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資料編 

資料 1：定量調査結果 

 

ペイシェントジャーニーの基礎情報 
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各ペイシェントジャーニーの困りごと 

 

発症 
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治療開始直後 
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治療中・経過観察 
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情報収集および情報発信に関する困りごと 
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国内における治療薬の開発環境や動向に対する考え方や要望 

 

 

 

 



 

 

60 

 

 
 

 
 

 



 

 

61 

 

 

 

 

希少疾患に対する社会認知・理解状況 
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