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보건의료 빅데이터 및 의료 플랫폼의 사회적 쟁점:
 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업의 사례 분석을 중심으로

최지혜･남태우･조민효
1) 

본 연구는 4차 산업혁명의 주요 화두인 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업을 정책 네트워

크 모형을 기반으로 사례분석하였다. 정치·경제·사회 측면에서 환경적 맥락을 살펴본 결과 보

건의료 빅데이터를 신산업의 핵심 동력으로 인식하는 정치적·경제적 맥락과 국민의 개인정보

가 보호받지 못하거나 개인정보의 오·남용 및 유출을 우려하는 사회적 맥락이 나타났다. 주요 

정책 행위자는 보건복지부를 중심으로 하는 찬성 측과 시민단체를 중심으로 하는 반대 측이 나

타났으며, 개인정보보호 법률과의 충돌, 개인정보 유출, 개인정보 영리화 가능성이라는 세 가

지 쟁점과 이에 따른 집단별 전략이 드러났다. 본 연구는 다음의 정책적 제언을 제시한다. 첫

째, 보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업뿐만 아니라 4차 산업혁명 전반에서 마주하게 되는 쟁

점 및 규범을 논의할 수 있는 장치가 필요하다. 둘째, 4차 산업혁명의 기술에 대한 윤리지침을 

마련할 수 있도록 정부 차원에서 이를 촉진하는 움직임이 필요하다.

[주제어: 보건의료 빅데이터, 의료 플랫폼, 4차 산업혁명]

I. 서론

대용량(Volume), 다양성(Variety), 속도(Velocity), 가치(Value)의 특징을 갖는 빅

데이터는 4차 산업혁명의 가장 중요한 화두 중 하나이다. 빅데이터는 과거에 수집

한 방대한 정보를 바탕으로 미래에 대한 안정적인 예측 가능성을 제공하기에 공공

영역과 민간영역에서는 빅데이터 기술뿐만 아니라 많은 양의 자료를 수집하는 데

에도 노력을 기울이고 있다(윤석진, 2015). 그중에서도 보건의료 분야는 빅데이터

의 활용이 가장 필요하면서도 기대효과가 큰 영역으로 꼽히고 있다. Kayyali et 

al(2013)은 빅데이터 혁명(Big-data revolution)이 보건의료 분야에서 진행 중이라
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고 밝히면서 빅데이터가 보건의료 분야를 완전히 바꿀 것을 예측하였다. 전 세계가 

보건의료 분야와 빅데이터의 접목에 촉각을 곤두세우는 가운데 우리나라 역시 이

러한 기류에 합류하고자 여러 정책을 추진하고 있다. 2019년 9월 17일 개통된 「보

건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업은 그 대표적인 예로 보건의료 빅데이터와 의료 

플랫폼을 국가 발전 전략으로 채택한 정부의 의지를 보여준다.

그러나 보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼에 대해 모두가 긍정적으로 전망하는 

것은 아니다. 시민사회와 일부 학자들을 중심으로 보건의료 빅데이터와 의료 플랫

폼에 내재하는 개인정보 보호침해와 의료정보의 영리화 가능성에 대한 비판이 꾸

준히 전개되어왔다. 그뿐만 아니라 빅데이터를 처리하는 알고리즘의 불완전성이 오

바마 정부에서 발간한 백악관 보고서와 데이터 과학자인 캐시 오닐(Cathy O'Neil)

로부터 제기되면서 빅데이터 산업 자체에 대한 우려가 존재한다(Podesta et al, 

2014; 캐시 오닐, 2017). 이는 보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼에 대한 평가가 상

반되며, 이를 둘러싼 찬성 측과 반대 측의 의견 대립과 갈등 역시 극명하게 나타남

을 의미한다.

보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼 활성화를 우리 사회의 당연한 과제로 상정하

기보다는 기술이 갖는 다면성에 대한 논의가 필요하며, 모든 기술은 상용화 이전에 

이것이 일으킬 수 있는 파급력에 대한 검토와 대비가 요구된다. 이에 「보건의료 빅

데이터 플랫폼」시범사업을 사례 분석의 대상으로 선정하여 정책 네트워크 모형을 

바탕으로 시범사업의 추진 과정을 분석하고자 한다. 구체적으로 시범사업이 추진된 

맥락에 대한 이해와 시범사업의 추진 과정에서 나타나는 행위자, 쟁점, 전략 및 상

호작용과 그에 따른 정책과정 및 정책산출을 분석하고자 한다. 특히 행위자들이 행

사하는 자원의 차이와 그에 따른 전략 및 상호작용의 행태를 입체적으로 분석하여 

보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼이 지니는 다면성을 제시하고자 한다. 

II장에서는 보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼을 이해하는 데 필수적인 개념을 정

리하고 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업에 관한 제도적 배경을 설명한다. III장

은 분석의 틀로 정책 네트워크 모형을 제시하고 관련 선행연구를 정리한다. IV장은 

「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업의 정치･경제･사회 측면에서의 환경적 맥락, 

행위자･쟁점･전략의 정책 네트워크와 이로 인한 정책 산출을 알아본다. 마지막 V

장에서는 시범사업 사례 분석에 대한 결론과 4차 산업혁명 기술에 대한 정책적 제

언을 제시한다.
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II. 보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼의 개념

1. 보건의료데이터의 개념

「보건의료 기본법」에 의하면 보건의료정보는 “보건의료와 관련한 사실 또는 부

호･숫자･문자･음성･음향･영상 등으로 표현된 모든 종류의 자료”를 뜻한다(제3조 

제6호). ICT 기술 발전과 함께 의료 정보화가 진행되면서 보건의료정보를 전산화하

는 것이 가능해졌다(오승연, 2017). 이에 기존의 종이차트에서 벗어나 인적사항, 병

력, 등원 기록, 건강 상태 등 포괄적인 보건의료정보를 전산화하여 관리하는 전자

의무기록(Electronic Medical Record)이 발전해왔다. 전자의무기록은 2015년을 기

준으로 상급종합병원에서는 100%, 종합병원에서는 90.6%의 보급률을 나타내 국내 

대형 의료기관을 중심으로 전자의무기록이 활발히 활용되고 있다(전진옥, 2018). 

현재의 논의는 전자의무기록에서 전자건강기록(Electronic Health Record)과 개

인건강기록(Personal Health Record)으로 옮겨가고 있다. 전자의무기록이 병원 내

부에서 기록･관리하는 디지털차트라면, 전자건강기록은 의료기관 간 진료 정보를 

교환하거나 공동으로 활용하는 개념이다. 전자건강기록은 병원별로 분산된 환자의 

의료정보를 통합하여 타 의료기관에서도 환자의 의료정보에 접근할 수 있으며, 의

료 공급자들이 네트워크에 연결되어 가장 최신의 의료정보를 공유할 수 있다. 개인 

건강기록은 소유권과 통제권이 개인에게 있는 건강 관련 정보를 한곳에 모아 관리

하는 것으로 나이, 체중 등 기본적인 신체정보부터 예방접종, 생체 신호, 약물 처

방, 진단 증상, 의무기록 등 다양한 보건의료정보가 여기에 포함된다. 개인 건강기

록이 입력되는 경로는 매우 다양하다. 의료기관에서 개설한 웹페이지에 환자가 직

접 입력하거나 구글 헬스, 애플 캐어 등 모바일기기에 사용자가 입력하는 것 모두 

개인 건강기록에 해당한다(오승연, 2014). 

이상의 논의가 의료기관과 개인 등의 민간영역에서 수집 가능한 보건의료데이터

라면, 공공영역에서도 많은 양의 보건의료데이터가 수집되고 있다. 공공영역에서 

수집해온 데이터는 전 국민을 대상으로 하며, 그 규모와 다양성이 ‘빅데이터’로 불

리기에 충분하다는 평을 받고 있다(이경희･조완섭, 2017). 보건의료 분야의 데이터

를 보유하고 있는 대표적인 4대 공공기관으로 건강보험공단, 건강보험심사평가원, 

질병관리본부와 국립암센터가 있다.
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공공기관 보유 데이터

건강보험공단
국민건강검진, 가입자 자격, 보험료 청구･지급내용, 예방접종, 건강보험 검진･진료･처방 
정보, 장기요양 정보, 국민건강정보 DB, 표본 코호트 DB, 건강검진 코호트 DB, 노인 코호
트 DB, 영유아검진 코호트 DB, 직장여성 코호트 DB, 진료내용 DB, 약품 처방 DB 등

건강보험
심사평가원

상세보험료 청구･지급내용, 약제 처방내용, 의료기관 인력･장비 정보, 의약품 유통 정보, 
의약품 안전성, 응급환자 진료, 치료재료, 병원평가, 진료행위 정보, 요양급여비용 청구명
세서 DB, 요양기관 현황 DB, 의약품안전사용정보(DUR) 유, 의약품유통정보 DB, 병원
평가정보 DB 등

질병관리본부

유전체 데이터, 국민건강영양조사, 질병 감시체계, 인체 자원은행, 만성질환･감염성 질
환･영양 등 조사정보, 검역･감염병 등 공중보건에 관한 보건행정정보, 국민건강영양조사 
DB, 지역사회건강조사 DB, 청소년건강행태 온라인조사 DB, 임상오믹스 데이터 아카이
브(인간유전체 분석정보), 포스트게놈 다부처 유전체 사업 DB 등

국립암센터

암 등록정보, 암 종별 레지스트리 정보, 암 유전체 정보, 국가 암 통계 정보, 암 환자 의료비 
지원 정보, 국가암검진사업 정보, 종양은행 데이터, 검진자코호트 DB, 국가암검진사업 
정보시스템 DB, 암환자 의료비지원 정보시스템 DB, 말기암 DB, EMR(국립암센터 전자
의무기록) DB 등 

<표 34> 보건의료 분야 4대 공공기관별 보유 데이터 

건강보험공단은 우리나라 단일 보험인 국민건강보험의 관리 주체로서 국민건강

검진, 보험료 청구 및 지급내용, 예방접종 등 다양한 빅데이터를 보유하고 있다. 건

강보험심사평가원은 상세보험료 청구 및 지급내용, 약제 처방내용, 요양기관 개설 

현황 등 의료기관의 현장에 대한 상세한 정보를 가진 것이 강점이다. 질병관리본부

는 인체 자원은행 정보와 각종 질환에 관한 보건행정정보 등 의학연구에 유용한 데

이터를 축적해왔다. 국립암센터는 암 등록정보와 암 유전체 정보, 국가 암 통계 등 

암에 관한 종합적인 정보를 보유하고 있어 맞춤형 치료 연구의 잠재력이 있다. 

2. 의료 플랫폼의 개념

<그림 1>에서 나타나듯이 우리나라에서 보건의료 분야 데이터는 공공영역과 민

간영역 모두에서 활발하게 수집되고 있으나 각 기관에서 수집된 데이터들은 상호 

연계되지 않은 상태이다. 의료 플랫폼은 의료기관, 개인, 기업 등이 수집하는 민간

영역의 보건의료데이터뿐만 아니라 공공영역에서 수집하는 데이터를 연계하여 분

산된 데이터를 통합하는 상태까지 의미한다. 의료 플랫폼에는 전자건강기록과 개인 

건강기록뿐만 아니라 보건복지부를 비롯한 보건의료 관련 부처에서 수집하는 유전

체 데이터, 행정 데이터, 조사 데이터 등이 포함될 수 있는 것이다. 또한, 정부, 기
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관, 기업, 개인 등이 의료 플랫폼에 접근하여 데이터를 열람･관리함은 기본이고 기

존의 분산된 데이터로는 불가했던 연구를 개발할 수 있게 된다. 

<그림1> 우리나라 보건의료 빅데이터 연계 현황

자료: 강희정 외(2015 : 356). 

3. 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업

기관마다 데이터 저장 및 관리 시스템이 다르고 이들을 통합할 수 있는 기술적･
정책적 기전이 부족한 탓에 대규모의 보건의료 빅데이터 연계는 아직 한계에 직면

해있다. 특히 민간영역이 수집한 데이터와 공공영역의 데이터를 연계하는 데에 제

도적･물리적 기반이 구축되지 않은 상태이다(강희정, 2016). 이에 정부는 우선 공공

영역에서 수집한 보건의료데이터를 연계하는 「보건의료 빅데이터 플랫폼」 시범사

업을 추진하였다. 시범사업은 민간영역에서 수집한 임상시험 데이터, 전자의무기

록, 전자건강기록 및 개인 건강기록에 대한 데이터는 제외하고 보건의료 분야의 주

요 공공기관 데이터를 연계하는 방향으로 구성되었다. 

우리나라의 보건의료 분야 공공기관들은 유용한 데이터를 장기간 축적해왔으나 

정보가 기관별로 분산되어 있다는 한계가 존재한다(보건복지부, 2018). 2013년부터 

공공분야 대형기관을 중심으로 자체 정보개방 사업을 추진하였으나 기관별로 분산
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된 보건의료 빅데이터를 연계하는 사업은 아니었다(보건복지부, 2018). 이에 정부

는 2017년부터 보건의료 분야 4대 공공기관(건강보험공단, 건강보험심사평가원, 질

병관리본부, 국립암센터)의 보건의료 빅데이터를 연계한 플랫폼을 추진하였다. 정

부는 「보건의료 빅데이터 플랫폼」을 통해 연계된 보건의료데이터의 시너지 효과를 

기대하고 있으며, 특히 공공영역이 제공하는 보건의료 빅데이터를 활용하여 “민간

의 공익적 연구를 도모하는 선순환 구조”를 형성하는 것을 목표로 하고 있다(보건

복지부, 2018).

「보건의료 빅데이터 플랫폼」이 제공하는 데이터를 활용하면 기존에는 불가했던 

입체적인 연구가 가능해질 것으로 전망된다. 가령 암센터가 보유한 암 정보와 건강

보험공단에 등록된 건강보험 가입자 정보, 질병관리본부가 가진 영양조사를 연계할 

경우 소득별 암 종 분포, 암과 영양 상태 간의 관계 등 입체적이고 다면적인 연구가 

가능하다는 것이다(보건복지부, 2018).

2015.04.08 보건복지부
<보건산업 발전방향 5대 전략> 컨퍼런스 개최 및 보건산업 정책 비전 제시. 
2017년까지 보건의료 빅데이터를 이용한 개방형 플랫폼 구축 목표를 발표.

2017.03~
2017.07

보건복지부 

「보건의료 빅데이터 추진단」
보건의료 빅데이터 활용 체계 마련, 활용 서비스 발굴, 데이터 연계구축 방안 
마련, 정보 보호 기술 확보, 국민소통 노력 등을 논의. 추진단은 보건의료 
빅데이터를 보유한 주요 공공기관, 유관분야 학계･의료계･연구계 전문가와 
창업가 21명으로 구성.

2018.06.26
4차 산업혁명 

위원회

대통령 직속 4차 산업혁명 위원회가 마이데이터 시범사업 시행, 빅데이터 
전문센터 육성, 개방형 데이터 거래 기반 구축, 빅데이터 선도기술 확보 등을 
내용으로 하는 ｢데이터 산업 활성화 전략｣ 을 심의･의결.

2018.04 보건복지부 보건의료 빅데이터 실무추진단 구성

2018.05~
2018.06

보건복지부 시민사회-정부 실무협의체 구성･운영

2018.07.13 보건복지부 보건의료 빅데이터 정책심의위원회 구성 

2018.11.15 국회 데이터3법 개정안 발의

2018.11.16 보건복지부 보건의료 빅데이터 시범사업 계획 의결 

2019.04.15 보건복지부 보건의료 빅데이터 연구평가소위원회 구성

2019.07.26 보건복지부 보건의료 빅데이터 플랫폼 1차 개통

2019.09.17 보건복지부 「보건의료 빅데이터 플랫폼(hcdl.mohw.go.kr)」 개통식

2020.01.09 국회 데이터3법 개정안이 국회 본회의를 통과

<표 35> 「보건의료 빅데이터 플랫폼」 시범사업 추진 과정
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보건의료 빅데이터 활용에 대한 정부 차원의 논의는 2011년 11월 국가정보화전

략위원회의 ‘빅데이터를 활용한 스마트정부 구현’에서 시작되었으며(강희정, 2016), 

이명박 정부와 박근혜 정부 동안 보건의료 빅데이터의 활용과 그 잠재적 가치에 대

한 정부의 기대가 꾸준히 전개되어왔다. 현재의 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사

업과 일치하는 4대 공공기관 연계 방안에 대한 구체적인 언급은 2015년 4월 문형

표 당시 보건복지부 장관이 발표한 <보건산업 발전방향 5대 전략>에서 제시되기도 

하였다. 

<표2>에서 드러나듯이, 문재인 정부로 정권이 바뀐 후에도 「보건의료 빅데이터 

플랫폼」시범사업은 보건복지부를 중심으로 신속하게 추진되어왔다. 이명박･박근혜 

정부의 보건의료 빅데이터 활용 기조에 반대해오던 시민단체들은 문재인 정부에서

도 동일한 사업이 빠르고 강력하게 추진되는 것에 대해 비판하였다(김진현, 

2017.11.13.; 변해진, 2018). 이를 인식한 정부는 시민사회-정부 실무협의체, 보건

의료 빅데이터 정책심의위원회 등을 출범시키고 보건의료 빅데이터 정책의 구체적

인 범주는 “거버넌스를 통해 논의”할 것을 밝혔으나(보건복지부, 2018), 시민사회의 

반대는 꾸준히 제기되어왔다. 그러나 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업은 흔들

리지 않고 추진되어 2019년 9월 개통식을 개최하였으며, 이후 본격적인 사업의 성

공을 위한 핵심 법안인 데이터3법 개정안1) 역시 2020년 1월 국회 본회의를 통과하

였다. 

정부와 산업계가 강조하는 보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼을 통한 다양한 미

래가치 창출 가능성에도 불구하고, 시민사회에서는 이에 대한 우려와 비판이 끊이

지 않고 있다. 보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼에 대한 찬성 측과 반대 측의 견해

가 매우 상반되며 양측의 갈등 역시 두드러지게 나타난다. 이에 본 연구는 「보건의

료 빅데이터 플랫폼」시범사업을 정책 네트워크 모형을 이용하여 추진 과정을 분석

한 뒤 빅데이터 및 플랫폼 상용화라는 이슈가 지니는 사회적 쟁점들을 살펴보고자 

한다. 

1) 「개인정보 보호법」,「정보통신망 이용촉진 및 정보보호 등에 관한 법률(약칭 : 정보통신망
법)」,「신용정보의 이용 및 보호에 관한 법률(약칭 : 신용정보법)」의 세 가지 법률을 통칭하
며, 비식별조치된 가명 정보는 정보 주체의 동의 없이 빅데이터 분석에 활용될 수 있도록 
규제를 완화한다. 
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III. 선행연구

  빅데이터 관련 정책을 정책 변동 과정 이론을 통해 분석한 연구는 분야를 막론

하고 거의 이루어지지 않았다. 이는 빅데이터가 전통적인 지식의 확산과정인 ‘학계

-산업계-사회’의 경로가 아니라 사회적 관심을 바탕으로 역방향의 확산과정을 보이

는 특징(박진서 외, 2013)에서 기인하거나, 혹은 정책이 아직 진행 중인 까닭에 정

책 변동 과정에 관한 연구가 활발히 이루어지지 않았을 수 있다. 그러나 빅데이터

를 둘러싼 사회적 쟁점에 관한 연구는 소수 존재하므로 그동안 선행연구에서 어떠

한 쟁점을 제시했는지 검토하고자 한다.

먼저 본 연구와 유사하게 보건의료 빅데이터 법제의 쟁점과 개선 방향을 살펴본 

박대웅･류화신(2017)의 연구에서는 보건의료정보의 소유권, 비식별화 논란, 옵트아

웃 논란, 특별법의 필요성을 쟁점으로 제시하였다. 첫째는 보건의료 빅데이터의 소

유권이 누구에게 귀속되는가에 대한 논란으로, 데이터를 제공한 정보 주체와 이를 

가공한 기업 간 개인정보의 소유권이 불분명하다는 지적이다. 특히 기업이 개인의 

보건의료정보를 이용하여 의료기기나 신약 개발에 활용할 경우, 창출된 경제적 가

치를 어떻게 분배하는가에 대한 문제가 발생할 수 있다. 비식별화 논란은 2016년 

관계부처 합동으로 발표된 ‘개인정보 비식별 조치 가이드라인’가 식별할 수 없는 

상태의 정보를 개인정보가 아닌 것으로 취급한 것에서 발생하는 쟁점이다. 가이드

라인은 명확하게 규정되는 사항이 아니며, 개인정보 자기결정권이 제한될 수 있다

는 점에서 논란이 존재한다. 마지막으로 특별법의 필요성에 대한 쟁점은 보건의료

정보에 특화된 개인정보보호의 입법 요구에서 비롯된다. 특히 보건의료 빅데이터의 

공익적 가치가 강조되면서 개인정보보호와 데이터 활용 간 균형 있는 입법 요구가 

증가하고 있다.

이상윤(2019) 역시 보건의료 빅데이터가 야기할 수 있는 법적, 윤리적, 사회적 갈

등에 대한 인식을 바탕으로 개인정보보호와 정보 주체의 자율성 측면에서 논의들

을 제시하였다. 먼저 개인정보보호의 측면에서 개인의 의료･건강 정보가 민간정보

에 해당한다는 점, 의료･건강정보가 사회적 낙인이나 배제를 동반하는 위험이 있다

는 점, 전 국민에게 주민등록번호가 부여되는 한국사회의 특성상 보건의료 빅데이

터를 공개할 때 개인정보보호에 각별한 주의가 요구되는 점이 제시되었다. 주체의 

자율성 측면에서는 의료･건강 빅데이터의 사용 목적이 공공 정책 수립 등 공익을 

위한 것이 아니라 상업적 이익추구에 있을 때 윤리적 문제를 동반할 수 있음을 지

적하였다. 
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한편 두 연구 모두 「보건의료 빅데이터 플랫폼」 시범사업을 보건의료 빅데이터 

관련 사회적 쟁점이 드러나는 사례의 하나로 제시하였다. 본 연구는 시범사업을 분

석 사례로 선정하여 이해관계자들의 행태와 갈등 양상을 정책 네트워크 모형을 기

반으로 살펴보았으며, 그 결과로 나타난 사회적 쟁점을 제시했다는 점에서 차별점

을 지닌다.

박미정(2018)은 보건의료 빅데이터 활용에 대한 법제적 쟁점을 연구하였다. 먼저 

박대웅･류화신(2017)과 유사하게 비식별 조치 가이드라인에 따른 쟁점을 제시하였

는데, 해당 가이드라인이 개인정보의 식별가능성을 충분히 제거하지 못하며, 설사 

개인식별성이 제거된다 하여도 가이드라인으로 개인정보의 개념적 경계가 모호해지

고, 그에 따라 프라이버시 보호의 법익이 혼동될 여지가 있다고 보았다. 또 다른 쟁

점은 보건의료정보가 개인정보의 단계적 개념 전반에 걸쳐있는 것에서 기인하였다. 

개인정보는 성별, 주민등록번호 등의 고유식별정보, 다른 정보와 결합하면 개인을 

특정할 수 있는 준 식별 개인정보, 그리고 개인의 사회생활 맥락, 성생활, 정치적 견

해, 유전체 정보 등을 포함하는 민감정보와 같이 단계적인 개념으로 이해할 수 있다. 

비식별화 조치는 개인정보의 단계적 개념을 모호하게 만들어 익명화가 필요한 정보

와 그렇지 않은 정보를 구분하는 데 혼동이 발생한다. 마지막으로 개인정보보호 법

률 간의 부정합성에 대한 쟁점이 존재한다. 개인정보보호법상 정보 주체가 정보처리

자에게 이의를 제기하거나 개입을 요구할 수 있는 규제장치가 없으므로 기술적인 

가이드라인으로는 정보 주체의 권리를 완전히 보호할 수 없다는 것이다.

한편 보건의료 분야에 한정하지 않더라도 빅데이터가 야기하는 사회적 쟁점에 

관한 연구가 다수 존재한다. 빅데이터가 새로운 기술패러다임으로 등장하면서 이를 

인문사회적 관점에서 분석하려는 연구가 존재한다. 이런 연구들은 빅데이터 이슈를 

단지 IT 관련 기술적 문제로만 환원하는 것을 경계한다(박진서 외, 2013).

박진서 외(2013)는 대중매체에 홍보되는 빅데이터가 가트너의 기대곡선(hype 

cycle)에서 제시하는 일종의 과잉 기대 양상을 보인다고 하였다. 또한, 빅데이터 기

술이 대외적으로 알려진 것만큼이나 실질적인 효용을 가져다주는가에 대한 의문을 

바탕으로 기술패러다임으로서 빅데이터에 대한 쟁점 제시하였다. 가령 SNS 데이터 

등 비정형 빅데이터는 일상어로 이루어져 분석자료로 쓰기에 적합하지 않다는 지

적이 존재한다. 또한, 빅데이터로 인과관계를 도출하는 것은 어렵고, 규모가 큰 데

이터가 곧 더 좋은 데이터인 것은 아니라고 지적하였다. 동시에 빅데이터 산업을 

빠르게 선점한 다국적 기업들이 국내 빅데이터 시장을 종속할 위험이 있으므로 데

이터 관련 인프라 구축에 국가적인 노력이 필요하다고 지적하였다. 끝으로 빅데이
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터 정책의 주요 과제로 프라이버시와 보안을 제시하며 프라이버시가 빅데이터 발

전의 장애물이라는 인식보다는 둘 사이의 균형 있는 담론이 요구되고, 정보 보안과 

리스크 관리를 위한 가이드라인 제정 및 기술발달의 필요성을 설명하였다.

저자, 제목 쟁점

박대웅･류화신(2017) “보건의료 빅
데이터 법제의 쟁점과 개선방향 – 시민
참여형 모델구축의 탐색을 중심으로-”

- 보건의료정보의 소유권

- 비식별화 논란

- 옵트아웃 논란

- 특별법의 필요성

이상윤(2019). “보건의료 빅데이터와 
개인정보보호, 주체의 자율성”

- 개인정보보호

- 주체의 자율성

박미정(2018) “보건의료 빅데이터 활
용에 관한 법･정책적 개선방안 연구”

- 비식별화 조치의 한계

- 모호한 개인정보의 정의와 범위

- 개인정보보호 법률 간의 부정합성

박진서･박경석･이용호(2013) “새로
운 기술패러다임으로서 빅데이터 쟁점
과 과제”

쟁점

- 비정형 데이터의 분석 가능성과 한계

- 빅데이터를 활용한 문제해결 가능성: 상관관계와 인과관계의 혼동

- 빅데이터의 인식론적 한계

- 빅데이터와 기술종속의 문제

- 공공부문의 비효율성과 빅데이터

- 데이터 개방전략과 빅데이터 정책

과제

- 프라이버시

- 보안

- 다부처 정책통합

김성우･정건섭(2014) “빅데이터의 
정책적 활용과 과제: 빅데이터 추진 현
황과 정책적 적용 쟁점을 중심으로”

- 개인정보보호의 문제

- 빅데이터 수집 및 관리 방법론

- 정보의 격차와 정보의 역설

<표 36> 빅데이터 쟁점에 관한 선행연구 

김성우･정건섭(2014) 역시 개인정보보호 문제를 빅데이터 활용에 대한 쟁점으로 

제시하였다. 데이터 결합을 통한 개인 식별화 위험과 기업의 개인 맞춤형 마케팅 

전략을 외에 새로운 감시 행태나 차별 강화가 발생할 수 있음을 지적하였다. 또한, 
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빅데이터가 모집단을 대표하지 않으며, 수집한 빅데이터를 표준화하는 과정에서 분

석가의 주관이 개입하거나 자료가 왜곡될 수 있음을 설명하였다. 마지막으로 빅데

이터 시대의 도래로 “데이터 계급(data-classes)”가 생성될 것이며(Manovich, 

2011), 국가 및 지역 간 빅데이터 격차를 줄이기 위한 전문가 양성이 요구된다고 

밝혔다. 한편 빅데이터가 제공하는 방대한 양의 정보로 되려 진실이 호도되는 “정

보의 역설”을 경계해야 한다고 지적하며, 특히 정책 결정 과정에서 빅데이터를 접

목할 경우 데이터와 알고리즘에 대한 각별한 주의가 필요하다고 말하였다.

이상의 선행연구들을 종합하면, 개인정보보호, 비식별 조치 가이드라인의 불완전

성, 데이터 결합으로 인한 개인의 식별가능성, 프라이버시, 보안 등이 빅데이터 활

용에 따른 쟁점 사안으로 제시되고 있다. 본 연구 역시 이를 염두에 두고 「보건의

료 빅데이터 플랫폼」 시범사업의 정책 결정 과정을 정책 네트워크 모형의 과점에서 

분석하고자 한다.

IV. 분석의 틀

1. 정책 네트워크 모형

본 연구의 목적은 「보건의료 빅데이터 플랫폼」 시범사업의 추진 과정을 분석함

으로써 보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼에 내재하는 사회적 쟁점을 알아보는 것

으로, 시범사업의 정책 결정 과정에 대한 체계적인 분석이 요구된다. 그동안 정책 

결정 과정을 이해하는 데에 다양한 이론모형이 적용되었으며, 전통적으로 다원주

의, 엘리트론, 조합주의, 관료정치모형 등이 행위자 측면에서 정책 결정 과정을 분

석하는 틀을 제공해왔다(김순양, 2007). 그러나 이들 모형은 정부 관료 및 이익집단 

등 전통적인 정책 행위자에 집중하면서 환경적 요인이나 제도의 구속력을 제대로 

대변하지 못한다는 지적이 존재한다(Blom-Hanse, 1997; 김순양, 2007). 일반적으

로 정책은 공공의 관심을 불러일으키는 여러 이슈에 대한 정부의 행위를 뜻하나, 

정책이 시민의 삶에 영향을 미치듯 시민들 역시 개인적 혹은 집단적으로 정책에 영

향을 미치고 있다(정정길, 1998; 박해육･고경훈, 2007). 특히 근래에는 전통적 행위

자나 소위 철의 삼각으로 불리는 관료-의회-이익집단 외에도 시민단체나 전문가 

등 다양한 사적 행위자들이 정책 결정 과정에 중요한 영향력을 발휘하고 있으며

(Donnelly, 1999), 이에 정책 결정 과정에서도 공･사의 경계가 없는 거버넌스가 강
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조되고 있다. 

정책 네트워크(policy network)모형은 정책 결정 과정에 참여하는 행위자의 엄격

한 공･사 구분을 지양하며, 거버넌스 관점에서 다양한 행위자들의 입체적인 상호작

용을 분석하는 데에 유용한 틀을 제공한다(김순양, 2007). 네트워크 관점에서 정책

은 일방적으로 형성되는 것이 아니며, 다양한 행위자들의 전략과 상호작용으로 변

화한다(박해육･고경훈, 2007). 상호작용 과정에서 정책 행위자들은 자신들의 이익

을 반영하기 위하여 다양한 자원을 획득하고, 보유한 자원이나 영향력을 행사한다

(고유경･박보현, 2015)). 또한, 정책 네트워크 모형은 정책영역에서 도출된 문제에 

관해 여러 행위자가 자신의 이익을 반영하기 위해 전략을 구사하며, 공공부문과 민

간부문 모두에서 조직화된 행위자들이 존재하고 이들이 상호연계하는 것으로 인식

한다. 네트워크 내부는 수직적이기보다 수평적이며, 계층제가 아니라 복잡한 상호

의존적 관계에 기반을 둔다(Kenis & Schneider, 1991). 

정책 네트워크 모형은 사회학 등의 분야에서 주로 양적 연구로 수행되어온 네트

워크 분석(network analysis)을 정책연구에 적용한 것으로, 주로 질적 방법으로 정

책 결정 과정을 분석한다(김순양, 2007). 이는 정책 결정 과정에서 나타나는 이해관

계, 자원, 전략 등을 계량화하는 것이 어렵고 모형이 정책 행위자의 입체적인 상호

작용을 전제하기 때문이다. 따라서 정책 결정 과정을 분석하기 위해 구성요소 혹은 

변수를 개발하여 분석의 틀로 사용하는 방법이 많이 이용되어왔다. 구성요소에 대

한 학자들의 견해는 다양하다. Waarden(1992)은 정책 네트워크의 구성요소로 행위

자, 기능, 구조, 제도화, 행동규칙, 권력 관계, 행위자 전략을 제시하였고 Ripley & 

Franklin(1980)은 행위자, 행위자 간 관계, 관계안정성, 영향력을, Jordan & 

Schbert(1989)는 행위자, 연결, 경계를 제시하였다. 국내 연구에서는 윤석환(1996)

이 행위자, 상호작용, 연계구조, 안정성을, 이순호(1999)가 정책 행위자의 수, 유형, 

연계구조, 상호작용을 제시하였다. 한편 김순양(2007)의 연구에서는 정책 네트워크

와 더불어 분석에 환경적 맥락을 추가하여 정책 과정의 동태성과 인과적 설명력을 

제고하고자 하였다. 본 연구는 정책 변동 과정에서 정책 행위자의 입체적인 전략 

및 상호작용과 정책자원 행사 등을 상정하는 정책 네트워크 모형의 기본적인 분석 

틀을 사용하되, 김순양(2007)의 연구와 마찬가지로 환경적 맥락을 분석에 포함하고

자 한다. 본 연구의 주제인 보건의료 빅데이터 및 의료 플랫폼은 세계적인 추세로, 

환경적 맥락에 대한 이해가 바탕이 되어야만 정책 행위자들의 행태와 전략을 수월

히 이해할 수 있을 것이다. 일반적으로 환경적 맥락은 정치, 경제, 사회의 세 가지 

측면으로 구분되므로(김순양, 2007; Culbertson, 2012), 본 연구 역시 정치, 경제, 
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사회의 세 가지 측면에서 환경적 맥락을 살펴보고 이를 바탕으로 행위자, 쟁점, 전

략으로 구성되는 정책 네트워크가 정책 산출로 이어지는 데에 설명력을 높이고자 

하였다.

<그림 33> 분석의 틀 

2. 연구대상과 분석자료

「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업의 추진계획안이 발표된 것은 2017년 12월, 

시범사업이 개통되어 본격적으로 시행된 것은 2019년이지만, 시범사업의 추진과정

을 분석하기 위한 연구 시기는 2017년 3월부터 2020년 3월까지로 설정하였다. 

2017년 3월은 보건복지부가 ‘보건의료 빅데이터 추진단’을 구성하였던 시기로, 사

업에 대한 공식적인 발표 이전부터 행위자들의 전략 및 상호작용이 포착되므로 연

구 시기에 포함하였다. 2020년 3월은 정부가 「보건의료 빅데이터 플랫폼」 본사업 

추진을 위해 평가지표 및 중장기 로드맵 구성을 착수한 시기로, 앞으로의 정책 방

향을 가늠할 수 있는 최신의 분석자료를 확보하기 위해 연구 시기에 포함하였다.

본 연구의 분석요소는 정치, 경제, 사회적 측면에서의 환경적 맥락, 정책행위자, 

쟁점, 전략(상호작용)과 정책산출이다. 정책행위자는 정책에 대한 영향을 주고받는 

정책 관련 이해관계자로, 공식행위자인 정부와 비공식행위자인 비정부부문을 모두 
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포괄하며, 개인일 수도 있고 집단일 수도 있다(윤순진･황진이, 2011). 정책행위자는 

정책네트워크의 기본요소이자 최소단위이며(Dohler, 1991), 이들의 동태적인 행동 

양상에서 정책 과정의 상호관계와 정책과정의 정치성, 자원 행사 등을 분석할 수 

있다(Waarden, 1992). 본 연구는 정책 행위자의 수준(개인, 그룹, 조직, 정부, 비정

부, 민간부문 등)과 정책에 대한 이들의 입장(정책에 대한 관심정도와 찬성 및 반대

입장)등을 분석하였다. 다음으로 쟁점이란 “입장들과 자원들의 분배에 관련된 절차

적 혹은 실재적 문제를 둘러싼 둘 혹은 그 이상의 식별 가능한 집단들 간의 갈

등”(Cobb&Elder, 1983, 82; 이현우･이병관, 2005)으로, 이해관계자의 관심이 공적 

영역으로 확장･이전될 때 발생한다. 일반적으로 조직은 쟁점을 해결하는 쟁점관리

에, 활동가들(activists)은 쟁점을 여론에 홍보하고 확대하는 데 초점을 맞춘다. 따라

서 상반된 두 집단의 쟁점에 대한 행태는 상이하게 나타나며(이현우･이병관, 

2005), 이에 찬성 측과 반대 측의 집단별 전략과 상호작용에도 필연적으로 영향을 

미친다. 전략 및 상호작용은 정책행위자들이 자신의 이익을 관철하기 위해 영향력

을 주고받는 과정에서 발생한다. 본 연구는 정책행위자들의 전략 및 상호작용이 일

방향적인지 또는 쌍방향적인지, 상호협력적인지 상호 배타적인지, 이들의 자원 교

환 양상은 어떠한지 등을 분석하였다. 끝으로 정책 산출은 네트워크 속 정책행위자

들의 복잡한 상호작용과 전략의 산물로, 정책 과정 이후 나타나는 가시적인 결과를 

의미한다(권영규･권원용, 2008). 

본 연구는 시범사업의 추진과정 분석을 위한 각각의 정책네트워크 구성요소를 

살펴보기 위해 다양한 문헌자료를 검토하였다. 여기에는 연구논문, 정부 보도자료, 

국회회의록, 정책 계획안, 시민단체의 성명문 및 기자회견 자료, 신문기사, 토론회 

기록물, 대통령 연설문, 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업 홈페이지 제공 자료 

등이 포함되었다. 

분석요소 분석자료

연구 시기 2017년 3월 ~ 2020년 3월

환경적 맥락 연구논문, 청와대 발표자료, 대통령 연설문, 보건복지부 보도자료, 신문기사, 컨설팅 보고서

정책행위자
연구논문, 국회회의록, 청와대 발표자료, 보건복지부 보도자료, 정책계획안, 시민단체 성명
문, 기자회견, 신문기사, 토론회 기록물, 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업 홈페이지 제
공 자료

쟁점

상호작용

정책 산출 보건복지부 보도자료, 한국보건산업진흥원 발간물, 신문기사

<표 37> 분석요소별 분석자료 
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V. 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업의 추진과정 분석

1. 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업의 환경적 맥락

본 연구는 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업을 둘러싼 환경적 맥락을 정치･
경제･사회의 측면에서 살펴보았다. 정치적 맥락에서는 4차 산업혁명 기술에 대한 

정부의 정책적 의지가, 경제적 맥락에서는 빅데이터를 신산업 동력으로 인식하는 

국제적･국내적 추세가, 사회적 맥락에서는 공공기관의 보건의료데이터 판매사건으

로 대두된 정부의 데이터 관리 능력에 대한 우려가 나타났다.

1) 정치적 맥락 - 정부의 정책적 의지

2017년 7월 19일, 문재인 정부는 5년간 추진할 정부 국정 운영 계획 및 100대 

국정과제와 별도의 4대 복합･혁신과제를 발표했다. 4대 복합･혁신과제에는 ‘불평

등 완화와 소득주도 성장을 위한 일자리경제’, ‘교육･노동･복지체계 혁신으로 인구

절벽 해소’, ‘국가의 고른 발전을 위한 자치분권과 균형발전’과 함께 ‘4차 산업혁명

을 선도하는 혁신 창업 국가’가 포함되었다(국정기획자문위원회, 2017). 이에 2017

년 8월부터 대통령 직속 ‘4차 산업혁명 위원회’를 실시하고 국가적 차원에서 4차 

산업혁명을 대비할 것과 인공지능, 데이터･네트워크, 초지능･초연결, ICT 신기술･
서비스 등의 과학･기술 혁신으로 신산업과 일자리를 창출하겠다는 목표를 제시하

였다(국무총리 정부 업무평가위원회 홈페이지, 2019). 4대 복합･혁신과제는 정부가 

특히 강조하고 싶은 국정 비전으로 예산이나 인력 등의 정책집행 자원 투입에서 최

우선으로 고려되고 다수 부처 간 협업이 요구되는 과제로 선정되었다(조선비즈, 

2017.07.19.). 이처럼 4차 산업혁명 기술에 대한 규제를 완화하고 신사업을 적극적

으로 육성할 것이라는 정부의 의지가 정권 초기에서부터 강력하게 나타났다. 

2) 경제적 맥락 - 신산업 동력으로서 보건의료 빅데이터

「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업의 경제적 맥락은 빅데이터가 국제적으로 

미래 산업의 핵심 동력으로 주목받는 것과 밀접한 관련이 있다. 특히 빅데이터 산

업 중에서도 헬스케어와 의료영역은 4차 산업혁명으로 인한 패러다임의 변화가 가

장 두드러질 것으로 예상하는 분야로, 미국을 필두로 전 세계가 투자를 서두르고 
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있는 영역이기도 하다(메디컬타임즈, 2017.06.05.). 미국은 2014년 'Federal Health 

IT Strategic Plan 2015-2020'을 발표하여 연방 정부 기관의 의료데이터 활용 가이

드라인을 제시하고 디지털 의료데이터의 질을 관리하고자 하였다(Office of the 

National Coordinator for Health Information Technology, 2014). 또한, 우리나라 

개인정보 보호법보다 엄격한 HIPAA(Health Insurance Portability and 

Accountability Act: 건강보험 이전 및 책임법)를 법으로 규정함과 동시에 비즈니스 

파트너 계약(Business Associate Agreement)을 체결한 기업에게 헬스케어 사업을 

허용함으로써 의료 빅데이터 클라우드 산업을 육성해왔다(U.S. Department of 

Health & Human Services, 2013). 이에 마이크로소프트, 아마존, 구글 등이 빅데이

터 및 클라우드 시장에 뛰어들어 시장의 규모가 연평균 20% 이상 성장하고 있었다

(메디컬타임즈, 2017.06.05.). 일본 역시 2017년부터 개정된 개인정보보호법을 바탕

으로 IT산업 발전을 위해 규제를 완화하였고, 보건의료 빅데이터의 활용은 이러한 

규제완화조치에 포함되어 익명 처리된 개인정보를 본인의 동의 없이 제삼자에게 

제공하는 방안이 마련되었다(손형섭, 2017). 

국제적으로 기업들의 빅데이터 분야 진출이 선전하는 가운데 국내 빅데이터 산

업이 일본과 미국을 비롯한 선진국에 뒤처져있다는 비판이 제기되어왔다. 특히 개

인정보보호에 관한 현행법이 빅데이터와 AI 등으로 대표되는 4차 산업을 지나치게 

저해한다는 논의가 형성되었고, 기업들 역시 “지나치게 강한 수준의 규제로 인한 

사업상의 어려움”을 정부에게 호소하였다(최창희･홍민지, 2018). 이에 정부는 ‘사물

인터넷(IoT) 전용망 구축, 개방형 데이터 유통 플랫폼 구축, 정보통신기술(ICT) 신

산업 분야 규제샌드박스 도입’ 등의 추진계획을 밝혔다(청와대, 2018.01.22.). 그중

에서도 보건의료 분야는 우리나라가 이미 빅데이터를 확보하고 있어 빅데이터 플

랫폼을 도입하기에 유망한 분야로 주목받게 되었다. 즉, 한국은 건강검진 의무화와 

전 국민 건강보험 가입 등을 통해 양질의 보건의료데이터를 갖추었으며, 국민건강

보험공단, 건강보험심사평가원, 질병관리본부 등 보건의료 분야 공공기관에서 국민

을 대상으로 장기간 데이터를 축적해왔기 때문이다(김상희 외, 2017.11.27). 이에 

공공기관이 이미 확보한 우수한 품질의 보건의료데이터를 활용하여 데이터의 잠재

력을 도모하고 보건의료 정책 및 의료산업의 발전을 추구해야 한다는 필요성이 제

기되었다(보건복지부, 2018). 
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3) 사회적 맥락 - 공공기관의 보건의료데이터 판매사건

공공기관이 민간 기업에게 보건의료 데이터를 판매한 사건이 주목받으면서 보건

의료 데이터에 대한 엄격한 보호 요구가 사회적으로 대두되었다. 2017년 10월, 건

강보험심사평가원이 최근 3년 동안 약 6,420만 명의 진료데이터를 민간보험사에 

판매한 것이 뒤늦게 드러났다. 또한, 약학정보원이 2011년부터 2014년까지 약 50

억 건의 처방전 정보를 미국 빅데이터 기업인 IMS헬스에 판매한 것이 밝혀졌다(중

앙일보, 2018.10.01.). 이러한 사건들로 인해 정부의 빅데이터 관리에 대한 신뢰가 

하락하였고 보건의료 빅데이터 활용에 대한 부정적인 여론이 거세졌다. 건강과대

안･참여연대･무상의료운동본부 등의 시민단체와 국민건강보험노동조합은 기자회

견을 열고 ‘공공데이터의 영리적 이용 행위’ 중단을 촉구하는 한편, 정부가 추진 중

인 보건의료 빅데이터 사업을 원점에서 재검토할 것을 요구하였다(한겨레, 

2017.10.30.).

종합하면 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업을 둘러싼 정치･경제･사회적 맥락

은 양면적인 양상을 보였다. 보건의료 빅데이터를 신산업의 핵심 동력으로 인식하

는 정치적･경제적 맥락과 국민의 개인정보가 보호받지 못하거나 개인정보의 오･남

용 및 유출을 우려하는 사회적 맥락이 충돌하는 것으로 나타났다. 이처럼 시범사업

에 대한 긍정적인 전망과 부정적인 평가가 환경적 맥락에서 모두 드러났다.

2. 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업의 정책 네트워크

1) 행위자

「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업의 행위자는 찬성 측과 반대 측으로 구분되

었다. 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업의 성공을 바라는 대표적인 찬성 측은 

보건복지부를 비롯한 정부 당국과 참여기관(국민건강보험공단, 건강보험심사평가

원, 질병관리본부, 국립중앙의료원), 의료계 및 산업계였다. 이 중에서 사업의 총괄

을 맡은 보건복지부는 시범사업에 대한 우려와 비판에 가장 적극적으로 대응하는 

주체이다. 따라서 찬성 측에서는 보건복지부의 행태 및 전략이 가장 가시적으로 드

러났다. 반면 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업에 비판적 혹은 유보적 견해를 

가지는 반대 측은 시민단체와 전문가 등의 시민사회와 윤소하 정의당 의원으로 나

타났다. 또한, 반대 측의 행태 및 전략은 시민단체가 발표하는 성명문과 기자회견 
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등을 통해 나타났다. 

2) 쟁점

(1) 개인정보보호 법률과의 충돌

「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업이 현행법 제도에 저촉되는지가 쟁점으로 

주목받았다. 개인정보보호에 대한 기본법으로 「개인정보보호법」과 「정보통신망 이

용촉진 및 정보보호 등에 관한 법률(이하 ‘정보통신망법’)」, 「신용정보의 이용 및 보

호에 관한 법률(이하 ‘신용정보법’)」이 있으며, 이 밖에도 「의료법」, 「생명윤리법」, 

「공공데이터의 제공 및 이용 활성화에 관한 법률」 등에서 개인의 건강정보에 관한 

규정을 다루고 있다. 법률에 따르면 개인정보란 “생존하는 개인에 관한 정보로서 

성명･주민등록번호 등에 의해 특정한 개인을 알아볼 수 있는 부호･문자･음성･음향 

및 영상 등의 정보를 의미하며, 비록 해당 정보만으로는 특정 개인을 알아볼 수 없

어도 다른 정보와 쉽게 결합해 알아볼 수 있는 경우에는 그 정보를 포함”한다(「개

인정보보호법」 제2조 제1호 「정보통신망법」 제2조 제1항 제6호). 또한, 민감정보에 

대한 별도 규정을 두어 “사상･신념을 비롯하여 건강, 성생활 등에 관한 정보, 그 밖

에 정보 주체의 사생활을 현저히 침해할 우려가 있는 개인정보로서 유전정보 등”에 

대한 엄격한 보호를 명시하고 있다. 「의료법」에서도 진료기록부, 전자의무기록 등

에 저장된 개인정보를 탐지하거나 누출･변조하는 것을 엄격히 제한한다(「정보통신

망법」 제22조, 제23조). 따라서 여러 기관으로부터 받은 광범위한 보건의료정보를 

분석･활용하는 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업이 현행법 제도에 어긋나는가

가 쟁점으로 나타났다.

(2) 개인정보 유출 

「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업이 개인정보 유출을 완벽히 방지할 수 있는

지가 핵심 쟁점으로 등장하였다. 보건복지부가 2017년과 2018년에 공개한 「보건의

료 빅데이터 플랫폼」시범사업 추진계획에는 비식별화 조치를 통해 개인정보를 보

호하겠다는 내용을 담고 있다(보건복지부, 2017; 보건복지부, 2018). 비식별화 조치

란 주민등록번호, 특이한 병명, 희소질환 기록 등을 삭제하여 개인을 특정할 수 없

도록 처리하겠다는 방침이다. 이와 더불어 보건복지부는 데이터를 연구자에게 제공

하기 전에 사전 검토하여 데이터의 특정 가능 여부를 평가하고 때에 따라 제공을 

거부하겠다고 하였다(보건복지부, 2017). 그러나 비식별화 조치가 개인정보를 완벽
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히 보호할 수 없으며 보건의료 빅데이터 플랫폼에서 결합한 정보가 개인을 특정할 

수 있다는 우려가 제기되었다. 이에 시범사업의 개인정보 유출 위험성이 쟁점으로 

등장하였다. 

(3) 개인정보 영리화 가능성

마지막으로 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업이 개인정보 영리화로 이어질 

것인지에 대한 쟁점이 존재한다. 보건복지부가 2017년과 2018년에 발표한 시범사

업 추진계획에서는 보건의료 빅데이터 3대 추진원칙으로 보건의료 빅데이터를 공

공적 목적으로 활용할 것이 명시되어 있다. 이때 공공적 활용을 위한 연구 분야로 

①보건의료 분야 정책연구, ②의료정보보호 기술 연구, ③보건의료기술 연구, ④건

강 관련 학술연구로 한정하고 데이터 이용자는 중앙행정기관･지방자치단체, 공공

기관･지방 공공기관, 국내의료기관･학계･연구기관으로 제한하였다(보건복지부, 

2017; 보건복지부, 2018). 그러나 보건복지부가 공익적 목적 및 이용자로 제시하는 

범위가 지나치게 모호하며, 주관적인 해석에 따라 민간영역에 얼마든지 제공될 수 

있다는 지적이 시민단체를 중심으로 제기되었다(한겨레, 2018.10.15.). 이에 「보건

의료 빅데이터 플랫폼」시범사업이 궁극적으로 보건의료 빅데이터의 상업적 활용을 

목적으로 한다는 의혹이 대두되면서 개인정보 영리화가 시범사업의 핵심 쟁점 중 

하나로 주목받았다.

3) 전략

(1) 개인정보보호 법률과의 충돌에 대한 집단별 전략

보건복지부는 보건의료 빅데이터와 정보보호의 중요성을 인식하고 있으며, 2017

년 3월부터 정보보호 및 암호화 분야의 전문가들과 함께 보건의료 빅데이터 추진

단을 구성하여 관련 문제를 논의해왔다고 밝혔다(보건복지부, 2017.12.). 그러나「보

건의료 빅데이터 플랫폼」과 그 시범사업이 개인정보보호 법률과 충돌한다는 지적

은 거의 모든 사업 추진 단계에서 등장하였다. 

2017년에 11월 발표된 2018년 예산안에 보건복지부가 보건의료 빅데이터 플랫

폼 구축을 위해 115억 원을 편성한 것이 발표되었다. 이에 사업의 위법성을 근거로 

하는 반대측의 적극적인 전략이 두드러지게 나타났다. 보건복지위원회에 참석한 윤

소하 의원은 개인정보보호에 관한 우려가 해소되지 않은 시점에 보건복지부가 이

미 본사업 시행을 위한 예산안을 편성한 것을 비판하였다. 또한, 민감정보로 분류
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되는 개인의 보건의료데이터를 공적으로 활용할 수 있는 법률적 근거가 없으므로 

보건의료 빅데이터 플랫폼 사업에서 조금이라도 개인정보가 드러날 여지가 있다면 

현행 개인정보보호 법률에 의해 위법이 될 수 있음을 지적하였다(국회회의록, 

2017.11.7.). 시민단체들 역시 해당 사업이 개인정보보호 법률에 어긋나므로 예산

을 삭감하야 한다는 주장을 제기하였다. 환자시민단체(건강세상네트워크, 경제정의

실천시민연합, 무상의료운동본부, 진보네트워크센터, 참여연대, 한국심장병환우회, 

한국환자단체연합회)는 2017년 11월 6일 공동성명을 발표하고 정보 주체의 동의를 

받지 않고 보건의료데이터를 수집, 제삼자에게 제공하는 것은 「개인정보보호법」상 

불법에 해당한다고 주장하였다(참여연대, 2017.11.06.). 사회진보연대는 2017년 11

월 정세보고서를 발간하여 현행법상 “정보 주체의 동의 없이 타 기관으로부터 빅데

이터 분석을 위해 데이터를 받을 수 있는 여지”가 없으므로 시범사업이 법에 저촉

된다고 지적하였다(김진헌, 2017.11.13.). 김상희 의원, 남인순 의원, 정춘숙 의원, 

윤소하 의원과 시민사회단체는 2017년 11월 “현 정부 ‘보건의료 빅데이터’ 추진 전

략의 문제점”을 주제로 토론회를 열고 시범사업이 개인의 건강정보를 다룰 법적 근

거 없이 강행되었음을 강도 높게 비판하였다(김상희 외, 201711.27.; 참여연대, 

2017.11.27.). 더불어, 2017년 11월은 보건복지부가 개인정보보호문제를 두고 시민

단체들과 각종 심포지엄과 토론회를 개최한 지 얼마 지나지 않은 시기로, 이에 대

한 설득과 합의가 완료되지 않은 시점에서 사업 추진을 위해 대규모 예산을 편성한 

것을 두고 보건복지부의 협치 의지에 대한 비판이 제기되었다(국회회의록, 

2017.11.7.). 이처럼 반대측은 보건의료 빅데이터 플랫폼 사업을 저지할 수 있는 적

법성을 지녔으며, 보건복지부가 시민단체 간담회와는 별개로 예산안을 추진한 것에 

대한 신뢰성과 정당성을 비판하였다.

이에 보건복지부는 2017년 12월 발표한 「보건의료 빅데이터 플랫폼 시범사업 추

진계획(안)」에서 시범사업의 법적 근거를 강화하기 위해 특별법 제정 등의 입법을 

추진하겠다고 밝혔다. 보건복지부는 「[가칭] 보건의료 빅데이터 특별법(안)」을 추진

하여 법령으로써 보건의료정보 연계 및 데이터 활용을 보장하는 동시에 정보소유

자의 권리 보호를 강화하겠다고 발표하였다. 또한, 2017년 12월부터 2018년 3월까

지 4개월간 대국민･관계부처 공개 의견수렴 기간을 갖고, 2018년 5월과 6월에는 

시민사회-정부 간 실무협의체를 구성하겠다고 밝혔다(보건복지부, 2019.09.16.). 이

로써 정부는 특별법 추진을 통한 적법성을 획득하고, 민간의 정책행위자들과의 상

호작용을 통해 절차적 합리성과 지지를 확보하고자 하였다.

보건복지부의 계획(안)은 곧바로 시민사회로부터 많은 논란을 불러일으켰다. 시
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민단체는 <보건의료 빅데이터 활용에 대한 시민사회노동단체의 입장>을 발표하고, 

보건의료 빅데이터 플랫폼 사업이 시범사업으로 제한되고 공공기관이 수집한 정보

에 한정하여 운영된다 하여도 여전히 개인정보 보호법상 위반의 소지가 있다고 주

장했다(편집부, 2018). 경제정의실천시민연합(이하 경실련) 또한 법규범에 따라 개

인정보는 최소한으로 수집해야 하며, 시범사업이 “환자가 아닌 다른 사람에게 환자

에 관한 기록을 열람하게 하거나 그 사본을 내주는 등 내용을 확인할 수 있게 하여

서는 안 된다”고 규정하는 의료법에 어긋난다고 주장하였다(경제정의실천시민연합, 

2018.03.30.). 한국환자단체연합은 성명서를 통해 시범사업에서 다루는 개인정보는 

일반 정보보다 훨씬 신중한 접근이 필요한 민감정보임을 지적하였다(한국환자단체

연합, 2018.04.09.). 또한 “의료 이용 과정에서 필수적으로 수집되는 개인의 건강정

보에 대한 소유권이 정부 기관에 있다는 인식은 매우 위험”하다며 건강정보의 주체

가 환자에 있음을 강조하였다. 참여연대는 성명을 발표하여 시범사업이 민감정보에 

해당하는 국민의 건강정보를 동의 없이 결합하는 것에는 법적 근거가 없으므로 즉

각 중단해야 한다고 밝혔다(참여연대, 2018.06.25.). 이처럼 시민단체들은 성명서 

발표 및 기자회견과 같이 정부와 여론에 자신들의 존재를 확인시키는 비정부부문 

정책행위자들의 주요 전략(Waarden, 1992)을 활용해왔다. 그러나 정부 부문의 정

책행위자와 동등한 수준의 인적･재원적 자원은 행사되지 못했다(Rhodes, 2006). 

시민단체의 거센 반발에도 불구하고 2018년 11월 10일 「보건의료 빅데이터 플

랫폼」시범사업 계획이 의결되어 2019년 9월 17일 「보건의료 빅데이터 플랫폼」

(https://hcdl.mohw.go.kr/)이 개통되었다. 보건복지부는 「보건의료 빅데이터 플랫

폼」시범사업 홈페이지에 시범사업의 법적 근거를 제시하였다. 보건복지부는 시범

사업이 “국가와 지방자치단체가 새로운 보건의료 제도를 시행하기 위하여 필요하

면 시범사업을 실시할 수 있다”는 「보건의료기본법」 제44조, 보건복지부 장관이 보

건의료정보의 생산･유통 및 활용 목적의 사업을 추진할 수 있다는 「보건의료기술

진흥법」 제10조와 한국보건의료연구원은 연구를 위해 공공기관이 보유한 자료를 

제출받을 수 있다는 제26조로 시범사업이 법령에 근거한다고 밝혔다.

한편 2020년 1월 9일, 「개인정보보호법」,「정보통신망법」, 「신용정보법」의 개정

안(이하 데이터3법 개정안)이 국회 본회의를 통과하였다. 데이터 3법 개정안은 개

인과 기업의 정보 활용 폭을 넓혀주기 위한 것으로 2018년 11월 처음 발의되었다. 

데이터3법 개정안의 핵심내용은 기존의 개인정보 개념을 개인정보, 가명 정보, 익

명 정보로 구분한 뒤 가명 정보를 개인의 동의를 받는 절차 없이 통계 작성, 연구, 

공익적 기록 등에 활용할 수 있도록 하는 것으로, 문재인 정부와 산업계의 적극적
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인 지지를 받았다. 데이터 3법 개정안은 빅데이터 산업이 분야를 막론하고 성장할 

수 있도록 규제를 완화한 조치로, 「보건의료 빅데이터 플랫폼」사업 역시 시민사회

가 지적해온 시범사업의 위법소지를 제거하고 ‘개인정보 비식별 조치 가이드라인’

을 비롯한 법률적 근거를 마련하는 것으로 볼 수 있다. 데이터3법 개정안은 발의된 

이후 소관 상임위원회의 계류와 시민단체의 거센 항의에 1년 이상 본회의에 상정

되지 못했다. 그러나 데이터3법을 발의한 민주당이 해당 법안을 여야 간 이견 없는 

‘민생법안’으로 지정하였고, 법안 통과 전까지 국회 본회의에서 홍남기 부총리 겸 

기획재정부장관, 이인영 원내대표 등이 지속적으로 데이터 3법의 신속한 처리를 요

구하는 등(국회회의록, 2019.7.3.; 2019.9.30.) 정부와 여당의 긴밀한 상호협력적 상

호작용이 있었다. 제1야당인 당시 자유한국당 역시 데이터 산업 규제를 완화하는 

데에 별다른 이견을 표하지 않으면서 데이터3법은 비쟁점 법안으로 인식되었다. 이

에 김종대 의원, 지상욱 의원 등 소수 야당 의원 개인의 반대는 의미 있는 자원으로 

이용되지 못하였으며(국회회의록, 2019.12.23.; 2020.1.9.), 2020년 1월 9일 국회 본

회의에서 최종 통과되었다. 

(2) 개인정보 유출 가능성에 대한 집단별 전략

「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업이 개인정보 유출로부터 안전하다는 보건복

지부와 이에 반대하는 시민단체, 국회의원, 전문가의 의견 대립이 끊임없이 등장하

였다. 빅데이터 산업으로 인한 개인정보 유출은 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사

업 전부터 쟁점으로 존재해왔다. 특히 박근혜 정부 당시 행정자치부가 빅데이터 및 

ICT 산업을 도모하고 개인정보를 보호하기 위한 방침으로 「개인정보 비식별 조치 

가이드라인(이하 가이드라인)」을 발간하면서 논란이 거세졌다. 2016년 7월 1일 행

정자치부가 배포한 보도자료에 따르면 가이드라인은 “기업의 불확실성을 제거하여 

ICT 융합산업의 발전을 도모”하려는 조치이며, 비식별 처리된 정보는 정보제공자의 

추가 동의 없이 사업자가 활용할 수 있다(행정자치부 외 관계부처합동, 

2016.06.30.). 

시민단체들은 가이드라인에 반대하기 위한 전략으로 시민단체 연합을 구성하고 

합동 성명을 발표하는 전략을 구사하였다. 경실련 시민권익센터, 진보네트워크센터

를 비롯한 시민단체 연합은 가이드라인이 발표된 당일 성명서를 내고 “개인정보를 

보호하기 위해 대책을 마련해야 할 정부가 오히려 빅데이터 산업 활성화의 명목으

로 소비자 개인정보를 위험에 빠뜨리는 내용의 가이드라인을 발표한 것”이라고 강

력하게 비난하였다(참여연대, 2016.06.30.). 
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뿐만 아니라 건강보험심사평가원(이하 심평원)이 비식별 조치한 건강보험진료데

이터를 민간 보험회사에 판매한 사실이 2017년 9월 국정감사에서 드러나면서 비식

별 조치가 개인정보를 보호하려는 조치가 아니라 판매하기 위한 조치라는 비판이 

시민사회로부터 대두되었다. 시민단체와 전문가는 심평원의 비식별 조치가 매우 허

술할 뿐만 아니라 조치가 제대로 이루어졌는지 확인할 공적 기관이 없음을 지적하

였다(데일리메디팜, 2017.10.03.; 데일리메디팜, 2017.11.28.). 또한, 비식별 조치가 

이루어졌다 하더라도 이를 구매한 민간보험회사가 자체적으로 보유한 회원 정보와 

결합하여 재식별이 가능할 수 있다는 점에서(데일리메디팜, 2017.11.28.), 비식별 

조치에 대한 정부의 절차적 합리성에 의문을 제기하였다.

시민단체는 심평원의 보건의료데이터 판매사건에 대한 도덕적 비난과 함께 공적 

제재를 가하기 위한 고발운동을 개진하였다. 민주사회를위한변호사모임을 비롯한 

12개 시민단체는 비식별 전문 공공기관인 한국인터넷진흥원, 한국정보화진흥원, 금

융보안원, 한국신용정보원과 SK텔레콤을 비롯한 20개 기업의 데이터 거래 행위를 

개인정보 유출로 보고 개인정보 보호법상 위반 혐의로 고발하였다(경향신문, 

2017.11.09.). 그러나 사건을 맡은 서울지검은 1년 5개월의 검토 끝에 비식별 조치

를 거친 정보는 개인정보가 아니라고 판단, 4개 비식별 전문기관과 20개 기업에 무

혐의 처분을 내렸다. 이후 2019년 6월 서울고등검찰청 역시 시민단체의 항고를 기

각하였으며 김경진 의원은 이를 두고“다행히 검찰이 비식별 정보 활용의 물꼬를 터

주었다”라고 평가하였다(디지털데일리, 2019.07.17.).

이후 보건복지부가 보건의료 빅데이터와 플랫폼 구축 예산으로 115억 원을 편성

한 상황에서 이에 반대하는 시민단체와 소수 국회의원은 이를 비판하는 토론회를 

공동으로 주최하고 여론에 홍보하기 위한 행동을 하였다. 김상희 의원, 남인순 의

원, 정춘숙 의원, 윤소하 의원과 시민사회단체는 2017년 11월 “현 정부 ‘보건의료 

빅데이터’ 추진 전략의 문제점”을 주제로 토론회를 개최하고 시범사업에 내재하는 

개인정보 유출의 위험성을 토의하였다. 특히 미국･유럽과 달리 한국에는 주민등록

번호가 존재하므로 개인정보 유출에 더욱 취약하다는 의견을 개진했다(김상희 외, 

2017.11.27). 구체적으로 한국은 모든 국민이 개인식별번호인 주민등록번호를 부여

받기 때문에 비식별화 조치에 따라 주민등록번호와 이름을 삭제한다고 해도 보건

의료데이터 결합 과정에서 생성되는 키가 그 자체로 주민등록번호와 1:1 매칭된다

는 지적이다(김상희 외, 2017.11.27.). 또한, 한국은 신용카드 보급률, 핸드폰 가입

률, 인터넷 보급률, 택배거래 활성화 등이 다른 어느 나라보다 높아 개인정보의 식

별화 가능성이 더욱 크다는 우려가 제기되었다. 사회진보연대 역시 2017년 11월 
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정세보고서를 발간하며 유전체 정보는 그 자체로 개인 고유의 정보이기 때문에 비

식별화의 의미가 없으며, 따라서 「보건의료 빅데이터 플랫폼」에는 식별 가능한 개

인정보가 포함된다고 주장하였다(김진현, 2017.11.13.). 

보건의료 빅데이터와 비식별 조치에 대한 부정적인 여론이 확산한 가운데, 정부

는 2017년 12월 「보건의료 빅데이터 플랫폼 시범사업 추진계획(안)」을 발표하였다. 

계획안에는 개인정보가 비식별화 조치에 따라 보호될 수 있다는 내용이 포함되었

다. 계획안이 발표된 직후 시범사업에 대한 정책 토론이 2017년 12월부터 2018년 

3월까지 국민신문고 홈페이지에서 열렸다. 토론에 참여한 찬성 측과 반대 측은 모

두 시범사업에 따른 개인정보 유출 가능성을 우려했다(국민신문고 홈페이지2)). 댓

글 달기 방식으로 진행된 정책토론회에는 총 48명이 참여하였고 찬성 19, 반대 17, 

기타 10으로 나타났다. 찬성 측과 반대 측 모두 정부가 개인정보 보안에 더욱 신경 

쓸 것을 주문하였고, 비식별 조치를 통한 개인정보보호로는 부족하다는 취지의 의

견을 개진하였다. 

보건복지부는 2019년 9월 16일 「보건의료 빅데이터 플랫폼(https://hcdl.mohw.go.kr/)」

의 개통을 알리는 보도자료를 배포하면서 개인정보 비식별 조치를 총 2단계에 걸

쳐 진행하며, 데이터를 전송할 시에는 별도의 행정망만을 이용하여 해커의 공격으

로부터 데이터를 보호하겠다고 밝혔다(보건복지부, 2019.09.16.). 

그러나 윤소하 정의당 의원을 비롯한 시민단체가 ‘개인 건강/의료정보 및 유전정

보에 대한 정보 주체 자기결정권 침해 문제와 대안 마련을 위한 토론회’를 개최하

고 보건복지부의 비식별화 조치 방침에도 불구하고 “원칙적으로 정보의 완벽한 익

명화는 불가능”하다고 지적하였다(건강과대안, 2019.11.13.). 또한, 토론회에 참석

한 전문가는 현재로서는 개인정보를 특정할 수 없도록 가공하는 비식별 조치가 기

술적으로 완벽하지 못하며, “확률의 문제일 뿐 개인 식별은 가능한 상황”이라는 의

견을 개진하였다(의사신문, 2019.09.18.). 

  

(3) 개인정보의 영리화에 대한 집단별 전략

「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업이 오직 공익적인 목적을 위해서만 사용될 

것이라는 보건복지부와 개인정보 영리화의 시발점이 될 것이라는 시민단체 간의 

의견 대립이 전개되었다. 

보건복지부는 2017년 12월 「보건의료 빅데이터 플랫폼 시범사업 추진계획(안)」

2) https://www.epeople.go.kr/jsp/user/po/filterOff/forum/UPoForumView.paid. 2020년 1
월 21일 확인. 



보건의료 빅데이터 및 의료 플랫폼의 사회적 쟁점 • 163

을 발표하면서 보건의료 빅데이터가 오직 공공적 목적으로 활용될 것이며, 빅데이

터의 이용 목적을 공공적 목적으로 제한하고 이용자 역시 국기기관, 공공기관, 학

계 및 연구기관으로 제한한다고 발표하며 시범사업의 정당성과 공익성을 확보하고

자 하였다. 그러나 2018년 2월 9일 산업통상자원부가  「바이오･헬스 빅데이터 플

랫폼」의 실증 본격화를 발표하면서 「보건의료 빅데이터 플랫폼」의 개인정보 영리

화 의혹이 제기되었다. 산업통상자원부가 추진 중인 「바이오･헬스 빅데이터 플랫

폼」은 39개 대형병원이 보유한 5000만 명 분량의 환자 정보를 공통데이터모델

(CDM, Common Data Model)로 표준화시켜 의료기관 간 환자 데이터를 공유할 수 

있도록 하는 것이다(중앙일보, 2018.10.10.). 

참여연대는 2018년 6월 25일 시범사업 중단을 요구하는 성명을 발표하면서 「보

건의료 빅데이터 플랫폼」이 결국 영리 목적으로 이용될 것임을 우려하였다(참여연

대, 2018.06.25.). 또한, 성명서에 건강보험심사평가원과 약학정보원이 건강정보 데

이터를 제공한 사건을 언급하면서 이미 민간의 보건의료정보의 상업적 활용 요구

가 거센 상황에서 “보건의료정보에 대한 통제권이 후퇴”하고 있다고 주장하였다(참

여연대, 2018.06.25.). 국민건강보험노동조합은 2018년 10월 5일 성명을 발표하며 

보건의료 빅데이터를 구축하려는 정부의 행태는 ‘의료영리화를 위한 꼼수’라고 비

판하였다(한겨레, 2018.10.05.). 

윤소하 정의당 의원은 2018년 10월 10일 국회 보건복지부 국정감사에서 박능후 

보건복지부 장관을 대상으로 “복지부가 추진하는 공공기관 의료데이터 사업과 산

업통상자원부 주도로 진행 중인 민간병원 의료데이터 표준화 모델을 향후 연계시

키려는 것 아니냐”는 문제를 제기하였다(한겨레, 2018.10.10.). 특히 산업통상자원

부가 실시하는 빅데이터 산업에는 삼성 의료재단을 비롯한 7개 민간병원이 포함되

므로 공공기관에서 보유한 전 국민의 보건의료데이터가 유출될 수 있음을 우려하

였다(의협신문, 2018.10.10.). 이에 박능후 보건복지부 장관은 “산업통상자원부 사

업에 대해서는 복지부도 개인 식별 우려를 표명하고 있으며 향후에도 개인 의료정

보를 민간 데이터와 연계하지 않겠다”라고 밝혔다(한겨레, 2018.10.10.). 

개인정보의 영리화 논란은 데이터3법 개정안에 대한 논의와 함께 더욱 거세졌다. 

각종 빅데이터 및 플랫폼 산업의 법적 기반을 강화하는 데이터3법 개정안의 통과 

가능성이 큰 것으로 점쳐지는 가운데 보건의료노조와 시민단체가 비판의 목소리를 

냈다(데일리메디, 2019.11.14.). 보건의료노조는 2019년 11월 12일 회견문에서 데

이터3법 개정안을 두고 “개인의료정보를 기업에 팔아넘기고 의료비 폭등을 불러올 

‘의료민영화 법안’”이라며 법안 추진 중단을 요구하였다(데일리메디, 2019.11.14.). 
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같은 날 국가인권위원회는 성명을 발표하여 “정보 주체 동의를 받지 않고도 개인정

보를 상업적으로 활용 가능토록 폭넓게 허용하는 법률 개정을 하면 이후 정보 주체 

권리침해 문제가 발생해도 다시 되돌리는 것은 어렵다”라고 강조하였다(국가인권위

원회, 2019.11.13.). 

한편 문재인 대통령은 데이터3법 개정안이 국회 본회의를 통과한 것에 대해 “오

랜 기다림 끝에 통과된 데이터3법은 DNA(Data-Network-AI) 산업을 발전시켜 나갈 

법적 기반”이라 평가하였다. 대통령의 강력한 의지와 정치력을 필두로 보건복지부

를 비롯한 정부 부처 합동은 2020년 1월 15일 혁신성장전략회의를 하고 바이오헬

스 핵심규제 개선안을 의결하였다(미디어 오늘, 2020.01.17.). 그러나 보건복지부가 

「보건의료 빅데이터 플랫폼」의 공공적 활용을 강조한 것과 별개로 보건의료데이터

를 미래 산업의 핵심 분야로 상정하면서 개인정보 영리화를 둘러싼 갈등은 그치지 

않을 것으로 예상된다.

쟁점 찬성 측 집단의 전략 반대 측 집단의 전략

쟁점 1. 
개인정보보호 
법률과의 충돌

보건의료 빅데이터 추진단 구성을 통해 정보보
호의 중요성 및 암호화 방안 논의

국회 보건복지위원회 회의에서 사업의 위법성 
및 법적 근거 미비를 지적

「[가칭] 보건의료 빅데이터 특별법(안)」추진 시민단체의 공동성명 발표

시민사회-정부 간 실무협의체 구성
시민단체와 소수 국회의원이 “현정부 ‘보건의
료 빅데이터’추진 전략의 문제점”을 주제로 토
론회 개최

「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업 개통
시민단체 공동 성명서 및 기자회견을 통한 사업 
중단 요구

데이터 3법 국회 본회의 통과
국회 본회의에서 소수 국회의원의 데이터 3법 
반대 연설

쟁점 2.
개인정보 유출 

가능성

「개인정보 비식별조치 가이드라인」발간
가이드라인에 반대하기 위한 시민단체 연합 구
성 및 합동 성명서 발간

보건의료데이터 판매사건에 대한 시민사회의 
고발운동 개진

「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업 개통 및 
개인정보보호 방안 홍보 시민단체와 소수 국회의원이 “현정부 ‘보건의

료 빅데이터’추진 전략의 문제점”을 주제로 토
론회 개최

쟁점 3.
개인정보의 

영리화

「보건의료 빅데이터 플랫폼 시범사업 추진계획
(안)」을 통해 빅데이터의 공공적 목적 활용 발표

시민단체의 성명서 발표

정부 및 여당의 데이터3법 추진
국정감사에서 윤소하 의원이 박능후 보건복지
부 장관에게 시범사업의 영리화 가능성 질의

문재인 대통령의 데이터3법지지 및 보건의료데
이터 미래산업 핵심 분야 상정

데이터 3법 반대 성명서 및 기자회견 발표

<표 38> 쟁점에 따른 집단별 전략
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3. 정책 산출

「보건의료 빅데이터 플랫폼」 시범사업은 정부안대로 2020년부터 본사업 전환이 

예고되었다. 정부는 데이터 3법 개정안 시행이 보건의료 빅데이터 플랫폼에 미치는 

영향을 분석하고자 2020년 3월 17일 ‘보건의료 빅데이터 플랫폼 관련 기준개발･연

구’를 위한 사업을 발주하였다. 정부는 해당 연구와 시범사업에서 도출된 개선사항, 

이용자들로부터 발굴한 만족도와 공청회 등 바탕으로 보건의료 빅데이터 플랫폼 

본 사업을 흔들림 없이 추진하겠다는 입장이다.

2020년 1월에는 데이터 3법이 국회 본회의를 통과하면서 「보건의료 빅데이터 플

랫폼」의 법률적 근거가 강화되었다. 또한, 시민단체가 개인정보 유출 혐의로 비식

별조치 전문기관을 고발한 건은 검찰이 비식별조치된 정보는 개인정보가 아니라고 

판단하면서 개인정보 유출에 대한 쟁점을 결론지었다. 정부는 빅데이터 산업을 “개

인정보의 영리화”라는 부정적인 인식보다는 “혁신 성장”, “4차 혁명의 원유”, “신기

술과 신산업”으로 인식하며 관련 규제 완화와 산업의 성정을 적극적으로 지지하고 

있다(중앙일보, 2018.08.31.). 

박능후 보건복지부 장관 역시 2020년 신년사에서 보건복지 분야와 4차 산업혁명

의 접목에 대한 구체적인 기대를 표명하며 보건복지부가 실질적인 변화와 구체적인 

방향을 제시하는 한 해를 만들겠노라 발표하였다(보건복지부 홈페이지, 2020). 한국

보건산업진흥원 역시 신년사에서 4차 산업혁명 기반 의료기술 개발에 대한 기대감

을 나타내며 보건의료 빅데이터 플랫폼 구축이 신뢰 가능한 빅데이터의 활용 기반이 

될 수 있게 하겠다는 계획을 제시했다(한국보건산업진흥원 홈페이지, 2020).

보건복지부는 보건의료 빅데이터 플랫폼 사업뿐만 아니라 의료데이터 활용을 확

대를 위한 ‘의료데이터 활용지침(가이드라인)’을 2020년 하반기에 맞춰 수립할 계

획을 발표하였다. 해당 지침에는 VR(가상현실), AR(증강현실) 의료기기 품목 신설

과 혁신기술 인정 확대를 위한 신의료기술평가제도 개선이 포함되어 단순한 규제 

완화가 아니라 4차 산업혁명과 보건의료 분야의 적극적인 접목을 예고하고 있다.

VI. 결론 및 정책적 제언

본 연구는 보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼에 내재하는 가치갈등의 양면적인 

속성에 대한 논의가 필요하다는 문제의식을 바탕으로 「보건의료 빅데이터 플랫폼」
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시범사업의 추진 과정을 정책 네트워크 모형을 기반으로 분석하였다. 이에 시범사

업을 둘러싼 환경적 맥락을 정치･경제･사회적 관점에서 살펴보았으며 행위자, 쟁

점, 전략을 중심으로 정책 네트워크와 정책 산출을 알아보았다.

「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업의의 환경적 맥락에서는 4차 산업혁명 기술

에 대한 정부의 정책적 의지, 빅데이터를 신산업 동력으로 인식하는 국제･국내적 

추세, 공공기관의 보건의료데이터 판매사건으로 대두된 정부의 데이터 관리 능력에 

대한 우려가 관찰되었다. 이러한 환경적 맥락은 행위자 중 찬성 측에는 시범사업을 

추진해야 하는 강력한 동기로, 반대 측에게는 시범사업의 추진을 중단해야 하는 비

판의 근거로 작용하였다. 찬성 측과 반대 측의 첨예한 갈등으로 시범사업과 개인정

보 보호법과의 충돌, 개인정보 유출의 가능성, 그리고 개인정보의 영리화라는 세 

가지 사회적 쟁점이 나타났다. 전략 측면에서는 찬성 측과 반대 측의 공식적 권한 

및 자원의 불균형이 두드러지게 나타났다. 보건복지부를 비롯한 정부 및 공공기관, 

정당과 대다수 국회의원, 산업계, 의료계 등의 찬성 측은 사업운영에 필요한 법률

적 근거를 마련할 수 있는 입법권과 입법권을 주문할 수 있는 정치력을 행사해왔

다. 또한, 시범사업의 절차적 합리성과 정당성을 비판하는 반대측을 대상으로 안정

성을 홍보하는 보도자료를 배포하거나 시민을 설득하기 위한 공청회를 개최하고, 

관련 위원회에 시민 위원을 포함하는 등의 전략을 구사하면서 반대 집단의 비판을 

방어할 수 있는 행동들을 꾸준히 전개해왔다. 반면 시민단체와 전문가, 학자 등의 

시민사회와 범사업 및 정보보호법 규제 완화에 반대하는 소수 국회의원은 성명서 

발표, 기자회견 및 토론회 등의 전략을 주로 구사해왔다. 이들은 연합 활동 등을 통

해 상호 협력적인 관계를 유지하며 시범사업의 위험성에 대한 활발한 시민 활동을 

전개하거나 정부의 비식별 조치에 대한 고발 등을 이어왔으나, 찬성 측과 균등한 

수준의 입법권 및 정치력을 갖추지는 못하였다.

그러나 신기술에 대한 긍정적인 전망과 기대만큼이나 이것이 지니는 양면성은 

논의될 필요가 있다. 데이터 윤리에 관한 연구들은 4차 산업혁명 시대에 대한 기술

적･제도적 탐색만은 충분하지 않다고 제언해왔다(박미정, 2019). Rip(2013)은 신기

술의 도입이 단순히 기존보다 우수한 기술이 등장한 것으로 받아들여질 문제가 아

니며, 규범과 가치에 대한 논의가 함께 나타난다고 하였다. Richterich(2018)은 빅

데이터를 포함한 새로운 기술의 등장이 단순히 객관적인 진보가 아니며, 규범의 정

당성 혹은 규범의 논쟁을 동반하는 것이라 말하였다. 이러한 연구들은 4차 산업혁

명 시대에 맞이하게 될 신기술이 필연적으로 규범 혹은 가치의 대립을 동반할 것을 

시사하며, 담론 자체의 필요성과 윤리 정립의 필요성을 제기한다. 특히 빅데이터는 
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선진국을 중심으로 윤리적, 법적, 그리고 사생활 보호의 차원에서 그 활용과 문제

점에 대해 활발히 논의 중이며, ‘공공재로서의 빅데이터’에 대한 주장이 ‘빈곤 및 

질병 퇴치라는 데이터의 목적에 따른 공공재’, ‘비경합성과 비배제성이라는 데이터

의 속성에 따른 공공재’ 등으로 다양하게 전개되고 있다(Taylor, 2016). 

정부는 국민에 대한 방대한 양의 데이터를 소유하는 주체이자 데이터 사용에 대

한 규제자라는 점에서 이러한 담론의 중심에 있다. 한국 정부는 2018년 6월 과학기

술통상부와 한국정보화진흥원이 ‘지능정보사회 윤리 가이드라인과 윤리 헌장’을 개

발하였고, 4차산업혁명위원회가 전문가와 시민을 포함하는 해커톤 회의 등을 개최

하는 등 4차 산업혁명과 관련된 규범을 논의하려는 시도가 있었다. 그러나 주요 선

진국의 경우 입법 대안에 앞서 윤리 기준을 정립하고 사회 운영의 원칙을 합의하는 

데에 노력을 기울이는 반면 한국 사회는 규제 완화에 대한 입법 대안 중심으로 논

의가 전개된다는 지적을 받고 있다(심우민, 2019). 특히 현존하는 규제가 신기술의 

발전이나 관련 산업의 영업활동을 제약한다는 주장에 한정된 경향이 강해 담론이 

균형적으로 이루어지지 않고 있다(심우민, 2019). 

이에 본 연구는 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업에서 대두된 사회적 쟁점뿐

만 아니라 4차 산업혁명 전반에서 마주하게 되는 규범 및 가치를 논의할 수 있는 

장치의 마련을 제언한다. 유럽연합의 경우 2018년 시행된 일반개인정보보호규정

(General Data Protection Regulation, GDPR)의 제정에 앞서 2012년부터 각국의 

기업, 시민단체, 의회 등 다양한 이해집단을 동원하여 규범에 대한 논의를 이어왔

으며, 빅데이터 시대에서의 시민 참여권 강화와 정보 주체의 결정권 강화를 주요 

내용으로 포함하였다(Hasselbalch, 2019). 그뿐만 아니라 규정 시행 1년 뒤에는 유

럽연합 시민을 대상으로 규정에 대한 인식과 평가를 조사하고 데이터에 대한 시민

의 권리를 홍보하는 등 담론의 과정에서 시민사회를 적극적으로 포함하고 있다

(European Commission, 2018.4.8.). 우리나라에도 4차산업혁명위원회가 「보건의료 

빅데이터 플랫폼」시범사업에 대한 회의나 개인정보 보호법 개정안을 논의하는 자

리에 시민단체와 전문가를 포함한 바 있으나(행정안전부 외, 2018), 구체적인 참석

자나 회의록은 공개되지 않은 채 협의에 성공했다는 결과만 홍보되고 있다, 또한 

논의의 기회가 소수의 위원에게 한정되어 일반 시민들이 의견을 수렴하거나 규범

에 대한 합의를 촉진할 수 있는 공식적인 제도가 미비하다. 전술하였듯이 가치와 

규범이 확립되어있지 않은 상태에서 등장하는 신기술은 필연적으로 갈등을 동반하

며, 사회적 합의를 도모하기 위한 공식적･공개적인 제도가 마련되지 않으면 이러한 

혼란은 지속될 수 있다. 따라서 정치적 타협 수준에서 벗어나 신기술이 동반하는 
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다양한 가치에 대한 우선순위가 사회적으로 합의될 수 있도록 담론의 장이 마련되

어야 한다. 

또한, 빅데이터, 플랫폼, AI, 알고리즘 등 4차 산업혁명 기술에 대한 윤리지침이 

정부 차원에서 적극적으로 추진될 필요가 있다. 알고리즘은 방대한 양의 빅데이터

를 처리하거나 AI의 의사결정 효율화 과정에서 동원되는 기술로, 산업계는 앞으로

의 경제를 “알고리즘 경제”로 전망하고 있다(데이터넷, 2015.10.07.). 그러나 미국과 

유럽 등 선진국을 중심으로 알고리즘이 불평등을 강화하고 약자를 차별한다는 지

적이 지속되고 있다. 오바마 정부의 백악관 보고서는 알고리즘의 의사결정 과정은 

감독할 수 없는 블랙박스와 같으며 실재를 왜곡할 위험이 존재한다고 밝혔고, 데이

터 과학자 캐시 오닐(Cathy O’Neil)은 편견을 답습한 알고리즘이 특정 집단에 낙인

을 새기거나 소외 계층을 더욱 고립시킬 수 있다고 경고하였다. 유럽연합의 경우 

빅데이터, AI, 그리고 알고리즘이 효율성과 잠재적 이익뿐만 아니라 심각한 위험을 

내포함을 인지하고 이를 올바르게 관리하기 위한 AI 윤리지침(Ethics Guidelines 

for Trustworthy AI)을 발표하였다(European Commission, 2019.07.24.; 심우민, 

2019). 유럽의회는 윤리지침 개발을 위해 고위전문가그룹(High-Level Expert 

Group)을 구성하고 공개적인 의견 공모 기간과 이해관계자 간 협의 과정을 거쳐 

공표하였으며, 주요 내용으로 신기술이 준수해야 하는 윤리적 원칙, 신기술 활용지

침과 구체적인 영향평가 목록을 포함시켰다. 이처럼 빅데이터 AI, 알고리즘의 양면

성에 대해 기술의 상업적 활용에 앞장서는 산업계가 스스로 대비하기를 기대할 수 

없다. 따라서 규제자인 정부가 사회적 합의 과정을 거쳐 기술이 침범할 수 없는 기

본권과 가치의 영역에 대해 명확히 공표할 필요가 있다.

본 연구는 「보건의료 빅데이터 플랫폼」시범사업을 정책 네트워크 모형을 기반으

로 사례 분석하였으며, 나아가 4차 산업혁명 시대에 요구되는 정책적인 제언을 하

였다. 보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼, 그리고 4차 산업혁명의 기술들은 그 잠재

적 실용성만큼이나 사회적 혼란과 갈등을 일으킬 수 있으므로 이에 대한 사회적 담

론의 필요성을 제고한다는 점에서 연구의 가치가 있다. 그럼에도 몇 가지 한계점이 

추후 연구에서 보완될 필요가 있다. 먼저 본 연구가 선정한 「보건의료 빅데이터 플

랫폼」시범사업은 정부 차원에서 실시한 보건의료 빅데이터와 의료 플랫폼의 단초

라는 점에서 사례 분석의 가치를 지닌다. 다만 시범사업의 추진 과정이 길지 않았

고, 시범사업에서 연계하는 데이터의 범위가 공공기관으로 한정되어 이에 대한 논

의 역시 민간영역의 데이터 연계로 확장되지 않았다. 또한, 시범사업에 대한 정부 

보도자료, 기사 등의 문헌 연구를 진행하였으나 찬성 측과 반대 측과의 직접적인 
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인터뷰는 수행하지 못하였다. 
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Issues related to the Public Use of Healthcare Big Data 
and Medical Platform:

 Focusing on the Implementation of the 「Healthcare Big 
Data Platform」 Pilot Project 

Jihye Choi, Taewoo Nam, Rosa Minhyo Cho

This study aims to examine the public use of healthcare big data and 

medical platform by policy network analysis on South Korea’s 「Health Care 

Big Data Platform」 pilot project. Through careful context analyses, we found 

that the political and economic contexts regarding the implementation of the 

pilot project can be characterized by healthcare big data being recognized as 

a key driver of new business opportunities, whereas the social context was 

tainted by concerns that using healthcare data in this manner introduces the 

possibility of personal information leakage and privacy violation. In the study 

of policy networks, there were actors composed of proponents and opposition 

groups. The main conflicts between the actors can be summarized into three 

crucial issues including 1) value conflicts with the current Personal 

Information Protection Act, 2) concerns about personal information leakage, 

and 3) commercialization of personal information. Results from the analyses 

suggest the need for an institution that can facilitate open discussion on 

related issues and norms, not only regarding healthcare big data and medical 

platform but also with respect to changes expected by the fourth industrial 

revolution. Furthermore, the government’s role in promoting discourse on 

ethical guidelines for the fourth industrial revolution technologies is 

emphasized.

[Key words: Healthcare Big Data, Medical Platform, Fourth Industrial 

Revolution]


