
罕見疾病照護服務計畫說明暨遺傳性神經肌肉退化性疾病照護交流研討會
(台東場) 

一、 目的：1.透過研習活動，提升基層醫療人員罕病知能。 

            2.提供人員交流照護經驗分享，提升罕見疾病個案生活品質，以符合 

              本院第五任務目標(照顧弱勢族群，推動健康促進，善盡社會責任)。  

二、 時間：114年8月16日(六) 09:00-16:00 

三、 地點：研習:台東聖母醫院三樓會議室(950台東縣台東市杭州街2號)/ 

            用餐:台東聖母健康會館(台東市長沙街303巷1號) 

四、 主辦單位：佛教慈濟醫療財團法人花蓮慈濟醫院遺傳諮詢中心、神經內科、 

          台東縣衛生局、台東聖母醫院 

      協辦單位: 天主教花蓮教區醫療財團法人聖母綜合長照機構、台東基督教醫院 

五、 指導單位:衛生福利部國民健康署 

六、 報名方式: https://reurl.cc/gYvyoL  

      聯絡人：蔡助理/聯絡電話：03-8561825 #13794 

      報名截止至8/4(一)止，名額70位。(額滿為止) 

七、 對象: 花東、雲嘉南地區有興趣之醫事人員、志工、學生、罕病家庭。 

八、 專業積分(申請中):中華民國人類遺傳學會、西醫師、神經醫學會、護理師、 

                       社工師、長照人員、公務人員、營養師 

九、 議程：  

時間 主題 講師 座長 
08:40-09:00(20”) 報到&前測 
09:00-09:10(10”) 來賓致詞  

09:10-10:00(50”) 
脊髓性肌肉萎縮症診斷與治療
新曙光 

花蓮慈濟醫院神經
內科 
     劉安邦醫師 

花蓮慈濟醫院遺
傳諮詢中心 
朱紹盈主任 

10:00-10:10(10”) 休息 

10:10-11:00(50”) 五全的罕見疾病照護服務 
花蓮慈濟醫院遺傳
諮詢中心 
朱紹盈醫師/主任 

台東聖母醫院神
經內科 
     羅彥宇醫師 

11:00-11:10(10”) 休息 

11:10-12:00(50”) 漸凍人照護案例分享 

花蓮慈濟醫院罕病
照護團隊 
簡純青遺傳諮詢師 
童麗霞營養師 

花蓮慈濟醫院神
經內科 
   劉安邦醫師 

12:00-13:30 輕鬆時間(聖母健康會館) 

13:30-14:20(50”) 
神經退化性疾病末期照護倫理
議題 

台東聖母醫院神經
內科 
     羅彥宇醫師 

台東基督教醫院
小兒部 
    鄭弋醫師 

14:20-14:30(10”) 休息 

14:30-15:20(50”) 
陪你一段- 
  末期患者及家庭的支持照護 

台東聖母醫院護理
室 
     邱武秋香督導 

台東聖母醫院家
醫科 
    蔡恩霖 醫師 

15:20-15:50(30”) 綜合討論 所有講者 

15:50-16:00 後測&賦歸 

 

https://reurl.cc/gYvyoL

