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서론

빅데이터(big data)는 기존의 데이터베이스 관리도구가 수

집, 저장, 관리, 분석하는 범위를 넘어서는 규모의 데이터로 

정의되지만, 이의 활용은 양적인 개념에 국한되지 않고 데이

터의 분석과 활용의 전 과정을 포괄한다[1]. 빅데이터는 방

대한 자료의 분석을 통해 미래를 예측하는 기반을 마련해주

기 때문에 국가의 미래 경쟁력을 좌우할 수 있는 핵심요인으

로 평가 받고 있다. 세계경제포럼은 2012년 가장 주목해야 

할 과학기술로 빅데이터 분야를 선정하였다[2]. 또한 여러 

연구에서 공공분야에 빅데이터를 활용 시 미국의 추가 생산

성은 1% 향상되며, 영국정부의 총 예산 중 2.5-4.5%가 절

감될 수 있다고 예측하였다[3]. 보건의료 분야에서도 이러한 

현상은 예외가 아니다. 매킨지는 ‘보건의료 분야의 빅데이터

혁명’이라는 보고서에서 빅데이터를 통해 근거중심 의료서

비스 제공 및 의료전반에 걸친 패러다임 변화가 가능한데, 

혁명의 핵심은 자료원이며 변화를 위한 전제조건은 자료원

Data pools and their integration are fueling the big data revolution in health care with the recent advances in 
information technology. Korea has shown tremendous promise in the utilization of big data for its advanced technology, 
computerized health data, and unique identifiers. However, the Personal Information Protection Act (PIPA) severely 
limits access to personal identifiers, which has discouraged the use of health data even for the public good. In contrast, 
western countries have focused on research without the use of identifiers, which has augmented the use of the 
available data while maintaining and respecting privacy; they have allowed some exemptions of informed consent and 
utilized limited data sets, which have the identifiers removed. The amount of research output has increased rapidly 
and an in-depth understanding of cancer has been made possible based on the linkage of Surveillance, Epidemiology, 
and End Results (SEER) and Medicare in the US. More than 700 projects covering a wide range of medical areas 
have been conducted, which has led to changes in clinical practice based on the Western Australian Data Linkage 
System. Although rare, evidence-driven decisions based on data linkage have been found in some cases in Korea; the 
adoption of prostate cancer screening as a national screening program was suspended as its cost-effectiveness has 
not been verified on the basis of data linkage by the National Evidence-Based Healthcare Collaboration Agency. For 
the active use of health data, there is an urgent need to amend PIPA, prepare regulations for data analysis, and foster 
collaboration among data-related institutions. Great projects based on data linkage will guarantee the world’s leading 
research output and will be major sources for moving forward to success.   
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간 연계라고 제시하였다[4]. 

우리나라는 정보기술강국으로 전국민대상 주민등록번호

와 전산화된 의료이용자료들이 있기에 빅데이터를 활용할 

수 있는 인프라 측면에서는 선진국과의 경쟁에서 충분히 우

위를 점할 수 있다. 이를 이용하여 질병의 원인적 연관성, 치

료효과 파악 및 보건의료 분야 정책 입안에 필요한 근거들을 

효율적으로 생성할 수 있다. 그러나 2011년 개인정보보호법 

시행 이후 기관이 보유한 정보를 연계하여 활용하는 것이 극

히 제한적인 상황이다. 개인정보를 중요시 하는 선진국에서

도 과학적 근거창출을 위해 자료활용이 필요한 경우 공공의 

이익을 위해 개인정보를 엄격히 보호하면서도 공익연구를 

활성화시키고 있다. 우리나라도 근거중심의 보건의료를 위

하여 자료를 연계한 빅데이터로 연구를 수행할 수 있는 기반

을 마련하는 것이 매우 중요하다. 이에 본고에서는 빅데이터 

활용의 필요성을 파악하고 국내외 활용현황을 살핌으로 향

후 근거중심의 보건의료를 시행하기 위한 빅데이터 활용의 

발전방안을 모색하고자 한다.  

보건의료 분야 자료연계의 필요성 및 제한점 

근거중심 보건의료란 개별적 환자나 의료서비스를 제공하

는 의사결정에 있어서 현재 가용할 수 있는 최상의 근거를 

사용하는 것이다. 근거수준이 높은 근거생성 연구방법은 무

작위배정 임상시험, 코호트연구 등이 있다. 그러나, 무작위

배정 임상시험의 연구결과는 일반화 가

능성이 매우 낮고, 코호트연구는 비용과 

시간이 많이 소요되며 시의 적절한 대응

이 어렵다는 한계점이 있다. 이러한 기

존의 연구방법과는 다른 차원에서 객관

적이고 과학적인 근거 생성을 위해 국민

을 대상으로 구축된 건강보험 청구자료, 

검진자료 및 사망자료 등의 기존 자료를 

활용할 수 있다(Table 1) [5]. 그러나 기

존 국가기관 및 공공기관의 자료들은 각 

기관의 고유 업무 수행을 위해 수집, 보

관된 것이므로 단일 자료만을 사용 시 연구변수가 제한적이

어서 결과 해석에 영향을 줄 수 있다. 따라서 여러 기관의 다

양한 자료원 간 연계를 통하여 개별 자료원이 갖는 강점을 

극대화하고 한계점을 상호 보완하여 질 높은 연구결과를 도

출하는 것이 필요하다. 

보건의료 분야 전문가를 대상으로 설문조사 시 조사대상

의 92.1%가 공공기관 보건의료자료 융합의 필요성을 느끼

며, 이는 근거 중심의 공공보건정책 수립에 필요하다고 응

답하였다[5]. 그러나 개인정보보호법제정(2011년 9월 30일) 

이후 공공, 민간부문, 비영리단체 및 개인을 포함하여 환자

의 동의가 없는 경우 민감정보 및 고유식별정보의 수집 및 

이를 이용한 연구가 불가능하게 되었기에 자료연계는 매우 

어려운 상황이다. 자료연계 시 일시적으로 노출되는 고유식

별정보로 인해 발생할 수 있는 기본권 침해로부터 환자의 인

권을 보호하여야 하는 가치는 매우 중요하다. 그럼에도 불

구하고 자료연계를 통해 얻을 수 있는 객관적 의료정보 제

공 및 의료비 절감 효과 등 공익적 가치를 고려하여 자료연

계 가능성 검토 및 연구 활성화 방안을 모색해야 할 것이다.

외국 보건의료 분야의 빅데이터 활용

1.	개요   

미국, 호주, 캐나다, 영국 등에서는 보건의료 분야 연구에 

연계자료를 활용하고 있으며, 관련 기관들은 세계적인 네트

Table 1.  Overview of secondary data in public health by data source 

Variable 

National health 
claims data

National health 
examination Beneficiary Cause of death Cancer registry

NHIS/HIRA NHIS Statistics Korea National Cancer 
Center

Socio-demographics - ◯ ◯ - -

Health behavior - ◯ - - -

Disease ◯ ◯ - - ◯

Pharmaceuticals ◯ - - - -

Lab data - ◯ - - -

Cause of death - - Death only ◯ -

NHIS, National Health Insurance Service; HIRA, Health Insurance Review and Assessment Service.
Modified from Park KS, et al. A strategic study of data linkage for evidence development. Seoul: National Ev-
idence-based Healthcare Collaborating Agency; 2010[5].
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워크(International Health Data Linkage)를 형성하여 연계

자료 생성 및 활용에 대한 원칙을 규정하고 엄격히 준수하고 

있다(Table 2) [6]. 자료사용 원칙은 1) 연계된 자료가 없으

면 연구가 수행될 수 없을 경우, 2) 자료가 어느 누구에게도 

불이익이 되지 않는 경우, 3) 연구의 관심이 공익적 목적인 

경우, 4) 안전성, 비밀유지 등이 유지되며 개인의 식별정보

는 삭제되고, 비밀유지에 자료연계, 분석, 행정 담당자 및 연

구자 모두 동의한 경우에 해당한다[5].

2.	관련 법령

헬싱키선언(2008)에서는 식별 가능한 자료가 포함되면 자

료수집, 분석, 보관 및 재사용 등에 동의가 필요함을 전제하

고 있다. 다만 필요 시 연구윤리심의위원회의 심의를 거쳐 동

의를 면제받을 수 있는 예외 규정을 마련하였다. 이에는 동

의 취득이 불가능하거나 현실적으로 어려운 경우 또는 동의

가 연구의 타당성을 현저히 저해시킬 가능성이 있는 경우가 

해당된다. 미국은 건강보험 양도 및 책임에 관한 법(Health 

Insurance Portability And Accountability Act)에서 익명화

된 개인식별 건강정보는 개인식별 건강정보로 간주하지 않

으며, 직접적 식별자를 제외한 경우를 제한된 데이터(limited 

data set)로 정의하여 연구에 활용할 수 있게 하였다. 이러한 

법령 등을 통해 환자의 정보를 보호하면서도 효과적이고 효

율적인 연구를 수행할 수 있는 기반을 마련하였다[5].

3.	�미국의 Surveillance, Epidemiology, and End 

Results-Medicare data 

미국의 Surveillance, Epidemiology, and End Results 

(SEER)-Medicare data는 암환자의 보건의료연구를 위하여 

National Cancer Institute (NCI) 산하 SEER 암 레지스트리 

자료와 Centers for Medicare and Medicaid Services (CMS)

의 Medicare 청구자료를 연계한 자료원이다. SEER 프로그

램에는 암 신환자의 발생 위치, 병기 및 조직학적 소견 등의 

자료가 있으며 이 중 Medicare 수혜자인 경우 CMS 자료와 

연계하여 의료이용현황을 파악할 수 있다[7]. 

SEER-Medicare data는 160만 명의 암 환자가 대상이며, 

SEER 프로그램에 포함된 암 레지스트리가 개인식별자를 제

공하여 이를 Medicare 자료와 연계 후 병합한다. 자료연계

는 1991년부터 시작되었으며, 3-4년 주기로 2012년까지 자

료연계가 업데이트 되었다[8-10]. 

자료연계 이후 개인식별자는 제거하여 연구를 목적으로 

신청하는 외부연구자에게 제공된다. 그러나 요청 자료가 방

대한 경우 개인식별위험이 있기에 별도 NCI의 승인을 받은 

경우에만 사용이 가능하다. 연구자가 인구학적 정보나 의사

의 개인정보(전문과, 전문의 자격 등)를 필요에 의해 요청 시 

NCI 내 전문가가 암호화된 의사식별번호의 암호를 풀어 미

국의사협회로 보내고, 미국의사협회에서 필요 변수를 붙여

주면 NCI는 다시 이를 암호화하여 필요 변수와 함께 연구자

에게 제공하기도 한다[10]. 

SEER-Medicare의 연계자료를 통해 암에 대한 다양한 연

Table 2.  Data linkage centers in International Health Data Linkage Network  

Country Institution

Australia Australian Institute of Health and Welfare 
Australian Bureau of Statistics 
Centre for Health Record Linkage 
Health LinQ 
SA NT DataLink 
Western Australia Data Linkage Branch 
Population Health Research Network 
The Centre for Data Linkage 
The Tasmanian Data Linkage Unit

Canada Alberta Centre for Child, Family and Community  
   Research, The Child and Youth Data Lab  
The Canadian Institute for Health Information 
Population Data BC 
Health Services Analysis Unit, Alberta Health Services 
Institute for Clinical Evaluative Sciences, Ontario 
Manitoba Centre for Health Policy 
Statistics Canada 

United Kingdom Avon Longitudinal Study of Parents and Children
Oxford Record Linkage Group 
Information Services Division, Scotland 
SAIL Databank 
UK Biobank 

United Kingdom Avon Longitudinal Study of Parents and Children
Oxford Record Linkage Group 
Information Services Division, Scotland 
SAIL Databank 
UK Biobank 

Germany German Record Linkage Center 

New Zealand Department of Public Health and General Practice,  
   University of Otago, Christchurch 

From International Health Data Linkage. Data linkage centres [Internet]. [place 
unknown]: International Health Data Linkage; c2014 [6].
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구들이 가능해졌으며, 특히 암 치료법의 효과에 대해 폭넓은 

이해가 가능해져 신약개발 및 근거중심 급여정책에 많은 도움

을 제공하고 있다. SEER-Medicare를 활용한 연구는 매년 증

가하며 1993-2014년까지 수행된 연구는 총 978건에 달한다

(Figure 1) [8]. 주제별로는 치료방법, 성과연구, 건강불평등, 

연구방법론 등의 차지 비율이 높았으며, 종양부위별로는 유방

암, 대장암, 전립샘암, 폐암 등의 연구가 많이 수행되었다[8].

4.	Western Australian Data Linkage System

1995년에 서호주 주민들의 요청으로 서호주보건부의 주도 

하에 서호주주립대학, 커틴대학 및 테프론연구소가 협력하여 

개인정보에 대한 비밀유지를 전제로 자료연계 체계를 구축하

였다. 호주는 주민등록번호 등의 개인고유식별자가 없으므

로 Western Australian Data Linkage System (WADLS)는 

서호주 인구 대상 의료이용자료 전반, 암 등록자료 및 인구

동태자료 등에 대해 개인출생정보, 사망정보 및 부모정보 등

을 토대로 확률적으로 연계하여 개인별 master linkage key

를 산출한다. 개인식별코드를 이용하지 않기 때문에 기밀유

지가 가능하고, 번거롭지 않은 1회의 양해각서 체결을 통해 

공익적 목적의 연구수행이 가능하다[5,10]. 한편 개인정보를 

보호하기 위하여 WADLS는 전반적으로 강한 문화적 환경을 

조성하고 있고, 자료연계를 담당하는 공무원은 공공분야관

리법(Public Sector Management Act)에 따라 고용되며 관

련 규정을 준수해야 한다. 또한 자료의 새로운 연계가 필요한 

경우 서호주 보건부의 윤리위원회 승인

이 반드시 필요하며 모든 직원 및 연구

자는 비밀유지 서약서에 서명을 해야 한

다. 이후 자료가 연구자에 제공되기 전 

자료관리자로부터의 공식 승인을 거치

는 절차를 두고 있다[11,12]. WADLS의 

특징은 각 자료원 별로 관리기관에서 분

산 운영하면서 국가 혹은 연구자가 요청 

시 보건부 및 산하 연구조직기관에서 시

의 적절하게 자료원을 연계하여 제공한

다는 것이다. 

WADLS 자료를 활용하여 임상연구, 

질환예방, 질병정책 등이 발전하는 사회적 편익이 있었다. 

학술적인 측면에서는 1995년 이래로 2013년까지 WADLS

를 이용한 공익적 목적의 프로젝트가 700개 이상 수행되었

다[11]. 또한, 국민개개인은 좋은 치료와 처치를 받을 수 있

었다고 평가하였으며, 초기 비용이 많이 소요되었지만 경제

적 편익을 창출한 비용편익적 사업으로 평가되었다. WADLS 

를 이용한 공익적 목적의 연구들은 암, 심혈관질환, 사회환경 

이슈 등의 주제가 많았다. 이 중 정신건강레지스트리, 병원자

료, 암자료 및 사망자료를 연계하여 정신건강문제를 조사한 

연구가 있었는데 수행 결과 현행 정신건강관리 프로그램 상

의 문제점을 발견하였기에 개선안을 제안하였다. 이후 정부

는 이 연구의 개선안을 기초로 약 1,700억 원의 예산을 책정

하여 정신건강 상 문제가 있는 사람들을 보조하였다[5,12]. 

국내 보건의료 분야의 빅데이터 활용 

국민건강보험공단은 2013년 건강보험의 진료내역, 건강

검진, 거주지 및 보험료, 요양기관정보 등을 빅데이터로 활

용한 연구용 표본 데이터베이스를 구축하였다. 이는 100만 

명의 표본코호트 데이터베이스, 3개의 희귀질병 데이터베이

스 및 건강검진 데이터베이스이며 공익적 연구목적에 한해 

제공을 추진한다. 건강보험심사평가원도 2011년 입원환자 

70만 명 및 외래환자 50만 명을 대상으로 진료세부내역이 

Figure 1.  Numbers of publication based on United States SEER (Surveillance, Epidemiology, and End Results)-
Medicare Data (1993-2012). a)2012 Publications through May 15 are under-counted due to reporting lags. From 
National Cancer Institute. SEER-Medicare linked database [Internet]. Bethesda: National Cancer Institute; 2013 [8].
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포함된 환자표본자료를 개발하였다. 그러나 각 표본자료 모

두 국립암센터, 통계청 자료 등과의 연계가 되지 않은 상태

이므로 단일 기관이 보유한 자료원 사용에 따른 한계를 내

포하고 있다. 암 등록자료의 경우 보건복지부 국가지정사업 

등 극히 예외적인 경우를 제외하고는 개인정보가 포함된 자

료를 사용할 수 없는 상황이다. 이에 암 등록자료와 지역사

회 코호트 자료를 연계한 한국인 다기관 암코호트(Korean 

Multi-center Cancer Cohort) 등은 개인정보보호법 강화 

이후 연구수행이 어려운 실정이다[10].

한국보건의료연구원의 경험과 제언

연구기관 중 한국보건의료연구원은 의료기술평가연구를 

주제로 공익적 목적으로 타당하면서 시의 적절한 대응을 위

한 연구결과를 도출하는 것이 중요하다는 판단 하에, 가용

한 이차자료원을 적극적으로 활용하여 근거기반의 연구를 

수행하여 왔다. 2009년 개원이래 2013년까지 건강보험 청

구자료를 활용하여 수행된 연구는 34건이며, 이 중 정부의 

필요 등으로 요청된 과제에 한해서는 병원자료, 청구자료, 

중앙암등록자료, 통계청 사망자료 등을 연계하여 검토를 하

였다. 이러한 대표적 경우가 전립샘암 검진도입의 타당성을 

평가한 연구였다[13]. 2010년 전립샘암의 발생률과 사망률

이 증가함에 따라 조기발견과 적극적 치료로 생존율을 향

상시킬 필요성이 대두되었기에 국가 암검진 프로그램에 포

함될지 여부를 판단하는 것이 필요하였다. 전립샘암 검진은 

prostate specific antigen (PSA) 검사라는 비교적 간편한 

혈액검사를 통해 수행할 수 있다. 이에 병원검진자료(인구학

적 변수, 문진표, PSA 점수 등 실험실 검사치), 건강보험 청

구자료(경제성 분석을 위한 전립샘암 발생률 및 치료비용), 

중앙암등록자료(전립샘암 진단) 및 통계청 사망자료(전립샘

암 사망)의 자료원을 연계하여 전립샘암 검진 연구를 수행하

였다. 이 중 건강보험 청구자료와 중앙암등록자료의 직접 연

계가 어려웠던 한계는 있었지만 이를 통해 전립샘암 검진법

의 양성예측도를 분석하고 비용효용분석을 수행하였다. 그 

결과 PSA검사를 이용한 전립샘암 집단검진의 임상적 효과

와 경제적 이득은 비용효과적이지 못하다는 결론을 얻었고 

이를 근거로 전립샘암의 국가 암검진사업 도입은 보류된 바 

있다. 이후 한국보건의료연구원은 보건의료기술진흥법의 개

정(2013년 7월 30일)을 통해 국가기관 및 공공기관의 민감

정보 및 고유식별정보를 수집하여 연계할 수 있는 법적 근거

를 마련하였다. 그러나 실제 자료연계를 활성화하기 위해서

는 자료원을 보유한 기관별로 모든 관련된 자료를 검토해야 

하고 상황을 파악해야 하는 어려움이 상존하고 있으며, 기관

간의 협조가 아직은 원활치 않은 것이 사실이다. 개인정보보

호라는 가치와 공익적 연구를 통한 보건의료근거의 창출이

라는 가치간에 균형을 유지하면서 연구를 강화해야 하는 지

혜와 사회적 합의가 요구된다. 특히 우리나라는 단일보험제

도로 전 인구를 관리하고 있다는 강점이 있으므로 이러한 공

공자료를 이용한 연구가 활성화될 경우 국가적 수준의 연구

결과를 지속적으로 발표하여 세계 학계를 선도해나갈 수 이

점이 있음을 강조하고자 한다. 

보건의료 분야에서의 빅데이터 활용을 위한 

향후 발전방안 

급속하게 변화되는 정보화 시대에 우리나라가 보유한 보

건의료 분야의 빅데이터 및 활용에 최적화된 전산자료는 세

계에서 유례없는 귀중한 자산이다. 그러나 개인정보보호라

는 사회적 요청에 따라 자료 활용 측면보다는 관리에 초점을 

두고 있는 현 상황에서 자료연계를 이용한 연구는 매우 어려

운 실정이다. 

이를 위하여 우선은 개인정보보호법 개정을 통한 빅데이

터 활용연구의 활성화를 도모하는 것이 선행되어야 할 것이

다. 개인정보보호에 엄격한 선진국에서도 건강정보를 이용

하여 공익적 목적의 연구를 하는 경우 이를 활용할 수 있도

록 법적으로 명시하고 있다. 앞서 살펴본 것과 같이 연구를 

위해 필요 시 동의를 면제받을 수 있는 예외규정 마련 및 직

접식별자를 제외한 데이터 셋의 활용방안 등을 검토하여 이

를 적용하는 방안을 마련해야 할 것이다. 이와 아울러 개인

정보 없이 암호화된 식별자를 사용하여 연계하며, 연구수행 
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시 개인정보 노출의 위험성을 최소화시키기 위해 식별자 없

이 자료분석을 하는 기본 원칙 준수를 위한 세부지침을 설

정하여 개인정보보호를 위한 안전망을 마련해야 할 것이다. 

또한, 공공자료 보유기관 간 원활한 협력체계가 구축되어

야 하며 더 나아가서 민간의료기관과 공공자료 간 연계가 가

능하도록 정부 차원에서 자료의 연계 및 활용에 대한 합의를 

이끌어 내고 운영을 위한 재원마련에 노력해야 할 것이다.  

결론 

과학적 근거창출을 위해 빅데이터의 유용성이 매우 부각

되고 있는 현 시점에서 개인정보보호의 목적은 달성하면서

도 공공의 이익을 위해 원자료 관리기관들이 보유하고 있는 

자료원들을 이용한 연구가 갖는 강점을 극대화하여 필요한 

자료를 연계, 활용함으로 보건의료 분야 근거를 생성할 수 

있는 기반을 마련하는 것이 절실하다. 특히 우리나라의 의료

수준이 세계적으로 잘 인지되고 있다는 관점과, 우리나라가 

단일건강보험체계를 성공적으로 운영하고 있다는 관점에서 

각종 공공데이터를 연계하는 의학연구가 성공적으로 시행될 

경우 세계 의학을 선도할 수 있는 좋은 연구결과를 발표함으

로써 또 한번의 도약을 이룰 수 있을 것이다. 
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Peer Reviewers’ Commentary

본 논문은 보건의료 결정과정이 최신의 타당한 근거를 바탕으로 

이루어지려면 의료정보와 관련한 빅데이터의 적극적인 활용이 필

요함을 강조하고 있다. 의료자원의 효율적 배분과 의료서비스의 

안전성과 효과성을 확보하려면 빅데이터 연구를 수행할 수 있는 

법적, 제도적 장치 마련이 필요하다는 저자들의 주장은 시기적절

하다. 또한 자료연계과정은 타당하면서 질 높은 근거를 생성한다

는 점에서 그 필요성을 강조하였고 이와 관련한 외국의 사례들을 

제시하고 있어서, 본 논문은 우리 실정에 합당한 관련 법령을 개정

하는 과정에서 주요 자료원이 될 것이다. 그러나 개인정보의 보호

와 공익적 연구목적이라는 측면에서, 빅데이터 자료를 다루는 사

용자들의 연구윤리가 선행되어야만 사회적으로 수용될 수 있을 것

임을 저자들은 추가로 강조할 필요가 있다.

[정리: 편집위원회]


