2009「國家在罕見疾病的角色與作為」國際研討會議程
大會議程

	時間
	內容
	主持人/主講人

	08：30－09：00
	報到
	

	09：00－09：30
	開幕式
主辦單位致歡迎詞
衛生署長官致詞
	財團法人罕見疾病基金會
陳董事長垣崇
行政院衛生署
張副署長上淳

	09：30－10：30
	◎法國罕見疾病國家計劃:從五年經驗中學到的教訓
	◎主持人：台北醫學大學公衛系
張教授武修 

◎主講人：Dr. Ségolène Aymé,

Director of Research, French Institute of Health and Medical Research, France

	10：30－11：00
	茶 敘 時 間

	11：00－12：00
	◎荷蘭的罕見疾病與孤兒藥現況
	◎主持人：國防醫學院藥學系
胡教授幼圃
◎主講人：Dr. Hendrikus J.J. Seeverens, Policy Advisor, Ministry of Health, Welfare and Sports, Netherland


	12：00－13：30
	午餐時間

	13：30－14：30
	◎韓國推動罕見疾病防治之政策與成效
	◎主持人：中國醫藥大學附設醫院基因醫學中心
蔡主任輔仁
◎主講人：Dr.Hyun-Young Park, Division Chief, Division of Genetic Diseases, Department of Biomedical Science, National Institute of Health, KCDC


	14：30–15：00
	茶 敘 時 間

	15：00–16：00
	◎台灣罕病法之實施成果及對於罕病患者之保障

◎全民健保與罕見疾病
	◎主持人：行政院衛生署藥政處

          劉副處長麗玲 

◎主講人：行政院衛生署國民健康

局

吳副局長秀英

◎主講人：中央健保局醫審暨藥材

小組

沈主任茂庭

	16：00–17：00
	綜合座談
	◎主持人：馬偕紀念醫院小兒遺傳科
林主任炫沛
◎與談人：Dr. Ségolène Aymé,  

          Dr. Hendrikus J.J. Seeverens,
Dr.Hyun-Young Park, 
吳副局長秀英

沈主任茂庭

	17：00
	閉幕式
	行政院衛生署國民健康局

吳副局長秀英


