
희귀암 정보가 
필요할 땐? 
이곳 Click!



10만 명당 연간 6명 미만으로 발생하는 암으로, 
아직 우리나라에서는 고유 기준이 없어 유럽 기준을 
차용하고 있습니다. 대표적인 희귀암으로는 뇌종양, 
방광암, 후두암 등이 있습니다.

희귀암이란?



“희귀암 정보는 여기서 확인하세요”

희귀암정보포털은 희귀암에 대한 올바른 정보를 제공하며, 
희귀암 환자들에게 다양한 자원을 제공하는 플랫폼입니다. 
국립암센터 희귀암연구사업단이 개발하여 운영하고 
있습니다.

rarecancer.kr 



국립암센터 희귀암연구사업단은 희귀암에 대한 공적 
책임을 강화하기 위해 노력하고 있습니다. 이 노력의 
일환으로 건강 정보, 전문 의료진 정보 등을 담은 국내 
유일의 홈페이지를 만들고자 했습니다.

“홈페이지는 어떻게 개발되었나요?”



홈페이지 주요 기능 ①질병정보

희귀암 환자들이 신뢰할 수 있는 올바른 질병 정보를 
제공하여 자신의 질병을 이해할 수 있도록 지원합니다.



홈페이지 주요 기능 ②임상시험 정보

희귀암 환자들이 자신과 관련된 최신 임상 연구 정보를 
손쉽게 확인할 수 있도록 국내외 임상시험 사이트를 안내합니다.



홈페이지 주요 기능 ③환우회 정보

서로의 경험을 나누고 필요한 정보와 도움을 받을 수 있도록 
환우회 정보를 제공합니다. 환우회는 정보 교환뿐만 아니라 
심리적 지지를 통해 환자들이 치료 과정에서 경험하는 어려움을 
극복하도록 돕고 있습니다.



홈페이지 주요 기능 ④희귀암 전문가 및 병원 검색

희귀암은 발생 빈도가 낮아 전문 의료진이나 병원을 
찾는 데 어려움을 겪는 경우가 많은데요. 전국 지도를 
통해 희귀암 전문가와 병원 위치를 한 눈에 볼 수 있는 
서비스를 제공해드리고 있습니다.



홈페이지 주요 기능 ⑤온라인 상담실

희귀암에 대한 전문적인 상담을 제공하여, 환자들이 
필요한 정보를 직접 상담받을 수 있도록 지원하고 있습니다.



홈페이지 주요 기능 ⑥기금 및 기부 안내

희귀암은 발생 빈도가 낮고 치료가 어려워 환자들이 높은 
치료비로 경제적 어려움을 겪고 있습니다. 연구 활동도 
다른 암에 비해 적은 편인데요. 희귀암정보포털은 환자들을 
위해 기부 및 후원 활동을 진행하고 있습니다.



올바른 건강 정보를
공유하세요

소중한 사람들에게


