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RDD ˑ˭ҧşĩƍȭӰ͠ȐӉǋż̻ƌ̶ı ASrid űӱ 
  



���
�	�� �����


��"���� � #
 � 
�	�����������������"����������
����  ���������������������������� �������!����

 
2 

Rare Disease Day 2016� ҧş̏в 
 
ÄöČåƳԀ� Rare Disease Day 2016ӰĚͶɅȨĐӀ̴ɻͺɿ¢ˑӱ 
ãđûԀ rare is not RARE� y�¢Ŧ¿Ǭ~»y 
 
ҧşˑ˙ԀɎʐ 28 ɏ 2 ˥ 29 ˑӰ˥ӱ 
ӲҧşǗǛ�¸��£�¢ƀɭ�¢ҧş 
 
ɭʸԀ 
ƝͭƉšΎ 
ˑ˭ӀͻĐͺͻǎŇƚіŁӰJPAӱ 
Ӏͻ¢��³ʼʸūǒêáåċđÏ 
ˑ˭аУȽ̌ƚŁ 
ǒΰΘήҧ΁̶ı� ǒΰʐϻƕͿΘήÛČÞđ 
ǒΰΘήҧ΁̶ı� ǒΰωΠĐΠϔƕͿΘήÛČÞđ 
ǒΰΘήҧ΁̶ı� ˑ˭ƕͿΘήҧ΁̘̐ 
ǒΰΘήҧ΁̶ı� ƕУǜΉĐśɛĐ˾ӜΘήʔ 
DIA Japan 
ūψɅȨͺɿɿϴƚіŁ(NORD) 
 
ūǒƚѧԀ 
ØÇČÖÄýĐØĀîČ́ɠŁΞ 
JCR òÁđû́ɠŁΞ 
×ĀÄÂđĐØĀîČ́ɠŁΞ 
ÐĆÏÝĐÙüÙÏĆÄČ́ɠŁΞ 
ƗȤаУ́ɠŁΞ 
 
ĩƍȭԀRDD ˑ˭ҧşĩƍȭӰ͠ȐӉǋż̻ƌ̶ı� ASrid űӱ 
� � � � ӰRDD Global ŭшӱ� �
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ūǒҧşʂǠ�

 
RDD Ɠ̾ҎԀƓ̾ҎmĒАќǎ̶ıƓ̾ҎӀͻ҈ 
RDD Ӈ̉ԀūǒЈƞͻƢ¢ŁӇ̉ΐʼҘӰ҅ΦԀ°�¤�Łӱ 
RDD ȵʕԀĒАΞǎ̶ı� ȵʕΐӀͻĐͺͻǎŇ҈ϖƚіŁ 
RDD ȖǚԀNPO ̶ıȖǚΐɿϴԡȘːǎŇ҈ϖƚіŁ 
RDD ȲɧԀȲɧΐӀͻιǎŇ҈ϖƚіŁĐȲɧΐӀͻ΍ѐʼʸÛČÞđ 
RDD ӧȴӰȲɧӱԀʋʎϯǥǳȋŦαͭƽΥȋΘήʔ�¹�ӝ 
RDD ΡȹԀΡȹΐӀͻǎŇ҈ϖƚіŁ 
RDD ӚϿӰǝͦӱԀèÿËËÏĆó 
RDD ƗРԀƗРΐЈƞͻƢ¢Ł 
RDD MDSӰΠǹȼӱԀ 

NPO ̶ıØĀîČԡMDSĐ÷Ä×ĀČåĐÕúđåĐÐĈđô 
RDD ˳įԀNPO ̶ı ASrid 
RDD ӈȴԀNPO ̶ıӈȴΐӀͻǎŇ҈ϖƚіŁ 
RDD ʈΕԀ͠ȐӉǋż̻ƌ̶ı� ʈΕΐӀͻǎŇ҈ưŁ 
RDD ȳҭԀ͠ȐӉǋż̻ƌ̶ı� ȳҭΐӀͻǎŇ҈ϖƚіŁ�

RDD ĖҞԀΨȨӀͻ¢Ł °~ 
RDD ͏ѤԀNPO ̶ı͏ѤΐӀͻ҈ϖƚіŁ 
RDD įҚԀNPO ̶ıįҚӀͻ҈ 
RDD ǳҮԀRDD ǳҮȒЩȁǃŁ 
RDD ƾ̛ȲԀƾ̛ȲΐӀͻǎŇ҈ϖƚіŁ 
RDD ȴȲԀӀͻϟưʼʸêáåċđÏ iSSN 
RDD ɔȹԀɔȹӀͻǎŇ҈ϖƚіŁ 
RDD ȲƨԀRDD2016 in ȲƨȒЩȁǃŁmNPO ̶ı�¼À�¢Ł 
RDD ʈȄԀʈȄΐӀͻιɿϴǎŇ҈ϖƚіŁ 
RDD оȹԀ���¯ӀͻʼʸêáåċđÏ 
RDD ӥΕԀNPO ̶ıӥΕΐӀͻǎŇ҈ϖƚіŁ 
RDD ΡȴԀӀͻ NET.RDing Ρȴ 
RDD ˳�¢�ӰҤȺӱԀ͠ȐӉǋż̻ƌ̶ı˳�¢�ĊìÙ¢ҙ 
RDD ņѤԀӀͻÕúđÞđÚÏĆó 
RDD ͚˭Ԁ͚˭ӀͻĐͺͻǎŇƚіŁ 
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RDD ȖȺԀȖȺΐӀͻǎŇ҈ϖƚіŁmȖȺΐӀͻ΍ѐĐʼʸÛČÞđ 
RDD ӨũȹԀÂÄÖáÏÙͼŘϮºÀ�¢Ł 
RDD ̰ϥԀшȐԋԍԌ̶ıÂČð×ĀÙ 
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RDD Ɠ̾Ҏ�

ľ͵ƳԀĚͶɅȨĐӀ̴ɻͺɿ¢ˑƓ̾ҎÍĀČ÷đČ�
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!Ēќ�Ɠ̾ҎӀͻ҈ӰʞɦԀΡĬӱ�
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RDD Ӈ̉�

ľ͵ƳԀRDD2016 in Aomori�ԞʕЕ�яͩĮ̼ŁԞ�

ҧş̏вԀ�

)
(- ɏ ) ˥ )/ ˑӰǔӱ(
1

y(-1

�

ŬʓɃϟưΡΟŁӝ� ηӷŁіȕmяͩȕ�

Ӱx

0�((--� ŬʓɃ̂ǚŬēΊ /�(,,ӱ�

ôĊÐĆý�

� (
1

y((1

� ҧŁmяͩӰњ̫mȲН��¾mÕĆßӱ�

� ((1

y(
1

� әĩmĮ̼ӰЋɁϑĴӱ�

� (
1

y(-1

� ʕЕӰóĆ˶Đ�УʕɊŪ¼Ŋºӱmϒħ�

ҧşǠƹԀ�

� Ӈ̉�£m)
(( ɏ�ҧȀ��ĺ˲m-ǍΊ¢ RDD ҧş��º¯��nĳǍ£

Łǃ�ʼʸϴҰȐ¢Âáåøđý�Į̼Ł¿Ίʧ�¯��nĩƀ�Łǃ��}

|}��¿Ȓˎ��|�Ʌ˨¿Əºmˣ³ǰ���rяͩs�rʕЕs¢ ) ͘

¿ҒÀ�Ȓˎ�¯��n��

� ĖҴ̾ȷ�ʥ����˔Ʉ¿ŷ̫�ō|mӇ̉¢�|�|ҟН¿��ªºō

��њ̫mȲН��¾mÂùËæŪºÕĆß¿Ŋ��mә¬��¹ͻ̨¢��

µѼ̵��¿¶��ºф������¯��n�

�

�

�

�

�

�

�

�

�

�

�

�



���
�	�� �����


��"���� � #
 � 
�	�����������������"����������
����  ���������������������������� �������!����

 
8 

� Ƙɭ¢ʕЕ�£mŁǃ�ђɆ����ôĆ˶Ŋº¿Ȓˎ�¯��nôĆÙà

áÏ¢˶�Ϙ¿ʵ�mŹºƦºmГҢθ�Г¿ǣºmÊđóČåđÙÞđ�Ƈ

͛�»�mÂÏÛÕćđµÙåĆáô�ŷ˲ė�º¯��n�

�

� ̻ƌ�¹Ҥɏҿ¼�|�Łǃµmΐǯm¯�ΐű¢ҿ¼�ǗǛ�¹ƠƇ��

�¼�Łǃ³ňı³�ºm(, ıӰRDD Tokyo ÙÞáò (Ƴƶ±ӱ�Ȩı˅��

¹ǳǬťȒ��Į̼Ł��º¯��n�

�

�

�

�

�

�

�

�

�

�

�

�

ǆ|ư¾�ŦԀ�

ūǒЈƞͻƢ¢ŁӇ̉ΐʼҘӰ°�¤�ŁӱӰʞɦԀĞ˰ӱ�

x

0�
,

� Ӈ̉ΐĖʓҗƛҘʹǳȈɎȈɭɎ (�
�

A5=@�]YdceRQSXY[QY
/4iQX__�S_�=`��



���
�	�� �����


��"���� � #
 � 
�	�����������������"����������
����  ���������������������������� �������!����

 
9 

RDD ȵʕ�

ľ͵ƳԀRareDisease Day in iwate� oӀͻɿϴ�̎��ѱ½}p��

ҧş̏вԀ�
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RDD Ȗǚ�
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RDD Ȳɧ�
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RDD įҚ�
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RDD ɔȹ�
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RDD Ȳƨ�

ľ͵ƳԀĚͶɅȨĐӀ̴ɻͺɿ¢ˑ 
rare disease day RDD2016� in Yamaguchi 
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