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요 약

희귀질환은 증상이 형 이지 않고 진단정보가 부족하여 문의들조차 증상을 기반으로 질환을 의심하거나 

질환명을 떠올리는 데에 어려움을 겪는다. 따라서 증상이 시작한 시 에서부터 정확한 진단을 받기까지 많은 시

간  비용이 발생하며, 이는 환자의 신체 , 정신 , 경제  부담을 심각하게 래한다. 환자의 증상정보를 통해 

의심되는 희귀질환을 제시하여 의사의 진단에 활용할 수 있도록, 본 논문에서는 웹 크롤링  텍스트마이닝을 활

용한 희귀질환 조기 발견 보조시스템을 제안하고 이를 구 한다.

ABSTRACT

Untypical symptoms and lack of diagnostic records make it difficult for even medical specialists to detect rare 

diseases. Thus, it takes a lot of time and money from the onset of symptoms to an accurate diagnosis, which seriously 

results in physical, mental, and economic pressure on patients. In this paper, we propose and implement an early 

detection assistance system for rare diseases using web crawling and text mining, which can suggest the names of 

suspected rare diseases so that medical staffs can easily recall the disease names and make a final diagnosis of the 

rare diseases.
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Ⅰ. 서  론

희귀질환이란 유병(有病)인구가 2만 명 이하이거나 

진단이 어려워 유병인구를 알 수 없는 질환을 의미한

다. 국내에서 보고되고 있는 희귀질환 수는 재 1,123

가지이며, 질병 리청의 2020년 희귀질환자 통계 연보

에 따르면 신규 희귀질환자 수가 약 5만 2천 명에 달한

다 [1]. 희귀질환자들은 정확한 진단을 받기까지 여러 

병원을 함에도 불구하고 타 질병으로 오진을 받은 

경험이 있는 경우가 약 33%에 달하며, 증상이 나타난 

후 병원 첫 방문부터 최종 진단까지 소요된 기간은 평

균 21개월로 보고된다 [2]. 이러한 희귀질환은 비록 
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그림 1. 희귀질환 조기 발견 보조시스템 개념도
Fig. 1 Conceptual diagram of early detection assistance system for rare diseases

문의라고 할지라도 해당 희귀질환에 한 진단 경험이 

없으면 증상을 듣고도 어떠한 질환인지 쉽게 떠올리지 

못하거나 다른 질환으로 오진을 내리기가 쉽다. 더욱이, 

희귀질환자들이 직  경험하는 증상을 통해 희귀질환

명을 검색하는 수단 한 미비한 실정이다. 재 질병

리청에서 운 하는 희귀질환 헬 라인에서 희귀질환

에 한 정보를 열람할 수는 있지만, 질병명을 직  입

력하여 검색해야 하거나, 한국 표  질병·사인 분류

(Korean Standard Classification of Disease) 코드를 통해 

검색해야 하기에 의학 지식이 없는 일반인들이 검색할 방

법이 만무하다1) [3]. 이외에도 여러 병원 홈페이지에서 

주어진 증상  하나를 선택하고 추가 인 질문지를 통해 

자가진단을 하는 서비스가 존재한다. 하지만 주어진 증상 

항목이 부족하고, 진단 결과로써 희귀질환보다는 보편

인 질병 한 가지만을 주로 출력해주기 때문에, 실제 희귀

질환을 앓고 있는 환자에게는 큰 도움이 되기 어렵다. 

한편, 텍스트 데이터 분석 기술이 발 함에 따라 웹 

크롤링(Web Crawling), 텍스트마이닝(Text Mining) 

기술 등이 다양한 응용 분야에 용되어 정제되지 않

은 텍스트 데이터로부터 유의미한 정보를 추출하거나 

추출된 정보를 기반으로 새로운 서비스를 개발하는 

연구가 활발히 진행되고 있다. 경 학 분야의 연구 동

향을 살피기 해 웹 크롤링 기반 KCI 등재지 주제

1) https://www.koicd.kr/

어 분석 기법이 연구되고 있으며, 해시태그 추천 시스

템을 개발하기 한 일환으로써 인스타그램 내 텍스

트데이터를 크롤링하는 연구가 수행되고 있다 [4, 5]. 

텍스트마이닝 기술의 경우, 고거래 리뷰 데이터 기

반 소비자 인성 분석, 아동용 감정 사  기반 아동 감

정 분석 등을 한 연구에 용되고 있다 [6, 7].

 본 논문에서는 환자의 증상정보를 기반으로 가장 

의심되는 희귀질환명을 제시해  수 있는 희귀질환 

조기 발견 보조시스템을 제안한다. 환자가 직  겪고 

있는 증상을 입력하면 가장 의심되는 후보 희귀질환

명들을 유사도 순으로 제시함으로써 의사의 신속한 

희귀질환 진단에 보조 역할을 수행할 수 있을 것으로 

기 된다. 증상정보 데이터셋 구축  분석을 해 웹 

크롤링  텍스트마이닝 기술을 용하며, 본 논문의 

선행연구 내용을 개선  보완하 다 [8].

Ⅱ. 희귀질환 조기 발견 보조시스템 개발

그림 1은 구축하고자 하는 희귀질환 조기 발견 보조

시스템의 개념도이다. 희귀질환 증상정보 데이터셋을 구

축하기 하여 request  BeautifulSoup4를 이용한 웹 

크롤링을 통해 서울 학교 병원  질병 리청 웹페이지

의 html에서 희귀질환 증상정보들을 추출  수집한다. 
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그림 2. 특발성 폐섬유화증 증상정보 웹 크롤링 결과
Fig. 2 Crawling results from idiopathic pulmonary fibrosis

수집한 정보를 KoNLPy의 Kkma 형태소 분석기를 통

해 토큰화한 결과로 데이터셋을 구축한다. 이후에 시스템

을 통해 이용자가 직  경험한 증상을 자유로운 텍스트 

형식의 입력 한 Kkma 형태소 분석기를 통해 토큰화한

다. 해당 결과와 기존에 구축한 데이터셋를 비교하여 공

통된 명사를 찾고 개수를 센다. 마지막으로 이용자에게 

분석 결과의 공통된 명사 개수를 내림차순으로 출력하여 

결과를 쉽게 볼 수 있게하고, 질병 리청 희귀질환 헬

라인의 URL링크를 추가하여 해당 희귀질환의 정보를 바

로 확인 할 수 있게 한다. 이 장의 각 세부 챕터에서는 

제안하는 시스템 개발과정을 단계 으로 제시한다.

2.1 request  BeautifulSoup4를 활용한 웹 크롤링

request는 urllib 패키지 내의 존재하는 모듈  하

나로써 웹페이지에서 html 소스 코드를 가져올 수 있

게 해 다. 그리고 BeutifulSoup4는 request를 통해 

가져온 html 소스 코드로부터 원하는 정보를 가공  

추출할 수 있게 해주는 패키지이다2). 이를 통하여 수

많은 양의 웹 문서를 사람이 일일이 구별하여 모으지 

않고 자동으로 수행하는 웹 크롤링을 할 수 있다. 해

당 기술을 통해 질병 리청의 희귀질환 헬 라인  

서울 학교병원 의학 정보 페이지에서 희귀질환 10가

지에 한 증상정보를 추출  수집했다. 그림 2는 크

롤링을 통해서 특발성 폐섬유화증에 한 증상 표

만을 가져온 결과이다. html 문서를 txt 일 형태로 

변환하여 장하고, 이후 형태소 분석기를 통해 처

리  토큰화를 진행하여 데이터셋을 구축하 다.

2.2 KoNLPy 패키지 형태소 분석기의 명사 추출 

결과 비교  선정

질병에 한 증상 부   표 의 기 이 머리, 배, 

팔다리, 두통, 복통, 구토와 같이 주로 명사로 표 되

기에 토큰화 단 는 명사로 하 다. 본 논문에서 제안

하는 시스템을 개발하기 해 여러 가지 한국어 형태

소 분석기 패키지  하나인 KoNLPy 패키지내의 

Kkma, Okt, Komoran  어떤 형태소 분석기가 

한지 알아보기 해서 웹 크롤링으로 수집한 쿠싱 증

후군 증상정보에서 명사를 추출하 다3) [9, 10]. 추출

하는 과정에서 주로 다른 품사로 사용되지만, 다의어

이기에 다른 명사로 사용되기도 하는 52가지의 명사를 

불용어 처리한 후 비교하 다. 그 결과는 표 1과 같다.

표 1. 형태소 분석기별 명사 추출 성능 비교
Table 1. Comparison of noun extraction performance 

by morpheme analyzer

Model Independent
Unintentionally 
extracted

Total

Kkma 43 2 206

Okt 30 7 195

Komoran 12 1 175

Model은 형태소 분석기의 모델을 의미하며, 

Independent는 각 형태소 분석기로 추출한 명사가 독

립 으로 존재하는 개수를 의미한다. Unintentionally 

extracted란 부자연스러운 명사가 추출되거나 문장에서 

2) https://pypi.org/project/beautifulsoup4

3) https://konlpy.org/
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사용된 명사의 뜻으로 추출되지 않고 다른 뜻의 명사

로 추출된 경우이다. 부자연스럽거나 의도한 뜻으로 추

출된 명사가 많을 시 데이터셋을 구축할 때 후처리가 

힘들다. 한 시스템 이용자의 입력을 받아 분석 시 성

능이 떨어지게 되는 결과를 래할 수 있다. Total은 

각 형태소 분석기에서 추출한 명사의 총 개수이다. 

Kkma 형태소 분석기가 추출한 명사는 206개로 세 

형태소 분석기  가장 많은 명사를 추출하 다. 하지

만 문장에서 사용된 의미가 아닌 다른 의미로 사용된 

명사를 추출하기도 하 다. 첫 번째로, “팔과 다리

가...”라는 문장에서 증상 부 인 ‘팔’을 추출해야 하지 

만 여덟 가지 한방 치료 과목이라는 뜻의 ‘팔과’라는 

명사를 추출하 다. 두 번째로, 범 에 드는 둘 이상

의 상을 모두 나열한 뒤, 복수(複數)임을 나타내는 

말인 ‘등’을 추출하여 신체 부 로 혼란을 주었다. 이 

두 경우를 제외하면 문장에서 의도하지 않은 뜻을 가

진 명사를 추출한다는 등의 문제는  보이지 않았다.

Okt 형태소 분석기는 총추출한 명사의 수는 195개로 

두 번째로 많이 추출했다. 하지만 Okt 형태소 분석기 한 

Kkma 형태소 분석기와 같이 복수(複數)임을 나타내는 말

인 ‘등’을 추출하여 신체 부 로 오해를 불러일으키는 경

우가 발생하 다. 그리고 “길항하는...”, “길항 으로...”라는 

문장에서 “길항”이라는 명사를 추출하지 않고 련이 없는 

‘항하’, ’항 ‘이라는 명사를 추출하는 등 문장에서 의도하

지 않은 뜻을 가진 명사가 총 7개가 추출되었다. 

Komoran 형태소 분석기가 추출한 명사는 175개로 

세 가지 형태소 분석기  가장 은 수를 추출하

다. Kkma 형태소 분석기  Okt 형태소 분석기와 같

이 오해를 불러일으킬 수 있는 ‘등’을 추출하 고 이외

에는 문장에서 의도하지 않은 뜻을 가진 명사를 추출

하는 문제는 보이지 않는다. 

Okt 형태소 분석기는 문장에서 의도하지 않은 뜻을 

가진 명사를 많이 추출하여 해당 연구에 합해 보이지 

않는다. Komoran 형태소 분석기는 의도하지 않은 뜻을 

가진 명사를 많이 추출하지는 않는다. 하지만, Kkma 형

태소 분석기가 Okt, Komoran 형태소 분석기보다 ‘피하

출 ’, ‘털과다증’, ‘근력 하’와 같이 더 많은 양의 복합

명사를 추출함으로써 좀 더 명확한 증상을 확인할 수 

있다. 이외에도 Kkma 형태소 분석기는 다른 두 형태소 

분석기에 비해 띄어쓰기의 오류에 덜 민감한 형태소 분

석기라는 특징도 있기 때문에 이용자가 증상을 입력할 

때 발생하는 띄어쓰기 오류에 비할 수 있어 본 논문

에서 개발하는 시스템에 합하다4) [11]. 따라서 본 논

문에서는 웹 크롤링으로 가져온 증상정보를 토큰화할 

때, 입력단계에서 이용자가 입력한 증상을 토큰화할 때 

모두 Kkma 형태소 분석기를 이용한다.

2.3 증상 명사 데이터셋 구축

쿠싱 증후군을 제외한 나머지 9가지 희귀질환에 해

서도 Kkma 형태소 분석기를 통해 토큰화하 다. 이후 

Python의 Pandas 패키지의 데이터 임(Dataframe)

을 통해 표(Table) 형태로 처리하 다. 첫 행에 질환명

을 장하 고, 두 번째 행부터는 질환명에 해당하는 열

에 토큰화한 결과를 장하여 증상 명사 데이터셋을 구

축했다. 그림 3은 구축한 결과의 일부를 나타낸 것이다. 

10가지 희귀질환의 평균 명사 추출 개수는 약 196개이

다. 명사를 가장 많이 추출한 크론병의 경우에는 288개, 

가장 게 추출한 특발성 폐섬유화증은 68개이다. 특발

성 폐섬유화증의 경우에는 주 증상이 마른기침과 호흡

곤란, 청색증, 곤 지뿐이며 추가 인 증상은 폐동맥 고

압 합병으로 인해 나타난다. 추가로 폐의 아래 부 에

서의 수포음, 말기에는 간비 , 말 부종 등은 진찰을 

통해서 알 수 있다. 이처럼 유난히 추출된 개수가 은 

질환이 존재하는 이유는 해당 질환이 증상 부   종

류가 다른 질환에 비해 유난히 기 때문이다. 

2.4 증상 입력  분석 단계 설계

본 논문에서 제안하는 모델의 입력단계에서 시스템 

이용자가 입력한 증상 한 데이터 구축단계와 같이 

Kkma 형태소 분석기가 명사를 추출하게끔 설계하 다. 

입력받은 증상에서 추출한 명사들을 기존에 구축한 데

이터셋과 하나씩 매칭하여 공통된 명사를 발견할 때마

다 해당 질환의 count에 +1을 더하는 방식으로 설계하

다. 이후 count가 높은 순서 로 희귀질환 리스트를 

출력하고, 해당 희귀질환에 한 정보를 볼 수 있는 웹 

페이지의 URL 링크를 통해 이동할 수 있게 하 다.

Ⅲ. Case Study

본 논문에서 제안하는 환자 증상정보 기반 희귀질

4) http://kkma.snu.ac.kr/
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환 조기 발견 보조시스템의 개발 결과를 확인하기 

해 희귀질환인 쿠싱 증후군  크론병을 상으로 테

스트를 진행하 다. 

3.1 쿠싱 증후군 증상정보 입력 기반 분석

쿠싱 증후군의 증상정보를 통한 분석을 해 SBS 

좋은아침 5,261회에 출연한 가수 이은하 씨가 언 한 

쿠싱 증후군의 증상들을 활용하 다. 

그림 4. 환자의 쿠싱 증후군 증상 입력
Fig. 4 Cushing’s Syndrome Symptom Input

그림 5. 쿠싱 증후군 증상 기반 분석 결과 
Fig. 5 Results of Cushing’s Syndrome 

Symptom-Based Analysis

그림 4는 이은하 씨가 언 한 증상들을 기반으로 

자연스러운 문장을 생성하여 시스템에 입력하는 화면

이며, 그림 5는 분석 결과를 출력한 화면이다. 쿠싱 

증후군의 증상정보를 입력하 기 때문에 쿠싱 증후군

의 Count가 가장 높게 출력됨을 확인할 수 있었다.

3.2 크론병 증상정보 입력 기반 분석

 다른 희귀질환인 크론병의 증상정보를 통한 분

석을 해, 크론병의 주 증상인 설사, 복통, 체 감소 

등의 키워드로 문장을 생성하여 그림 6과 같이 시스

템에 입력하 다.

그림 6. 환자의 크론병 증상 입력
Fig. 6 Crohn’s Disease Symptom Input

그림 7. 크론병 증상 기반 분석 결과 
Fig. 7. Results of Crohn’s Disease Symptom-Based 

Analysis

그림 7은 입력된 증상 문장을 분석한 결과를 출력

한 화면이며, 크론병의 Count가 가장 높게 출력됨을 

확인할 수 있었다. 

Ⅳ. 결론  향후연구

본 논문에서는 문의이더라도 희귀질환에 해 진

단 경험 부족 등의 원인으로 인해 발생하는 정확한 

진단의 어려움  일반인들이 직  겪는 증상을 통해 

희귀질환명 검색 수단의 미비 을 보완하기 하여 

환자가 자연스러운 문장으로 입력한 증상 정보를 통

해 희귀질환명을 검색할 수 있는 시스템을 제안  

구 하 다. 기존에 존재하는 질병 리청 희귀질환 헬

라인  서울 학교병원 의학정보의 희귀질환 증상

들을 Python의 request와 Beautifulsoup4를 이용한 웹 

크롤링을 통해 수집  추출하 으며, 형태소 분석기 

패키지인 KoNLPy에서 본 연구에 한 Kkma 형태

소 분석기로 명사를 기 으로 토큰화하여 증상 부  

 종류를 추출하고 데이터셋을 구축하 다.

시스템 이용자가 증상 입력단계에서 증상을 여러 가

지 표 으로 입력할 수 있다. 하지만 본 연구에서는 서

울 학교 의학 정보와 질병 리청 희귀질환 헬 라인에

서 웹 크롤링을 통해 가져온 정보만으로 시스템을 구축
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하 기에 한  표 의 다형성(Polymorphism)  의성

(Ambiguity)을 극복하지는 못하 다 [12]. 향후 연구로

써 신뢰도가 높은 질환 증상정보들을 추가로 수집하고 

질환 증상 유의어 사 을 구축을 계획 이다. 이를 통

해 증상을 여러 가지 표 으로 입력하여도 정확한 결과

를 도출하여 희귀질환 환자들이 여러 병원을 하며 

소비되는 시간을 아끼고, 정확한 진단을 받아 건강 악화

를 최소화하는 데 기여할 수 있을 것으로 기 한다.
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