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	罕見疾病患者數量少，透過深度訪談從病人角度出發，解析病患旅程，協助藥廠找出醫病方向
	 社會大眾對罕病的認知低，容易導致對病友的誤解，增加病友心理、社交和工作層面
	的負擔
	 現有藥物選擇及治療效果有限，盼國外藥品盡速引進並取得健保給付
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