
2026 罕見疾病大專研習課程(高雄場)簡章 
 

 課程主題：罕見長路的溫暖陪跑體驗 

 課程日期：2026 年 11 月 14 日、15 日(星期六、日) 

 課程時間：第一天 9:00~16:40 / 第二天 9:00~16:25 

 課程地點：和逸飯店•高雄中山館 數位互動會議室  

(高雄市前鎮區中山二路 260 號 30 樓) 

 對象/人數：大專院校學生，30 人 

 課程費用：免費 
 

第一天議程 2026/11/14(六) 9:00~16:40 

時間 主題 主講人 

8:30~9:00 報到 

9:00~9:50 

(50mins) 
團體破冰/互相認識 財團法人罕見疾病基金會 

9:50~10:05 茶點時間 

10:05~11:20 

(75mins) 
解碼家族：遺傳諮詢與風險評估 

高雄長庚遺傳諮詢中心 

梁益誌遺傳諮詢師 

11:20~11:30 休息 

11:30~12:30 

(60mins) 
小身體大線索：探索兒童罕見疾病 

高雄長庚兒童遺傳科 

李振豪醫師 

12:30~13:30 午餐 / 午休 

13:30~14:30 

(60mins) 

罕見疾病基金會緣起與服務介紹/ 

罕藥健保權益爭取 

財團法人罕見疾病基金會 

陳冠如執行長 

14:30~14:40 休息 

14:40~16:40 

(120mins) 
助生活更好行：輔具應用與體驗 

高雄市北區輔具資源中心 

王玄宇主任 

16:40~ 提醒 / 賦歸 

 



第二天議程 2026/11/15(日) 9:00~16:25 

時間 主題 主講人 

8:30~9:00 報到 

9:00~10:15 

(75mins) 
當 DNA 卡 Bug：罕藥種類與治療 

中華民國罕見疾病 

製藥研發發展協會 

朱璿尹 秘書長 

10:15~10:30 茶點時間 

10:30~12:00 

(90mins) 
罕見職人故事與手作時光 

C.M Doll 蔓蒂朵兒 

夢會長大｜手作空間 

戚靜娟 

12:00~13:00 午餐 / 午休 

13:00~15:00 

(120mins) 
剛剛好的隱形邊界：職場人際相處 

祐晴心理成長中心 

丁建谷 院長/臨床心理師 

15:00~15:10 休息 

15:10~16:25 

(75mins) 
從動作找真相：神經肌肉罕病偵查 

成大醫院 神經科 

林伯昱 醫師 

16:25~ 結語 / 賦歸 

 

 


