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초록

본 논문은 사회적 합의를 전제로 연구 단계 별로 국제 공공재의 특징을 갖

는 유전체 의료의 양상을 고찰하는 것을 목적으로 한다. 이 목적을 위해 먼저 

공공재가 갖는 지적 재화의 특성과 국제 보건이 갖는 국제 공공재의 특성을 

살펴본다. 이후 유전체 데이터베이스를 중심으로 그것을 국제 공공재로 볼 

수 있는가에 관한 논쟁을 정리해 본다. 이러한 고찰을 통해 본 논문은 사회적 

합의 조건 하에서 유전체 연구와 의료에 있어 연구기반과 연구개발 및 서비

스의 전달 등 의료기술의 개발 과정에 따라 나타나는 유전체 의료의 국제 공

공재로서의 특성을 분석해 보려 한다. 

* 이 논문은 김한나(2015, “국제 사회에서 유전체 의료의 지적재산권 연구”, 박사학위논문, 연세대
학교)의 학위 논문 내용 중 일부를 저자들이 보건복지부 보건의료기술연구개발사업의 지원에 의
하여 유전체 ELSI 연구 성과로 재조명한 것이다(과제번호 : HI13C2175).
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Ⅰ. 서론

유전체 기술을 통하여 질병을 조기에 진단하고 그에 따른 치료를 하는 것

은 현실화되고 있다. 개인별 맞춤의료는 공공성을 높이 인정받아온 기존의 

보건 의료와는 달리 그 핵심 기술인 유전체 기술에 대한 산업적 가치를 높이 

평가받아왔다.1) 그런데 최근 미국의 유명 여배우인 안젤리나 졸리(Angelina 

Jolie)가 맞춤의료를 위한 유전체 기술이 보다 보편화되어야 함을 주장하면

서, 사회적으로 이목을 집중시킨 바 있다. 그녀는 2013년과 2015년 두 번의 

뉴욕 타임즈(New York Times) 기고를 통하여 유전자 검사를 통하여 유방 절

제술 및 난소 절제술을 시행했음을 밝혔다(Angelina Jolie, 2013; Angelina 

Jolie Pitt, 2015). 이를 통해 전 세계 많은 이들은 치료 중심의 기존 의료의 패

러다임에서 해결되지 못하는 중증 질환을 해결하기 위해서는 개인의 유전 정

보 및 유전체 기술을 이용한 예방, 조기 진단 및 치료 중심의 새로운 패러다

임 즉, 유전체 의료(genomic medicine)가 필요하지만 높은 비용으로 인한 낮

은 접근성으로 인해 여전히 그 기술을 이용하지 못하는 환자 집단 및 가족들

의 고통을 인식하게 되었다. 

흥미로운 점은 선진국의 질병 문제 뿐 아니라 개발도상국의 보건 문제를 

해결하기 위해서 유전체 기술은 매우 중요하다는 점이다. 예컨대 지난 2002

년 토론토대학 생명윤리센터가 발표한 향후 5~10년간 개발도상국의 건강을 

증진시키기 위한 10대 생명공학 기술 중 일곱 가지 기술이 유전체 기술이었

다(Daar AS 외, 2002). 그리고 현재 유전체 기술은 국제 보건의 영역에서 실

제로 매우 중요하게 다루어져 왔다. 유전체 의료는 머지않아 선진국의 주요 

1) 오늘날 유전체 기술(genomic technology)은 미래 맞춤의료(personalized medicine)

의 핵심 기술로 그 산업적 가치를 높이 인정받고 있다. 배틀 연구소(Battelle Memorial 

Institute)는 1988년부터 2010년까지 진행된 인간 유전체 프로젝트들의 경제적 효과는 

약 7,960억 달러로 추산하였고, 2011년 네이처(Nature)지는 유전체 연구가 2010년 약 

8,000억 달러에서 2013년에는 1조 달러의 경제적 가치를 창출한다고 보았다. 

doi:10.1038/nature.2013.13187. 
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중증만성질환 뿐 아니라 개발도상국의 보건문제를 해결할 수 있는 핵심 기술

로 자리 잡을 가능성이 높다. 본 논문은 유전체 의료의 공공재성에 관한 탐구

를 목표로 한다. 유전체 의료가 갖는 공공재성을 규명하기 위해 지적 재화의 

공공재적 특성과 국제 보건과 국제 공공재의 특성에 대해 살펴볼 것이다. 이

후 유전체 데이터베이스를 국제 공공재로 볼 수 있는가에 대한 기존 논쟁을 

정리해 본다. 본 고찰을 통해 본 논문은 유전체 연구와 의료에 있어 연구기반

과 연구개발 및 서비스의 전달 등의 연구 단계 별로 나타나는 국제 공공재로

서의 가능성을 탐색하고자 한다. 

Ⅱ. 지적 재화로서 국제보건의료가 갖는 공공
재적 특성

1. 공공재의 특성을 갖는 지적 재화의 두 속성 : 비경쟁성과 

부분적 배제 가능성

연구비를 지원받아 성과물로 나온 결과물 즉 지적 재화는 공공재(public 

goods)의 특성을 가진다(Inge Kaul, 2010).2) 공공재의 특성을 가지는 지적 

재화에 재산권을 부여하는 것에 대한 학계의 관점은 유형물의 재산권 이론

을 그대로 적용하는 것이 적합하지 않다는 것이다.3) 본 논문은 공공재의 특

2) Inge Kaul. 2010, Public Goods: Taking the concept to the twenty-first century. 이 

글에 따르면 공공재의 특징은 크게 세 가지이다. 첫째, “공공성(publicness)”은 재화의 

내재된 특성이 아니라 오히려 정치적 선택의 문제이다. 둘째, 공공재는 필수적으로 어

떤 사회의 모든 구성원들에게 이익을 주는 것이 아니다. 셋째, 공공재는 필수적으로 국

가에 의해 제공되어야 하는 것이 아니다. 

3) 지식이 배제성을 가지면 비경쟁재는 상황에 따라 다양한 정도로 배제성을 띄게 된다. 

예컨대 비밀 유지는 상업적으로 가치가 있는 비경쟁재를 보호하는 하나의 수단이며, 

특허, 상표권, 비밀 제조법, 접속 암호, 소유권 표준(proprietary standards), 지속적인 

혁신 모두 또 다른 배제성을 띄게하는 지적 재산권 보호 방안이다. 
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성을 갖는 지적 재화의 두 속성은 비경쟁성과 지적 재화 접근성을 부분적으

로 배재시킬 가능성으로 본다. 이를 자세히 보이기 위해 고갈되지 않고 모

두가 사용 가능한 비경쟁재로서 공공재의 특징과 제한 없이 공급될 수 있는 

공공재의 비배재성에 대해 살펴볼 것이다. 그 외 공공재는 속한 곳에 따라 

지역적 공공재와 지구적 공공재로 구분되기도 한다. 먼저 공공재의 일반적

인 두 특성에 관해 정리해 보도록 하겠다.

케인즈 학파의 경제학자 새뮤얼슨(Paul A. Samuelson)은 ‘공공 지출

의 순수 이론(The Pure Theory of Public Expenditure, 1954)’에서 사유

재(private goods)에 대비되는 개념으로서 ‘집합적으로 소비하는 재화

(collective consumption goods)’의 개념을 처음으로 제시하였다. 여기에서 

공공재란 ‘소비에서 비경쟁적(non-rivalness in consumption)’이고 ‘공급에

서 배제불가능(non-excludability in supply)성’을 지닌 재화를 가리킨다

(Paul A. Samuelson, 1954; James M. Buchanan, 1965).4) 비경쟁재로서 공

공재의 첫 번째 특징은 ‘구성원 모두가 고갈 없이 사용 가능’하다는 것이다. 

로머(Paul M. Romer)는 비경쟁재(또는 비경합재, 이하 비경쟁재)의 의미를 

생산 과정이나 소비나 사용을 위해 생산 요소를 투입했을 때 그것이 고갈되

지 않는 재화를 의미한다고 보았다(Paul M. Romer, 1990). 비경쟁성은 그

것을 짓기 전이나 만들기 전 혹은 가동시키기 전까지는 존재하지 않는다. 

그러다가 비경쟁재의 생산을 위한 고정 비용이 투입되어 창조되면, 비경쟁

4) 이 연구에서 새뮤얼슨은 집합적으로 소비하는 재화, 즉 공공재와 소비재의 차이를 설

명하기 위해 다음의 사례를 제시한다. “전통적인 재화인 빵을 개인에게 나눠줄 경우, 

어떤 사람이 다른 사람보다 더 많이 가져가면 적게 가져가는 사람이 발생하게 된다. 반

면 불꽃놀이 장면이나 국방 같은 공공 소비재는 각자가 그것을 즐기든 즐기지 않든 상

관없다. 다시 말해 어떤 사람이 더 즐긴다고 해서 다른 사람의 소비 몫이 줄어드는 것

은 아니다.” 이어 뷰캐넌(James M. Buchanan)은 새뮤얼슨의 논의를 보완하여 공공재

와 사유재 사이에 클럽재(club goods)의 개념을 제시하였다. 뷰캐넌은 클럽재를 순수

하게 공공 재화도 아니고 그렇다고 순수하게 민간 재화 아닌 부류에 들어가는 방대한 

영역의 재화로, 소중한 무언가를 독점적으로 공유하는 그룹의 회원이 아닌 사람들에게 

배제성을 행사하는 재화로 정의하였다. 
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재는 모방에 필요한 비용이 거의 없으며 많은 사람들이 계속 사용해도 고갈

되지 않는다(David Warsh, 2008). 즉 다른 사람과 내가 함께 소비한다고 해

도 나의 소비와 남의 소비는 경쟁적이지 않다. 

다음으로 비경쟁재로서 공공재의 두 번째 특징은 ‘구성원의 참여를 제한

할 수 없다는 것’이다. 이를 비배제성(non-excludability)이라고 한다. 배제

성과 비배제성의 개념은 공공 재정 경제학자인 머스그레이브(Richard A. 

Musgrave)의 연구를 통하여 보다 명확해졌다. 경쟁재는 재화를 구입한 사

람들만 그 이익을 누릴 수 있는 것인데, 식품, 의복, 주택, 자동차 등이 해당

된다. 시장에서 공급되는 대부분의 재화 또는 서비스는 대가를 지불한 고객

만이 그것을 소비할 수 있으며, 공급자는 대가를 지불하지 않은 소비자에게 

그 공급을 배제한다. 그러나 가격을 지불하지 않은 사람을 차단하는 것이 

기술적으로 불가능하거나 기술적으로 배제할 수는 있지만 배제하기 위해 

소요되는 비용이 막대할 경우 그 상품의 공급은 배제 불가능하다(Amy 

Kapczynski 외, 2013). 또한 공급자가 재화나 서비스의 대가를 지불하지 않

은 사람에게 그 공급을 차단할 수 없거나 어려운 경우, 예컨대 사회적 규범

(social norm)과 제도(institution)에도 재화의 공급은 배제될 수 없다(Amy 

Kapczynski 외, 2013). 즉, 모두가 사용할 수 있으면서 한 사람의 사용이 다

른 사람의 사용을 방해하지 않는 재화일 경우 공급자는 그 공급을 배제하는 

것이 불가능하다. 이 재화를 비경쟁재라고 한다. 

앞서 우리는 공공재의 특성을 갖는 지적 재화의 두 속성으로 비경쟁성과 

부분적 배제 가능성을 들어보았다. 경제 성장 이론으로 유명한 경제학자 솔

로(Robert M. Solow)는 투입 요소(input)로서의 기술을 공공재로 볼 것인

지를 연구하였다. 그는 기술을 비경쟁재(nonrival good)이면서 부분적으로 

배제성이 있는 재화(partially excludable good)라고 정의하였다(David 

Warsh, 2008). 다시 말해 실제로 눈에 보이는 어떤 형태를 띄고 있어 단독

으로 보유할 수 있지만 공유하는 데에는 한계가 있는 재화와 컴퓨터 안에 

연세대학교 | IP: 128.134.***.84 | Accessed 2017/07/06 16:59(KST)



국제 공공재의 특징을 갖는 유전체 의료  13

일련의 비트 정보 형태로 저장될 수 있어 수많은 사람들이 거의 동시에 제

한 없이 공유할 수 있는 재화를 대비시키는 시도를 한 것이다. 예컨대 인간 

유전체 지도, 신약의 분자 구조, 유전자 변형이 된 종자, 피카소의 오리지널 

그림과 수많은 복사판 등이 모두 비경쟁적 재화이다. 과학 학술지에 게재된 

논문이나 기업 연구실의 내부 보고서, 자동차 디자인 및 제조 기술도 비경

쟁재이면서 부분적으로 배제 가능한 재화인 것이다.

한편 공공재로서 지적 재화가 가지는 이 두 가지 속성으로 인해 어떤 긴

장 관계가 발생하기도 한다. 로머는 이런 지적 재화의 속성이 새로운 아이

디어 생산에 대한 인센티브 창조와 이것의 효율적인 보급 장려를 위한 인센

티브 유지 및 기존의 지식을 사용하려는 의지 사이에서 어쩔 수 없는 긴장

을 유발시킨다고 보았다(David Warsh, 2008). 또한 이렇게 유발되는 긴장 

속에서 지적재산권을 창조하려고 노력하는 것은 특정 사회의 선택이라고 

설명하고 있다(David Warsh, 2008). 더 나아가 그는 이처럼 여러 요소 사이

에서 긴장을 잘 관리하는 것, 더불어 지식 성장을 도모하면서 그것으로 인

한 혜택을 널리 공유하는 것이 바로 정부가 통화 관리나 조세 정책 만큼이

나 신경 쓰고 책임져야 할 분야라고 지적하고 있다(David Warsh, 2008).

지금까지 공공재의 특성을 가지는 지적 재화가 가지는 두 속성인 비경쟁

성과 부분적 배재가능성에 관해 정리해 보았다. 국가나 단체가 공익을 위해 

제공한 연구비로 얻은 지적 재화는 고갈되지 않고 모두가 사용 가능한 비경

쟁재로서의 특징과 제한없이 공급되는 비배재성을 가진다. 그리고 이러한 

종류의 지적 재화는 사회 구성원들의 합의에 따라 지역적 공공재가 될 수도 

있고 지구적 공공재가 될 수도 있다. 

2. 국제 공공재의 특성을 보이는 국제보건의료

공공재는 경제 활동과 관련하여 타인에게 혜택이나 손해를 발생시키는 
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범위에 따라 지역적 공공재와 지구적 공공재로 구분될 수도 있다. 이를 ‘외

부성(外部性, externality)’이라고 한다. 새뮤얼슨은 외부성을 크게 지구적 

공공재(global public good) 및 지역적 공공재(local public good)으로 구분

하였다. 그런데 재화 별로 어떤 단위에 속한 공공재인지에 대해 합의하기 

어려운 경우가 존재하기도 한다. 예컨대 보건의료는 정책에 따라 지구적 공

공재이기도 하지만 외부성이 있는 지역적 공공재로 보기도 한다(Rosella 

Levaggi, 2010).5) 

모든 국가들은 국가 내 감염병 감시 체계를 국제적으로 규범화하여 공중 

보건을 증진시킬 수 있다. 본 논문은 국제법으로 가입된 모든 국가에 영향

을 미치는 국제 보건 규칙(International Health Regulations, IHR)과 WTO 

위생 및 식물위생조치의 적용에 관한 협정(WTO Agreement on the 

Application of Sanitary and Phytosanitary Measures, SPS Agreement), 국

제 식품 규격 위원회(Joint FAO/WHO Codex Alimentarius Commission, 

Codex) 등을 국제 공공재로 본다. 즉 국제 보건에 관련된 지적 재화는 지역

성을 넘어 지구성을 지닌다는 것이다. 여기서 본 논문은 국제 보건의료의 

영역에서 국제 공공재의 특성이 어떻게 설명될 수 있는지를 보려한다. 먼저 

잉에 카울(Inge Kaul)의 지구적 공공재 조건에 관해 살펴보기로 하자. 

독일의 잉에 카울은 사무엘슨(Paul A. Samuelson)의 관점을 국제 사회로 

확장하여 지구적 공공재(global public goods, GPG)의 개념을 제창하였다. 

그는 지구적 공공재가 되기 위한 두 가지 기준을 제시하였다. 첫 번째 조건

은 그 재화의 이익이 강한 공공성, 즉 비경쟁성과 비배제성을 가져야 한다는 

것이다. 두 번째 조건은 그 이익이 국가들이나 사람들 또는 인구 집단 간, 그

리고 세대 간 보편적으로 유용성을 가져야 한다는 것이다(Inge Kaul 외, 

1999). 대부분의 지식은 지구적 공공재에 속한다. 과학적 사실은 보편적인 

자연 법칙이다. 근래의 연구에서는 지구적 공공재의 개념을 ‘인류의 공동유

5) 이 논문에 따르면 가치재란 개인들의 자발적인 선택에 의해서는 일정이상의 바람직한 

수준까지 소비되지 않는 재화, 서비스를 의미한다.
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산(common heritage of mankind 또는 heritage of humanity)’과 연결하기

도 한다(Kemal Baslar, 1998). 그런데 지구적 공공재의 개념은 이론적으로 

어떤 재화를 생산하거나 소비되는 것을 지리적 경계로 구별하지는 않으나, 

실제로는 정반대의 입장에서 특정 국가에서만 존재하는 공공재의 국제적 의

미를 강조하기 위해 이용되기도 한다(Inge Kaul 외, 1999).6) 수익자를 ‘모든 

인류’로 보는 이 개념은 국제적인 공유지역을 국제 상속재산으로 취급함으

로써 특정 국가의 전유를 금지하고, 그 공간에 대한 접근성만 보장된다는 의

미를 가진다(최태현, 1997). 아래에 공공재의 이런 외부적 특성에 따라 어떤 

구분이 가능한지에 관해 살펴보도록 하자.

공공재는 외부성이 미치는 공간적 범위에 따라 지방(local), 국가적

(national), 지역적(regional), 국제적(international), 지구적(global)으로 구

분할 수도 있다(WHO Commission on Macroeconomics and Health, 2002). 

일반적으로 말하는 공공재는 전형적인 국가적 공공재(national public 

good)를 의미하며, 공공재의 외부 효과가 특정 지역 사회나 관할 구역으로 

국한되는 경우에는 지방 공공재(local public good)라고 한다. 지역적 공공

재(regional public good)는 재화로 인한 외부 이익이 특정 국가를 넘어 한 

지역 국가들에까지 영향을 주는 경우이고, 국제적 공공재(international 

public good)는 그 이익의 범위가 한 지역을 넘어 다른 국가들에게 영향을 

주는 것을 의미하며, 지구적 공공재(global public good)는 그 이익의 범위

가 지구적인 것을 의미한다(WHO Commission on Macroeconomics and 

Health, 2002). 이하에서는 ‘국제적’ 이상의 공간적 범위에서 영향을 미치는 

공공재를 ‘국제 공공재’로 총칭하여 다루고자 한다.

국제 보건의 필수 의약품과 관련된 연구 개발과 이로부터 생산된 의약품

6) 이 책의 ‘Knowledge as a Global Public Good)’장에서 경제학자인 스티글리츠(Joseph 

E. Stiglitz)는 특정 국가의 지역 내에서만 존재하는 재화에 전 세계적으로 비경쟁적이

고 비배제적이라는 공공재의 의미를 부각시키기 위하여 지구적 공공재라는 개념을 제

시하였다.
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에 국제 공공재 개념을 적용할 수 있는지를 알아보기 위해, 먼저 과학 공유

재의 의미를 살펴보고 점차 범위를 좁혀가기로 하겠다. 쿡 디건(Robert 

Cook-Deegan)은 과학의 진보와 누적된 기술을 혁신하는 데 있어서 중요한 

기폭제로 작용하는 과학 공유재(science commons)는 낮은 비용 또는 비용

을 들이지 않아도 폭넓게 접근 가능한 과학지식으로 규정하였다(Robert 

Cook-Deegan, 2007). 과학 공유재의 특성은 크게 개방성과 사적 이익 추구

의 배제로 볼 수 있다. 이를 통하여 연구 개발에 필요한 데이터나 툴(tool) 

등을 비교적 저렴하게 이용하는 것이 가능하도록 함으로써 실질적인 시장

의 부재에도 불구하고 기술을 진보시킬 뿐 아니라, 더 나아가 시장을 개척

하고 경제적 가치를 창출하는 데에 기여한다(Robert Cook-Deegan, 2007). 

이는 이윤 창출을 목적으로 하는 기술 개발에서는 수행할 수 없는 역할들이

다. 그가 말하는 과학 공유재는 때때로 민간 기관에서 생산되기도 하였지

만, 대부분은 주로 영국의 웰컴 트러스트(Wellcome Trust)나 미국 국립보

건원(National Institutes of Health) 등 비영리기관이나 정부 투자에 의하여 

추구되었다(Robert Cook-Deegan, 2007).7) 

개방성과 사적 이익 추구의 배재를 특징으로 하는 과학 공유재는 의약품 

연구를 통한 지식 생산에도 적용될 수 있을 것이다. 라이(Arti Kaur Rai)는 

법·규범 이론을 실제로 분자생물학에 적용해봄으로써 의과학 연구에 다양

한 사회적 규범과 가치들이 개입하고 있음을 증명하였다(Arti Kaur Rai, 

1999). 의약품의 개발 뿐 아니라 보건의료와 관련된 각종 법과 정책, 프로

7) 쿡 디건의 설명에 의하면, 이 기간 동안 유전체 연구를 둘러싼 정부 및 공공 기관과 민

간 기업들 간의 경쟁은 매우 치열하였고, 이 때 공적 투자를 통해 과학 공유재를 생산

하고자 하는 노력들은 민간 기간이 지식을 사유화하는 것을 막기 위한 공격적 투자로 

볼 수 있었다. 그렇기 때문에 외견 상 민간 회사들은 오히려 이례적으로 과학 공유재를 

생산하는 “오픈 사이언스”에 투자하기도 하였는데, 이것은 기존 기업들이 전략적으로 

새롭게 기술 개발을 착수하는 회사를 견제하고 그들의 자유로운 개발을 막기 위하여 

유전체 연구 개발을 통해 생산된 재화에 대한 과학 공유재의 성격을 강화하고자 하는 

것으로 설명될 수 있다.
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그램, 서비스 등은 외부적으로 이익을 주는 공공재라고 볼 수 있다. 특히 이 

중에서도 국제공공재는 외부 효과가 한 국가의 단위를 넘어서서 적용되는 

것을 말한다. 예를 들어 특정 국가의 건강보험제도가 자국민들을 대상으로

만 시행될 경우에 우리는 이것을 외부성의 제한으로 인하여 국제 공공재라

고 말할 수 없다. 반면 국제법으로 가입된 모든 국가에 영향을 미치는 국제 

보건 규칙(International Health Regulations, IHR)과 WTO 위생 및 식물위생

조치의 적용에 관한 협정(WTO Agreement on the Application of Sanitary 

and Phytosanitary Measures, SPS Agreement), 국제 식품 규격 위원회

(Joint FAO/WHO Codex Alimentarius Commission, Codex) 등은 국제 공

공재라고 볼 수 있다. 국가 내 감염병 감시 체계를 국제적으로 규범화하는 

것은 국가의 독립적 주권이 존재함에도 불구하고 국제적으로 공중 보건을 

증진하는 데에 매우 중요한 요소가 된다. 

이 장에서 국제 보건 규칙 등을 어떻게 국제 공공재로 볼 수 있는지를 보았

다. 국제 보건의료의 영역에서 국제 공공재의 특성은 개방성과 사적 이익 추

구 배제로 설명될 수 있었다. 각종 국제보건법은 국제공공재의 속성을 보이

며, 국제 보건의료의 실제 상황에서도 필수 의약품을 중심으로 공공재의 특

성을 지녀야 한다는 당위성이 강조되어 왔다. 특히 빈곤 국가에서는 보건의

료 시장의 실패와 맞물려 의료 전달 체계가 제대로 작동할 수 없고(Kenneth 

J. Arrow, 1963), 사유재로 구분되는 필수적 의약품에 대한 접근이 제한적이

어서 “이중 위험(double jeopardy)”8) 상황에 높이기 쉽다(Inge Kaul 외, 

8) 이중의 위험(the double jeopardy argument)에 대해서 해리스는 한번 불운을 겪은 사

람이 다시 불운을 겪는 것이라고 설명한다. 우리는 이를 일사부재리 원칙[ 一事不再理 

原則 ]으로 이해할 수 있다. 즉, 이미 심판을 거친 동일한 사건에 대하여는 다시 심판할 

수 없다는 것. 유ㆍ무죄의 실체판결이나 면소판결이 확정된 때에 동일사건에 대하여 

다시 심리ㆍ판단하는 것이 허용되지 않는다는 것을 말한다. 일사부재리 규정을 두고 

있는 이유는 법적 분쟁을 조기에 종결시켜 법적 안정상태를 조속히 회복하고, 동일 분

쟁에 대해 반복적으로 소송이 제기되는 것을 미연에 방지하여 소송경제를 이루기 위한 

것이다. [네이버 지식백과] 참조. 정창록, “의료자원 분배의 도덕성 논쟁-QALY에 대한 

찬반 입장을 중심으로”, 『한국의료윤리학회지』 제15권 제1호 p.9 참조.
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2003). 따라서 국제사회는 생명과 직결되는 필수 의약품을 공급하는 면에서 

재화의 비배제성을 강조함으로써 접근성을 강화하는 방법을 취해왔으며 이

는 매우 바람직한 방향이 아닌가 한다. 

Ⅲ. 유전체 데이터베이스에 대한 국제 공공재
성 논쟁

유전체 의료를 국제 공공재로 볼 것인지에 대한 학술적 논의는 인간 유전

체 프로젝트의 종료 시점에서 본격적으로 등장한다. 2003년 인간 유전체 프

로젝트가 끝나면서 미국과 유럽 선진국들과 기업들은 다양한 방법으로 유전

체 데이터베이스(genomic databases)를 구축하기 시작했다. 따라서 2000년

대 초반 국제 유전체 연구의 국제 공공재에 대한 논의는 유전체 데이터베이

스에 초점을 맞추었다. 유전체 데이터베이스에 관한 입장은 크게 두 가지 이

다. 노퍼스(Bartha M. Knoppers)와 펙토(Claudine Fecteau)는 유전체 데이

터베이스를 공공재로 보아 생명의과학자들의 자유로운 접근을 허용해야 한

다는 입장이다. 이와 달리 채드윅(Ruth Chadwick)은 유전체 데이터베이스를 

이루는 각 개인의 프라이버시권과 ‘모를 권리(right not to know)’를 보장하

기 위해서 생명의과학자들의 자유로운 접근을 제한해야 한다는 입장이다. 이 

두 입장의 논쟁은 유럽 지침의 저작권 예외 조항(Directive 96/9/EC of the 

European Parliament and of the Council on Legal Protection of Databases, 

이하 지침)으로 말미암았다.

지침 Article 6(2)(a)은 비전자적 데이터베이스를 개인적인 목적으로 복

제하는 것을 승인하고 있으며, 동 조항 Article 6(2)(b)와 (c)는 비상업적 목

적의 교육이나 과학 연구를 위한 해설(illustration)이나, 공공의 안전이나 

행정·사법 절차의 목적으로 데이터베이스를 이용하는 것을 허용하고 있
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다. 그러나 이러한 예외들이 권리자의 합법적인 이익을 불합리하게 해치거

나 데이터베이스의 통상적인 이용과 충돌되면 안 된다고 규정하고 있다. 이

에 대해 과학자들은 법이 과도하게 규율하므로 과학 정보의 자유로운 공유

를 위협할 뿐 아니라, “교육이나 과학연구의 해설(illustration for teaching 

or scientific research)”이나 “비상업적 목적(non-commercial purpose)”이라

는 문구들이 통상적으로 과학 자료를 재사용해오던 관례를 위협한다고 비판

했다.9) 

유럽지침의 저작권 예외 조항(Exceptions to copyright in databases)의 

문제점에 주목하면서 노퍼스와 펙토는 유전자 데이터베이스의 “사유화

(privatization)”의 문제를 들고 있다. 그리고 이를 해결하기 위해 공공재 개

념 도입을 강조한다.10) 노퍼스와 펙토는 진뱅크(GenBank)와 셀레라

(Celera)를 예로 든다. 진뱅크는 정부 기금으로 운영되어 연구자들의 공공 

(또는 연구) 목적에서 무료로 데이터베이스에 접근하는 것을 허용하는 유전

자 저장소(gene repository)이다. 이에 반대 셀레라는 상업화와 맞물려 유전

자 데이터를 사유화한 회사이다. 이런 이유로 셀레라는 저작권법에 의거하여 

데이터로의 접근을 차단하고 있다. 노퍼스와 펙토는 유전자를 사유화한 이런 

현상에 대해 우려를 표명하였다. 

유전자 데이터 베이스를 둘러싼 마지막 논쟁은 개인 프라이버시권의 침

9) 이에 대해 구대환은 과학 및 교육 단체들이 데이터베이스의 유럽 지침을 반대하는 

이유를 다음과 같이 정리하여 제시하고 있다. “① ‘교육이나 과학연구의 해설

(illustration)을 위한 목적으로만 사용’해야 한다는 것은 무엇을 의미하는지 불분명하

다. 특히 ‘교육이나 연구 목적의 해설’이 무엇을 의미하는지에 대해 아무런 설명이 

없다. ② 예외는 단지 가르치는 데에만 있고 공부하는 데에는 없다. 즉 교사에게 만 

있고 학생에게는 없다. ③ 가르치고 연구하기 위한 데이터베이스의 사용에 대한 예

외는 비상업적 목적에만 적용되지만, 대부분의 교육 및 연구 기관들이 상업적 측면

을 가지고 있기 때문에, ‘비상업적 목적’의 범위를 확정할 수 없다.

구대환, 2006, “현행 저작권법과 유럽지침에 의한 데이터베이스 보호의 문제점: 현행 

저작권법과 유럽지침을 중심으로”, 『서울대학교 법학』47(1):243-282.

10) Bartha Maria Knoppers, Claudine Fecteau, 2003, “Human Genomic Databases: A 

global public good?”, European Journal of Health Law, 10:27-41.
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해와 관련된 것이다. 모든 유전 정보가 유전자 데이터베이스에서 분양되기 

전에 익명화된다. 이 익명화를 통해서 개인 프라이버시권이 보호될 수 있다

고는 하지만, 유전자 기증자들이 그 데이터를 사용하여 지식이나 정보가 출

판되는 것에 대해서까지 동의할 지에 관해서는 의문이라는 것이다.11) 예를 

들어 대부분의 동의서 양식들은 개인의 식별가능하지 않은 정보

(non-identifiable data)도 “출간될(published)” 수 있다고 명시하고 있다. 이

와 같은 우려들은 아직까지도 유효하다. 

특히 프라이버시 침해 문제는 개발도상국에서 더욱 크다고 볼 수 있다. 국

외 기관이나 연구자들이 개발도상국에서 연구를 진행하는 경우, 이들은 연구

의 목적(또는 상업적 목적)을 위해 인체유래물 등의 유전자원(genetic 

resource)을 사용한다. 즉 선진국의 기업이나 연구자들은 개인, 소유자(국가, 

특정 인구 집단, 개인)의 유전자원을 입수할 수 있다. 그리고 입수된 유전자

원을 개발하여 지적재산권을 취득할 수 있다. 그러나 이때에는 인체유래물 

수집의 정당성이 문제될 수 있다.12) 개발도상국들은 유전체 R&D를 통해 공

11) 인간 유전체 정보 공개와 유출을 둘러싼 현대 유전학계의 도덕성 논쟁은 헬라 세포

(HeLa cell)의 유전정보를 분석하여 인터넷에 올리면서 발발하게 되었다. 헬라 세포

는 무한하게 증식하는 세포주로 과학 연구에서 가장 오래되고 흔하게 사용되는 세포

주이다. 헬라 세포주는 1951년 2월 8일 헨리에타 랙스라는 자궁경부암 환자의 세포

에서 유래하였으며, 연구에서 쓰이는 다른 세포주에 비하여 내성이 있고 증식력이 높

다. 1940년대에 실험에 쓰인 사람 세포는 며칠 채 생존하지 못하였기 때문에 과학자

들은 실제 실험보다 실험에 필요한 세포를 살리는데 더 많은 시간을 소비하였다. 헨

리에타의 종양에서 세포를 얻은 조지 가이(George Otto Gey)는 헨리에타의 세포 일

부가 살아서 증식한다는 것을 발견하였다. 그는 특정한 세포 하나를 분리하여 증식

시키고, 그 세포주에 헨리에타 랙스(Henrietta Lacks)의 이름을 따서 헬라 세포(HeLa 

cell)라고 명명하였다. 수차례 분열한 후에도 죽지 않는(immortal) 세포 중에서 사람 

세포로서 실험실에서 증식한 최초의 세포이다. 위키백과 헬라세포: http://ko.wikipe

dia.org/wiki/%ED%97%AC%EB%9D%BC_%EC%84%B8%ED%8F%AC

12) de Vries et al., 2011, “Ethical issues in human genomics research in developing 

countries”, BMC Medical Ethics, 12: 5. 

World Medical Association, 2008, Declaration of Helsinki: Ethical Principles for 

Medical Research Involving Human Subjects(Sixth Revision).에 따르면 개인들로부

터 동의를 얻어 유전 정보를 취득하는 과정에서도 문제는 발생할 수 있다. 연구 참여
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급되는 의약품의 접근성은 낮추려고 하면서도, 자국에 속한 특정 민족이나 

집단의 유전자원을 보호해야 할 국가적 의무가 있기에, 실제 상황에서는 이

와 같은 문제점에 대응하여 제대로 대처하기 어렵다. 

한편 앞서 간략히 언급했듯이 채드윅(Ruth Chadwick)은 2004년 발표한 

그의 연구를 통해 유전체 연구로 창출되는 지식과 유전체 데이터베이스를 

국제 공공재로 보는 관점을 정면으로 비판했다(Ruth Chadwick 외, 2004). 

그의 주된 논거는 개인과 사회적 차원에서 모를 권리에 대한 관심이 높아진

다는 것에 있다. 유전체 연구의 지식이 공공재가 될 수 없는 이유는 개인에

게 유전체 지식이 재화보다 부담이 될 수 있고, 사회적 차원에서는 잠재적

으로 악영향을 끼칠 수 있는 연구들이 수행될 수도 있기 때문이다. 현실적

으로 유전체 데이터베이스들이 공공성보다는 사유재화 되어가고 있음을 보

여주기 위하여, 채드윅은 디코드(DeCODE)의 아이슬란드 데이터베이스

(Icelandic database)의 예를 들었다. 채드윅은 아이슬란드의 예를 통해 유전

체 데이터베이스의 ‘공동 소유(common ownership)’라는 개념을 국가 내로 

한정되어 있기 때문에 국제 공공재로 보기 어렵다고 설명하였다.

이와 같이 유전체 데이터베이스를 국제공공재로 보는 것을 반박하는 논리

의 근간은 현실적으로 사유재로서의 유전체 데이터베이스가 존재하고(Ruth 

Chadwick 외, 2004), 사회 구성원들의 프라이버시권 주장이 강화되고 있다

는 것에 있다. 또한 유전체 데이터베이스를 공공재로 보지 않으려는 입장은 

셀레라와 같은 공공 데이터베이스의 사유화 기업뿐만 아니라 유전체 기술을 

가지고 소유권을 주장하는 각종 생명공학 기업들이 실제로 존재한다는 것을 

강조한다(Bartha Maria Knoppers 외, 2003). 

지금까지 유전체 연구의 국제 공공재 논의는 주로 유전체 데이터베이스에 

자들의 타당한 동의는 반드시 적절하게 고지되어 이해된 것이어야 하며, 자발적이고, 

동의를 얻을 만한 능력이 있는 사람이어야 한다. 그러나 문맹뿐 아니라 실제적으로 

‘유전학(genetics)’이나 ‘유전체학(genomics)’, ‘정보 공유(data sharing)’와 같은 용어

들에 대한 적절한 이해나, 인체유래물의 수집의 정당한 이유를 납득시키기 어렵기 때

문에 동의의 정당성 문제가 제기되고 있다.
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초점을 맞추었다. 그러나 이러한 논의는 비단 데이터베이스 뿐 아니라 유전

체 의료의 전반적인 분야로 확장하여 분석해볼 필요가 있다. 여기에서 분석

이란 실제로 국제공공재로 이용되는 것과, 상업적 가치가 인정되더라도 정당

성에 의거하여 지적재산을 공공재산화 함으로써 공공영역의 안쪽에 놓고자 

하는 분야를 구분하는 것까지도 포함한다. 

Ⅳ. 의료기술의 개발과정에 따른 국제 공공재의 
특징을 갖는 유전체 의료

본 장에서 유전체 의료의 국제 공공재성을 분석하기 위하여 크게 의료기

술의 개발과정을 총 네 단계, 즉 연구 기반, 연구·개발, 서비스의 전달 및 

기타 공중보건 위기로 구분하여(김한나, 2015), 주요 예시를 제시하고자 한

다. 여기에서 말하는 국제 공공재성은 잉에 카울이 제시한 강한 공공성(비경

쟁성, 비배제성)과 그 이익이 국가, 인구집단, 또는 세대 간 보편적 유용성의 

기준을 만족시키는 것을 말한다. 

1. 연구 기반

첫째, 국제 유전체연구의 기간 시설로 운영되는 비상업적 목적으로 설

립된 바이오뱅크는 국제 공공재의 성격을 보인다. BBMRI(Biobanking 

and Biomolecular Resources Research Infrastructure)가 그 대표적인 예

이다(BBMRI-ERIC, 2015). BBMRI는 연구자들에게 정책적으로 자료를 개

방하고 있는데, 크게 (1) 문서, 표준작업절차서(Standard Operating 

Procedures, SOP), 모범사례의 자유 접근(free access), (2) 베를린선언

(Berlin Declaration, 2003)에 따른 출간 결과 및 데이터의 공개 접근
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(open access), (3) 심의 위원회의 심사에 기초한 인체유래물 데이터나 

임상 자료의 공정 접근(fair access)으로 구분된다. 우리나라 국립중앙인

체자원은행(조상연, 2012)13)도 자원의 수집은 국가 차원에서 진행하는 다

양한 연구·사업을 통해 이뤄지지만, 원칙적으로 연구자가 연구 목적상 자

원의 분양을 요청할 경우 국내·외를 구분하지 않고 심의 결과에 따라 분양

할 수 있기 때문에 이 또한 국제 공공재성을 지닌다고 볼 수 있다. 그러나 

모든 바이오뱅크가 국제 공공재인 것은 아니다. 바이오뱅크는 설립목적, 운

영주체, 재원, 인체유래물의 수집 종류 및 방법, 추가적으로 제공되는 정보

의 종류, 기타 활용방안의 규모에 있어 국제적으로 표준화되어 있지 않기 

때문이다(김한나 외, 2015). 

둘째, 국제 유전체 협력 연구를 기반으로 구축된 국제 유전체 데이터베

이스(genomic database)도 국제 공공재성을 나타낸다. 국제 유전체 데이터

베이스를 구축한 대표적인 인간 유전체 국제 협력 연구에는 일반 인간 유전

체 연구를 위한 국제 연구협력체인 IHEC(International Human Epigenome 

Project)나 International HapMap Project, 1000 Genomes Project, 

ENCODE(Encyclopedia of DNA Elements) 뿐 아니라, 질환 유전체 연구를 

13) 조상연의 연구에서 이하의 글을 통하여 한국 바이오뱅크가 공공재의 특성을 지님을 

알 수 있다.

“대규모 인구집단 인체자원은행의 대량의 일반인 자원은 임상 및 역학정보가 연계된 

DNA 자원 등을 대상으로 질환 또는 다양한 역학정보들과의 연관성을 찾는데 널리 사

용되고 있으며, 질환 인체자원은행의 질환 및 이에 상응하는 정상조직, 혈액, 소변, 

DNA 및 RNA 등 다양한 인체자원들은 질환의 조기진단용 또는 치료예후용 바이오마

커의 발굴에 폭넓게 사용되고 있다. 또한, 이렇게 발굴된 바이오마커들은 실제 임상에 

사용되기 전까지 많은 검증과정이 요구되는데, 이 경우에는 대규모 인구집단 인체자

원은행의 대량의 혈액이나 소변 등을 필요로 하는 경우가 많다. 그러나 대부분의 보건

의료관련 연구과제와 기간 및 연구비가 제한되어 있어 연구에 필요한 공여자의 직접 

확보 및 자원의 획득이 매우 어려운 것이 현실이다. 또한, 국내의 중소규모 바이오벤

처 등 보건의료산업계에서 개발한 질환 진단 키트 등의 검증에도 이런 대규모의 인체

자원의 활용 필요성은 매우 높다. 인체자원은행은 이러한 보건의료연구에 연구용 자

원을 제공하는 인프라로 미래 보건의료연구의 가장 기본적인 인프라라고 할 수 있다.”
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위한 컨소시엄인 TCGA(The Cancer Genome Atlas), ICGC(International 

Cancer Genome Consortium), T2D-GENES(Type 2 Diabetes Genetic 

Exploration by Next-generation sequencing in multi-Ethnic Samples), 

CHARGE(Cohorts for Heart and Aging Research in Genomic Epidemiology) 

등이 있다. 이들의 특징은 여러 국가로부터 기증받은 인간 유전체 정보를 모

든 연구자들에게 개방하고 무료로 자원을 제공한다는 데에 있다. 

셋째, 앞서 국제보건 분야와 마찬가지로 유전체 연구에 대한 국제 규제 

및 협약 등의 거버넌스 체계 또한 국제 공공재로 볼 수 있다. 그 대표적인 

예에는 앞서 언급한 IHR, SPS Agreement, Codex, 데이터베이스 유럽지침 

등이 있다. 

2. 연구·개발

연구·개발 단계에서는 기증된 유전정보를 통하여 발견된 특정 유전자 

염기서열 내지 유전정보를 국제 공공재성이 있다고 볼 수 있다. 기존 판례

에서는 아스피린(Kuehmsted v. Farbenfabriken, 1911), 에피네프린

(Parke-Davis & Co. v. H.K. Mulford & Co., 1912), 비타민 B12(Merck & 

Co. v. Olin Mathieson Chemical Corp., 1958)과 같이 정제한 의약품에 대

해서 특허를 인정해왔다. 따라서 이러한 선례에 따라 기존에는 분리된 

DNA 서열(isolated DNA sequences)에도 특허가 적용되어왔으나(Roger D 

Klein, 2007), 최근 미국 연방대법원에서는 유방암 유전자인 BRCA 1, 2의 

특허 소송에서 분리되어 추출된 인간의 유전자는 ‘자연의 산물(product 

of nature)’로 보고 특허 허여를 취소하는 판결을 내렸다(Association for 

Molecular Pathology v. Myriad Genetics. 2013). 

이 판례의 흥미로운 점은 원고인 미국 분자병리학회(Association for 

Molecular Pathology)가 특허 취소의 사유로 지식의 사유화 및 인체의 상업
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화가 인간의 존엄성을 윤리적, 도덕적으로 훼손한다는 점과 BRCA 1, 2 유전

자와 같이 인간 유전자의 특정 염기서열 정보를 특허로 보호하게 되면 연구

자들의 자유로운 연구에 방해한다는 것을 지적했다는 것이다. 실제로 피고인 

미리어드 제네틱스(Myriad Genetics)는 광범위한 특허 조항(claim)으로 연구

자들의 비상업적인 목적의 기초 연구뿐 아니라 이 유전자와 관련된 다양한 

임상 연구·개발 시 특허권자의 허가를 받도록 하였다. 따라서 판결요지와는 

다르지만, 특허 허여를 취소한 이 판결의 저변에는 연구자들을 위하여 유전

정보에 대한 접근성을 향상시켜서 비상업적 연구를 촉진해야 한다는 것, 즉 

유전정보의 공공 사용을 높일 수 있는 법적 근거가 마련되었다는 점에 있다. 

3. 서비스의 전달

1) 개인 적용

일반적으로 유전체 의료를 바라보는 관점은 공공재로서의 특성보다는 비

공공재로서의 유전체 의료를 보는 시각이 대부분이다. 특히 의료기술의 개발

과정 중 ‘개인적용의 서비스 전달’의 경우에는 공공재로서의 특성보다는 비공

공재로서의 특성이 더 부각된다. 여기서 필자들은 아래 네 가지 경우들에서 

유전체 의료 서비스의 공공재적 특성과 비공공재적 특성을 살펴보고자 한다.

첫째, 백신에 대한 개인의 면역반응은 성별, 나이, 면역시스템 뿐 아니라 

유전자에 따라서 달라지기 때문에 유전형에 따른 백신을 개발하는 것은 이 

면역반응의 정도를 미리 예측하고 적정 수준의 면역반응을 유도하는 것을 목

표로 한다(Castiblanco J 외, 2015). 따라서 유전형에 따른 개인 또는 특정 집

단의 맞춤형 백신은 배제성이 존재하므로 공공재로 보기 어렵다. 둘째, 예측 

검사와 관련하여 대표적인 유방암 브라카(BRCA) 유전자로 예를 들고자 한

다. 앞서 밝힌 바와 같이 유방암이나 난소암 등의 가족력(family history)이 

있는 자에게는 유방암의 대표적 유전자 변이인 브라카(BRCA1, 2)를 보유하
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고 있는지를 검사한다. 유전 검사를 통하여 환자는 향후 본인의 암 발병 확률

을 예측할 수 있다. 이와 같은 검사는 배제성을 띄므로 공공재로 보기 어렵

다. 셋째, 질병의 진단 관련, 유방암으로 진단받은 모든 환자는 호르몬 수용

체인 HER2를 검사한다. HER2 양성으로 판명되면 HER2 유전자의 표적치료

제를 사용할 수 있기 때문이다. 이 경우 유전체 의료의 개인 전달 서비스에서

도 공공재적 특성이 나타난다고 할 수 있겠다. 넷째, 유전자 치료제 관련, 

HER2 유전자 양성일 경우 이 유전자의 활성화만 차단하는 표적치료제인 허

셉틴은 국가적 차원에서 의료의 접근성을 향상시키기 위하여 이를 보험적용

하여 비배제성을 낮출 수는 있으나, 국제 공공재로 보기는 어렵다. 마지막으

로 개인적용 약물유전체학의 경우, 유전적 변이에 따라 약물반응이 달라지지

만, 약물 유전체 반응을 알아보기 위하여 개인에게 수행되는 유전검사에 포

함되는 유전체서열검사 등의 비용이 높기 때문에 비배제성을 낮추기가 사실 

상 어렵다. 

지금까지 필자들은 네 가지 경우들에서 나타나는 유전체 의료 서비스의 공

공재적 특성과 비공공재적 특성을 고찰해 보았다. 이러한 개인적용 유전체 

의료 서비스는 인구 집단을 대상으로 한 유전체 데이터 베이스를 기반으로 

한다. 따라서 배재성을 띄는 개인적용 유전체 의료 서비스 역시 유전체 의료

의 공공재적 기반으로 가능하다고 할 수 있다. 

2) 인구 집단 적용

첫째, 유전체학을 이용한 대규모 백신 접종에서는 공중보건에서 보편적 유

용성이 높이 평가될수록 이론적으로 국제 공공재로 사용될 가능성이 있다. 

둘째, 대규모 인구집단에 대한 검진의 예로는 신생아 유전검사가 있다. 우

리나라도 특정 유전질환이나 유전질환의 보인자를 가지고 있는 부모에게서 

태어나는 자녀나 태아는 유전 검사를 무료로 제공한다. 뿐만 아니라 미국도 

미국의학유전학회(American College of Medical Genetics and Genomics, 
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ACMG)의 지지를 받아 아동에게 가장 이익이 가는 방향으로 유전자 검진을 

시행하고 있다(Committee on Bioethics 외, 2013). 그러나 영국 인간유전학

위원회(Human Genetics Commission)나 유럽인간유전학학회(European 

Society of Human Genetics, ESHG), 유전학과 인구보건재단(Foundation for 

Genomics and Population Health, PHG Foundation)은 신생아 유전검사가 

아직까지 비용·효율성 면에서나 건강상 이익이 충분한지 더 검증이 필요한 

상황이고, 예비적 위험 평가나 전장유전체분석은 보다 엄격하게 그 유용성

을 평가해야 한다는 입장이다(C. G. van El 외, 2013; PHG Foundation, 

2014). 정리하자면, 신생아 유전검진의 경우 아직 완벽하게 검증되지는 않

았지만 이를 시행하는 국가들이 늘어나면서 점차 국가 공공재로서 인정받는 

양상을 볼 수 있다. 

셋째, 인구집단 적용 임상 약물유전체학의 대표적인 예로 혈액의 항응고

제로 널리 쓰이는 와파린(warfarin)이 있다. 와파린의 투여량은 각 환자의 

임상적 특성을 고려하여 조절할 수 있는데, 그 중에서도 특정 유전자는 와

파린의 용량의 증감을 판단하는 중요한 요소이다. 약물유전체학을 국제 보

건에 적용하기에는 “사치재(luxury good)”가 아니냐는 비판도 있으나, 실

제 약물유전체학의 기술은 개발도상국의 공중보건의 문제점으로 지적되는 

소외·희귀질환을 해결하는 데에 필요하다(Catherine Olivier, 2011). 실제

로 태국, 멕시코, 인도 등 개발도상국은 약물유전체학을 MDG의 실천 목표

로 통합시키기 위하여 노력해왔다(Seguin B 외, 2008(a); Seguin B 외, 

2008(b); Hardy BJ 외, 2008).

4. 기타(공중보건위기를 중심으로)

첫째, 바이오테러에서는 이를 감시(surveillance)하고 조기 감지(early 

detection)하는 것이 매우 중요하다. 이 때, 전장유전체분석 등 최신 유전체 
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분석 기술은 바이오테러의 병원균을 감지하는 데 그 유용성이 높다(Tom 

Slezak 외, 2003). 그런데 병원균의 조기 감지 및 진단을 위해서는 일정 수

준 이상의 실험실과 대규모의 병원균 염색체 데이터베이스, 공중보건의 기

간시설이 필요로 한다(Institute of Medicine (US) Forum on Emerging 

Infections, 2003). 이런 면에서 바이오테러는 국가안보의 차원에서 접근하

는 것이 수월하나, 국제 바이오테러의 감시체계를 구축하는 것은 여전히 중

요하다.

둘째, 유전체 연구 기술은 감염병이 세계적으로 대유행하는 위기 상황에서 

매우 유용한 공공재로 사용될 수 있다. 예를 들어 미국 중심의 국제연구팀은 

2014년 서아프리카에서 발생한 에볼라의 유전적 변이를 확인하였고, 중국은 

에볼라의 항체유전자를 분석함으로써 항체 생산 능력을 보유하게 되었다. 그

런데 실제로 에볼라처럼 개발도상국에 특히 더 발생하는 질환에 대한 연구·

개발은 저조한 투자수익(low return on investment, ROI)을 발생시키기 때문

에 투자가 기피된다. 실제로 에볼라는 1976년에 처음 발견되었지만, 최근 대

유행 전까지는 국제적으로 별다른 주목을 받지 못했다. 그러나 각종 정부기

관 및 비영리기구들이 에볼라 신약을 사서 무료로 배분할 계획이 있다고 밝

히기도 했는데(Vauhini Vara, 2014), 이는 단순히 손익 계산을 넘어 국제 사

회의 휴머니즘에 입각한 것이라고 볼 수 있다. 

Ⅴ. 결론

본 논문은 국제 보건 규칙 등을 어떻게 국제 공공재로 볼 수 있는지에 관

해 고찰해 보았다. 국제 공공재의 특성은 국제 보건의료의 영역에서 개방성

과 사적 이익 추구 배제성을 갖는다고 정리할 수 있었다. 국제사회는 생명

과 직결되는 필수 의약품을 공급할 경우에 재화의 비배제성을 강조하여 왔
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다. 특히 이 논문은 유전체 의료가 갖는 특성을 규명하는 것을 목적으로 하

였다. 이 목적을 위해 본 논문은 유전체 의료가 특정 연구 단계에서는 ‘국제 

공공재성’을 갖는다고 생각하여 공공재가 갖는 지적 재화의 특성과 국제 보

건이 갖는 국제 공공재의 특성을 <표 1>와 같이 정리해 보았다. 앞서 살펴

본 바와 같이 유전체기술은 이론적으로만이 아니라 실제 국제보건을 증진

시키는 국제 공공재라고 볼 수 있다. 이 때문에 국제공공재성의 분석이 더

욱 의의가 있다고 본다. 

그러나 모든 바이오뱅크가 국제 공공재인 것은 아니다. 바이오뱅크는 설

립목적, 운영주체, 재원, 인체유래물의 수집 종류 및 방법, 추가적으로 제공

되는 정보의 종류, 기타 활용방안의 규모에 있어 국제적으로 표준화되어 있

지 않기 때문이다(김한나 외, 2015). 따라서 본 논문은 사회적 합의를 기반으

로 한 유전체 의료의 한 특성으로 국제 공공재성을 들었다. 덧붙여 리차드

(Smith Richard D.) 등은 유전체 연구가 이론 상 국제 공공재에 속함에도 불

구하고 실제 상황에서 그러지 못하는 이유를 현행 특허 제도의 한계성 때문

이라고 지적하였다(Smith Richard D. 외, 2004). 리처드는 국제 특허 제도가 

국가 간 다양한 경제적 능력에 따라 유전체 지식 생산에 소요되는 비용과 그

로 인해 창출되는 이익을 재분배하는 데 실패했다고 보았다. 예컨대 

EST(Expressed sequence tag)나 SNP(Single Nucleotide polymorphism) 등 

유전체 연구의 지식은 공공재이기도 하지만 특허 제도의 허여 대상이기도 하

다. 선진국이 획득한 유전체 특허는 개발도상국과 같이 자원이 부족한 국가

에서 유전체 분야의 지식을 생성하는 것을 제한시킨다. 다시 말해서, 국제 유

전체 연구 지식의 축적이라는 긍정적인 방향으로 나아가기 위하여서는 국제 

사회가 단지 특허 제도에만 기대서는 안 된다고 하였다. 이러한 몇몇 한계점

들에도 불구하고 유전체 의료의 국제 공공재로서의 특성은 강화되고 있는 것

이 현실이다.

본 논문에서 분석한 유전체 의료의 연구 단계별 국제 공공재성의 특성은 
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다음과 같았다. 연구기반단계에서는 국제 유전체연구의 기간 시설로 운영

되는 비상업적 목적으로 설립된 바이오뱅크를 국제 공공재의 성격을 띄는 

것으로 볼 수 있었다. 그리고 국제 유전체 협력 연구를 기반으로 구축된 국

제 유전체 데이터베이스(genomic database)도 국제 공공재의 특성을 지닌

다. 다음으로 연구기반단계에서 국제보건 분야와 마찬가지로 유전체 연구

에 대한 국제 규제 및 협약 등의 거버넌스 체계 또한 국제 공공재로 볼 수 

있었다. 연구·개발 단계에서는 기증된 유전정보를 통하여 발견된 특정 유

전자 염기서열 내지 유전정보를 국제 공공재성이 있다고 볼 수 있었다. 서

비스의 전달에서 개인 적용의 경우에는 국제 공공재성으로 볼 수 있는 것이 

없었다. 그리고 연구의 인구집단의 적용에 있어서는 유전체학을 이용한 대

규모 백신 접종을 국제 공공재로 분류될 가능성이 높다는 것을 확인할 수 

있었다. 또한 신생아 유전검진의 경우 아직 완벽하게 검증되지는 않았지만 

이를 시행하는 국가들이 늘어나면서 점차 국가 공공재로서 인정받는 양상

을 볼 수 있었다. 기타 공중보건위기 시에는 유전체 연구 기술을 감염병이 

세계적으로 대유행하는 위기 상황에서 매우 유용한 공공재로 볼 수 있었다. 

본 논문은 유전체 의료의 특성을 크게 연구 기반, 연구·개발, 서비스의 전

달 및 기타 공중보건 위기, 이렇게 네 단계로 구분하여 각 단계별로 주요 예

시를 카울이 제시한 강한 공공성(비경쟁성, 비배제성)과 그 이익이 국가, 인

구집단, 또는 세대 간 보편적 유용성의 기준을 만족시키는 것으로서 국제 

공공재성을 분석하였다. 

본 논문은 사회적으로 합의를 전제로 유전체 의료의 어떤 측면들이 국제 

공공재성을 갖는다는 것을 보였다. 카울이 제시했듯이 공공성은 재화 자체의 

특성보다는 정치·사회적 선택의 문제이기 때문에(Inge Kaul, 2001), 유전체 

의료는 한국과 같이 보편적 의료보장 시스템을 구축한 국가들을 중심으로 휴

머니즘에 근거하여 보다 강력한 공공성을 보일 것으로 예상된다. 국제 공공

재로서의 유전체 의료는 국제간의 상호 호혜적 협력을 필수 요소로 한다. 유
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네스코 선언14)과 생명윤리 및 안전에 관한 법률15)에서는 유전체 의료에서 

개인 프라이버시의 존중만이 아니라 발전을 위한 국제 협력과 교류를 강조하

고 있다. 본 논문은 유전체 의료에서 지역적으로 개인 프라이버시 정책이 마

련되는 것을 전제로 세계적으로 이익 공유를 위한 협력이 필요하다고 생각한

다. 본 논문의 성과가 그 협력을 위한 토대를 마련하는 데 도움이 되기를 희

망한다. 

14) 유네스코 인간게놈과 인권에 관한 보편선언(Universal Declaration on the Human 

Genome and Human Rights, 1997)은 개인 프라이버시권(제10조)과 연대 및 협력의 

의무(제12조 제1항 및 제18조)를 동시에 제시하고 있다. 제10조 인간 게놈에 대한 어

떤 연구나 그 응용도 특히 생물학, 유전학, 의학의 분야에서 개인 혹은 적용되는 집단

의 인권, 기본적 자유와 개인의 인간 존엄에 대한 존중에 우선할 수 없다. 제12조 제1

항 인간 게놈에 관한 생물학, 유전학 및 의학에서의 진보로 인한 이득은 각 개인의 존

엄성과 인권이 적절하게 고려되는 가운데 모두가 이용할 수 있어야 한다. 제18조 본 

선언에서 제시된 원칙들을 적절하게 고려하여 각국은 인간 게놈과 인간 다양성 및 유

전적 연구에 관한 과학적 지식의 국제적 보급을 계속적으로 촉진하기 위하여 선진국

과 개발도상국가 간에 과학적, 문화적 협조를 촉진하기 위하여 모든 노력을 아끼지 

말아야 한다.

15) 생명윤리 및 안전에 관한 법률 제3조(기본원칙)에서도 프라이버시의 보호(3항)와 국

제협력(6항)을 동시에 강조하고 있다. 제3항 연구대상자등의 사생활은 보호되어야 

하며, 사생활을 침해할 수 있는 개인정보는 당사자가 동의하거나 법률에 특별한 규정

이 있는 경우를 제외하고는 비밀로서 보호되어야 한다. 제6항 생명윤리와 안전을 확

보하기 위하여 필요한 국제 협력을 모색하여야 하고, 보편적인 국제기준을 수용하기 

위하여 노력하여야 한다.
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The aim of this article is to examine the characteristics of genomic 

medicine considering international public goods. Authors suppose that 

genomic medicine shows international public goods as essential 

characteristics.

Therefore, in this article, firstly we explain the characteristics of 

intellectual goods and intellectual public goods in the field of 

international health. Secondly, we summarize a debate on international 
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genomic database as international public goods. Finally this paper 

analyzes characteristics of genomic medicine in the perspective of 

international public goods with four steps: research infrastructure, 

research and development, service delivery, international public health 

crisis. 
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