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主旨：為宣導民眾對罕見疾病身心障礙者及其家庭有更深入之認

識並進行生命教育，請鼓勵各所屬機關員工及家屬共同觀

賞「一首搖滾上月球」電影，請 查照。

說明：罕見疾病多為遺傳性疾病，因其特殊性，當一般家庭的父

母看著子女逐漸成長之際，罕病家庭的父母所面臨的卻是

子女逐漸隨著病程而萎縮、退化，甚至於面臨生命的終點

。為讓民眾深切體會罕見疾病家庭面對的困境及罕病家長

在困境中不屈不撓的精神與生命價值，拉近更多人對罕見

疾病身心障礙者的認識與瞭解，進而給予病友及家屬更多

的社會支持及關懷，請鼓勵各所屬機關員工及家屬共同觀

賞「一首搖滾上月球」電影，透過進一步認識罕病，給予

罕病身心障礙者及家屬更多支持關懷。
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