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요약
「호스피스ㆍ완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률(이하「연명의료결정

법」이라 한다)」이 오랜 사회적 합의과정을 거쳐 제정되어 적용되고 있다. 하지만 대리인 지정에 관한 
사항은 제3기 국가생명윤리심의위원회 권고에서 제외되어, 연명의료에 관한 조항에는 포함되지 못했

다. 가족구조가 해체되어 1인가구가 급증하고 있고, 연명의료에 관한 사항을 미리 예상하여 결정해두

는 데에는 어느 정도의 정보의 제약이 있음을 감안하면, 본인의 결정을 대신할 대리인을 지정하는 제도

가 연명의료에 관한 조항에도 도입될 필요가 있다. 우리나라도 미국처럼 사전연명의료의향서에 대리

인 지정에 관한 사항을 추가하는 방식이 가장 적절하다. 지정대리인은 대리 판단 표준과 최선의 이익 
표준에 근거하여 환자를 위한 최선의 결정을 내릴 수 있다. 다만 두 표준이 충돌하는 경우 등을 고려하

여, 의사가 지정대리인의 결정을 이행하기 어려운 경우 도움을 받을 수 있는 제도를 정비할 것을 제안

한다. 의료기관윤리위원회를 활성화하고, 임상윤리서비스 제도를 도입하면 실질적인 도움을 줄 수 있
다.
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I. �연명의료결정에 관한 대리인 
지정제도의 필요성

우리나라 연간 사망자의 76%가 집이 아닌 병
원에서 사망하고 있다[1].1) 고령층이 만성질환 
상태를 겪으며 병원의 의료기술적 개입 속에서 
사망하고 있는 것이다. 특히 의생명기술의 발달

에 따라 인위적인 생명연장이 가능한 현대사회에

서 죽음은 더 이상 자연스러운 죽음이 아니다. 죽
음, 죽어가는 과정은 법률적ㆍ제도적으로 틀지어

져 있다[2].
삶의 마지막 시기에 환자의 최선의 이익을 

보장하고 자기결정을 존중하기 위한「호스피

스ㆍ완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명

의료결정에 관한 법률(이하「연명의료결정법」

이라 한다)」이 2018년 2월 4일자로 시행에 들어

갔다. 연명의료결정 관련 문제를 사회적으로 공
론화시킨 보라매병원사건이 발생한 지 20년 만
의 일이다. 입법 과정에서 서로 다른 가치관으로 
인한 첨예한 대립, 오해와 충돌도 있었지만, 긴 시
간 동안 여러 사람들의 노력과 이견을 존중하려

는 태도 덕분에 법률로 제정되었다[3]. 다양한 이
해관계에 따른 관련 당사자들의 의견과 신념에 
따라 연명의료결정에 대한 생각은 많이 달랐으

며, 법률이 제정되는 과정에서도 단계마다 관련

된 사람들의 다양한 의견과 이해관계가 반영되었

다[4].
자기결정권을 행사하여 연명의료를 중단하고 

자연스러운 죽음을 맞이하는 문제는 생명권 보호

라는 헌법적 가치질서와 관련된 것으로, 충분한 
사회적 합의가 필요한 사항이다[5].「연명의료

결정법」은 사회적 공론화 과정에서 합의된 내용

만을 담았기 때문에, 대상 환자의 범위가 매우 좁
다[6,7].2) 또한 미국의 연명의료에 대한 본인 의
사 표현 방식을 도입하면서도 명칭과 정의를 한
국의 문화적 특성에 맞추어 정하여 법률상 공백

이 발생한다. 그 대표적인 사례가 본인이 의사표

현을 할 수 없을 때 대신 결정해 줄 대리인 지정제

도이다. 기존에 민간단체에서 자율적으로 작성한 
사전의료의향서의 경우 대리인 지정을 담고 있지

만[8],3)「연명의료결정법」에 따른 사전연명의

료의향서는 작성자 본인이 대리인을 지정하는 항
목이 없으며, 그 결정을 서식에 기록한다고 해도 
이를 보호해주지 않는다.
「연명의료결정법」에 따른 사전연명의료의향서

에는 미국의 사전지시(advance directive) 중 대리

인 지정제도를 제외하고, 생전유언(living will)만
을 도입했다. 연명의료계획서 역시 대리인도 작
성할 수 있는 미국의 연명의료지시서(Physician 
Orders for Life-Sustaining Treatments, POLST)와
는 다르게 본인만 작성할 수 있다[3].4) 즉 환자

의 자기결정권을 보장하는 수단으로서의 대리인 
지정제도는 배제하고 있다[9]. 법률 시행 전 이미 
대리인 지정제도가 익숙한 일반인과 전문가의 입
장에서는 사전연명의료의향서를 쓸 때 혼란에 빠
지게 된다[10].5) 연명의료에 관한 사항을 사전에 

1)	2017년 연간 사망자 수는 28만 5,600명이다. 의료기관(병의원, 요양병원 등) 사망률은 2007년 60.0%, 2009년 65.9%, 2013년 
71.5%, 2017년 76.2%로 앞으로 더 증가할 것으로 예상된다. 65세 이상인 경우 2017년 의료기관 사망률이 78.6%에 달했다.

2) 담당의사와 전문의가 임종과정에 있다고 판단한 환자에 한하여 연명의료를 중단 또는 유보할 수 있다. 국가호스피스연명의료위원
회 허대석 위원은 외국에서는 말기와 임종과정을 구분하지 않고 있는데, 한국에서는 말기와 임종과정을 구분한 후 세계 어느 나
라보다 보수적이고 제한적으로 입법을 했다고 지적했다.

3) 보건복지부 연명의료결정법 민관추진단 연명의료분과위원회 제4차 회의(2016년 8월 18일)의 연구결과 발표자료 참조.
4) ‘Advance directive’에 대한 번역어가 다양하여 참조한 문헌의 번역어를 그대로 사용하였다. POLST의 경우 참조한 문헌은 영문 

그대로 표기되어 있어, 연명의료지시서라고 번역하였다. 좋은 번역어를 찾지는 못했으며, 어떤 번역어가 가장 적절한지는 이 글에
서는 논의하지 않겠다.

5) 법률 시행 전 민간단체를 통하여 사전의료의향서를 작성한 사람이 20만 명이라는 기사가 나온 바 있다.
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결정해두는 것에는 한계가 있으며, 병원에서 연
명의료를 받게 되면 작성자 본인이 의사결정능력

을 상실할 가능성이 높은데도 대리인을 지정할 
수 없기 때문이다[11].

물론「연명의료결정법」은 환자가 연명의료에 
대한 의사를 서면으로 남기지 않은 경우 환자 가
족이 환자의 의사를 진술할 수 있으며, 환자가 연
명의료에 대한 의사를 말한 적도 없는 경우 환자 
가족 전원이 합의할 수 있는 의사결정방식을 두
고 있다. 하지만「연명의료결정법」에 따른 환자 
가족이 없는 경우도 있으며, 한국에서 가족구조

가 해체되고 있고 가족이 갖는 의미가 변하고 있
어 가족중심 문화를 더 이상 유지하기 어렵다고 
전망하기 때문에, 환자 가족이 아닌 사람도 환자

의 대리인이 될 수 있는 보완책이 필요하다고 본
다.6) 

게다가「연명의료결정법」 중 호스피스ㆍ완화

의료 관련 조항과 비교해보면 법률적 비정합성 
문제를 발견할 수 있다. 제28조제2항에 호스피

스ㆍ완화의료를 신청할 때 환자 본인이 의사결정

능력이 없을 때에는 미리 지정한 지정대리인이 
신청할 수 있다는 규정을 두고 있기 때문이다. 하
나의 법률 내에서 연명의료결정에 대해서는 대리

인 지정제도를 인정하지 않고, 호스피스ㆍ완화의

료 신청에 대해서는 대리인 지정제도를 인정하는 
모순이 발생한다. 

이 글에서는「연명의료결정법」에서 대리인 지
정제도 관련 입법 과정의 주요 논의, 한국의 가족

구조, 미국의 사례를 살펴보고, 지정대리인의 결
정이 자기결정권 및 최선의 이익 보장과 어떤 관
계를 갖는지 분석하고자 한다.「연명의료결정

법」의 좋은 취지와 의의를 유지하면서도 한계를 
극복하기 위한 제도 도입방안을 모색하고자 한
다.

II. 입법 과정의 주요 논의

정부가 연명의료결정을 제도화하기 위하여 직
접 운영한 사회적 협의체는 김할머니 사건 대법

원 판결이 나온 그 해(2009년) 12월부터 논의를 
시작하였다. 사회적 협의체의 논의에서는 미성년

자 및 지적장애인에 대한 대리제도는 인정할 수 
있지만, 성인에 대한 대리인제도 도입 여부에 대
해서는 찬반 의견이 대립되어 있음을 확인하였다

[12].7)

「연명의료결정법」의 근간이 된 2013년 국가생

명윤리심의위원회의 ‘연명의료결정에 관한 권고’
에는 대리인 지정에 관한 사항이 빠져 있다.8) 특
별위원회 회의에서는 대리결정의 필요성은 인정

하였지만, 다른 사람의 생명에 대한 결정인 만큼 
신중하게 접근하였다. 최소한의 요건에 대하여 
지정된 대리인 또는 가족 1인의 결정, 가족 2인 
이상의 합의, 확인된 가족 전원의 합의 등 다양한 
의견이 나왔다. 대리결정보다 환자 본인의 의사

를 더 존중하는 의사추정이 가족 2인 이상의 진
술을 요건으로 했기 때문에, 대리결정은 가족 전

6)	참고로 저자들이 말하는 대리인은 기존 의료현장에서 심폐소생술 금지 동의서를 작성하는 사람을 의미하지 않는다. 기존 서식은 
법률에 근거하지 않은 자율적인 서식이며, 환자의 보호자 중 1명이 작성할 수 있다.「연명의료결정법」은 환자가 의식이 있어 의사
표현을 할 수 있는 경우에는 환자 가족의 개입 없이 환자가 직접 결정을 내리도록 하고 있기 때문에, 기존의 환자에게 고지하는 
부담을 덜기 위해 보호자에게 고지하고 동의를 받는 방식은 인정할 수 없다.

7) 보건복지부는 연명의료 중단을 제도화하기 위한 사회적 협의체를 2009년 12월부터 2010년 6월까지 운영하였다. 종교계, 의료계, 
법조계, 시민사회단체, 입법부에서 추천한 위원 18명이 활동하였다.

8) 대통령 소속 제3기 국가생명윤리심의위원회는 2013년 연명의료결정을 논의하기 위한 특별위원회를 운영하였다. 국가생명윤리심
의위원회는 생명윤리 및 안전에 관한 법률에 따른 위원회이기 때문에, 연명의료에 관련된 전문적인 위원회를 한시적으로 특별위
원회 형태로 운영하였다. 특별위원회는 의사, 법학자 및 변호사, 기독교·천주교·불교에서 추천한 전문가, 윤리학자, 환자단체 대
표, 보건복지부 생명윤리정책과장으로 구성되었다.
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원이 합의해야만 인정하기로 결정하였다.9) 소수 
의견으로 가족들의 합의로 대리인 1인을 지정하

거나 합의가 불가능할 때에는 최근친 1인을 대리

인으로 인정할 수 있어야 한다는 의견도 제출되

었다[13].10) 
그 이후 국가생명윤리심의위원회 정기회의에

서는 대리인 지정제도에 대한 논의가 없었다. 연
명의료결정에 관한 권고를 의결하는 회의에서 가
장 이슈가 된 사항은 대리결정 허용 그 자체였다. 
법무부 측 위원은 환자 본인의 의사와 상관없이 
타인이 생명을 중단하겠다는 결정을 내리는 데에 
동의하기 어렵다는 의견을 제시하였고, 다른 위
원들은 환자의 자기결정권을 보장하고자 하는 취
지로 만든 권고에 자기결정권과 관련이 없는 대
리결정을 포함시킨 것은 제도의 취지에 맞지 않
다고 지적하였기 때문이다. 논의 결과 대리결정

은 허용하기로 하였지만 용어가 거부감이 들 수 
있어 ‘의사 미추정’이라는 용어로 변경하였고, 가
족 전원의 합의만으로 부족하여 이를 보완할 방
안을 마련할 것을 권고하기로 하였다[13].

연세대 의료법윤리학연구원이 국가생명윤리

심의위원회 논의와 동시에 진행한 설문조사에서

는 명시적인 의사를 남기지 않은 경우 본인이 지
정한 대리인의 의견을 중시하여 결정해야 한다고 
답한 환자 및 가족은 7%에 불과했다. 환자가 사
전에 대리인을 지정하여 문서로 남긴 경우 대리

인의 의견만으로 결정한다는 상급종합병원은 없
었으며, 가족-의사-대리인 공동면담, 병원윤리위

원회 심의 요청 등의 방식으로 결정하고 있었다

[14].

국가생명윤리정책원은 2014년 연명의료결정

법(안) 자문단을 운영하여 연명의료결정에 관한 
권고로 법률 조문화 작업을 진행하였다. 권고를 
사회적 합의의 산물로 보고 조문화 작업을 진행

했기 때문에, 권고에 포함되지 않은 대리인 지정

제도에 대해서는 사실상 논의의 장이 열릴 수 없
었다. 자문단 논의 중 대리인 지정제도와 관련이 
있는 사안은 권고에 적법한 대리인 중 하나로 제
시된「민법」 제947조의2에 따른 성년후견인의 
인정 여부였다. 자문단은 결론적으로 적법한 대
리인에서 성년후견인을 제외하였다. 성년후견인 
제도를 받아들이면 대리인을 지정하는 효과가 있
어 권고와 상충된다고 보았으며[15],11) 성년후견

인은 신체를 침해하는 의료행위에 대한 동의는 
대신할 수 있지만 의료행위의 직접적인 결과로 
사망할 수 있는 경우에는 가정법원의 허가가 필
요하기 때문이다.12)

또한 연명의료결정에 관하여 18대 및 19대 국
회에 발의된 입법안에도 대리인 지정제도에 대한 
언급은 없다. 김재원 의원의 법률안 및 신상진 의
원의 법률안은 성인 환자의 의사가 추정조차 되
지 않을 경우 가족 전원의 합의 또는 동의를 요건

으로 하였으며, 김세연 의원의 법률안은 대리결

정 자체를 허용하지 않았다[16]. 
이러한 과정이 있었기에「연명의료결정법」에

서는 미성년자를 제외하고는 환자만이 연명의료

계획서를 작성하도록 하고 있으며[4], 법정서식

인 사전연명의료의향서 서식에도 대리인 지정에 
관한 항목이 없다. 환자가 연명의료에 관하여 본
인의 의사를 표현할 수 있는 방법은 두 가지이다. 

 9) �우리나라의 가족주의적인 문화 특성상 가족 중 한 사람이라도 반대하면 대리결정이 성립되기 어려울 것이라고 봤다. 그래서 가
족 간 이견이 발생했을 때 조정하는 절차도 명시하지 않았다.

10) ��특별위원회 신현호 위원의 의견이다. 환자의 입장에서 엄격히 결정할 수 있도록 오남용 시 살인죄, 업무상과실치사상죄는 물론 
자격상실과 손해배상책임을 둘 것을 제안하였다.

11) �자문단은 법학자, 윤리학자, 의학자로 구성하여 운영하였다. 정책간담회는 의학계, 시민단체, 종교계, 언론계, 법조계, 윤리학계가 
모여 각계각층의 다양한 의견을 수렴하는 자리였다.

12)「민법」 제947조의2 제4항 및 제5항.
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말기 또는 임종과정에 있다고 판단을 받은 후 본
인이 담당의사와 함께 연명의료계획서를 작성하

거나 언제든 사전연명의료의향서 등록기관에 방
문하여 사전연명의료의향서를 작성하는 것이다. 
만약 환자 본인의 의사를 확인할 수 없는 경우에

는 미성년 환자의 경우 환자의 법정대리인의 의
사표시, 성인 환자의 경우 환자 가족 전원의 합의

를 확인하여 연명의료를 중단 또는 유보할 수 있
다[17]. 

하지만 호스피스ㆍ완화의료에 관하여 18대 국
회에 발의된 김충환 의원의 법률안(2008년)에는 
말기암환자가 의사결정능력이 없어질 경우를 대
비하여 환자의 의사를 대신할 대리인을 지정하는 
제도가 담겨 있다. 말기암환자가 호스피스ㆍ완화

의료를 이용하겠다고 사전에 의사표시를 한 경우

에 한하여 지정된 대리인이 신청할 수 있게 허용

해주는 제도이다[18].13) 이 법률안은 국회 보건

복지위원회 심의과정에서 내용의 일부만이 암관

리법 전부개정법률안으로 병합되었다. 병합된 보
건복지위원장 대안은 2010년 4월 28일 본회의에

서 가결되었고, 2010년 5월 31일「암관리법」으

로 공포되었다[19]. 
「암관리법」의 제정과정에서 지정대리인의 신
청은 이슈가 된 적이 없다.14)「암관리법」의 규정

을「연명의료결정법」으로 가져오는 과정에서도 
지정대리인의 문제를 신중하게 검토하지 않았다

[20]. 어떤 이론적 근거에서 대리인 지정제도가 
가능한지, 다른 법률이나 다른 사안과 어떤 관련

을 맺게 될 것인지에 대한 활발한 논의가 없었으

며, 대리인 지정 절차 및 요건에 대해서는 하위법

령에 위임조차 하지 않았다. 호스피스ㆍ완화의료

의 이용은 본적으로 연명의료의 유보를 전제로 
한 것인데, 연명의료의 유보에 대한 논의가 우리 

사회에서 힘들게 전개되었던 사정을 감안하면 이
와 같은 규정은 적절하지 않다[3].

III. 한국 가족구조의 해체

최근 사회적 이슈로 떠오른 1인가구의 급증은 
우리 사회의 가족구조가 해체되고 있다는 것을 
보여주는 중요한 현상이다. 결혼한 부부와 그 자
녀로 구성된 전통적 개념의 가족이 점차 해체되

고 있다는 것이다. 그 원인은 세대별로 조금씩 다
르게 나타나는데, 젊은 세대들의 취업난 가중으

로 인한 결혼 포기, 결혼에 대한 가치관 변화로 인
한 자발적 비혼, 중년 세대의 이혼 또는 사별, 노
년 세대의 자녀 분가 또는 사별 등이 대표적이다

[21]. 
통계청의 장래가구추계 결과에 따르면 2015년

에는 부부+자녀가구(32.3%), 1인가구(27.2%), 
부부가구(15.5%) 순이었지만, 2045년에는 1인
가구(36.3%), 부부가구(21.2%), 부부+자녀가구

(15.9%) 순으로 변화할 전망이다. 가구주의 연
령은 2015년에는 30대(18.5%), 20대(17.2%), 50
대(16.7%) 순으로 높았지만, 2045년에는 70대
(21.5%), 60대(15.0%), 80대(14.8%) 순으로 높
을 것으로 전망되었다. <Figure 1>을 보면 1인가

구의 연령별 규모 및 구성비를 한눈에 볼 수 있다

[22].
1인가구 중 사회적으로 가장 취약한 집단은 독

거노인이라고 볼 수 있다. 만성질환에 자주 시달

리기 때문에 기본적인 생활을 영위하기도 쉽지 
않다. 통계청은 인구총조사를 통해 독거노인비

율을 국가의 주요 지표로 삼고 있다. 독거노인비

율은 65세 이상 인구 중 혼자 거주하는 인구의 비
율이며, 1990년 8.9%에서 2000년 16.1%, 2010년 

13) 만약 사전에 지정된 대리인이 없는 경우에는 배우자, 직계비속, 부모 및 형제자매 순으로 대신 신청할 수 있다.
14) 암관리법 제정 관련 국회 의안과 회의록 등을 확인해보았지만, 주요 안건으로 논의된 적이 없다.
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19.7%로 상승한 후 2015년 및 2016년에는 19%
대를 유지하고 있다[23]. 

65세 이상 1인가구는 2015년 120만 3,000가구

에서 2045년 371만 9,000가구로 3.1배 증가할 전
망이다. <Figure 2>를 보면, 영국 및 일본과 비교

하면 2015년 65세 이상 가구가 차지하는 비율은 
낮지만 2035년에 가장 높은 증가율을 보일 것으

로 예상된다. 국가별 1인가구 구성비 또한 한국

이 2015년 대비 2035년에 가장 높은 증가율을 보
일 것으로 예상된다[22]. 

연명의료에 관한 대리인 지정제도는 국가생명

윤리심의위원회의 연명의료결정에 관한 권고에 

포함되지 않았고, 지금도 도입 자체에 반대하는 
의견이 있다. 저자들은「연명의료결정법」 입법

과정에서는 대리인 지정제도를 반대하는 의견을 
가지고 있었다. 우선 가족이 아닌 대리인은 불가

능하다고 생각했다. 가족은 진료비용 및 간병 등
을 책임지는 사람으로서 환자와 이해상충이 있지

만, 동시에 환자를 가장 잘 아는 사람이기 때문이

다. 가족의 일원으로 한정하여 대리인을 지정하

도록 하더라도 지정된 가족과 그렇지 못한 가족 
간에 새로운 갈등을 유발할 수 있다. 가족 중 누구 
하나라도 반대하면 강행할 수 없는 의료현장을 
고려하면, 대리인 지정제도는 현실적인 대안이 
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<Figure 1> 1인가구의 연령별 규모(왼쪽) 및 구성비(오른쪽), 2015~2045 [22].
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아니었다.
하지만 독거노인을 포함한 1인가구가 급증하

는 현실에서 대리인 지정제도라는 대안을 모색하

지 않고 방치할 수는 없다. 반대하는 사람이 있다

면, 그 사람은 대리인을 지정하지 않고「연명의

료결정법」에 명시된 기존 방법으로 의사결정을 
내리면 된다. 이어서 이미 대리인 지정제도를 도
입한 미국의 사례를 분석하고, 대리인 지정제도

가 갖는 함의를 찾아보겠다. 

IV. 미국 사례 고찰

미국의 대리인 지정 제도는 생전유언과 함께 
사전지시의 핵심 요소이다. 사전지시란 본인이 
스스로 의학적 치료결정을 할 수 없을 경우를 대
비하여 선호하는 바를 표현하는 양식이나 문서이

다. 생전유언은 죽음이 임박할 경우 원하는 의료

와 그렇지 않은 의료를 진술하는 법적 효력이 있
는 문서이며, 대리인 지정은 무능력한 상태가 될 
경우 본인의 보건-의료결정을 행할 권한을 특정

인에게 위임하는 것을 의미한다[24]. 보건의료 
대리인이란 앞으로 스스로 의료에 대하여 결정할 
수 없을 때를 대비하여 그 결정을 대신하기를 원
한다고 본인이 지정한 사람을 말한다.

1991년 연방차원의「환자자기결정법(Patient 
Self-Determination Act)」은 보건의료인이 환자에

게 사전지시 작성에 관하여 알려주어야 할 것을 
요구하고 있다. 이 법의 시행으로 인해 미국의 거
의 모든 주는 사전지시 관련 제도를 시행하게 되
었다[25].

사전지시의 서식은 주별로 다르지만 그 구성

은 유사하다. 대리인 지정, 보건의료에 대한 본인

의 의사, 본인의 서명 및 입회인(witness)으로 구

성되어 있으며, 일부 주에서는 장기기증희망의

사도 표시할 수 있다[26]. 대리인 지정에 대하여 
Health Care Proxy, Medical Power of Attorney, Du-
rable Power of Attorney for Health Care, Appoint-
ment of Health Care Representative, Appointment 
of a Health Care Agent, Patient Advocate Designa-
tion 등 다양한 표현을 사용하고 있으며, 대리인

이 될 수 있는 세부 요건도 주별로 다르다.
일례로 <Figure 3> 뉴욕주의 서식을 보면 제1

장에 대리인 지정에 관한 사항을 기입하도록 되
어 있다. 대리인의 이름ㆍ주소ㆍ전화번호, 대리

인에게 위임하고 싶지 않은 결정의 상세 내용, 결
정을 위임하는 기간 또는 요건, 대리인이 결정할 
때 따라주기를 원하는 지시, 그 밖에 남기고 싶은 
내용을 적을 수 있다. 제2장에는 본인이 받기를 
원하지 않는 의료를 적으면 되며, 제3장에는 본
인과 입회인 2명이 서명하면 된다.

대리인은 환자의 의료정보에 접근할 수 있고, 
담당의사와 의료에 관한 사항을 의논할 수 있으

며, 검사ㆍ시술ㆍ치료 등에 대하여 결정을 내릴 
수 있다.15) 대리인을 두 명 이상 지정하는 것은 권
장하지 않으나, 지정한 대리인이 결정하지 못할 
경우 대체할 수 있는(alternative) 대리인을 표기

할 수 있다. 대리인은 꼭 가족이어야 하는 것은 아
니며, 친구, 가까운 친척, 존경하는 지인도 가능하

다. 다만 법률에 따른 성인이어야 하며, 본인을 담
당하는 의료진이나 요양시설 종사자는 불가능하

다. 또한 지정한 대리인이 본인 곁을 떠났거나 그 
대리인과 관계가 달라진 경우 대리인을 서면으로 
변경할 수 있다[27].

최근에는 의사가 환자의 상태와 희망에 따라 
연명의료를 결정해 나가는 연명의료지시서 방식

이 적용되고 있다[28]. 사전지시에 명시된 대리

15) �의료정보에 접근할 수 있는 권한은 연방 의료정보보호법(Health Insurance Portability and Accountability Act, HIPAA)에 근거한 
것이다.
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인은 추후 환자의 연명의료지시서도 작성할 수 
있다. 환자가 의학적 의사결정능력을 상실한 경
우 담당의사는 환자의 지정대리인과 상담하여 연
명의료지시서를 작성한다. 

연명의료지시서는 삶의 마지막 시기에 직면한

(기대여명 1년 이내) 모든 연령대의 중증질환자

를 대상으로 담당의사가 현재의 건강상태와 예후

를 기반으로 작성한다. 환자의 케어 목표를 논의

하고 환자와 보건의료전문직 간에 공유된 의사결

정을 내리는 임상적 과정이며, 환자의 연명의료

에 관한 선호를 반영한 의학적 지시(order)가 담
긴 문서이다. 의학적 지시이기 때문에 응급의료 
종사자를 포함한 모든 보건의료전문직은 지역사

회를 비롯한 모든 임상환경에서 서식에 담긴 내
용을 준수해야 한다[29].

연명의료지시서는 기존 사전지시가 긴급한 의
료결정이 필요할 때 활용하기 어렵다는 점을 보
완한 서식이다. 사전지시의 경우 작성률이 저조

하며,16) 서식을 집에 보관하고 있는 상태에서 밖
에서 응급상황이 발생한 경우 서식을 확인할 수
가 없다. 또한 의사와의 상담 없이 본인이 원하는 
것을 자유롭게 적기 때문에, 구체적인 임상상황

에서 어떤 연명의료를 하거나 하지 않을지를 알
려주지 않는다. 연명의료지시서는 심폐소생술, 
기관삽관 및 인공호흡기, 입원 및 전원, 인공 수액 
및 영양분 등에 대한 결정을 체크박스에 표시하

16) �사전의료의향서 실천모임의 ‘임종환자의 자기결정권 보장방안’ 주제 창립기념 학술세미나에서 신성식 중앙일보 논설위원은 환자
자기결정법이 제정되었음에도 불구하고 작성률은 26.2%이며, 작성한 서식을 의료기관에서 확인하기 어렵다고 밝혔다.

<Figure 3> 미국 뉴욕주 사전지시 서식 중 대리인 지정에 관한 부분[26].
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기 때문에 현장에서 바로 적용할 수 있다. 특히 응
급으로 기관삽관이 필요할 때 강력한 효과를 발
휘한다고 한다[30]. 연명의료지시서 제도는 침습

적 의료행위를 비롯한 특정한 치료에 대하여 지
시를 하는 표준화된 양식이 핵심이다[28].

미국 사례의 특징은 지정대리인이 연명의료를 
결정하는 과정에서 매우 중요한 역할을 한다는 
것이다. 뉴욕주의 경우 두 명의 의사가 환자에게 
의학적 결정 능력이 없다고 의견이 일치하면 대
리인이 결정할 수 있다. 환자의 최선의 이익 원칙

에 따라 결정하되, 인공 수액 및 영양분에 대해서

는 환자가 밝혀놓은 의사가 있어야만 결정할 수 
있다[31].

한 조사자료에 따르면 면담자의 절반이 연명

의료에 관한 사항을 지정대리인과 논의한다[32]. 
이 내용을 토대로 뉴저지주에 방문하여 인터뷰

한 결과, 연명의료결정 관련 가장 대표적인 의사

결정방식은 지정대리인과 의사가 협의하는 것이

라고 한다. 지정대리인은 환자가 의사결정능력이 
없을 때 중요한 역할을 하고 있다. 환자가 미리 다 
생각해서 결정하기는 어려운 세밀한 부분들을 신
중하게 결정하고 있으며, 환자의 삶의 방식이나 
가치관을 반영해서 결정하고 있다[33].

연명의료지시서에 관하여 주를 넘어서 연방 
차원의 의사결정을 내리는 민간기구 National 
POLST Paradigm은 보건의료전문직들이 모든 성
인 환자가 본인의 보건의료 대리인을 지정하도록 
격려하고 지원할 것을 요구하는 핵심 원칙을 승
인하였다. 또한 환자가 스스로 말할 수 있는 능력

이 없는 경우 지정된 대리인을 보건의료에 대한 
결정을 내릴 때 반드시 포함시킬 것, 전자의무기

록에 환자의 지정대리인에 대한 시의적절한 정보

를 포함할 것을 요청하고 있다[34].

V. �자기결정권과 최선의 이익의 조화

대부분의 윤리학자들은 환자 자율성 원칙이 가
장 높은 위치에 있으며, 환자가 의사결정능력을 
잃었을 경우 환자의 대리인에게 이전될 수 있다

고 강조한다[35]. 대리의사결정을 위한 정돈된 
표준으로는 ① 자율적으로 작성된 사전지시, ② 

대리 판단(substituted judgement), ③ 최선의 이
익(best interests)이 있다. 서로 상충하는 경우 ①
이 ②보다 우위에 있고, ①과 ②가 ③보다 우위에 
있다는 것이 통상적이다[36].
「연명의료결정법」에서 사전연명의료의향서란 
성인이 자신의 연명의료중단등결정 및 호스피스

에 관한 의사를 직접 문서로 작성한 것을 말한다. 
사전연명의료의향서가 생명과 관련된 중요한 사
안을 담은 연명의료결정의 근거로 사용되는 중요

한 문서이므로, 지정된 등록기관에서 상담사의 
설명을 듣고 본인이 작성할 것, 국립연명의료관

리기관이 운영하는 데이터베이스에 등록할 것을 
필수 요건으로 정하였다[17]. 이는 미국의 생전

유언만을 도입했기 때문에 ① 자율적으로 작성된 
사전지시의 지위를 갖는다. 

하지만 질병에 걸리기 전 건강할 때 미리 본인

의 연명의료에 관한 의사를 표현할 수 있는 문서

라는 장점은 본인이 어떤 질병으로 어떤 임종과

정을 맞이할지 모르는 상태에서 임종과정에 있다

고 가정하여 작성한다는 한계로 귀결된다. 임종

과정의 양상은 암, 심장이나 간 등의 장기부전, 쇠
약과 치매에 따라 전혀 다른 양상으로 나타난다. 
암의 경우 사망 직전까지 신체의 기능을 유지한

다. 장기부전의 경우 암보다는 낮은 정도의 신체

의 기능을 유지하며, 간헐적으로 기능이 급격히 
떨어지는 이벤트를 겪다 사망 직전에 기능이 급
속히 떨어진다. 쇠약과 치매의 경우 장기부전보

다 낮은 정도의 신체기능만을 가진 상태에서 사
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망 시까지 그 기능이 서서히 감소한다[37].17) 질
환별 신체의 기능에 따라 연명의료의 종류별로 
그 의미나 선호가 달라질 수 있다.

또한 작성 시기와 이행 시기에 상당한 격차가 
있어, 작성된 내용이 임종과정에 들어갔을 때의 
환자의 의사와 동일하지 않을 수 있으며, 질병 완
치를 위한 의료기술이 비약적으로 발전할 수도 
있고, 결정할 수 있는 대상이 되는 연명의료의 범
위가 달라질 수도 있다. 만 19세부터 작성할 수 
있으므로, 20대의 기대여명(남성 59.8년, 여성 
65.8년)을 기준으로 놓고 보면 작성한 지 50~60
년 후에 이행하게 된다고 볼 수 있다[38].

게다가 환자의 실제 선호에 대한 높은 수준의 
증거를 획득하는 것은 매우 제한적인 상황에서

만 가능할 수 있으며, 환자들이 소모적이고 원하

지 않았던 연명의료를 감내하게 만들 수 있다. 그 
사람이 그러한 선호를 형성할 수 있는 상태에 있
는 경우 무엇을 선호할 것인지에 대한 사실을 합
당하게 확인할 수 있다 하더라도, 환자는 실제로 
그러한 상황에 처하기 전까지는 선호를 형성하지 
못했을 수 있다[39].

즉「연명의료결정법」에 필수 요건을 두어 제
도화한다고 하더라도, 위에 제시한 내재적인 한
계는 극복할 수 없다. 이러한 한계를 보완할 수 있
는 제도가 대리인 지정 제도이다. 적어도 지정대

리인은 환자가 임종과정에 들어간 상황에서 원
인 질병, 현재 건강상태, 가능한 의학적 처치와 처
치별 효과 또는 무익성 등을 알고 결정할 수 있다. 
환자의 자기결정권이라는 관점에서 보면, 환자

가「연명의료결정법」에 따른 연명의료계획서나 
사전연명의료의향서를 작성하지 않고 의식을 상
실한 채 임종과정에 진입한 경우, 환자의 의사와 
무관하게 환자 가족 전원 합의로 결정하는 것보

다는, 환자가 지정한 대리인이 결정하는 것이 더 
존중되어야 한다는 의견도 있다[9].

대리인 지정 제도는 대리인이 해당 환자의 진
정한 의사를 가장 잘 이해하고 있고 그 의사에 
따라 결정할 것이라는 신뢰에 기초한 제도이다

[25]. 환자가 본인을 대신한 결정을 위임할 사람

을 자유롭게 결정한다는 그 자체만으로 자기결정

권을 보호한다고 볼 수 있다. 다만 대리인 지정 제
도에 대한 윤리적인 고민이 필요하다. 지정대리

인은 위에 제시한 대리의사결정 표준 중 무엇을 
근거로 결정을 내려야 하는가? ② 대리 판단, ③ 
최선의 이익 모두 가능하다.

대리 판단 표준은 대리인이 의사결정능력이 없
는 환자의 정신적인 망토를 쓸 것을 요구한다. 즉 
의사결정능력이 없는 환자가 의사결정능력을 가
졌었더라면 그가 내렸을 결정을 하도록 요구하

는 것이다. 과거에 의사결정능력이 있었던 환자

에 한하여, 대리인이 그 환자가 결정했던 대로 판
단할 수 있다고 믿을 이유가 있을 때에만 이용되

어야 한다[36]. 즉 대리인이 환자의 연명의료에 
대한 선호, 질병 및 죽음에 대한 가치관 등을 알고 
있어야만 이 표준을 이용할 수 있다. 

하지만 환자의 의사에 반하는 결정을 하고 있
다는 객관적인 사실을 확인하지 않는 한 대리인

의 결정이 환자의 의사와 다른 것일 수 있다는 위
험은 이론적으로 항상 존재한다[25]. 죽음에 대
한 논의를 꺼리는 한국 사회에서 대리인에게 본
인의 선호나 가치관을 미리 편안하게 말해둘 것
이라고 기대하기 어렵다. 또한 말을 해두었다고 
하더라도 이를 대리인이 제대로 이해하지 못하였

거나, 여러 차례 상충되는 발언을 한 경우에는 대
리인이 환자의 발언을 해석하는 과정에서 오류를 
범할 수 있다.

17) �마치노 사쿠 일본 죠치대학 생명윤리연구소 교수가 이화여대 생명의료법연구소 ‘자율성과 가족주의’ 국제학술대회(2014. 1. 23.)에
서 발표한 자료를 재인용.
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반면 최선의 이익 표준은 대리인이 가능한 대
안들 중 환자가 각각의 대안별로 갖는 이익, 잠재

된 위험 및 비용을 계산하여 최고의 순이익을 결
정하는 것을 말한다. 이 표준은 삶의 질이 기준이 
되며, 타인에게 환자의 삶이 갖는 가치가 아니라 
그 삶을 살아야 하는 환자에게 그 삶의 갖는 가치

에 관심을 두고 있다[36].
대리 판단 표준보다는 전제 조건이 적어 보이

지만, 이 표준 또한 문제가 있다. 환자가 대안별

로 갖는 이익과 위험을 계산하기 위해서는 환자

의 삶과 정체성, 가치관 등을 매우 잘 알아야 한
다. 이를 잘 아는 경우라도 대리인이 환자의 머릿

속에 들어가 보지 않는 이상 이익과 위험을 정확

하게 산출할 수 없다. 즉 타인의 삶을 계량화하여 
평가하는 것은 매우 어렵다. 또한 대리인의 가치 
판단이나 이해관계가 개입될 경우 결정이 왜곡될 
가능성이 높다. 대리인이 개입하려는 의도가 없
다 하더라도, 본인이 완전한 타인이 될 수 없기에 
가치 판단이나 이해관계를 완전히 배제하기는 매
우 어려울 것이다.

의료현장에서 지정대리인이 결정하는 상황을 
예상해보면, 어떤 사례는 대리 판단 표준, 어떤 사
례는 최선의 이익 표준으로 딱 나눠지지는 않을 
것이다. 두 표준 모두 각각 장단점을 가지고 있으

며, 대리인이 환자에 대해 얼마나 잘 알고 있느냐

에 따라 우선하는 표준이 달라질 수 있고, 이에 따
른 결과도 달라질 것이다[11]. 저자들이 제도화

를 고민하면서 가장 걱정되는 상황은 대리 판단 
표준에 의한 결정과 최선의 이익 표준에 의한 결
정이 상충하는 경우이다. 윤리학에서는 대리 판
단 표준을 최선의 이익 표준보다 우위에 두고 있
지만,「연명의료결정법」에는 최선의 이익을 보
장하고 자기결정을 존중한다고 명시되어 있다

[17]. 

VI. 대리인 지정제도 도입방안

지정대리인은 환자와 가깝고도 지속적인 관계

를 갖는 사람이고, 환자의 선호와 가치를 정확하

게 소통할 수 있는 사람이 이상적이다. 이는 환자

의 선호와 가치에 대한 지식은 환자가 특정 임상 
상황에서 무엇을 원했을지를 의사결정에 반영하

고, 환자의 주관적 선(good)의 개념에 의하여 결
정되는 환자의 안녕감(well-being)을 증진하는 것
을 도울 수 있다. 지정대리인은 가족이나 친구일 
것이다. 가족관계 및 가까운 친구관계는 좋은 대
리인의 역할을 하는 데 필요한 선행 지식 습득을 
허용하기에 충분히 친밀하기 때문이다[39]. 하지

만 문화적 측면에서 대리인 지정제도가 가족 중
심의 의사결정 체제를 따르는 한국 사회에 정착

되려면 공적인 토론과 의견수렴이 필요하다[25].
우선「연명의료결정법」에 대리인 지정제도가 

도입될 경우 환자 가족의 진술 및 환자 가족 전원 
합의와 어떤 관계를 갖는지를 검토하고, 우선순

위를 고려하여야 한다.
첫째, 지정대리인이 대리 판단 표준을 근거로 

결정을 하는 경우는 환자 가족 2명 이상의 일관

되고 일치하는 진술을 인정하여 결정하는 경우와 
비교할 수 있다[17].18) 둘의 가장 큰 차이는 환자

가 본인의 연명의료에 대한 의사를 밝힌 적이 있
느냐 없느냐이다. 환자 가족은 환자가 의사를 글
이나 말로 밝혔을 경우에만 진술을 인정받을 수 
있지만, 지정대리인은 환자의 직접적인 의사가 
없더라도 그의 가치관 등에 근거하여 환자가 의
사결정능력이 있었다면 내렸을 결정을 추정하여 
대신할 수 있다. 환자 가족의 진술은 다른 환자 가

18) 환자 가족이 1명뿐인 경우에는 그 1명의 진술로도 인정받을 수 있다.
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족이 반대하는 진술이나 문서ㆍ녹음 등 객관적인 
증거를 제시하면 성립할 수 없지만, 지정대리인

의 결정은 그 자체로 유효할 가능성이 높다.
둘째, 지정대리인이 최선의 이익 표준을 근거

로 결정하는 경우는 환자 가족 전원이 합의하는 
경우와 비교할 수 있다. 환자 가족 전원 합의의 전
제는 환자가 본인의 연명의료에 대한 의사를 환
자 가족에게 밝힌 적이 없거나 밝혔지만 일관되

지 않은 상황(환자 가족의 진술에 대하여 반대되

는 진술 또는 증거가 제시된 경우)이다. 둘의 가
장 큰 차이는 의사결정에 참여하는 사람의 숫자

이다. 전자는 의사결정에 지정된 단 1명만 참여

하지만, 후자는 환자의 배우자ㆍ직계비속ㆍ직계

존속 등 여러 명이 참여할 수 있다[17].19) 환자 가
족 전원 합의는 환자 가족 간 이견이 있거나 환자 
가족 중 일부에게 연락이 닿지 않아 전원의 의견

을 모을 수 없는 상황에 놓인 경우 성립할 수 없지

만, 지정대리인의 결정은 그 자체로 유효할 가능

성이 높다[40].20) 
즉 지정대리인의 결정보다 환자 가족의 진술이

나 합의가 더 어렵다. 하지만 생명에 대한 결정을 
신중하게 내려야 한다는 이유로 환자 가족의 진
술이나 합의가 가능한 경우 지정대리인의 결정을 
인정하지 않는다면, 환자가 스스로 원하여 누군

가에게 위임하기로 한 자기결정을 보장할 수 없
게 된다. 또한 법률에 따라 대리인을 지정하지 않
으면 환자 가족의 진술이나 합의로 넘어간다는 
것을 아는 작성자가 굳이 대리인을 지정했다면, 
지정대리인의 결정이 환자 가족의 진술 또는 합
의보다 더 상위에 있어야 한다. 가족이 환자의 의

사를 잘 모르거나 알려고 하지 않는 경우, 가족이 
이러한 결정 자체를 매우 힘들어하는 경우, 가족

이 본인의 의사와는 상반되게 연명의료를 결정할 
것으로 예상되는 경우, 가족과의 관계가 매우 나
쁜 경우, 본인의 의사를 가장 잘 아는 배우자가 사
실혼 또는 이혼 등으로 법률상 혼인관계가 아닌 
경우 등을 감안하면, 대리인 지정제도는 매우 필
요하다.21) 

대리인 지정제도를 구상할 때 사전돌봄계획

(advance care planning)을 비롯한 의료현장의 상
황을 고려할 필요가 있다. 지정대리인이 환자가 
임종과정으로 판단을 받은 후 의사와 상담하는 
절차를 거칠 것으로 예상되기 때문에, 사전돌봄

계획 없이 구상하기는 어렵다. 대한중환자의학회

의 연명의료중단 및 임종기 돌봄 권고안에 따르

면 사전돌봄계획이란 환자의 가치관을 반영하여 
최선의 이익이 구현될 수 있도록 의료진과 환자 
측이 향후 수행될 진료의 목표와 구체적인 방식

을 자율적으로 상담하고 결정한 계획을 말한다. 
또한 권고안은 연명의료중단 및 임종 돌봄의 일
반적 원칙을 다음과 같이 권고하고 있다[41]. 

IV. �연명의료중단 및 임종 돌봄의 일반적 원칙

• 보편적 적용; 법을 적용할 수 없는 회복 불가

능한 임종과정 환자도 많다. 중환자실 의료인

은 객관적, 합리적, 의학적, 윤리적 원칙에 따

라 판단하여 적절한 임종 돌봄을 제공하고 환

자의 존엄과 가치를 보호하기 위해 노력하여

야 한다.

• 조기 가족면담; 생명유지장치의 보조를 받

19) 19세 이상인 사람만 참여할 수 있으며, 배우자·직계비속·직계존속이 모두 없는 경우에는 형제자매가 참여할 수 있다.
20) �다만 최근 환자 가족의 범위에 속하는 ‘직계존비속’의 촌수 제한이 없어 모든 가족이 모이는 것이 어렵다는 의료계의 의견을 토

대로 국가호스피스연명의료위원회 연명의료전문위원회에서 부모·자녀로 축소하는 방향을 논의한 바 있다.
21) �의료기관윤리위원회에서 결정하는 방법도 검토해볼 수 있으나, 무연고자를 대신하여 의료기관윤리위원회가 결정하도록 한 조항

은 법률 입법 과정에서 삭제되었다. 또한 의료기관윤리위원회에서 결정할 수 있게 한다고 해도, 환자가 대리인을 지정하겠다고 
의사를 표현했다면 환자가 표현한 의사가 우선해야 한다는 것이 저자들의 주장이다.
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고 있는 중환자의 경우 임종과정과 임종시점

을 정확하게 판단하기가 어렵다. 중환자를 진

료하는 의사는 가급적 입실 초기부터 환자 및 

가족의 사전연명의료의향을 파악하거나, 이에 

대해 논의를 할 수 있어야 한다.

• 의학적 근거와 환자 중심 가치의 조화; 중환

자실 의료진은 환자 및 가족의 가치를 치료계

획에 반영함으로써, 불확실한 의학적 의사결

정을 보완하고, 잠재적인 의료진-환자, 의료

진-가족 사이의 갈등을 예방하여야 한다.

• 연명의료중단 방법 개별화; 인공호흡기 등 

생명유지장치를 중단하기로 결정한 환자에게, 

담당의사는 필요할 경우 숙련된 전문의의 도

움을 받아 계획적이고 점진적으로 생명유지장

치를 중단하되, 구체적인 방법은 환자의 의학

적 상태, 생명유지장치의 보조 수준, 환자의 의

식수준에 맞춰 개별화할 수 있어야 한다.

이 권고안은 중환자실 의료인을 대상으로 만들

어졌지만, 환자의 사망이 중환자실에서만 발생하

는 것이 아니라는 점을 감안하면, 일반 병동 및 외
래를 담당하는 의료인에게도 의미가 있다. 특히 
환자의 임종을 눈앞에 두고 급하게 결정하기보다

는 미리미리 의논하고 준비하라는 것, 환자 중심 
가치를 존중하여 불확실한 의학적 의사결정을 보
완하라는 것, 환자의 상태에 맞게 개별화하라는 
것은 대리인 지정제도와 연결된다. 중증 질환을 
진단받았을 때부터 환자 본인의 삶과 죽음에 대
한 가치관을 성찰하고, 누군가가 대신 결정을 내
려야 할 경우를 대비하여 대리인을 지정하고, 지
정한 사람에게 지정했다는 사실과 그 이유, 본인

의 인생에 대한 가치관ㆍ신념ㆍ철학, 어떻게 결
정해주기를 원하는지 등을 알리고, 지정대리인과 

함께 의료진을 만나 사전돌봄계획을 세우고 업
데이트해나갈 수 있다면 가장 이상적이다. 환자

가 질환이 악화되어 의사결정능력을 잃었는데 환
자가 결정할 때와는 전제조건이 달라진 경우에도 
환자를 위한 최선의 선택을 내릴 수 있다.

그렇다면 본인의 대리인에 대한 지정을 언제, 
어떤 방식으로 하는 것이 좋을까? 연명의료계획

서는「연명의료결정법」에 따른 말기환자 또는 
임종과정에 있는 환자로 진단을 받은 후에만 작
성할 수 있기 때문에 시기적으로 늦다. 그렇다면 
건강할 때 미리 작성할 수 있는 사전연명의료의

향서에 대리인 지정에 관한 사항을 명시하는 것
이 적절하다. 우선「연명의료결정법」 제12조제2
항에는 대리인 지정에 관한 사항, 제12조제3항에

는 대리인 지정을 추가하고, 하위법령에 대리권

한을 행사할 수 있는 요건을 19세 이상인 자로서 
시행령 제9조제1항 각 호의 어느 하나에도 해당

하지 않는 사람으로 명시할 것을 제안한다.
<Figure 4>와 같이 사전연명의료의향서는 법

정서식이며, 현재의 틀을 크게 바꾸지 않는 선
에서 항목을 신설하고, 세부사항은 뒷면의 공란

을 활용하는 것이 효율적이다. 현재 사전연명의

료의향서 보관방법 항목은 2018년 3월 27일 법
률 일부개정에 따라 삭제되어야 하므로, 해당 항
목을 <Table 1>과 같이 ‘대리인 지정 여부’로 바
꿀 것을 제안한다. 작성자가 대리인을 지정하는 
경우에는 필수 항목으로 대리인의 성명ㆍ전화번

호ㆍ주소, 작성자와의 관계, 지정될 것을 인지하

고 있는지를 체크하도록 한다.22)

사전연명의료의향서 등록기관 상담사가 대리

인에게 위임하는 결정의 범위, 위임하는 기간이

나 요건, 작성자가 표시한 의사와 대리인의 결정

이 다를 경우의 우선순위, 지정대리인이 결정할 

22) �대리인이 지정될 것을 아는지 모르는지는 추후 의료진이 사전돌봄계획을 세우기 위해 상담을 시작할 때 중요한 정보가 될 수 있
다고 판단하여 제안한다.
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수 없거나 결정하기를 원하지 않는 경우의 의사

결정방식 등을 물어, 뒷면의 공란에 작성자가 직
접 작성하도록 한다. 예를 들어 대리인이 배우자

인 경우 공란에 이혼 또는 별거하는 경우에는 결
정하지 않기를 원한다고 표시할 수 있다. 대리인

이 자녀 중 한 명인 경우, 그 자녀가 결정을 부담

스러워 할 때 함께 의논할 사람을 추천할 수 있다. 

대리인이 가족이 아닌 경우 가족에게 지정받았다

는 사실과 이유를 고지하고, 가족들이 결정에서 
제외되었다는 박탈감을 느끼지 않도록 노력해줄 
것을 요청할 수 있다. 대리인이 사망하거나 연락

이 되지 않는 경우 그를 대체할 사람을 지정할 수
도 있다. 질병으로 임종을 맞이할 경우에는 지정

대리인이 결정해주기를 원하나 사고로 임종을 맞

<Figure 4>「연명의료결정법」 별지 제6호서식 사전연명의료의향서.

<Table 1> 사전연명의료의향서에 대리인 지정 관련 필수적으로 표시해야 할 항목 제안

대리인 지정 여부

[   ] 지정 [   ] 지정하지 않음 [   ] 그 밖의 의견

대리인 성명 작성자와의 관계 [   ] 지정될 것을 알고 있음

[   ] 지정될 것을 모름

대리인 전화번호 대리인 주소
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이할 경우에는 결정권한을 주고 싶지 않으며, 본
인이 중단하기를 원한다고 표시한 항목만을 적용

해주기를 요청할 수 있다. 아울러 추후 법률이 개
정되어 영양 또는 수분 공급 중단을 선택할 수 있
게 된다면 지정대리인이 중단해주기를 원한다고 
표시할 수도 있다. 

별지 제1호서식 연명의료계획서의 담당의사 
설명사항 확인의 확인 방법에 지정대리인을 추가

하고, ‘환자가 사전연명의료의향서에 대리인을 
지정한 경우에만 해당합니다’라는 단서조항을 담
을 것을 제안한다. 물론 이미 사전연명의료의향

서가 작성되어 있는데 굳이 연명의료계획서를 또 
작성해야 하느냐는 비판도 가능하다. 하지만 사
전연명의료의향서는 작성시기와 이행시기의 간
격이 길다. 의학적 치료술은 비약적으로 발전하

고 있고, 법정서식이 개정되어 결정할 수 있는 연
명의료가 늘어나거나 줄어들 수도 있다. 임종과

정인 환자가 사전연명의료의향서에 제시된 사항

을 그대로 적용하기에 어려운 경우에는 의사와 
지정대리인이 새로운 연명의료계획서를 작성하

면 환자의 최선의 이익을 보호할 수 있다.
또한「연명의료결정법」 제28조제2항의 호스

피스ㆍ완화의료를 신청할 수 있는 지정대리인을 
사전연명의료의향서에 지정한 지정대리인으로 
한정할 것을 제안한다. 이로써 대리인 요건 및 지
정 절차를 명확하게 할 수 있으며, 자의적인 법률 
해석이나 적용도 줄일 수 있다.

다만 의사는 대리인의 결정과 상충되더라도 의
사결정과정이 환자의 알려진 선호에 따른 행위, 
환자의 최선의 이익에 따른 행위를 따르도록 보
장할 윤리적인 의무를 가지고 있다[39]. 특히 대
리 판단 표준에 따른 의사결정과 최선의 이익 표
준에 따른 의사결정이 충돌할 경우 의사가 그 결
정을 확인하는 과정이 중요하다. 때로는 환자를 
대신한 의사결정에 재정적 염려가 결부되기도 하

며, 항상 환자의 최선의 이익을 염두에 두는 것은 
아닐 수도 있으므로 의사의 역할은 더욱 중요하

다[35]. 그리고 지정대리인의 결정에 대하여 환
자 가족들이 반대하는 경우도 발생할 수 있다. 한
국은 동양문화권이며, 환자의 자기결정보다는 가
족의 의견이 연명의료결정에 더 영향을 미치는 
경우도 많다. 이 경우 의사는 가족들의 개입으로

부터 환자의 본래 결정을 지켜내는 역할을 해야 
한다[42].

그러므로 의사가 지정대리인의 결정을 이행하

기 어려운 경우 도움을 받을 수 있는 제도를 정비

할 것을 제안한다. 의료기관윤리위원회는 연명의

료중단등결정 및 그 이행에 관하여 의료인이 요
청한 사항에 관한 심의활동을 수행하는 기관이

므로[17], 의사가 가장 쉽게 도움을 받을 수 있는 
기구이다. 의료기관윤리위원회를 활성화하는 것
이 가장 좋지만, 의료기관윤리위원회가 행정업무 
중심으로 운영된다면 실제 사례별로 임상적 측
면, 윤리적ㆍ법적 측면, 행정적ㆍ절차적 측면을 
모두 포괄하여 자문을 제공하는 임상윤리서비스

(clinical ethics service)를 도입할 필요가 있다[43]. 
임상윤리는 삶과 죽음에 대한 가치관과 좋은 삶
에 대한 이해가 상이하여, 서로 충돌하면서 이견

을 보이는 가운데 의사결정을 내려야 하는 경우

의 문제를 다룬다[44]. 또한 인공호흡기 등 연명

의료에 대한 결정은 생명과 바로 연관된 문제를 
다루는 것이므로 신속한 대응이 필요하다. 한 달
에 한 번 소집하기도 어려운 위원회 형태보다는 
임상윤리자문팀 형태가 의사에게 훨씬 실질적인 
도움을 줄 수 있다[45].

VII. 고찰

미국에서 진행된 한 연구에 따르면 병원 응급

실에서 기관삽관술을 받은 노인 환자의 3분의 1
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은 그 병원에서 사망한 것으로 나타났다. 이 연구

에서 병원 내 사망률은 65~74세의 경우 29%였

지만, 75~79세는 34%, 80~84세는 40%, 85~90
세는 43%였으며, 90세 이상인 경우 50%에 달했

다[46]. 연명의료에 관한 사항을 건강할 때 미리 
고민하고, 논의하고, 결정해두는 것의 중요성을 
일깨워주는 연구이다.

연명의료에 대하여 결정할 때에는 관련 정보가 
구체적이어야 더 좋은 결정을 내릴 수 있다. 즉 연
명의료계획서를 작성할 수 있으면 가장 좋지만, 
중증 질환에 걸려 임종을 수개월 앞둔 상태에서 
환자가 의식수준을 일반인과 동일한 수준으로 명
료하게 유지하기는 쉽지 않다. 이를 대비하여 중
증 질환에 걸리기 전에 미리 결정한다면 불충분

한 정보에 의한 결정이 될 수 있으며, 결정을 이행

하는 시기에 그대로 적용하기 곤란한 상황에 처
할 수 있다. 이런 때에는 환자를 대신하는 결정이 
필요한데,「연명의료결정법」은 사전연명의료의

향서가 있으면 그 결정을 따르도록 되어 있으며, 
서식이 없는 경우에는 환자의 진술에 대하여 환
자 가족에게 진술 이상의 증거를 요구하며, 환자

가 진술도 남기지 않은 경우 환자 가족 전원의 합
의를 요구한다.

저자들은 환자의 사전결정이 가진 한계와 한국

의 가족구조가 해체되고 있는 문제를 보완하기 
위하여 대리인 지정제도가 필요하다고 주장하였

다. 또한 건강할 때 미리 작성할 수 있는 사전연명

의료의향서에 대리인 지정 결정을 명시하는 방안

을 제안하였다. 하지만 이는 사전연명의료의향서

를 작성하지 않는 사람에게는 대리인 지정제도에 
접근할 수 없게 만든다. 이러한 단점을 보완하기 
위해서는 일반 국민 대상 사전연명의료의향서에 

관한 교육 및 홍보를 확대하여 보다 더 많은 사람

들이 이 서식에 접근할 수 있도록 도울 필요가 있
다.23) 물론 사전연명의료의향서를 알게 된 사람

이 모두 이 서식을 작성할 것이라고 기대할 수는 
없지만, 적어도 이런 서식을 작성하고 싶었지만 
있는지를 몰라서 작성하지 못하는 경우는 막을 
수 있다.

연명의료결정은 한 사람의 인생 전반에 영향을 
미친다. 삶의 마지막 시기에 어떤 연명의료를 할
지 안할지를 고르는 것 같지만, 그 결정은 그 사
람의 인생관과 삶에 대한 가치관에 근거하기 때
문에 평생에 걸쳐 성찰하여 준비하는 과제에 가
깝다. 어떤 결정을 사전에 내려둘 때 예상하지 못
한 변수는 항상 존재하며, 이러한 변수에 따라 결
정한 본인의 삶의 질이 떨어지지 않도록 방지할 
수 있는 제도가 필요하다. 이번 연구에서는 일종

의 보완책으로 대리인 지정제도에 대해서만 다루

었지만, 앞으로는 본인이 어떤 형태로 삶을 마무

리할지를 자율적으로 숙고하여 결정하도록 지원

하는 제도에 대한 연구가 필요하다. 장기적으로

는 우리 사회의 말기 및 임종과정 의료가 어떤 특
징을 가지고 있는지를 살피고, 말기 및 임종과정 
환자의 삶의 질을 높일 수 있는 방법을 대상 환자, 
대상 의료, 결정 방법, 이행 방법, 사전돌봄계획, 
임종돌봄 등 다양한 측면에서 종합적으로 검토하

고 개선해 나갈 것을 제안한다. 
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Abstract
The Act on Hospice and Palliative Care and Decisions on Life-sustaining Treatment for patients at the 

End of Life was finally signed into law in South Korea following a long process of consensus-building. 

However, the appointment of proxy decision-makers was excluded from the recommendations made by 

the National Bioethics Committee and was not included in the provisions concerning life-sustaining treat-

ment. Considering the increasing number of single-person families as well as the limited information that 

is typically available in making decisions concerning life-sustaining treatment, a system for designating 

surrogate decision-makers should be introduced into the provisions on life-sustaining treatment. The most 

appropriate system, which is currently used in the United States, is one that allows patients to designate 

healthcare proxies to make decisions on their behalf. A designated agent can make the best decisions for a 

patient based on both a substituted judgment standard as well as a best interest standard. However, when 

the two standards conflict or in other cases in which it is difficult to administer the decision of the desig-

nated agent, we recommend that the system allow physicians to receive help from either an institutional 

ethics committee or a clinical ethics service.

Keywords
The Act on Hospice and Palliative Care and Decisions on Life-sustaining Treatment for patients at the End 

of Life, health care proxy, substituted judgement, best interests, advance statements on life-sustaining 

treatment, clinical ethics service
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