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 主辦單位：財團法人罕見疾病基金會 

 協辦單位：成大醫院遺傳中心 

 活動日期：【台南場】104年 7月 4日、7月 25日(星期六)，下午 13:30-17:00 共兩場 

【台東場】104年 8月 15日(星期六)，上午 09:30-13:00 

 活動地點：【台南場】成大醫院門診大樓三樓第一會議室（台南市北區勝利路 138 號） 

         【台東場】台東縣政府社會處社會福利館 4樓研習一教室 (台東市桂林北路 201號) 

 播放影片：【台南場】我的鋼鐵老爸、為老婆唱首歌  【台東場】一首搖滾上月球 

 電影賞析講師：【台南場】陳佩如、蘇美珍 社工師   【台東場】朱芳嫺 臨床心理師 

 參加對象：罕見疾病病友及家屬，每場 30位 

 報名方式：1.將報名表填妥後郵寄至 800 高雄市民生一路 206 號 9 樓之 3 

          2.傳真至(07)229-9095或 e-mail:ps22@tfrd.org.tw 

 報名截止日：即日起至 6月 26日(五)止 

 聯絡窗口：(07)229-8311轉 12洽本會南部辦事處 張僖珍社工員 

 活動流程： 

台南場時間 台東場時間 內容 

13:30-13:50 09:30-09:50 報到 

13:50-14:00 09:50-10:00 介紹講師與活動流程 

14:00-16:00 10:00-12:00 電影欣賞 

16:00-17:00 12:00-13:00 電影討論與分享 

1700 1300 賦歸 

※電影將準時播放，請務必提前到場※ 

 

Movie 
 

 

104年度 

南區夏日

FUN 
電影簡章 

 

電影『阿甘正傳』裡的經典台詞：

生活就像一盒巧克力―你永遠不

知道你會吃到什麼口味…。 

 

透過電影欣賞，你能感受、品嚐、

觀察、探索、學習與成長，也如同

品嚐巧克力，得到出乎意料之外的

收穫與啟發 

 

邀請您前來，收集並寫下屬於您的

電影經典台詞。 



 電影介紹： 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

7/4 我的鋼鐵老爸：本片改編自真實故事，朱利安是個樂觀、富有幽默

感的 17 歲青少年，與所有同年齡的人一樣，正在享受人生中最美好階

段；唯一的不同點是，朱利安因為先天腦性麻痺，必須生活在輪椅上。

雖然有著疼愛他的媽媽，卻和時常出勤且刻意保持距離的爸爸保羅關

係十分疏離。某天，朱利安在無意間發現了爸爸年輕時曾參加鐵人三

項的比賽，與一則傷殘人士完成鐵人競賽的新聞後，激發了他的鬥志

並說服保羅與他一同參賽。幾經波折後，保羅與朱利安終於決定要一

起挑戰並跨越生理與心理上的極限，完成這看似不可能的生命壯舉；

而兩人間疏離的關係也因日以繼夜的長期訓練而有所改變。 

 

8/15 一首搖滾上月球：台北電影獎最佳紀錄片導演黃嘉俊的最新作

品，這回，導演前後花了近六年的時間才完成這部紀錄片，並獲得 2013

年台北電影節的觀眾票選獎。六位患有罕見疾病的孩子的父親們組成

了一支樂團「睏熊霸」。在有罕見疾病孩子的家庭裡，最先面對不了

現實的人，常常是身為父親的那位；可是這支即將挑戰 2012 年海洋

音樂祭的業餘搖滾樂團，他們的組團除了是為了一圓年少時的夢，更

是一種情緒上的宣洩與抒發：因為他們有著一定得面對的生命課題，

也就是他們受罕見疾病所苦的孩子。 這六位爸爸都不知道還能陪自己

的孩子走多久，只能確定自己的不落跑，其中有人甚至必須父兼母職，

一個人撐起孩子頭上的那片天。生活有苦、有樂，孩子的那哪種感受

多一些？其實做父親的也難以測量、確知，只能在脆弱的時刻苦力撐

過，然後擦擦眼淚繼續拼命，希望孩子知道自己對他們的愛永遠不變。

平均五十二歲的他們，無論在 2012 年的夏天能不能如願站上海洋音

樂祭的舞台，他們與自己家人之間的愛與支持，都創造了生命的奇蹟！ 

 

7/25 為老婆唱首歌：本片入圍 2012 英國獨立電影多項大獎，亞瑟和

瑪麗安雖然個性和嗜好相當地不同，仍是一對相當恩愛的老夫妻。瑪

麗安平日最大的嗜好就是參加小鎮上的合唱團，這個由一群上了年紀

的老人們合組的合唱團，不但可以讓這些老先生、老太太們消磨時光，

更為他們製造了認識新朋友的機會；這對愛交朋友又十分有人緣的瑪

麗安來說，是一件很好的活動，可是在不善交際的亞瑟眼裡看來，卻

不太能理解其樂趣所在。就在瑪麗安生了重病以後，亞瑟就開始十分

反對瑪麗安繼續去合唱團練唱，但是瑪麗安卻對練唱一事非常堅持。

漸漸地，原本只希望瑪麗安休息養病的亞瑟也軟化了，因為瑪麗安在

唱歌時的神情是如此地快樂、無憂。可是，無情的病魔卻讓瑪麗安的

體力和精神都一天一天地消減下去，最後受困病榻。在經過跟合唱的

音樂老師一番長談之後，為了完成瑪麗安的夢想，亞瑟鼓足了勇氣，

也開始加入合唱團練唱。沒想到這一唱，不單單是讓亞瑟可以盡情唱

出對瑪麗安的情感，更讓他逐漸地打開心扉、反思自己之前對兒子的

惡劣態度，進而發展出全新的人生態度。 

 

 



【台南場交通方式】成大醫院門診大樓三樓第一會議室 

（台南市北區勝利路 138 號） 

◎搭乘台鐵：抵達台南車站，由後站出口，沿大學路至勝利路左轉步行約 10 分鐘即可抵達成大醫院 

大門口。 

◎搭乘高鐵：抵達高鐵台南站走出二樓出口後，左轉經通廊或至一樓大廳 1 號出口前往台鐵沙崙站，
搭乘台鐵區間車前往台南火車站，由火車站後站出口，沿大學路至勝利路左轉步行約 10 分鐘即可抵
達成大醫院大門口。 

◎自行開車： 

ø 南下：中山高速公路南下→於永康交流道下高速公路→走中正南路(西向)往台南市區→轉中華路→
達小東路口右轉(西向)直走→可抵成大醫學院大門口。 

ø 北上：中山高速公路北上→於仁德交流道下高速公路→走東門路(西向)往台南市區→東門路過長榮
路遇勝利路右轉即可抵成大醫院大門口。 

◎位置圖 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



【台東場地圖】臺東縣政府社會處社福館(臺東縣台東市桂林北路 201號) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 【104 年度南區夏日 FUN電影院報名表回條】 

 
 報名者 
基本資料 

□病友姓名：              疾病名稱：                       
(病友是否參加？ □是  □否) 

□病友家屬，姓名：            ，與病友關係            

□病友家屬，姓名：            ，與病友關係            

連絡電話 住家：                      手機： 

參加場次 

請勾選 

(可複選) 

台南場：□7/4(六) 我的鋼鐵老爸 

        □7/25(六)為老婆唱首歌 

台東場：□8/15(六) 一首搖滾上月球           

特殊需求 
□普通輪椅    □電動輪椅 
□其他                              

備註：每個家庭報名以 3人為限(含病友) 

 財團法人罕見疾病基金會南部辦事處  地址：800 高雄市民生一路 206號 9樓之 3 

 電話：（07）229-8311轉 12  聯絡人：張僖珍 社工員     E-mail：ps22@tfrd.org.tw 

 傳真：（07）229-9095       (請來電確認是否完成報名) 

mailto:ps22@tfrd.org.tw

