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報名簡章
	歡迎詞 

	由社團法人先天性成骨不全症關懷協會主辦「2014年臺美先天性成骨不全症醫療交流研討會暨先天性成骨不全症關懷協會15年周年慶」將於2014年11月22日至23日於臺北捷運北投會館隆重登場。

此為我們第二次舉辦針對OI治療進行深度探討的會議。2011年首度舉辦「臺美先天性成骨不全症醫療交流會議」獲得各界廣大迴響、支持與鼓勵，今年欣逢協會15周年慶，是我們重要的里程碑。從風雨中一路走來，雖遇各種挑戰，尤其這幾年天災人禍不斷社會捐助驟減但我們不曾放棄，卻也更堅定我們為病友爭取最大福利的決心。因此，今年再次邀請臺美雙方OI治療相關醫生及學者進行更深入多面向專題演講、經驗及技術交流，提供給病友、家長及與會醫師專家們一個完善的互動與分享平台，並期望推動未來罕病醫療政策可以更完善。技術可以更精進，以提升病友的生活品質。

我深信，您的參與是溫暖的力量。期待與您相見，也期盼我們可以繼續攜手同行。

蔡淑慧

2014臺美先天性成骨不全症醫療交流研討會 大會主席

社團法人先天性成骨不全關懷協會 理事長



	歡迎詞 

	2011年承蒙各界支持得以舉辦第一次臺美先天性成骨不全症醫療交流會議，會後在病友長期手術骨釘換置上的困境藉由罕見疾病基金會、臺灣小兒骨科醫學會醫師們以及許多人的關懷支持和努力，國外先天性成骨不全症(OI)適用伸縮骨釘醫材已於今年通過罕病法與查驗登記，並將於近日可望由健保給付，是協會的一大步。並鼓勵病友在國際OI資料庫的參與登錄，促進未來OI醫療相關研究。
今年「2014年臺美先天性成骨不全症醫療交流研討會暨先天性成骨不全症關懷協會15年周年慶」 是針對OI醫療進行深度探討的一個重要會議。我們將透過國際經驗交流分享以持續推動國內病友整合性醫療照護與研究，包括進一步探討復健與營養對病友的影響及重要性，盼能讓國內病友及大眾對OI患者的醫療方式及照護有更正確的認識與重視，未來可以引進更多資源與醫療技術以改善臺灣先天性成骨不全症患者之整體健康活動及社會參與。

再次感謝您一直以來對協會的支持與鼓勵，並陪伴我們走過15個年頭。我們期待11月臺北相見!

陳佳玉

2014臺美先天性成骨不全症醫療交流研討會 副主席
社團法人先天性成骨不全關懷協會 常務理事



	會議資訊 

	日期 

2014年11月22至23日 (星期六至日)

地點 

臺北捷運北投會館 B 1綜合會議廳
(地址: 臺北市北投區大業路527巷88號)

大會語言 

本次大會共同使用語言為英文，現場提供口譯服務。
網站連結 

http://www.oif.org.tw/

	主辦單位 

	社團法人先天性成骨不全症關懷協會       

	合辦單位

	台灣復健醫學會

	協辦單位 


	財團法人罕見疾病基金會      

	贊助單位

	衛生福利部社會及家庭署、衛生福利部國民健康署、外交部、泰豐輪胎股份有限公司、台灣諾華股份有限公司、一大亨貿易股份有限公司

	籌備委員

	主席

蔡淑慧
副主席 

陳佳玉 
財務長 

林煜智
秘  書

林榆芬


	學術委員 

	主席 
蔡淑慧 
陳佳玉 

程健智
郭進銘 

王建民 

李美緣 

陳加儫
林君潔 

莊敬強
林煜智
張超群 

林麗卿 



	會議簡介

	會議主旨

為了解美國對先天性成骨不全症患者在臨床醫學治療上的成功，以及吸取國際罕病預防醫學之經驗，擬舉辦此臺美醫療交流會議邀請國外民間組織代表與專家蒞臨臺灣，透過國際經驗交流分享以持續推動國內病友整合性醫療照護與研究，包括進一步探討復健與實證營養對病友的影響及重要性，期能讓國內病友及大眾對成骨不全症患者的醫療方式及照護有正確的認識與重視，未來可以引進更多資源與醫療技術以改善臺灣先天性成骨不全症患者之整體健康及活動。

	討論議題

· 當前OI研究和展望 

· OI脊椎側彎的治療；手術和非手術

· 手術知識和決策—給OI父母

· OI胎兒產前、產後幹細胞移植: 台灣案例

· OI脊椎手術-臺灣經驗
· 孤兒藥法案對OI的影響：以伸縮骨釘引進為例

· OI胚胎著床前基因診斷（PGD）

· 雙磷酸化合物的使用經驗分享: 過去與展望

· 營養對OI的影響與成效  

· 肌腱、韌帶與肌肉運動受傷之處理：輕度OI注意事項和限制

· OI脊柱畸形治療

· OI水療與肌肉訓練

· 安全運動:病友經驗分享

特別議程

第二天 (11/23) 醫療諮詢時間 (需於報名時預約)

講師陣容

· 傑伊˙傑匹羅 醫師 Dr. Jay Shapiro MD

甘迺迪克瑞格研究機構(Kennedy Krieger Institute)先天性成骨不全症及骨科研究中心主任、美國約翰霍普金斯大學(Johns Hopkins University)、復健醫學系所教授
· 任思濟 醫師 Dr. Lawrence Rinsky MD

美國加州史丹福大學(Stanford University)醫學院骨科手術教授/醫師
· 嚴博杰 醫師 Dr. James G Gamble PhD MD

美國加州史丹福大學(Stanford University)醫學院骨科手術教授  兒童骨科，運動醫學 醫學博士/醫師


	學分認證

	· 骨科醫學會繼續教育積分: 2點
· 復健醫學會繼續教育積分: 4點


	大會秘書處

	林榆芬 小姐

電話: +886-2-2556-2116 │ 傳真: +886-2-2556-3120

E-mail: s.w.lin@yahoo.com.tw │ 網站:www.oif.org.tw
地址：10342臺灣臺北市大同區西寧北路86巷7號1樓

	報名表

	報名表 (*處為必填欄位)

姓名*：

服務單位*：

部門：

職稱*：

姓名 [英文] *：

服務單位[英文]*：

部門 [英文]：

職稱 [英文]*：

電話*：

(   )-(  )-

傳真：

(   )-(  )-

手機：

Email*：

通訊地址*：(((((
參加場次及用餐選擇*
( 11/22 

( 11/23

午餐： ( 用餐 ((葷 ; (素)    ( 不須用餐 

午餐： ( 用餐 ((葷 ; (素)    ( 不須用餐 

中英口譯設備* 

( 需要  ( 不需要

病友會員專用報名表 (*處為必填欄位)

姓名*：

服務單位*：

部門：

職稱：

姓名 [英文] *：

服務單位 [英文] *：

部門 [英文]：

職稱 [英文]：

陪同人員調查

(1) 姓名 [中文]                          姓名 [英文]   

(2) 姓名 [中文]                          姓名 [英文]   

(3) 姓名 [中文]                          姓名 [英文]   

電話*：

(   )-(  )-

傳真：

(   )-(  )-

手機*：

Email*：

通訊地址*：(((((
參加場次及用餐選擇*
( 11/22 

( 11/23

午餐：( 用餐，共_____位; 葷____位，素____位   ( 不須用餐

午餐：( 用餐，共_____位; 葷____位，素____位   ( 不須用餐

中英口譯設備*
( 需要，共_____副

( 不需要 

輪椅空間需求* 

□ 需要 

□ 不需要 

醫療諮詢 (11/23) *
( 需要；請詳列以下諮詢問題

   諮詢問題：__________________________________

( 不需要




1.  E-Mail報名：請將報名表填好後，寄至電子郵件信箱：s.w.lin@yahoo.com.tw

2. 傳真報名：請將報名表，傳真至02-25563120。

3. 通訊報名：請將報名表寄回本會

           10342 台北市大同區西寧北路86巷7號1樓

           先天性成骨不全症關懷協會(參加醫療會議) 收

※ 使用E-mail、傳真或通訊報名者，為避免疏失，請務必來電(02-2556 2116)確認。

※ 若有不明之處，請洽02-25562116 聯絡人：林小姐

