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Abstract
South Korea's life-sustaining treatment decision-making system, despite institutional expansion 
following legislative reform, continues to face friction in translating patient preferences into clinical 
reality. Three assumptions underlying the current system warrant reexamination. First, insights 
from the advance care planning outcomes debate, affective forecasting, and the disability paradox 
reveal that patient preferences are not stable, predefined objects, but rather an evolving process of 
formation, reformation, and translation. Second, within Korea's relational decision-making culture, 
family consensus operates not merely as an external constraint on autonomy but as a medium 
through which autonomy is shaped; critiques of family-unanimity provisions should therefore focus 
on the quality of dialogue rather than on the minimization of family involvement. Third, in cases 
of progressive cognitive decline such as dementia, the temporal authority of precedent autonomy 
reaches its limit, calling for approaches that accommodate patients’ fluctuating capacity. Advance 
directives should therefore be redesigned from static, one-time documents into iterative, relational 
dialogues anchored in clinical ethics committees and integrated community care.
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I. 서론

Kim et al.의 논문은 선호 형성–표현–이행의 연속체를 분석틀로 삼아, 환자의 선호가 임상 현

장에서 실제로 이행되기까지의 경로 전반에 구조적 마찰이 존재한다고 진단한다[1]. 의향서 등

록이 양적으로 증가하였음에도 연명의료 중단 결정 과정에서 환자 본인의 명시적 의사가 충분

히 반영되지 못하고 있으며, 이행 시점을 임종기로 한정하는 현행 법제로 인해 원치 않는 고강도 

https://orcid.org/0000-0003-4516-241X
https://crossmark.crossref.org/dialog/?domain=pdf&date_stamp=2026-6-30&doi=10.35301/ksme.2026.29.2.73
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시술이 임종 직전까지 지속되는 현상이 그 단적인 사례이다. 이 분석틀은 정책 진단으로서 분

명한 설득력을 갖지만, 동시에 선호가 사전에 안정적으로 형성될 수 있고 문서화를 통해 이행 

가능하다는 전제 위에서 작동한다. 한국에서는 아직 사전돌봄계획(advance care planning, 

ACP)에 대한 명료한 합의에 이르지 못했고 표준적 절차도 제시되어 있지 않다. 그렇기에 제

도 보완의 방향을 모색하는 이 시점에서, Kim et al.의 논문이 전제하는 선호의 인식론적 위

상 자체를 함께 검토할 필요가 있다[1].

이하에서는 다음 세 지점에서 보완 방향을 제안한다. 첫째, 의향서가 담고자 하는 ‘선호’가 

과연 사전에 안정적으로 형성·식별될 수 있는 대상인가라는 인식론적 질문이다. 둘째, 가족 

합의를 자기결정권의 제약 요인으로 설정하는 분석틀이 한국의 관계적 의사결정 문화를 충분

히 포착하는가의 문제이다. 셋째, 치매와 같이 능력이 점진적으로 상실되는 경우 사전 자율성

의 시간적 권위가 어디까지 유지될 수 있는가의 문제이다. 세 논점은 각기 독립된 문제가 아

니라, ‘선호란 무엇이며 어떻게 알 수 있는가’라는 하나의 인식론적 질문이 형성·관계·시간이

라는 세 축에서 전개된 것이다.

Ⅱ. 선호는 사전에 형성될 수 있는가

Kim et al.의 논문의 기축이 되는 가정(환자의 선호가 사전에 식별·표현되어 임상 현장에서 

이행될 수 있는 안정적 대상이라는)은 정책 분석의 출발점으로서 유용하며, 실제로 원 논문이 

의향서 작성률, 가족 합의 비율, 임종기 연명의료 노출 기간 등을 지표로 삼아 ‘선호 이행의 

마찰’을 정량화할 수 있었던 것도 이러한 전제 덕분이다[1]. 다만 ACP에 관한 지난 15년의 국

제 학계 논의는, 선호의 사전 안정성이라는 이 가정에 점차 비판적 거리를 두어 왔다.

Sudore & Fried는 2010년 ACP의 목적을 재개념화할 것을 제안했다[2]. ‘사전에 결정하

는 것’에서 ‘그 순간(in-the-moment)의 결정에 환자·대리인·의료진이 함께 참여할 수 있도

록 준비시키는 것’으로의 전환이다. 즉, ACP가 미래의 결정을 미리 내리는 것이 아니라, 결정

이 실제로 이루어지는 순간에 모두가 잘 대응할 수 있도록 준비하는 과정이라는 인식의 전환

이다.

이러한 전환 위에서 2021년을 전후하여 본격화된 ACP 논쟁도 주목할 만하다. Morrison 

et al.은 의향서 작성률을 중심 지표로 본다면, 30여 년의 ACP 연구가 임종기 의료의 질 개

선으로 일관되게 이어지지는 못했다고 진단했다[3]. 비슷한 시기 McMahan et al.은 ACP

의 성과를 의향서 작성 여부 같은 종래의 지표가 아니라 준비도, 자기효능감, 소통 만족도, 대

리인의 부담 감소(불안, 우울 등)를 포함하는 한층 넓은 틀로 재구성할 필요가 있다고 정리

했다[4]. 두 입장은 ACP를 어떻게 정의·측정할 것인가를 둘러싸고 갈리지만, AD(advance 

directives) 작성률 중심의 종래 평가 틀이 한계에 부딪혔다는 인식을 공유하며, 환자의 사전 

진술이 미래 자아의 결정을 예측하기보다는 결정의 재료를 제공하는 측면에 가깝다는 함의를 

함께 시사한다. 이러한 회의의 인식론적 근거로는 두 가지가 거론된다.

하나는 정서적 예측 오류(affective forecasting)로, 사람들이 미래의 질병이나 장애가 가

져올 고통을 실제보다 과대추정하고 적응 능력을 과소평가하는 경향이며[5], 다른 하나는 장

애 역설(disability paradox)로, 건강한 사람이 만성 투석·인공항문·휠체어 사용 등의 정서적 

영향을 과대추정하는 반면 실제 환자의 주관적 안녕감은 그보다 높게 보고된다는 발견이다

[6]. 두 발견을 함께 놓고 보면, 의향서에 기록된 ‘회복 가능성이 없는 상태에서 연명의료를 받
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지 않겠다’는 진술은 건강한 자아가 상상한 미래의 고통에 대한 반응이며, 그 상상이 체계적 

오차를 포함할 가능성이 존재한다.

Appendix 6의 ‘개인화된 사전연명의료의향서’ 제안은 이런 의미에서 주목할 만한 시도이

다. 시술별 선택, 임종 장소·돌봄 방식, 가치관, 의료결정 대리인 지정, 자유 서술 공간, 정기 

갱신 등의 도입은 의향서를 일회적 결정의 기록에서 지속적 대화의 출발점으로 이동시키려는 

방향성을 담고 있다. 그러나 서식의 세분화는 그 자체로 사전돌봄계획(ACP)과 동일시될 수 

없다. 항목이 아무리 정교하게 분화되더라도, 환자가 서식을 작성하는 순간에 선호가 이미 안

정적으로 형성되어 있다는 전제는 그대로 유지되기 때문이다. 앞서 살펴본 정서적 예측 오류

와 장애 역설은 바로 이 전제에 근본적인 의문을 제기한다. 따라서 서식의 보완이 실질적 효

과를 가지려면, 선호는 명시될 수 있다는 가정 자체를 더 유연하게 재구성하는 작업이 병행되

어야 한다. 즉 ACP는 의향서 서식의 확장으로 완성되는 것이 아니라, 질환의 궤적에 따라 환

자의 가치관을 반복적으로 탐색하고 갱신하는 구조화된 임상적 대화(선호 형성·재형성·번역

의 과정)으로 재정의될 때 비로소 그 취지를 실현할 수 있을 것이다.

이러한 전환의 구체적 모델은 해외 사례에서 찾을 수 있다. PREPARE for Your Care는 의

향서 작성 자체를 다섯 단계의 사전 준비 과정으로 재배열한다[7]. 의료대리인 선택, 삶에서 

중요한 것의 확인, 대리인에게 부여할 결정 유연성의 설정, 가족·의료진에게 의사 전달, 의료

진에게 질문하기가 그 단계다[7]. 이 다섯 단계는 이미 완성된 선호를 기록하는 절차가 아니

라, 구조화된 성찰과 대화를 통해 선호를 구성해 나가는 과정 자체이다. 특히 대리인에게 부

여할 결정 유연성을 설정하는 단계는 선호의 불완전성과 미래의 불확실성을 제도 설계 안에 

정면으로 수용한 장치이다.

한편 1990년대 위스콘신주 Gundersen Health System에서 시작된 Respecting Choices 

모델은 ACP를 생애주기에 따라 세 단계로 운영한다. 건강한 성인을 대상으로 기본 가치를 탐

색하는 first steps, 만성질환 진행 단계에서 구체적 치료 목표를 설정하는 next steps, 말기 

환자를 대상으로 임종기 의료 계획을 구체화하는 advanced steps가 그것이다[8]. 이 단계적 

구조는 선호가 질환의 진행에 따라 달라질 수 있다는 인식을 제도 설계에 직접 반영한 것으

로, 선호를 고정된 실체가 아니라 맥락에 따라 갱신되는 과정으로 다루는 접근의 실천적 구현

이라 할 수 있다. 특히 next steps 단계에서는 대리인과의 심층 대화를 통해 치료 목표를 세

분화함으로써, 선호의 구성이 개인의 성찰을 넘어 관계 속에서 이루어지도록 설계되어 있다. 

Ⅲ. 가족 합의는 이행의 제약인가, 형성의 매개인가

원 논문의 두 번째 핵심 진단은 가족 전원합의 조항이 자기결정권 실현의 제약으로 작동한

다는 것이다. 연명의료 중단 결정 가운데 환자 본인의 명시적 의사에 따른 비율이 여전히 절

반 수준에 머물러 있고 나머지 절반은 의사표현이 불가능한 상황에서 대체로 가족이 결정하

고 있다는 진단은 이 분석틀을 강력히 뒷받침한다.

다만 가족의 개입을 일률적으로 외적 제약으로 범주화하는 분석틀은 한국의 맥락에서 또 

다른 한계를 가질 수 있다. 관계적 자율성(relational autonomy) 논의는 이 위험을 가늠하는 

데 유용한 자원을 제공한다. Mackenzie & Stoljar 이래의 페미니즘 윤리학은 자율성을 진공 

속 개인의 속성이 아니라 관계망 속에서 형성·유지되는 능력으로 재정의해 왔다[9].

이 관점에서 자율성은 관계로부터 독립하여 존재하는 것이 아니라, 특정한 관계적 조건이 
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갖추어질 때 비로소 가능해지는 것이다. 자아는 타인과의 상호작용 속에서 자신의 가치를 확

인하고, 선호를 형성하며, 결정의 언어를 획득한다. 따라서 자율 대 가족의 이분법은 자율의 

형성 조건으로서의 관계망을 비가시화하는 오류를 범할 수 있다. 즉 관계적 자율성의 시각에

서 보면, 제도 설계의 과제는 가족을 의사결정에서 배제하는 것이 아니라, 가족 관계가 환자

의 자율적 선호 형성을 억압하지 않고 오히려 지지할 수 있는 구조적 조건을 만드는 것이다.

환자·가족·의사·일반인을 대상으로 한 한국 다기관 조사에서 ‘가족에게 부담이 되지 않기’

는 생애말기 선호와 유의미하게 연관된 가치로 확인되었다[10]. 이 가치는 단순한 외부 압력

으로 환원되지 않으며, 한국 사회에서 자아가 형성되는 관계적 결의 일부이며, 자율성 자체가 

가족이라는 관계 안에서 매개된다는 점을 시사한다. 따라서 한국에서 가족 합의는 일률적 제

약이라기보다 관계의 질에 따라 제약이 되기도, 매개가 되기도 하는 양가적 장치가 될 수 있다.

유사한 동아시아 문화권의 제도에서도 이러한 인식이 드러난다. 대만 ‘병인자주권리법

(Patient Right to Autonomy Act, PRAA)’은 사전결정(advance decision)을 작성하려면 

환자가 의료팀과 가족 1인 이상이 동석한 ACP 상담을 의무적으로 거치도록 규정한다[11]. 일

본 후생노동성의 ‘인생 최종 단계 의료·돌봄 결정 과정 가이드라인’ 역시 일회성 서식이 아닌 

본인·가족 등·의료케어팀의 반복적 대화를 핵심으로 삼는다.

이 비교가 시사하는 정책 방향은 비교적 분명하다. 가족 전원합의 조항에 대한 비판은 가족 

개입의 최소화가 아니라 가족 내, 그리고 가족–환자–의료진 사이의 대화의 질 제고로 정교화

될 필요가 있다. Kim et al.의 논문이 정책 제안의 일부로 의료결정 대리인(proxy) 제도 도입

을 거론한 것은 이 방향의 의미 있는 출발점이다. 다만 대리인 지정만으로는 충분하지 않다. 

대리인이 환자의 가치와 일관된 결정을 내릴 수 있도록 사전에 충분한 대화의 시간과 의료진

의 안내가 함께 마련되어야 한다.

이러한 대화의 구조를 임상 현장에서 제도적으로 뒷받침하기 위해서는 기존 기구의 기능 

재편이 함께 이루어져야 한다. 이 맥락에서 의료기관윤리위원회의 역할 재정의가 검토될 필

요가 있다. 국내 선행 논의에서도 이미 윤리위원회의 기능이 서식 적합성 검토자에서 임상윤

리서비스 제공자로 확장되어야 한다고 제안된 바 있다[12]. 

역할 재정의는 단계적으로 검토될 수 있다. 우선 기존 위원회 내에서 ACP 상담 역량을 갖

춘 인력을 확보하고, 이를 토대로 갈등 발생 이전 단계의 대화 지원 기능을 점진적으로 확장

해 나가는 방향이 현실적일 것이다. 중장기적으로는 위원회의 기능을 사후적 심의에서 선제

적 임상윤리 지원으로 전환하는 것을 목표로 삼을 수 있다. 다만 이는 명칭이나 규정의 변경

만으로 가능한 일이 아니며, 자문 역량을 갖춘 인력의 양성과 기관 간 연계 체계 등 여러 제도

적 조건이 함께 갖춰질 때 비로소 실효성을 가질 것이다.

Ⅳ. 점진적 능력 상실과 사전 자율성의 한계

지금까지의 논의는 환자가 결정 시점에 의사결정 능력을 비교적 분명하게 보유하거나, 능

력 상실이 임종기에 비교적 급격히 일어나는 사례를 암묵적 모델로 삼아 왔다. 그러나 능력이 

점진적으로 상실되는 사례, 특히 치매의 경우 이 전제는 충분히 작동하지 못한다. 과거 능력

을 보유하던 시점에 작성된 의향서가 능력이 일부 상실된 현재 자아에 대해 어디까지 권위를 

가질 수 있는가 — 이른바 사전 자율성(precedent autonomy)의 시간적 권위 문제가 이 지

점에서 제기된다. 2024년 말 이미 초고령사회에 진입한 한국에서 이러한 사례는 연명의료결
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정체계가 이미 직면한 영역이며, 사전 자율성 모델이 가장 큰 도전을 받는 자리이기도 하다.

Dworkin은 자율성의 핵심을 ‘자기 삶을 일관된 서사로 빚어내는 능력’으로 파악하

고, 능력 보유 시점의 비판적 이익(critical interests)이 능력 상실 이후의 경험적 이익

(experiential interests)보다 도덕적으로 우선한다고 주장했다. 이 입장은 사전 안락사 지시

나 사전 연명의료 거부가 시간을 가로질러 갖는 권위를 정당화하는 강력한 논변이다. 그러나 

Dresser는 이 논변에 대해 두 갈래의 비판을 제기했다[13]. 첫째, 인지가 손상되어 새로운 패

턴의 자아가 출현했다면, 이전 자아의 결정이 어떤 자격으로 현재 자아를 지배하는가. 둘째, 

현재 안락하게 살아가는 환자에게 과거 자아의 거부 의사를 강행하는 것은 과도한 개입이 될 

수 있다. 즉 이 비판은 사전 자율성의 시간적 권위가 어디까지 유효한가를 묻는 것이다.

Jaworska는 이 긴장을 해소할 중도를 제안했다[14]. 자율의 핵심이 복잡한 결정 능력이 아

니라 가치를 부여하는 능력(capacity to value)에 있다는 것이다. 알츠하이머 환자는 일관된 

미래 계획을 세우지 못할 수 있다. 그러나 자신이 무엇을 좋게 여기는지(타인을 돕는 일, 자신

의 역할에 대한 자부심, 소중한 관계 등)를 표현하는 능력은 상당 부분 보존된다. 따라서 자율

성 존중은 과거 자아의 비판적 이익에만 묶이지 않고, 현재의 가치 능력으로도 향해야 한다. 

Lindemann은 이를 정체성의 차원으로 확장한다[15]. 정체성은 본질적으로 관계적·서사적이

며, 가족과 돌봄 제공자가 환자의 정체성을 붙들어줌(holding)으로써 인격성이 유지된다. 인

지가 손상된 사람도 도덕적 행위자로서의 자리를 잃지 않는다는 것을 보여주는 작업이다.

이 지점에서 UN 장애인권리협약(United Nations Convention on the Rights of 

Persons with Disabilities, CRPD) 제12조가 표방하는 ‘지원 의사결정(supported 

decision-making)’ 접근이 중요해진다[16]. SDM(shared decision making)은 능력의 유

무를 이분법적으로 판정하기보다, 능력의 변동(dynamic capacity)을 전제로 의사결정을 지

원하는 관계적 구조를 제도화하는 접근이다. 환자가 의사결정의 주체로 남되, 의사소통 지원·

정보 전달·반복 확인 등 다양한 형태의 지원을 받는 모델이다.

이 접근은 한국의 현행 제도에 두 가지 구체적 개입 지점을 시사한다. 첫째, 의향서 작성과 

정기 갱신 시점에 환자의 인지 능력 변동을 평가하고 그에 맞춘 의사결정 지원을 결합하는 절

차다. 단순히 작성 여부를 확인하는 행위에서, 환자의 현재 가치 능력을 함께 확인하고 갱신

하는 대화로 이동하는 작업이다. 둘째, 능력 상실 이후에도 환자가 지속적으로 표현하는 가치 

지향적 반응(특정 활동에 대한 일관된 선호, 자신의 역할에 대한 자부심, 소중한 관계에 대한 

반응 등 단순한 쾌불쾌의 반응을 넘어서는 표현)을 의사결정 자료로 함께 고려하는 일이다. 

다만 중증 인지 저하가 상당히 진행된 단계에서는 이러한 가치 지향적 반응 자체가 표출되

지 않거나, 표출되더라도 그 의미의 해석이 지나치게 불확실해지는 경우가 불가피하게 발생

한다. 이 공백을 현재의 반응만으로 메우는 데에는 임상적·윤리적 한계가 따른다. 이 지점에

서 실질적 대리인의 역할이 전면으로 부상한다. 여기서의 대리인은 단순한 법정 대리인에 그

치지 않으며, 환자의 평소 가치관과 생애 맥락을 깊이 이해하는 주체로서 환자가 남긴 발언, 

행동 방식, 소중하게 여기던 관계 등의 서사적 흔적 등을 종합하여 환자의 선호를 맥락적으로 

재구성하고 대변할 수 있어야 한다. 즉 대리인의 기능은 의사의 단순한 전달자가 아니라 환자

의 가치를 임상 언어로 번역하는 해석자로 확장될 필요가 있다.

추가적으로, 검토 사항으로 제시된 ‘의향서 작성자에 대한 건강검진 항목 확대 또는 건강보

험료 인하 인센티브’에는 신중한 우려를 표하지 않을 수 없다. ACP의 비용 효과를 다룬 한 체

계적 문헌고찰은 ACP가 평균적으로 의료비를 줄이는 효과가 보고된다는 점을 정리하면서도, 

비용 절감이 ACP의 명시적 목적이 되는 순간 의사소통의 무결성이 위협받고 환자 자율성이 
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사실상 부당한 영향으로 변질될 수 있다고 경고한 바 있다[17].

즉 인센티브가 작성 행위 자체에 부여되는 한, 작성률 상승이라는 가시적 성과는 작성의 질

과 진정성에 대한 책임을 지우지 못한다. 보호 장치였던 의향서가 유도 장치로 인식되는 순

간, 그것이 보호하고자 했던 자기결정권 자체를 역설적으로 훼손하는 결과를 낳을 수 있다.

Ⅴ. 결론

이상의 검토는 일관된 방향을 시사한다. 의향서는 환자 선호를 사전에 고정하는 일회적 서

식이 아니라, 변화하는 자아와 관계망이 함께 참여하는 반복적 대화의 매개로 재설계되어야 

한다. 선호는 사전에 안정적으로 식별되는 대상이 아니라 형성·재형성·갱신의 과정이며, 가족

은 자기결정권의 외적 제약이 아니라 자율성이 매개되는 관계망이고, 사전 자율성은 절대적 

권위가 아니라 능력의 변동 속에서 끊임없이 재해석되는 권위다.

이러한 인식 전환은 세 가지 정책 방향으로 이어질 수 있다. 첫째, 현행 서식에 더해 관계적 

ACP 도구의 도입이 검토될 수 있다. PREPARE for Your Care나 영국 ReSPECT와 같이, 사

전 결정의 고착화를 피하고 결정을 형성하는 관계망에 방점을 둔 모델이 참고가 될 수 있다. 

둘째, 가치 중심의 지원 의사결정을 가족 동석 ACP 상담과 결합하는 한국형 모델이 검토될 

수 있다. 정기 갱신과 의료진 매개를 동반하는 과정으로 의향서를 재설계하되, 가족이 부재한 

환자와 무연고자에 대한 안전망도 함께 정비되어야 한다. 셋째, 정책 설계의 강조점을 자율적 

개인의 사전 선택에서 관계적 의사결정으로 옮기는 작업이 필요하다. 의료기관윤리위원회의 

기능을 대화 촉진과 갈등 조정으로 재정의하고, 호스피스·완화의료 확충과 지역사회 돌봄 연

계를 강화하는 것도 주요한 방안이 될 것이다.

결국 생애말기 의료에서 환자의 자기결정권을 실질화하는 작업은 두 층위의 과제를 동시에 

요구한다. 임상 현실을 정확히 진단하고 제도적 마찰을 줄이는 작업이 하나이며, 그 진단의 

토대가 되는 선호의 인식론적 위상을 함께 점검하는 작업이 다른 하나다.  
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