
2019台灣神經罕見疾病學會年會暨解決台灣罕見難診斷疾病國際研討會 
活動程序表 (108.09.08) 

時間 演講貴賓 題目 座長 
10:00-10:10 衛生福利部 陳時中部長 

國家衛生研究院 梁賡義院長 
開幕致辭  宋秉文 

台北醫學大學附屬雙和醫院神經科教授暨主治醫師 
國立陽明大學醫學院兼任教授 台北榮民總醫院神經

醫學中心兼任醫師 
10:10-10:30 陳冠如 

罕見疾病基金會執行長 
台灣罕見疾病診斷的漫長旅程 
Diagnostic Odyssey of Rare 
Diseases in Taiwan 

陳莉茵女士  
罕見疾病基金會創始人 

 
10:30-11:00 大衛．亞當斯 醫師/博士 (David 

Adams, MD, PhD.) 美國國家健康
總署/人類基因體學研究中心/”無
法診斷的疾病”的解決計畫中心
副主任 

美國國家健康總署”無法診斷
的疾病” 的解決計畫 
Undiagnosed Diseases Program 
(UDP)"at NIH，USA 

鄭彥甫 (Y) 
台北榮民總醫院耳鼻喉部主治醫師 

11:00-11:30 水澤英洋醫師/博士 (Hidehiro 
Mizusuwa, MD, PhD.) 日本國立
神經精神疾病中心院長；日本 
“罕見和無法診斷的疾病” 的對
策 主席 

日本 “罕見和無法診斷的疾病” 
的對策（IRUD）（1） 
“Initiative on Rare and 
Undiagnosed Disease" (IRUD) in 
Japan (1) 

楊永正  
國立陽明大學資訊與通訊中心主任 

國立陽明大學系統與合成生物學研究中心主任 
國立陽明大學生物醫學資訊研究所副教授 

11:30-12:00 林永豐博士 
國家衛生研究院 

台灣的精準醫學旗艦計畫 
Flagship Program of Precision 
medicine: a Taiwan perspective 

葉篤學  
台北醫學大學附設醫院神經科主任 

 
12:00-12:30 座談討論 

 
陳瓊美  

林口長庚紀念醫院神經內科主治醫師/教授 
12:30-14:00 午餐/會員大會 



14:00-14:30 大衛．亞當斯 醫師/博士 (David 
Adams, MD, PhD.) 美國國家健康
總署/人類基因體學研究中心/”無
法診斷的疾病”的解決計畫中心
副主任 

美國針對”無法診斷的疾病”的解決
網絡 (“Undiagnosed Diseases 
Network (UDN)" in USA 

蔡孟翰 
高雄長庚醫院神經科主治醫師 

 

14:30-15:00 水澤英洋醫師/博士 (Hidehiro 
Mizusuwa, MD, PhD.) 日本國立
神經精神疾病中心院長；日本 
“罕見和無法診斷的疾病” 的對
策 主席 

日本“罕見和無法診斷的疾病” 
的對策（IRUD）（II） 
“Initiative on Rare and 
Undiagnosed Disease" (IRUD)  
in Japan (II) 

劉祐岑 
台北榮民總醫院神經醫學中心主治醫師 

15:00-15:30 張建國醫師  
中國醫藥大學附設醫院副院長 

次世代序列在台灣無法診斷的

疾病所扮演的角色 
Next Generation Sequencing 
and Undiagnosed Diseases in 
Taiwan 

劉青山  
彰化基督教醫院副院長 暨 神經醫學部 主治醫師 

中山醫學大學兼任教授 

15:30-16:00 座談討論 
 

羅榮昇 
林口長庚紀念醫院神經內科部部長 

 
 


