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Abstract
The featured article claims that although most South Korean citizens prefer to have life-sustaining 
interventions withdrawn or withheld near the end of life, these preferences often remain unfulfilled 
due to several constraints. The article concludes that since life-sustaining interventions cause patients 
and the public to experience physical, mental, and economic harm, barriers to realizing patients’ end-
of-life preferences should be eliminated. While we agree that such barriers should be minimized, 
we find the featured article’s conclusion overly simplistic and potentially misleading. We provide 
two main points for further discussion. First, the authors’ linear account of preference formation 
overlooks the complex and structural factors influencing clinical decision-making. Second, 
determining how to manage and enhance individual decision-making regarding life-sustaining care 
is a matter of distributive justice, rather than merely one of utility or preference. 

Keywords: patient preference; medical futility; social justice

Received: May 9, 2026
Revised: Jun 8, 2026
Accepted: Jun 8, 2026

*Corresponding author
Kyungdo Lee
Assistant Professor, Department 
of Medical Humanities and Social 
Medicine, University of Ulsan College 
of Medicine, Ulsan, Korea
Tel: +82-2-3010-4266
E-mail: kdlee@amc.seoul.kr

Copyright © 2026 Korean Society 
for Medical Ethics. This is an Open 
Access article distributed under the 
terms of the Creative Commons 
Attribution Non-Commercial License 
(http://creativecommons.org/licenses/
by-nc/4.0/) which permits unrestricted 
non-commercial use, distribution, and 
reproduction in any medium, provided 
the original work is properly cited.

Conflict of interests
No potential conflict of interest relevant 
to this article was reported.

Acknowledgements
Not applicable.

Funding information
Not applicable.

Data availability
Upon reasonable request, the datasets 
of this study can be available from the 
corresponding author.

ORCID 
Ungki Jung 
https://orcid.org/0000-0003-1621-1702
Ho Kyung Sung 
https://orcid.org/0000-0002-1207-0298

I. 서론

저자들은 크게 다음 세 가지를 주장하는 것으로 보인다. 첫째, 환자들은 연명의료를 선호하

지 않지만 일련의 제약으로 인해 상당수는 연명의료를 지속하는 결정을 내리고 있다. 둘째, 연

명의료를 지속하는 결정으로 인해 환자들은 신체적∙경제적∙재정적 피해를 입고 있다. 셋째, 따
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라서 그 제약은 해소돼야 한다. 본 논평은 논문의 저자들이 제시하는 경험적 주장(empirical 

claim)을 직접적으로 다루는 대신,1) 이 주장의 이론적 구조(theoretical structure) 가운데 

첫 번째와 세 번째 주장을 비판적으로 검토한다. 구체적으로, 개인적 가치와 분배 정의를 연

명의료 결정을 둘러싼 다양한 구조적 요인과 가치를 다루는 핵심 관점으로 제시하고, 그에 관

한 보다 세밀하고 구체적인 분석이 필요함을 지적한다. 

Ⅱ. 본론 

1. 선호(Preference)의 사전 형성과 개인적 가치(Personal Value) 

저자들은 연명의료에 대한 환자 본인의 선호를 형성(formation), 표현(expression), 이행

(fulfillment) 단계로 개념화하고, “환자의 자기결정권”의 토대로서 이 선호는 이미 형성되어 

있으나 현실적 제약들로 인해 충분히 실현되지 못하고 있다고 주장한다. 아마도 우리는 환자

가 과거에 작성하거나 표현한 선호가 현재 혹은 연명의료를 실제 결정할 시점에서 여전히 유

효한지 곧장 반문할 수 있을 것이다. 게다가, 저자들은 궁극적으로 충족되어야 할 대상으로 

선호를 다루고 있으나 그에 관한 개념적 정의를 상론하지 않는다. 따라서 이 글이 제기하는 

다음의 두 가지 질문은 시차의 문제를 넘어 보다 근본적이다: 1) 애초에 환자의 선호는 어떻

게 형성되는가? 2) 표출된 환자의 선호는 언제나, 그리고 무엇이든 연명의료 의사결정에서 존

중되어야 하는가? 

엄밀한 정의에 따른다면, 선호는 개인에게 제시된 여러 선택지에 대한 일종의 우선순위 설

정으로 정의할 수 있다.2) 그러나 선호는 그 질(quality)과 형성 과정 등에 따라 다양하게 평가

될 수 있으며, 그러한 평가는 실제 의사결정에 해당 선호를 어떻게 반영할지 결정하는 중요한 

요소가 된다. 대표적으로 의료에 대한 환자의 선호는 정확한 정보에 근거하지 않거나 논증 불

가능한 믿음 또는 신념에 기반하기 쉬우므로, 숙고하지 않은 채 형성되는 경우가 흔하다. 이

는 단순히 객관적으로 환자의 선호가 비합리적(irrational)이라는 뜻이 아니다. 예컨대, 어떤 

환자가 자녀들에게 부담을 주지 않기 위해 연명의료를 받지 않겠다는 선호를 표현했다고 가

정해 보자. 그러나 그는 이 선호가 형성되는 과정에서 연명의료의 지속이 실제로 얼마나 자녀

들에게 부담을 지울지 정확히 알지 못했을 수 있으며, 자녀들이 이를 부담으로 느끼지 않을 

가능성 역시 숙고하지 않았을 수 있다. 자녀들에게 부담을 주지 않겠다는 신념을 다른 가치

(예: 여명의 연장)와 비교해 깊이 논증하지 않았을지도 모른다. 그렇다면 20분 여의 설문조사

로 환자의 진정하고 숙고된 선호를 파악할 수 있는지 저자들의 구체적 방법에 대한 비판이 제

기될 수 있음은 물론이고, 단순한 홍보와 문서의 구체화를 뛰어넘어 환자 및 보호자의 진정한 

숙고를 통한 의사결정을 지원할 수 있도록 하는 고민이 필요하다[1]. 

1) �예컨대, 연명의료 고통지수의 산출 방식이나 연명의료 관련 건강보험 재정지출 규모의 추정 방식 등은 충분히 
학술적 논박의 대상이 될 수 있어 보인다. 그러나 본 논평은 이를 구체적으로 다루지 않는다. 

2) �선호라는 개념은 경제학에서 주로 사용된다. 예컨대 이 개념에 따르면 효용(utility)은 개인의 선호가 얼마나 
충족되었는지에 따라 측정 가능하다. 위 가정은 그간 여러 차원에서 비판의 대상이 돼 왔는데, 특히 이 
글에서는 그 선호의 신뢰성과 합리성에 관한 문제점을 지적하는 비판, 그리고 그 선호의 개념이 실제 사람들의 
선택의 근거를 온전히 설명하지 못한다는 비판에 주목한다. 지면의 제약으로, 여기서는 각 비판을 상론하는 
대신 연명의료와 관계된 논의만을 간략히 다룬다. 
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게다가, 환자의 선호가 언제나 연명의료에 관한 결정의 유일한 준거라고 말하기도 어렵다. 

일례로, 개인적으로 연명의료를 원하지 않더라도, 어떤 환자는 가족 공동체의 안위나 관계 회

복을 위하여 자신의 효용 혹은 선호 충족을 일부 포기하여 연명의료의 지속을 결정할 수 있

다. 즉 그는 도덕적 가치, 그리고 타인의 효용이나 안위를 위해 자신을 희생할 수 있으며, Sen

은 그러한 행위를 헌신(commitment)으로 개념화했다[2]. 이와 유사한 논지는 또 다른 맥락

에서도 확인된다. 예컨대 Olson[3]은 개인이 집합행동(collective action)에 참여하는 원인

을 설명하는데, 이에 대해 조직에 참여하는 대가로 개인이 획득하는 선별적(selective) 편익

은 비단 물질적(material) 차원에 국한되지 않는다는 비판이 제기되었다. 특히 이러한 비판은 

자신이 관심을 갖는 이슈에 관해 의견을 표출하거나(expressive) 사회의 다른 구성원과 연대

를 구축하려는(solidary) 목적과 같이 조직 참여의 비물질적 유인을 지적한다. 요컨대, 연명

의료를 받지 않겠다는 선호가 이미 형성되어 있으나 제약으로 인해 실현되지 못한다는 저자

들의 선형적(linear) 이해(첫 번째 주장)는 위 사례들과 같은 복잡한 의사결정의 구조를 설명

하는 데 한계가 있다. 

물론 이러한 자기희생적, 헌신적 의사결정이 사회적으로 장려될 가치가 있는지 판단하는 

일은 또 다른 과제다. 저자들의 지적처럼 현행 연명의료 의사결정에 여러 제약이 놓여 있는 

것은 분명하며, 우리는 그 해소의 필요성을 부정하지 않는다. 그러나 연명의료 이슈를 기본적

으로 환자들이 “제도를 잘 알지 못해서” 발생하는 현상으로 이해하고, 이를 사전연명의료의향

서의 개인화와 대국민 홍보 및 참여 경로의 확대 등으로 풀려는 저자들의 대안은 구체적인 정

책화에 앞서 우리가 충분히 검토해야 할 논의의 층위를 섣부르게 건너뛸 위험이 있다. 예컨대 

사전연명의료의향서를 이미 작성했더라도, 환자가 말기 및 임종기에 이르면서 환자와 보호자

는 궁극적인 연명의료 의사결정에 관해 더욱 명확해진 의학적 예측과 깊어진 정보에 대한 이

해, 그리고 가치 판단을 확보할 가능성이 있다. 따라서 환자, 보호자, 의료진은 이를 바탕으로 

서로 상의하고 숙고할 필요가 있다. 이 과정은 사전연명의료의향서 등 사전 선호의 표현과 무

관하게 여전히 중요하며, 어쩌면 그러한 표현보다 더 중요할 수 있다. 

또한 선호의 형성-표출-이행 단계 간 발생하는 간극을 어떻게 해소할 것인가라는 질문에 

대한 저자들의 답변(세 번째 주장)은 우리가 보기에 여전히 만족스럽지 않다. 무엇보다 제약

에 관한 이들의 개념화는 환자의 선호에 반하는 어떤 제약도 해소되어야 하는 것처럼 읽힐 소

지가 있다. 이 문제를 본격적으로 다루려면 연명의료의 분배 정의라는 개념이 필요하다. 

2. 연명의료의 분배 정의(Distributive Justice)와 현실적 고려사항들 

본격적인 논의 전에, 저자들 스스로 지적하듯이 연명의료의 유보나 중단을 선호하지 않는 

인구 집단이 존재한다는 점을 환기해두자. 이를 분명히 하지 않으면 연명의료의 지속에 관한 

선호를 비합리적이고 정상적이지 않은 것으로 오해할 소지가 있다. 물론 저자들은 특정 선택

이 규범적으로 우월하다는 전제를 재차 부정하고 있으나, 다수의 선호와 다른 개인적 결정을 

일탈적 행동으로 인식하는 위험이 도사리고 있는 것도 사실이며 이러한 통계적 정상화는 자

율성의 언어 안에서 작동한다는 점에서 개념적으로 식별하기 어렵고, 그만큼 더 주의가 필요

하다. 

무엇보다, 저자들의 주장은 선호를 둘러싼 쟁점들에 어떻게 대처해야 하는지 우리를 혼란

스럽게 만든다. 예컨대, 저자들의 논지와 반대로 어떤 환자가 연명의료를 끝까지 지속하기를 

원한다고 가정해 보자. 그런데 이 환자가 치료에 따른 본인부담금(경제적 제약)으로 인해 그 
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선호를 이행하지 못하고 연명의료를 중단하기로 했다고 하자. 이 경우 그 제약은 모두 해소되

어야 하는가? 또는 환자가 선호를 표출하더라도 이를 의료진이 만류하고 그 무익함(futility)

에 대해 설명했다고 하자. 이런 행위가 환자 선호의 이행에 제약으로 기능한다면, 그 제약은 

정당하지 않은 것인가? 

역으로 말한다면, 의사결정에 관한 제약을 없애야 한다는 저자들의 입론은 그에 대한 접근

성을 강화해야 한다는 주장으로 치환할 수 있다. 그런데 Daniels[4]에 따르면, 이러한 주장은 

그 접근성의 외연과 내포를 명료하게 규정하지 않을 경우 구체적으로 정식화하기 어렵다. 예

컨대 Daniels는 사무실에 커피 머신을 비치하는 문제를 사례로 든다. 만약 그 커피 머신이 휠

체어가 들어갈 수 없는 계단 위에 위치한다면 이는 명백히 정당하지 못한 제약이 될 것이다. 

그런데 몇몇 직원이 싫어하는 핑크색 벽지로 둘러싸인 방에 커피 머신을 넣어놓는다면 이는 

정당하지 못한 제약인지 그는 되묻는다. 즉 제약은 상대적일 뿐 아니라, 선택에 영향을 줄 수 

있는 요소로 그 범위를 한없이 넓힐 수 있다는 점에서 개념적 문제가 있다. 

이를 해소하는 하나의 대안으로서, Daniels는 접근성 혹은 (그 역으로서) 제약이라는 개념

에 집중하기보다 그 대상인 보건의료의 분배 정의에 주목한다. 예컨대 접근성의 대상이 위급

하고 중한 질병에 매우 효과적인 치료라면 보다 평등하게 분배되어야 할 것이고, 보장되어야 

할 접근성은 더욱 광범위하게 정의될 수 있다(예: 경제적, 지리적 접근성). 반면 접근성의 대

상이 통상적인 감기 치료나 의학적으로 효과가 없는 치료제의 경우, 그 접근성의 보장은 상대

적으로 협소하고 제한될 수 있다.3)

이 지적은 저자들의 세 번째 주장이 갖는 한계를 해소하면서도 저자들의 결론 중 하나인 연

명의료의 대안인 돌봄 인프라를 확충해야 한다는 주장의 논증을 명확히 하는 데 적용할 수 있

다. 달리 말해, 어떤 제약의 필요성과 정당성을 논증하려면 거시적인 보건의료 자원의 분배라

는 차원에서 어떤 보건의료가 더욱 평등하게 분배되어야 하는지 논의가 필요하다. 여기서 보

건의료의 유형은 연명의료뿐 아니라 돌봄이나 완화의료가 될 수 있다. 세부적 쟁점에 관한 이

견의 가능성에도 불구하고, 보건의료의 분배 정의를 다루는 연구자들은 대체로 보건의료 재

정이 생애 끝 돌봄이나 완화의료보다는 단지 수명을 연장하는 연명의료에 집중돼 있다는 점

을 공통적으로 지적한다[5–8]. 특히 Daniels는 생애 말로 갈수록 정상적 기능 자체가 퇴화하

는 것이 자연스러우므로, 이를 회복시키려는 의료적 시도보다 관련된 삶의 질을 유지하도록 

하는 돌봄이나 완화적 의료가 분배 정의상 더 필수적이라고 보았다.4) 

이 쟁점을 상론하는 것은 본 논평의 범위를 벗어난다. 그러나 연명의료보다는 생애 끝 돌봄

이나 완화의료의 선택을 제약하는 요소를 식별하고 이를 해소하는 작업이 시급하다는 결론

을 부인하기는 어렵다. 그런 의미에서, 저자들의 주장 중 하나인 ‘돌봄 전환’의 필요성은 타당

하다. 그러나 우리가 그에 동의하는 이유는 연명의료가 고통스럽거나 그 의료비가 상당해서

가 아니라, 이 조건이 거시적(즉, 보건의료 재정 차원의) 분배적 정의에 부합하지 않는다는 데 

있다. 이런 관점에서 본다면, “연명의료 중단이 곧바로 양질의 호스피스∙완화의료로 연결되

는 체계를 구축”하자는 저자들의 제안은 불충분하다. 외려 정책적 우선순위에서 보다 근본적 

과제는 완화의료 혹은 돌봄에 더 많은 공공 재정을 투입하는 동시에, 이를 저해하는 제약들을 

3) �이는 결국 어떤 보건의료가 기본적 보건의료(essential health care)에 해당하는지에 대한 논쟁으로, 실제 
건강보험 급여결정과 관련하여 중요한 함의를 갖는다. 

4) �물론 Segall은 사람의 정상적 기능 유지를 통한 공정한 기회의 평등(fair equality of opportunity) 보장이라는 
Daniels의 논증이 생애 말기에 대한 의료 자원의 분배 정의를 명확히 다루지 못한다고 비판한 바 있다. 
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극복하는 일이다. 

그런데 거시적 차원과 달리 미시적(즉, 임상 현장 차원의) 보건의료 분배 결정에서 연명의

료에 대한 제약을 정당화할 수 있는지에 관해 여전히 질문이 남는다. 먼저, 연명의료는 단지 

의료의 특성이나 종류로 규정되지 않는다는 데 유의하자. 물론 연명의료가 단지 수명을 연장

하고 의학적으로 무익할 경우, 이는 분배 정의에 따라 보다 평등하게 분배되어야 하는 기본적 

보건의료에 포함되지 않을 여지가 크다. 그러나 연명의료에는 인공호흡기나 체외생명유지술 

등이 포함되는데, 이 모두가 의학적으로 항상 무익하다고 단정할 수는 없다. 예컨대 환자가 

회복가능성이 크고 의학적으로 그 회복에 인공호흡기가 필요하다면, 이를 연명의료로 규정하

기는 어렵다. 

이처럼 연명의료에 관한 미시적인 차원의 분배 정의는 세부적 조건과 상황을 다루지 않고

는 제대로 논의할 수 없다. 여러 논점 가운데, 여기서는 분배 정의가 연명의료 결정과 관련

된 제도적, 조직적, 문화적 조건을 개선하고 개혁하는 출발점이 돼야 한다는 점을 지적해두자

[9,10]. 그렇다면, 연명의료 의사결정을 개별 환자-의료진 관계에서만 파악하는 저자들의 시

각은 지나치게 협소하다. 예컨대, 의학적으로 무익하지만 환자의 인공호흡기를 제거하지 못

하는 경우를 생각해보자. 이러한 의사결정은 환자나 보호자의 의사에 따른 것일 수도 있지만, 

임상 현장의 요인(예: 법적 보호의 부재)이나 의료기관의 요인(예: 중환자실 가동률의 유지), 

또는 의료문화적 요인(예: 중환자실의 선착순 분배)과 같이 환자 외적 차원에 기인한 것일 수 

있다. 요컨대, 연명의료를 지속해 달라는 환자나 보호자의 요구는 이를 수용하고 또 수용하는 

방향으로 나아가는 의료진, 조직, 문화의 요인이 함께 작동할 때 실현 가능하다. 

따라서 연명의료 의사결정이 수행되는 현실을 파악하려면 그 결정요인들에 관한 구조적 이

해가 결정적이다. 이런 의미에서, 다른 주요 국가들에서 연명의료가 한국만큼 이루어지지 않

고 재가 임종이 이루어지는 가장 큰 이유 중 하나는 한국에 비해 중환자실 입∙퇴실이 엄격히 

관리되고, 중환자실 체류 기간이 짧으며, 회복가능성과 치료 결과를 중심으로 분배 및 보상되

는 제도 환경에 있다[11]. 이 요인이 연명의료에 대한 쏠림을 모두 설명한다는 뜻이 아니다. 

그러나 적어도 의료자원의 분배 정의를 실현할 수 있는 방안을 강구하는 일이 우리의 당면과

제라는 사실은 부인할 수 없으며, 이를 다루는 데 구조적 요인을 이해하고, 규명하며, 변혁하

는 작업은 중추적이다. 따라서 사안이 갖는 무게에 비추어볼 때, 저자들의 제안이 환자 측 요

인에 집중되어 연명의료의 의사결정을 둘러싼 구조적 요인을 다루지 못한 점은 아쉽다. 

무엇보다 이러한 구조적 요인을 실제로 변화시키고 개혁하는 작업은 궁극적으로 연명의료

의 분배 정의를 실현하는 목표 하에 이루어져야 한다. 따라서 이는 단지 환자 및 보호자의 선

호를 이행할 수 있도록 그 제약을 해소한다는 차원을 넘어서며, 사회적, 정치적, 윤리적으로 

훨씬 논쟁적이다. 특히 분배 정의를 구체적인 기준으로 번역하는 작업, 그리고 이를 실현할 

수 있는 제도적 여건을 마련하는 작업은 사회 구성원 간 합의와 수용을 이끌어내는 동시에 추

상적 원칙을 구현하는 제도를 설계한다는 점에서 더욱 어렵다[12]. 이 과정에서, 개인의 선호

나 결정에 대해 어떤 제한이나 제약을 두어-- 비록 그것이 분배적 정의를 위한 것이라 하더라

도 -- 어느 한 쪽으로 유도하거나 강제할 수 있다는 우려 또한 제기될 것이다. 예컨대 연명의

료가 의학적으로 무익하거나 그 지속에 특별한 의학적 전문성이 필요치 않은 경우 해당 환자

를 중환자실에서 퇴실 조치하거나 회송하는 조치를 제도적, 사회적, 조직적으로 촉진할 수 있

도록 하는 보건의료 개혁은 정당화될 수 있는가? 만약 그렇다면, 분명 이는 개별 환자의 선호

를 이행하는 차원이 아니라 그 분배 정의를 실현하려는 목표 하에 설계되어야 할 것이다. 

이 쟁점을 논구하는 데는 별도의 지면이 필요하다. 그러나 ‘정부 또는 사회가 어떤 조건 하
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에서 연명의료의 의사결정에 개입하고, 때때로 제약하며, 심지어 강제할 수 있는가?’라는 최

소한의 질문에 답하는 일은 더 이상 미룰 수 없는 현안이다. 그 중요성은 단지 이로부터 고령

화 사회의 재정적 지속가능성이 확보된다는 데 있지 않다. 무엇보다, 이 질문이야말로 한정된 

보건의료 재정을 정의롭게 분배하고 그에 따라 보건의료 자원이 정의롭게 분배될 수 있는 조

건을 탐색하는 길잡이로서 손색이 없기 때문이다. 

Ⅲ. 결론

연명의료 의사결정은 개인 선호만으로 실제 이루어지지 않으며, 개인의 다양한 가치와 그 

충돌은 물론이고 다양한 사회적, 제도적, 구조적 요인의 영향 하에 놓인다. 그렇다면, 이러한 

요인을 어떻게 변화시키고 때로 그에 개입할지 결정하는 과제는 분배 정의를 통해 풀어가야 

한다. 물론 우리의 현실에서 그 논의는 논쟁적이며 심지어 소모적일 수 있다. 이 지난한 과정

을 이끄는 데 깊고도 다차원적인 숙의가 필요한 이유다.  
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