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요약
연명의료 대리결정에서의 규범을 도출하기 위해서는 환자와 가족 혹은 환자와 특정한 타자 간의 상호

작용을 담아낼 수 있는 자율성의 관념이 필요하다. 본 논문에서는 가족, 혹은 특정한 타자와의 관계를 설
명할 수 있다고 주장되어 온 자율성에 관한 두 가지 관념들인 가족 자율성과 관계적 자율성을 대조함으

로써 연명의료 대리결정에서의 규범 도출에 적합한 자율성의 관념을 결정하고자 한다. 한편, 새로이 제
정된 법, “호스피스ㆍ완화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률”의 제18조에서는 
가족에게 대리결정의 권한을 부여하지만 그 결정에 있어서의 판단기준이나 권한 행사의 제한은 규정하

고 있지 않다. 저자는 해당 조항의 해석에 적용했을 때 각각 가족 자율성과 관계적 자율성이 어떠한 결과

에 도달하게 되는지를 그려봄으로써 타당한 자율성 관념이 무엇인지 결정하고자 한다. 그 결과, 가족이

나 특정한 타자들의 정당한 역할에 주목하면서도 각 개인에게 유의미한 수준의 평등한 자유를 보장하

고자 하는 관계적 자율성이 연명의료 대리결정의 맥락에서 타당한 자율성의 관념임을 주장한다. 

색인어
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I. 들어가며

연명의료에 관한 대리결정은 환자가 의사결정 
능력을 잃어 연명의료에 관한 선택을 현재 상태

에서 스스로 내릴 수 없는 상황에서 타인이 환자

를 대리하여 환자에게 가해지거나 삼가질 연명의

료에 관한 결정을 내리거나 혹은 환자의 기존 결
정을 수행하는 전 과정을 말한다. 많은 개발된 국
가에서 죽음의 과정은 의료화되어 대다수의 이들

이 병원에서 죽음을 맞고 있으며 이러한 경향은 
우리나라도 예외가 아니다. 전반적 생체 기능 저
하에 따른 장기부전이나 특정 질환의 직접적인 
부작용으로서 죽음 이전에 어느 정도의 기간 동
안 의식이 없거나 의사를 표명할 수 없는 상태, 즉 
의사결정 능력이 없는 상태를 경험하게 되는 것
은 죽음의 과정에서 통상적인 현상이다. 그런데 
의학적 개입으로 인한 생명의 연장, 혹은 죽음 과
정의 연장은 환자들을 짧게는 수일에서 길게는 
수년간을 의사결정 능력 상실의 상태로 생존할 
수 있게 만들었다. 이에 따라 연명의료 대리결정

은 흔한 상황이 되었다. 한편 환자가 자신에게 가
해지는 일련의 의학적인 처치를 받거나 받지 않
기로 결정할 수 있는 자기결정권한을 갖는다는 
것은 현대적 의미의 의료윤리[1]에서 가장 중요

한 원칙이 되어 왔다. 이러한 자기결정을 위해서

는 의사결정 능력이 필수적인데, 병원에서 죽음

의 과정을 밟고 있는, 그리하여 연명의료를 받고 
있는 환자들 중 많은 수가 그 능력을 결여하고 있
다. 연명의료 대리결정은 이와 같은 환자들을 대
상으로 한다. 

환자들이 자기결정을 위한 의사결정 능력을 결
여하고 있다는 상황에도 불구하고, 연명의료 대

리결정 또한 환자 자율성 존중의 원칙을 그 정당

화의 근거로 사용한다[2].1) 다만 연명의료 대리

결정에서는 이 자율성을 확장시켜 해석하는데, 
즉 환자가 의료적 처치를 받는 당해 시점에서 발
휘한 자율성만이 아니라 그녀가 이전에 명시적으

로 혹은 타인이 추정하거나 짐작할 수 있는 형태

로 밝혀 놓은 의사(意思), 혹은 그러한 의사를 구
성할 만한 환자의 가치관을 따름으로써 환자의 
자율성을 존중해야 한다는 뜻이다. 따라서 가장 
추상적 차원에서 보면 연명의료에 관한 대리결정

은 의료에서의 여타 의사결정들과 차이가 없게 
보인다.

그러나 실제 현실에 적용하여 “대리”라는 복잡

한 행위를 살펴보면 연명의료 대리결정을 통해 
환자 자율성을 단순히 확장시켜 적용할 수 있다

고 생각하는 것이 얼마나 순진하고 그리하여 위
험한 가정인지 알 수 있다. 대리 행위는 대리하는 
자를 의사결정 과정에 필연적으로 개입시킨다. 
따라서 실제 연명의료 대리결정 과정은 해당 처
치를 받을 당사자이자 의사결정 정당화 근거의 
원천인 환자 단독의 문제가 아니라, 그 환자와 그
녀를 대리하는 자와의 실질적이거나 가상적인 상
호작용의 문제이다. 따라서 이러한 상호작용의 
한 축인 대리결정자 역할을 누구에게 어떤 근거

로 부여할 것이며 그녀에게 어떠한 지침을 제시

할 것인가는 중요한 문제로 부각된다. 이 과정에

서 가족은 빼놓을 수 없는 대상이다. 대리결정자

의 역할은 가족이 맡는다는 설정은 법체계나 윤
리적 실천에서 기본 값이 되곤 하며, 또 실제로 많
은 환자들이 가족을 대리결정자로 선택하기를 원
한다. 따라서 대리결정자, 특히 가족의 정당한 위
치에 관한 해석이 필요하다.

1) 환자가 의사결정 능력을 상실하여 해당 시점에서 자율적 선택을 할 수 없는 경우에도 여전히 자율성 존중의 원칙이 적용되는 이
유는 개인의 생사 결정이라는 중대한 문제의 정당화에는 그에 상응하는 정도의 정당화 근거가 필요하기 때문이다. 이외에도 환자
의 복지, 분배적 정의, 공동체와 자선의 가치 등이 결정의 정당화 근거로 쓰일 수 있다. 참고문헌 2번 참조.



58

한국의료윤리학회지 제20권 제1호(통권 제50호) : 2017년 3월

연명의료 대리결정을 가능케 하는 정당화 근거 
중 하나를 자율성 존중의 원칙이라고 인정할 때, 
위에서 언급한 상호작용을 충분히 담아내면서도 
그 안에서 정당한 규범을 제시할 만한 자율성의 
관념(conception)이 필요하다. 생명윤리 담론 중 
자율성에 관한 설명이자 가족에 대해 주요한 관
심을 기울인 이론으로 대표적인 것이 가족 자율

성과 관계적 자율성이다. 이 두 서로 다른 이론은 
“개인주의적(individualistic)” 자율성 관념에 대
한 비슷한 비판으로 보이지만 근본적인 차원에서 
전제를 달리한다. 호스피스ㆍ완화의료 및 임종과

정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법률2) 18
조에 해당하는 연명의료 대리결정의 특정 국면에

서 이 두 설명이 어떻게 그 차이를 드러내는지를 
살핌으로써 과연 자율성에 관한 어떠한 설명이 
개인으로서의 환자와 그녀에게 중요한 관계를 함
께 규정할 수 있는 옳은 설명인지 따져볼 수 있다.

II. 연명의료 대리결정의 실제

의사결정 능력 상실 이전에 환자가 표명한 의
사(意思)의 유무와 그 확실성에 따라 연명의료 대
리결정의 국면들을 크게 세 가지로 구분할 수 있
다. 첫째, 환자가 연명의료와 관련한 의사를 의사

결정 능력 상실 이전에 명시적으로―그리고 많은 
경우 법적으로 인정받는 형식으로―남긴 경우이

다. 의사결정 능력을 상실할 때를 대비하여 의사

결정 능력을 상실했을 때 자신에게 가해지기를 
혹은 가해지지 않기를 원하는 의료적 처치가 무
엇인지 의사를 미리 밝혀 문서로 작성해 놓는 것
이다[3,4].3) 연명의료 대리결정의 두 번째 국면

은 환자가 해당 사안에 관해 의사(意思) 추정을 
한 만한 근거를 남긴 경우이다. 명시적인 의사 표
현을 문서로 남기지 않았지만 가족이나 친지들에

게 연명의료에 관한 선호―많은 경우 특정한 연명

의료에 대한 구체적 선호를 밝히기보다는 연명

의료 일반에 관한 선호―를 밝힌 경우이다. 세 번
째 국면은 환자가 관련된 어떠한 의사도 밝히지 
않았거나, 밝힐 수 없었거나, 적어도 이를 증언해 
줄 만한 이들 중에 어떤 이들도 환자의 의사를 알
지 못하는 경우이다. 많은 사람들이 연명의료와 
관련한 의사 혹은 선호를 타인에게 밝히지 않는

다. 일상 대화 속에서 미래의 죽음을 거론하지 않
는 문화는 많은 경우 연명의료에 관한 개인의 의
사를 그녀의 가족과 친지들이 인지하기 어렵게 
만들고 있다. 한편, 어떤 이들은 죽음에 대한 인식

이나 이와 관련한 문제에 구체화된 선호를 구성

하기에 충분한 정도로 지적인 능력이나 의사결정 

2) 앞으로 이 글에서는 “법”, “법률”로 칭한다.
3) 일단 미국의 제도를 기준으로 삼아 설명하자면 이렇게 환자의 의사를 미리 밝혀놓을 문서로 크게 사전지시와 POLST (physician 

orders for life-sustaining treatment)가 있으며, 사전지시는 다시 생전유언(living will)과 대리인 지정(durable power of attorney)으
로 나뉜다. 사전지시와 POLST는 자신의 의료(돌봄) 계획에 대하여 환자가 원하는 것을 지시하는 문서라는 점에서 공통점을 지닌
다. 그런데 이 둘의 가장 큰 차이는 환자가 병의 진행 상태에서 의사와 함께 작성하였는지 여부이다. 사전지시는 환자 단독으로 
건강한 상태에서 작성할 수 있고 POLST는 구체적인 임상 상황에 관한 이해를 바탕으로 의사와 함께 작성하는 의료적 지시이다. 
사전지시 중 생전유언은 죽음 이전에 효력이 있는 유언과 같은 의미로 자신에게 가해질 의료적 돌봄의 범위를 지정해 놓는 것이
고, 대리인 지정은 생전유언의 단점을 보완하고자 의료 결정에 대하여 자신을 위임할 대리인을 지정하는 것이다.
우리 법에서는 사전연명의료의항서와 연명의료계획서를 인정하되, 이 둘은 각각이 모형으로 삼은 미국의 사전지시, 그리고 POLST
에 비해 환자 개인에게 제한적 선택지를 제공한다는 특징을 갖는다. 사전연명의료의향서는 사전지시에서 가능했던 대리인 지정의 
선택지를 제공하지 않으며, 거부할 수 있는 치료 또한 호스피스ㆍ연명의료로 한정되고, 또한 적용 시기도 임종기로 좁게 지정되
어 말기부터 치료 일반을 거부할 수 있는 사전지시와 차이를 보인다. 또한 연명의료계획서는 대리인이 작성할 수 없다는 점에서 
POLST와 다르다. 
우리 법에서는 연명의료계획서와 의사의 확인을 거친 사전연명의료의향서를 환자의 명시적 의사로 인정하고 반면 의사의 확인을 
거치지 않은 사전연명의료의향서는 환자의 의사를 추정할 수 있는 증거로 보고 있다. 미국 제도와 국내 제도의 차이에 대한 설명
은 참고문헌 3번, 4번 참조.
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능력을 평생 동안 발달시키지 못한다. 이러한 경
우 우리는 환자의 의사나 선호를 알 수 없다. 이상

의 세 가지가 의사결정 능력을 잃은 환자에게 가
해지는 연명의료에 관한 결정을 환자 자신이 아
닌 타인이 대신 내려야 하는 상황4)의 분류이다. 
위의 분류는 연명의료 대리결정의 개별적이고 다
양한 상황들을 환자의 사전 의사의 유무, 그리고 
그 명료성과 직접성을 기준으로 구분한 것이다. 

뷰캐넌과 브록(Allen E. Buchanan & Dan W. 
Brock)은 이러한 대리결정 상황들에서 구체적인 
방향을 제공하는 안내 원칙(guidance principle)
으로서 3가지 원칙들을 제시하였으며 이 원칙들

은 영미권을 중심으로 보편적으로 받아들여지고 
있다. 첫째, 사전지시 원칙(advance directive prin-
ciple)은 생전유언이나 대리인 지정과 같이 환자

가 의사결정 능력이 있을 때 작성한 사전지시나 
이에 상응하는 구체적이고 제도적으로 인정받는 
의사표현이 있을 경우 이를 실행함으로써 사전에 
표명한 환자의 의사를 실현시키라는 원칙이다.5) 
둘째, 대신판단 표준(substituted judgement stan-
dard)[5]6)은 만일 그 개인이 현재 의사결정 능력

을 가지고 있다면 결정했을 바에 따라 행위하라

는 원칙이다. 셋째, 최선의 이익 원칙(best interest 
principle)은 그 개인의 최선의 이익을 따르는 방
식으로 행위하라는 원칙이다. 

 세 원칙은 위에서 언급한 연명의료 대리결정

의 상황 분류 세 가지와 전반적으로 대응관계를 
이루는 것으로 보인다. 즉, 명시적 의사표명인 사
전지시 등이 있으면 사전지시 원칙을 따르고 사
전지시 등은 없지만 의사를 추정할 만한 근거가 
있다면 대신판단 표준을 따르고 이 둘이 모두 없
어서 의사를 알거나 짐작할 만한 근거가 없다면 
최선의 이익 원칙을 따르는 것이다. 그러나 이는 
단순화시킨 도식일 뿐이며 실제 사례 적용은 그
렇게 명백한 일대일 관계를 이루지 않는다. 오히

려 개별 사례들은 세 분류가 펼쳐지는 연속체 중 
어딘가에 속한다고 볼 수 있다. 예를 들어 환자가 
사전지시에 해당하는 법적으로 인정받는 문서

를 남겼다고 하더라도 환자가 미처 예측하지 못
한 임상 상황에 해당 문서를 적용하려고 하면 그 
법적 문서의 해석을 요하게 된다. 이 경우 사전지

시 원칙을 적용하는 한편으로 이를 해석하기 위
해 대신판단 표준을 함께 활용해야 한다. 또한 환
자가 남긴 의사의 근거 수준에 따라서, 즉 얼마나 
확신을 가지고 환자의 의사를 추정할 수 있는 근
거인가에 따라서 대신판단 표준만을 사용할 것
인지 최선의 이익 원칙을 함께 쓸 것인지를 결정

해야 하는 사례도 있다[2,5].7) 게다가 어떤 기반

하는 가치(underlying value)에 중점을 두고 결정

을 할 것인지에 따라 해당 사례에 적용할 원칙의 

4) 필자는 여기에서 대리결정(surrogate decision making)을 광의로 접근하고 있다. 연명의료계획서나 확인을 거친 사전연명의료의향
서를 가지고 있는, 의사결정능력을 상실한 환자의 치료 결정에 있어서도 위의 문서들에 기반한 타인들의 해석과 결정이 필연적으
로 개입된다. 따라서 이를 넓은 의미의 대리결정의 범주로 분류하고 논하고자 한다.

5) 우리 법을 기준으로 하였을 때는 연명의료계획서나 의사(醫師)의 확인을 거친 사전연명의료의향서를 따르는 것이다.
6) 박찬구 등은 비첨과 췰드리스(Tom L. Beauchamp & James F. Childress)의『생명의료윤리의 원칙들』6판 번역서에서 sub stituted 

judgement standard를 “누군가를 대신하여 그 사람이 내렸을 판단을 내린다”는 의미라고 해석하지만 어감상의 이유로 대리 판단 
표준으로 옮긴다. 그러나 필자는 역자들이 설명한 바와 같이 본래 뜻을 잘 살리기에는 대신판단이 더 낫다고 생각하여 대신판단 
표준으로 옮긴다. 참고문헌 5번 참조.

7) 이러한 연속체 관점은 뷰캐넌과 브록의 관점이다. 이와 상반되게 비첨과 췰드리스는 이보다 명백하게 구분되는 순수 자율성 표준
과 최선의 이익 표준 두 표준을 제시하고(참고문헌 5의 번역자들이 대리 판단 표준으로 옮겼던, 대신판단 표준을 순수 자율성 표
준에 편입시켜 두 표준이 된다) 이 둘의 적용 범위를 각각 환자가 표명한 의사가 있을 때와 없을 때로 한정한다. 이는 환자의 의
사(意思)라는 명목으로 타인들이 주관적으로 의사를 해석하고 추정하는 경우를 우려하는 저자들의 시각을 반영한다. 그러나 모든 
사례에서 제거할 수 없는 해석의 여지와, 정도의 차이를 둔 증거의 신뢰도라는 현실을 생각할 때, 비첨과 췰드리스의 이분법이 개
념적으로 명료한 만큼 실효성이 있다고 보기 어렵다. 참고문헌 2번, 5번 참조. 
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선택 결과 또한 달라진다. 예를 들어 환자의 의사

를 탐색하고 그 의사를 보장하는 것에 주안점을 
둘 것인지, 가능한 한 환자의 생명유지나 기본적

인 이익을 보호하는 것에 주안점을 둘 것인지에 
따라 동일한 상황에서 각 원칙들에 대한 비중주

기 결과나 원칙의 선택 결과는 달라질 수 있다. 환
자의 자기결정권이나 환자 자율성 존중을 기반 
가치들(underlying values) 중 으뜸이 되는 가치

라고 인정할 경우, 가능한 한 환자의 의사를 따르

고자 할 것이므로 안내 원칙을 택하는 데에 있어 
사전지시 원칙, 대신판단 표준, 최선의 이익 원칙 
순서로 우선순위를 설정하는 쏠림이 발생할 것
이다. 

 한편, 이번에 제정된 호스피스ㆍ완화의료 및 
임종과정에 있는 환자의 연명의료결정에 관한 법
률에서도 연명의료의 대리결정과 관련하여 3가
지 상황을 규정하였다(상자 1).8)

상자 1.

제15조(연명의료중단등결정 이행의 대상) 담당의사는 

임종과정에 있는 환자가 다음 각 호의 어느 하나에 해당

하는 경우에만 연명의료중단등결정을 이행할 수 있다.

1. 제17조에 따라 연명의료계획서, 사전연명의료의향서 

또는 환자가족의 진술을 통하여 환자의 의사로 보는 의

사가 연명의료중단등결정을 원하는 것이고, 임종과정에 

있는 환자의 의사에도 반하지 아니하는 경우

2. 제18조에 따라 연명의료중단등결정이 있는 것으로 보

는 경우

이는 각각 연명의료에 관한 환자의 명시적 의
사를 확인할 수 있는 경우(상자 2), 환자의 의사를 
추정할 수 있는 경우(상자 3), 환자의 의사를 확
인할 수 없는 경우(상자 4)이다. 앞의 두 경우, 즉 

명시적 의사와 추정의사의 경우 “환자의 의사로 
보는 의사가 연명의료중단등결정을 원하는 것이

고, 임종과정에 있는 환자의 의사에도 반하지 아
니하는 경우”로 보고 이를 토대로 연명의료의 중
단 등의 결정을 내릴 수 있다고 규정하였다. 이는 
환자가 사전에 표명한 의사에 따라 결정을 내린

다는 원칙을 해당 경우에서의 안내 원칙으로 인
정한 것이다. 따라서 사전지시 원칙 혹은 대신판

단 표준을 연명의료 결정의 정당화 근거로 제시

했다고 볼 수 있다. 

상자 2.

제17조(환자의 의사 확인) ① 연명의료중단등결정을 원

하는 환자의 의사는 다음 각 호의 어느 하나의 방법으

로 확인한다.

1. 의료기관에서 작성된 연명의료계획서가 있는 경우 

이를 환자의 의사로 본다.

2. 담당의사가 사전연명의료의향서의 내용을 환자에게 

확인하는 경우 이를 환자의 의사로 본다. 담당의사 및 

해당 분야의 전문의 1명이 다음 각 목을 모두 확인한 

경우에도 같다.

가. 환자가 사전연명의료의향서의 내용을 확인하기에 

충분한 의사능력이 없다는 의학적 판단

나. 사전연명의료의향서가 제2조제4호의 범위에서 제

12조에 따라 작성되었다는 사실

상자 3.

상자 3. 

제17조(환자의 의사 확인) ① 연명의료중단등결정을 원

하는 환자의 의사는 다음 각 호의 어느 하나의 방법으

로 확인한다.

[1항 1호와 2호는 상자 2로 분류함]

8) 15조 1호의 내용은 다시 명시적 의사와 추정의사로 나뉘므로, 15조에서 다루고 있는 상황은 크게 세 가지로 나뉜다.



61

김정아 - 연명의료 대리결정에서의 자율성의 두 관념 

3. 제1호 또는 제2호에 해당하지 아니하고 19세 이상의 

환자가 의사를 표현할 수 없는 의학적 상태인 경우 환

자의 연명의료중단등결정에 관한 의사로 보기에 충분

한 기간 동안 일관하여 표시된 연명의료중단등에 관한 

의사에 대하여 환자가족(19세 이상인 자로서 다음 각 

목의 어느 하나에 해당하는 사람을 말한다) 2명 이상의 

일치하는 진술(환자가족이 1명인 경우에는 그 1명의 진

술을 말한다)이 있으면 담당의사와 해당 분야의 전문

의 1명의 확인을 거쳐 이를 환자의 의사로 본다. 다만, 

그 진술과 배치되는 내용의 다른 환자가족의 진술 또

는 보건복지부령으로 정하는 객관적인 증거가 있는 경

우에는 그러하지 아니하다.

가. 배우자

나. 직계비속

다. 직계존속

라. 가목부터 다목까지에 해당하는 사람이 없는 경우 

형제자매

상자 4.

제18조(환자의 의사를 확인할 수 없는 경우의 연명의

료중단등결정) ① 제17조에 해당하지 아니하여 환자의 

의사를 확인할 수 없고 환자가 의사표현을 할 수 없는 

의학적 상태인 경우 다음 각 호의 어느 하나에 해당할 

때에는 해당 환자를 위한 연명의료중단등결정이 있는 

것으로 본다. 다만, 담당의사 또는 해당 분야 전문의 1

명이 환자가 연명의료중단등결정을 원하지 아니하였다

는 사실을 확인한 경우는 제외한다.

1. 미성년자인 환자의 법정대리인(친권자에 한정한다)

이 연명의료중단등결정의 의사표시를 하고 담당의사와 

해당 분야 전문의 1명이 확인한 경우

2. 환자가족(행방불명자 등 대통령령으로 정하는 사유

에 해당하는 사람은 제외한다) 전원의 합의로 연명의

료중단등결정의 의사표시를 하고 담당의사와 해당 분

야 전문의 1명이 확인한 경우

② 제1항제1호·제2호에 따라 연명의료중단등결정을 

확인한 담당의사 및 해당 분야의 전문의는 보건복지부

령으로 정하는 바에 따라 확인 결과를 기록하여야 한다.

그러나 세 번째 상황을 다루고 있는 제18조(상
자 4)와 18조 해당 상황에서의 연명의료 결정 및 
이행을 허용하는 15조 2호(상자 1)는 위의 17조, 
그리고 15조 1호과는 달리 그 정당화 근거가 모
호하다. 의사결정 능력이 없고 사전에 의사를 밝
히지 않은 성인 환자에 대한 연명의료 결정의 경
우, 환자가족이 전원의 합의로 환자의 연명의료 
중단 등 결정의 의사표시를 한 이후 각각의 경우

에서 담당의사와 해당 분야 전문의 1명이 확인한 
경우, “해당 환자를 위한 연명의료중단등결정이 
있는 것으로 보는”[6] 것으로 규정하고 있다. 그
런데 이 경우 오로지 누가 어떠한 정도의 의견 일
치(전원의 합의)를 통해 의사를 표명할 수 있는

지만 나타나 있을 뿐, 어떤 원칙에서 무엇을 고려

하여 그러한 전원 합의에 도달해야 하는지를 규
정하고 있지 않다[6,7].9) 18조 규정은 마치 가족

전원의 합의가 한 가족구성원의 생사를 결정할 
수 있는 충분한 근거가 되는 것처럼 읽힐 여지를 
주기 때문에 위험하다. 만일 이렇게 해석할 경우 
개인의 인격에 가장 중대한 사안이 타인들의 합
의로 결정될 수 있다고 함의된다. 물론 동법의 목
적에서 밝힌 환자의 최선의 이익과 자기결정, 인
간으로서의 존엄과 가치가 18조에서도 목적하는 
바이며 해석과 적용에 있어서 근거로 삼을 기반

이 되는 가치일 것이다. 그러나 해당 조문에서 이
를 명시적으로 밝히지 않는 한 법의 이상(理想)
을 확인하기 어렵고, 실제 임상에서 해석과 적용

을 할 때에는 마치 전원합의에만 이른다면 그 자
체로 적법한 결정이라고 의료진과 환자 가족들이 
인식하게 될 수 있다.10) 따라서 법의 시행 이전에 

9) 해당 조항의 기초가 되었던 연명의료 결정에 관한 특별위원회의 의결안에서는 환자의 의사를 확인할 수 없을 때의 판단 기준이 제시
되었다는 점에 주목할 만하다. 당시에는 “환자의 명시적 의사 표시도 없고 환자의 의사를 추정할 수도 없다면, 법정대리인이나 후견
인, 성년후견인 등의 적법한 대리인 그리고 가족 모두가 합의하여 환자를 위한 최선의 조치[강조는 필자]를 결정할 수 있다.”라고 기
준이 명시되어 있었다. 문제는 결의안에서 밝혔던 기준이 법안 형성 과정에서 삭제되었고, 결과적으로 가족에게 권한을 부여할 뿐 그 
권한을 정당하게 발휘할 기준은 제시하지 않는 방식으로 법안의 최종 결과가 공표되었다는 점이다. 이러한 누락에서 발견되는 것은 
법, 제도적 차원에서 상정하고 있는 가족의 (정당화되지 않는) 지위와 이에 따라 부여되는 과도한 권한이다. 참고문헌 6번, 7번 참조. 
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기반 가치를 재확인하고, 필요한 경우 하위법령

에서 이를 명시하는 것이 필요할 것이다. 또한 각 
의료기관들이 법 시행 전에 필요한 서비스들과 
기구들을 마련하기 위해서도 기반 가치는 확인이 
되어야 한다. 이에 본 논문에서는 호스피스ㆍ완

화의료 및 임종과정에 있는 환자의 연명의료결정

에 관한 법률 제18조에 한정하여 연명의료에서

의 대리의사 결정은 어떻게 내려져야 할 것인지, 
그리고 그 정당화 근거는 어디에 두어야 하는지, 
이를 위해 기반이 되는 가치로서의 자율성은 어
떤 관념을 채택해야 하는지에 중점을 두어 탐색

하고자 한다.11) 
 연명의료 대리결정의 정당성을 부여하는 기반 

가치들 중 환자 자율성 개념을 어떻게 구성하고 
결과적으로 어떠한 자율성 관념을 채택하느냐에 
따라 연명의료 대리결정의 양상은 차이를 보인

다. 가족 자율성과 관계적 자율성은 개인주의적 
자율성을 비판하며 등장한 자율성에 관한 두 이
론이다. 아래에서는 이 두 이론 각각의 타당성을 
연명의료 대리결정의 맥락, 특히 법 18조의 해석

에 적용했을 때의 결과를 예측함으로써 검토하고

자 한다.

III. 기반 가치로서 가족 자율성 검토 

판(Ruiping Fan) [8-10]등 유교 문화권에서 활
동하는 일군의 생명윤리학자들은 가족 자율성

(family autonomy) 혹은 가족 결정주의(family-
determinism)를 해당 문화권의 생명의료윤리 규
범으로서 제안하였다[8-12]. 이는 문화적 차이에 
관한 기술을 넘어서는 규범적 제안이다. 병원 문
화 안에서 인종적, 문화적으로 다양한 집단 간에 
나타나는 차이에 대해서는 기존 문헌들도 지적

한 바 있다[5].12) 하지만 이렇게 지적된 문화적 차
이들은 현상적 차이 기술에 그치고 근본적으로는 
여전히 환자의 개인 자율성 존중이라는 “서구” 
생명의료윤리의 규범을 유연하게 적용함으로써 
해결 가능하다.13) 그러나 판을 필두로 하는 가족

주의(familism) 옹호자들의 주장은 이보다 훨씬 
더 나아간다. 판은 개인에게 자기결정을 요구하

는 서구의 개인 자율성 원칙과 통약불가능한 개
념으로서 동아시아의 가족 자율성 원칙을 주장한

다[8]. 그에 따르면, 동아시아 가족 자율성 원칙

은 임상 환경에서 개별 환자에 대한 결정을 가족

이 내리기를 요구한다. 그가 보기에 가족은 자율

10) 법이 허용하고 있는 연명의료 결정 가능 시기가 임종기로 한정되어 있으므로 가족의 전원합의가 미칠 수 있는 영향력은 실질적으로 
제한적이라는 반박이 가능할 수 있다. 그러나 법 조항이 갖는 상징성과 공지성(publicity)을 생각할 때, 법안의 실질적 효과와 별개로 
가족에게 개인의 생사 결정 권한을 부여한다는 함의는 그 자체로 위험하다. 

11) 18조 1항 1호에서는 미성년자인 경우를 구분하여 다루고 있으며 해당 대상 또한 중요한 탐구 대상이지만 일단 본 논문은 18조 1
항 2호에서 다루는 성인 환자에 집중하여 결정에 기반이 되는 가치들과 안내 원칙을 따져볼 것이다. 미성년자의 경우는 성인의 
경우에서 가치와 원칙을 밝힌 이후에 대상의 특수성을 고려하여 이를 확장시켜 적용할 수 있을 것이다.

12) 예를 들어 나바호 인디언의 믿음 체계 안에서 발화된 사실은 발화로 끝나는 것이 아니라 앞으로 일어날 일로 여겨지기 때문에 
이러한 나바호 인디언 환자의 병이 갖는 나쁜 예후나 치료가 좋지 않은 결과로 이어질 가능성에 대하여 미리 알려주는 일이 정
당한가, 즉 서구의 생명의료윤리에서의 금과옥조로 여겨지는 “충분한 정보에 의한 동의”나 이를 위한 정보 제공이 과연 정당한 
규범인가에 관한 고민을 촉발하는 사례 보고들이 있어왔다. 이는 동아시아 문화권의 환자들에 있어서도 마찬가지였는데, 한국계 
미국인들이나 멕시코계 미국인들이 코카시언들에 비해 가족에 의존적이고, 의사결정 과정에서 가족과의 공동 의사결정을 선호한
다는 보고들이 그러한 예시들이다. 참고문헌 5번 참조.

13) 예를 들어 의사가 나바호 인디언을 비롯한―서구 중심적으로 보았을 때―다양한 문화권의 환자들을 만날 때, 진단이나 예상되는 
치료 효과에 대한 구체적인 정보를 제공하기 이전에 환자가 모든 정보를 있는 그대로 알고 싶은지를 확인하는 것으로 규범을 구
체화하는 것이다. 마찬가지로 동아시아 문화권 환자를 담당하는 의사는 환자가 정보 획득과 치료 결정의 과정에서 얼마나 가족
을 개입시키고 싶어 하는지―전적으로 가족에게 맡기고 싶은지를 포함하여―환자로부터 먼저 확인하고 그녀의 의사(意思)를 존중
하여 의사결정과정을 구성할 수 있다. 이렇게 하는 것은 정보를 받을 권리를 그 이면에 있는 정보를 받지 않을 권리의 형태로서 
실현하는 것이며 또 의사결정의 과정을 스스로 선택하게 함으로써 의사결정에 관한 자기결정을 실현하게 하는 것이 된다. 이러
한 현상적 기술에서 규범을 이끌어 낼 때에는 구체화의 형태가 달라졌을 뿐, 환자 개인의 자율성 존중이라는 서구 생명의료윤리
의 원칙을 따른다는 점에서 보면 서구의 전형적인 규칙인 충분한 정보에 의한 동의와 차이가 없다. 
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성을 갖는 사회적 독립체이기 때문에, 국가가 정
당한 이유가 없이 개인의 삶에 침해할 수 없듯이 
의사는 자율적인 독립체를 이루는 가족의 삶에 
침범할 수 없다.

 가족 자율성 혹은 가족 결정주의는 개인 자율

성에 대한 대안으로서 문화적 특수성에 기반을 
두고 제안되었다. 판은 개인의 독립성(indepen-
dence)을 옹호하는 개인 자율성 개념은 개인주의

적인 개념이므로 동아시아 사람들의 실제 삶과 
자기정체성 구성에서 가족이 차지하는 중대한 역
할을 담지 못한다고 비판한다[8,9]. 그가 생각하

기에 동아시아 사회는 서구, 특히 미국에 비하여 
“상대적으로 동질적인” 환경이며 대다수의 사람

들이 가족주의(familism)을 믿고 있기 때문에, 이
러한 문화적 풍토에 기반하여 병원 환경에서 유
교적 가족주의의 실천을 지지할 만하다. 게다가 
그가 생각하기에 서구와 동아시아의 자율성 개
념은 그 하부 내용 구성[8]14)에 있어 어떠한 공통

점도 없기 때문에, 이 둘은 다르고, 분리되어 있으

며, 따라서 통약불가능하다. 가족 결정주의자들

은 환자에게 진실 말하기, 충분한 정보에 의한 동
의, 의료에서의 의사 결정, 환자가 의사결정 능력

을 잃었을 때의 대리결정 등에 가족 자율성 원칙

을 적용하여 그 차이를 보인다. 그들의 구분에 따
르면 서구에서는 환자에게 진단과 치료, 예후, 재
활에 관한 진실을 말하고 이를 바탕으로 환자로

부터 자발적으로 이후 처치에 동의하는 충분한 
정보에 의한 동의를 받는 것을 가장 중요한 원칙

으로 삼는다. 또한 환자가 의사결정 능력을 잃었

을 때에도 환자가 이전에 선호와 의사를 표명한 
바대로―누구를 대리결정을 할 이로 지정할 것인

지를 포함하여―의사결정 과정을 구성하고 치료

를 한다. 그러나 그들에 따르면 이 모든 경우에서 
동아시아 가족 자율성은 다른 방향을 지시한다. 
가족 자율성의 관점에서는 약해진 환자를 배제한 
채 가족이 환자의 최선의 이익을 고민하고 그를 
위하여 정보를 습득하고 선택을 내리는 것이 윤
리적이다. 따라서 환자 가족은 가족 자율성을 발
휘할 의무를, 의사와 국가ㆍ사회는 그 가족의 자
율성을 존중할 의무를 지닌다. 

 자율성이라는 공통된 표현을 쓰고 있지만 가
족 자율성은 개인 자율성과 전혀 다를 뿐 아니라 
근본적으로 개인 자율성과 양립할 수 없는 개념

이다. 가족 자율성 개념은 타인들로부터 구분되

고 독립된(separate) 존재로서의 개인을 인정하지 
않는다. 가족이 사회적 최소 단위(social unit)이
고 최소 단위로서의 자율성을 갖는다[8,13].15) 이
러한 체계 안에서 개인은 존재하지 않고, 모든 사
람은 가족의 부분일 뿐이다. 그렇다면 가족 자율

성 개념이 어떤 주체들을 침묵시키고 또 어떤 주
체들을 부각시키는지 가족 자율성이 발휘되는 과
정이라고 주장하는 가족 내 의료적 의사결정의 

14) “누가 결정의 최종 권위를 갖는가?; 어떤 기준에서 결정해야 하는가?; (자율성) 원칙이 지지하는 중요한 가치가 무엇인가?”하는 
질문에 대한 답변들이 원칙의 내용을 구성하는데, 이 세 질문에 대해 서구의 개인 자율성과 동아시아의 가족 자율성은 다른 답
변을 갖는다고 주장한다. 참고문헌 8번 참조.

15) 판 역시 본인이 제시한 가족 자율성이라는 개념을 자율성이라고 볼 수조차 없다고 하는 비판이 있을 것을 예상하였다. 그는 이
러한 비판이 가족 자율성이라는 개념을 두고 자율성이라는 개념의 기본적인 범위를 벗어난다고 지적할 것을 예상하고는, 자율
성이라는 단어 그 자체가 개인주의의 고정적인 어감을 갖는 것처럼 보이지만 이는 영어에 한정된 해석일 뿐이고, 중국어에서 
autonomy (zi-zhu)는 가족, 공동체, 소수자와 같은 특정한 인구집단에게도 쓰일 수 있으므로 가족 자율성이라는 개념 구성도 가
능하다고 주장한다. 하지만 맥클린(Ruth Macklin)이 옳게 지적하듯이 영어에서도 자율성은 공동체나 가족 등에 정치적 맥락에서 
쓰일 수 있는 단어이다. 문제는 단어가 그 용례상 어디까지를 대상으로 삼을 수 있는지가 아니다. 자율성이라는 단어의 활용에서 
가장 고민해야 하는 문제는 과연 우리가 이 개념을 사용함으로써 달성하고자 하는 목표가 무엇인지, 이 개념을 통해 인정하고자 
하는 이가 누구인지이다. 즉, 우리가 개인이라는 존재를 발견하거나 구성하고 이를 인정할 만한 정치적이고 윤리적으로 충분한 
이유를 갖는지, 그리고 이에 대한 신념을 갖는지 여부야말로 자율성 개념의 구성 혹은 재구성에서 관심을 기울여야 하는 문제이
다. 판의 주장은 참고문헌 8번, 맥클린의 비판은 참고문헌 13번 참조.
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과정을 들여다보자. 판은 가족 자율성을 발휘하

여 의료적 결정을 내릴 때, 그 결정은 선(善)에 관
한 관념에 기반해야 하는데 이 때 선은 환자의 선
호와 같이 선에 관한 주관적인 관념(conception)
이 아니라 객관적인 관념에 기반해야 한다고 주
장한다[8]. 그리고 이러한 선에 대한 관념에 기반

하여 환자의 최선의 이익16)의 실제 내용을 정하

고 최종적 의료적 선택을 내릴 권위를 갖는 것은 
환자 본인이 아니라 독립체(entity)로서의 가족이

다[10]. 그가 보기에 가족은 그 자체로 독립체이

기 때문에 가족 내의 만장일치는 논리적으로 당
연한 결과로 따라온다. 정상적인 경우 가족 내 의
사결정이 만장일치에 이를 것이라는 낙관주의적

인 기대는 선에 대한 객관적 관념이 존재하고 이
를 인식가능하다는 믿음에서 비롯된다. 그가 생
각하기에 “상대적으로 동질적인” 동아시아 세계

에서는 각 개인이 나머지 가족들과 일치하지 않
는 선과 이익에 대한 관념을 가질 것으로 보이지 
않는다[14,15].17) 가족 내 만장일치에 대한 기대

는 가족주의 문헌 전반에서 발견된다[16]. 이러

한 기대는 일단 환자가 가족구성원 서로의 이익

에 관한 지대한 관심을 나누는 “잘 기능하는 가족

(well-functioning family)”의 일원일 것임을 전제

하는 것, 그리고 이런 경우 모든 결정에 있어 환자

의 선에 관한 의견 불일치가 없을 것이라 결론내

리는 것으로부터 발생된다. 두 단계 모두에서 오
류가 발생한다. 첫째, 현실 세계는 “잘 기능하는 
가족” 이외의 가족들로 가득 차 있다. 게다가 가
족 내의 분배적 정의 문제를 불러일으키며 각 개
인에게 심대한 재정적, 심리적 부담을 동반하는 
정도의 의료문제들을 직면했을 때, 평소 잘 기능

하는 것처럼 보였던 가족들마저도 잘 기능하지 

못하는 경우가 허다하다. 둘째, 가족주의자들이 
전제하는 대로 공통 목표를 공유하는, 잘 기능하

는 가족이라고 할지라도 특정한 사례에서 무엇

이 그 공통 목표 달성에 부합하는지에 관한 판단

에는 불일치가 있을 수 있다[17]. 그렇다면 현실

과 괴리된 이러한 이상은 어떠한 결과를 발생시

킬 것인가? 바로 개인들이 자신의 의견을 내지 않
도록 만드는 과도한 압력이다. 그리고 이러한 압
력은 집단 내 취약한 개인에게 더 심하게 작용한

다. 자신의 문제를 스스로 결정할 수 없는 개인으

로서의 환자만이 아니라 공동의 문제라고 일컬어

지는 문제에서 만장일치를 깨뜨릴까봐 목소리를 
낼 수 없는 개인으로서의 (특정) 가족 구성원 또
한 가족 의사결정에서 침묵하는 주체가 된다. 가
족 자율성은 이론적으로나 실천적으로나 개인에

게 적대적인 개념이다.
 윤리적 상대주의라는 비판을 예상하면서, 판

은 절차적인 자유의 원칙을 통해 통약불가능한 
복수의 원칙들을 마주한 개인과 그룹이 처한 문
제를 해결할 것을 제안한다. 그는 “다른 이들에게 
해를 끼치지 않는 한 모든 개인과 그룹은 그들이 
볼 때 적합하다고 생각하는 대로 행위할 자유를 
갖는다”[8]18)며 서구의 개인 자율성이든 동아시

아의 가족 자율성이든 개인들과 그룹들이 선택할 
수 있으면 된다고 주장한다. 하지만 특정 그룹들

이―선택권을 특정한 방향으로 제한하는 국가의 
법제로부터 시작하여 가족 내 비난에 이르는 방
법을 통해―그룹 안에서 살아가는 개인의 자유를 
유의미한 정도로 제한할 때, 그가 전제하는 절차

적인 자유가 만족되었다고 볼 수는 없다.
 만일 “환자가족 전원의 합의”라는 법 규정으로

부터 시작하여 가족 자율성을 연명의료 대리결정

16) 환자의 최선의 이익은 곧 그 가족의 최선의 이익과 동일하다.
17) 그러나 최근 생명의료윤리 분야의 여러 경험연구들에 따르면 서구화의 진행으로 인해 동아시아 사회에도 세대 간 인식 차이가 

발생하고 있다. 참고문헌 14번과 15번 참조.
18) 강조는 필자.
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의 기반 가치로 설정할 경우 18조의 실질적 적용

은 어떻게 될 것인지 청사진을 그려보겠다. 구체

적으로 가족 자율성이라는 기반 가치로부터 어떤 
안내 원칙이 도출되어 18조에 적용될 것인지, 그
리고 그 안내 원칙이 가리키는 방향으로 걸어갔

을 때의 결과들은 어떠할 것인지를 예측함으로써 
과연 연명의료 대리결정에서 가족 자율성 개념이 
받아들일 만한 개념인지 판단할 수 있을 것이다. 

 18조에 적용했을 때, 가족 자율성이라는 기반 
가치는 환자 개인 의사(意思)에 대한 심각한 기각

을 초래할 것이다. 앞서 밝혔듯 의사 미추정 상황

에서 전형적으로 받아들여지는 안내 원칙은 환자

의 최선의 이익 원칙이지만 여전히 여러 변주들

이 가능하다. 우리 법에서처럼 추정의사로의 인
정을 가족 2명의 증언이 있을 때 한정할 경우[6], 
가족 및 지인 1명의 증언을 바탕으로 환자의 의사

를 추정할 수 있지만 추정의사의 법적 규정을 만
족시키지는 못하는 경우가 있을 것이다. 또한 연
명의료에 관한 직접적인 의사는 아니더라도 환자

의 생사관에 대한 심도 있는 이해를 바탕으로 해
당 연명의료에 관한 환자의 의사를 합리적으로 
추론할 수 있지만 법 17조에서 규정하는 추정의

사로 인정받지 못하는 경우도 있을 수 있다. 그러

나 가족 자율성에 기반한 해석과 실천은 이러한 
변주들에 큰 관심을 기울이지 않을 것으로 보인

다. 왜냐하면 가족 자율성에서는 환자의 사전 의
사 파악이 그다지 중요치 않기 때문이다. 가족 자
율성에서 추구하는 선은 객관적이라 환자의 주관

적인 선호와 무관하고 가족 전체의 이익과 연동

되어 있다. 이 경우 가족들은 그들이 “가족 일원

으로서” 인지하는 선이 환자의 선과 통할 것이라 
믿기 때문에 굳이 환자의 입장이 되어 환자의 시

각에서 사태를 바라볼 필요가 없다. 판은 서구의 
대리결정에서 가족을 “가족 구성원으로서 대우

하여 상담하는 것이 아니라 환자의 바람에 대한 
믿을 만한 역사가[10]” 역할을 하도록 요구한다

고 비판한다. 그런데 여기에서 말하는 믿을 만한 
역사가 되기야 말로 환자의 의사를 최대한 정확

히 추정하고 이를 존중하기 위한 원칙인 대신판

단 표준에서 요구하는 바이다. 여기에서 대신판

단 표준에 대한 판의 거부 의사를 확인할 수 있다. 
가족 자율성은 가족이 환자의 의사를 최대한 존
중하여 이를 따르거나 추정하려고 노력하는 것을 
요구하지 않고, 무엇이 환자의 의사여야 하는지

를 구성하도록 요구한다. 만일 가족 자율성을 18
조에 적용한다면, 안내 원칙으로서 대신판단 표
준은 배제되고 오로지 최선의 이익 원칙만이 채
택될 것임을 예상할 수 있다.

 위에서 결론내린 대로 만일 18조가 대신판단 
표준을 배제하고 최선의 이익 원칙에 전적으로 
의존하여 해석된다면 그 해석의 방식은 꽤나 상
이한 두 가지 방향으로 가능하다. 첫 번째는 가족

의 최선의 이익을 도출하고 이에 따라 결정하라

는 것이다. 본래 최선의 이익 원칙이 제시된 맥락 
속에서 최선의 이익이란 오로지 환자 이익 측면

에의 최선의 이익만을 의미하였다[18].19) 주어진 
상황에서 환자가 경험할 환자의 삶의 질(quality 
of life)을 평가하였을 때 과연 그 삶이 살만한 가
치가 있는 정도인지 평가할 것을 원칙은 요구한

다. 그런데 가족적 자율성의 세계관 안에서는 가
족이라는 집단과 구분되는 환자 개인이 존재하지 
않으며 가족의 이익과 별개로 존재하는 환자 개
인의 이익이란 인정받지 못한다. 따라서 이때 최
선의 이익 원칙은 가족의 최선의 이익 원칙(fam-

19) 서구에서도 가족의 이익까지 함께 고려해야 한다는 주장도 하드윅(John Hardwig)에 의해 제기된 바 있다. 그러나 주류 의견은 
최선의 이익 원칙에서의 이익 주체를 환자 개인으로부터 확장시키는 것은 의견을 피력할 수 없는 환자를 더욱 취약하게 만들고 
가족의 이익, 혹은 사회의 이익이라는 그룹 이익에 환자 이익을 복속시킬 위험을 갖기 때문에 거부되어야 한다는 입장이다. 하드
윅의 입장은 참고문헌 18번 참조. 
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ily's best interest principle)으로 치환된다.20) 가족 
전체의 이익에 관한 고려가 개인 이익에 대한 고
려를 삼켜버린다는 점에서 결국 가족 자율성은 
가족 전체주의로 향한다.

 가족 자율성에 기반하여 최선의 이익 원칙을 
구체화할 때 가리킬 수 있는 또 하나의 방향은 환
자에 대하여 의사(醫師)가 내린 최선의 이익 판
단에 가족이 전적으로 의존하는 것이다. 환자의 
생사를 결정하는 문제에 있어 환자의 의사(意思)
에 중대한 의미를 부여하지 않을 경우, 그러면서

도 가족 이익 아래로 환자 이익을 서둘러 흡수시

키려는 욕구를 억제할 경우, 대리결정자들인 가
족들은 환자 의사 이외의 어떤 객관적 근거를 절
실히 필요로 하게 된다. 이 경우 의료전문직의 권
위에 기반한 “객관적” 판단을 기대하며 의료전문

직이 최선의 이익에 대한 답을 내려주기를 요청

하곤 한다. 또 어떤 경우에는 가족들이 주체적 판
단을 내리기 위해 필요한 객관적 근거를 요청하

는 데에 그치지 않고 수동적 수용을 하기 위해 전
문직의 절대적 확언을 요구하기도 한다. 자신의 
가족의 생사를 결정해야 한다는 너무도 큰 부담

을 회피하기 위해 환자 가족들이 의료인의 판단

에 의존하고자 하는 시도는 임상에서 흔히 벌어

진다. 문제는 어떠한 의사(醫師)도 “이런 경우에

는 편히 돌아가시게 도와드리는 것이 맞나요?”라
는 질문에 답하도록 훈련받지 않았다는 점이다. 
의사들은 그런 질문에 전문적으로 답할 수 있도

록 교육받지 않았으며 “네, 이 환자분은 돌아가시

는 것이 낫습니다.”라고 함부로 이 질문에 긍정적

으로 답하는 것은 의료전문직의 이상을 심각하게 
훼손할 것이다. 물론 의료인들은 환자가 경험하

고 있는 고통의 수준을 포함한 환자의 현 상태와 
앞으로의 예후에 관한 정보를 가능한 한 정확하

면서도 비의료인인 가족들이 이를 이해하여 의사

결정 과정의 근거로 활용할 수 있을 수 있을 만큼 
명료하게 전달하며, 의료적으로 가장 추천할 만
한 선택지를 권고할 의무를 지닌다. 하지만 그것

은 의료인이 특정 환자의 생사의 가치를 공평무

사한 관점에서 평가하고 이를 결정할 어떠한 의
무나 권리를 지닌다는 뜻은 아니다. 환자의 최선

의 이익이란 훈련받은 의료전문직이 홀로 계산기

를 두드렸을 때 나오는 함수 값이 아니다. 오히려 
환자가 경험할 삶의 상태를 환자의 가치관과 환
자의 삶의 기획들 안에서 공감적으로 상상하였을 
때 가능한 답변이다. 가족 자율성이 환자 의사(意
思) 대신 객관적 근거에 매달림으로써 진정한 의
미에서 환자의 최선의 이익은 무엇인지 탐색되지 
않을 수 있다.

 가족 자율성을 18조에 적용했을 때 예상되는 
또 한 가지 결과는 연명의료 관련 결정과 이를 의
료진에게 전달하는 과정에서 가족 내 발언권이 
부당하게 한쪽으로 쏠릴 수 있다는 점이다. 법은 
가족의 전원합의를 환자 의사 미추정 시 연명의

료 중단 등의 결정을 할 수 있는 요건으로 제시하

는데, 이는 마치 가족 전원에게 동등한 정도의 발
언권이 보장되는 것으로 읽힐 수도 있다. 그러나 

20) 가족 내 구성원이 와병 중에 있을 때 나머지 가족이 겪는 심각한 손실과 희생을 고려하였을 때, 그리고 그 병이 회복의 가능성
을 갖지 않으면서도 엄청난 재정적·물리적·심리적 투자를 요구할 때, 고려할 이익의 주체를 이렇게 가족으로 확대하는 것이 
자연스럽게 보일 수도 있다. 그리고 한국의 임상의료 환경에서의 관행들도 이를 용인하는 것으로 보인다. 그러나 대상으로 삼는 
주체를 확대하여 최선의 이익을 해석하는 것은 서로 다른 두 문제를 하나의 문제로 섞어 놓는 것이다. 즉, 무엇이 현 상태에서의 
환자의 최선의 이익인가 하는 문제와 가족이 그 환자에게 어디까지의 의무를 지느냐의 서로 다른 문제를 섞어 놓는 것이다. 환
자의 최선의 이익을 보장하는 것이 나머지 가족들로 하여금 심각한 희생을 치르도록 하는 것일 때, 그리고 환자가 과거에 그에 
상응하는 의무를 나머지 가족에게 행하지 않았고 앞으로도 그렇게 할 가망이 없을 때, 나머지 가족들은 환자의 최선의 이익을 
보장할 의무를 지지 않을 수도 있다. 그렇다고 해당하는 치료를 보장하지 않겠다는 가족의 결론이 곧 환자에게도 최선의 이익이 
된다고 할 수는 없다. 개별 환자에게 있어 그녀의 최선의 이익은 가족 전체의 이익과 별개로 존재한다. 다만, 그 개별 환자의 최
선의 이익을 보장받지 못하는 상황이 정당해질 수도 있을 뿐이다.
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현실에서는 오히려 그 반대일 수 있다. 전원이 합
의하지 않는 한 어떠한 결정도 실행될 수 없을 때, 
가족들은 강한 동조압력에 처할 수 있다. 예를 들
어 이미 제시된 의견에 반대 의견이 있더라도 침
묵해야 한다는 압박이 작용할 수 있다.21) 게다가 
그 압박을 더 강하게 느끼는 사람은 기존 가부장

적 가족 구조 내에서 발언권을 덜 가졌던 사람이 
되기 쉽다. 환자가 의사결정 능력을 잃기 이전에 
가족 내ㆍ외에서 자신의 치료 결정을 대신 내려 
줄 대리인을 환자 자신이 지정하거나 대리결정을 
내릴 수 있는 권한의 우선순위를 환자가 부여하

는 서구의 제도를 거부하면서, 판은 가족 구성원 
중에 가족의 대변인(family’s spokesperson)이 되
어야 하는지를 결정할 권한은 환자가 아니라 가
족이 가져야 한다고 주장한다[10]. 기존 가족 구
조 내의 불평등한 권력관계는 여기에서도 되풀이

될 것이다. 많은 경우 가족의 대변인은 남성이 될 
것으로 예상된다. 이러한 발언권의 쏠림에는 정
당화 근거가 없다. 만일 대리결정자의 우선순위

를 해당 환자 본인이 미리 정해놓고 그 우선적 대
리결정자가 다른 이들에 비해 더 많은 발언권을 
갖는다면 환자는 그녀가 결정한 대리결정자를 통
하여 자신의 행위성(agency)을 발휘하는 것이므

로 발언권의 쏠림은 정당하다. 그러나 가족 자율

성은 이 행위성 발휘의 기회를 환자에게 주지 않
을 뿐만 아니라 많은 경우에 부당하게 발언권을 
배분하게 될 수 있다.

 가족 자율성으로 18조를 해석하고 현실에 적
용할 경우 우려되는 결과를 검토하건대 가족 자
율성 개념에 대한 비판들을 세 가지로 요약할 수 

있다. 첫째, 가족 자율성 개념은 환자와 가족을 삶
의 중요한 순간으로부터 소외시키고 결과적으로 
법률의 목적이었던 인간 존엄과 가치를 보장하기

보다는 훼손시킨다. 가족 자율성은 자율성을 가
져야 하는 주체인 개인을 지워버리고 그 개인만

이 내릴 수 있는22) 생사 결정을 가족이나 의료인

과 같은 타인들의 손에 충분한 정당화 없이 맡기

거나, 더 심각한 경우에는 무거운 생사 결정들을 
놓고 타인들끼리 벌이는 핑퐁게임 속 어딘가에

서 결정의 책임이 심리적으로 소멸되게 만든다. 
이것은 가장 인격적인 결정에서 주체를 소외시

키므로 비윤리적이며, 근대 법체계의 기본 구조

와도 양립할 수 없다. 둘째, 만일 법 18조에 가족 
자율성을 적용한다면 기존의 가부장적 질서에서

의 억압과 불평등이 심화될 것이다. 동아시아 문
화가 서구의 그것과 다르다는 이유로 개인이 아
닌 가족에게 자율성을 부여하고 개인에 대한 그
룹의 결정권한을 요구하는 것은 문화적 특수성을 
반영한 그룹 권리(group rights) 주장의 하나라고 
볼 수 있다. 다문화주의라는 기치 아래 그룹 권리

를 인정해야 한다는 이러한 주장을 반박하면서, 
대부분의 문화가 젠더와 연관된 이데올로기를 가
지므로 이러한 그룹 권리가 잠재적으로 반여성주

의적이고 많은 경우 실제로 반여성주의적이라고 
오킨(Susan Moller Okin) [19]이 타당하게 지적한 
바가 연명의료 대리결정의 국면에서 가족 결정권

이라는 권리를 인정할 것인지 문제에도 적용될 
수 있다. 개인의 주체성을 인정하지 않은 채 가부

장적인 가족에게 권리를 부여하는 경우 기존 억
압이 심화, 재생산될 것이다. 마지막으로 가족 자

21) 이는 개연적인 추측으로서 전원합의의 조건이 반드시 동조압력으로 작용할 것이라는 논리적인 함축을 갖는 것은 아니다. 그러나 
우리 삶을 둘러싼 여러 억압들은 상황의존적이고 개연적인 방식으로, 그러나 동시에 끈질기고 반복적인 양상으로 삶에 침투한다. 
따라서 추상적 전제들로부터 논리적 결론을 끌어내는 방식에 이의를 제기하였던 여성주의 윤리학의 방법론에 착안하여 법률의 
시행이 가져올 위험들을 상상하고 이에 대비하는 것은 여전히 의미 있는 시도일 수 있다. 이에 대한 익명의 심사자의 지적에 감
사드린다.

22) 이는 개인이 정당한 방식으로 대리결정의 방식과 주체를 승인하는 경우를 포함한다.
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율성은 가족의 진정한 의미를 실현하지 못한다. 
물론 가족은 환자에게 위협인 것만은 아니다. 가
족 내의 이해관계 충돌이 있다고 하더라도 가족

은 여전히 개인에게 중요한 가치를 실현할 수 있
게 하며 자아 정체성이 형성되도록 하는 공간이

다[20,21]. 그러나 가족 자율성은 근본적으로 이
러한 가치의 실현과 자아 정체성 형성의 주체인 
개인을 삭제해버리고 최소 단위인 가족에 편입시

킨다. 가족 내에서 합당하게 일어날 수 있는 의견

의 불일치와 다양성을 인정할 공간을 남겨두지 
않는 가족에 대한 이해는 오히려 숨은 이해관계 
충돌을 증폭시키고 억압을 지속시킨다. 

 가족 자율성 개념을 18조의 기반 가치로 설정

하여 법을 해석하고 실천할 때 벌어질 것으로 예
상되는 해악들과 가족 자율성 개념이 개인을 인
정하지 않는다는 받아들일 수 없는 함의를 고려

할 때, 가족 자율성은 거부되어야 하고 다른 기반 
가치가 모색되어야 한다. 필자는 연명의료 대리

결정, 특히 우리 법 18조의 해석과 실제 적용을 위
한 기반 가치로서 관계적 자율성 개념이 채택되

어야 한다고 제안한다. 관계적 자율성 개념은 기
존에 문제 제기되었던 개인주의적인 개인 자율성 
개념에 대한 대안인 동시에 가족을 전체주의 축
소판이 아니라 개인이 유의미한 관계를 맺을 수 
있는 장으로서 기능하게 한다.

IV. 관계적 자율성을 기반 가치로 
적용하기

기존의 자율성 개념에 대한 비판으로부터 시
작하지만 관계적 자율성은 여전히 개인 자율성

(individual autonomy) 개념이다[22].23) 관계적 

자율성 개념을 연명의료 대리결정의 기반 가치

로 확인하고 이에 기반하여 18조를 해석할 때, 우
리는 개인을 삭제하지 않으면서도 그들로 하여

금 의미 있는 이들을 가치 실현의 과정에 초대하

도록 지원할 수 있다. 매킨지와 스톨자(Catriona 
Mackenzie & Natalie Stoljar) [22]에 따르면 관계

적 자율성이란 “사람들은 사회적으로 뿌리를 박
고 있으며 행위자의 정체성은 사회적 관계의 맥
락 안에서 형성되고 사회적 결정요인들 간의 교
환들 안에서 자리 잡힌다는 공유된 신념을 전제

로 한” 자율성에 대한 포괄적 용어이다. 이들은 
개념(concept)과 관념(conception) 구분을 통해 
(개인) 자율성의 개념 안에서 비판적 재구성으로

서의 새로운 자율성 관념 제안을 꾀한다. 즉, 기존

의 남성중심적이고 개인주의적(individualistic)이
라고 비판 받은 자율성을 자율성 개념에 대한 하
나의 관념이라고 해석하면서 이러한 하나의 전형

적인 관념을 자율성 개념 그 자체와 동일시하여 
자율성 개념을 일거에 폐기시켜서는 안 된다고 
주장한다. 이들이 보기에 자율성 개념은 억압과 
종속, 행위성에 관심을 기울이는 여성주의적 접
근의 좋은 도구가 된다. 따라서 이들은 오히려 자
율성을 재개념화하여 관계적 자율성이라는 관념

을 구성할 것을 강조한다. 관계적 자율성이 여전

히 자율성 개념 안에 있다는 것은 가족 자율성을 
거부하며 이를 대체할 대안을 모색해야 하는 동
아시아 생명윤리의 상황에서 매우 중요하다. 아
래에서는 주체로서의 개인을 부정하고 가족으로 
용해시켜버리는 가족 자율성과 대비되는 관계적 
자율성 관념을 연명의료 대리결정의 문제에 대입

시켜 그 타당성을 검토하겠다.
 관계적 자율성을 의료의 맥락에 대입했을 때

23) 매킨지와 스톨자에 따르면 어떠한 자율성 관념이 되었건, 주체는 형이상학적으로 분리된 개인이라는 전제를 거부할 수 없다. 참
고문헌 22번 참조.
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의 장점은 여러 문헌에서 주장된 바 있다[23-25]. 
관계적 자율성 개념은 자율성이 계발되고 행사되

고 실현되는 데에 있어서 사회적 맥락이 갖는 영
향력에 주목하기 때문에 의료 맥락이 환자들의 
자율성의 계발과 행사와 실현에 공정하고 지지적

인 맥락인지 검토하게 만들며 환자들을 관계로부

터 고립시키기보다는 중요한 관계와 연결되게 함
으로써 더 큰 정도의 자율성[22]24)을 얻게 만든

다. 특히 주류 생명윤리 담론이 놓치곤 하는 억압

들을 의료 환경 속에서 찾아내고 이에 대한 개선

책을 모색하게 한다는 점에서, 관계적 접근은 특
별한 의미를 가는다. 셔윈(Susan Sherwin) [23]
은 생명윤리 주류 담론에서 환자가 자율적이라고 
판단하게 하는 표준들25)을 만족시키지만 여전히 
억압적인 상황들을 지적함으로써, 자율성에 대한 
관계적 접근이 생명윤리 분야에 요청됨을 역설하

였다. 여기에서 필자는 의료 맥락 일반에 관한 셔
윈의 분석을 특별히 연명의료의 환경에 적용하여 
연명의료 환경에서 어떻게 억압이 지속, 심화될 
수 있는지를 보이고 이를 돌파하기 위해 셔윈이 
주장한 바대로 관계적 자율성 개념이 기반 가치

로서 요청됨을 확인하고자 한다.
 첫째, 셔윈이 억압받는 이들 중 많은 수는 그들

이 발휘할 수 있는 자율성을 과소평가 받는다고 
말한 것처럼 연명의료 대상자의 대다수인 노인들

은 그들이 자율성을 발휘할 충분한 능력이 있음

에도 불구하고 많은 경우 자율적인 주체로 인정

받지 못한다. 많은 노인 환자들은 “보호자”를 필
요로 하지 않는 자율적인 주체이지만 이들은 흔

히 온정적 간섭주의 혹은 의료 편의주의26) 때문

에 본인의 심신에 가해질 처치를 놓고 의사와 가
족들끼리 이루어지는 의사결정 과정에 참여하지 
못한다. 둘째, 환자에게 주어지는 선택지가 이미 
환자의 자율성을 심각하게 제한하는 방식으로 구
성되어 있다고 셔윈이 지적한 대로 연명의료 결
정에서의 선택지들은 제한되어 있고 특히 가부

장제 밖에 있는 이들, 그리고 가부장제 안에서 불
리한 위치에 있는 이들에게 더 많이 제한되어 있
다. 환자에게 중요하지만 가족이 아닌 특정한 타
인들(particular others) [20]을 대리인으로 지정

할 수 없고 또 가족 내에서 대리결정자의 우선순

위를 정할 수 없는 우리 법의 규정은 법이 상정한 
가족 구조 밖에 있는 이들의 자율성을 다른 이들

에 비해 더 심하게 제한한다. 셋째, 환자에게 주어

지는 정보는 의료전문직이 생각했을 때 중요하다

고 생각되는 정보로 제한되는데, 이 때 환자의 필
요와 의료인의 제공 사이에는 그 범주와 정도에 
있어 심각한 차이가 있다. 이것은 연명의료 맥락

에서 매우 두드러지는 현상이다. 자기 자신 혹은 
가족의 생사를 결정해야 하는 문제에 당면한 이
들에게 많은 의료인들이 환자 본인의 가치체계가 
중요하다고 확인시켜 주지 않는다. 또한 환자가 
의사결정 능력을 잃기 전에 자기 자신의 연명의

료 방침을 명료히 하거나 중요한 관계 속에서 관
련한 대화를 나누는 것이 이롭다는 권고 역시 많
은 경우 생략되곤 한다. 이에 따라 환자들은 의사

결정 능력이 있을 때조차 자율성 발휘의 기회를 
심각하게 제한받는다. 넷째, 직접적인 강압이 아

24) 관계적 자율성을 지지하는 몇몇 이론가들은 자율성에 정도의 차이를 도입한다. 참고문헌 22번 참조.
25) 환자가 당면한 결정에 있어 합리적으로 보인다면; 가능한 선택지들 사이에서 선택을 한다면; 적정한 정보와 이해에 도달한다면; 

직접적인 강제로부터 자유롭거나 그 선택지들 중 하나로부터 자유롭다면 그 환자는 당면한 선택에 있어 자율적이라는 생명윤리
의 주류 담론의 표준들을 말한다. 참고문헌 23번 참조.

26) 노인 환자들을 담당하는 많은 의료인들이 환자 본인과 직접 소통하기보다 환자들의 보호자들과 대화하기를 더 편안하게 생각하
며 선호한다. 이는 그들이 지불자이기 때문일 수도 있고, 만일 환자에게 심각한 결과가 초래되었을 때 소송을 제기할 주체이기 
때문일 수도 있고, 그들이 여러 감각과 인지기능이 축소된 노인 환자들에 비하여 더 수월한 의사소통 대상이기 때문일 수도 있
다. 이 모두는 의사결정 능력이 충분한 노인 환자를 결정의 과정에서 배제시킬 정당한 이유가 될 수 없다.
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니더라도 알아차리기 힘든 형태의 많은 억압들이 
의료맥락에 존재한다는 그녀의 지적은 연명의료 
결정에서 “보호자”에게 자신의 생사 문제를 위임

해야 한다는 압박이 노인 환자들에게 얼마나 촘
촘히 느껴질 것인지 점검하게 한다. 컴퓨터 단층

촬영이나 자기공명영상 검사와 같은 검사로부터 
시작하여 수술 등 중대한 위험을 동반하는 비일

상적인 처치까지, 입원 환경에서 일상적으로 쓰
이는 많은 동의서는 성인 환자의 서명만으로는 
충분하지 않고 보호자의 서명을 요구한다. 입원

과 동시에 시작하는 보호자에 의존적인 환경에 
노출된 노인들은 자신의 생사 결정에 있어서도 
보호자에게 결정을 위임해야 한다는 압박을 느낄 
수 있다. 셔윈이 관계적 접근을 통해 밝힌 의료에

서의 억압구조는 연명의료의 공간에서도 되풀이 
되고 있다. 관계적 자율성 접근은 탈맥락적인 개
인 선택으로부터 시야를 확장시켜 이러한 억압적 
맥락들을 찾아내고 수정하게 함으로써 연명의료 
결정 국면에서의 환자의 자율성 역량(autonomy 
competency)[26]을 증진시킬 수 있다.

 관계적 자율성은 연명의료 환경 일반에서 자
율성 역량을 증진시킬 뿐만 아니라 우리가 관심

을 집중하고 있는 연명의료 대리결정이라는 특정

한 국면에서도 타당하다. 따라서 대리결정의 기
반 가치로서의 정당성을 갖는다. 관계적 자율성

이라는 관념은 여타의 개인주의적 자율성 관념들

이 설정했던 자족적이고 독립적인 자아의 선택, 
그리고 타인의 도움을 필요치 않는 승인과 실현

으로서의 자기결정의 협소한 틀을 벗어나게 돕는

다. 특히 생명의료윤리 분야의 근시안적인 몰두 
대상이었던 충분한 정보에 의한 동의(informed 
consent)라는 패러다임을 벗어나, 자율성의 구성

과 발휘의 실제를 담기 위한 또 다른 의사결정 패
러다임을 구성함으로써 대리결정에서의 온전한 
방향 제시를 할 수 있다. 지금까지 서구 생명의료

윤리 담론에서 대리결정은 충분한 정보에 의한 
동의라는 정상 의사결정으로부터의 예외, 일탈, 
결핍으로만 여겨져 왔다. 자기 발견, 자기 정의, 
자기 지향[27]의 과정을 타인과 공유하고 상호 
의존한다는 의사결정의 현실을 대리결정이 명백

히 담고 있음에도 불구하고 자기결정, 혹은 충분

한 정보에 의한 동의라는 생명윤리적 패러다임에

서 벗어나 있기에 이것이 충분한 관심의 대상이 
되지 못한 것이다. 이러한 사태의 근본 원인으로 
인간 삶의 긴 기간에 걸쳐 발생하는 신체적, 정신

적 의존 상태, 그리고 이러한 의존적 존재들과 상
호작용하고 돌보는 과정 전체가 고유한 인간 조
건으로서 충분히 조명 받지 못했다는 점을 꼽을 
수 있다. 그로 인해 서구의 생명의료윤리 담론에

서는 환자 개인 이외의 모든 타자들은 환자의 의
도를 있는 그대로 전달하거나 실현하기 위한 단
순한 도구 혹은 이를 저지할 만한 잠재적 위협으

로만 여겨져 왔다.27) 그러나 대리결정은 “정상” 
의사결정에서의 예외로서만이 아니라 의사결정

의 또 다른 패러다임으로 구성될 만하다. 오히려 
대리결정은 양육과 보살핌의 맥락 속에서 언제나 
되풀이되어 온 중요한 인간 활동으로서, 인간 삶
의 흔한 조건을 반영하여 실제 의사결정과 그 과
정에서의 자율성의 구성 및 발휘에 관한 통찰을 
제공한다. 따라서 대리결정을 의사결정에 관한 
또 다른 패러다임으로 구성하는 것은 의미있는 
시도가 될 수 있다.

 만일 대리결정을 의사결정에 관한 또 다른 패
러다임으로 구성한다면, 그 패러다임 속에서 개

27) 한편 동아시아 환경에서는 이보다 더 복잡한 현실과 이론의 불협화음들이 발생하는데, 서구 생명의료윤리 담론의 수입을 비롯하
여 사회 전반에서 근대적 개인이 발견되거나 구성되는 움직임과, 여전히 가족을 비롯한 공동체가 합리적으로 검토된 적 없는 성
차별적인 규범으로 개인을 억압하는 현실이 공존한다. 
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인은 관계 안에 위치 지정되어야 하며 관계 안에

서 자신의 의사를 발전시키고, 또한 의사를 발전

시킬 만한 자율성을 구축해 나가며, 결과적으로 
관계를 통해 의사를 실현하는 이로서 규정될 것
이다. 이때 관계 안에 있는 특정한 타자(particular 
others) [20]의 역할은 보편적인 타자들의 역할

과 다르다. 가족이나 친구와 같은 유대로 묶인 이 
특정한 타자들은 자율성 역량의 획득하고 실현

시키는 전체 과정을 상호 공유한다. 이러한 의무

와 권한은 보편적인 타자들은 갖지 않는 것이다. 
환자가 의사결정 능력을 잃었을 때, 이들이 대리

결정자가 될 수 있다. 왜냐하면 이 사람들은 환자

와 삶을 나눈 이들로 환자의 정체성을 구성하고 
환자의 삶의 기획들을 실현하는 데에 특별한 관
심을 가지고 있기 때문이다.28) 이들이 내리는 연
명의료 대리결정의 본성으로 말미암아 다른 이
들이 아니라, 즉 개인적인 관계로 묶이지 않은 임
의적인 조합 구성원29)이나 의료전문직들이 아니

라, 바로 이 특정한 타자가 대리결정을 내릴 정당

한 권한을 가지게 된다. 연명의료 대리결정은 환
자가 그동안 경험했고 또 중요한 관계들 속에서 
공유했던 삶의 많은 차원들을 상실한 채로 존재

할 때, 대리결정자가 그 환자의 이전 삶을 지금 여
기에서 재구성해내기를, 그리하여 이 맥락에서

의 환자의 답변이 무엇일지 알아내기를 요청한

다. 이러한 과정은 환자의 답변이 무엇일지에 대
한 특별한 관심과 공감적 상상을 필요로 한다. 환
자, 그리고 환자와 특별한 관계를 맺고 있는 이 사
이의 유대관계, 그 유대관계가 가능케 하는 전념

과 상상력이 대리결정자의 선정과 대리결정 과
정 모두에 정당성을 부여한다. 대리결정의 국면

에 대한 관계적 자율성을 통한 이러한 설명은 기

존의 개인주의적 자율성에 의한 설명보다 현실에 
더 밀착해있다. 

 관계적 자율성에 기반하여 연명의료 대리결정

의 틀을 구성하고자 할 때, 환자와 특정한 타자가 
맺는 관계로부터 그 틀의 설명력을 끌어 올 수 있
음을 우리 법 18조에 해당하는 사례에서 안내 원
칙을 해석하고 이를 사례에 적용할 때 지시할 결
과를 보임으로써 증명하고자 한다. 이를 위해 대
신판단 표준과 최선의 이익 원칙, 이 두 원칙이 어
떻게 구체화되고 그 과정에서 대리결정자에게 어
떤 역할을 요구하는지 살펴보자. 대신판단 표준

은 환자의 이전 바람을 토대로 현재의 상황에서

의 환자의 의사를 추정하기를 요구하기 때문에 
당연히 대리결정자는 그녀가 가지고 있는 환자에 
대한 지식과 환자 입장에서의 추론을 총동원하

게 된다. 게다가 일견 객관적인 판단으로 보이는 
최선의 이익 원칙마저 상당 부분 환자의 기존 삶
을 바탕으로 추론하기를 요구하고 이는 대리결정

자의 중요한 역할로 남는다. 환자의 최선의 이익

은 특정 결정에 따라서 증진되기도 하고 축소되

기도 하는 서로 다른 이익들 간의 총합 이득(net 
benefit)을 결정해서 도출되는 값이다[2]. 이때 고
려해야 하는 이익에는 의학적인 이익 이외의 이
익들도 포함된다. 따라서 일견 보이는 것과는 달
리 최선의 이익은 다분히 가치평가적 개념이며 
그 이익을 경험하는 자의 주관적 요소에도 영향

을 받는다. 물론 최선의 이익 원칙에서의 환자의 
의사를 고려하는 정도란 사전지시 원칙이나 대신

판단 표준에서의 환자 의사 고려의 정도만큼 비
중이 크지 않다. 의학적 판단이야 말로 최선의 이
익 원칙에서 가장 중요한 부분이다. 하지만 동일

한 의학적 진단과 예후 판정이 있을 때 그 삶의 총

28) 이 관계는 관심을 가지고 전념을 해야 하는 상호적 책임을 포함한다.
29) 여기에는 개인적 관계가 끊어진 법적 가족이 포함된다.



72

한국의료윤리학회지 제20권 제1호(통권 제50호) : 2017년 3월

합 이득을 결정하는 데에는 환자의 기존 가치관

과 삶의 기획이 결정적일 수도 있다[2,5,28].30) 예
를 들어 동일한 진단명으로 동일한 수준의 고통

을 경험하고 있는 동일한 연령의 두 환자가 1주
일을 더 연명하는 것의 총합 이득은 그 환자가 물
리적 생명의 유지만으로도 달성할 수 있는 개인

적 삶의 기획을 가지고 있는지에 따라 달라질 수
도 있다. 이 경우 환자의 삶의 기획을 공유하고 있
거나 이를 알고 있는 대리결정자는 의사(醫師)보
다 더 좋은 최선의 이익 결론에 도달할 수 있다. 
환자와 특별한 관계에 있는 이가 최선의 이익 원
칙 판단에서 갖는 이러한 강점은 최선의 이익 원
칙 판단이 서로 다른 사람 간(interpersonal)의 삶
의 질 비교가 아니라 그 사람 안(intrapersonal)에
서의 삶의 질 비교라는 점을 생각할 때 더욱 강조

된다. 최선의 이익 원칙에 따른 결정은 환자가 현
재와 미래에 경험할 이익을 결정하기 위하여 환
자가 경험하는 삶의 질 수준을 평가하고 그 수준

이 과연 살 만한 가치가 있는 정도(worth living)
인지 결정하는 과정을 포함한다. 이때 중요한 것
은 그 평가가 서로 다른 사람들 간의 평가나 사회

적 평가가 되어서는 안 되고 그 환자 본인의 삶 내
에서의 평가여야 한다는 점이다. 따라서 최선의 
이익 판단에 필요한 관점은 환자로부터 초연한

(detached) 전문직의 공평무사하고 객관적 관점

만이 아니다. 환자의 전체 삶을 펼쳐 두고 현재와 
미래의 삶의 질을 평가해 줄 만큼 특별한 관계 속
의 누군가가 그녀의 전념과 상상력이 반영된 편
파적 관점을 도입하는 것 또한 필요하고 경우에 

따라서는 이 관점이 더 중요할 수 있다. 관계적 자
율성에 기반하여 대리결정자를 지정하고, 이 대
리결정자들이 올바르게 숙고할 수 있도록 지침을 
줌으로써 이러한 전념을 요구하는 판단이 가능해

질 수 있다.
 그러면서도 가족과 같은 관계들을 낭만화하지 

않고 관계가 개인 자율성에 갖는 양가적 속성에 
주목한다는 점에서 관계적 자율성은 연명의료 대
리결정의 기반 가치로 적합하다. 가족 내부의 이
해상충이 있거나 가족이라는 존재가 잠재적으로 
환자의 이익에 해가 되는 상황들은 흔히 있다. 이
러한 상황들을 “정상가족”이라는 조건을 설정함

으로써 모두 피해갈 수 있는 것은 아니며 오히려 
정상가족 이데올로기가 갖는 맹점에 주목해야 한
다. 은밀한 방식들과 억압적 규범의 내면화를 통
하여 가족 내에서 (가부장적) 억압이 특정한 인물

들에게 불공평한 부담을 지우고 또 동시에 낮은 
수준의 인정만을 제공하는 구조를 생각할 때, 관
계적 자율성을 통해 가족의 양가적 특성을 인지

하며 대리결정 문제를 다루는 것이 필요하다. 환
자가 친밀한 관계 속에서 연명의료와 관련한 의
사(意思)를 형성하고 이를 말하고, 특정한 타인들

을 통해 이를 실현시킬 때, 그 과정에 모두가 정당

한 몫의 의무와 권한을 부여받았는지, 그 안에 숨
은 억압은 없었는지, 만일 있었다면 이를 효과적

으로 제거하고 개인에게 권한부여를 할 만한 방
안은 무엇이 있는지 탐색하는 것은 충분한 정보

에 의한 동의로 대변되는 개인주의적 자율성 관
념만으로는 불충분하다.

30) 비첨과 췰드레스는 그들의 책,『생명의료윤리의 원칙들』6판에서 최선의 이익 원칙 판단에 환자의 가치관을 고려할 만한 여지가
있음을 다음과 같이 인정하였다 “최선의 이익 표준을 적용하는 사람들은 이전에 자율적이었던 환자의 선호, 가치들 그리고 관점
들을 그것들이 삶의 질, 직접적인 이익 등에 대한 해석에 영향을 미치는 한에서만 고려해야 한다.” 흥미롭게도 7판에서 이들은 이 
문장을 삭제하였는데, 이는 순수 자율성 표준과 대신판단 표준에서는(이 두 저자는 대신판단 표준이 결국 순수 자율성 표준으로 
환원된다고 본다) 환자의 의사를, 최선의 이익 원칙에서는 의학적이고 객관적인 지표들을 강조함으로써 극명한 대비를 이끌어내
고자 하는 것이 그들의 의도로 보인다. 그러나 필자가 보기에는 이 세 표준들 혹은 원칙들은 각 사례 별로 그 적용 범위가 명확
히 구분되는 원칙들이라기보다는 연속체 안에 있으면서 사례별로 균형잡기를 요하는 원칙들이다. 이 점에서 필자는 뷰캐넌과 브
록의 입장을 따른다. 뷰캐넌과 브록의 구분은 참고문헌 2번 참조. 비첨과 췰드레스의 변경에 관하여 참고문헌 5번과 28번 참조.
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 연명의료 대리결정과 관련된 행위자들에게 유
의미한 수준의 평등한 자유를 보장하기 위하여 
자율성에 관한 관계적 접근이 필요하다. 연명의

료 결정의 문제는 본질적으로 개인이 스스로의 
죽음을 결정하는 문제이기 때문에 제도적으로 매
우 촘촘한 통제 아래에 놓여있다. 개인이 갖는 선
택지들에 사회적 관계와 제도가 작용을 하고, 결
과적으로 자율성의 유무와 그 정도를 결정하게 
된다는 인식은 관계적 자율성이 제공하는 중요한 
통찰이다. 이 통찰은 의사결정의 대상으로 삼고 
있는 바가 일회적이거나 사소한 선택들이 아니라 
일생을 좌우하는 문제들, 그리하여 사회의 이데

올로기와 깊이 연관되어 있는 선택일수록 유의미

해진다. 연명의료의 문제가 바로 이러한 지점들

이다. 이 경우 우리는 선택하는 개인의 자발성이

나 외부적 강압의 유무만 고려할 것이 아니라 선
택지들은 어떻게 형성되는지, 그리고 그 선택지

들이 과연 정당하고 공평하게, 유의미한 수준의 
자유를 보장하는 방식으로 제공되고 있는지 살
펴야 한다. 그렇지 않을 경우 개인의 선택이라는 
이름을 통해 기존의 억압이 재생산될 것이다. 의
료비 지불 구조, 삶의 마지막 단계에서 선택할 수 
있는 의료시설, 죽음을 자발적으로 선택할 수 있
게 하는 법적ㆍ제도적 장치, 자신의 죽음을 지칭

할 규범적이고 때로는 종교적인 개념 구분 등이 
모두 실질적 선택지들을 구성하는 요소들이다. 
어떤 경우에는 각각의 주체가 갖는 선택지들이 
부당하게 배분되어 있다. 어떤 이들에게는 유의

미한 수준의 자유가 보장되지만 또 어떤 이들에

게는 그렇지 않다. 예를 들어 서구에서 보편적으

로 허용된 가족 내ㆍ외의 인물로 대리인을 지정

하는 대리인 지정(durable power of attorney) 제
도나 대리인 중 우선순위 지정의 권한을 우리 법
은 허용하고 있지 않다. 따라서 각 주체가―자신

의 의사를 사전에 밝히지 않는 방식을 통해― 대

리결정자를 위임할 수 있는 이의 범위는 법률상

의 가족으로 한정되며, 그 가족들 내에서 차별적

인 권한을 줄 수 있는 권한 또한 주체는 갖지 못한

다. 이는 결과적으로 소위 정상가족이라고 일컬

어지는 가족 구성을 갖지 않은 이들에게 불공평

한 선택지를 제공하게 되는데, 이들은 실질적으

로 위임이라는 선택지를 갖지 못하기 때문이다. 
예컨대 법이 인정하는 가족이 없거나 가족이 있
다고 하더라도 이들을 연명의료 대리결정자로 위
임하고 싶지 않은 이들에게 법은 “정상가족”에게 
실질적으로 허용하는 선택지, 즉 특정한 이들(가
족 전원)에게 위임을 할 수 있는 선택지를 제공하

지 않고 오로지 문서로서 자신의 의사를 미리 밝
혀놓을 선택지만을 제공한다. 선택지에 있어서의 
이러한 불평등은 사람들로 하여금 정상가족에 편
입되라는, 일상적이지만 꾸준한 압력을 행사하는 
결과를 초래한다. 관계적 자율성 개념은 동의나 
선택 여부로부터 이러한 제반 상황에까지 시야를 
넓혀 평등한 자유가 유의미한 수준으로 보장될 
수 있도록 한다.

 관계적 자율성을 18조의 기반 가치로 설정하

고 임상 현실의 규범으로 적용한다면 다음과 같
은 바람직한 결과들이 기대되고 또 한편으로 요
청된다. 먼저 법적 규정을 만족하지 못하여 17조 
추정의사의 해당한다고 인정받지 못하는 경우일 
지라도 가능한 한 대신판단 표준을 적용하여 환
자의 의사를 추정하고 이를 의사결정의 근거로 
삼고자 하는 노력이 강화될 것이다. 가족 자율성

을 기반으로 한 해석에서는 환자 개인의 의사는 
소위 객관적 선 기준에 의해 무시되거나 그 비중

이 부당하게 축소되지만, 관계적 자율성이 기반

이 되는 대리결정의 경우 대리결정자가 환자와 
공유했던 삶을 바탕으로 환자의 의사를 가장 믿
을 만하게 재구성하고 그녀의 자율성을 실현하

는 데에 전념하는 것은 의사결정의 중요한 이상
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이 된다. 따라서 가족 2인 이상의 증언이라는 조
건을 만족시키지 못하여 법적으로는 17조 추정

의사 항목에 따라 결정될 수 없는 상황에서도, 예
컨대 환자의 친구 1명이 증언을 한다고 할지라도 
이를 근거로 현 상황에서 환자가 의사결정 능력

을 갖는다면 그녀의 의사는 무엇이었을지 가능한 
한 탐색하려고 노력하게 될 것이다. 또한 어떠한 
추정의사도 없이 최선의 이익 원칙에 의존해야 
할 때에도 환자의 이전 삶에 대한 이해와 공유를 
바탕으로 한 적극적 탐색이 권장될 것이다. 이는 
가족 이익에 환자의 이익을 종속시키려고 하거나 
의사(醫師)가 내리는 소위 객관적 판단에 의존하

려는 시도와는 구별된다. 
 만일 연명의료 대리결정의 국면이 위와 같은 

방향으로 개선될 수 있다면, 더 근본적인 방식으

로 환자 자율성 역량을 증대시키는 변화가 연명

의료 일반과 연관된 삶의 실천에서 나타날 수 있
다. 그것은 사람들이 각자의 특별한 관계 속에서 
연명의료와 관련한 의사를 표명하고 그 기저에 
있는 자신의 가치관을 확인하며, 이를 공유하도

록 촉진된다는 점이다. 대리결정의 기반 가치로

서의 관계적 자율성이 인정되고 이를 바탕으로 
한 여러 제도들이 시행될 때, 환자 본인의 의사를 
가족 및 자신에게 중요한 관계 내에서 사전에 구
체화하고 이를 공유하는 것이 가장 중요하다는 
인식을 확산시킬 수 있고 이러한 실천을 촉진할 
수 있다. 

 마지막으로 대리결정을 포함한 의사결정의 전 
과정에서 해당 행위자들이 정당한 수준으로 권

한을 행사할 수 있도록 하는 권한부여(empower-
ment)를 요청한다는 점이 관계적 자율성 관념

을 채택하고 적용하는 경우의 이점이다. 관계적 
자율성을 채택하는 경우, 대리결정을 포함한 자
율성 구성과 발휘의 전 과정에서 숨은 억압을 지
적하고 이를 완화시키기 위한 노력들이 요청된

다.31) 의료기관 차원에서는 가족 내 의사결정 과
정을 돕는 상담이나 중재 서비스 등을 도입할 수 
있으며 이러한 상담이나 중재는 내용-중립적인 
촉진이 될 수 있다. 말하자면 현 상황에서 환자에

게 내려져야 할 처치로서 윤리적이고 “객관적인” 
답안이 무엇인지 제시하거나 가족들에게 어떤 답
이건 전원합의에 도달하면 된다며 재촉하는 것을 
피하면서 가족들 내에서 유관한 의견들이 동등한 
목소리로 제시되고 적극적으로 환자의 의사를 탐
색하고자 하는 노력들이 진행되도록 독려할 수 
있다. 법 제도적인 차원에서는 유의미한 정도의 
자유가 모든 이에게 평등하게 주어지는지를 검토

할 것이 요구된다. 특히 정상가족 이데올로기에 
매달려 환자와 대리결정자들에게 제공되는 선택

지들이 임의적이고 불공평하게 배분되고 있는 것
은 아닌지 살펴야 한다. 결국 관계적 자율성 개념

을 호스피스ㆍ완화의료 및 임종과정에 있는 환자

의 연명의료결정에 관한 법률 제18조에 적용하

는 것은 각 주체로 하여금 자율성의 전 영역과 연
관된 권한과 책임을 재확인하게 할 것이다. 이는 
당초 법이 목적한 환자의 최선의 이익 보장과 자
기결정 존중에도 부합한다.

31) 의료 결정 과정에서의 억압을 지적하고 완화하려는 노력들은 관계적 자율성 관념의 채택시 요청되는 사항인 동시에 관계적 자율
성을 현실에서 작동하게 만들기 위한 방편이라 할 수 있다. 이러한 실천적 노력들은 의료 맥락에서의 억압의 문제에 관심을 환
기시키고 우리가 우리 자신을 규정하는 데에 이 억압들이 어떻게 작용하는지 묻게 만듦으로써 억압을 제거하는 방향으로 의료 
실무를 변화하게 할 것이다. 그리하여 결과적으로 개인의 (관계적) 자율성 역량을 증진시키게 되므로, 관계적 자율성의 현실 적
용을 돕는다고 할 수 있다. 이 논문에서 필자는 내용-중립적 촉진으로서의 의료윤리 상담이나 중재를 제시하고 있으나 그 구체
적 접근법을 밝히지는 않았다. 본 논문은 두 자율성 관념의 정당성을 비교하는 것을 목표로 삼았으며, 관계적 자율성 적용을 위
한 구체적 방법에 관해서는 후속 논문에서 다뤄야 할 것으로 생각한다. 그러나 법률의 실행을 앞두고 실천적 방법들을 모색해야 
하는 필요성에 공감하며, 이를 지적해 주신 익명의 심사자께 감사를 표한다.
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V. 나가는 말

자율성과 관련한 생명의료윤리의 논의는 동
아시아 맥락에서 특별한 도전을 제기하는 것으

로 보인다. 수입된 근대적 개념인 “개인”과 “자율

성”이 사회와 제도 내에서 뿌리내리기도 전에 그 
근대적 개념에 대한 동시대적 비판들이 수입되

고, 개념의 도입을 요청하는 사례와 더불어 개념

의 남용 사례들을 동시에 목격하게 되기 때문이

다. 따라서 양 방향에서 제기되는 도전들에 어떻

게 대응할 것인지 전략적인 고민이 필요하다. 필
자의 생각으로는 근거 없는 이분법에 갇혀 개인 
자율성을 폐기하기보다는 개인 자율성 관념을 재
구성하고 이를 활용하여야 한다. 국가, 의료전문

직, 가족이 개인의 자율성 역량을 증진시키고 있
는지 혹은 저해하고 있는지 살피기 위해, 그리고 
그들로부터 개인이 생살여탈권을 어렵사리 되돌

려 받았던 역사를 뒤로 돌리지 않기 위해 개인 자
율성 개념을 고수해야 한다. 그러는 한편으로 상
호 의존성이라는 인간 조건, 그리고 그 인간 조건 
속에서 벌어지는 수없이 많은 대리결정들을 담아

낼 수 있는 관념을 모색해야 한다는 과제는 세밀

한 관심과 식별을 요한다. 가족 자율성은 이러한 
과제를 완수할 수 없다. 서구, 그리고 서구가 주도

한 근대의 모든 것은 일단 부정해야 한다는 가정

을 고수하는 제3세계 지식인들과 그 지식인들이 
생산한 지식이 결과적으로는 기존 억압을 지속시

키는 데에 일조하는 현실에 대해 인도의 작가 난
다(Meera Nanda) [29]가 지적한 바 있다. 혹시 50
여년 전 영미권에서 학문분야로서 구축된 생명의

료윤리 안에서 고유한 목소리를 내고자 하는 동
아시아 학자들의 기획이 오히려 동아시아 문화 
안의 기존 억압 구조를 강화시키고 있는 것은 아
닌지 돌아볼 때이다.  
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Abstract
It is necessary to have a conception of autonomy that can plausibly explain the interaction between 

patients and family members or patients and significant others in order to craft effective principles for sur-

rogate decision-making concerning life-sustaining treatment. In this article the author contrasts two pos-

sible conceptions of autonomy―family autonomy and relational autonomy―that are thought to explain 

the relationships between patients and family members or patients and significant others. In doing so, the 

author aims to determine the best conception of autonomy for surrogate decision-making. In article 18 of 

the newly enacted Hospice, Palliative Care, and Life-Sustaining Treatment Decision-Making Act, family members 

are authorized to make surrogate decisions. However, the law does not provide any criteria for surrogate 

decision-making or limit the surrogates’ authority. The author applies the aforementioned conceptions of 

autonomy to article 18 and examines the possible outcomes. It is concluded that that relational autonomy 

is the best conception of autonomy in the context of surrogate decision-making concerning end-of-life 

decisions. This conception allows due regard to be given to the role of family members and significant oth-

ers. Moreover, additional support is provided for the relational concept of autonomy by the significant level 

of equal liberty that this concept ensures. 
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