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	人體的組成很奧妙，由細胞的分裂，以至基因排序，環環相扣，或許只是組成的細胞少一點什麼或是後天基因有點變異，因著身體的情況，就成了一個獨特的你。…「你的病/情況是罕有的…」，今天在我們會友聽起來早已不是新聞，但所謂「罕有病」在香港原來沒有的統一標準，而專屬的支援更是絕無僅有。
	人數少，病人網絡零碎，罕有病人往往只是奔波於各醫院各專科各福利部門，或有想過為自己爭取些什麼，但沒有標準，沒有界定，各種罕有病人在彼此難以交集的情況下，也沒有足夠力量推動政府予以一套妥善的保障政策。
	每年的2月最後一天(一般在2月28日)，是世界罕有病日，在2014年已經有84個國家參與，各國都會舉行活動是希望可以喚起對於罕有病患者和其家庭的關注，以推動各地的計劃。而在今年的2月27日，香港罕見疾病聯盟亦正式舉行成立典禮，本會作為一份子亦應邀出席。
	香港罕見疾病聯盟簡介
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