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做喜歡的事  忘難受的苦
[bookmark: _GoBack]泡泡龍病友：小慧
年齡：18歲
小慧在出生時因為小腿前脛皮膚破損，經醫院診斷為罕見的『遺傳性表皮分解性水泡症』，當時連醫院護理人員都無法確定要如何給予照顧，讓家人非常的焦急憂心，在多方摸索與其他泡泡龍病家的協助下，才逐漸找到適合的照護方式。小慧的傷口遍布於腹部及手臂，每天洗完澡至少要花一小時仔細換藥，塗抹止癢膏以及使用精油護理。若是遇到壓力較大的時期，皮膚狀況也會更多，有時不自覺地抓抓腳，就會跑出一大片傷口，照護的時間要比平常多出好幾倍，對他的生活作息也產生很大的影響。

在媽媽的引導之下，外型優雅出眾的她從小就開始學習鋼琴，奠定良好的音樂基礎。國三的時候看到班上同學學習長笛，覺得吹奏的姿態很優雅而產生了興趣，高一時也開始自主學習，非常熱中長笛的她，投入很多心力與時間不斷練習，只是嘴唇
長期接觸吹頭讓水泡也容易破裂，只能靠多休養等癒合後才能繼續，雖然如此，他依舊不輕易放棄這個足以讓他開心的嗜好，她常說:『做自己喜歡的事時，可以忘記病痛，也可以增加成就感，再困難的事情終究能夠克服。』

雖然必須承受身體上的痛楚，小慧一直是個勇敢、樂觀的孩子，她的心思細膩也很貼心懂事，在成長歷程中對於學習新事物都很感興趣。因為皮膚容易受傷，所以在學校中許多動態的活動會受到限制，但她依然能努力克服身體不適，在認真學業，積極參加學校合唱團、英文社團，同時也努力探索生涯志向。在課程上接觸到的化學實驗，原本只是單純為了學校課業，直到小慧進了大學，每週都有實驗課，做了一整個早上也不會覺得累，反而覺得很快樂，才深覺自己是打從心裡喜歡這門科學。目前才就讀大一的小慧，早已立定志向，努力克服生理的限制，期盼大學畢業後能繼續出國進修，朝自己的人生下一個目標邁進。
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