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1)	 제정	논의가	본격화	된	것은	김할머니	사건으로	널리	알려진	대법원판결[3]로	볼	수	있으며,	그	이후	의료계	전문가	집단	지침[4],	사회적	
협의체[5],	국가생명윤리심의위원회	권고[6],	그	이후	복수의	의원	발의	법률안[7,8]을	거쳐	법률에	이르게	되었다.	이러한	제정	논의의	

연혁은	(재)국가생명윤리정책원의	백서[9]와	같은	공식	기록,	그리고	연명의료결정법을	소개한	다수의	논문에서도	소개하고	있으나,	제정	

논의	과정에서의	사회적	합의가	제한적이었음은	저자들의	고유한	주장이다.	본	논평에서는	지면의	한계로	이	주장에	대한	근거를	충분히	

제시할	수	없어	저자	중	한	사람의	또	다른	논문을	인용하는	것으로	갈음하고자	한다.	해당	논문[10]에서는	연명의료결정법이	어떤	논의	
과정을	거쳐	제정되었는지	쟁점별로	검토하며,	누락과	변경	등	의도치	않은	오류를	포함하여	논의의	한계가	어떻게	드러났는지를	보인다.

투고일: 2022년 11월 20일, 심사일: 2022년 11월 23일, 게재확정일: 2022년 12월 28일

[‘우리 사회의 의사조력자살 법제화’에 대한 논평] https://doi.org/10.35301/ksme.2022.25.4.353

메타인지(metacognition)가 최근 화제이다. 이

것은 인지에 대한 인지[1]를 의미하는데 학습을 하

고 있는 본인의 상태를 자각하면 전략적인 학습이 

가능하다는 개념이다. 이를 ‘무엇을 모르고 있는지 

아는 것’이라고도 말할 수 있을 것이다. 이 논평에

서는 이 메타인지, 우리가 무엇을 모르고 있는지 

점검하고, 모르는 부분에 실질적 지식을 더하기 

위해 노력하는 것이 한국 사회의 죽음 관련 의료

와 법 제도에 관한 합의를 도출하기 위해 우선적

으로 필요함을 주장하고자 한다. 

본 논평은 주요한 질문들에 대한 실증연구가 충

분히 이루어지지 않은 채로 제정 논의가 이루어졌

으며 이로 인해 사회적 합의 측면에서 한계가 있

음을 지적한다. 저자들은 현재까지 생애말기 돌봄

과 관련하여 진행된 연구와 한계를 명시하고 미국

의 대표적 연구를 예시로 하여 관련 주제에 대한 

통찰을 줄 수 있는 연구에 사회적 투자가 필요함

을 강조하고자 한다. 

한국 사회에서는 보라매병원 사건을 기점으

로 20여 년간 죽음 가까이에서의 치료 선택에 관

한 논의가 있었다. 이 논의의 결과로 법제화[2]라
는 성과를 맺었다고 볼 수 있으나 우리 사회의 죽

음 관행에 엄청난 진보를 이루었다고는 보기는 어

렵다. 당시 사회적 합의의 부재로 인해, 입법화 논

의의 가장 결정적인 계기로 작용했던 대법원판결

[3]이 가지고 있던 규정의 틀을 그대로 이어받은 

법률이 탄생했다고 보기 때문이다[3-10].1) 이 때

문에 필자들은 특집 논문이 지적한 사회적 합의의 

필요성[11]에 적극 동의한다. 합의만이 사법적 판

단 이상(以上)으로 우리를 도달시켜 줄 수 있다. 

또한 사법적 판단 이상으로 가지 않는 한, 죽음 관

련 법제가 아무리 개정을 거듭하여도 현재의 연명

의료결정법이 그러한 것처럼 죽음 관행의 빙산의 

일각만을 대상으로 하고 나머지 부분들에 침묵하
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게 될 것이다.

이때 사회적 합의는 정보에 기반하여 숙고된 판

단의 주고받음을 전제로 하여야 한다. 바로 여기

에 ‘사회적’ 메타인지가 필요한 이유가 있다. 우리

는 집단으로서, 개인으로서 우리가 무엇을 모르고 

있는지를 점검해야 한다. 지금까지 우리가 당연하

다고 믿던 것이 무엇이었으며 그중에 검토하지 않

았던 전제들이 무엇이 있는지 살펴야 한다. 유독 

죽음 관련 제도에 대해서 메타인지를 강조하여야 

하는 이유가 있다. 죽음과 생애말기 돌봄은 모두

에게 적용되는 문제이므로 사회구성원 모두가 정

책 논의의 당사자가 된다. 물론 이 분야에도 전문

가는 존재한다. 하지만 각각의 전문가는 의료 및 

간호, 복지, 철학, 종교, 법학, 인구, 경제 등 죽음

이라는 총체의 일부만을 담당한다. 우리는 전문가

들이 생애말기와 죽음의 연속적이고 복잡한 과정

에서 분절화된 특정 실무에 한정된 경험을 갖는다

는 점에 주의하여야 한다. 예를 들어 한 명의 의료

전문직은 외래, 일반병동, 중환자실, 응급실, 호스

피스, 요양병원, 가정 의료기기를 활용하는 집, 요

양원 등 다양한 의료기관 및 돌봄 환경을 경유하

는 환자의 총체적 경험의 일부만을 분절적으로 담

당한다. 이들 각각의 날카로운 통찰은 귀중하다. 

그러나 이러한 통찰은 보다 통합적인 실증연구로 

이어져야 한다. 실증연구들은 사회가 사회 전체로

서 알아야만 하는 질문 — 종종 이러한 질문은 단

일 학문 분야의 방법론과 범위를 뛰어넘곤 하는

데 — 에 답하도록 기획되어야 한다. 최종적으로 

그 질문에 대한 답은 환류를 통해 서로 다른 분야

의 전문가와 시민 모두에게 전달되고, 이들이 문

제에 대하여 충분한 지식을 얻도록 일조하여야 한

다. 다시 말해 죽음이라는 총체를 사회구성원들이 

더욱 통합적으로 이해하려는 노력이 합의에 선행

되어야만 한다.

실제로 연명의료결정법의 제정 과정은 몇 가지 

전제들을 바탕으로 이루어졌는데 그 전제 중 일부

는 실증적으로 검증되지 않은 것이었다.2) 아래의 

질문들이 충분한 사회적 논의와 검토의 대상이 되

지 않은 채 특정한 답변을 상정하여 제정 논의가 

이루어졌다.

- 말기와 임종과정에 관하여, 충분한 정보와 이

해에 기반했을 때 사람들이 정말 원하는 것은 

무엇인가? 

- 말기와 임종과정에서의 삶의 질을 높이기 위

한 제도적 보완책들은 무엇이 있는가? 

- 가족은 생애말기 의사결정의 기본 단위가 되

어야 하는가? 가족이 없는 이는 누가 돌봐야3) 

마땅한가?

- ‘유교적’ 사고 방식과 돌봄의 방식은 생애말기 

자기결정과 상충하는가?

- 치료거부권을 법적으로 보장하고 각각의 사

례에서 치료의 이익과 부담의 비율에 따라 치

료 중단과 보류의 합리성을 검토하는 것이 옳

은가? 아니면 치료를 중단하거나 보류할 수 

있는 특정 시기와 치료의 종류를 법으로 규정

하는 것이 옳은가?

- 의료기관윤리위원회를 설치할 여력이 되는 상

급종합병원을 패러다임으로 삼아 말기와 임종

과정을 법제화하는 접근이 우선되어야 하는가? 

2)	 물론	당시에도	여러	단계의	합의를	거쳤다.	그러나	대부분	전문가적	식견에	의존하였고	사회가	사전	기획에	따라	엄격하게	생성한	

실증자료에	기반한	것은	아니었다.

3)	 필자들은	쇠약해진	사회구성원의	물리적	필요에	응답하는	행위만이	아니라	그들의	실존적	결정	과정에	함께하거나	혹은	대리할	역할을	

짊어지는	것까지를	돌보는	행위에	포함시키고	있다.
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4)	 현재까지	진행된	실증연구들은	연구의	주제가	연명의료결정법	제7조	종합계획에	열거된	사항들에	한정되어	있는데,	종합계획	수립	및	

이에	따른	관리체계	구축[13],	연명의료중단	현황	조사[14-15],	실행을	위한	매뉴얼	제작[16],	수가	검토[17],	제도	인식	확대를	위한	

예비의료인	교육	과정	평가[18]	등이	그것이다.	그런데	이러한	중앙행정기관	주도	연구들은	기존의	정책모델을	평가하고	분석하는	것에	

초점이	맞추어져	있어	연명의료결정법이라는	테두리,	즉	연명의료	아니면	호스피스라는	실무	밖으로는	실증자료가	생성되기	어렵다.	

	 게다가	이러한	연구들은	지속성을	지니지	못한	것으로	보이는데,	예를	들어	연명의료결정제도	수가	시범사업	평가	연구[17]는	연구	기간에	

8개월에	불과하여	설문조사,	전문가	포커스그룹	인터뷰,	전문가	회의	등	연구	방법의	다각화에도	불구하고	환자나	가족의	관점이	비중	

있게	다뤄지지는	못하였다.	이렇게	제한된	연구	기간은	사회와	시대의	변화에	따라	유동적으로	변화할	수	있는	죽음과	돌봄	시스템에	

관련한	수많은	전제들을	꾸준히	검증하며	정책의	변화를	도모하는	데에	한계를	가질	수밖에	없다.	또한	기존	연구	중에는	공개되지	않은	

자료[15]도	포함되어	있어	많은	노력이	들어간	의미	있는	연구들이	사회적	논의로	이어지지	못하고,	대중들에게	논의의	기본	자료가	

충분히	제공되지	못하고	있음을	확인할	수	있다.

5)	 본	논평에서는	미국의	사례만을	제시한다.	한국과	미국에는	연구	펀딩	및	수행	구조,	생애말기	의료제도	문화적	가치에	있어	큰	차이가	

있다.	그러나	지면의	한계와	필자들의	역량의	한계로,	여기에서는	미국	사례만을	제시하여	이후	논의를	준비하고자	한다.

6)	 예를	들어	말기	COPD	환자가	연명의료중단	등의	결정을	하였을	때와	하지	않았을	때	각각	죽음	시점까지	돌봄의	장소	변화	경로,	기대	

여명,	비용부담	등이	실증자료로	산출되고	전달되어야	한다.	이러한	교육은	대중이	생애말기에	관해	두려워하는	통제력	상실을	일정	부분	

해소할	수	있으며,	분절화된	의료체계	속	의료인들에게도	전체를	조망하는	자료가	된다.	

7)	 국립연명의료관리기관과	중앙호스피스센터가	각각의	통계를	수집하고	연구를	수행하게	되어	있으나[2],	생애말기를	 ‘연명의료’와	

‘호스피스·완화의료’	두	범주로	파악할	때의	사각지대는	충분히	고려되지	못한다.

물론 법적 규범이 조속히 요청되었던 제정 당시

로서는 충분한 실증자료들 없이 사회적으로 가장 

널리 받아들여질 만한 전제들에 의존하여 합의에 

도달해야만 했다. 그러나 제정 후 6년이 넘게 시

간이 흘렀고, 대법원판결[3]과 헌법소원[12]으로

부터 13년이 흐른 이 시점까지 별다른 실증자료는 

생성되지 않았다[13-18].4) 전체 사회가 무엇을 알

아야 하는지를 검토하고 이를 대규모 국가 연구로 

기획하지 못하였으므로 현재 개정 논의에서도 우

리는 단단한 기반 위에 서 있지 못하다. 

정책 대상의 요구와 필요에 대한 충분한 검토, 

그리고 사회적 합의를 기반으로 한 생애말기 돌봄

시스템의 발전을 위해서는 해당 주제에 관한 양

질의 1차 데이터를 꾸준히 수집하고 축적하는 대

규모 국가 연구가 필요하다. 이 과정은 절대 쉽지 

않으며 지속적인 재정 지원, 공공 목표 실천에 대

한 합의와 끈기, 기다림이 필요하다. 이에 필자들

은 개정 논의를 위하여 우선적으로 확보해야 한다

고 생각하는 실증연구 주제들을 아래와 같이 나열

하고 이에 대한 통찰을 줄 수 있는 국외 사례를 몇 

가지 제시하고자 한다.5) 

실증연구 주제들은 다음과 같다. 

- 말기에서 임종과정까지의 삶의 질 혹은 죽음 

경험의 질에 관한 연구. 단순히 질병의 의과

학적 예후만이 아니라 한 사람이 말기부터 죽

음에 이르기까지 거치는 의료적 처치, 돌봄

의 장소 및 돌봄제공자의 변화, 재정적 부담 

등에 주안점을 둔 추적(trajectory) 연구

- 각각의 선택지에 따른 질병과 돌봄의 예상 경

과를 환자와 대중에게 전달하기 위한 교육학

적 연구6)

- 현행법 체제에 한정되지 않는 현황 조사7) 및 

충분한 정보에 기반한 개인의 선호 조사

- 실증연구를 통하여 사전에 면밀히 설정된 지

표에 의거한 정책 효과의 지속적 측정

- 의료진 외 돌봄제공자들의 경험에 대한 연구

- 가족 내 돌보는 이가 없는 이들의 경험과 기

대에 대한 연구

- 미래 인구구조를 고려한 의사결정구조 및 사

회적 지지 시스템에 대한 연구
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환자와 가족의 의견을 적극 활용한 말기돌봄 경

험의 질에 대한 해외 연구 사례를 살펴보자면 미

국에서는 1999년부터 약 5년 동안 말기돌봄의 질

을 측정하는 도구 개발이 이루어졌다[19,20]. 이 

연구는 생애말기 돌봄의 개선을 위해서는 환자와 

돌봄제공자의 경험에 대한 이해와 측정 도구 개발

부터 선행되어야 한다는 의식에서 시작되었다. 양

질의 생애말기 돌봄의 구성요소를 개념화하기 위

하여 문헌조사와 전문가 자문, 그리고 사망자의 

생애말기를 함께 경험한 42명의 가족과 최측근

(가족 및 친구 포함)을 대상으로 포커스그룹이 진

행되었다. 그 결과 양질의 생애말기 돌봄을 결정

짓는 핵심 개념들에 관한 프레임워크8)가 정립되

었으며 해당 개념에 상응하는 설문 문항과 지표

들이 개발되었다[19]. 이 연구는 후에 미 공공보

험 기관이 2015년 ‘호스피스 보건의료종사자 및 

시스템 소비자 평가 조사’를 만드는데 기초가 되

었으며, 이 설문조사는 전국 호스피스 기관 서비

스 질을 평가하고 대중들에게 호스피스 시설에 관

한 정보를 제공하는 데에 오늘날까지 활용되고 있

다[21,22]. 또한 앞서 언급한 연구에서 도출된 개

념틀과 설문문항들은 미 국립노화연구소(National 
Institute on Aging)의 지원하에 2011년부터 실

시되고 있는 ‘국민 건강 및 고령화 동향 연구(Na-
tional Health and Aging Trends Study)’에 일부 포

함되어, 생애 마지막 한 달 돌봄의 질에 관한 설문

조사 자료를 축적하는 데에 쓰이고 많은 연구자는 

생애말기 돌봄에 관한 다양한 연구질문에 답하기 

위하여 이 데이터를 활용한다[23]. 이는 전문가와 

환자, 가족의 의견을 바탕으로 구성된 개념틀과 

설문도구가 꾸준한 데이터 축적으로 이어져 정책, 

연구, 소비자들의 의사결정에 활용되는 예를 보여

준다. 

한편 미 국립노화연구소가 지원하는 ‘건강과 은

퇴연구’는 건강의 사회결정적 요인(social determi-
nants of  health) 관점을 밑바탕으로 하는 설문으

로, 1992년부터 지금까지 약 4만 명을 대상으로 

소득, 일, 자산, 연금, 건강보험, 신체 및 인지 기

능, 의료서비스 이용과 비용지출 등에 대한 자료

를 축적해오고 있다. 여기에는 유가족 설문이 포

함되어 생애말기 의료서비스 이용과 지출이 가족

의 자산에 따라 어떻게 상이해지는지를 실증적으

로 검토할 수 있도록 한다[24]. ‘건강과 은퇴연구’

의 가장 대표적인 연구 결과 및 기여는 건강과 자

산의 강한 상관관계가 실증적으로 증명하였다는 

것이다[25]. 
마지막으로 미 국립의학원(National Academy 

of  Medicine)9)의 『미국에서 죽는다는 것: 생애말

기 질 향상과 개인 선호의 존중』 보고서는 생애말

기 보건의료시스템의 실태에 관한 연구이며, 환자 

중심의 돌봄을 지향하기 위해 변화해야 하는 정

책 분야를 제시한 총체적 연구 결과물이다[26]. 보
고서는 2015년 의료진이 사전돌봄계획(advance 
care planning)에 사용하는 시간에 대한 수가 정책

이 도입되는 데에 큰 영향을 끼쳤으며 보건의료종

사자들이 말기 돌봄시스템 개선의 시급함을 인지

하고 사전돌봄계획 문화 정착에 노력을 더 기울이

도록 장려하는 기점이 되었다.

미국의 예는 단지 한 사례에 불과하며 유일한 

정답이라고 할 수 없다. 하지만 Koh[11]의 주장과 

8)	 (1)	신체적	고통	경감,	(2)	의사	결정과	일상	생활을	스스로	통제할	수	있도록	도움,	(3)	돌봄제공자의	부담	경감,	(4)	가정	내	말기환자	

돌봄에	관한	돌봄제공자	교육,	 (5)	사망	직전	및	직후	가족들에	대한	정서적	지원이	양질의	생애말기	돌봄을	결정짓는다는	결론이	

도출되었다.

9)	 비영리	민간기구	Institute	of	Medicine의	새	이름이다.
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같이 의사조력자살의 법제화를 고려하기 전에 다

양한 완화의료 및 말기돌봄에 관한 양질의 사회적 

지원이 잘 구축되어 있는지를 평가하고 시스템 실

패로 인해 환자와 가족들이 불필요한 고통을 감내

하고 있는 것은 아닌지를 검토하기 위해서는 1차 

데이터의 축적, 충분한 시간에 걸쳐 여러 관점의 

의견을 수렴하는 연구활동이 필수적이다. 이러한 

연구는 지속적으로 고령 환자 인구와 가족의 경험

을 조사하고 임상적 사실 외에 사회경제적 요인을 

총괄적으로 수집하여야 하는데, 그렇게 해야만 특

정 임상 분야 구분이나 돌봄 환경의 구분, 혹은 법

제의 구분 — 연명의료인가 호스피스·완화의료

인가 — 을 반드시 따르지는 않는 개개인의 생애

말기와 죽음의 실제를 담아낼 수 있기 때문이다. 

Koh[11]의 타당한 지적과 같이 우리에게는 사회

적 합의가 필요하다. 그런데 관점의 교환 이전에 

맹점의 점검이 필요하다. 생애말기와 죽음이 사회

구성원 모두에게 연관되는 주제인 만큼, 사회적 

자원을 투자하여 우리가 안다고 생각했지만 사실

은 모르는 바를 탐구해야 한다.
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Abstract 

We strongly agree with the feature paper’s argument concerning the need for better discussions 
and a social consensus concerning end-of-life medical care. We also insist that there is a lack of 
empirical research related to end-of-life care in Korean society and that greater investment in rel-
evant research is a prerequisite for productive discussion and consensus-building. Unfortunately, 
many of the premises in the Life-sustaining Treatment Decision Act of 2016 were not subjected to 
any critical analysis or empirical testing. In this article, we argue that empirical studies should be 
conducted concerning what Korean citizens—individually and collectively—know or believe, and 
also what we do not know, concerning issues and unmet needs around end-of-life care and social 
support in South Korea. 
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