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	1、 宗旨

	(一) 協助脊柱裂病友，入學後順利取得所需的相關身心、物質、社會資源。
(二) 協助脊柱裂病患、家屬、學校教師、校護、相關醫護人員、社福人員等了解，病友入學後，從國小至大學之特殊教育資源、權益、校內輔導以及申訴管道。
(三) 協助脊柱裂病友家屬了解，入學後的家長和老師之間的溝通管道、申請資源管道，減少病友入學後身心適應問題。
(四) 增進校護、特教老師等了解脊柱裂疾病的照顧方式，協助申請特教資源。
(五) 簡介脊柱裂疾病可能有的生理、心理狀況，和需要被照顧的方式，讓病友、家屬、特教老師、校護了解，進一步讓病友取得入學後的特教資源，獲得應有的照顧。

	二、日期

	104年7月25日(週六) 14-17點

	三、地點

	臺北市客家文化主題公園 4樓教室
(地址:台北市中正區汀洲路3段2號，近捷運台電大樓站5號出口)

	四、參與對象

	歡迎全國特教教師、脊柱裂病友和家屬、醫生、護理師、校護、早療工作相關專業人員(包括早療業務之醫院醫療專業人員、社福人員)，以上只要對特教有興趣者，皆歡迎參與。

	五、課程主題

	(1) 醫學講座
    題目:簡介脊柱裂疾病與身心照顧需求
    講師:台東基督教醫院小兒科 鄭弋醫師
(2) 特教講座
    題目:守護你的教育權!
         --脊柱裂病友教育的特殊需求和相關資源 
    大綱: 1.介紹台灣特殊教育資源(入學前、國小、國中為主，略為介紹大學高中)
 2.介紹台北市的特教資源&服務項目
 3.以脊柱裂病友為個案解說
 4.問題與討論
    講師:台北市西區特殊教育資源中心 羅心美主任

	六、時間表

	 說明: 為讓病友和家屬安心聽演講，本次活動設有「大人聽演講」(專區/流程)、「小朋友開心玩」活動(專區/流程)。小朋友們將有專業資深音樂教師、專業志工、護理師等陪伴，一起玩音樂、一起參觀客家文化主題公園、一起玩遊戲。
· 【大人聽演講】 
	2:00-2:10
	貴賓致詞、國紹基金會 廖元滄董事長

	2:10-2:40
	演講: 簡介脊柱裂疾病與身心照顧需求
講師: 台東基督教醫院小兒科 鄭弋醫師

	2:40-4:40
	演講: 受護你的教育權!-脊柱裂病友教育的特殊需求和相關資源
講師: 台北市西區特教資源中心 羅心美主任

	4:40-5:00
	休息/茶點

	5:00-5:10
	台灣脊柱裂病友守護會大會-會員交流


· 【小朋友開心玩】 
	2:00-3:00
	(活動1) Play Music, Music Play-變身Hito音樂家 
        講師:美國/台灣晶晶兒童音樂合唱團 音樂總監-呂錦涓老師

	3:00-4:00
	(活動2) 客家文化主題公園參觀-專人導覽

	4:00-5:00
	(活動3) 客家文化DIY-竹蜻蜓，飛呀飛~一起玩、一起動動手!




	七、講師介紹

	·  特教講座 講師:台北西區特殊教育資源中心-羅心美主任
· 策劃推展特教中心業務、擬定年度實施計畫
· 主責協助特殊個案鑑定轉介相關安置事宜
· 提供教師、家長特教諮詢服務
· 醫學講座 講師:台東基督教醫院小兒科-鄭弋醫師
· 中華民國小兒科專科醫師	
· 新光醫院小兒科臨床研究員
· 台灣新生兒科醫學會會員暨專科醫師
· 台大醫院小兒胸腔科進修
· 台大醫院小兒科住院醫師
· 台灣大學分子醫學研究所碩士

	八、報名方式

	· 本次有2種報名方式，請擇以下其一方式報名，請於7月20日以前完成報名手續: 
(一) 線上報名
     網址:https://goo.gl/noglLT
(二) 電話報名
     02-22182254分機17 (財團法人國紹泌尿科學教育基金會-吳秘書)

	九、參與費用

	免費。

	十、研習認證

	相關研習時數認證申請中，如:公務人員、醫事人員、特教研習時數等，請洽本會詢問。

	十一、承辦單位

	· 主辦單位: 財團法人國紹泌尿科學教育基金會
· 聯絡電話: 02-22182254分機17
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