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요약

우리나라 연명의료제도는 2023년 현재 ‘호스피스·완화의료 및 임종 과정에 있는 환자의 연명의료 결정에 관한 

법(이하 연명의료결정법)’ 제정(2016년 2월) 후 7년, 연명의료결정법 시행(2018년 2월) 후 5년이 지났다. 본 연구

는 연명의료결정법이 시행된 2018년 이후 연구동향 고찰을 통해 연명의료결정제도 관련 연구에 대한 성찰과 발전 

방향을 모색해 보고자 수행된 연구이다. 이를 위해 2018년부터 2022년까지 국내외학술지에 발표된 연명의료결정

제도 논문을 주제범위 문헌고찰(scoping review) 방법으로 분석하였으며, 6개 데이터베이스를 사용하여 검색하

였다(RISS, KCI, DBPIA, PubMed, CINAHL, Embase). 검색을 통해 선정된 논문은 총 285편이었으며, 윤리·

법제 관련 논문이 121편(42.5%), 건강과학 관련 논문이 164편(57.5%)을 차지하였다. 연명의료결정제도 관련하

여 가장 많이 수행된 연구방법은 양적연구방법(50.2%), 고찰연구(41.4%), 질적연구(4.9%) 순으로 나타났다. 연구

대상은 환자(27%), 성인(20.4%), 대학생(17.9%), 간호사(15.6%), 의사(3.6%) 순으로 연구되었다. 논문의 토픽을 

분석한 결과 윤리·법제 관련 논문은 제도의 법률적 문제점과 개선방향, 자기결정권, 존엄사, 대리결정, 죽음, 생

명의료윤리, 법적근거 관련 논문 순으로 나타났으며, 건강과학 관련 논문은 사전연명의료의향서, 연명의료계획서, 

죽음에 대한 숙고, 의사결정, 임종기돌봄, 생명의료윤리, 심리·사회적 요인, 삶의 가치 등의 순으로 나타났다. 연

명의료제도의 본질은 생애말기 환자가 존엄하게 삶을 마무리 할 수 있도록 하기 위해 ‘무의미한’ 치료를 받지 않을 

수 있는 제도이며, 이를 위해서는 우리나라의 사회 문화적 맥락 안에서 개개인의 삶과 죽음에 대한 가치가 반영되

어야 한다. 연명의료제도가 사회 속에서 현재의 과도기를 거쳐 제도적 본질을 실현하고 안정적으로 정착하기 위해

서는 임상현장 안에서 제도가 어떻게 작동하고 있는지에 대한 지속적인 고민이 필요하다. 좋은 죽음에 대한 사회적 

합의를 이루기 위한 노력과 다학제간 총체적 접근을 통한 추후 연구가 지속되어야 하겠다.
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I. 서론

1. 연구의 필요성

우리나라에서 생애말기 환자가 존엄하게 삶을 마

무리하고 무의미한 연명의료를 받지 않을 수 있는 

것에 대한 논의는 1997년 보라매병원 사건을 계기

로 시작되어 2009년 ‘김할머니 사건’ 등에 대한 대

법원 판결 이후 본격화되었다. 이후 2016년 2월 국

가생명윤리심의위원회 산하 특별위원회의 권고에 

따라 우리나라의 연명의료결정법(정식명칭: 호스피

스·완화의료 및 임종 과정에 있는 환자의 연명의료 

결정에 관한 법)이 제정되어, 환자가 자신이 원하

는 삶의 마무리를 결정할 수 있는 기준과 절차가 법

률적으로 정립되었다. 그리고 2년 후인 2018년 2월 

법률이 본격적으로 시행되었고, 이후 두 차례의 개

정(2019년 3월 및 2020년 4월)을 거쳐 연명의료결

정법은 2023년 현재 7년째에 이르고 있다. 

우리나라의 연명의료결정제도는 “호스피스·완화

의료의 기획을 위한 의사결정체계, 연명의료결정제

도와 호스피스·완화의료 각 영역을 관리, 지원하

는 조직 등의 인프라와 의료현장에서 활용할 수 있

는 연명의료결정 등의 구체적인 적용기준과 절차를 

정립”[1]하고 있다. 이러한 일련의 과정은 연명의료

결정제도가 우리 사회에 안정적으로 안착하는 과정

을 보여준다. 하지만 여전히 의료현장에서는 연명

의료결정제도 시행 이후 예상하지 못한 문제들을 직

면하고 있다[2]. 연명의료중단 결정을 위한 가족의 

범위, 임종의료의 유보와 중단, 서식 작성의 어려움

[3] 등으로 인한 혼란이 그 예이다. 이러한 맥락에서 

연명의료결정제도가 지향하는 본질적인 측면인 생

애말기 삶의 질을 향상시키고, 의미 있는 “생애 말

기 지지 돌봄(supportive end of life care)”[4]이 

현실에서 실현되고 있는지 성찰할 필요가 있다. 

연명의료결정법이 제정된 이후 지금까지 연명의

료와 관련된 국내외 연구동향에 대한 문헌은 다음과 

같다. Yoon et al.[5]은 ｢연명의료중단 관련 국내연

구에 대한 체계적 고찰｣을 통해 국내연구 동향을 검

토하고 있으나, 2000년 1월 1일부터 2015년 12월 

31일까지 연구를 대상으로 하여 연명의료결정제도 

이후 변화에 대한 검토가 포함되어 있지 않다. Jeon 

et al.[6]은 2014년 1월부터 2019년 3월까지 호스

피스·완화의료 연구동향을 분석하였으며, Byun 

& Kwon[7]은 2003년부터 1월부터 2022년 7월까

지 임종간호에 대한 국내 연구동향을 분석하였다. 

Choi & Choi[8]는 2018년 2월부터 2020년 12월까

지 연명의료결정제도와 관련된 간호연구에 국한하

여 동향을 살펴보았다. 하지만 지금까지의 동향 연

구들은 주제가 한정되어 있어 연명의료결정법이 현

실에 적용되었을 때 의료계 관점과 윤리적 고찰에 

대한 총체적인 논의는 부족하였다. 

본 연구는 연명의료결정제도가 법제화되기 시작

하면서 본격적으로 법률의 임상 적용과 이에 기반이 

된 윤리·법제 연구가 시작된 2018년 연명의료결정

법이 시행된 이후부터 2022년까지 우리나라의 연

명의료결정제도에 관한 국내외 연구 동향을 주제범

위 문헌고찰(scoping review) 방법으로 분석하고자 

한다. 연명의료결정제도에 대한 주제범위 문헌고찰 

방법은 연명의료결정제도 이후 수행되고 있는 연구

동향에 대한 종합적 개요와 주요 연구 토픽을 분석

[9,10]하고 향후 연명의료결정제도 관련 연구에 대

한 방향성을 제시하기에 적합하다. 이를 통해 한국

의 연명의료 관련 연구에 대한 연구 범위와 특성, 연

명의료 연구의 키워드 및 특징을 파악하고자 한다. 

Ⅱ. 연구방법

1. 연구설계

본 연구는 연명의료결정제도와 관련된 국내외 

연구동향을 파악하기 위한 주제범위 문헌고찰 연
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구이다. 

연구설계는 Arksey와 O’Malley가 제시한 5단

계에 따라 1) 연구 질문 설정, 2) 관련 연구 확

인, 3) 문헌 선정, 4) 자료 기록, 5) 결과분석, 

요약 및 보고의 과정으로 진행하였다[10]. 또

한 주제범위 문헌고찰을 위해 확장된 PRISMA-

ScR(preferred reporting items for systematic 

reviews and meta-analyses extension for 

scoping reviews) 지침에 따라 수행되었다[11].

2. 연구절차

1) 연구 질문 설정

 

주제범위 문헌고찰은 연구 질문을 통해 분석할 

논문의 범주가 정해지므로 구체적이고 명확하게 

질문을 기술하는 것이 필요하다[12]. 본 연구의 

연구 질문은 “연명의료결정법이 시행된 이후 연

명의료 결정제도와 관련된 국내외 연구의 동향은 

어떠한가?”이다. 

2) 관련 연구 확인

 

본 연구는 2018년 1월부터 2022년 12월까

지 국내외 학술지에 등재된 연명의료 관련 논문

을 분석 대상으로 하였다. 자료검색은 2023년 3

월 14일부터 4월 11일까지 이루어졌으며, 총 6

개(국내 3개, 국외 3개)의 검색 데이터베이스, 1) 

학술 연구 정보 서비스(research information 

service system, RISS), 2) 한국 학술지 인용색

인(Korea citation index, KCI), 3) 누리미디어

(Data Base Periodical Information Academic, 

DBPIA), 4) Pubmed, 5) CINAHL, 6) Embase

를 이용하여 문헌검색을 수행하였다. 국내 학

술지의 주요 검색어는 ‘연명의료’, ‘연명의료중

단’, ‘사전연명의료’를 조합하여 사용하였다. 국

외 학술지는 ‘life-sustaining treatment’, 

‘life support care’, ‘advance directives’, 

‘advance care planning’, ‘living wills’, ‘life-

sustaining medical care’, ‘life-prolonging 

treatment’, ‘South Korea’, Republic of Korea’

로 설정하였다. 각 데이터베이스 특성에 따라 검

색식은 medical subject headings(MeSH) 용

어, CINAHL headings, text word, EMTREE 

용어를 사용하였고, 불리언 연산자(boolean 

operators) AND / OR와 절단 검색 기능을 적용

하여 검색의 민감도와 특이도를 높이고자 하였다.

3) 문헌 선정

포함된 문헌의 구체적인 기준은 다음과 같다. 

1) 2018년 1월부터 2022년 12월까지 우리나라 

연구자의 연명의료결정제도와 관련된 연구로 국

내외 학술지에 발표된 연구, 2) 동료평가를 받은 

학술지 게재 연구, 3) 한글과 영어로 출판된 연구

이다. 검색된 논문 중에서 한국의 연명의료와 관

련 없는 연구, 조사기간이 2018년 이전인 연구, 

학술대회 발표자료, 출판되지 않는 보고서는 제

외하였다. 

세 명의 연구자가 문헌의 제목과 초록을 독립

적으로 검토하였으며, 결정이 어려운 경우에는 원

문을 확인하여 회의를 통해 합의 과정을 거쳤다. 

이와 같은 방법으로 검색된 문헌은 총 726편

이었으며, 중복자료 283편을 제거하였다. 이후 

443편의 문헌에 대하여 논문의 제목과 초록, 본

문을 확인하여 제외기준에 해당하는 문헌 158편

을 제외하여, 최종적으로 285편의 논문을 분석

대상으로 선정하였다. 학문분야는 크게 윤리·법

제 관련 논문(법학, 윤리학, 사회과학, 행정, 융

합학문)과 건강과학 관련 분야(간호학, 의학, 보

건학, 약학)로 나누어서 분류하였다. 윤리·법제 

분야 논문은 총 121편으로 국내 114편과 국외 7
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편이었다. 건강과학 관련 논문은 총 164편으로 

국내 100편과 국외 64편이었으며, 논문 검색 및 

선정의 과정은 <Figure 1>과 같다. 

4) 자료 기록 및 결과 분석

자료를 분석하기 위한 틀은 연구자들이 주제범

위 문헌고찰의 권고 사항[13]과 선행연구[14]를 

참고하여 개발하였다. 선택된 문헌들의 주제, 공

통점 및 차이점을 바탕으로 개발한 분석틀에는 

출판연도, 연구주제, 주요어, 연구설계 및 방법, 

연구대상, 학문분야를 분석항목으로 포함하였다. 

 출판연도는 연명의료법이 시행된 2018년부터 

2022년까지 년 단위로 분석하였다. 연구설계 및 

방법은 양적연구와 질적연구, 고찰연구, 기타로 

나누어서 분류하였다. 주제분석은 논문들의 주요 

내용들을 분석하고 그룹화하여 윤리·법제 관련 

학문 7개, 건강과학 관련 학문 9개의 대주제를 

도출하였고, 그 과정에서 3명의 연구자가 회의를 

통해 합의를 이루었다. 

수집된 자료는 EndNote 20을 통해 자료를 모

으고 중복을 확인하였으며, Microsoft Excel 프

로그램을 이용하여 추출된 내용을 표로 정리하고 

빈도와 백분율로 기술통계를 수행하였다.

5) 자료 요약 및 보고

주제범위 문헌고찰의 권고사항에 따르면 결과 

분석 및 요약에 대한 기술은 일반적으로 주요 주

제에 따라 표와 차트로 제공되며 수적요약, 주제

별 구조화 과정이 필요하다[13]. 본 연구에서는 

연구의 목적에 따라 문헌을 분석한 결과를 주제

별로 표와 그래프로 제시하고, 그에 따른 구체적

인 내용을 기술하였다. 주요어에 대해서는 기술

<Figure 1> Flow chart of study selection process (2018-2022) 
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통계 결과와 더불어 단어 구름(word cloud)을 활

용하여 시각화하였다. 

Ⅲ. 연구결과

1. 문헌의 일반적 특성

본 연구에서 최종적으로 선정된 문헌 285편의 

일반적 특성으로 출판연도, 연구설계, 연구 대

상, 학문 분야를 확인하였다<Table 1>. 먼저, 출

판연도는 연명의료결정법이 시행된 2018년에 

37편(12.9%)으로 가장 적었으나, 2019년 62편

(21.8%), 2020년 60편(21.0%), 2021년 57편

(20.0%), 2022년 69편(24.2%)의 연구가 발표되

었다. 선정된 문헌 중 국내 학술지에 게재된 연구

는 214편(75.1%), 국외 학술지에 게재된 연구는 

71편(24.9%)이었다. 

연명의료결정제도 관련한 연구방법은 양적

연구방법(50.2%), 고찰연구(41.4%), 질적연구

(4.9%) 순으로 나타났다. 양적연구 중에서는 조

사연구(36.1%), 후향적 연구(12.6%) 등의 연구

방법이 많이 사용되었다. 

선정된 문헌들의 출판된 학술지를 분석한 결

과, 건강과학 관련 논문 164편(57.5%) 중 간호

학이 97편(34.0%)으로 가장 많았으며, 의학 60

편(21.0%), 보건학 6편(2.1%), 약학 1편(0.4%)

의 순으로 나타났다. 

윤리·법제 관련 논문 총 121편(42.5%)의 경

우, 법학이 74편(26.0%), 윤리학 24편(8.4%), 

사회과학 12편(4.2%), 행정 7편(2.5%), 융합학

문 4편(1.4%)의 순으로 학술지에 투고되었다. 

1)  연명의료결정제도 법제화 근거는 우리나라 헌법 10조에 근거하고 있으며, 연명의료결정제도의 문제를 분석하거나 개선방향에 대한 논의 

또한 헌법적 검토가 필요한 부분이다. 이러한 맥락에서 법적 근거라는 주제는 헌법 10조와 관련된 내용이다.

연구대상자는 총 167편의 문헌 중 환자가 45

편(27.0%)으로 가장 많았다. 그 중에서 암 환자 

17편(10.2%), 비암성질환 환자 12편(7.3%), 그 

외 일반 환자 및 사망한 환자를 대상으로 했으

며, 연명의료계획서를 작성한 환자 등을 다룬 논

문은 16편(9.5%)이었다. 성인을 대상으로 한 논

문이 모두 34편(20.4%)을 차지하였고 노인 22

편(13.2%), 성인 및 중년을 함께 다룬 논문 12

편(7.2%) 등의 순으로 나타났다. 그 다음은 대학

생 30편(17.9%), 간호사 26편(15.6%), 여러 그

룹을 혼재하여 조사한 연구 16편(9.5%), 기타(환

자 및 가족, 사회복지사, 윤리위원회 담당자, 사

전연명의료의향서 상담자 등) 10편(6.0%), 의사 

6편(3.6%) 등의 대상자 순이었다. 기타 대상자

(15.5%)에는 환자 가족, 사회복지사, 호스피스

팀, 윤리위원회 담당자, 사전연명의료의향서 상

담자 등이 포함되어 있었다.

2. 연구 토픽 특성

 

연구 토픽에 대한 동향을 연구 토픽과 구름 단

어(word cloud)로 분석한 내용은 다음과 같다. 

먼저 연명의료 관련 연구를 윤리·법제 관련 

연구와 건강관련 연구로 나누어 토픽과 키워드

를 살펴보면 <Table 2>와 같다. 윤리·법제 관련 

연구에서는 373개의 키워드를 추출하였으며, 이

를 7개의 토픽으로 분류하였다. 윤리·법제 관련 

논문에서는 법률적 문제점과 개선방향에 대한 연

구가 143편(38.3%)으로 가장 많았고, 자기결정

권 64편(17.1%), 존엄사 63편(16.8%), 대리결정 

40편(10.7%), 죽음에 대한 숙고 27편(7.2%), 생

명의료윤리 23편(6.1%), 법적근거1) 15편(4.0%) 
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<Table 1> General characteristics of included studies (N=285)

Variables Categories n (%)
Publication year 2018 37 (12.9)

2019 62 (21.8)
2020 60 (21.0)
2021 57 (20.0)
2022 69 (24.2)

Publication journals Domestic 214 (75.1)
Abroad 71 (24.9)

Research designs Quantitative 143 (50.2)
Descriptive study 103 (36.1)
Retrospective study 36 (12.6)
Intervention study 4 (1.4)

Qualitative 14 (4.9)
Qualitative study 13 (4.5)
Q-methodology study 1 (0.4)

Review 118 (41.4)
Others 10 (3.5)

Triangulation study  5 (1.8)
Instrument development research  3 (1.0)
Dephi study  2 (0.7)

Types of publication Health Science 164 (57.5)
 journals Nursing 97 (34.0)

Medicine 60 (21.0)
Public health  6 (2.1)
Pharmacy  1 (0.4)

Ethical jurisprudence science 121 (42.5)
Law 74 (26.0)
Ethics 24 (8.4)
Social sciences 12 (4.2)
Administration  7 (2.5)
Convergence  4 (1.4)

Subjects* Patients 45 (27.0)
Cancer patients 17 (10.2)
Non-cancerous patients 12 (7.3)
Mixed 16 (9.5)

Adult 34 (20.4) 
Elderly 22 (13.2)
Adult & pre-elderly 12 (7.2)

College students 30 (17.9)
Nursing student 21 (7.3)
Others  9 (10.6)

Nurses 26 (15.6)
Doctors 6 (3.6)
Others 26 (15.5)

* 167 articles excluding reviews.
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등의 순으로 많았다. 

건강과학 영역에서는 총 487개의 키워드를 추

출하여 총 9개의 토픽으로 분류하였다. 이 영역

에서는 사전연명의료의향서(35.7%)와 연명의

료계획서(25.5%) 등 사전돌봄계획서(advance 

care plan)와 같은 서식 관련 토픽이 전체 61.2%

를 차지하였다. 다음 토픽으로는 죽음에 대한 숙

고 78편(16.0%), 의사결정 37편(7.6%), 임종기 

돌봄 22편(4.5%), 생명의료윤리 18편(3.7%), 심

리·사회적 요인 9편(1.9%), 삶의 가치 등의 순

으로 뒤를 이었다. 

연구 관련 구름 단어(word cloud) 분석을 위해 

연구방법이나 연구대상자와 관련된 키워드를 제

외한 후 연구 토픽과 직접적인 관련이 있는 860

개의 주요어를 추출하였다<Figure 2>. 

윤리·법제 관련 논문에서는 연명의료결정과

정 후 이를 수행하는 과정을 ‘연명의료중단및유

보’와 ‘연명의료결정법’이라는 단어를 사용하여 

가장 많이 표현하고 있었다. 특히 연명의료결정

법의 철학적 기반에 해당하는 ‘자기결정권’, ‘자

율성’, ‘생명권’, ‘인간가치와 존엄’ 등이 부각되었

다. ‘의사결정능력이 없는 환자’와 ‘대리결정’, ‘추

정적의사’, ‘성년후견’, ‘가족결정’ 등 대리결정과 

관련된 단어 역시 중요한 위치를 차지하고 있다. 

‘안락사’, ‘의사조력자살’, ‘조력존엄사’, ‘안락사 및

조력심사원’ 등 안락사와 관련된 단어들은 윤리·

법제 관련 학문에서는 중요한 단어로 등장하고 있

으나 건강과학 영역에서는 찾아보기 어려웠다. 

건강과학 영역에서는 연명의료제도 수행 시 법

적 형식에 해당하는 ‘사전연명의료의향서’와 ‘연

명의료계획서’와 같은 서식 관련 연구가 가장 큰 

비중을 차지하고 있어 토픽 분석과 같은 동향을 

보였다. 연명의료결정제도의 활용을 높이기 위한 

방안으로 사전돌봄계획에 대한 ‘태도’, ‘지식’, ‘인

식’, ‘작성의도’에 대한 측정 연구가 많았다. 반면 

건강과학 영역 논문에서는 윤리·법제 관련 논문

에서 많이 등장하는 ‘자기결정권’, ‘대리결정’ 관

련 단어는 상대적으로 적은 비중을 차지하였다. 

연명의료와 관련된 윤리 및 법과 관련된 내용으

로는 ‘생명의료윤리의식’, ‘임상윤리서비스’ 등의 

내용이 관찰되었다. 

윤리·법제 관련 논문과 건강과학 관련 논문에 

Ethical jurisprudence science Health science

<Figure 2> Word cloud of keyword
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서 공통적으로 높은 비중으로 사용되고 있는 단

어는 ‘사전연명의료계획서’와 ‘연명의료계획서’와 

같은 서식 관련 단어였다. 죽음에 대한 숙고 연구

로는 ‘좋은 죽음’, ‘삶과 죽음의 문제’, ‘죽음의 질’ 

등이 중간 정도의 빈도로 양쪽 분야에서 공통적

으로 나타났다. 건강과학 영역에서는 ‘죽음불안’

에 대한 측정과 ‘임종간호’, ‘임종기돌봄’ 등 수행

과 관련된 단어가 포함되어 있었다. 

Ⅳ. 논의

본 연구는 2018년부터 2022년까지 연명의료

결정제도와 관련한 연구 동향 분석을 목적으로 

주제범위 문헌고찰을 시행하였다. 본 연구에서

는 최종적으로 선별된 285편의 연명의료결정제

도 관련 국내외 문헌을 기반으로 윤리·법제 관

련 논문과 건강과학 관련 논문의 연구 동향, 핵심 

연구 토픽과 핵심 키워드를 도출하였다. 

연명의료관련 연구 중 가장 많은 연구방법은 

양적연구방법이었으며, 그 다음으로 고찰연구가 

많았다. 연구 설계 방법에 대한 분석에서 윤리·

법제 관련 논문은 대부분이 고찰연구에 해당하였

다. 반면 건강과학 관련 논문은 양적연구가 50% 

이상을 차지하였고, 질적연구는 5%가 되지 않았

다. 이러한 결과는 2018년 이후 국내 간호연구 

동향을 파악한 선행연구[8]에서도 비슷한 결과

를 보였다. 질적연구는 연구자가 특정 주제나 현

상을 보다 풍부하게 탐구하여 심층적인 통찰력

을 얻을 수 있으며, 인간의 행동, 태도, 경험, 사

고방식 등의 복잡한 주제를 다루기에 유용하다

[15]. 따라서 연명의료와 관련된 사회적 합의와 

제도 적용 전후의 변화, 죽음과 관련된 개인적 사

고방식과 사회적 행동양식 등에 대한 접근을 위해

서는 질적연구가 적절할 수 있다. 연명의료제도에 

대한 다양한 연구설계가 요구되는 부분이다. 

연구 대상자를 분석한 결과에서 환자를 대상으

로 하는 연구가 가장 많았다. 그중에서 암성 환자

를 대상으로 한 연구가 17편이었으며, 비암성 환

자를 대상으로 한 연구도 12편이 있었다. 일반적

으로 말기의료에 대한 연구는 암 환자에게 집중

되는 경향이 있다[16]. 다양한 환자들에게 연명

의료결정제도를 적용하기 위해서는 비암성 환자

의 질병궤적(illness trajectory)에 따른 연명의료 

논의 시기, 연명의료의 범위 등에 관한 연구가 지

속적으로 필요하다. 

두 번째로 많은 연구대상자는 죽음을 준비해야 

하는 대상자인 노인 등이었다. 생애말기 의사결

정능력을 상실한 노인의 경우 가까운 가족을 통

한 대리결정이 많이 이루어지고 있으며, 가족은 

대리 결정이 환자의 뜻에 부합하는지 알 수 없기 

때문에 갈등을 겪거나 무의미한 연명의료를 지속

하는 쪽으로 결정을 내리기도 한다[17]. 이러한 

문제점을 해결하기 위해서는 노화나 질병으로 인

한 의사결정능력을 상실하기 전에 사전연명의료

의향서 작성을 장려하고, 개인의 차원뿐만 아니

라 사회 차원에서 자연스럽게 죽음, 즉 생애말기 

마무리에 대한 성찰 및 논의를 늘일 수 있는 방안

에 대한 정책적 연구가 필요하다.

출판된 학술지 중 간호학 분야의 학술지가 가

장 많았다. 간호사는 환자 곁에서 24시간 간호를 

제공하며 긴밀한 소통을 통해 환자에게 많은 영

향을 끼친다[18]. 간호사와 간호대학생을 대상으

로 죽음에 대해 올바른 태도, 연명의료를 올바르

게 인식하고 전달하기 위한 교육, 생애말기 의사

소통에 대한 연구를 장려할 필요가 있다. 의사를 

대상으로 하는 연구는 3.6%로 연구대상자 중 가

장 적었다. 의사는 연명의료결정제도 안에서 임

종기 및 말기판단을 하고 환자와 직접적인 의사

소통을 해야 하는 역할을 하고 있다. 의사들이 연

명의료에 깊이 있는 이해를 갖추고 임상에서의 

윤리적 이슈에 적절하게 대응하기 위해서는 이들
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에게 필요한 교육이 요구되고, 제도 적용 시 개선

사항, 윤리적 딜레마가 있는 사례를 중심으로 한 

연구가 이루어질 필요가 있다. 

윤리·법제 관련 논문의 주제를 분석한 결과 

법률적 문제점과 개선방향(38.3%)이 가장 많이 

차지하였으며, 자기결정권에 대한 내용(17.1%)

이 그 다음으로 많았다. 건강과학 관련 분야의 주

제를 분석한 결과, 사전돌봄계획(사전연명의료의

향서 35.7%; 연명의료계획서 25.9%)에 대한 연

구가 가장 많았으며, 연명의료결정에 대한 태도, 

지식, 인식, 죽음에 대한 연구가 그 뒤를 이었다. 

이러한 경향은 연명의료에 대한 간호학 논문에 

대한 문헌고찰 연구[8]에서 가장 많이 사용된 키

워드로 제시한 연명의료중단 태도, 좋은 죽음 인

식, 사전연명의료의향서에 대한 지식과 태도 등

과 유사하다. 사전돌봄계획서와 자기결정권, 태

도, 지식의 연구 비중이 높은 것은 환자에 대한 

의료진의 태도와 인식 변화와 올바른 지식전달을 

통해 임상현장에서 사전연명의료의향서와 연명

의료계획서를 작성을 높이려는 현실을 반영하고 

있음을 보여준다. 시민들이 연명의료결정제도를 

통해 자신의 죽음에 관련된 신념과 가치를 생각

할 수 있는 기회를 가질 수 있도록 장려하고, 사

회 전체적으로 죽음과 관련된 논의를 자연스럽게 

공론화하여 수렴된 의견이 법률에 반영할 수 있

도록 하는 정책적 연구가 동반될 필요가 있다. 

사전연명의료계획서와 연명의료계획서와 같은 

사전돌봄계획서는 윤리·법제 관련 논문과 건강

과학 관련 논문에서 공통적으로 높은 비중으로 

사용된 핵심 키워드이다. 하지만 윤리·법제 관

련 논문과 건강과학 관련 논문에서 사전연명의료

의향서 키워드를 사용하는 맥락은 분명한 차이를 

보인다. 윤리·법제 관련 논문에서는 사전돌봄계

획서를 자기결정권 혹은 이를 존중하는 방식으로

써 서식이나 절차로 연구하고 있었다[19]. 반면, 

건강과학 관련 논문에서는 사전돌봄계획서의 작

성 요인에 방점을 두고 이에 대한 지식, 인식, 태

도 변화가 계획서 작성에 유의한 영향을 미칠 수 

있다는 것을 보여주고 있었다[20]. 

또한 본 연구에서 윤리·법제 관련 논문에서 

사용되는 핵심어인 자기결정권, 자율성, 대리결

정, 안락사, 의사조력자살, 존엄사 등의 토픽은 

건강과학 관련 논문에서는 상대적으로 적게 나

타났다. 대리결정, 존엄사, 의사조력자살과 같은 

토픽이 윤리나 법제의 이론적 기반에서뿐만 아니

라, 임상에서 적용되는 실천성[21]을 높일 수 있

도록 의료계에서도 관심을 갖고 연구를 늘려나

갈 필요가 있다. 그뿐만 아니라 윤리·법제 관련 

학문에서도 지식, 태도, 인식 변화라는 요인들이 

형식적이고 추상적일 수 있는 연명의료결정제도

에 현실 실천성을 강화시킬 수 있도록 할 수 있는 

주제에도 관심을 갖고 연구할 필요가 있다. 예를 

들자면, 형식적이고 추상적일 수 있는 자기결정

권이 현실 적용에서 “강요된 선택”[22]으로 작동

하는 경우, 이러한 문제를 해결하기 위해서는 지

식, 태도, 인식 등을 고려해야 한다. 그러므로 이

론과 실천, 제도와 비제도적 차원인 지식과 인식 

태도 등을 유기적으로 연결하여 실질적인 효과를 

거둘 수 있는 방안을 연구할 필요가 있다.

본 연구에서 대리결정은 윤리학적으로 환자가 

의사결정을 할 수 있는 능력이 부재한 상황에서 

환자에게 최선이 이익이 무엇인지를 살펴서 이들

을 대신해서 의사결정을 하는 온정주의 내지 온

정적 간섭주의라고 볼 수 있다. 대리결정 문제

는 ‘환자를 대신해서 의사결정을 할 사람은 누구

인가(혹은 누구여야 하는가)’라는 근본적인 물음

으로 접근해야 한다. 그 한 예로 “연명의료결정

법의 사각지대에 놓인 소위 무연고환자의 문제

는 연명의료결정에 관한 입법적 불리라는 비판하

에 여러 가지 대안이 제시되고 있으나, 수 차례의 

연명의료결정법의 개정에도 불구하고 해결책은 

마련되지 않았다”[23]. 이러한 한계에 대한 대안
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으로 전문 후견인 제도를 제안하는 경우가 있다

[24]. 그럼에도 불구하고 혈연과 가족 중심적인 

문화가 강한 한국적인 맥락에서 가족 이외의 전

문 후견인이 가족을 대신하여 생명권을 결정하는 

것이 얼마나 이론적으로 정당화될 수 있는지에 

대한 논의는 대부분 윤리·법제 관련 논문이었으

며, 실제 법제의 적용 현장인 건강관련 학문에서

의 연구는 부족한 상황이다. 2022년 ‘행정안전통

계연보’에 따르면, 지난해 주민등록세대 중 1인 

가구 비율이 처음으로 40%를 넘었으며[25], 특

히 70대 이상 1인 가구가 18.6%, 60대도 17.8%

로 적지 않은 비중을 차지하고 있었다. 변화하는 

우리나라의 가족 상황을 반영할 때 대리결정에 

대한 다학제 간 연구와 사회적 숙의가 함께 요구

된다. 

죽음에 대한 숙고 연구는 윤리·법제 관련 학

문에서는 7개 토픽 중 5위, 건강관련 학문 연구

에서는 9개 토픽 중 3위를 차지하였다. 건강관련 

학문에서 해당 토픽 중 가장 많은 키워드인 ‘죽음

(28회)’과 관련된 논문 내용을 살펴보면, 연명의

료 자체가 ‘임종’을 앞둔 상태에서의 무의미한 치

료에 대한 내용이 대부분이었다. 즉 죽음과 관련

된 텍스트 전반에 대한 논의가 아닌 ‘시점으로서

의 죽음’으로 선택된 키워드로 연명의료가 논의

되는 시간적인 배경으로 선택되고 있었다. 이러

한 연구결과를 반영해볼 때, 생애 말기 지지 돌봄

(supportive end of life care)[26] 맥락에서 한

국 사회에 적합한 ‘좋은 죽음이 무엇인가(혹은 무

엇이어야 하는가)?’에 대해 우리 사회가 충분히 

논의하고 있는가에 대한 고민을 다시 제기할 필

요가 있다. 연구 중 죽음에 대한 숙고로 볼 수 있

는 내용으로는 건강관련 논문 중 ‘좋은 죽음 인

식’ 4.5%, 윤리·법제 관련 논문에서 ‘좋은 죽음’ 

1.5%의 주제어로 제한되게 확인되고 있다. 좋

은 죽음에 대한 연구가 부족하다는 근거는 최근 

Lee & Kim[27]가 수행한 “쟁점 중심으로 본 연

명의료결정법 제정 논의” 연구에서도 확인된다. 

즉 연명의료결정법 제정 논의 과정에서 선행되

어야 할 ‘좋은 죽음’ 논의에 대한 언급이 없다. 이

는 연명의료결정제도를 법제화하는 과정에서 생

애 말기 지지 돌봄 맥락에서 한국 사회에서 죽음

과 임종이 시민에게 어떻게 인식되고 있는지, 좋

은 죽음이 무엇이어야 하는지 등에 대한 충분한 

논의 없이 법제화 과정이 먼저 이루어졌음을 확

인시켜주는 것이다. 법제화 과정에서는 드러나

지 않던 좋은 죽음에 대한 논의는 연구를 통해 연

명의료제도 이전부터 지속적으로 이루어지고 있

었다. Gil[28]은 노인을 대상으로 한 질적 해석적 

메타통합 분석을 통해 노인의 죽음과 관련된 연

구를 4개 주제(죽음의 경험적 해석, 배려와 소망

이 담긴 죽음, 죽음을 준비하며 삶의 의미 유지하

기, 죽음을 받아들이기)로 분석하였다. Yoo[29]

은 65세 이상 노인들이 인식하는 좋은 죽음의 범

주 5개(편안한 죽음, 후회 없는 죽음, 의미 있는 

죽음, 자연스러운 죽음, 배려하는 죽음)를 연구

를 통해 도출하였다. 하지만 우리나라의 대부분

의 연구들이 노인을 대상으로 하고 있기 때문에 

사회 전반적으로 좋은 죽음을 어떻게 인식하고 

있는지를 확인하는데 부족하다는 한계를 가진다. 

반면에 다른 나라에서는 일찍부터 죽음과 임종에 

대한 시민인식 및 태도 등이 어떻게 형성되고 변

화하는지를 다학제로 연구하고 있다. 이러한 연

구 결과를 체계적으로 검토한 Meier et al.[30]

는 1996년부터 2015년까지 36편 논문을 체계적

으로 문헌 분석하여 좋은 죽음에 관한 11개의 핵

심 주제를 분류하고, 이를 기반으로 환자와 가족 

사이의 좋은 죽음에 대한 인식 차이를 확인하고 

있다. 의학, 윤리학, 간호학, 인류학 등 다학제

로 구성된 영국 버밍엄 대학의 연구팀은 말기 환

자들[31], 말기 치료와 관련된 전문가들[25]과의 

심층 면담을 통해서 영국인들이 생각하는 좋은 

죽음의 목록[32]을 제시하고 있다. 다른 나라들
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의 연구를 통한 목록은 좋은 죽음이 무엇인가에 

대한 다학제적 접근을 통한 총체적인 사회 인식

을 파악하는데 좋은 시사점을 제시해 주고 있다. 

연명의료제도라는 윤리적 법제를 실제 의료상

황에서 적용하기 위해서는 개인이 생각하는 좋은 

죽음을 사회적인 제도로 실천하여 보장하기 위한 

지속적인 노력이 필요하다. 이러한 노력은 각 학

계에 있는 관심 있는 연구자의 노력과 학계, 정

부기관 차원의 범사회적인 논의와 이를 뒷받침

할 연구가 함께 가야 할 것이다. 복합적인 인구학

적 특성들과 다학제간 다양한 연구방법론을 사용

한 통합적이고 체계적인 연구를 기반으로 평안하

고 좋은 죽음에 대한 인식에 대해 지속적인 고민

은 지속될 필요가 있으며, 이를 통해 연명의료결

정제도는 법 제도뿐만 아니라 우리 사회의 공유

된 가치관으로 정착할 수 있을 것으로 기대한다. 

본 연구는 연명의료결정제도가 시행된 2018년

부터 2022년까지의 논문을 분석하였으므로 제도

의 법률 시행 전의 맥락에 대해서는 다루지 못하

였다. 또한 토픽으로 분류된 내용에 대한 동향을 

살펴보았으나 연구결과에 대한 깊이 있는 고찰을 

하지 못하였다. 추후 연구를 통해 윤리·법제 관

련 학문, 건강과학 관련 학문에서 주로 다루고 있

는 토픽 내용에 대한 통합적 제시를 제안한다.

Ⅴ. 결론

본 연구는 연명의료결정제도 연구 동향 파악하

기 위하여 2018년부터 2022년까지 연명의료결

정제도와 관련한 연구 동향을 주제범위 문헌고찰 

방법을 통해 분석하였다. 연명의료결정제도 관련 

총 285편의 국내외 문헌을 기반으로 윤리·법제 

관련 논문과 건강과학 관련 논문을 나누어 살펴

보았으며, 각 분야의 연구 동향과 핵심 토픽, 주

제어를 분류하여 연구 분야별 중요 주제와 관심

사를 식별하는데 도움을 주고자 하였다. 

제도와 관련된 연구 중 연구방법과 대상자 분

석을 시도하였으며, 이를 통하여 양적연구와 고

찰연구가 가장 많이 수행되고 있음을 알게 되었

다. 연명의료결정제도 관련하여 가장 많이 연구

되는 대상자는 환자였으며, 연명의료와 관련이 

많은 의료진인 간호사(15.6%)와 의사(3.6%)를 

대상으로 하는 연구는 비교적 적었다. 

윤리·법제 관련 학문에서는 법률의 문제점

과 개선방안, 자기결정권 등에 대한 연구가 많았

으며, 건강과학 관련 학문에서는 환자 및 성인들

의 사전돌봄계획서 작성과 관련된 지식, 태도, 인

식, 작성의도 등을 측정하는 연구가 많았다. 자기

결정권과 대리결정에 대한 연구는 윤리·법제 관

련 학문에서는 활발하게 이루어지고 있었으나, 

건강과학 관련 논문에서는 다소 부족하였다. 

생애말기환자들이 자신이 원하는 삶의 마무리

가 무엇인지 의료진, 가족들과 함께 고민하는 과

정을 통해 자신의 삶을 존엄하게 마무리할 수 있

도록 돕는 과정에서 사회 문화적 변화를 반영한 

연구가 중요하다. 더불어 올바른 철학을 기반으

로 한 법제도 구현을 지속적으로 반추할 수 있는 

방법에 대한 학제간 공동연구가 지속적으로 뒷받

침되어야 한다. 
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Abstract

This scoping review examines the “System for Decisions to Forgo Life-Sustaining Treatment” in Korea from 2018 
to 2022 and is based on an analysis of 285 research studies, published in either domestic or international journals. 
Of the articles examined, 164 (57.5%) focused on issues related to health science, while 121 (42.5%) addressed 
ethical and legal aspects of the system. Articles in the former category of health science focused on advance care 
plans, contemplation on death, decision-making, end-of-life care, biomedical ethics, and psychosocial factors. 
Articles in the latter category of the ethical and legal aspects of the system focused on legal challenges, the right to 
self-determination, death with dignity, surrogate decision-making, contemplation of death, biomedical ethics, and 
legal frameworks. To ensure the system’s stable integration into society during this transitional period, it is crucial to 
continuously assess its operation in clinical settings. Efforts to establish a societal consensus on dignified end-of-life 
experiences and to conduct future multidisciplinary research should persist.
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