즈환
자나 중증환자를 기피하는 문제를 해결하기 위해 기존의 요양서비스 전달방식과 내용을 개편해
야 했다. 뉴욕 주와 토론토 케이시 하우스의 사례는 1980년대 말 기존의 장기요양시설에서 
HIV 감염인의 입원을 거부하는 가운데 장기요양이 필요한 에이즈환자의 수요가 대단히 많고 
급증하는 상황을 해결하기 위해 ‘개별적인’ 에이즈주거의료시설을 우선적으로 시작했다. 미국 
뉴욕 주는 ‘개별적인’ 에이즈주거의료시설과 함께 ‘독립적인 에이즈병상’을 갖춘 기존의 주거의
료시설을 허가하여 ‘에이즈환자를 위한 주거의료시설에 대한 가이드라인(Guidelines for 
residential health care facilities caring for patients with HIV/AIDS. 1999)을 따르도록 
하고 있다. 온타리오 주는 캐나다에서 HIV 유병율이 높은 편이고 특히 토론토 시가 그러하다. 
에이즈환자에 대한 장기요양서비스의 제공에 있어 온타리오 주를 통틀어 케이시 하우스의 역할
은 여전히 독보적이다. 기존의 장기요양시설에서 에이즈환자 돌봄을 어려워하고 있어서 2015년
부터 케이시 하우스와 토론토에 있는 장기요양시설인 레카이 센터(The Rekai centre)가 함께 
비디오를 제작하여 장기요양시설의 인력을 위한 훈련과 교육을 도모하고 있다. 독일 노동사회
복지부는 요양기관에서 중증환자의 요양·돌봄을 기피하거나 어려워하는 이유를 찾기 위한 조사
를 하였고, 1995년~1997년에 독일의 대표적인 에이즈관련 NGO인 AIDS-Hilfe(Deutsche 
AIDS-Hilfe e.V., Berlin)과 함께 중증 및 말기환자를 위한 재택요양서비스를 개발하기 위한 
시범사업을 하였다. 그 후 독일이 어떻게 개선해나갔는지는 더 살펴보아야하겠다. 기존의 장기
요양시설과 별도로 개설, 운영할 것인지는 또다른 문제이다. 

두 번째 시사점은 입원이나 시설수용의 비중을 줄이고 재택요양이나 지역사회 기반 서비스를 
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요구하는 방향으로 전환해가고 있다는 점이다. 독일은 요양보험법을 제정할 당시에 시설요양보
다 재택요양을 먼저 시작했다. 뉴욕 주는 기존 장기요양프로그램에는 없던 에이즈 성인주간의
료프로그램(AIDS adult day health care)을 개발하였고, 토론토의 케이시 하우스도 최근 주간
의료프로그램(Day Health Program)을 시작했다. 뉴욕 주 주거의료시설의 경우에도 퇴원 후 
치료 계획과 더불어 재정지원혜택과 거주할 수 있는 공간을 확보한 후에 퇴원을 시킨다. 특히 
케이시 하우스가 좁은 의미의 의료서비스를 제공하는 것을 넘어 HIV/AIDS임상치료·교육·연구
를 위한 센터를 지향한다는 점이 특징이라 할 수 있다. 케이시하우스는 ‘지역사회 기반 공중보
건- 도시계획- 인권도시 방향’이라는 관점으로 접근하여 접근성 좋은 장소에 HIV/AIDS 특화 
종합센터에서 호스피스-주거의료-일상적 주간프로그램 연결시켜 HIV 감염인의 생애주기에 맞
춘 서비스 제공하고자 한다. 한 곳에서 모든 서비스를 제공할 것인가는 또 다른 문제이고, HIV 
감염인의 상황과 상태에 따라 필요한 서비스 연계시스템의 측면에서 고민할 수 있다. 집이 없
는 환자에게 거주지를 제공할 수 있는 주택법이 마련되어있어야 하고, 장기요양시설을 퇴원할 
시 거주할 곳을 연계하는 것이 뒷받침되어야 가능하다. 한국은 에이즈환자가 갈 수 없는 요양
병원이 아예 없는 상황이라 재택요양이나 지역사회 기반 요양서비스가 가능하기까지는 요원하
겠지만 장기적 방향은 그러해야한다고 판단된다. 

세 번째 시사점은 80년대, 90년대에 에이즈환자 대상 장기요양서비스를 시작한 해외사례가 
완결이 아니라는 점이다. 케이시 하우스는 1980년대 말에 캐나다 최초의 에이즈호스피스(13개
병상)로 출발을 해서 아웃리치, 재택요양, 주간성인의료프로그램 등으로 에이즈환자의 필요와 
요구에 맞춰 지속적으로 변모를 해나가고 있다. 뉴욕 주는 향후 에이즈환자들의 장기적 의료 
요구가 변화할 가능성이 많고, 이에 대한 주정부의 적극적인 역할의 당위성을 강조하며 다음과 
같은 세 가지 질문을 제기했다. ‘HIV 감염인의 장기적인 의료적 요구는 어떻게 변모할 것인가? 
이러한 요구를 가장 덜 구속적인 환경에서 충족할 수 있는 방법이 무엇인가? 경제적으로 충족
할 수 있는 방안은 무엇인가?’ 

2. 장기요양서비스 관련 정책제언

에이즈환자가 요양병원을 이용할 수 있도록 법·제도적 개선이 이루어졌으나 실제 활용되지 
못하고 있는 이유는 첫째 장기요양이 필요한 에이즈환자의 욕구와 변화하는 의료적 요구에 대
해 파악된 바가 없고, 둘째 공공(시도립, 시군구립)요양병원조차도 민간위탁운영을 하고 있어 
정부정책을 선도적으로 실현할 수 있는 요양병원이 없으며, 셋째 실효성 있는 차별구제수단이 
없어서 에이즈환자나 가족들이 요양병원의 입원거부 시 달리 방법이 없다는 것이다. 따라서 우
선 HIV 감염인에게 필요한 만성적 의료 요구가 파악되어야 하고, 이를 적절히 제공할 수 있는 
시스템을 모색해야하며, 이를 실행할 수 있도록 정부차원의 재정적, 기술적 지원방안을 검토해
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야한다.   

첫째 노인성 질환자와 다른 HIV 감염인의 특수한 조건과 만성적인 의료적 요구를 파악하는 
것이 우선되어야한다(예시. 송현종 외. 중앙보훈병원 만성질환센터(요양병원) 개원을 위한 보훈
의료수가 개발 연구. 국가보훈처. 상지대. 2013.11). 유엔에이즈는 HIV 전파와 감염방지에만 초
점을 맞춘 채 기존의 장기의료시설이나 완화의료시설에 의탁하는 것이 아니라 HIV를 둘러싼 
특수한 조건을 고려하여 HIV 감염인을 어떻게 보살필 수 있는지를 모색해야한다는 점을 강조
하고, 뉴욕 주와 토론토의 케이시 하우스 사례는 HIV에 특화된 장기요양프로그램을 개발하였다
는 점이 공통적이다. 미국은 커뮤니티헬스센터(community health centre)나 클리닉(clinic)에
서도 항레트로바이러스제를 취급하고 에이즈전문간호사제도가 있는 등 한국의 의료환경과는 다
르기 때문에 뉴욕 주의 가이드라인을 한국의 요양병원에 그대로 적용하기는 어려울지라도 뉴욕 
주 가이드라인에서 중요한 시사점을 얻을 수 있다. 정부에서 기존의 주거의료시설에 에이즈환
자를 내맡긴 채 알아서 하라고 하지 않고 에이즈환자에게 필요한 의료적, 사회적, 정서적 욕구
에 따라 가이드라인을 만들었다는 점, 따라서 환자는 최소한 어떤 의료적, 사회적, 심리적 서비
스를 받을 수 있는지 알 수 있다는 점, 환자의 상황과 상태에 따라 적합한 장소와 서비스를 연
계한다는 점, 퇴원 시 치료 계획과 더불어 안정된 생활을 위해 요구되는 다른 서비스와 재정지
원을 확인하고 연계한다는 점이다. HIV와 고령화에 따른 만성적 의료 요구는 각 나라의 의료환
경과 의료전달체계에 따라서 급성기병원과 장기요양서비스기관간의 역할분담과 진료지침 및 가
이드라인이 필요하다. 따라서 요양병원 의료인력과 종합병원 감염내과 의료인력간의 공조와 협
력하에 HIV 감염인의 만성적 의료 요구를 파악하고 역할분담을 해야한다. 뿐만 아니라 뉴욕 주
와 토론토 케이시하우스는 공통적으로 약물남용치료서비스와 정신건강서비스, 사례관리서비스
를 반드시 포함했듯이 HIV 감염인의 사회적 처지를 고려한 서비스가 검토되어야 한다. 이 과정
에서 에이즈환자 전담 코디네이터, 상담간호사, 간병 인력에 대한 지원을 받고 질병관리본부의 
정기적 모니터링이 있었음에도 불구하고 수동연세요양병원의 ‘중증/정신질환 에이즈환자 장기
요양사업’이 실패한 원인을 면밀히 분석하고 평가하는 일이 필요하겠다. 

둘째 요양병원에서 에이즈환자를 돌볼 준비가 되어있는지, 어떤 어려움을 안고 있는지 파악
해야한다. 질병관리본부는 2016년 8월부터 대한노인요양병원협회를 통해 에이즈환자 입원치료
를 희망하는 요양병원의 신청을 받았는데 2016년 12월 현재 신청한 곳이 없다. 정부가 재정적 
지원(요양병원에 수가인상과 감염관리비 지원, 환자에게는 간병비 지원)을 하였지만 요양병원이 
에이즈환자를 돌볼 동기를 부여하기에는 부족하다고 볼 수 있다. 대한노인요양병원협회가 에이
즈환자 입원을 반대하는 이유는 의학적 근거가 없고 에이즈, 동성애, 정신질환에 대한 편견과 
혐오를 전제하고 있기 때문에 고려할 가치가 없지만, 현재의 요양병원의 인력과 능력으로 에이
즈환자를 돌볼 준비가 되어있는지에 대한 파악은 필요하다. 독일 노동사회복지부는 재택요양기
관 직원들을 대상으로 인터뷰를 하여 중증환자, 대표적으로 에이즈환자를 돌보는데 있어 어떤 
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어려움에 봉착해있는지를 파악하였다. 그 결과 독일에서는 어떻게 해소하였는지 구체적이고 면
밀한 검토가 필요하고, 뉴욕 주의 경우도 기존의 주거요양시설이 에이즈 독립병상을 마련하고 
가이드라인을 지키도록 재정적, 기술적 지원을 하였는데 구체적으로 살펴보아야하겠다. 그리고 
뉴욕 주의 가이드라인과 독일의 인터뷰 조사를 보더라도 요양기관의 인력에 대한 교육에 많은 
노력과 투자가 필요함을 알 수 있다.  

셋째 HIV 감염인에게 필요한 만성적 의료 요구를 적절히 제공할 수 있는 형태(재택간병, 주
간요양시설, 입주요양시설, 요양병원, 호스피스 등)를 모색하고, 생애주기별, 건강상태와 환자의 
상황별로 적절한 서비스를 받을 수 있도록 연계시스템을 어떻게 만들 것인지 검토되어야 한다
(예시. 유승호 외. 지역사회 장기요양 치매 환자에 대한 안정적 의료서비스 제공을 위한 모델 
개발. 복지부. 건국대. 2013.9). 이를 위해 노인장기요양보험 적용대상 질환에 HIV/AIDS 관련 
질환을 추가하여야 한다. 또한 ‘호스피스 완화의료(2017년 8월부터 암, 에이즈, 만성폐쇄성호흡
기질환, 만성간경화로 적용 확대)’과 ‘감염병 전문병원’ 이용환자 기준과 가이드라인을 마련하여 
에이즈환자의 건강상태와 상황에 따라 원활하게 이용할 수 있도록 해야 한다. 그리고 이때 가
용한 지역사회 자원과 HIV 감염인 커뮤니티(혹은 HIV 감염인 단체)와의 협력 및 참여를 고려
할 필요가 있다. 장기적으로 장애인 등록을 통해 자립생활을 위한 복지혜택을 받으면서 지역사
회 기반 돌봄과 요양을 받을 수 있는 방안을 고려해볼 수 있다.   

넷째 정부가 ‘장기요양 에이즈환자 인권침해 예방 가이드라인’을 마련하여 직접 교육, 관리.
감독을 하는 방안을 마련해야한다. (예시. 서울시는 시립병원의 HIV 감염인 진료 과정에서 발
생할 수 있는 인권침해를 예방하고자 ‘HIV 감염인 인권침해 예방 가이드라인’을 마련하고 인권
교육을 실시한다. HIV 감염인 인권침해 예방 가이드라인은 시립병원, 감염병관리본부, 인권전
문가, 관련 단체가 함께 논의해 마련한다). 또한 HIV를 이유로 배제, 구별을 당할 경우 사후구
제수단으로 장애인차별금지법을 적용해야한다.   

다섯째 당장 요양병원 입원이 필요한 환자들이 있으므로 단기적으로 독일의 사례처럼 시범사
업을 통해 위의 정책과제들을 준비해나가야 한다. 시범사업에 참여할 요양병원이 없을 수도 있
다. 그렇다면 시범사업을 국공립‘병원’에서 시행하여 그 노하우를 요양병원으로 확산시켜볼 수
도 있고, 정부가 직접 운영하는 국공립요양병원 설립의 타당성 및 운영방안에 대한 연구가 필
요할 수 있다(예시. 메르스 등 신종감염병 발생 등 공중위기발생시 감염병 환자 치료를 위한 
음압격리병상 확보가 어려워, 환자의 신속한 치료 및 감염병 확산 방지에 차질 발생. 국가가 
직접 운영하는 감염병 전문병원 설립 필요성 제기. 감염병 전문병원의 설립 필요성에 대한 타
당성 조사와 운영방안 마련 등을 위한 정책연구). 

여섯째, 본 연구에서는 정신병원, 정신병동 이용실태를 조사하지 못했다. 질병관리본부는 수
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동연세요양병원에 ‘중증/정신질환 에이즈환자 장기요양사업’을 위탁하였으나 실제로는 정신질환
을 가진 에이즈환자를 위한 장기적 돌봄과 치료는 어디에서도 제공되지 않았다. 국립정신건강
센터(구 국립서울병원)에서마저도 ‘별도의 인력’이 없다는 이유로 이용하기가 어려웠다. 2009년 
알콜성 치매 등을 앓고 있는 HIV감염인과 가족이 입원치료를 받기위해 서울시립은평병원, 국립
부곡병원, 대구정신병원 등 11곳에 입원상담을 하였으나 모두 거절당하여 국가인권위원회에 진
정하였으나, 환자는 결국 노숙생활을 하다 사망하였다. 또 김정록 국회의원의 ‘2013년 국정감
사 정책자료집 Ⅱ’에 따르면 “2013년 09월 29일자에 확인된 전국 의료기관에서 치료중인 정신
질환자 및 알콜릭 환자의 상황”을 전하며 조현병, 공황장애, 알콜중독 등의 증세를 보이는 22
명의 에이즈환자가 감염내과 진료를 받았지만 정신과나 정신병원에서의 진료를 받지 못해 집에 
방치되어 있거나 독거사, 거리에서 동사, 연락두절, 쉼터나 요양병원을 전전하는 사례의 심각성
을 제기하였다. 심각한 정신질환을 가진 HIV 감염인이 갈 곳이 전무하다는 점에서 해결우선순
위에 놓아야 하며, 이를 위한 실태조사가 필요하다.   
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제3절 장애복지 관련법 상의 등록장애인 범주에 HIV 감염인 포함 추진

질병관리본부의 최근 공식 발표76)에 따르면 2015년 말 기준 내국인 생존 감염인은 10,502명
이며, 이 중 60세 이상이 10.8%(1,139명)로 감염인의 고령화 현상이 진전되고 있다. 이러한 현
황통계에 근거하여 ‘감염인의 고령화에 따른 장기요양 서비스의 수요 증가가 국가 에이즈 사업 
영역의 당면과제임’임을 강조하고 있기도 하다. 

그러나 국가 주도의 장기요양서비스 제공을 통해 전국에 산재한 중노령 감염인들의 관련 서
비스 요구를 충족한다는 것은 사실상 어려우며, 의료서비스의 확충 자체는 감염인 삶의 질 향
상의 필요조건일 뿐 충분조건이라고 할 수는 없을 것이다. 감염인의 복지 향상과 차별구제 제
도 등이 의료서비스 확충과 균형 있게 강화될 때 비로소 감염인의 삶의 질 향상과 에이즈 예방
의 효율을 도모할 수 있을 것이다. 

이러한 문제는 장애인 관련 정책과 제도의 발전과정에서도 거의 유사하게 나타난 바 있다. 
1981년 심신장애자복지법이 제정된 것을 계기로 명시적 법조항에 근거한 장애복지서비스의 내
실화가 시작되었으나, 장애인들의 일상 삶을 위협하는 낙인과 차별의 문제는 오히려 심화되는 
양상을 보였다. 이에 따라 사회적 논의와 합의를 거쳐 지난 2008년 ‘장애인 차별 금지 및 권리 
구제에 관한 법률’이 별도 제정된 것이다. 현재 시행되고 있는 장애인의 복지 및 권리보장 관
련 법률 만해도 총 12개에 이르고 있다.

세계보건기구는 1980년 국제 장애분류를 발표하면서 장애의 범주에 손상(impairment), 불능
(disability) 및 불리(handicap)의 세 단계가 모두 포함된다고 규정하였으며, 이와 같은 맥락으
로 선진국들은 장애범주에 신체장애뿐만 아니라 특정한 일(노동)을 수행하는 능력, 개인적 요인
뿐 아니라 환경적 요인에 의해 불이익을 받는 조건까지 포함하는 사회적 의미의 장애를 포괄하
고 있다. 이러한 관점에 의하면 중증 HIV 감염인은 전형적인 장애인이라고 할 수 있는 것이다. 
실제 미국, 일본, 영국, 호주 등 대부분의 선진국에서는 에이즈를 대표적인 장애로 인정하고 있
다. 

우리나라의 경우 1999년 2월 개정된 ‘장애인복지법’에 따르면 장애인이란 ‘신체적·정신적 장
애로 인하여 장기간에 걸쳐 일상생활 또는 사회생활에 상당한 제약을 받는 자로서, 대통령령이 
정하는 장애의 종류 및 기준에 해당하는 자’로 정의하고 있다. 이전에는 지체장애, 시각장애, 
청각장애, 언어장애, 정신지체의 5가지 종류만 장애인 범주로 규정해오다 2000년 1월(1차 장애
범주 확대) 뇌병변장애, 정신장애, 발달장애, 신장장애, 심장장애를 추가해 10개의 범주로 확대

76) 질병관리본부. 2015 HIV/AIDS 신고현황. 2016. 8.
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되었었다. 그리고 장애 정도에 따라 1급에서 6급으로 등급을 세분화하고 있다. 2003년 7월(2차 
장애범주 확대)에는 안면장애, 장루·요루장애, 간장애, 간질장애, 호흡기장애 등 5종이 추가됨에 
따라 총 15개 범주로 늘어났고, 2007년 4월 발달장애는 자폐성장애로 정신지체는 지적장애로 
명칭에 변경이 있었다. 이러한 법정장애 분류 틀은 현재까지 유지되고 있기도 하다77). 

2015년 말을 기준으로 우리나라에 등록된 법정 장애인은 2,490,406명이다. 이중 신장장애를 
갖고 있는 사람은 74,468명이다. 신장장애를 갖고 있는 사람 중에는 이미 신장이식 수술을 받
아 일상생활의 정상화가 이루어진 사람들도 포함되는데, 이 분들이 법정장애 인정을 유지하는 
주된 논리는 ‘면역억제제 복용에 따른 면역저하 상태’라는 것이다. 즉, 신장장애로 법정장애를 
인정받는 분들의 상당수는 실질적으로는 ‘면역기능 장애’ 때문인 것인데, 이러한 현행 우리나라 
장애인정 제도를 그대로 적용한다 하더라도 면역저하 상태의 감염인들은 등록장애인으로 인정
되어야 하는 것이 당연하다. 

법정장애 인정범위를 합리적 기준에 따라 확대하는 것은 장애복지 관련 분야에서 지속적으로 
고민해 온 정책과제였다. 통상 장애상태의 중증도, 장애의 원인 질병의 치료나 장애의 악화로 
인한 의료비 지출 부담, 장애에 대한 사회의 편견과 그 결과로서의 사회적 불리(handicap) 경
험 상태, 비교적 객관적인 장애 판정기준의 개발 가능성, 법정장애 포함에 대한 사회적 관심도
와 당사자들의 요구 수준, 소요예산이라는 측면에서 검토가 이루어지며, 그 결과에 따라 장애범
주 확대 대상으로 선정되게 되는 것이다78). 이러한 검토 틀에 비추어 HIV 감염인들이 우리나
라 장애복지 관련 법령에서 인정하는 등록장애인의 범주에 포함되어야 한다는 주장은 타당하다
고 할 수 있다. 이에 대해서는 관련분야 전문가도 대체로 동의하고 있음이  본 연구진이 주도
한 지난 2007년도의 연구를 통해서도 확인된 바 있다79). 당시 검토되었던 ‘HIV 감염인들의 법
정 등록장애인 인정 타당성’의 주된 논리를 최근의 현황자료와 함께 소개한다면 다음과 같다.  
  

장애인복지발전계획상의 우선확대대상 질환목록 포함여부 : 제2차 장애인복지발전5개년계
획80)에 의하면 3단계 장애범주 확대예정 대상 질환으로 소화기 장애, 중증 피부질환, 기질성 
뇌증후군, 발달장애, 기타 신체적․ 정신적 장애 중 중증 장애를 우선대상으로 선정한 바 있다. 
즉, HIV 감염은 고려대상 질환에 포함되지는 않았던 것이다. 그러나 장애의 개념을 단순한 손
상에서 사회적․ 기능적 제한으로 확장하여야 한다는 WHO의 권고와 외국의 사례, 특히 우리나
라와 유사한 법정장애인 등록제도 등을 시행하고 있는 일본의 경우 HIV 감염인에 대하여 장애 

77) 통계청. e-나라지표. 장애인현황
78) 3단계 장애범주 확대방안 연구. 한국보건사회연구원. 2006
79) HIV 감염인 지원강화를 위한 법정장애 인정제도의 타당성 조사. 인하대학교/대한에이즈예방협회서울

시지회. 2007. 12
80) 국무조정실. 보건복지부. 제2차 장애인복지발전5개년계획(2003~2007). 2003. 2. 19 
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1~4등급을 부여하고 있는 예를 볼 때 특별한 이유를 제시하지 않은 채 HIV 감염인을 법정장애 
인정 대상으로 고려치 않고 있는 것은 장애인 복지정책과 관련한 당국자와 연구자들이 HIV 감
염인에 대한 이해의 폭이 넓지 못하기 때문이라 해야 할 것이다. 

장애의 중증도 : 현재 HIV 감염이 유지 가능한 만성질환의 하나로 인식되고는 있으나 다수의 
감염인은 점차 악화되는 경과를 따르며 결국은 에이즈 환자가 된다. 그 결과 다양한 합병증과 
치료제 복용에 따른 부작용 등을 흔히 경험하게 되며 다양한 신체 장기의 기능이 저하된다. 따
라서 HIV 감염의 결과로 법정 등록장애를 경험하게 되는 경우가 흔하다. 문제는 HIV 감염자체 
또는 법정 장애인으로 인정받지 못하는 HIV 감염인의 실질적인 장애 수준이 법정 장애로 인정
받아야 할 정도로 중한 상태인지에 대한 논란이다. 지난 2005년 국가인권위원회의의 실태조사 
결과81)에 따르면 SF-3682) 도구를 이용하여 계량화해본 삶의 질 수준은 평균 47.9점에 불과한 
것으로 나타났다. 이는 HIV 감염의 질병 경과, 사망위험도, 의료이용도 등 여러 측면에서 유사
성이 있는 청장년층 당뇨환자를 대상으로 평가한 결과에서의 66.5점83)과 크게 차이가 나는 결
과이다. 체감하는 통증의 정도는 청장년 당뇨환자들과 별 차이가 없음에도 불구하고 ‘일반적 건
강 수준에 대한 주관적 인식’과 ‘신체적 역할 수행’이 불량한 상태이며 ‘정서적 역할 수행’ 정
도는 극도로 위축 상태임을 보였던 것이다. 이는 HIV 감염인들이 이 질환을 신체의 질병이 아
닌 마음의 질병으로 앓고 있음을 의미하는 결과이기도 하다. 또한 당시 추계한 HIV 감염인의 
자살 사망률은 일반인의 10배 이상 수준이었다. 이러한 결과는 HIV 감염인들이 극심한 정신적 
고통과 사회적 활동의 제한을 시사하는 것으로서 현대적 의미의 장애 개념 상 HIV 감염인들의 
장애 중증도가 매우 높다고 인정할만한 근거라고 할 수 있다. 한편 1998년 6월 29일 미국 대
법원에서는 에이즈 관련 합병증이 없다고 하더라도 HIV 감염인은 임신, 직업 활동 등 일상 삶
의 제약이 있으므로 장애인인권법(American with Disabilities Act)에 의하여 보호를 받아야 
할 대상이라고 규정한 것도 같은 맥락이라고 할 수 있다. 

장애와 관련한 치료를 위한 의료비 지출 부담 : 통상 HIV 감염과 관련한 진찰료, 검사료, 그
리고 치료비 중 보험급여분외 본인부담분에 대하여 영수증원본 및 온라인 계좌번호를 첨부하여 

81) 이훈재 등 HIV 감염인/AIDS 환자들의 인권실태조사. 국가인권위원회. 2005.
82) 대표적인 삶의 질 측정도구인 SF-36은 신체적 기능(physical function) 10문항, 신체적 문제로 인한 

활동제한(role limitation due to physical problem) 4문항, 신체통증(bodily pain) 2문항, 사회적 기
능(social functioning) 2문항, 정신건강(general mental health) 5문항, 정서적 문제로 인한 활동제
한(role limitation due to emotional problem) 3문항, 활력증후(vitality) 4문항, 일반적인 건강상태
에 대한 인지(general health perceptions) 5문항 등 35문항과 환자스스로 자신의 일반적 건강상태를 
평가하는 문항 등 총 36문항으로 구성되어 있음. 점수 환산방법은 Ware 등(1993)이 제시한 Likert 척
도를 100점 기준으로 점수의 가중치를 주어 계산하였음. 이렇게 점수화 한 각 문항을 항목별로 합산하
였으며 합산한 점수는 100점 만점으로 표준화하여 영역별 구분이 가능토록 하였음. 따라서 점수가 100
점에 가까울수록 삶의 질이 높은 상태임을 나타냄.

83) 박봉숙 등. 청장년 당뇨병환자의 자기관리와 삶의 질. 당뇨병 2005 29(3);254-261
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주소지 관할보건소에 신청하면 상환 받을 수 있다. 따라서 의료이용과 관련한 경제적 장벽은 
그다지 높지 않다고도 할 수 있다. 그러나 HIV 감염과 관련한 경제적, 심리적, 지리적 장벽이 
여전히 존재하고 있으며, 이는 HIV 감염인들의 의료이용을 여전히 제한하는 경향이 있다. 약제 
부작용 등으로 인하여 비보험 급여 의약품을 투여 받아야 하는 일부 HIV 감염인들 중에서는 
비용문제 때문에 최선의 치료를 포기하게 되는 사례가 드물지 않다. HIV 감염인은 정기적으로 
감염내과 진료를 받아야 하지만, 대도시를 제외하고는 HIV 감염인이 필요로 하는 전문 진료를 
받기는 어려운 실정이다.  

장애에 대한 사회의 편견 등으로 인한 사회적 불리(handicap) 경험 상태 : 앞에서 기술한 바
와 같이 2005년 국가인권위원회의 실태조사의 결과는 물론 이번 연구의 일환으로 실시된 HIV 
감염인 표본 집단 설문조사 결과를 통해 HIV 감염인들의 다수가 정상적인 직업 및 사회적 활
동을 하지 못하고 있는 것으로 나타났다. 본 조사에 응답한 208명의 HIV 감염인 중 48.3%가 
현재 기초생활수급자로 인정을 받고 있었다. 주된 이유는 HIV/AIDS에 대한 사회적 편견과 차
별 인식, 자기 낙인, 무분별하게 이루어지고 있는 HIV 검사관행이 지속적으로 거론되고 있다.  

비교적 객관적인 장애 판정기준의 개발 가능성 : HIV 감염자체는 ELISA와 Western Blot에 
의하여 정확히 판정해낼 수 있고, 그 진행정도는 CD4 세포 와 RNA 정량검사 등에 의하여 그
리 어렵지 않게 객관적 평가를 할 수 있다. 그러나 우리나라 법정장애 판정은 기능장애 등을 
유발한 원인질환 자체 또는 그 진행 상태를 기준으로 하는 것이 아니라, 다양한 원인질환의 진
행에 따른 결과로 유발된 기능장애를 측정함으로써 내려지고 있다. 또한 HIV 감염이라는 특정 
건강문제에 의한 장애 정도를 포괄적으로 측정한다는 것도 기술적으로 매우 어렵다 할 수 있
다. 그러나 HIV 감염인들의 경우 HIV 감염진단 단계, 면역저하로 인한 항바이러스제제 투여시
작 단계, 기회감염 등 에이즈 정의질환 발생 단계와 같이 질병의 진행과정 상 전후 상태를 명
확히 구분하게 되는 특별한 위기시점이 존재한다. 이러한 위기시점은 HIV 감염인의 법정 장애 
인정 시 판정기준으로 채택될 수 있을 것이다. 

법정 장애 인정과 관련한 사회적 관심도와 당사자들의 요구 수준 : 장애인에 대한 편견과 차
별이 여전히 지속되고 있는 우리나라의 실정상 HIV 감염인을 장애인으로 인정하게 된다면 HIV 
감염인에 대한 편견과 차별이 가중될 수 있고, HIV 감염인들의 의료복지문제 해결을 위한 근원
적인 처방이 아니라는 점에서 과거에는 반대의견이 적지 않았다. 이러한 의견은 주로 HIV 감염
인 인권단체 대표자들에 의하여 제기되어 왔다. 자신의 건강문제에 전적으로 책임을 져야 할 
HIV 감염인들을 장애인으로 인정할 경우 장애인에 대한 편견과 차별이 더욱 심화될 것이라는 
인식이 일반국민들은 물론 건전한 여론형성을 주도해야 할 언론인에 의하여 제기되고도 있는 
것이 오늘날의 우리사회의 실정이기도 하다. 최근, HIV 감염인들의 자조모임의 활성화가 시도
되고는 있으나, HIV 감염인들은 가족, 친구, 사회로부터 고립된 채 고달픈 삶을 살아가고 있으
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며, 자신들의 삶에 큰 영향을 줄 수 있는 논의에 주체적으로 참여하지는 못하고 있는 실정이
다. HIV 감염인의 장애인정 여부는 HIV 감염인들의 일상 삶에 큰 영향을 줄 수 있는 중요한 
문제이다. 따라서 이러한 제도의 도입을 추진함에 있어서 최우선적으로 고려해야 할 사항은 바
로 이러한 제도가 HIV 감염인들에게 실제로 큰 편익을 줄 수 있는지 여부와 이와 관련한 HIV 
감염인들의 요구일 것이다. 그러나 이런 방안에 대한 당사자들의 요구를 구체적으로 파악한 바
는 없으나, HIV 감염인을 법정 장애인으로 인정할 경우 의료복지서비스 욕구 충족과 차별 예방
에 큰 긍정적 효과를 기대할 수 있다는 인식이 최근에 올수록 HIV 감염인들 사이에서도 확산
되고 있다. 

소요예산 : 어떤 건강문제를 법정장애로 인정해야 할 당위성과 함께 소요예산이 감당할 수 
있는 수준인지를 검토하는 것은 실효성 있는 정책추진을 위한 전제가 된다. 이에 따라 3단계 
장애범주 확대예정 질환의 우선순위를 검토할 때 고려해야 할 원칙의 하나로서 '소요예산의 규
모'를 중시하고 있다. 질병관리본부의 발표에 의하면, 2015년 말을 기준으로 내국인 누적 HIV 
감염인의 수는 12,523명이며 이 중 10,502명이 생존해 있다고 한다. 이러한 규모는 암, 만성알
코올 사용장애, 치매 등 장애범주 확대대상 질환의 유력 후보질환 규모에 비하여 매우 작다. 
따라서 소요예산이라는 측면에서 HIV 감염인을 법정 장애인으로 인정하는 것에 대한 재정적 
부담은 법정 장애인정 확대예정 여타 질환들에 비하여 작다고 할 수 있다.

기타 타 법률과 제도 등에 의한 지원가능 여부 : HIV 감염인에 대한 보호와 지원은 현재 후
천성면역결핍증 예방법에 근거하여 이루어지고 있다. 이 법에 근거하여 진료기관이나 요양시설 
등의 설치·운영이 가능하며, HIV 감염인들을 대상으로 하는 복지서비스가 민간에 위탁되어 제
공되고 있는 것이다. 그러나 현행 후천성면역결핍증 예방법은 그 명칭만으로도 HIV 감염인의 
사회적 격리와 관리를 통하여 비감염인을 보호하고자 하는데 중점을 두고 있다는 어감이 크고 
실제 인권침해소지가 매우 크다는 비판과 같은 법의 폐지 필요성이 지속적으로 제기되고 있기
도 하다. 즉, 현행 후천성면역결핍증 예방법은 HIV 감염 확산을 억제하기 위한 보건학적 개입
의 근거법률이라는 한계가 있으며, HIV 감염인을 보호하고 지원할 수 있는 법적근거 역할은 하
지 못하고 있다. 

그간 관련 논의의 진척이 없었던 것은 ‘에이즈 환자의 법정 장애인 인정’에 대한 사회적 관
심과 당사자의 요구 수준이 매우 낮았기 때문일 것이다. 최근 감염인의 고령화 현상에 수반하
여 장기 요양서비스 수요가 증가되고 있고, 국가 에이즈 사업 틀 속에서 이러한 서비스 충족이 
사실상 어렵다는 인식이 확산되고 있음에 따라 감염인 당사자들 중에서도 이 제도 도입의 필요
성을 주장하는 목소리가 커지고 있으며, 이에 대한 전향적 논의의 분위기는 성숙되었다고 할 
수 있을 것이다.   
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제4절 HIV 감염인의 건강증진을 위한 정책 제안

HIV/AIDS 라는 질병이 만성질환화 되었다는 것은 감염인들의 수명과 생활에 큰 변화가 일
어났다는 것을 의미한다. 감염인은 HIV/AIDS라는 바이러스 혹은 질병을 가지고 살아가는 한 
사람으로서 다른 사람과 마찬가지로 평생동안 건강을 관리하며 노인성 질환이나 환경적 영향, 
사고로부터 보호받으면서 살아가야 한다. 그러한 점에서 이번 연구에서 처음 시도되는 건강행
태 및 질병 이환과 관련된 조사는 앞으로도 꾸준히 이루어져야 한다. 이번 연구에서는 본격적
으로 다루지 못했지만 앞으로 건강 불평등의 논의에서처럼 감염인 내에서도 경제활동과 건강검
진 수검율의 관계, 성별에 따른 건강 격차나 차이, 감염 경과 기간, 계층적 차이, 내적 낙인 등
과의 상관관계 또한 다루어져야 할 것이다. 

보건분야 최상위 정책계획이라고 할 수 있는 국민건강증진종합계획 2020(보건복지부)의 궁극
적 목적은 건강수명의 연장 및 건강형평성 제고이며, 이를 위한 중점사업영역을 건강생활실천
확산, 예방중심 상병관리, 감염질환관리, 안전환경보건, 인구집단/취약계층 건강관리로 설정하
고 있다. 이러한 계획에 근거하여 각급 보건기관에서는 건강생활실천확산, 사전예방적 질환관리
에 역점을 두고 있으며, 이러한 서비스로부터 소외될 수 있는 취약집단을 발굴하기 위한 노력
도 커지고 있다.

그 대표적인 사례가 학교밖 청소년 대상의 금연서비스 제공 활성화를 위한 금연지원센터 설
치사업이다. 2015년 4월, 보건복지부는 보건소에 대한 접근성이 낮은 학교밖 청소년과 대학생
들의 금연을 지원하기 위하여 한국건강증진개발원에 국가금연지원센터를 설치하고, 전국 시도
단위에 지역금연지원센터를 설치하여 학교밖 청소년 등을 대상으로 한 찾아가는 금연지원서비
스를 전개하고 있는 것이다84). 

본 연구에서 HIV 감염인 표본인구집단을 대상으로 조사한 결과에 의하면 현재흡연율과 고위
험 음주율은 각각 54.7%와 30.0%로서 2015년도 지역사회건강조사(질병관리본부, 2016)에서의 
각각 38.8%와 19.4%에 비하여 현저하게 높게 나타났다. 그 외 아침식사 결식율, 병의원 미충
족 의료경험률, 치과 미충족 의료경험률, 스트레스 인지율, 우울감 경험률, 건강검진 수검률, 암 
검진 수검률 등 국민건강증진종합계획 2020에서의 중점 목표지표로서 일선 보건기관에서 역점
을 두어 추진하고 있는 건강증진 및 질병예방 관련 주요 보건지표들 모두 HIV 감염인들에서 
크게 불량한 것으로 확인된 것이다. 의료기관에서도 치료서비스를 이용하는 과정 중의 HIV 감
염인들에 대한 차별현상이 지속되고 있는 상황임을 감안할 때 일선 보건기관에서 건강증진 및 
질병예방 서비스의 표적집단에 HIV 감염인을 포함할 것이라고 기대하기는 어려울 것이다. 실제 

84) 한국건강증진개발원. 2016년 지역금연지원센터 민간보조사업안내. 보건복지부. 2016
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HIV 감염인을 대상으로 하여 금연 등 포괄적 건강증진서비스를 제공하고 있다고 알려진 보건
기관은 아직 없는 실정이다. 급성기 치료서비스 이용관련 차별을 받고 있는 HIV 감염인들로서
는 건강증진 및 질병예방 서비스로부터 배제되고 있다는 점을 자신들이 겪고 있는 차별로 인식
하지도 못하고 있으나, HIV 감염인들과 일반 국민 간 건강증진 및 질병예방 관련 핵심 보건지
표에 현저한 차이가 있고 HIV 감염인들이 관련 보건의료서비스를 이용하는데 높은 문턱이 존
재하는 현실을 감안한다면 이 또한 명백한 배제와 차별이라고 해야 할 것이다. 

학교밖 청소년과 대학생을 대상으로 한 찾아가는 금연지원서비스가 전국적인 네트웍을 구축
하여 제공되고 있는 예와 같이 HIV 감염인들을 대상으로 하는 건강증진 및 질병예방서비스 제
공기반을 구축할 필요성이 크다.

전국 21개 종합병원에서 진행되고 있는 ‘의료기관 HIV 감염인 상담사업’과 한국에이즈퇴치연
맹의 ‘동성애자 에이즈 상담검진센터사업’의 경우 HIV 감염인들의 치료순응도를 높이기 위한 
투약 상담 및 HIV 검진 서비스를 제공하며 나름 큰 성과를 거두고 있다. 이들 기관으로 하여금 
금연과 절주, 영양 그리고 운동관련 상담서비스를 제공할 수 있도록 정부차원에서 재정과 기술 
지원을 한다면, HIV 감염인 대상의 포괄적 건강증진 및 질병예방서비스를 제공하는 것은 그리 
어렵지 않을 것으로 판단된다.  
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