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요약
본 고는 장기기증을 위한 의사결정의 문제를 기증자의 관점에서 살펴보고자 한다. 한국의 장기기증 

현황을 살펴보면 장기기증을 위한 의사결정은 기증자의 의사보다 가족의 의사를 더 우선하는 관행을 
보이며, 심각한 부작용을 유발하는 가족 간 생체기증에 과도하게 의존하고 있음을 확인할 수 있다. 필자

는 한국의 장기기증 의사결정 방식이 일종의 가족 중심적 결정형에 해당하며, 이때 결정의 주체 및 범위

가 오직 가족의 범위 내로 제한되어 있다는 점에 문제제기 한다. 이러한 ‘가족 중심적 결정의 폐쇄성’은 
외국과 비교해 볼 때 상당히 저조하게 나타나는 한국의 장기기증률을 설명할 수 있는 한 가지 요인이 된
다. 장기기증의 의사결정과 관련하여 한국의 장기등 이식에 관한 법률 제2조에서는 ‘기증자의 자발적 의
사를 존중한다’는 기본원칙을 명시하고 있지만 기증자의 의사표시 방법을 규정하는 동법 제12조에서는 
오히려 관행적인 가족 중심 결정형 모델을 공고히 하는 것으로 보인다. 동 법상 모순적인 조항의 병치는 
시정되어야 하며 의사결정과 관련하여서는 기증자의 자율성을 존중하기 위한 명확한 청사진을 제시할 
필요가 있다. 필자는 한국의 장기이식제도는 기증자의 의사를 존중하고, 기증자의 자발적이고 숭고한 
희생정신이 가족의 울타리를 넘어 사회 전반으로 확대될 수 있도록 하는 방향으로 그 제도 및 정책 노선

을 확고히 해야 함을 강조한다. 구체적으로는 기증자의 관점에서 기증자의 의사결정방식에 대한 엄격

한 규율하기보다는 기증자에게 실질적 지원이 가능한 협력적 의사결정 시스템을 구축하는 것이 하나의 
대안이 될 수 있을 것이다. 이러한 협력적 의사결정 시스템의 구축은 건전한 의료문화 및 시스템에 대한 
신뢰를 바탕으로 기증자의 자율적 기증률을 높이는 데 실질적으로 기여할 수 있다. 

색인어

장기이식제도, 장기 등 이식에 관한 법률, 장기기증의 의사결정, 가족 중심적 의사결정의 폐쇄성, 

협력적 의사결정 시스템 
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I. 서론

한국에서 장기이식은 1945년 각막이식, 1969
년 신장생체이식, 1979년 뇌사자로부터 신장이

식이 각각 처음으로 성공한 이래 지난 수십 년간 
눈부신 발전을 거듭하여 왔다. 오늘날 장기이식

술은 특히 말기장기부전 환자에 대한 최선의 치
료법으로 간주되고 있으며, 의료기술이 발달해 
감에 따라 장기이식술의 성공률도 점차 높아지

면서 장기이식을 필요로 하는 환자의 수 역시 급
증하고 있다. 이렇게 장기이식을 기다리는 대기

자 수가 급증하고 있는 반면에 이식 가능한 장기

의 수급률은 그에 미치지 못하고 매우 저조하다. 
우리나라 국립장기이식관리센터 장기이식 통계

연보에 따르면, 2016년 4분기 장기 등 조직 기증

희망 등록자는 전체 이식대기자 30,386명인 데 
반해 뇌사기증 희망자 4,172명, 사후기증 희망자 
1,725명에 해당한다. 실제 기증자 수는 2017년 5
월 기준, 생체 장기기증자 34명, 뇌사자 장기기증

자가 0명, 사후 기증자가 16명으로 전체 합계 50
명에 그치고 있어,1) 전체 장기이식대기자 대비 
공여 장기가 심각하게 부족한 상황이다. 이러한 
현실은 필요한 장기를 찾아 해외원정을 통하여 
이루어지는 장기 매매 및 불법 장기이식의 문제

로까지 이어지고 있으며 이는 국내를 넘어 국제

사회에서도 심각한 법적, 윤리적 문제가 되고 있
다. 

한편, 우리나라는 이러한 장기수급상의 불균형

을 해소하고 불법적 장기매매를 근절, 장기 등의 
이식을 공정하고 효율적으로 관리하고자 1999년 
장기 등 이식에 관한 법률(이하 장기이식법)을 
제정하였다. 이 법을 통해 뇌사판정 및 장기기증

을 위한 제도적 틀이 처음으로 마련되었고, 2002

년, 2007년 두 차례의 개정을 통해 장기이식제도 
전반에 대한 보완과 정비가 이루어졌다. 이 법에 
의거하여 국가 질병관리본부 산하 국립장기이

식관리센터(Korean Network for Organ Sharing, 
KONOS)가 설치되었으며, 주로 장기기증을 위한 
홍보와 공정한 배분의 문제를 해결하기 위한 제
도적, 비제도적 노력을 기울여왔다. 장기이식법

의 제정과 관련 기관의 정비는 첫째, 장기매매 행
위의 불법성을 명확히 하고 이를 금지하는 제도

적 장치를 마련하였고, 둘째, 장기이식 관련 정보

의 통합 관리를 통한 대상자 선정의 투명성을 확
보하여 공정한 장기 배분을 가능하게 하는 데 기
여할 수 있었다. 그러나 안타깝게도 불법적 장기

매매는 근절되지 않고 음성화되었으며, 장기기증

률을 높이기 위한 정부 및 시민단체들의 노력에

도 불구하고 그 홍보 및 교육의 효과는 크지 않은 
듯하다[1].2) 

본 논문은 한국의 장기이식제도 및 정책 개선

의 일환으로, 장기기증을 위한 의사결정의 문제

를 기증자의 관점에서 검토하고자 한다. 한국의 
장기기증 현황을 살펴보면 장기기증을 위한 의사

결정은 기증자의 의사보다 가족의 의사를 더 우
선하는 관행을 보이며, 심각한 부작용을 유발하

는 가족 간 생체기증에 과도하게 의존하고 있음

을 확인할 수 있다. 필자는 한국의 장기기증 및 이
식 전반과 관련한 의사결정 방식이 일종의 가족 
중심적 결정형에 해당하며 문제는 이러한 결정의 
주체 및 범위가 오직 가족 범위 내로 제한되어 있
다는 점에 문제제기 한다. 그리고 이러한 ‘가족 중
심적 결정의 폐쇄성’을 상당히 저조하게 나타나

는 한국의 장기기증률의 한 가지 중요한 원인으

로 분석하고, 이를 극복할 수 있는 대안적 의사결

정 방안을 구상해보고자 한다. 

1)	KONOS 장기이식 통계자료 참조. Available from: http://www.konos.go.kr/konosis/index.jsp
2)	참고문헌 1번(p. 228) 참조. 이 문헌에서는 장기이식제도의 정책적 원리와 방향에 대하여 제언하고 있다. 
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우선 한국의 장기기증 현황과 문제점을 분석하

고[2],3) 기증자의 관점에서 한국의 장기이식법을 
검토한 후, 기증자의 관점에서 장기기증 의사결

정의 개선 방향을 제안하고자 한다. 본 연구를 통
해 필자는 한국의 장기이식제도가 기증자의 의사

를 존중하고, 기증자의 자발적이고 숭고한 희생

정신이 가족의 울타리를 넘어 사회 전반으로 확
대될 수 있도록 하는 방향으로 그 제도 및 정책 노
선을 확고히 할 것을 주장한다. 특히 장기이식 법
제도 및 정책이 기증자의 관점에서 의사결정상의 
문제점들을 개선하고, 기증자의 자율적 의사를 
존중할 수 있도록 협력적 의사결정 시스템을 구
축할 필요성을 역설하고자 한다. 

II. 한국의 장기기증 현황과 그 문제점

1. 장기기증의 유형과 방식

장기기증의 방식은 크게 세 가지, 뇌사기

증ㆍ사후기증ㆍ생체기증으로 구분할 수 있다. 뇌
사기증은 사고나 질병 등으로 뇌사판정을 받은 
자의 장기를 기증하는 경우로, 본인의 사전 동의

나 유가족의 신청에 의해 기증이 이루어진다. 사
후기증은 뇌사 이외의 원인으로 사망한 자가 장
기기증을 하는 것으로 마찬가지로 본인의 사전 
동의나 유가족의 동의에 의해 기증이 이루어진

다. 반면에 생체기증은 살아있는 기증자(living 
donor)가 장기를 기증하는 경우이다. 이때 기증

의 방식은 두 가지로 국가에 이식 대상자 선정과 
관련된 일체를 위탁하는 경우와 스스로 누구에게 
자신의 어떤 장기를 줄 것인지를 결정하는 지정

기증(designated donation)으로 구분된다[3].

뇌사기증과 사후기증은 모두 기증자의 사망

을 전제로 하기 때문에 기증자의 사망 이후에 장
기의 적출이 이루어진다는 점에서 동일하다. 그
러나 사후기증은 기본적으로 죽음의 순간을 예
측, 통제하기 어렵고, 노화나 질병 등으로 자연사

한 경우 타인에게 이식 가능한 장기는 안구 정도

로 매우 제한적이다. 따라서 장기이식술과 밀접

한 관련을 가지는 장기기증 유형은 바로 뇌사기

증에 해당한다. 사람이 뇌사상태에 빠질 경우, 뇌
기능이 손상된 상태에서 인공호흡기에 의존하여 
일시적으로 맥박, 혈압, 호흡 등을 유지하기 때문

에 최대 2주에 걸쳐 신체기능이 서서히 멈추고 심
정지에 이르게 된다. 따라서 뇌사기증은 사후기

증에 비해 이식가능한 장기의 범위가 훨씬 넓다. 
그러나 뇌사의 판정은 어느 정도의 불확실성을 
수반하기 때문에 죽음과 관련한 윤리적 쟁점이 
뇌사 기증의 의사결정을 더욱 어렵게 만든다. 한
편 사안에 따라 환자의 뇌사 판정이 비교적 명확

하여 수주 내에 뇌사자의 사망이 확실시된다 하
더라도, 본질적으로 장기기증의 의사결정에는 감
정적 요소뿐만 아니라 사후 신체훼손에 대한 거
부감, 한국인의 영혼관, 신체관, 가족관 등의 문화

적 요소들이 복합적으로 연관되어 있기 때문에

[4] 단순히 장기기증의 효율성만을 앞세울 수 없
는 어려운 점이 있다. 그 어떠한 생명윤리의 사례

들보다도 뇌사기증을 위한 의사결정은 의료적, 
윤리적, 법적, 문화적 요소들이 복잡하게 연관되

어 있는 하드케이스에 해당한다. 특히 뇌사자의 
죽음의 시점을 심장사보다 앞당겨 판정하여 장기

를 적출할 수 있도록 하는 행위 자체만 놓고 생각

해 본다면, 마치 사람의 신체를 기계 부품처럼 여
기고 있는 것은 아닌가하는 의구심 혹은 두려움

3)	여기서 논의되는 장기이식 및 기증의 범위는 동종이식, 즉 기증자의 장기를 타인에게 이식하는 경우로 한정한다. 장기의 출처에 
의해 자가이식, 이종이식, 동종이식으로 구분할 수 있으며, 이 외에도 오늘날은 부분적으로 인공이식도 가능하다. 각 유형에 따라 
문제되는 법적, 윤리적, 의료 기술적 쟁점들이 상이하게 나타나므로, 여기서는 동종이식의 범위 내에서 특히 기증자의 관점에서 
본 기증을 위한 의사결정의 문제로 제한하여 논의한다. 장기이식의 유형에 대한 자세한 설명은 참고문헌 2번(p. 82-83) 참조.
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을 완전히 떨쳐낼 수 없다. 그럼에도 불구하고 장
기이식을 기다리는 수많은 환자들의 절박한 심정

을 생각하면, 이식 가능한 장기를 적출할 수 있는 
뇌사자는 잠재적 기증자로서 매우 중요하다. 아
마도 장기기증 및 이식에 결부된 여러 윤리적 문
제들에도 불구하고 장기이식술의 필요성에 동감

하기 때문에, 대부분의 국가들은 장기기증 및 이
식 가능성을 정밀하게 조사하고 장기 이식절차를 
투명하게 하는 등의 규제를 통해 기증자의 자발

적 의사를 보호하고 잠재적 기증자를 늘리기 위
한 정책을 펼치고 있다[1].4) 

사후기증, 뇌사기증과 달리 생체기증은 살아있

는 기증자가 장기를 기증하는 경우이기 때문에 
죽음의 판정 문제를 벗어날 수 있다. 그러나 근본

적으로 생체기증은 건강한 신체에서 인위적인 수
술을 통해 장기의 일부를 적출하기 때문에, 기증

자는 수술 이후 발생할 수 있는 건강상의 위험을 
감수해야 하며, 장기검사 및 회복 기간 동안 여러 
경제적, 의료적 비용까지 부담하게 된다[1]. 따라

서 생체기증의 범위 역시 기증자의 건강을 훼손

하지 않는 범위 내로 제한되는데 우리나라의 경
우 생체기증이 가능한 장기는 신장, 간장, 췌장, 
췌도, 소장, 골수로 제한된다. 또한 생체기증이 살
아있는 기증자에 의해 이루어진다는 측면에서, 
뇌사기증 및 사후기증과 달리 이식대상자를 선정

하는 데에서 지정기증을 통한 자율적 결정이 가
능하다. 그러나 이 경우에도 대상자 선정에 어느 
정도의 규제가 이루어지는데, 타인에 대한 기증

의 경우 장기매매가 아님을 증명할 수 있는 서류

를 국립장기이식관리센터(KONOS)에 제출하여 
심사를 받도록 하고 있다.5) 반면에 가족에 대한 
생체기증의 경우 이러한 절차가 면제되고 있다. 

즉 가족에게 자신의 장기를 기증하고자 하는 살
아있는 사람의 경우에는 뇌사기증이나 사후기증

과 같이 국립장기이식관리기관장의 승인을 받을 
필요 없이 절차를 간소화한 것이다. 이러한 제도

적 차이는 결국 한국에서는 가족 간 생체 장기이

식을 하는 경우 제도적으로 특별한 지위를 부여

한다고 볼 수 있다. 궁극적으로 기증자의 건강에 
위험이 되는 생체기증은 지양되는 것이 바람직하

다. 그러나 장기 수급률이 상당히 저조한 상황에

서 생체기증에 상당부분 의존하고 있는 한국사회

는 생체기증자의 기증의사를 만류하는 데 그렇

게 적극적이기 어려운 실정이다. 더 정확히 표현

하자면, 장기기증 희망자의 수가 적기도 하거니

와 장기기증 희망자에 비해 실제 장기가 기증되

어 이식으로까지 이어지는 비율 또한 낮아서, 장
기가 필요한 환자들은 결국 가족에게 의지할 수
밖에 없는 실정이라고 말할 수 있다[3].

지금까지 살펴본 세 가지 유형의 장기기증과 
관련하여 기증자의 의사결정 방식은 <Table 1>
과 같이 분류해서 정리할 수 있다. 

<Table 1>에서 확인할 수 있듯이 장기기증을 
위한 의사결정 방식은 우선 ‘국가에 위탁하는 경
우’와 ‘기증자의 의사에 의해 지정하는 방식’으로 
구분할 수 있다. 국가에 위탁하는 경우는 기증자

가 이식대상자 및 기증 장기 선정의 의사결정을 
국가에 위임하는 것이다. 이러한 조치는 불법적

인 장기매매를 근절하고 장기의 공정한 배분과 
효율적인 이식자 선정을 위한 것으로 볼 수 있다. 
모든 유형의 장기기증은 자발적인 기증자의 사전

동의에 근거하는 것을 원칙으로 한다. 그러나 장
기기증자가 사전동의를 통해 기증의사를 밝히더

라도, 결정적으로는 가족 내지 유족의 동의가 요

4)	장기이식 제도에 대한 비교법적 분석은 참고문헌 1번(pp. 238-241)에 소개하고 있는데, 주로 미국의 네트워크형 공적 관리와 영국
의 중앙 집중형 공적 관리 모델에 대한 비교 분석을 통해 한국의 현실에는 국가 집중관리형이 더 적합할 것으로 제언하고 있다. 

5)	이 경우 장기매매가 아닌 순수성을 증명하는 객관적이고 타당한 서류를 KONOS에 제출하도록 하는데, 관계 확인에 대한 구체적 
심사를 거쳐 승인을 받도록 하고 있다.
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구된다. 이렇게 기증자의 명확한 의사표시에도 
불구하고 가족의 반대가 있다면 결국 기증을 희
망하는 기증자의 의사는 실제 이식으로까지 연결

되지 못한다. 
장기기증자의 관점에서 장기기증 의사결정 방

식을 살펴보면, 장기이식법상 기증결정은 기증자

의 자발적 의사에 따르는 것을 규정하고 있지만 
실제로 장기기증에 대한 최종적인 권한은 대체로 
가족의 동의에 달려있는 것으로 보인다. 이러한 
의사결정 관행은 기증자가 사전동의를 통해 기증

의사를 밝혀두었더라도 결국 본인의 의사를 실현

할 수 없는 구조를 가지며, 우리 장기이식법상 규
제 역시 이러한 모순적 측면을 가진다. 즉 기증자

의 자발적 의사에 기초한 기증 원칙을 가지고 있
으면서 실질적으로 기증자의 자율적 기증의사가 
보장될 수 있는 길이 제도적으로 봉쇄되어 있다

고 볼 수 있다. 
의사결정 관행을 기증자의 관점에서, 이식 장

기의 종류나 이식대상자를 국가에 위탁하는 것을 
살펴보면 또 다른 문제점이 제기된다. 앞서 언급

하였듯이 이식 장기의 종류나 이식대상자를 국가

에 위탁하는 것은 장기의 공정한 분배를 위한 목
적을 가진다고 하더라도, 기증자가 기증을 희망

하는 장기의 범위를 지정할 수 있는 방법이 전혀 
마련되어 있지 않은 것은 의문이다. 국가기관이 
관리 감독하는 기증 장기의 구득 및 관리 절차에 
대해 신뢰할 수 있는가의 문제를 떠나, 구득한 장
기를 어떻게 처리할 것인가에 대한 선택이 일괄

적으로 국가에 의해 내려져야 하는지 의문이 든
다. 결국 장기구득이나 관리에 대하여 기증자가 
세부적인 의사를 밝히면 이를 반영할 수 있는 섬
세한 방법들도 필요하다. 기증자의 의사를 최대

한 반영하고자 하는 태도는 한 인간을 인격적으

로 대우하는 것이 무엇인가에 대한 사회의 문화

적, 의식적 수준을 반영하는 것이며, 기증자의 기
증 의사를 귀중하게 여기고 존중하는 방식을 고
려하는 데 있어서 결코 소홀히 할 수 없는 부분이

기 때문이다.

2. 한국의 장기기증 의사결정 관행

이하에서는 앞서 간단하게 언급하였던 각 기증

방식과 관련한 한국의 의사결정 관행을 두 가지 
관점에서 분석해 본다. 그리고 이러한 특성들에

서 드러나는 가족 중심적 의사결정 방식의 ‘폐쇄

성’을 지적하고자 한다. 

<Table 1> 한국의 장기기증과 관련한 의사결정의 근거와 주체 분류 

기증유형
이식대상자  

선정주체

기증장기 및  

이식대상자 선정

동의 근거/ 

관련 규정

최종적 결정  

주체(근거)

① 뇌사기증 국가(법이 정한 순위) 무지정 
기증자 사전동의/ 

장기이식법 제22조
가족의사

② 사후기증 국가(법이 정한 순위) 무지정
기증자 사전동의/ 

장기이식법 제22조
가족의사

③ 생체기증

국가(법이 정한 순위) 무지정
기증자 동의/ 

장기이식법 제22조

본인의사

(구체적 결정은 국가 위임) 

기증자 의사
기증장기/이식대상자 

지정 가능

기증자 동의/

특별한 규정 없음

본인의사가 원칙이나  

주로 가족과의 협의
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1) ‘기증자의 의사’보다는 ‘가족의 의사’가  

중시되는 의사결정 방식

우선 <Table 1>에서 동의 근거가 기증자의 의
사에 기반 하더라도 가족의 의사와 불일치할 경
우 기증의 의사결정은 결국 기증자의 의사보다 
가족의 의사에 따르게 될 수밖에 없다. 

한국의 뇌사/사후 장기기증 희망자 및 실제 장
기이식현황(2005~2015)6)을 분석해보면 장기기

증 희망자와 실제 장기이식 건수는 상당히 차이

를 보인다. 기증자가 장기기증을 희망하더라도 
실제 장기이식으로까지 연결되지 못하는 이유에

는 여러 요인들이 있다. 이를 분석하는 연구에서

는 다음의 요인들이 지적된다[3]. 먼저 의학적 측
면에서, 일반 재화나 서비스의 수요와 공급을 단
순히 대입하는 것과 달리 근본적으로 사람의 장
기는 기증자와 이식대상자 사이의 조직적합성과 
같은 우연 또는 운의 요소에 의존하게 된다. 물론 
1980년대 후반 이식거부반응을 해결하는 사이크

로포린 A가 개발된 이후 장기이식술의 면역거부

반응이 상당부분 개선되었다하더라도[5], 여전

히 장기이식술은 의학적 이식가능성으로부터 완
전히 자유롭지 못하다. 이 외에도 의학기술이 발

달하면서 사람의 기대수명이 늘고 질병이나 사고

로부터 치료가능성 역시 높아지면서, 이식 가능

한 장기 공급률이 더 떨어진다는 분석도 있다. 제
도적 측면에서 장기를 적출하고 처리하는 일련의 
관리체계상의 비효율성이나 제도적 문제점 등도 
원인이 된다. 아울러 장기기증을 저해하는 장기

이식술에 따르는 경제적 비용 부담 역시 중요한 
원인이다. 장기기증과 실제 이식간의 차이를 가
져오는 다양한 요인들은 장기기증을 희망하는 기
증자의 의사결정과정에 상당한 영향을 미친다. 

그러나 필자는 이러한 여러 요인들 중에서 의
사결정 방식과 관련하여, 본인의 의사와 가족 또
는 유족의 의사가 불일치하는 경우 우리 관행 및 
제도는 결국 유가족의 의사를 우선하도록 설계되

어 있다는 점을 지적하고자 한다. 사실 한국 사회

는 서구의 개인주의 사회와 비교하면 중요한 의
사결정에 있어 가족 가치를 매우 중요하게 여기

고 있으며, 실제로 가족들이 중요한 결정의 주체

로 나서는 것이 굉장히 일반화되어 있다. 장기기

증의 의사결정에 있어서도 이러한 가족 중심의 
의사결정은 기증자의 자율적 의사를 실현하는 데 
일종의 문화적 장애물이 될 수 있다[3]. 더욱이 
유가족의 동의를 받는 절차가 법상 매우 까다롭

6)	 장기기증 희망자 및 실제 장기이식 현황(2005~2015)

연도 기증희망자(단위: 명)
실제장기이식(단위: 건)

뇌사 사후 소계

2005 76,839 91 133 224
2006 90,382 141 129 270
2007 79,118 148 122 270
2008 74,067 256 98 354
2009 183,427 261 193 454
2010 122,824 268 128 396
2011 93,716 368 131 499
2012 86,131 409 99 508
2013 154,802 416 82 498
2014 108,899 446 75 521
2015 88,545 501 63 564

Available from: http://www.konos.go.kr/konosis/commom/bizlogic.jsp. 2015년 장기등이식 통계연보 참조[cited 2017 May 15].
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게 되어 있어 상당히 불편함을 초래하고 있다.7) 
이러한 방식은 오히려 장기기증을 방해하는 역효

과를 야기할 수 있다. 이 외에도 <Table 1>의 이
식대상자의 선정에서 국가에 위탁되어 이식대상

자를 선정하는 경우에도 기증자의 가족을 우선시

하는 경향을 보인다.8)

결론적으로 기증자의 관점에서 본 한국의 장기

기증 결정 관행은 가족의 의사에 좌우되는 편이

며 따라서 기증자의 자율적 의사를 실질적으로 
반영하고 있다고 보기 어렵다. 

2) ‘생체기증’에 과도하게 의존하는 장기기증 관행

한국의 장기기증 및 이식과 관련하여 앞서 제기

한 문제는 사실 또 다른 중요한 쟁점과 연결된다. 
즉 한국의 장기기증 현황에서 독특한 점은 생체이

식비율이 상당히 높게 나타난다는 점이다. 한국의 

장기기증 유형별 현황9)을 보면<Table 2>, 장기기

증 유형별로 분류해볼 때 생체기증에 의한 이식

이 압도적으로 높게 나타나고 있다. 
한 연구에서는 한국의 생체기증은 타인이 아닌 

가족을 대상으로 하는 장기기증을 의미하며, 이
렇게 가족 간 생체기증 비율이 높은 원인을 장기

가 필요한 환자들이 가족에게 의지할 수밖에 없
는 현실에서 찾고 있다[3]. 물론 외국의 경우에도 
생체기증이 이루어지고 있지만, 특히 미국이나 
유럽과 비교할 때 그 이식 비율은 상당히 차이가 
있다. 한국의 생체 이식 현황을 미국, 유럽과 비교

하여 소개하고 있는 한 연구에서는 생체 기증 비
율이 미국의 경우 41.9%, 유럽은 17%로 나타나

며, 특히 유럽은 생체이식 비중이 상당히 낮게 나
타나는 편임을 비교ㆍ지적하고 있다[6]. 

생체기증은 기증자에게는 심각한 건강상의 위
험과 부작용이 예상된다. 또한 기증과정상 높은 

7)	가령 뇌사기증의 경우, 유가족은 가족관계를 입증하는 자료와 기증에 대한 서면동의서를 제출하도록 되어 있는데, 이러한 까다로
운 행정절차는 장기기증에 대한 거부감을 넘어 불편함을 초래할 수도 있다.

8)	장기이식법 제14조 및 시행규칙 제6조에 따라 KONOS의 장기이식대기자로 등록된 경우 해당가족은 제1순위 이식대기자로 지정된다.
9)	Available from: http://www.konos.go.kr/konosis/commom/bizlogic.jsp. 2015년 장기등이식 통계연보 참조[cited 2017 May 15].

<Table 2> 한국의 장기기증 유형별 현황9)

연도 생체이식비율(%)
장기기증 유형별(단위: 건)

사후 뇌사 생체

2005 83.3 133 91 1,121

2006 82.0 129 141 1,232

2007 82.5 122 148 1,269

2008 79.6 98 256 1,384

2009 77.1 193 261 1,532

2010 80.4 128 268 1,621

2011 78.8 131 368 1,858

2012 79.3 99 409 1,943

2013 78.7 82 416 1,838

2014 78.1 75 446 1,858

2015 77.4 63 501 1,929
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의료비에 대한 비용도 개인이 감수하게 된다. 그
렇다면 장기이식의 공급은 생체기증에 의존하기 
보다는 뇌사기증이나 사후기증을 통해 확보하는 
것이 바람직한 방향일 것이다. 이런 관점에서 장
기이식 제도 및 정책은 저조한 장기 수급률을 가
족 내에서 자체적으로 해결하는 관행을 묵인할 
것이 아니라, 생체기증에 대한 과도한 의존에서 
벗어나 뇌사기증 및 사후기증을 통한 장기 수급

률을 높이기 위한 구체적 방안을 마련할 필요가 
있다. 

3) ‘가족 중심형 결정모델’의 폐쇄성

궁극적으로 장기기증과 관련한 의사결정은 오
직 기증자 본인만의 문제라고 보기 어렵다. 왜냐

하면 가족은 그들의 사랑하는 가족 구성원과의 
사별을 받아들이는 가운데 포함되는 장례 절차를 
함께하게 된다. 가족의 죽음을 맞이하는 과정에

서 사자의 장기적출에 대해 느끼는 감수성은 개
인마다 또 다양한 문화에 따라 상이하다. 이와 같
은 맥락에서 한국의 장기기증과 관련한 가족 중
심적 의사결정 관행은 매우 한국적인 독특함을 
반영하는 것이며 한국인의 생사관과 장례문화, 
가족관을 배경으로 이해한 후에야 비로소 이해할 
수 있다는 지적이 제기된다[4].10)

필자는 장기기증의 의사결정과 관련한 한국적 
독특함과 그 문제는 장기기증의 의사결정 방식이 
가족을 중심으로 내려지는 것에 있다기보다는 그 
결정이 가족의 울타리 내로 제한되어 있다는 점
에 있음을 명확히 하고자 한다. 이를 가족 중심 결
정의 ‘폐쇄성’이라고 정리할 수 있는데, 이때 폐쇄

성에 대해 필자는 두 가지 차원에서 설명하고자 
한다. 

첫째, 의사결정 주체 및 방식에서의 소통의 부
재를 의미한다. 장기기증 결정은 매우 복합적인 
의료적 의사결정으로서 특히 생체기증의 경우 기
증자의 생존 및 삶의 질과 직결되는 부분이며, 뇌
사기증이나 사후기증의 경우에도 죽음에 대한 윤
리적 성찰을 요구한다. 이러한 중요한 결정에 대
하여 가족의 관심과 동의가 필요하다. 그러나 가
족이 중요한 의사결정과정에 함께 참여하는 것을 
인정하는 것과 실질적인 결정권을 가족에게 부여

하는 것은 전혀 다른 문제이다. 즉 장기기증의 의
사결정은 가족들 사이에서 장기기증에 대한 생각

을 함께 나누고 소통하는 과정을 통해 가족들 상
호간의 의견을 조율하는 절차를 마련하여야 한
다. 단순히 기증자의 사전동의가 유가족의 의사

가 불일치한 상황에서 최종적인 결정권을 어느 
한 쪽에 부여하는 것으로는 의사소통의 부재로 
인한 의사결정의 근본적 문제가 해결될 수 없다. 

둘째, 폐쇄성은 기증결정의 범위와 관련된다. 
필자는 장기기증을 결정하는 기증자의 숭고한 희
생정신과 사랑이 단지 가족의 범위 내에 한정되

는 것 역시 바람직하지 않다고 본다. 오늘날은 가
족이 없는 1인 가구도 급증하고 있으며, 전통적인 
가족 기반 문화가 사회 여러 곳에서 변화의 조짐

을 보이고 있다. 이러한 현실적 변화에 적응해야

할 필요성이 있기도 하지만, 더 근본적으로는 장
기기증의 의사결정은 가족이라는 울타리를 넘어 
한국 사회 전반에 생명존중 및 나눔 의식의 확산

으로 연결될 수 있는 길을 모색해야 할 것이다. 이
런 관점에서 장기기증과 관련한 의사결정 방식은 
개선될 필요가 있다. 

10)	참고문헌 4번(p. 246). 관련하여 뇌사판정 및 장기이식에 대한 거부감은 한국인들의 관념적 문화가 상당히 깊게 자리 잡고 있다
고 말할 수 있다.
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III. 기증자의 관점에서 본 장기이식제도

1. 한국의 장기이식법상 기증자 동의 

한국의 장기이식제도는 장기이식에 관여하는 
다양한 관계자들, 가령 기증자, 환자, 의료인, 공
무원 등 다양하기 때문에 여러 가지 관점에서 도
출할 수 있지만, 그 중에서도 가장 큰 희생을 담
당하고 있는 사람은 바로 기증자라고 볼 수 있다. 
기증자의 관점에서 한국의 장기이식법을 살펴보

면 다음과 같다. 동법 제2조 제1항에서는 “장기등

의 적출 및 이식은 인도적 정신에 따라 이루어져

야 한다.”고 하며, 제2항에서는 “장기등을 기증하

려는 사람이 자신의 장기등의 기증에 관하여 표
시한 의사는 존중되어야 한다.”고 규정하고 있다. 
이법에 의하면 장기등을 기증하려는 사람의 의사

가 자발적이어야 한다는 자율성 존중을 기본원칙

으로 명시하고 있다. 그러나 앞서 파악한 바와 같
이 우리나라의 장기이식법은 본인의 자율적 의사

를 존중하는 기본원칙에 입각한다기보다는 가족

의사에 근거한 의사결정 관행을 공고히 하는 것
으로 보인다. 

구체적으로 기증자의 의사표시 방법은 동법 제
12조 장기등의 기증에 관한 동의에서 규정하고 
있다. 이 조항은 크게 본인 동의와 가족 또는 유
족 동의의 방법으로 나누어 적시한다. 본인 동의

는 제1항 1호에서 “장기등기증자 혹은 장기등기

증희망자 본인이 서명한 문서에 의한 동의 또는 
민법의 유언에 관한 규정에 따른 유언의 방식으

로 한 동의에 따른다.”고 정하고 있으며, 가족 또
는 유족의 동의는 2호에서 “제4조 제6호 각 목에 
따른 가족 또는 유족의 순서11)에 따른 선순위자 1

명의 서면 동의”에 따를 것을 정하고 있다. “다만 
선순위자 1명이 미성년자이면 그 미성년자와 미
성년자가 아닌 다음 순서의 가족 또는 유족 1명
이 함께 동의해야 하며, 선순위자가 행방불명이

거나 그 밖에 대통령령으로 정하는 부득이한 사
유로 동의를 할 수 없으면 그 다음 순위자가 동의

할 수 있다”라고 예외 조항을 함께 두고 있다. 동 
조항 2호의 규정은 본인의 명백한 의사표시가 있
더라도 가족 또는 유족의 동의를 함께 받을 것을 
선언하는 것이며, 더욱이 제12조 2항에서는 본인

이 기증희망에 대한 의사표시를 하였더라도 가족 
또는 유족의 의사표시를 통해 기증을 거부할 수 
있는 조항을 두고 있다. 결국 본인의 의사와 가족 
또는 유족의 의사가 불일치할 경우 결국 가족 또
는 유족의 선택에 따르도록 하고 있다.12) 특히 개
정된 2010년 장기이식법 제12조 제1항 제2호에

서는 뇌사자 등의 장기 등의 기증에 관한 가족 또
는 유족의 동의를 기존 선순위자 2명의 서면동의

에서 선수위자 1명의 서면동의로 완화하였지만, 
한국의 가족은 여전히 장기이식의 행위에 있어서 
법구조적으로 특별한 지위를 가진다. 

생체기증의 경우에도 우리 법은 본인 동의뿐 
아니라 가족의 동의를 요건으로 하고 있다. 이는 
외국의 법에서도 가족의 거부가 중요하게 고려되

기는 하지만, 특히 미국과 유럽 등 서구 장기이식

법상 본인의 기증 의사가 명확히 확인될 경우 가
족의 동의절차가 불필요한 것과는 매우 대조적인 
현상이다.

한국의 장기이식법을 기증자의 관점에서 검토

할 경우, 기증자 본인의 의사를 존중한다는 것은 
명목상의 자율성 존중 원칙에 한정될 뿐 실제 장
기를 기증하고 적출하는 과정에서 최종 결정권은 

11)	가족 또는 유족의 순서는 제4조 제6항에 따라 배우자, 직계비속, 형제자매, 4촌 이내의 친족이다. 
12)	결과적으로 기증자 본인의 의사보다 가족 또는 유족의 의사를 따르는 관행은 장기등기증자 등의 등록(제14조), 장기등기증희망의 

등록(제15조), 장기등의 적출시 요건(제22조)에서도 동일하게 발견된다. 
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가족 또는 유족에 의해 이루어지고 있다고 분석

할 수 있다. 이러한 장기이식법의 이중적 태도는 
제3조 제1항 장기등기증자의 이웃사랑과 희생정

신이 언제나 존중되어야 함을 선언하는 장기이식

제도의 기본 정신에 부합한다고 보기 어렵다. 특
히 애초에 장기이식법이 장기매매의 금지를 선언

하고 불법적 매매를 근절하고 규제하는 데 초점

을 두고 있을 뿐, 장기기증 및 이식에 관한 의사결

정에 관한 규정은 본인의 자율적 의사를 존중한

다는 형식적 선언에 그치는 데 불과하고, 실질적

인 의사결정 관행은 가족 또는 유족의 의사결정에 
따르고 있는 것으로 비판적으로 해석된다. 

동법이 장기기증 및 의식관련 의사결정에 있어 
상호 모순적인 조항을 함께 규정하고 있는 까닭

은 법제의 정비에 있어서 가족 중심적인 한국적 
문화에 기반한 의사결정 관행에 대한 심도 깊은 
논의가 부족했던 탓도 있을 것이다. 특히 죽음의 
문제는 윤리적, 의료 기술적 문제들뿐만 아니라 
실제 사람들의 생활방식과 내재된 문화적 영향을 
받은 관행에 대한 연구가 뒷받침되어야 한다. 또
한 기증자의 관점에서 장기이식제도를 고찰하는 
것은 이러한 장기등 기증에 관한 동의에 있어서 
가족의 지위와 역할을 명확히 하는 것이 필요하

다. 따라서 가족 또는 유족의 동의에 있어서 그 근
거와 성격이 규명되어야 한다. 

2. 가족 동의의 근거와 성격

1) 유교 문화

장기이식의 문제는 근본적으로 윤리적, 사회적 
그리고 문화적 요소들이 연관되는 것으로서 명확

하고 일관된 하나의 답으로 수렴되기 어려운 특

성을 가진다. 비록 개인의 자율적 결정을 우선하

는 서구 국가의 경우에도 장기기증 및 이식에 대
한 접근에서 개인의 결정만을 앞세우지는 않는

다. 죽어가는 환자를 둔 가족들에게 망자의 임종

을 함께 슬퍼하고 애도하는 것은 당연한 일이며 
가족에게 보장되어야 할 권리와도 같다. 그러나 
각인이 자신의 운명을 결정하는 데 있어서 가족 
구성원들과의 협의와 소통을 전제한다는 것과 개
인의 의사에 반하더라도 가족의 의사에 따르도록 
하는 것은 엄연히 구분되어야 한다. 우리 법제도

는 이 부분에서 상당히 불분명한 태도를 취함으

로써 법률 해석상의 문제와 장기이식제도의 취지

와 향후 방향에 대해서도 혼란스러운 입장을 가
지는 것으로 보인다. 

몇몇 연구들은 이러한 한국적 관행을 유교 문
화에서 찾는다. 이러한 연구들의 분석을 요약해 
보면 다음과 같다. 이 연구들은 공통적으로 의사

결정에서 가족 동의의 문제는 결국 한국의 장기

기증이 활성화되지 않는 이유와 연결될 수 있으

며, 왜 가족의 의사가 우선시되는가에 대하여 한
국인들의 죽음에 대한 인식과 장례 문화와의 관
련성을 지적한다. 특히 유교문화권에서는 시신을 
훼손하지 않고 보존하고자 하는 의식이 매우 강
하게 나타난다[4].13) 이러한 신체훼손에 대한 거
부감은 유교적 덕목인 효(孝)와도 연관되는데, 더
욱이 유가에서는 자신의 신체를 독립적이거나 단
독적으로 간주하지 않고, 부모님이 주신 몸이므

로 귀하게 여겨야하며 감히 훼손하지 않는 것이 
효행의 시작임을 강조하고 있다. 한국적 문화에

서 이러한 효 관념은 사람들에게 의식적이든 무
의식적이든 상당부분 내재되어 있다. 이러한 신
체훼손에 대한 거부감은 오랜 매장문화의 전통

과 함께 비록 사체의 경우라도 조상의 신체훼손

13)	참고문헌 4번은 한국의 유교문화와 가족주의 관계를 중점적으로 분석하고 있다.
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에 대한 극도의 불쾌감을 넘어 사체 보존에 대한 
주술적 믿음으로까지 연결되곤 한다[7]. 물론 시
대의 변화에 따라 화장을 통한 장례문화가 증가

하고 있고, 조상에 대한 제사를 더 이상 지내지 않
는 가족도 상당히 늘고 있다. 더욱이 전통적 매장

문화나 사체훼손에 대한 거부감을 한국인 전체의 
고착된 문화적 유산으로만 볼 수는 없다. 그러나 
한국인들이 장기기증을 저어하는 많은 이유 중에 
이는 무시할 수 없는 원인이다.

2) 가족 중심주의

그런데 흥미롭게도 한국은 서양에 비해 뇌사자

의 장기기증은 매우 저조하지만 가족 간 생체 기
증률은 상당히 높게 나타난다. 신체훼손에 대한 
거부감에도 불구하고 기증자의 건강을 담보로 한 
생체 기증률이 높게 나타나는 것은 어떻게 해석

할 수 있는가? 
서구 개인주의적 사회와 달리 한국사회에서는 

인생에서 중요한 결정들마다 가족의 의사가 중요

하게 고려되고 반영된다[4].14) 더욱이 삶과 죽음

의 문제와 직접적으로 연결되는 장기이식의 문제

는 개인의 결정에 맡기기보다 가족 구성원들과의 
협의를 반드시 전제한다. 의사결정에 있어서 가
족의 중요성과 그 가치는 그 어느 나라보다도 높
게 나타난다. 물론 가족과의 협의는 매우 중요하

고 필수적이라는 것을 부인하는 것은 아니다. 문
제의 핵심은 우리사회에 존재하는 부정적인 가부

장적 문화의 폐습에서 기인한 가족 중심 의사결

정의 폐쇄성에 있다. 의사결정을 내리는 과정에

서 당사자 본인의 의견이 반영되기 어렵고 가족 
전체 특히 가문의 승계자의 의사결정에 순종적으

로 따르는 관행은 올바른 의사결정 방식으로 보
기 어렵다.

한국사회에서 가족주의라는 개념은 가족에 대
한 한국인의 태도와 이와 연관된 사회현상을 다루

는 분석적 개념이라기보다는 가족과 연관된 사회

이슈에 대한 일반적 인상을 정리한 기술적 개념에 
해당한다[8]. 따라서 가족주의는 가족주의적 ‘현
상’이라는 말이 더 정확하며, 이러한 가족주의적 
현상은 대부분의 중요한 의사결정과정에서 확인

된다. 이러한 현상은 개인의 권리에 기반한 근대

적 합리성의 발현을 방해한다는 부정적 평가15)에

서부터 가족에 대한 애착에 기반을 둔 호혜와 신
뢰라는 긍정적 평가까지 다양하게 나타난다.

한 연구에서는 기존의 가족주의 개념의 층위를 
구분하며, 가족에 대한 애착이나 가족을 지향하

는 문화 자체에 대한 비판이 아닌 가족 중심주의

를 비판하고 있다[8].16) 이때의 가족 중심주의는 
한국에서 발견되는 특이한 유형으로 가족 구성원 
사이의 결속력을 바탕으로 심리적 안정감을 긍정

적으로 평가하는 ‘가족 애착주의’나 단순히 생존

14)	참고문헌 4번(p. 250)에서는 자신의 삶에서 가장 중요한 것이 무엇이냐고 물은 설문조사에서 ‘가족’이라고 대답한 응답자가 
87.5%, 그 다음으로 경제적 풍요 5.1%, 종교 활동 2.8%의 순으로 나타난 통계를 소개한다. 

15)	근대주의적 관점에서 가족 중심주의를 비판하는 연구의 내용을 소개하면, 가족에 대한 지나친 집중으로 인해 공공영역과 사적영
역의 분화가 철저하게 이루어지지 못했으며 결과적으로 혈연, 지연, 학연 등의 폐쇄적 공동체의 존속이 사회의 중요한 의사결정
에 작동한다는 비판적 의견(김주일. 연고주의 극복을 위한 사이버 공동체의 윤리적 지향점. 시대와 철학 2008 ; 19(1) : 240)이나 
가족주의가 강한 곳에서는 공적인 기부나 자선의 전통이 형성되기 어렵고 가족을 넘어서 공동으로 주어진 문제를 해결하려는 의
식도 미약하다는 비판(정수복. 한국인의 문화적 문법. 서울 : 생각의 나무, 2007 : 123-124) 등이 제기된다. 여성주의적 관점에서
도 가족 중심주의를 비판하는 연구가 있다. 가족적 의무 그 자체에 대한 부정이기보다는 가족적 의무가 오직 가족 내의 한 성역
할에 과도하게 부담 지워져 있는 성차별적 구조에 대한 반발이며, 가족주의가 이러한 불평등한 구조에 기초하면서도 그 사실을 
은폐하고 있음을 지적한다. 이러한 비판은 가족으로부터 미분화된 개인과 가족 집단의 우위성을 중시한다는 점에서 개인주의와 
상충되며, 개인이 아닌 가족을 단위로 하는 개인주의로 이해될 경우 한국의 가족주의는 이기적 측면이 극대화된 결과로 이해된
다(이영자. 한국 사회의 가족주의와 페미니즘. 현상과 인식 1999 ; 23(3) : 112).

16)	참고문헌 8번(p. 378)의 가족주의 개념 층위를 구분한 표를 참조함.
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이나 생활의 기본 단위로서의 가족의 기본적 기
능을 강조하는 ‘가족 지향주의’와 구별하여, 가족

적 관계를 다른 관계에도 확대 적용하고 삶의 방
식과 가치관의 규준으로 가족을 위치지우는 것으

로 규정한다. 이 연구는 한국사회에서도 가치영

역의 분화는 서구사회에서와 같이 유사하게 진행

되었지만, 가족에 근거한 관계와 운영원리는 다
른 사회영역에서도 영향력을 미치는 방향으로 확
대되었다고 지적하고 있다. 현재 한국사회에서 
사회문제로 간주되는 가족 중심주의는 가족영역

을 넘어 사회일반에 가족적 관계와 운영원리가 
확산, 적용되는 현상으로 파악한다[8]. 이러한 현
상은 결과적으로 가족 관련 행위에 대한 사회적 
규준을 통한 제한이 불가능하고, 가족 그 자체가 
절대시되거나 가족 관련 행위는 제한 없이 극대

화될 수 있다는 점에서 폐쇄성을 지닌다. 필자 역
시 가족 중심주의에 대한 이러한 비판적 시각에 
동의하며, 장기기증과 관련한 동의에 있어서 가
족에게 부과된 거부권은 의사결정에 대한 소통적 
대화 가능성을 단절시키는 결과를 초래한다고 본
다. 

3. 소결: 대안적 의사결정모델의 필요성

장기기증의 의사결정 문제는 본인의 동의냐 가
족의 동의냐 중 어느 하나를 우선하는가의 문제

로 단순화하여 단편적으로 결론내리기 어렵다. 
그러나 미래 지향적 관점에서 장기이식제도는 궁
극적으로 기증자의 자발적인 의사결정과정을 지
원하고 기증자의 숭고한 희생정신이 가족이라는 
울타리를 넘어 사회 전반으로 확대될 수 있도록 
하는 방향으로 그 정책 노선을 확고히 할 필요가 
있다. 이를 위한 선결 과제로는 우선 장기이식 및 
기증과 관련한 협력적 의사결정 모델을 체계적이

고 구체적으로 마련하는 것이다. 우선 의사결정 

과정에 관여하는 다양한 요소들을 포괄적으로 고
려하고, 이러한 각 요소들의 긍정적인 측면과 부
정적인 측면을 분석하여야 한다. 특히 이 과정에

서 적절한 공적 관여가 가능해야 한다. 즉 새로운 
의사결정 모델은 장기기증 및 이식과 관련한 어
려운 의사결정을 내리는 데 공동체와의 협력을 
기반으로 해야 한다.

만약 기증자의 관점에서 의사결정 모형을 개
발한다고 할 때, 이때 결정은 어떤 성격을 가지는

가? 장기기증을 희망하는 의사결정은 보통 의료

적 의사결정에서 요구되는 충분한 설명에 의한 
동의(informed consent)로 이해할 수 있는가? 장
기기증의 결정은 충분한 설명에 의한 동의보다는 
충분한 설명에 의한 선택(informed choice)이 대
중교육이나 장기기증을 위한 노력에 적합하다는 
의견이 있다[9,10]. 왜냐하면 이 결정은 타인의 
생존이나 삶의 질이 아니라 기증자 사체의 관리

와 더 연관되어 있기 때문이다. 물론 충분한 설명

에 의한 선택은 동의와 같은 원칙에 근거하고 있
다. 이는 한 개인의 가치, 믿음, 그리고 선호와 일
치하는 선택을 할 수 있는 충분한 지식을 지닌 그
만의 자율적 선택에 대한 존경으로 이해되어야 
한다. 물론 이 때에도 한 개인이 충분한 설명에 의
한 선택을 할 수 있는 요구 조건은 결정과 관련된 
정보를 이해하고 다양한 선택권에 대해 분별하며 
숙고할 수 있는 결정 능력과 누구에게나 열려있

는 적절한 정보를 통한 선택권의 이해, 자유롭게 
결정하는 자유의사, 그리고 자신의 선택을 타인

에게 말로 전달할 수 있는 능력을 전제한다[11]. 
그러나 이와 아울러 의사결정에 미치는 다양한 
요인들도 함께 고려되어야 한다. 충분한 설명에 
의한 동의냐 선택이냐의 문제는 결국 이러한 의
사결정에 관한 법적 규제에 대해 어떠한 입장에 
서는가를 보여준다. 

필자는 장기기증과 관련한 법적 규제의 범위는 
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불법적인 장기 매매의 금지와 장기의 공정한 분
배의 문제에 한정되어야 한다고 생각한다. 반면

에 기증자의 관점에서 자율적인 의사결정을 보
장하기 위한 기본원칙을 세우는 것은 중요하지

만 기증자의 동의나 가족의 동의권과 같은 절차

에 대한 법적 규제는 맞지 않다고 생각한다. 한 연
구에서는 사람들의 장래 생각은 예측하기 어렵고 
사람들의 선호도 역시 시간에 따라 변할 수 있기 
때문에, 장기기증의 결정은 기증 여부에 대한 선
택 문제라기보다는 일종의 의사결정 ‘과정’이어

야 하며, 결정을 바꾸는 데 있어 쉽게 접근해 변경

할 수 있는 것이 중요하다고 주장한다[10]. 필자 
역시 장기기증의 결정방식을 법적 절차로 엄격하

게 규율하기보다는 유연한 대응책을 마련하는 것
이 필요하다고 본다. 반면에 장기를 구득하고 분
배하는 과정을 신뢰할 수 있도록 장기이식 시스

템을 갖추기 위한 노력은 적극적으로 마련되어야 
한다. 이러한 방향이 결국 기증자에게 타인을 위
해 배려하고 사랑을 베푸는 사회적 실천의 기회

가 될 수 있기 때문이다.

IV. 기증자의 관점에서 장기기증 
의사결정의 개선 방향

1. 기증자의 자율적 의사 존중 원칙

장기이식법 제2조가 규정하고 있는 기증자의 
자발적 의사를 존중한다는 기본원칙이 명목상의 
원칙에 그치지 않기 위해서는 다음의 사항들이 
철저하게 고려되어야 한다. 

첫째, 기증자는 기증과 관련하여 충분한 설명

을 들을 권리를 가진다. 사후기증이나 뇌사기증

의 경우에는 사망 이후 장기가 적출되기 때문에, 
장기를 적출하는 과정과 그 이후 사체의 처리 방
법 등에 대한 정확하고 신뢰할 수 있는 설명을 들
을 권리가 있다. 둘째, 생체이식의 경우 장기적출

로 인해 기증자에게 미칠 수 있는 건강상의 위험

성 및 장기 적출 및 회복과정에서 소요되는 경제

적 비용부담, 장기적출로 인하여 건강상 불이익

을 당하지 않을 권리의 보장 등에 대해 충분한 고
지와 이해가 선행되어야 한다. 셋째, 정보의 비공

개 역시 기증자의 권리를 위해 매우 중요하게 확
보되어야 할 고려사항이다[12].

2. 기증자 가족에 대한 예우 강화

현재의 기증 시스템의 가장 큰 문제는 가족들

이 큰 슬픔과 감정적 스트레스에 빠져 있을 때 기
증에 대한 결정을 해야 한다는 점이다. 현재의 시
스템하에서 “우리는 가장 부적절한 시간에 결코 
물어보지 말아야 할 질문을 엉뚱한 사람에게 질
문하고 있다”는 지적은 매우 적절하다[13]. 기증

과 관련한 의사결정은 오직 기증자 본인만의 문
제는 아니다. 가족들은 그들의 가족과 사별하며 
슬퍼할 기회가 충분히 제공되어야 한다. 문제는 
이러한 애도기간에 장기기증이라는 의사결정을 
새롭게 내려야 하는 것은 이미 상당한 심리적 고
통을 겪는 가족들에게 부담스럽고 괴로운 경험이 
될 것이다. 이런 관점에서 장기기증의 의사결정

은 죽음이 개시되기 직전이나 죽음 이후에 이루

어지는 것이 아니라 사전에 충분히 생각하고 가
족과도 의논해 보는 시간을 가지는 것이 필요하

다[14].17) 무엇보다도 기증자가 장기기증의 의사

가 있다는 것을 가족들이 사전에 함께 알고 있는 

17)	참고문헌 14번에서는 장기기증 의사결정에서 가족의 중요성을 강조하고 있다. 가족이 뇌사자의 장기기증 의사를 사망 전에 아는 
것은 중요한데, 대체로 임종 시 대리 결정자가 가족인 경우가 대부분이기 때문이며 따라서 임종간호 원칙이 가족중심이 되어야 
하는 점은 매우 중요하다. 참고문헌 9번에서는 임종간호의 기본 골자는 환자 자신 및 가족들에 대한 존중에 근거를 둔 공손한 
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것이 중요하며, 이를 위해서는 장기기증과 관련

하여 시민들에게 깊게 숙고하고 의논할 수 있는 
기회가 주어져야 할 것이다. 

장기기증과 관련한 의사결정이 사전에 잘 이루

어져 있다면, 더 중요하게 관심을 두어야 할 점은 
장기기증자의 가족들에게 장기기증을 통해 장기

기증자의 숭고한 희생정신이 새로운 생명을 살리

는 데 기여했음을 일깨우고 이에 대한 진심에서 
우러나는 예우를 갖추는 것이다. 이런 관점에서 
기증자 예우의 방식에 대해서도 사회적 고민이 
필요하다.

3. 협력적 의료결정 시스템 도입

1) 통합적 결정 모델 

새로운 의사결정 모델의 방향은 구체적이고도 
통합적으로 제시되어야 한다. 이를 위해선 의사

결정이 개인의 독립적 선택의 문제라기보다는 매
우 관계적 결정이라는 점을 중요하게 인지하는 
것으로부터 시작한다. 통합적 결정 모델은 환자/
가족 중심의 치료와 여러 다른 분야의 팀 밑 교육

기관의 통합을 강조한다. 현재의 장기기증 시스

템의 수요/공급 원칙으로 인해 만들어진 경제적 
논리에만 의존하다보니 의도되지 않은 결과를 초
래하였다. 이는 임종이 예상되는 환자와 가족들

이 장기기증을 죽음의 과정의 자연스러운 한 부
분으로 고려할 수 있는 기회를 박탈하고, 장기기

증의 권유 목표를 ‘기증 동의’만을 얻어내는 과정

으로 착각하게 만들었다는 점이다. 그 외에 전반

적으로 낮은 장기기증률에 영향을 미치는 요인

들은 사회의 변화되는 규범들, 종교적 신념, 나이, 
인종, 보험 보장 결여, 실업 그리고 보건 시스템에 
대한 불신들(가령 장기기증자로 인식되면 적극

적 치료를 받지 못할까하는 의구심 등) 때문인 것
으로 전문가들은 판단하고 있다. 통합된 방식은 
장기기증 과정의 성공 여부를 결정하는 기준으

로, 적절한 기증자가 선별되었는지의 여부, 기증

자의 가족에게 기증 외에 다른 옵션이 제공되었

는지의 여부(고인의 기증에 대한 생전 의사가 알
려지지 않은 경우), 양질의 임종간호가 제공되었

는지 여부까지 포괄적으로 포함한다. 또한 환자

의 임종과정에 대한 이해 및 소통의 수준, 감정적

인 지원, 고통 및 다른 증상에 대한 관리, 임종간

호의 마무리 및 장례서비스 제공여부, 장례서비

스와 거기에 필요한 재원을 제공하는지도 고려한

다[14,15].18) 

2) 의사소통적 절차

협력적 의료결정 시스템은 장기기증을 위한 충
분한 논의와 설득의 과정을 필수적으로 마련해

야 한다. 장기기증에 대한 거부감을 해소하고 기
증의 필요성에 대한 이해를 높이기 위해서는 소
통과 설득의 과정이 필요하다. 이 과정에서 기증

자의 동의가 있다고 유족들의 감정 문제를 소홀

하게 취급하지 않는 것 역시 중요하다. 이러한 협
력적 의료결정 시스템하에서는 가족의 의사가 잘 
반영될 수 있도록 하는 절차 역시 마련되어야 한
다. 우리나라 장기이식법에서는 가족의 의사가 

 	 커뮤니케이션과 결정과정(인격적 대우과정), 연민 어린 치료(공감적 치료)로 정리하고 있다. 이 모든 요소들은 장기기증 의사결정 
과정에서 필수적으로 고려되어야 한다. 

18)	참고문헌 15번(p. 146)에서는 최고품질의 임종간호 서비스가 보다 높은 장기기증률을 불러온다고 추정한다. 이 책에서는 지금까
지 국가는 기증후보자를 효과적으로 대변할 수 있는 건강관리 대행자를 지정하는 데에만 초점을 기울여왔고, 환자 개인 및 가족
을 위한 임종간호 결정과 관련하여 지원하는 프로그램을 개선하는 것에 소홀했던 점을 지적하고 있다. 필자 역시 이러한 의견에 
동의하는데, 왜냐하면 장기기증을 촉진하기 위해서는 필수적으로 필요한 양질의 의료에 대한 환신과 믿음이 선행되어야 비로소 
가능하기 때문이다. 
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결정권 행사를 통해 단편적으로 구현되고 있는

데, 이는 기증자의 의사와 배치되는 경우 불필요

한 혼선과 충돌을 일으킬 뿐이다. 굳이 공식적으

로 기증 의사를 문서화하는 과정이 없더라도, 장
기기증에 대해 토의를 가졌던 가족들은 좀 더 많
이 기증에 동의하는 경향을 보인다는 연구도 새
겨봄직하다[16,17]. 장기기증에 대하여 가족들과 
의논을 해보는 경험만으로도 예기치 못한 죽음 
이후 그 가족 구성원들이 장기기증에 동의하게끔 
하는 기반이 될 수 있다. 물론 일부 가족들에게 장
기기증은 말을 꺼내기에 불편한 주제가 될 수 있
으며 불필요하게 죽음에 대한 공포를 일으킬 수
도 있다. 죽음이 우리 삶의 일부라는 점을 인식한

다면, 그리고 장기이식과 관련한 미래 지향적인 
정책을 세우고자 한다면, 이러한 대화의 중요성

은 더욱 강조되어야 할 것이다. 
아울러 장기이식법상 기증자는 기증하고 싶은 

장기의 범위를 다양하게 적시할 수 있는 방법도 
개발되어야 할 것이다. 즉 환자와 가족들에게 장
기 및 세포 기증과 관련된 다양한 선택을 고려할 
수 있도록 기회를 주어야 한다. 임종간호의 다양

한 범위를 아우르는 맥락에서 다양한 시간대에 
장기기증에 대한 환자 자신의 견해를 끌어내고 
이를 문서화하는 과정 역시 필요하다. 

의료상담 전문가의 장기기증에 대한 상담수준

과 위로능력이 가족의 장기기증 결정 가능성을 
높여준다는 흥미로운 연구가 있다[18]. 임종을 
앞둔 잠재기증자들을 돌보는 과정까지 연결되는 
기술(특히 의사소통기술)은 기증관련 결정과 상
관없이 인간적이고도 연민 어린 치료 및 고통의 
완화, 존중과 위엄의 유지, 환자 혹은 환자 가족들

에 대한 ‘무한책임(nonabandonment)’ 등을 포함

하게 된다[19]. 그러기 위해서 팀의 구성원들에

게 충분한 자료를 제공할 수 있는 환경과 기반을 
조성해주고, 책임감을 갖도록 하는 것 또한 중요

하다. 의료상담 전문가를 대상으로 하는 교육과 
협력 모델에 관련된 국가적 차원의 노력은 계속

하여 지원, 확장되어야 할 것이다. 

4. 나가며

장기이식은 인간의 죽음의 문제와 밀접하게 연
관되어 있다. 죽음은 의학적으로는 임상적ㆍ과학

적 방법을 통한 하나의 진단을 의미하며, 철학적

으로는 올바른 행위와 연관된 도덕적 개념으로 
나타나며, 종교적으로는 아마도 영혼과 육체의 
분리로 이해되며, 법적으로는 제반 법적 효과 및 
관계의 변화로서 주로 살인 여부, 유언집행, 권리

변동 등의 전제 개념으로 받아들여져 왔다[5]. 이
렇듯 죽음은 다양한 맥락에 따라 상이한 의미와 
중요성을 가지는 복합적 개념으로 나타난다. 따
라서 중증 환자에 대한 치료가 완화치료 및 임종

간호의 목적이 아닌 환자를 사망으로부터 소생시

키는 것에만 집중하는 현재의 의료문화에서는 장
기기증 및 임종간호에 대한 효과적인 소통을 기
대하기 어렵다는 지적은 매우 중요하다[15].

또한 문화적으로 감수성 있는 방법으로 필요한 
정보를 자유롭고 억압적이지 않게 잠재 기증자들

에게 제공하는 기술의 개발이 절대적으로 요구된

다. 장기이식술의 성공이나 저조한 장기 공급률

이라는 통계치들 속에서 단순히 장기기증상 효율

성의 논리에 빠지지 않고, 적어도 이 모든 노력들

이 어떻게 인간의 삶과 죽음을 인격적으로 다룰 
수 있으며 그래야 하는가에 대한 물음에 해당한

다는 점을 놓쳐서는 안 될 것이다. 
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Abstract
This article examines the issue of decision-making for organ donation, a necessary precondition of or-

gan transplantation, from the perspective of the donor. As the organ donation rate in Korea is significantly 

lower than that of other countries, the causes for this phenomenon are reviewed. The decision-making in 

relation to organ donation and transplantation in Korea seems to be a closed family-centered decision type. 

The organ transplant system also consolidates this conventional family-centered decision-making model, 

contrary to the basic principles and intentions of the original organ transplantation law, which respects 

donor’s voluntary intentions. The organ transplant system in Korea should respect the donor’s will and 

ensure that the voluntary and noble sacrifices that donors make extend beyond the fence of the family to 

the society as a whole. This article argues that rather than strictly regulating the donor’s decision-making 

process, a cooperative decision-making system should be established, one that provides substantial sup-

port to the donor. Such a strategy should help to raise the voluntary donation rate by increasing levels of 

public trust in a healthy medical culture.
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