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Ⅴ. 결론

I. 문제의 제기

이른바 ‘데이터 3법’1) 개정 당시 ｢신용정보의 이용 및 보호에 관한 법률｣(이
하 “신용정보법”이라 한다.)에서는 ‘개인신용정보 전송요구권’의 개념을 수용

하여 금융분야에서의 마이데이터 구현에 관한 근거를 마련하였지만, 개인정

*논문접수: 2023. 6. 11. *심사개시: 2023. 6. 13. *게재확정: 2023. 6. 27. 
* 제1저자, 한국데이터산업진흥원 책임, 법학박사.
** 교신저자, 한국데이터산업진흥원 본부장, 서울과학기술대학교 IT정책전문대학원 박사과정. 
* 본 논문은 필자들이 소속된 기관의 공식적 입장이 아닌 필자들의 개인적인 학문적 견해임을 
밝힙니다.

1) 데이터 3법은 지난 2020년에 개정되어 현재 시행되고 있는 ｢개인정보 보호법｣ 및 ｢신용정보의 
이용 및 보호에 관한 법률｣과 ｢정보통신망 이용촉진 및 정보보호 등에 관한 법률｣을 말하며, 오늘날 
신기술 및 데이터 산업 활성화를 위하여 기존의 규제체계를 완화하는 내용으로 개정되었다.
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보 보호에 관한 일반법적 지위에 있는 ｢개인정보 보호법｣(이하 “개인정보보호

법”이라 한다.)에서는 전송요구권에 관한 별도의 근거가 마련되어 있지 않아 

마이데이터를 전 분야로 확산하는 데에 법제도적으로 한계가 있었다. 이에 EU
의 ｢일반개인정보보호규정(General data protection Regulation)｣(이하 

“GDPR”이라 한다.)에서 규정하고 있는 개인정보 이동권을 모델로 ‘개인정보 

전송요구권’을 도입한 개인정보보호법 개정안이 국회에 발의 또는 제출되었

고,2) 오랜 논의 끝에 관련 개정안들에 대한 대안이 마련되어 마침내 개인정보

보호법 제2차 개정안이 2023년 2월 27일에 국회 본회의를 통과하여 동년 3월 

14일에 공포되었다. 제2차 개정 개인정보보호법에 담긴 개인정보 전송요구권 

관련 규정(동법 제35조의2)은 공포 후 1년이 경과한 날로부터 공포 후 2년이 

넘지 아니한 범위에서 대통령령으로 정하는 날부터 시행될 예정이다(동법 부

칙 제1조 제2호). 
개인정보 이동권(전송요구권)은 정보주체가 본인에 관한 정보를 본인이 원

하는 방식으로 적극적으로 관리 및 통제하여 이를 일상생활에서 능동적으로 

활용할 수 있도록 지원하는 마이데이터(MyData) 제도를 구현하기 위한 대전

제로서 작용한다. 비로소 국내에서도 일반법인 개인정보보호법에 전송요구권

을 도입함으로써 전 분야로 마이데이터가 확산될 수 있는 법제도적 기반을 조

성하게 되었으며, 금융분야 다음으로 마이데이터에 대한 수요가 높은 의료분

야에서도 마이데이터 서비스를 구축하기 위한 논의가 활발하게 진행되고 있

다.3)
이러한 배경에서 본 논문은 의료 마이데이터의 안정적인 구현과 활성화를 

위하여 개인건강정보 이동권의 실효적 보장 방안에 대해 논의를 하고자 한다. 
이를 위해 먼저 의료 마이데이터와 개인건강정보 이동권의 의미에 관하여 살

2) 대표적으로 2021년 5월 26일 민형배의원 대표발의안(의안번호: 2110400)과 2021년 9월 28일 
정부 제출안(의안번호: 2112723)이 있다.

3) 디지털데일리, “의료 마이데이터 도입 논의 본격화… ‘반쪽’ 오명 벗을까”, 2023.3.30. 입력기사; 
메디파나뉴스, “政 마이데이터 확산, 첫 대상은 ’의료’ … 이르면 내년 본격 시행”, 2023.3.31. 
입력기사.
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펴보고, 개인건강정보 이동권에 관한 국내외 주요 법제 동향을 비교 ․ 분석한

다. 이를 통해 도출한 시사점을 바탕으로 개인건강정보 이동권을 실효적으로 

보장할 수 있는 국내 관련 법제도 개선방향을 제시하도록 한다.

II. 의료 마이데이터와 개인건강정보 이동권

1. 의료 마이데이터의 의의

가. 마이데이터의 원칙과 기대효과

마이데이터(MyData)란 개인인 정보주체가 개인데이터의 활용처와 활용범

위 등에 대하여 능동적으로 의사결정을 하는 것이다. 이는 개인정보의 활용 주

체를 전환하는 새로운 패러다임으로서, 정보주체가 본인의 개인정보에 대한 

관리 및 통제 권한을 가지는 것을 핵심으로 한다.4) 따라서 마이데이터는 ①기

관 중심 시스템(Organization centric system)에서 개인 중심 시스템(Human 
centric system)으로 전환하는 개인데이터 관리 및 처리에 관한 새로운 접근

방식이면서, 동시에 ②개인이 접근 및 통제할 수 있는 자원으로서의 개인데이

터 그 자체를 의미하기도 한다.5) 
마이데이터의 원칙은 크게 ①정보주체의 권리 강화, ②데이터 접근성 향상, 

③이동과정의 투명성 확보로 구분할 수 있다. 첫째, 정보주체는 본인의 개인정

보의 이동과 활용 등에 대하여 통제권과 결정권을 가져야 하고(정보주체의 권

리 강화), 둘째, 개인정보를 보유하고 있는 기관 또는 기업은 정보주체가 요구

할 경우 개인정보를 안전한 환경에서 쉽게 접근 ․ 이용할 수 있는 형태로 제공

하여야 하며(데이터 접근성 향상), 셋째, 개인의 요청과 승인(동의)을 전제로 

정보의 자유로운 이동과 제3자의 접근이 가능하고 그 활용의 결과를 개인이 투

4) 한국데이터산업진흥원, 뺷마이데이터 서비스 안내서뺸, 2019, 9면.
5) Antti Poikola et., “MyData-A Nordic Model for human-centered personal data management 

and processing”, Ministry of Transport and Communications, 2015, p. 3.
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명하게 알 수 있어야 한다(이동과정의 투명성 확보).6) 
이를 위해 각 서비스(예: 플랫폼 등)별로 분산되어 있는 개인데이터를 정보

주체에게 실질적 통제권과 관리권을 부여하도록 하는 서비스가 바로 “마이데

이터 서비스”이다. 마이데이터 서비스는 정보주체가 본인의 정보를 보다 잘 

‘보호’해줄 수 있는 서비스를 선택할 수 있도록 돕는 동시에, 정보주체 중심의 

‘활용’ 체계를 형성한다는 점에서 개인정보의 ‘보호’ 측면과 ‘활용’ 측면 모두를 

포괄한 ‘정보주체 권리보장’을 강화하는 데 기여할 수 있을 것으로 기대된다.7)

나. 국내의 의료 마이데이터 추진 경과

의료 마이데이터는 2019년 12월 4차산업혁명위원회와 관계부처(보건복지

부, 과학기술정보통신부, 산업통상지원부)가 합동으로 국민의 건강증진과 의

료서비스 혁신을 위한 의료데이터 활용 전략으로서 “개인 주도형 의료데이터 

이용 활성화 전략”을 발표하였고, 이에 대한 후속조치로 오랜 논의 끝에 2021
년 2월 “｢마이 헬스웨이(의료분야 마이데이터)｣ 도입 방안”을 발표하면서 여

러 곳에 흩어져 있는 개인건강정보를 정보주체가 한 곳에서 조회 ․ 저장할 수 

있도록 지원하는 “나의 건강기록” 앱 출시도 함께 발표하였다.8) 마이 헬스웨

이(My Healthway) 플랫폼이란 ①정보주체인 개인의 주도로 본인의 건강정

보를 한 곳에 모아서 ②본인이 원하는 대상에게(동의 기반) 데이터를 제공하

고 ③본인이 직접 활용할 수 있도록 지원하는 시스템을 말한다.9) 정보주체는 

이러한 마이 헬스웨이 플랫폼을 통하여 다양한 기관에서 보유하고 있는 본인

의 개인건강정보(의료, 생활습관, 체력, 식이 등)를 한 번에 조회 ․ 저장할 수 있

게 되고, 저장된 개인건강정보를 활용기관에 제공함으로써 진료나 건강관리 

6) 한국데이터산업진흥원, 앞의 글(주4), 11면.
7) 박주희, “마이데이터 서비스 활성화의 법적 과제”, 아주법학(제14권 1호), 아주대학교 법학연구소, 

2020, 98면.
8) 4차 산업혁명위원회 ․ 관계부처 합동, “국민 건강증진 및 의료서비스 혁신을 위한 ｢마이 헬스

웨이(의료분야 마이데이터)｣ 도입 방안”, 2021, 22면.
9) 4차 산업혁명위원회 ․ 관계부처 합동, 앞의 글(주8), 4면.
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등의 원하는 서비스를 받을 수 있게 된다.10) 

2. 의료 마이데이터 관련 기본권: 개인건강정보 이동권

가. 개인정보자기결정권과 개인정보 이동권

(1) 헌법상 기본권으로서 개인정보자기결정권의 의의

의료 마이데이터 서비스가 본격적으로 시행되면 정보주체는 본인의 의사와 

결정에 따라 주도적으로 다양한 기관에서 보유하고 있는 개인건강정보를 정보

주체 본인 또는 제3자에게 전송 또는 제공해줄 것을 요구함으로써 본인이 원하

는 의료서비스를 향유할 목적으로 개인건강정보를 능동적으로 활용할 수 있게 

된다. 개인정보보호법에 따르면 개인정보란 “살아 있는 개인에 관한 정보”로
서 ①성명, 주민등록번호 및 영상 등을 통하여 개인을 알아볼 수 있는 정보, ②
해당 정보만으로는 특정 개인을 알아볼 수 없더라도 다른 정보와 쉽게 결합하

여 알아볼 수 있는 정보(이 경우 쉽게 결합할 수 있는지 여부는 다른 정보의 입

수 가능성 등 개인을 알아보는 데 소요되는 시간, 비용, 기술 등을 합리적으로 

고려하여야 함), ③가명처리함으로써 원래의 상태로 복원하기 위한 추가 정보

의 사용 ․ 결합 없이는 특정 개인을 알아볼 수 없는 정보(가명정보) 중 어느 하

나에 해당하는 정보를 말하며(동법 제2조 제1호), ‘개인건강정보’ 또한 개인정

보의 하나의 유형에 속한다.
한편 판례에서는 개인정보에 대한 정보주체의 권리를 의미하는 ‘개인정보

자기결정권’을 헌법상 기본권으로 인정하고 있다. 개인정보자기결정권이란 

정보주체가 주도적으로 자신에 관한 정보의 흐름 및 처리 과정에 관여하여 이

에 대해 스스로 결정하고 통제할 수 있는 권리를 말하며,11) 헌법재판소는 개

인정보자기결정권을 “자신에 관한 정보가 언제 누구에게 어느 범위까지 알려

10) 4차 산업혁명위원회 ․ 관계부처 합동, 앞의 글(주8), 4면.
11) 개인정보자기결정권의 개념과 정의에 관해서는 권건보, “정보주체의 개인정보자기결정권”, 

뺷개인정보 보호의 법과 정책뺸 개정판, 고학수 편, 박영사, 2016, 60면; 성낙인, 뺷헌법학뺸
제20판, 법문사, 2020, 1346면; 한수웅, 뺷헌법학뺸 제10판, 법문사, 2020, 573-574면 등 참조.
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지고 또 이용되도록 할 것인지를 그 정보주체가 스스로 결정할 수 있는 권리”
라고 설명하고 있다.12) 아울러 개인정보자기결정권의 보호대상이 되는 개인

정보의 범위에 “개인의 신체, 신념, 사회적 지위, 신분 등과 같이 개인의 인격주

체성을 특징짓는 사항으로서 그 개인의 동일성을 식별할 수 있게 하는 일체의 

정보라고 할 수 있고, 반드시 개인의 내밀한 영역이나 사사(私事)의 영역에 속

하는 정보에 국한되지 않고 공적 생활에서 형성되었거나 이미 공개된 개인정

보까지 포함”한다고 판시하였다.13) 
개인정보자기결정권의 헌법상 근거에 관한 견해는 헌법 제10조에 근거하여 

보장되는 권리로 보는 견해, 헌법 제17조에 근거하여 보장되는 권리로 보는 견

해, 제10조 및 제17조에 근거하여 보장되는 권리로 보는 견해, 어느 하나에 국

한되지 않은 독자적 권리로 보는 견해 등으로 나뉜다.14) 헌법재판소는 개인정

보자기결정권을 헌법상 권리로 인정하면서 개인정보자기결정권의 헌법상 근

거에 관해서는 처음엔 헌법에 명시되지 아니한 ‘독자적 기본권’으로 보았지

만,15) 이후에는 헌법 제10조의 제1문에 따른 일반적 인격권 및 제17조 사생활

의 비밀과 자유에 근거한다고 보기도 하였고,16) 개인정보자기결정권을 일반

적 인격권과 다른 별개의 기본권으로 보기도 하였다.17) 
개인정보자기결정권은 단지 정보주체의 개인정보에 대하여 타인이 접근하

거나 이를 활용하지 못하도록 금지하는 소극적이고 방어적인 권리에만 그치는 

것이 아닌 정보주체가 일정한 범위 내에서 자신의 개인정보에 대하여 타인이 

접근하거나 이를 공개 또는 활용할 수 있는지 여부를 스스로 결정할 수 있는 적

극적인 권리로서도 의미가 있다.18) 데이터를 기반으로 하는 첨단과학기술 및 

12) 헌재 2005. 5. 26. 99헌마513 등, 판례집 17-1, 668, 682.
13) 헌재 2005. 5. 26. 99헌마513 등, 판례집 17-1, 668, 682.
14) 개인정보자기결정권의 헌법상 근거에 관한 자세한 설명은 김서안, ｢개인정보이동권에 관한 

공법적 연구｣, 중앙대학교 박사학위논문, 2022, 151-159면.
15) 헌재 2005. 5. 26. 99헌마513 등, 판례집 17-1, 668, 683.
16) 헌재 2005. 7. 21. 2003헌마282 등, 판례집 17-2, 81, 90.
17) 헌재 2013. 10. 24. 2011헌바106 등, 판례집 25-2하, 156, 161-162.
18) 권건보, 앞의 글(주11), 61면.
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신기술이 다양한 분야에 적용되고 있는 오늘날 4차 산업혁명 시대에서의 개인

정보자기결정권의 의미는 궁극적으로 적극적 청구권으로서 이해하는 것이 바

람직하다.

(2) 개인정보 이동권에 대한 이해

디지털 기반 서비스 및 기술이 급속도로 발전됨에 따라 우리 인간의 일상생

활이 디지털화 되어가고 있는 오늘날에는 정보주체가 더 이상 수동적인 객체

가 아닌 주도적으로 관여할 수 있는 ‘주체’로서 그 지위가 확고해졌다. 이러한 

환경에서 새롭게 도입된 정보주체의 권리 중 하나인 개인정보 이동권은 정보

주체의 자율적 의사에 따라 개인정보를 정보주체 본인 또는 제3자에게 전송하

도록 하여 정보주체의 디지털 라이프의 연속성을 보장하고 서비스 변경 또는 

데이터 활용을 보다 용이하게 함으로써, 정보주체가 자신의 개인정보를 본인 

또는 제3자에게 전송해줄 것을 요구할 수 권리를 말한다.19) 이러한 개인정보 

이동권은 개인정보처리자로서 지위를 갖는 특정 서비스제공자(예: 대기업 

등) 등에 정보주체가 예속되는 현상(lock-in effect)을 억제하려는 ‘정책적’ 
의도에서 도입된 권리로 볼 수도 있다. 

그러나 개인정보 이동권은 정보주체가 본인에 관한 정보를 본인이 직접 수

령하거나 제3자에게 이전되게끔 하는 등 본인에 관한 정보의 이동 및 전송 여

부를 스스로 결정할 수 있는 권리라는 점과 전송요구를 받은 개인정보처리자

는 일정한 예외사유에 해당하지 않는 한 전송의무를 가진다는 점 등을 비추어

볼 때, 이는 정보주체의 권리를 확장한 형태로 개인정보자기결정권에서 파생

된 권리로 이해하는 것이 바람직하다.20) 물론 기술 발전에 따라 개인정보 이

동권을 법률상 권리로서 인정될 여지도 있지만,21) 근본적으로 개인정보에 대

19) 김서안, 앞의 학위논문(주14), 149면; 함인선, 뺷EU 개인정보보호법뺸, 마로니에, 2016, 142면.
20) 개인정보 이동권을 개인정보자기결정권을 기반으로 한 헌법상 권리로 인정해야 한다는 

견해로는 김서안, 앞의 학위논문(주14), 162-164면; 정원준, “데이터 이동권 도입의 실익과 
입법적 방안 모색”, 성균관법학(제32권 2호), 성균관대학교 법학연구소, 2020, 76면 등 참조.

21) 개인정보 이동권은 ‘법률상 권리’로 인정해야 한다는 견해로 고환경 외, “정보이동권과 
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한 정보주체의 권리를 강화하여 관련 정책을 실현해 나아가기 위해서는 개인

정보 이동권을 헌법상 보장된 권리인 개인정보자기결정권에서 파생된 권리로 

보는 것이 타당하다.22) 

(3) 개인정보 이동권의 실현을 위한 서비스제공자의 특수성

살펴본 바와 같이 개인정보 이동권이 헌법상 기본권에서 파생되는 권리임

에도 개인정보처리자에게 제공 의무를 부여하는 것이 과연 합당한 것인가에 

대해 검토할 필요가 있다. 개인정보처리자는 기관의 고유 목적을 위해 개인정

보의 관리 ․ 처리에 이미 상당한 물적투자를 하고 있으며, 개인정보 이동권의 

제도화는 정보전송을 위한 시스템 개발 등 기술적 조치와 전담인력 배치와 같

은 자원의 추가적인 투입이 수반될 것이기 때문이다. 의료서비스 역시 시장에

서 거래되는 상품으로서의 성격을 가지고 있으며, 의료기관이라는 경제주체

의 이익을 침해하고 의무만을 부담하게 하는 정책은 개인정보자기결정권이라

는 근거만으로는 정당화하기 어렵다고 볼 수 있는 측면이 있다. 
하지만 의료시장은 타 영역과 달리 전통적으로 국가에 의한 규제와 조정의 

필요성이 큰 영역으로 인식되어 왔다.23) 의료서비스는 질병의 정도와 종류에 

따라 환자의 생명과 건강에 직접적인 관련성을 갖기 때문에 일반 상품과 구별

되는 사회적 의미를 가지고 있으며, 이 점은 의료서비스에 대한 접근 문제를 사

마이데이터산업”, BFL(제93호), 서울대학교 금융법센터, 2019, 27면; 박훤일, “정보이동권
의 국내 도입 방안”, 경희법학(제52권 3호), 경희대학교 법학연구소, 2017, 220-221면; 
De Hert, Paul et al., “The right to data portability in the GDPR: Towards user-centric 
interoperability of digital services”, 뺷Computer Law & Security Review뺸 Vol.34(2), 2018, 
p. 194; Wong, J./Henderson, T., “The right to data portability in practice: exploring the 
implications of the technologically neutral GDPR”, 뺷International Data Privacy Law뺸 Vol.9(3), 
2019, p. 314 등 참조.

22) 한편, 개인정보 이동권과 유사한 권리인 ‘개인정보 열람청구권’은 정보주체의 알 권리 차원
에서 전반적인 개인정보의 처리 현황을 파악하기 위하여 추가적인 정정 또는 동의 철회 
등을 적극적으로 행사할 수 있도록 하기 위한 전제 조건이 되는 권리인 반면에, 개인정보 
이동권은 ‘개인정보의 재사용’을 목적으로 행사하는 권리라는 점에서 그 목적과 취지가 
다르다. 정원준, 앞의 논문(주20), 78면.

23) 정애령, “보건의료데이터 활용의 헌법적 정당성과 해외입법동향”, 한국부패학회보(제25권 1호), 
한국부패학회, 2020, 132면.
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회권의 일종으로 다루는 이론적 기초가 된다.24) 따라서 국가가 시민의 건강권

을 보장하기 위해서 합리적인 의료체계를 설계하고 운영하는 것은 단순히 정

책적 선택의 문제에 그치는 것이 아니라 헌법적 의무의 차원에서 논의되어야 

한다.25) 즉, 의료서비스 주체인 개인정보처리자의 역할은 개인과 비교해서 상

대적으로 권리와 자유보다 의무와 책임이 강조되는 공적 성격이 부각될 수 밖

에 없다.26) 다만, 비례의 원칙에 의해 개인정보 이동권으로 인한 정보주체 및 

사회적 이익과 의료서비스 제공자인 개인정보처리자의 손해에 대한 법익의 균

형성을 위한 정책적 고려가 필요할 것이다.

나. 개인건강정보 이동권의 의의와 주요 내용

전술한 바와 같이 개인건강정보는 개인정보의 한 유형으로 볼 수 있으나, 우
리나라 현행법에서는 개인건강정보의 개념과 범위에 대하여 별도로 규정하고 

있지는 않다. 한편, EU GDPR에서는 개인건강정보(Personal data concerning 
health)를 개인의 과거 ․ 현재 ․ 장래의 신체적 ․ 정신적 건강상태를 나타내는 정

보라고 정의하면서 질병 등에 관한 민감한 건강정보 외에 의료서비스 제공 과

정에서 수집되는 개인정보 등도 개인건강정보의 범위에 포함된다고 하여

(GDPR Recital 35), 개인건강정보를 다의적인 개념으로 그 범위를 넓게 해석

하는 경향이 있다.
개인건강정보는 다양한 생체정보, 금융정보, 라이프로그 등과 결합되는 개

인건강정보의 특성으로 인해 타 개인정보와 달리 식별가능 위험뿐만 아니라 

더 큰 사회적 위험으로 야기될 수 있다. 이와 같은 맥락에서 우리나라 개인정보

보호법에서는 개인건강정보를 정보주체의 사생활에 대해 현저히 침해할 우려

가 있는 ‘민감정보’로 분류하면서 ①정보주체로부터 별도의 동의를 받았거나 

24) T. H. Marschall(김윤태 역), 뺷시민권과 복지국가뺸, 이학사, 2013, 122면.
25) 정애령, 앞의 논문(주23), 132면.
26) 정애령, 앞의 논문(주23), 132면; 이덕연, “한국의 경제헌법질서상 기업의 자유”, 공법연구

(제29집 1호), 한국공법학회, 2000, 171면.
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②다른 법령에서 해당 정보의 처리를 요구 또는 허용하는 경우에만 처리할 수 

있도록 규정하고 있다(동법 제23조 제1항).27) 이러한 개인건강정보의 민감

한 특수성을 고려해볼 때, 보호되어야 하는 개인건강정보의 범위에는 ①개인

의 신체적 ․ 정신적 건강상태를 나타내는 정보, ②개인의 신체적 ․ 정신적 건강

상태에 관한 정보와 함께 포함되어 있는 개인의 성명 ․ 주민등록번호 등의 개인

식별정보 및 해당 정보만으로 특정 개인을 식별할 수 없더라도 다른 정보와 쉽

게 결합하여 식별할 수 있는 정보(이 경우, 다른 정보의 입수가능성 등 개인을 

알아보는 데 소요되는 시간 ․ 비용 ․ 기술 등을 합리적으로 고려하여야 함), ③
가명처리함으로써 원래의 상태로 복원하기 위한 복원하기 위한 추가 정보의 

사용 및 결합 없이는 특정 개인을 식별할 수 없는 건강정보에까지 포섭할 필요

가 있다.28) 
개인건강정보는 병 ․ 의원 등 의료기관에서 의료인이 환자를 진료하는 과정

에서 수집 ․ 생성되는 개인의 진료정보 외에도 요양급여정보, 건강검진정보, 유
전정보, 라이프로그(Lifelog)형 건강정보 등 다양한 형태로 존재한다. 의료서

비스는 과거의 의료기관 중심 및 치료 중심에서 예방적 건강관리 및 맞춤형 중

심의 패러다임으로 점차 변화되어가고 있으며, 개인 스스로 건강을 체크할 수 

있는 웨어러블 의료기기 등의 건강관리서비스도 계속해서 개발되고 있다. 이
처럼 최근에는 병 ․ 의원 및 공공의료기관 뿐만 아니라 헬스케어 기업, 보험사 

등 다양한 기관과 기업에서 개인건강정보를 보유 ․ 활용하고 있으며, 그 보유목

적에 따라 개인건강정보의 구성 및 활용 목적도 다양하게 나타난다.  
그러나 개인건강정보는 개인의 신체적 ․ 정신적 건강상태에 관한 내용을 담

27) EU의 GDPR에서는 개인건강정보(Personal data concerning health)를 정보주체의 과거, 현재 
또는 장래의 신체적 ․ 정신적 건강에 관한 모든 정보라고 정의하면서(GDPR Recital 35, 제4조 
제15항), 우리나라 개인정보보호법과 마찬가지로 개인건강정보를 ‘특수한 유형의 개인정보
(special categories of personal data)’ 즉 민감정보로 구분하여 정보주체의 명시적 동의
(explicit consent of the data subject) 등 일정한 엄격한 요건에 한해서만 처리를 허용하고 있다
(GDPR 제9조 제2항).

28) 김강한, “가명화 개인건강정보 보호 관련 기본권 보장에 관한 연구”, 세계헌법연구
(제27권 2호), 세계헌법학회한국학회, 2021, 33-34면.
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고 있는 민감한 정보로서 질병 등과 같이 개인의 사생활 및 프라이버시를 현저

하게 침해할 수 있는 내용이 포함된다. 더욱이 개인이 앓고 있는 특정 질병이나 

장애, 유전질환 등과 같은 정보(예: 희귀난치성질환, AIDS 등)는 타인에게 알

려지게 될 경우, 개인의 프라이버시 및 사생활에 대한 침해 뿐만 아니라 사회적 

낙인효과로 인하여 취업제한, 보험가입거절 등의 불이익을 받는 등 그 피해의 

파급력은 상당하다. 다시 말해, 개인건강정보가 오남용되거나 그 목적 범위를 

넘어서 활용될 경우 개인의 사생활의 비밀과 자유(헌법 제17조)뿐만 아니라 

직업선택의 자유(헌법 제15조)와 인격권(헌법 제10조)에 대한 침해, 더 나아

가 개인의 사회생활에 막대한 장애요소로 이어질 수 있다. 
의료서비스 개선 등 공익적 차원에서 개인건강정보의 활용가치는 매우 높

은 정보임은 틀림없다. 하지만 개인건강정보는 개인의 가장 내밀한 영역에 속

하는 민감한 정보로서 무분별하게 활용 또는 제공될 경우 개인의 프라이버시 

뿐만 아니라 직업선택의 자유와 인격권 등의 타 기본권에 대한 침해로도 이어

질 수 있기 때문에, 정보주체의 개인건강정보에 대한 통제권과 관리권은 일반 

개인정보에 대한 경우보다 신중하게 검토할 필요가 있다. 따라서, 정보주체가 

자신의 건강정보를 주도적으로 본인 또는 제3자에게 전송하게끔 하여 자신에

게 적합한 맞춤형 의료서비스의 혜택을 누릴 수 있도록 하는 등 개인의 건강권

을 실질적으로 보장함과 동시에 개인건강정보가 전송되는 과정에서의 정보유

출 등으로 위험을 방지하기 위한 보다 강화된 안전조치의 적용도 중요하게 고

려할 사항이다.
이에 본 논문에서는 개인건강정보의 전송 또는 이동에 있어 정보주체의 개

인건강정보에 대한 권리는 일반 개인정보에 대한 것보다 더 강력하게 보장되

어야 함을 강조하기 위하여, 개인정보 이동권의 특수한 형태의 권리로서 정보

주체가 주도적으로 자신의 개인건강정보를 본인 또는 제3자에게 전송 또는 이

전하도록 요구하여 정보주체가 스스로 자신의 개인건강정보를 통제 ․  관리할 

수 있는 권리를 ‘개인건강정보 이동권’으로 정의하고자 한다.29) 
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III. 국내외 개인건강정보 이동권 관련 주요 법제 동향 분석

1. 해외의 개인건강정보 이동권 관련 주요 법제

가. EU : GDPR

EU에서는 일반법적 규율체계에 따라 개인정보 보호에 관한 일반법적 지위

에 있는 GDPR을 마련하여 시행하고 있다. GDPR은 정보주체의 새로운 권리로

서 개인정보 이동권(Right to data portability)의 개념을 세계 최초로 도입하

였으며,30) GDPR에서 규정하고 있는 개인정보 이동권은 정보주체가 개인정

보처리자에게 본인에 관한 정보를 정보주체 본인 또는 제3자(정보주체가 지

정한 제3자)에게 전송해줄 것을 요청할 수 있는 권리로 이해할 수 있다.31) 이
러한 개인정보 이동권은 정보주체의 권리를 강화하는 동시에 어느 한 개인정

보처리자에 고착화(lock-in)되는 현상을 방지하여 개인정보처리자들 간의 

경쟁을 도모하기 위한 취지로 도입되었다.32)

(1) 전송대상 정보의 범위

GDPR에서는 개인정보 이동권의 대상이 되는 즉, 전송대상이 되는 개인정

보의 범위에 대하여 규정하고 있다. 따라서, 모든 개인정보가 개인정보 이동권

의 대상이 되진 않고, ①정보주체가 개인정보처리자에게 제공한 자신에 관한 

개인정보여야 하고(GDPR 제20조 제1항), ②정보주체의 동의(특수한 유형의 

개인정보 처리에 대한 명시적 동의 포함) 또는 계약 체결에 근거하여 처리되는 

29) 개인건강정보 이동권은 개인정보 이동권 혹은 데이터 이동권 동일한 개념이자 같은 의미를 
가지고 있지만, 정보주체의 개인건강정보에 대한 통제권의 중요성을 더욱 강조하기 위하여 
본 논문에서는 개인정보 이동권 대신 ‘개인건강정보 이동권’이라는 용어를 사용하여 관련 
논의를 전개하고자 한다. 

30) 전영균, ｢개인정보 전송요구권의 본질과 입법방향에 대한 연구｣, 서울과학기술대학교 
박사학위논문, 2022, 7면; 고수윤 외, “데이터이동권 도입을 위한 비교법적 연구”, 
과학기술법연구(제26집 2호), 한남대학교 과학기술법연구원, 2020, 6면.

31) 전영균, 앞의 학위논문(주30), 7면.
32) Article 29 Data Protection Working Party, Guidelines on the right to data portability, April 

2017, p. 5.
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개인정보여야 하며(GDPR 제20조 제1항(a)), ③자동화된 수단으로 처리되는 

개인정보여야 한다(GDPR 제20조 제1항(b)).
특별히 개인정보 이동권의 대상이 되는 개인정보를 ‘정보주체가 개인정보

처리자에게 제공한 자신의 개인정보’로 한정하는 것은 익명정보(anonymous 
data)33) 또는 정보주체와 관련이 없는 정보는 개인정보 이동권의 대상에서 제

외되는 것을 의미한다(GDPR Recital 26). 가명정보(psudonymous data)34)
의 경우 원칙적으로 정보주체 자신을 식별할 수 없기 때문에 개인정보 이동권

의 대상에 해당하지 않지만, 정보주체가 자신의 식별자를 제공함으로써 정보

주체와 명백히 연결될 수 있는 경우 개인정보 이동권의 대상정보가 된다.35) 
‘정보주체가 제공한 정보’에는 2가지 유형으로 나눌 수 있다. 즉, ‘정보주체

가 제공한(provided by) 정보’에는 ①이메일 주소, 이용자 이름, 연령 등과 같

이 정보주체가 온라인 서식을 통해 적극적으로 제공한 정보와 ②검색내역, 트
래픽 정보, 위치정보 등과 같이 정보주체가 서비스 이용 또는 장비 이용을 위해 

제공한 관찰 정보(Observed data)가 있다.36) 특히 ②의 유형의 경우 스마트

미터 또는 기타 유형의 연결 장치에서 처리되는 원본 데이터(raw data), 활동 

기록, 웹사이트 이용 및 검색활동 이력 등 이용자의 활동 관찰을 통해 수집된 

개인정보가 여기에 포함될 수 있으며, 웨어러블 장치(wearable device)로 추

적한 심장박동수 등의 건강정보도 여기에 포함될 수 있다.37) 
반면에, 개인정보처리자가 정보주체가 제공한 정보를 분석하여 생성된 ‘추

33) GDPR에 의하면 익명정보는 식별되었거나 식별가능성이 있는 개인과 관련이 없는 정보 또는 
익명처리되어 특정 개인을 더 이상 식별할 수 없는 정보를 의미한다(GDPR Recital 26).

34) GDPR에서는 가명정보에 대하여 별도로 정의내리고 있지 않다. 그러나 ‘가명처리
(psudonumisation)’에 대해서는 따로 정의내리고 있는데, 이에 의하면 가명처리란 추가 
정보 사용 없이는 정보주체와 개인정보를 연결시키는 것이 더 이상 가능하지 않는 방식으로 
개인정보를 처리하는 것을 의미하며, 이때 추가 정보는 따로 분리해서 보관되어야 하고 
기술적 ․ 관리적 조치를 통하여 개인정보가 식별된 또는 식별가능한 정보주체와 연결되지 
않도록 해야 한다(GDPR 제4조 제5항).

35) Article 29 Data Protection Working Party, Guidelines on the right to data portability, April 
2017, p. 9.

36) Ibid, p. 10.
37) Ibid, pp. 9-10.
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론 데이터(inferred data)’와 ‘파생 데이터(derived data)’의 경우 정보주체에 

관한 정보이지만 정보주체가 제공한 정보로 간주되지 않아 개인정보 이동권 

대상에서 제외된다.38) 가령, 이용자의 건강에 관한 판단 결과(the outcome of 
an assessment regarding the health of a user)는 그 자체로 정보주체가 제공

한 정보로 간주될 수 없기 때문에 개인정보 이동권의 대상정보에서 제외된

다.39)

(2) 정보주체 권리의 범위와 제한 등

GDPR에서는 개인정보 이동권은 크게 3가지 유형으로 구분하고 있다. 즉, 
정보주체는 ①‘개인정보처리자(controller)에게 제공한 자신의 개인정보’를 

체계적이고 통상적으로 사용되며 기계판독이 가능한 포맷의 형태로 받을 수 

있는 권리(GDPR 제20조 제1항 전단), ②그렇게 받은 정보를 개인정보를 제공

받은 개인정보처리자로부터 어떠한 방해도 받지 않고(without hindrance) 다
른 개인정보처리자에게 전송할 수 있는 권리(GDPR 제20조 제1항 후단), ③
‘기술적으로 가능한 경우(where technically feasible)’ 개인정보처리자에게 

자신의 개인정보를 다른 개인정보처리자에게 직접 전송해줄 것을 요구할 권리

를 가진다(GDPR 제20조 제2항). 
우선 정보주체는 개인정보처리자로부터 자신의 개인정보를 수령하여 향후 

추가 사용을 위하여 개인 소유의 기기 또는 클라우드에 저장할 수 있는 권리를 

가지는데, 이는 정보접근권을 보완하는 권리로서의 성격을 지니고 있다.40) 이
러한 권리는 정보주체가 자신의 개인정보를 직접 관리하고 재사용할 수 있도

록 하는데 의미가 있으며, 이 때 해당 정보는 “체계적이고 통상적으로 사용되

며 기계판독이 가능한 포맷”의 형태로 제공되어야 한다.41) 다음으로 정보주체

는 개인정보처리자로부터 제공받은 정보를 어떠한 방해도 받지 않고 다른 서

38) Ibid, p. 10.
39) Ibid, p. 10.
40) Ibid, pp. 4-5.
41) Ibid, p. 5.
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비스제공자 또는 동종 사업분야의 서비스제공자에게 전송할 수 있는 권리를 

가지는데, 이는 정보주체의 통제하에 개인정보처리자 간의 개인정보의 혁신 

및 공유가 안전하게 이루어질 수 있도록 하고 이용자가 관심있는 다양한 서비

스 중에서 이용자에 관한 개인정보의 전송과 재사용을 용이하게 할 수 있는 장

점이 있다.42) 마지막으로 정보주체는 ‘기술적으로 가능한 경우(where 
technically feasible)’ 개인정보처리자에게 자신의 개인정보를 다른 개인정보

처리자에게 직접 이전해줄 것을 요구할 수 있는 권리를 가진다. 이때, 개인정보

처리자는 개인정보의 직접 전송이 가능하도록 ‘상호운용성이 있는 포맷

(interoperable format)’을 개발하도록 노력해야 하지만(GDPR Recital 68), 
이를 위하여 반드시 기술적으로 양립이 가능한 정보처리시스템을 채택한다거

나 유지할 의무는 없다.43) 정보주체의 개인정보 이전 요청에 따라 개인정보를 

전송해준 개인정보처리자는 향후 타인에 의해 이루어진 정보처리와 정보주체 

또는 다른 개인정보처리자의 GDPR 위반 여부에 대한 책임은 없지만, 개인정

보처리자는 개인정보를 전송하기 전에 정보주체의 확인을 미리 받아둔다거나 

정보주체가 처음 동의할 때 혹은 계약이 마무리되었을 때 미리 정보주체의 확

인을 받아두는 등의 방법으로 정보주체를 대신하여 개인정보를 전송한다는 점

을 확실하게 할 필요가 있다.44) 
한편, 개인정보 이동권의 행사는 정보삭제요구권(GDPR 제17조)의 적용에 

영향을 미치지 않아야 하고, 개인정보처리자가 공익의 임무 또는 공적 업무 수

행을 위한 정보처리에 대해서는 적용되지 않는다(GDPR 제20조 제3항). 또한 

개인정보 이동권의 행사로 인해 타인의 권리와 자유에 불리한 영향을 미쳐서

는 안 된다(GDPR 제20조 제4항). 가령, 정보주체가 정보삭제요구권을 행사

하길 원할 경우 개인정보처리자는 개인정보 이동을 통하여 정보 삭제를 거부

하거나 늦춰서는 안 되고,45) 어느 한 개인정보처리자로부터 다른 개인정보처

42) Ibid, p. 5.
43) Ibid, p. 5.
44) Ibid, p. 6.
45) Ibid, p. 7.
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리자에게로 개인정보가 이전됨으로 인해 제3자가 고지받을 권리와 접근권 등

을 행사하지 못하게 막을 수 없다.46) 

나. 미국: HIPAA 및 HITCH Act

미국에서는 개별 분야의 법을 근거로 하여 연방정부 차원에서 스마트 공개 

정책(Smart Disclosure Policy)을 추진하고 있다. 의료분야의 경우 ｢건강보험

의 이전 및 책임에 관한 법률(Health Insurance Portability and Accountabiliy 
Act, 1996)｣(이하 “HIPAA”라고 한다.)와 ｢경제 및 임상 건강을 위한 건강정

보 기술법(Health information technology for economic and clinical health 
act)｣(이하 “HITECH Act”이라 한다.)이 있다. 또한 HIPAA의 하위법령이라

고 볼 수 있는 ｢식별가능한 개인건강정보 보호에 관한 표준(The Standards 
for Privacy of Individually Identifiable Health Information, 2003)｣(이하 

“HIPAA 프라이버시 규칙”이라 한다.)47)에서는 환자의 정보접근권, 정보정정

청구권, 정보공개청구권을 보장하고 있으며, 이 중 정보접근권의 경우 환자는 

HITECH Act 관련 규정(U.S. Code § 17935)을 근거로 자신의 개인건강정보

의 전송을 요구할 권리를 가진다.48)

(1) 전송대상 정보의 범위

HIPAA에서는 ‘의료정보(Health information)’와 ‘개인식별이 가능한 의료

정보(Individually identifiable health information)’로 구분하여 정의하고 있

다. 이에 따르면, ‘의료정보’란 그 형식과 매체가 어떠한 것인지와 상관없이 ①

의료서비스제공자, 진료계획, 공공의료기관, 사용자, 보험사, 학교 또는 대학, 

46) Ibid, p. 11.
47) HIPAA 프라이버시 규칙은 일종의 시행령 또는 위임법령으로서, 이와 관련된 규정은 미국

연방규정집(Code of Federal Regulations) 중 45 C.F.R. Part 160, 162, 164에 명시되어 있다. 
김강한, ｢공공의료부문에서 개인건강정보 자기결정권 연구｣, 아주대학교 박사학위논문, 
2019, 125면.

48) 고수윤 외, 앞의 논문(주30), 29면.
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건강관리정보기관에서 작성 또는 수신하는 정보로서, ②과거 ․ 현재 ․ 장래에 

있어서 개인의 신체적 ․ 정신적 건강 또는 상태, 개인에 대한 의료서비스 제공 

또는 과거 ․ 현재 ․ 미래에 있어 개인에 대한 의료서비스 제공에 대한 지급과 관

련된 정보로서 구두 또는 서면으로 만들어진 정보를 의미한다(HIPAA 
§1171(4)(A)(B)). ‘개인식별이 가능한 의료정보’는 보건의료정보 중 정보주

체인 개인으로부터 수집된 인구통계학적 정보를 포함하는 정보로서 ①개인을 

식별하거나, ②해당 정보가 개인을 식별하기 위하여 사용될 수 있을 것으로 예

상되는 합리적인 근거가 있는 모든 정보를 의미한다(HIPAA §1171(6)(A) 
(B)). 

HIPAA 프라이버시 규칙에서는 동 규칙의 보호대상이 되는 의료정보

(protected health information, PHI)는 ‘개인식별이 가능한 의료정보’에 한정

됨을 명확히 하고 있고, PHI는 동 규칙의 수범기관(covered entity)인 건강보

험(health plan) ․ 건강관리정보기관(health care clearinghouse) ․ 의료서비스

제공자(health care provider)에 의하여 생성 또는 수집된 정보로서 정보주체

의 과거 ․ 현재 ․ 미래의 신체적 ․ 정신적 건강상태에 관한 정보 또는 건강관리서

비스의 공급 혹은 이에 대한 지불에 관한 모든 형태(구두형태 또는 기록형태)
의 정보를 의미함을 명시하고 있다(45 C.F.R. §164.103).

따라서, HIPAA 프라이버시 규칙에서 개인건강정보 이동권의 대상이 되는 

정보는 ‘개인식별이 가능한 의료정보’라고 할 수 있으며, 익명처리되어 더 이

상 개인을 식별할 수 없는 의료정보의 경우 개인건강정보 이동권의 대상에서 

제외된다.49) 

(2) 정보주체 권리의 범위 등

정보주체는 ①심리치료 기록, ②민사, 형사, 행정 행위 또는 절차를 합리적으

로 예상하거나 이에 사용하기 위해 생성된 정보인 경우를 제외하고, PHI가 지

49) 전영균, 앞의 학위논문(주30), 78면.
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정된 기록 세트(designated record set)에 유지되는 한 지정된 기록 세트에서

의 개인에 관한 PHI의 사본을 점검하고 획득할 접근권을 가진다(45 C.F.R. 
§164.524(a)(1)). 또한 정보주체는 수범기관이 전자의료기록을 사용 또는 유

지할 경우 수범기관으로부터 전자적 포맷으로 해당 정보의 사본을 받을 권리

를 가지며, 수범기관이 해당 사본을 정보주체가 지정한 기관 또는 다른 사람에

게 직접 전송해줄 것을 요구할 권리를 가진다(U.S. Code § 17935(e)(1)). 한
편, 정보주체가 비즈니스 업자(business associate)에게 PHI에 대한 접근이나 

사본을 요청할 경우 또는 정보주체 본인이 지정한 대리인이나 기관에 직접적

인 접근의 허용 또는 해당 사본의 전송을 요청할 경우, 비즈니스 업자는 정보주

체에게 접근을 허용하거나 사본을 전송할 수 있고(이는 전자적 형태일 수 있

음) 정보주체가 지정한 대리인이나 기관에게도 접근을 허용하거나 사본을 전

송할 수 있다(U.S. Code § 17935(e)(2)).
수범기관은 일정한 요건에 따라 검토 없이 또는 검토 후에 정보주체의 접근

요청을 거부할 수 있다(45 C.F.R. §164.524(a)(2)(3)). 그러나 수범기관은 거

부 사유에 해당하지 않을 경우 정보주체의 접근요청에 응하여야 하고 정보주체

에게 해당 요건을 알려준 경우 서면으로 접근요청을 할 것을 요구할 수 있으며

(45 C.F.R. §164.524(b)(2)), 일정한 예외사유에 해당하지 않을 경우 30일 이

내에 접근 요청에 대한 조치를 취하여야 한다(45 C.F.R. §164.524(b) (2)). 또
한 수범기관은 접근 요청을 받은 PHI를 정보주체가 요청한 형태 및 포맷 또는 

정보주체와의 합의 하에 읽을 수 있는 하드카피(hard copy) 형태나 그 밖의 형

태 및 포맷으로 제공하여야 하고(45 C.F.R. §164.524(c)(2)(i)), 접근 요청을 

받은 PHI가 하나 이상의 지정된 기록 세트에 전자적으로 유지되거나 정보주체

가 전자적 사본을 요청한 경우에는 정보주체가 요청한 전자적 형태 및 포맷 또

는 정보주체와의 합의 하에 읽을 수 있는 전자적 형태와 포맷으로 제공하여야 

한다(45 C.F.R. §164.524(c)(2)(ii)). 한편, 수범기관은 정보주체가 요약본 

및 설명과 수범기관에 의한 요약본 및 설명을 위해 부과되는 수수료에 대하여 

사전 동의가 있는 경우, 정보주체에게 PHI에 대한 접근을 허용하는 대신 PHI의 
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요약본 또는 설명을 제공할 수 있다(45 C.F.R. §164.524(c) (2)(iii)).50)

다. 검토 및 시사점

EU에서는 전 분야의 개인정보의 보호 및 이용 등에 관한 사항을 규율하는 

일반법적 성격을 갖는 GDPR을 통해 개인정보 이동권을 보장하고 있고, 미국

의 경우 의료분야에서의 개인건강(의료)정보 보호 및 이용 등에 관한 사항을 

규율하는 특별법법 성격을 갖는 HIPAA 및 HITECH Act을 통해 정보주체가 

능동적으로 자신의 건강정보를 공유 및 활용할 수 있도록 그 권리를 보장하고 

있다. 특히 EU GDPR상의 개인정보 이동권 관련 규정은 최근 개인정보보호법

의 개정을 통해 도입된 개인정보 전송요구권의 모델이 되었다. 
그러나 EU GDPR에 담긴 개인정보 이동권은 그 내용상 의료 마이데이터 서

비스를 구현하기 위한 직접적인 근거로 보기는 어렵다. GDPR에서 보장하고 

있는 개인정보 이동권이 도입된 주된 목적은 정보주체의 개인정보가 특정 대

형 서비스 사업자에게 쏠려있어 소비자가 다른 동종의 서비스의 혜택을 누릴 

수 없는 현상을 예방하고 서비스 제공자 간의 경쟁을 촉진시키 위함이었다. 물
론 개인정보 이동권을 보장함으로써 정보주체 본인에 관한 정보의 유통 및 활

용 촉진을 부수적으로 도모할 수는 있어도, GDPR 제정시 개인정보 이동권 도

입의 1차적 목적은 소비자의 예속 현상을 방지하기 위한 것이었다.51) 
이에 반해, 의료 마이데이터 구현의 주된 목적은 정보주체가 여러 기관이나 

기업 등에 분산되어 있는 자신의 건강정보를 통합적으로 조회 ․ 관리하도록 하

고 더 나아가 정보주체가 자신의 건강정보를 원하는 의료서비스를 향유하기 

위하여 자신의 건강정보를 제공 ․ 활용할 수 있도록 보장하는 데에 있으며, 특

50) 예컨대, 수범기관의 기본 관리 보호 정책 및 절차가 독립형 장치 및 보안, 웹 기반 포털, 
e-mail을 통한 접근 요청으로 한정하는 경우, HIPAA 프라이버시 규칙은 합리적인 보호장치가 
마련되어 있을 뿐만 아니라 양 당사자 모두를 만족시킬 수 있는 대체적 합의를 허용한다. 
Office for Civil Rights(OGR), The HIPAA Privacy Rule’s Right of Access and Health 
Information Technology, p. 5.

51) 이원복 ․ 배현아, “의료 정보 전송요구권 도입 가능성에 대한 연구”, 의생명과학과 법(제27권), 
원광대학교 법학연구소, 2022, 71면.
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정 대형 서비스 사업자나 기업 등에 소비자가 예속되는 현상을 방지하는 데에 

있지 않다. 그럼에도 불구하고 우리나라에서는 GDPR의 개인정보 이동권 관련 

규정과 유사한 내용으로 ‘개인정보 전송요구권’을 도입하여 이것이 의료분야

를 포함하여 전 분야를 아우르는 마이데이터 서비스 확산을 위한 근거가 된다

고 이해하는 경향이 있다.52) 
따라서, 본 논문에서는 이러한 문제의식을 바탕으로 최근 우리나라에서 개

정된 개인정보보호법상의 개인정보 전송요구권에 관한 규정과 그 외 의료 관

련 주요 법제들의 내용들을 면밀하게 분석하여 현행 법체계에서 의료 마이데

이터 서비스 구현이 제대로 이루어질 수 있는지 여부에 대해 검토하고자 한다. 

2. 국내의 개인건강정보 이동권 관련 주요 법제

가. 개인정보보호법

(1) 전송대상 정보의 범위

개정 개인정보보호법(이하 “2023년 개정법”이라 한다.)에 따르면 전송요구 

대상이 되는 정보는 ‘정보주체 본인에 관한 개인정보’로서, ①정보주체의 동의

를 받아 처리되는 개인정보(민감정보 포함), ②정보주체와 체결한 계약을 이

행하거나 계약을 체결하는 과정에서 정보주체의 요청에 따른 조치를 이행하기 

위하여 처리되는 개인정보, ③법령에서 민감정보의 처리를 요구하거나 허용하

는 경우 등에 따라 처리되는 개인정보 중 정보주체의 이익 또는 공익적 목적을 

위해 관계 중앙행정기관의 장의 요청에 따라 개인정보보호위원회(이하 “보호

위원회”라고 한다.)가 심의 ․ 의결하여 전송 요구의 대상으로 지정한 개인정보 

중 어느 하나에 해당하는 정보일 것을 요구한다(동법 제35조의2 제1항 제1
호). 2023년 개정법에서는 위의 일정한 요건을 충족한 민감정보를 전송대상 

정보에 포함시켰는데, 이에 따라 민감정보에 속하는 개인건강정보 또한 2023

52) 메디파나뉴스, 政 마이데이터 확산, 첫 대상은 ‘의료’ …이르면 내년 본격 시행, 2023.3.31. 
입력기사.
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년 개정법상의 전송대상 정보에 포함되는 것으로 볼 수 있다. 
다음으로 2023년 개정법에서는 개인정보처리자가 수집한 개인정보를 기초

로 분석 ․ 가공하여 별도로 생성한 정보는 전송대상 정보 범위에서 제외됨을 명

시하고 있다(동법 제35조의2 제1항 제2호). 2023년 개정법이 GDPR상 개인

정보 이동권 규정을 모델로 관련 규정이 마련된 점을 고려해봤을 때, 개인정보

처리자가 개인정보 처리 과정에서 시간 및 비용을 들여서 별도로 생성한 ‘추론 

데이터(inferred data)’와 ‘2차 데이터(secondary)’는 전송대상에 포함되지 

않는 것으로 이해할 수 있다.53) 하지만 이를 의료분야에 적용해보면 개인건강

정보의 유형에는 환자가 제공한 정보를 기초로 의료인이나 임상연구자 등이 

의료 관련 전문적 지식을 바탕으로 분석 ․ 가공하여 생성된 정보가 다수 포함되

어 있을 수 있는데, 이렇게 되면 전송대상의 정보에서 개인건강정보의 대부분

이 제외된다는 결론이 나올 수 있다.54)
마지막으로 정보주체로부터 전송 요구를 받은 개인정보는 컴퓨터 등 정보

처리장치로 처리되는 개인정보여야 할 것이 요구된다(동법 제35조의2 제1항 

제3호). 이 요건은 2023년 개정법보다 전송요구권에 관한 개념을 먼저 도입한 

신용정보법상의 관련 규정55)을 그대로 차용한 것으로 보인다.

(2) 정보주체 권리의 범위와 제한 등

2023년 개정법에서는 개인정보 전송요구권의 범위를 ‘정보주체 본인에게

로의 전송요구권’과 ‘제3자에게로 전송요구권’으로 구분하여 전송요구 상대방

이 되는 개인정보처리자의 기준을 정하고 있다. 

53) 전영균, 앞의 학위논문(주30), 58면.
54) 전송대상의 범위에 관한 문제에 대해서는 이하에서 자세히 다루도록 한다.
55) 신용정보법 제33조의2(개인신용정보의 전송요구) ① (생략)

② 제1항에 따라 개인인 신용정보주체가 전송을 요구할 수 있는 본인에 관한 개인신용
정보의 범위는 다음 각 호의 요소를 모두 고려하여 대통령령으로 정한다.
1. (생략)
2. 컴퓨터 등 정보처리장치로 처리된 신용정보일 것
3. (생략)
③~⑨ (생략)
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‘정보주체 본인에게로의 전송요구권’의 경우 정보주체는 개인정보 처리 능

력 등을 고려하여 대통령령으로 정하는 기준에 해당하는 개인정보처리자에 대

하여 전송대상 정보의 요건 모두를 충족하는 개인정보를 자신에게로 전송할 

것을 요구할 수 있다(동법 제35조의2 제1항). ‘제3자에게로의 전송요구권’의 

경우 정보주체는 매출액, 개인정보의 보유 규모, 개인정보 처리 능력, 산업별 

특성 등을 고려하여 대통령령으로 정하는 기준에 해당하는 개인정보처리자에 

대하여 전송요구 대상인 개인정보를 기술적으로 허용되는 합리적인 범위에서 

①개인정보관리 전문기관,56) ②안전조치의무를 이행하고 대통령령으로 정하

는 시설 및 기술 기준을 충족하는 자에게 전송할 것을 요구할 수 있다(동법 제

35조의2 제2항). 또한 정보주체는 자신이 행사한 전송 요구를 철회할 수 있으

며(동법 제35조의2 제5항), 전송 요구로 인하여 타인의 권리나 정당한 이익을 

침해하여서는 아니 된다(동법 제35조의2 제7항). 
한편, 개인정보처리자는 정보주체로부터 전송대상인 개인정보의 전송요구

를 받은 경우 시간, 비용, 기술적으로 허용되는 합리적인 범위에서 해당 정보를 

‘컴퓨터 등 정보처리장치로 처리 가능한 형태’57)로 전송하여야 하고(동법 제

35조의2 제3항), ｢국세기본법｣ 및 ｢지방세기본법｣상의 비밀유지의무, 그 밖

에 이와 유사한 규정으로 대통령령으로 정하는 법률의 규정에도 불구하고 해

당 정보를 전송하여야 한다(동법 제35조의2 제4항). 다만, 개인정보처리자는 

정보주체의 본인 여부가 확인되지 않는 등 대통령령으로 정하는 경우에는 전

송 요구를 거절 또는 전송을 중단할 수 있다(동법 제35조의2 제6항). 
그 외 전송요구 상대방이 되는 개인정보처리자의 요건, 전송 요구의 대상이 

되는 정보의 범위, 전송 요구의 방법, 전송의 기한 및 방법, 전송 요구 철회의 방

56) 개인정보관리 전문기관은 개인정보의 전송 요구권 행사 지원, 개인정보 전송시스템의 구축 
및 표준화 등을 업무를 수행하는 기관으로서, 관련 업무를 수행하려는 기관은 일정한 지정
요건을 갖춰 보호위원회 또는 관계 중앙행정기관의 장으로부터 개인정보관리 전문기관의 
지정을 받아야 한다(동법 제35조의3 제1항 제2항).

57) ‘정보처리장치로 처리 가능한 형태’로 전송하는 방식에 대한 구체적인 기준은 향후 하위 
고시 또는 가이드라인 등을 통해 정해질 것으로 예상되고, 전송방식의 경우 API 제공 
방식이 가능 유력해 보인다는 의견으로는 전영균, 앞의 학위논문(주30), 60면.  
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법, 전송 요구의 거절 및 전송 중단의 방법 등 필요한 사항은 대통령령에서 정

할 예정이다(동법 제35조의2 제8항). 

나. 의료법

｢의료법｣(이하 “의료법”이라 한다.)에서는 진료기록 등 개인건강정보에 대

한 환자의 열람 또는 사본 발급을 요구할 권리를 보장하고 있다. 이에 따르면, 
정보주체인 환자는 의료인, 의료기관의 장 및 의료기관 종사자에게 본인에 관

한 기록(추가기재 ․ 수정된 경우 추가기재 ․ 수정된 기록 및 추가기재 ․ 수정 전

의 원본을 모두 포함)의 전부 또는 일부에 대하여 열람 또는 그 사본의 발급 등 

내용의 확인을 요청할 수 있고, 이러한 요청을 받은 의료인 등은 정당한 사유가 

없으면 이를 거부할 수 없다(동법 제21조 제1항).58) 이때, 의료인 등은 ｢전자

서명법｣에 따른 ‘전자서명이 기재된 전자문서를 제공하는 방법으로’ 그 기록의 

내용을 확인하게 할 수 있다(동법 제21조 제5항).59) 이에 따라, 환자가 자신

에 관한 기록의 사본을 전자문서의 형태로 전송받아 이를 환자가 직접 제3자에

게 전송하는 것은 가능할 것으로 보이지만, 환자의 전송요청에 따라 개인정보

처리자의 지위의 의료인 및 의료기관의 장 등이 환자의 진료기록을 제3자에게 

직접 전송할 수는 없다.
한편, 의료인은 진료기록부, 조산기록부, 간호기록부, 그 밖의 진료에 관한 

기록(이하 “진료기록부등”이라 한다.)을 갖추어 두게 하여 환자의 주된 증상, 
진단 및 치료 내용 등 의료행위에 관한 사항 및 의견을 상세히 기록하고 서명하

여야 하고(동법 제22조 제1항), 의료인이나 의료기관 개설자는 진료기록부등

을 전자서명이 기재된 전자문서인 전자의무기록으로 작성 및 보관할 수 있다

58) 의료법상 진료기록에 대한 환자의 열람 등 요구 관련 규정은 개인정보자기결정권의 파생
되는 권리 중 하나인 ‘정보열람요구권’을 보장하기 위하여 마련된 것으로 이해할 수 있다. 
김강한, 앞의 학위논문(주47), 159-164면. 

59) 의료법 제21조 제5항은 전자문서를 통하여 개인의 진료기록의 내용 확인을 활성화하여 
진료기록의 사본을 발급받는 등의 절차로 인해 소요되는 불필요한 비용을 절감하고 환자 
등의 편의를 제고하기 위하여 마련되었다. 보건복지위원회, 의료법 일부개정법률안(윤일
규의원 대표발의안 등) 검토보고서, 2019, 34면.
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(동법 제23조 제1항). 한편, 보건복지부장관은 전자의무기록의 효율적이고 

통일적으로 관리 ․ 활용될 수 있도록 전자의무기록시스템 간의 호환 등을 위한 

표준화 작업을 권고할 수 있다(동법 제23조의2). 이러한 전자의무기록화와 

표준화 권고는 개인건강정보 활용과 의료 마이데이터 서비스 도입에 있어 매

우 중요한 시스템적 기반이라 볼 수 있다.60)
마지막으로 의료법에서는 ‘진료기록의 송부’에 관한 규정을 두고 있다. 이에 

따르면, 의료인 또는 의료기관의 장은 다른 의료인 또는 의료기관의 장으로부

터 동법 제22조 또는 제23조에 따른 ‘진료기록의 내용 확인이나 진료기록의 

사분 및 환자의 진료경과에 대한 소견 등’을 송부 또는 전송할 것을 요청받은 

경우 해당 환자나 환자 보호자의 동의를 받아 그 요청에 응하여야 한다(동법 

제21조의2 제1항). 다만, 해당 환자의 의식이 없거나 응급환자인 경우 또는 환

자의 보호자가 없어 동의를 받을 수 없는 경우 예외적으로 환자나 환자 보호자

의 동의 없이 송부 또는 전송할 수 있다(동법 제21조의2 제1항 단서). 이는 진

료기록의 송부 과정에서 해당 환자 또는 환자의 보호자의 동의를 획득할 것을 

요건으로 한다는 점 등을 보아 개인건강정보의 이동권을 불완전하게나마 보장

하고 있다고 볼 수 있지만, 그 송부 목적이 ‘진료의 연속성’이라는 점과 진료기

록의 송부를 받은 대상이 ‘의료인 또는 의료기관의 장’으로만 한정하고 있다는 

점에서 개인건강정보 이동권의 본질과는 다소 거리가 있다.61) 

3. 의료 마이데이터 구현을 위한 우리나라 입법체계의 한계

가. 전송대상 개인건강정보의 범위의 한계

2023년 개정법에서 규정하고 있는 전송대상 정보의 경우 “전송을 요구하는 

개인정보가 개인정보처리자가 수집한 개인정보를 기초로 분석 ․ 가공하여 별

도로 생성한 정보가 아닐 것”을 요건으로 하고 있다.62) 이 요건은 GDPR에서 

60) 박주희, 앞의 논문(주7), 107면.
61) 이원복 ․ 배현아, 앞의 논문(주51), 78-79면.
62) 이는 개인정보처리자의 노력과 기술이 적용되어 새롭게 생성된 정보의 경우 개인정보처리
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개인정보처리자가 정보주체로부터 얻은 정보를 개인정보처리자가 분석 또는 

가공하여 생성된 ‘추론 데이터’ 또는 ‘파생 데이터’의 경우 전송요구 대상에서 

제외한다는 유사한 규정에 영향을 받은 것으로 보인다. 
개인건강정보 중에는 의료인 등이 정보주체가 제공한 정보를 기초로 분석 

또는 가공하여 별도의 새로운 정보가 다수 포함되어 있다. 가령 환자의 CT ․
MRI검사나 혈액검사 등을 통하여 나온 검사결과를 바탕으로 환자의 건강상태

에 대한 의료인의 소견에 관한 정보는 의료인의 전문적 지식을 바탕으로 작성

된 ‘분석정보’에 해당할 여지가 있다. 또한 환자의 몸에서 채취한 검체를 분석

한 결과 또는 검체로부터 추출된 DNA 염기서열을 해석한 결과에 관한 내용도 

‘분석정보’에 해당할 여지가 있다.63) 이와 같이 개인건강정보의 유형에는 환

자가 제공한 정보를 기초로 의료인이나 임상연구자 등이 의료 관련 전문적 지

식을 바탕으로 분석 ․ 가공하여 생성된 정보가 다수 포함되어 있을 수 있는데, 
이렇게 되면 전송대상의 정보에서 개인건강정보의 대부분이 제외되어 개인건

강정보 이동권의 실효성이 떨어지게 됨으로써 정보주체의 개인건강정보에 대

한 통제권과 관리권이 실질적으로 보장받지 못하게 된다. 한편, 의료기관의 입

장에서는 의료인의 전문적인 지식을 바탕으로 상당한 기술 또는 자본적 투자

를 통해 생성된 의료정보를 정보주체의 권리 보장 측면만 강조하여 해당 정보

가 정보주체인 환자와 관계된 정보라는 이유만으로 환자 또는 다른 제3자에게 

전송하도록 강제하는 것은 납득하기 어려운 측면이 있을 수 있다. 
이러한 점을 비추어 볼 때, 향후 정보주체와 의료기관 등 관련 이해관계자 간

의 합의점을 도출하여 의료분야의 특수성을 고려한 전송대상이 되는 개인건강

정보의 범위를 구체적으로 어디까지 허용할 수 있는지에 대하여 면밀한 검토

가 필요하다. 

자가 이를 배타적으로 이용할 수 있도록 하여 개인정보처리자의 이익을 보호하기 위한 
목적으로 마련된 것으로 보여진다. 이창범, “개인정보 이동권의 법적 이슈와 입법 정책 
방향”, 정보화정책(제28권 4호), 한국지능정보사회진흥원, 2021, 67면.

63) Chassang, G. et al., “Data Portability in Health Research and Biobanking: Legal Benchmarks 
for Appropriate Implementation”, 뺷European Data Protection Law Review뺸 Vol.4(3), 2018, 
p. 303.
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나. 개인건강정보 전송 이행의무자의 범위의 한계

2023년 개정법에서는 전송 이행의무자를 일정한 규모 이상에 해당하는 개

인정보처리자로 한정하고 있으며, 이에 관한 세부적인 기준을 향후 시행령에

서 구체적으로 정할 예정이다. GDPR과 달리 전송 이행의무자를 일정한 규모 

이상의 개인정보처리자로 한정한 이유는 일정 규모 이하의 중소기업 또는 신

생기업의 경우 예산부족 등의 이유로 관련 소프트웨어를 개발하기 어렵다는 

점을 고려한 것으로 보인다.64)  
그러나 소규모 사업자에게 개인건강정보 전송 이행의무를 면제하게 되면 의

료 마이데이터 서비스의 완전한 기능을 구현하는 것은 불가능하다. 왜냐하면 

의료전달체계에 있어 개인 병 ․ 의원이나 중소병원 등 1차 의료를 담당하는 의

료기관은 주로 일정한 규모 이하의 개인정보처리자에 해당할 수 있어 전송 이

행의무자 범위에서 제외될 수 있기 때문이다.65) 타 분야의 경우는 논외로 하더

라도, 의료 마이데이터의 궁극적인 목적이 정보주체가 여러 기관에 분산된 자

신에 관한 건강정보를 직접 방문하는 불편 없이 통합적으로 조회 ․ 관리 및 재이

용할 수 있도록 지원하는 것이기 때문에, 개인건강정보 전송 이행의무자를 일

정한 규모 이상의 개인정보처리자로만 한정하는 것은 바람직하지 않다.
물론 의료 마이데이터 시행 초기에는 우선적으로 상급종합병원 등 비교적 

데이터를 많이 보유하고 있는 기관 등을 대상으로 전송시스템의 연계를 추진

할 필요가 있다. 그런 다음, 의료 마이데이터 정책의 추진과정을 지켜 본 뒤 전

송 관련 소프트웨어나 시스템을 구축 ․ 개발하는 데에 어려운 환경에 있는 개인 

병 ․ 의원이나 소규모 헬스케어 기업 등에 대하여 정부 차원의 기술적 ․ 재정적 

지원을 하는 방안을 검토할 필요가 있다.

64) Swire, P./Yianni L., “Why the Right to Data Portability Likely Reduces Consumer Welfare: 
Antitrust and Privacy Critique”, 뺷Maryland Law Review뺸 Vol.72(2), 2012, p. 352.

65) 이원복 ․ 배현아, 앞의 논문(주51), 70면.
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다. 개인건강정보 전송체계의 표준화의 한계

2023년 개정법에서는 ‘컴퓨터 등 정보처리장치로 처리되는 개인정보일 것’
을 전송대상 정보의 요건으로 하고 있다(동법 제35조의2 제1항 제3호). 이 요

건에 따라 전송요구를 받은 개인정보처리자는 시간, 비용, 기술적으로 허용되

는 합리적인 범위에서 해당 정보를 ‘컴퓨터 등 정보처리장치로 처리 가능한 형

태’로 전송할 의무가 있다(동법 제35조의2 제3항).
그러나 전송대상의 정보는 재사용의 목적으로 활용될 성격을 지니고 있어 

‘컴퓨터 등 정보처리장치로 처리 가능한 형태’의 수준으로는 개인정보 전송요

구권의 궁극적인 목적을 달성하기에는 적절하지 않다. 가령, 어떠한 정보파일

에 암호화 조치가 이루어지지 않았을 경우 대체로 컴퓨터 등 정보처리장치로 

처리가 가능할 것이지만, 이러한 전송형식 수준만으로는 개인정보의 재사용 

및 재활용을 실질적으로 보장하기 어렵다.66) 이에 반해 EU의 GDPR에서는 개

인정보의 전송형식에 대하여 “체계적이고 통상적으로 사용되며 기계판독이 

가능한 포맷”67)일 것을 요구하는 동시에 법적 의무사항은 아니지만 그 포맷은 

“상호운용성”이 있는 포맷이 되도록 노력하여야 함을 명시하고 있다(GDPR 제
20조 제1항 및 Recital 68).68) 사전적 의미로 상호운용성이란 단일의 시스템

이 동일 또는 이기종의 다른 시스템과 어떠한 제약 없이 서로 호환되어 사용할 

수 있는 성질을 말하며,69) 각각의 정보통신기술 시스템 간의 데이터를 교환하

는 방식으로 다양한 조직 간의 정보와 지식을 공유하고 상호 유익하고 합의된 

66) 이원복 ․ 배현아, 앞의 논문(주51), 65면.
67) 이에 대하여 제29조 작업반은 관련 산업계에서 표준화된 포맷이 있으면 그 포맷을 사용하고, 

만약 그렇지 않을 경우 저작권 적용대상이 아닌 개방된 포맷(XML, JSON, CSV 등)을 사용하되, 
전송된 개인정보의 활용가치의 유지를 위하여 가능한 한 메타데이터(Metadata)도 같이 
제공할 것을 권고하고 있다. Article 29 Data Protection Working Party, Guidelines on the 
right to data portability, April 2017, p.18.  

68) 대안반영으로 폐기되었지만 2021.5.26. 발의된 민형배의원 대표발의안의 경우 GDPR의 
관련 규정과 유사하게 “컴퓨터 등 정보처리장치로 처리 가능하고 통상적으로 이용되는 
구조화된 형식으로 전송”해야 함을 명시하고 있다(안 제35조의2 제3항). 

69) https://ko.wikipedia.org/wiki/%EC%83%81%ED%98%B8%EC%9A%B4%EC%9A%A9%E
C%84%B1#cite_note-1(2023.5.8. 최종접속).
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목표를 위해 상호작용할 수 있음을 의미하기도 한다.70)  
이와 별개로 현행 의료법에서는 보건복지부장관이 전자의무기록이 효율적

이고 통일적으로 관리 ․ 활용될 수 있도록 기록의 작성, 관리 및 보존에 필요한 

전산정보처리시스템(이하 “전자의무기록시스템”이라 한다.), 시설, 장비 및 

기록 서식 등에 관한 표준을 정하여 고시하고 전자의무기록시스템을 제조 ․ 공
급하는 자, 의료인 또는 의료기관 개설자에게 그 준수를 권고할 수 있고, 표준, 
전자의무기록시스템 간 호환성, 정보 보안 등 대통령령으로 정하는 인증 기준

에 적합한 경우에 인증을 할 수 있다고 하여 ‘전자의무기록의 표준화’에 관한 

근거를 마련하고 있긴 하지만(동법 제23조의2 제1항), 전자의무기록의 표준

화를 권고할 수 있는 상대방을 ‘전자의무기록시스템을 제조 ․ 공급하는 자, 의
료인 또는 의료기관 개설자’로 한정하고 있어 개인건강정보 관리 ․ 활용하는 모

든 기관을 아울러서 표준화를 유도하고 있다고 보기는 어렵다.  
오늘날에는 의료기관 외에도 헬스케어 기업 등 다양한 기관 또는 기업이 개

인건강정보를 보유하고 있으면서 각 기관 또는 기업마다 상이한 시스템에 따라 

개인건강정보를 관리하고 있어, 의료분야에서 전송체계 또는 전송방식의 표준

화와 상호운영성은 다른 어떤 분야보다 중요하다. 이에 따라, 의료 마이데이터

가 안정적으로 구축되기 위해서는 개인건강정보 전송을 위한 기술적 표준화와 

상호운용성을 유도할 수 있도록 이에 관한 별도의 근거를 마련할 필요가 있다. 

IV. 개인건강정보 이동권의 실효적 보장을 위한 법제도 개선방안

1. 특별법 제정의 필요성

GDPR의 개인정보 이동권은 특정 대형 기업의 개인정보 독점으로 인한 소비

자의 예속현상을 방지하기 위한 취지로 도입된 것으로서, 도입 시 개인건강정

70) Decision No 922/2009/EC of the European Parliament and of the Council of 16 September 
2009 on interoperability solutions for European public administrations(ISA) 제2조(a). 
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보의 특수성과 개인건강정보의 전송을 위한 기술적 사항들이 주된 논의사항이 

아니었다. 그러므로 GDPR의 개인정보 이동권을 모델로 한 2023년 개정법상 

개인정보 전송요구권은 의료 마이데이터의 궁극적인 목적을 달성하기 위한 법

적 기반으로 충분하지 않다. 또한 개인정보보호법은 GDPR과 마찬가지로 전 

분야의 개인정보 보호 및 활용에 관한 사항을 규율하는 일반법으로서 모든 분

야에서 적용될 수 있는 개인정보 전송요구권에 관한 내용으로 설계할 수밖에 

없기 때문에, 일반법상에 전송요구권이 마련되었다고 하여 이를 의료분야와 

같이 특수한 분야에서의 마이데이터 실현을 위한 대전제이자 명시적 근거로 

보기엔 무리가 있다.
개인정보 전송요구권의 도입 이전에도 의료법에서 규정하고 있는 바와 같

이 의료정보의 열람 또는 사본 발급 요청권, 환자의 동의를 전제로 한 의료기관 

간 진료기록의 송부, 전자의무기록의 표준화 권고 등과 같이 의료정보의 전송

을 위한 입법적 시도도 꾸준히 있어 왔다. 그러나 의료법은 대상정보를 의료기

관에 의해 취득 ․ 생성된 개인의 건강정보인 진료기록에 한정하고 있을 뿐만 아

니라 진료기록 송부요청의 주체를 의료인 또는 의료기관의 장으로 제한하고 

있다는 점, 의료기관 외 헬스케업 기업 등과 같이 제3자에게로의 직접 전송을 

요구할 수 있도록 하는 근거가 미흡하다는 점에서, 의료 마이데이터의 구현을 

위한 보충적 근거로 작용될 수는 있어도 완전한 기능의 의료 마이데이터를 실

현하기에는 한계가 있다. 따라서, 의료 마이데이터 구현을 위한 현행 입법체계

의 주요 문제점과 한계를 극복하기 위해서는 관련 법제도의 개선작업을 통해 

개인건강정보의 이동권 및 전송요구권을 실효적으로 보장할 수 있는 법제도 

기반을 재정립할 필요가 있다. 
우리나라 개인정보 관련 입법체계에 따르면 개인정보 보호 및 이용에 관한 

일반적인 사항은 일반법인 개인정보보호법의 적용을 받고, 각 분야별 특수성

을 고려할 필요가 있는 경우 별도의 특별법을 마련하여 특수한 유형의 개인정

보 처리에 관한 사항에 대해서는 특별법의 우선 적용을 받도록 되어 있다. 이러

한 맥락에서 볼 때, 개인건강정보는 구성하는 내용의 측면에서 병력(病歷) 등 
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개인의 가장 내밀한 영역에 속한 내용을 포함한 민감정보로서 개인의 프라이

버시, 인격권 등 기본권에 대한 중대한 침해로 이어질 우려가 높아 엄격한 보호

조치가 필요한 정보라는 점, 의료인의 전문적 지식과 결합되어 생성 또는 가공

되는 정보라는 점, 각 보유기관의 성격에 따라 개인건강정보 처리에 관한 법 적

용의 차별화가 요구된다는 점 등을 가지는 특수한 유형의 개인정보에 해당하

기 때문에,71) 이러한 특수한 사정을 고려할 필요가 있다. 뿐만 아니라 종국적

인 개인건강정보는 의사 소견, 측정 ․ 검사 결과, 라이프로그 등 다양한 관계자

의 저작권, 노하우, 영업비밀 등이 결합되어 권리자의 특정을 어렵게 한다. 따
라서 개인건강정보의 처리 등에 관한 사항에 대해 개별적으로 규율하는 별도

의 특별법을 제정하여 불확실성에서 야기되는 사회적 위험을 감소시키는 정책

이 필요하다. 
이하에서는 의료분야의 특수성을 고려한 보건의료데이터 활용 등에 관한 

사항을 규율하고 있는 법안으로서, 2022년 10월 7일 강기윤 의원이 대표발의

한 ｢디지털 헬스케어 진흥 및 보건의료데이터 활용 촉진에 관한 법률안｣(의안

번호: 2117751, 이하 “디지털 헬스케어법안”이라 한다.)의 주요 내용을 분석

하고, 이를 기초로 개인건강정보 이동권을 실효적으로 보장할 수 있는 개인건

강정보 관련 특별법(안)의 입법방향을 제시하고자 한다. 디지털 헬스케어법

안에서는 개인의료데이터의 전송요구권을 도입하여 전송대상 개인의료데이

터의 범위, 개인의료데이터 전송방법 등에 관한 사항을 구체적으로 규정하고 

있다. 디지털 헬스케어법안은 기존의 법률을 개정한 법안이 아닌 의료분야의 

특수성을 고려하여 새롭게 제정된 법안이라는 점에서 시사하는 바가 크기 때

문에, 이러한 점에서 디지털 헬스케어법안에서 규정하고 있는 개인의료데이

터의 전송요구권에 관한 주요 내용을 분석해보는 것도 의미가 있다.

71) 김강한, 앞의 학위논문(주47), 234면. 
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2. 개인건강정보 이동권의 실효적 보장을 위한 입법체계 개선방향

가. 디지털 헬스케어법(안)의 주요 내용

디지털 헬스케어법안은 해외 주요 선진국들의 디지털 헬스케어 진흥 및 보

건의료데이터 공유 및 활용 촉진과 개인 맞춤형 의료 서비스로서 정밀의료 활

성화를 위한 별도의 새로운 입법 추진의 동향에 따라, 우리나라에서도 이와 관

련된 새로운 법률을 제정하여 디지털 ․ 바이오헬스 산업의 체계적인 육성과 지

원을 위해 보건의료데이터의 공유 및 활용의 전주기 관리체계를 마련하고 국

민의 민감한 보건의료데이터를 안전하게 보호하면서 국민의 건강 증진을 위해 

활용할 수 있는 기반을 마련하기 위해 제안되었다.72)
디지털 헬스케어법안에서는 보호대상이 되는 ‘개인의료데이터’의 정의와 

범위에 대해 규정하고 있다. 이에 따르면, 개인의료데이터란 보건의료데이

터73) 중 특정 개인에 관한 데이터로서 ‘식별의료데이터’와 ‘가명의료데이터’
가 여기에 해당한다(안 제2조 제6호).74) 디지털 헬스케어법안에서의 전송요

구권은 2023년 개정법과 다르게 정보주체가 본인에 관한 의료데이터를 본인

에게 전송해줄 것을 요구하는 권리와 제3자에 전송해줄 것을 요구하는 권리를 

구분하여 별도의 조항으로 규정하고 있다. 또한 디지털 헬스케어법안에서는 

전송대상이 되는 정보를 ‘식별의료데이터’로 한정하면서 전송대상이 되는 의

료데이터(이하 “전송대상데이터”라 한다.)의 범위를 구체적으로 열거하고 있

는데, 전송대상데이터에는 ①진단내역, 처방내역, 검체 ․ 영상 ․ 병리검사결과 

등 ｢의료법｣ 제21조부터 제23조까지에 따라 환자진료 등과 관련하여 생성된 

기록으로서 대통령령으로 정하는 데이터, ②처방약품명과 일수, 조제 내용 및 

72) 디지털 헬스케어법안 제안이유.
73) 보건의료데이터란 ｢보건의료기본법｣ 제3조제6호에 따른 보건의료정보로써 광(光) 또는 

전자적 방식으로 처리될 수 있는 것을 의미한다(안 제2조 제5호). 
74) ‘식별의료데이터’와 ‘가명의료데이터’가 여기에 해당한다(안 제2조 제6호). 이 중 식별의료

데이터란 “성명, 주민등록번호 등을 통하여 개인을 알아볼 수 있는 보건의료데이터”를 
말하며(안 제2조 제6호 가목), 가명의료데이터란 “｢개인정보 보호법｣ 제2조제1호의2에 
따라 가명처리함으로써 원래의 상태로 복원하기 위한 추가 정보의 사용 ․ 결합 없이는 특정 
개인을 알아볼 수 없는 보건의료데이터”를 의미한다(안 제2조 제6호 나목).
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복약지도 내용 등 ｢약사법｣ 제30조에 따라 조제 등과 관련하여 생성된 기록으

로서 대통령령으로 정하는 데이터, ③대통령령으로 정하는 보건의료 분야 중

앙행정기관 ․ 지방자치단체 ․ 공공기관이 보유한 식별의료데이터로서 대통령

령으로 정하는 데이터, ④의료기기 또는 건강관리기기를 통해 생성 ․ 수집된 식

별의료데이터로써 대통령령으로 정하는 데이터, ⑤그 밖에 대통령령으로 정하

는 식별의료데이터로 구분된다(안 제13조 제2항). 
‘본인 데이터의 본인 전송 요구권’의 경우 의료데이터주체는 식별의료데이

터를 보유하는 자(이하 “데이터 보유기관”이라 한다.)에 대해 본인에 관한 데

이터를 본인에게 전송해줄 것을 요구할 수 있고, 이 때 의료데이터주체는 데이

터 보유기관에게 해당 전송데이터의 정확성 및 최신성이 유지될 수 있도록 정

기적으로 같은 내역의 전송대상데이터를 전송하여 줄 것을 요구할 수 있다. 또
한 의료데이터주체는 전송대상데이터의 전송요구를 대리인(법정대리인 포

함)을 통하여 할 수 있으며(안 제13조 제5항),75) 의료데이터주체가 사망 또

는 의식이 없는 응급의료상황 등의 경우에는 가족등76)이 의료데이터주체 본

인의 동의 없이도 의료데이터주체의 전송대상데이터를 가족등에게 전송해줄 

것을 요청할 수 있다(안 제13조 제7항).77) 한편, 데이터 보유기관은 의료데이

터주체로부터 전송요구를 받을 경우 전송 방법, 전송 표준 등 보건복지부령으

로 정하는 바에 따라 의료데이터주체에게 전송대상데이터를 전송할 의무가 있

다(안 제13조 제4항).78) 그러나 의료데이터주체 본인이 해당 데이터에 대하

여 전송요구를 한 사실이 확인되지 않거나 전송요구를 받은 데이터가 전송대

상데이터에 해당하지 않는 경우 등의 경우에는 전송요구에 응하지 않을 수 있

75) 이 경우 대리권을 확인할 수 있는 요건(의료데이터주체의 동의 등)은 보건복지부령으로 
정한다(안 제13조 제5항 단서).

76) 의료데이터주체의 배우자, 직계 존속 ․ 비속, 배우자의 직계 존속 또는 형제 ․자매(환자의 배우자, 
직계 존속 ․ 비속, 배우자의 직계존속이 모두 없는 경우로 한정한다(안 제13조 제7항). 

77) 이 경우, 가족등의 입증 방법 등은 보건복지부령으로 정하는 요건을 갖추어야 한다(안 
제13조 제7항 단서).

78) 다만, 대통령령으로 정하는 바에 따라 디지털헬스케어정책심의위원회 심의 ․ 의결을 거쳐 
보건복지부장관이 고시하는 기준에 따른 데이터 보유기관의 경우 예외로 한다(안 제13조 
제4항 단서).
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다(안 제13조 제5항). 
다음으로 ‘본인 데이터의 제3자 전송 요구권’의 경우 의료데이터주체는 다

양한 기관으로부터 본인의 식별의료데이터를 활용한 맞춤형 서비스 등을 제공

받기 위하여 데이터 보유기관을 대상으로 본인의 전송대상데이터를 활용하고

자 하는 기관(이하 “활용기관”이라 한다.)79)에게 전송해줄 것을 요구할 수 있

다(안 제14조 제1항). 이러한 전송요구를 받은 데이터 보유기관은 ｢의료법｣ 
제21조 제2항80), ｢약사법｣ 제30조 제3항 본문81), ｢생명윤리 및 안전에 관한 

법률｣ 제52조 제2항82) 등의 규정에도 불구하고 데이터주체의 명시적 동의 의

사를 반영하여 전송 방법, 전송 표준 등 보건복지부령으로 정하는 바에 따라 활

용기관에게 전송대상데이터를 전송할 의무가 있다(안 제14조 제2조). 한편, 
활용기관은 전송대상데이터를 전송받기에 앞서 데이터주체에게 제공받는 전

송대상데이터를 제공받는 자와 제공받는 목적, 제공받는 제공대상데이터의 

범위 및 수집 기관과 보유 및 이용기간 등의 사항에 대해 상세하게 설명 또는 

고지하여 데이터주체가 관련 사항을 명확히 이해하고 전송을 요청할 수 있도

록 하여야 한다(안 제14조 제3항). 또한 데이터 보유기관은 보건복지부장관

이 고시하는 범위 내에서 의료데이터주체 또는 활용기관에게 전송대상데이터 

전송에 필요한 비용을 청구할 수 있다(안 제14조 제4항).
디지털 헬스케어법안에서는 전송대상의 식별의료데이터의 범위를 구체적

으로 규정하면서, 전송요구를 받은 데이터 보유기관이 전송을 이행할 경우 전

송 방법과 전송 표준 등을 따르도록 하는 등 의료분야의 특수성을 고려한 내용

79) 활용기관이 되고자 하는 기관은 일정한 요건을 갖추어 보건복지부장관의 허가를 받아야 하고, 
중앙행정기관이나 지방자치단체가 활용기관이 되고자 할 경우에는 보건복지부장관의 승
인을 받아야 한다(안 제15조 제1항 및 제2항). 

80) ｢의료법｣ 제21조(기록 열람 등) ②의료인, 의료기관의 장 및 의료기관 종사자는 환자가 
아닌 다른 사람에게 환자에 관한 기록을 열람하게 하거나 그 사본을 내주는 등 내용을 
확인할 수 있게 하여서는 아니 된다.

81) ｢약사법｣ 제30조(조제기록부) 약사는 환자가 아닌 다른 사람에게 환자에 관한 조제기록부를 
열람하게 하거나 그 사본을 내주는 등 내용을 확인할 수 있게 하여서는 아니 된다. (단서 생략)

82) ｢생명윤리 및 안전에 관한 법률｣ 제52조(기록 보관 및 정보의 공개) ②유전자검사기관은 
검사대상자나 그의 법정대리인이 제1항에 따른 기록의 열람 또는 사본의 발급을 요청하는 
경우에는 그 요청에 따라야 한다.



68  김강한 ․ 이정현

으로 구성되어 있다. 그러나 동 법안은 명칭에서 드러나는 바와 같이 의료산업

의 진흥과 촉진을 위한 것에 초점이 맞춰져 있어 개인의료데이터에 대한 보호

보다 ‘활용’을 더 강조하고 있다. 개인의료데이터는 개인정보보호법 제23조에 

따른 민감정보에 해당하는 정보로서, 전송 과정에서 개인의료데이터의 유출

과 불법 전송 등으로 인한 피해를 방지할 수 있는 강력한 안전조치 확보의무에 

관한 사항도 고려할 필요가 있다. 

나. 개인건강정보 특별법의 입법방향

(1) 개인건강정보의 수범자와 대상 정보범위

개인건강정보는 공공의료기관에서부터 민간의료기관뿐만 아니라 스타트

업 등 헬스케어서비스 기업까지 다양한 기관 ․ 기업에서 보유하고 있기 때문에, 
개인정보 자기결정권에 기한 의료 마이데이터의 구현을 위해서는 공공 ․ 민간

의료기관 및 기업까지 모두 수범기관이 되어야 한다. 또한 개인건강정보가 의

료기관 외에도 헬스케어 등 다양한 기업이나 기관에서 취득 또는 생성되고 있

다는 점을 고려하여, 개인건강정보의 개념 정의와 범위를 규정함에 있어 의료

기관에서 의료인이 진료과정을 통해 취득 ․ 생성된 진료정보에만 국한하는 것

이 아닌 해당 정보의 생성주체가 누구인지 여부와 상관없이 ‘특정 개인의 건강

상태에 관한 정보’ 모두를 개인건강정보의 보호범위로 규정하는 것이 바람직

하다. 
또한 개인건강정보 전송요구권(이동권)과 관련해서는 전송대상이 되는 개

인건강정보를 법에 구체적으로 명시할 필요가 있다. 이와 관련해서는 디지털 

헬스케어법의 입법사례를 참고할 수 있는데, 전송대상이 될 수 있는 개인건강

정보의 유형으로는 ①의료법에 따른 환자진료 등과 관련하여 생성된 기록인 

진단내역 ․ 처방내역 ․ 검체 ․ 영상 ․ 병리검사결과 등에 관한 정보, ②약사법에 

따른 조제 등과 관련하여 생성된 기록인 처방약품명과 일수 ․ 조제 내용 및 복

양지도 내용 등에 관한 정보, ③보건의료 분야 정부부처 및 지방자치단체, 공공

의료기관에서 보유한 개인건강정보, ④의료기기 및 건강관리기기 등을 통해 
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생성 및 취득된 개인건강정보 등이 있을 수 있다. 

(2) 개인건강정보의 접근성 보장 측면

개인건강정보 전송요구권은 정보주체가 본인의 건강정보를 보유하고 있는 

개인정보처리자에게 본인의 건강정보를 정보주체 자신 또는 제3자에게 전송

해 줄 것으로 요구할 수 있도록 ‘본인에게로의 전송요구권’과 ‘제3자에게로의 

전송요구권’을 모두 포함하여 규정하여야 한다. 특히 정보주체가 본인의 의사

를 표할 수 없는 응급의료상황 등의 긴급한 상황에서는 예외적으로 정보주체

의 배우자나 직계 존속 ․ 비속 등이 정보주체의 동의가 없이도 정보주체를 대신

하여 개인건강정보를 원하는 곳에 전송해줄 것을 요구할 수 있도록 허용하는 

것이 필요하다. 
한편, 개인건강정보 전송 이행의무자인 개인정보처리자의 경우 의료 마이

데이터의 구현의 궁극적인 목적을 위하여 일정한 규모 이상의 기관에만 한정

하는 등의 예외사유를 별도로 두지 않는 것이 바람직하다. 다만, 전송시스템 및 

기술 개발이나 전담인력의 배치 ․ 운용에 있어 상당한 투자가 수반되는 만큼, 
자본 여력이 부족한 소규모 기업 ․ 기관에게는 기술적 ․ 재정적 지원을 할 수 있

는 근거를 마련하는 방안도 검토하여야 할 것이다. 또한 개인건강정보의 전송

체계의 표준화를 위하여 전송요구를 받은 개인정보처리자가 전송대상인 개인

건강정보를 전송할 경우 컴퓨터 등 정보처리장치로 처리 가능해야 할 뿐만 아

니라 ‘통상적으로 이용되는 구조화된 형식’으로 전송하여야 할 것임을 명시할 

필요가 있다. 이러한 표준화 등에 대한 구체적인 내용에 대해서는 하위법령에 

위임하여 정하도록 하거나 가이드라인 등 지침에서 자세히 안내하도록 하는 

것이 적절하다. 그러나 정보주체 본인이 해당 개인건강정보에 대하여 전송요

구를 한 사실이 확인되지 않을 경우 등 일정한 경우에 해당할 경우에는 개인정

보처리자가 전송요구에 응하지 않거나 전송을 중단할 수 있도록 하여야 한다.
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(3) 개인건강정보 이동과정의 투명성 제고

개인건강정보의 전송 과정 중의 유출이나 훼손 등의 위험을 방지하기 위하

여 개인정보처리자(전송 이행의무자, 전송대상 개인건강정보를 제공받은 자)
의 안전조치 의무 등을 강화하는 방안도 함께 고려할 필요가 있다. 가령, 정보

주체의 의사에 반하여 전송대상 개인건강정보를 제공 또는 활용하거나 전송 

목적 외로 활용을 금지하는 등의 의무와 이를 위반시 처벌하는 내용 등을 규정

할 수 있을 것이다. 이를 위해 정보주체 동의 여부 및 일자, 전송 개시(종료) 일
시, 전송한 데이터 내역, 전송방법 등 개인건강정보의 이력을 의무적으로 통지

․ 기록하고 추후에도 정보주체가 수시로 검색 ․ 조회 ․ 열람 및 중단 ․ 철회를 요

청할 수 있는 시스템을 제공하도록 해야 한다. 아울러 이에 대한 분쟁 발생시 

정보주체의 이의신청을 접수하고 조정할 수 있는 정책적 방안도 마련되어야 

할 필요가 있다.

V. 결론

의료 마이데이터는 정보주체가 여러 곳에 분산된 자신에 관한 건강정보를 

한 곳으로 모아서 동의를 기반으로 본인의 건강정보를 본인 또는 원하는 기관

이나 기업에 데이터를 제공하거나 전송하여 맞춤형 의료서비스 등을 향유할 

수 있도록 지원하는 데에 목적이 있다. 이를 위해서는 마이데이터의 3가지 원

칙에 따라 개인건강정보에 대한 정보주체의 통제권과 관리권이 보장되어야 하

고(정보주체의 권리 강화), 자신의 개인건강정보에 대하여 쉽게 접근하여 이

용할 수 있어야 하며(데이터 접근성 향상), 자신의 개인건강정보의 전송 또는 

이동과정을 투명하게 알 수 있어야 한다(이동과정의 투명성 확보). 이러한 마

이데이터의 3가지 원칙을 준수하기 위해서는 정보주체가 본인의 건강정보를 

본인 또는 제3자에게 전송을 요구할 수 있는 권리인 ‘개인건강정보 이동권’이 

실효적으로 보장될 수 있어야 한다.
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본 논문은 우리나라의 개인정보 및 의료 관련 법체계가 마이데이터의 3가지 

원칙을 충족하는 데에 한계가 있다고 판단하였고, 이러한 문제인식을 바탕으로 

개인건강정보 이동권의 실효적 보장을 위한 개인건강정보 처리 관련 입법체계

의 개선방향을 제시하였다. 우선 개인건강정보 이동권을 실효적으로 보장하기 

위해서는 개인건강정보의 특수성을 고려하여 개인건강정보 이용 및 보호 등에 

관한 별도의 특별법을 마련하여 특별법에서 개인건강정보의 전송 등에 관한 사

항을 규율하는 것이 바람직하다. 구체적으로 특별법에 보호대상이 되는 개인건

강정보의 개념에 대한 정의과 범위를 구체화하면서 전송대상 정보의 범위도 구

체화하여 규정할 필요가 있다. 가령, 전송대상 개인건강정보의 범위에는 의료

기관에서 생성 ․ 취득되는 진료기록과 공공의료기관 등에서 보유하고 있는 의료

정보(요양급여정보 등) 뿐만 아니라 웨어러블 디바이스 등과 같은 의료기기나 

건강관리기기를 통해 취득 ․ 생성된 건강정보 등이 있을 수 있다.
개인건강정보 전송요구권은 두 가지 유형으로 나누어 정보주체가 자신의 

개인건강정보를 본인에게 전송해줄 것을 요구할 수 있는 권리와 다른 개인정

보처리자 등의 제3자에게 전송해줄 것을 요구할 수 있는 권리로 구분하여 보장

하여야 한다. 또한 응급상황 등과 같이 긴급한 상황의 경우 정보주체 대신 가족 

등이 정보주체의 개인건강정보를 정보주체 동의 없이도 가족 등에게 전송요구

를 할 수 있도록 허용할 필요도 있다.
또한 전송요구를 받은 개인정보처리자는 전송방법의 표준화 등을 위하여 

개인건강정보를 전송할 시 ‘컴퓨터 등 정보처리장치로 처리가 가능하고 통상

적으로 이용할 수 있는 구조화된 형식’으로 전송할 의무에 대해 명시하고, 이에 

대한 구체적인 내용은 하위법령 또는 가이드라인 등에서 정하도록 할 필요가 

있다. 또한 정보주체 본인이 해당 개인건강정보에 대하여 전송요구를 한 사실

이 확인되지 않는 등의 일정한 경우에 해당할 경우에는 개인정보처리자가 그 

전송요구를 거절하거나 전송을 중단할 수 있도록 하여야 한다. 그 외에 전송 과

정 중 개인건강정보의 유출이나 훼손 등의 위험을 불식시키고 정보주체에게 

이동과정을 투명하게 알리기 위하여 개인정보처리자의 안전조치 확보 의무를 
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강화하는 방안도 고려하여야 한다. 한편, 이러한 과정에서 개인정보처리자에

게는 이전에 없던 새로운 책임과 의무가 부과되며 이를 위한 막대한 투자가 예

상되는 만큼 이에 상응하는 기술적 ․ 재정적 지원이나 인센티브를 부여하는 방

안이 동시에 고려되어야 한다.
의료 마이데이터 제도가 안정적으로 안착되기 위해서는 그에 앞서 현행 법

체계에서 개인건강정보 이동권을 얼마나 실효적으로 보장하고 있는지 여부가 

매우 중요하며, 이를 기초로 의료 마이데이터를 어떻게 구현할 것인지를 충분

히 논의하는 과정이 필요하다. 특히 의료분야는 국민의 건강과 생명까지도 연

관이 될 수 있는 매우 특수한 분야로서 의료분야의 마이데이터의 경우 전송대

상인 개인건강정보의 특징, 전송체계의 표준화와 상호운용성 등에 대해 보다 

심도 있는 논의가 이루어져야 할 것이다.
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[국문초록]

개인건강정보 이동권의 실효적 보장에 관한 연구

김강한(한국데이터산업진흥원 책임, 법학박사), 
이정현(한국데이터산업진흥원 본부장, 서울과학기술대학교 IT정책전문대학원 박사과정)

개인정보 전송요구권에 관한 근거를 신설한 개인정보보호법 개정안이 국회 본회의를 

통하여 공포됨으로써 기존의 금융분야에만 적용되었던 마이데이터가 전 분야로 확산될 

수 있게 되었다. 개인정보 전송요구권은 마이데이터의 구현을 위하여 보장되어야 할 정

보주체의 권리이다. 그러나 개인정보보호법상에 규정된 개인정보 전송요구권은 의료분

야와 같은 특수한 분야가 아닌 모든 분야에 적용될 수 있도록 설계된 것이기에 이는 의료 

마이데이터를 구현하기 위한 핵심적인 근거로서 작용하기에는 여러 미흡한 점이 있다.
이러한 문제의식을 바탕으로 본 논문은 국내외 개인건강정보 이동권에 관한 주요 법

제 동향을 비교 ․ 분석하여, 의료 마이데이터를 실현함에 있어 우리나라 개인정보보호법

과 의료법의 한계점 등에 대하여 검토하였다. 개인정보보호법상 개인정보 전송요구권은 

의료분야에 적용하기에는 전송대상 정보의 범위와 전송방식, 전송 이행의무자의 범위 

등에 미흡한 점이 있고, 입법설계의 취지를 비추어 보아도 의료 마이데이터를 실현하기

에는 다소 거리가 있다. 의료법상의 의료정보 열람권과 진료기록의 송부 등에 관한 규정 

또한 대상정보와 수범기관 등이 매우 한정적이라는 점에서 의료 마이데이터의 완전한 

기능을 구현하기엔 한계가 있다. 
이러한 한계를 극복하기 위하여 본 논문에서는 개인건강정보 이동권을 실효적으로 

보장할 수 있는 법제도 개선방안으로 개인건강정보 이용 및 보호 등에 관한 사항을 규율

하는 별도의 독자적인 특별법을 마련하여 의료분야의 특수성을 고려한 개인건강정보의 

이동 및 전송체계에 관한 내용을 구체적으로 규정할 것을 제안하였다.

주제어 : 개인정보, 개인정보자기결정권, 개인건강정보, 개인건강정보 이동권, 
마이데이터
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=ABSTRACT=

As the amendment to the Personal Information Protection Act, which newly 

established the basis for the right to request transmission of personal information, 

was promulgated through the plenary session of the National Assembly, MyData, 

which was previously applied only to the financial sector, could spread to all 

fields. The right to request transmission of personal information is the right of the 

information subject to be guaranteed for the realization of MyData. However, 

since the right to request transmission of personal information stipulated in the 

Personal Information Protection Act is designed to be applied to all fields, not a 

special field such as the medical field, it has many shortcomings to act as a core 

basis for implementing MyData in Medicine.

Based on this awareness of the problem, this paper compares and analyzes 

major legal trends related to the right to portability of personal health information 

at home and abroad, and examines the limitations of Korea's Personal Information 

Protection Act and Medical Act in realizing Medical MyData. Under the Personal 

Information Protection Act, the right to request transmission of personal 

information is insufficient to apply to the medical field, such as the scope of 

information to be transmitted, the transmission method, and the scope of the 

person obligated to perform the transmission, etc.. Regulations on the right to 

access medical information and transmission of medical records under the 

Medical Act also have limitations in implementing the full function of Medical 
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My Data in that the target information and the leading institution are very 

limited.

In order to overcome these limitations, this paper prepared a separate and 

independent special law to regulate matters related to the use and protection of 

personal health information as a measure to improve the legal system that can 

effectively guarantee the right to portability of personal health information, taking 

into account the specificity of the medical field. It was proposed to specifically 

regulate the contents of the movement and transmission system of personal health 

information.

Keyword : Personal Information, The Right to Personal Information 
Self-Determination, Personal Health Information, Right to Portability 
of Personal Health Information, MyData


