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台北慈濟醫院
脊柱裂泌尿及跨科治療
脊椎，或稱脊柱，從頸椎、胸椎、腰椎到骶骨、尾骨，撐起

人體的骨架。在尾椎骨的地方出問題或長出小尾巴，可能就

是「脊柱裂」。

台北慈濟醫院整合泌尿科、骨科、神經外科、復健科團隊，

為脊柱裂及其他脊椎病變患者提供跨科團隊的全方位照護，

面對逆風的人生，照樣如鷹般展翅翱翔……

左起：骨科黃盟仁醫師、脊柱裂個案管理師廖婉菲、泌尿科醫師楊緒棣副院長、神經外科李定洲醫師、

復健科邱佳儀醫師。攝影／盧義泓
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全臺灣約有大約五千名脊柱裂患者，

因為先天脊椎骨發育不全，導致各種併

發症。早期許多脊柱裂病人長年奔波在

不同科別中，卻仍然找不到病因。為了

讓包含脊柱裂在內的脊椎病變患者得到

更為完整的醫療照護，台北慈濟醫院與

新北市政府在二○一七年合作，邀集泌

尿科、骨科、神經外科、復健科等團隊

共同開辦「脊椎病變整合門診」，院內

也成立「脊椎病變病友會」，每年邀請

病友參與健康講座與活動，從中建立病

家對疾病的知能，也建立與病共處的正

向生活理念。

長大了還尿褲子

原來是隱性脊柱裂

十一歲的阿明外觀與常人無異，可是

卻有尿失禁、嚴重便祕的困擾，甚至常

常因為泌尿道感染而發燒。明明是開心

就學的年紀，他卻每天悶悶不樂，常常

想：「我是不是跟別人不一樣？」媽媽

看著兒子總是鬱鬱寡歡，心裡也備受煎

熬，經過介紹，將兒子帶來台北慈院泌

尿科楊緒棣副院長的門診就醫。

楊緒棣副院長抽絲剝繭，替阿明安

排了一連串的檢查，最後在錄影尿動力

文／廖唯晴　審定／楊緒棣　台北慈濟醫院副院長暨泌尿科主治醫師

二○一七年，時任新北市朱立倫市長彙整各界資源，與台北慈濟醫院合作成立「脊椎畸形整合門診」，

照護脊柱裂患者。其後台北慈院為照護更多元疾病改為「脊椎病變整合門診」。圖／台北慈濟醫院
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學、核磁共振的檢查中，發現阿明是一

名隱性脊柱裂患者，而且因為脊柱裂併

發腎臟水腫。

聽到檢查報告，阿明媽媽十分擔心，

拉著醫生直問：「那要怎麼辦？我兒子

會好嗎？」幸運地是，阿明的膀胱神經

未完全壞損，未來只需要好好服藥，配

合注射肉毒桿菌及導尿，就可以過著跟

正常人幾乎無異的生活。

好不容易找到病因，也接受治療，但

阿明每天卻是放學回家就把導尿管裝上

後便不再管它，直到隔天起床才拔掉，

日子一久，膀胱就開始脹痛、不舒服。

回診時，醫療團隊發現這個情形，再次

耐心教導，告訴他隔夜式導尿管只能在

睡覺前置放，而且要在一起床就移除。

阿明遵從醫囑後，終於緩解不適，也不

敢不聽話了。

開放性脊柱裂

神經外科手術後再處理泌尿問題

劉小弟弟是出生時脊髓明顯外露於脊

柱骨外，屬於開放性脊柱裂，同時合併

水腦症。於是出生兩天的他就開始接受

腦部減壓手術，經過兩次手術將水腦症

狀控制下來。兩歲時，劉小弟弟因為反

覆性泌尿道感染發燒，被轉介到台北慈

濟醫院泌尿科進行照護。

楊緒棣副院長透過核磁共振、錄影

尿動力學判讀確定劉小弟弟膀胱功能不

佳、尿道括約肌閉鎖不全，於是開立口

服藥物、注射肉毒桿菌，爸媽遵循楊副

院長的醫囑，讓小弟弟的病情得到穩定

控制。到現在，劉小弟弟四歲了，膀胱

功能進步許多，只需要每三個月定期回

診。

天生的小尾巴

在被醫師確診疾病前，許多患者或

家屬從來沒有聽說過「脊柱裂」這個名

詞，更沒想過「脊柱裂」會影響孩子的

一生，因此在得知疾病的當下，問的第

一句話都是：「醫生，這會好嗎？」

楊緒棣副院長用平易近人的方式解

釋：「小朋友在媽媽肚子裡的時候，脊

椎看起來應該是一個個圓圈圈的管子，

這些管子一開始都是平的，隨著胎兒發

育，從頭部開始往下慢慢捲起來。可是

有些孩子在捲起來的過程中停頓了，特

別是在尾椎骨的地方，看起來像是一條

小尾巴，這就成為脊柱裂。」原來，楊

核磁共振檢查出隱性脊柱裂的病灶。圖／台北慈

濟醫院
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副院長說的「管子」就是「脊椎骨」，

裡面原本裝有人體脊髓和神經，但因為

脊椎骨閉合不全，導致脊髓外露或被脊

椎骨拉扯受損，造成疾病發生。

脊柱裂發生的症狀與病灶位置有關，

若發生在尾髓，受影響的就是大小便、

性功能；若閉合不全的地方在脊椎高

位，就會影響走路，所以發病型態百百

種。

楊緒棣副院長說明，脊柱裂可以分

成顯性和隱性，顯性的孩子一出生就可

以看到他們的尾椎明顯鼓起，像是肉瘤

或水膜，甚至出現水腦，因此醫療團隊

能夠立刻診斷，積極照顧。「一般而

言，這些小孩子第一次的照顧是在神經

外科，醫療團隊會在第一時間將孩子的

脊椎管關起來，並且把被拉扯住的神經

鬆解。若有脂肪或其他軟組織跑進脊椎

管內則會盡快移除，讓每一條神經保有

自己活動的空間，避免過度拉扯，維持

正常傳導。但儘管一出生就做了修補手

術，他們還是會留下長期後遺症。」

泌尿及便祕是大問題

循醫囑可自我方便

相較之下，隱性脊柱裂的孩子就沒這

麼幸運了，因為外觀與正常孩子無異，

尿布也會溼，所以他們往往不會在一開

始被發現。通常是反覆泌尿道感染、不

明原因發燒或到了就學年紀還會尿床，

被帶來就醫後在一連串檢查中發現膀胱

神經受損，進一步追查才找到原因，原

來是脊柱裂。

尿不出來、尿不乾淨而造成泌尿道感

染是脊柱裂孩子共同的困擾，若無適切

治療，將會導致腎臟水腫、發炎、衰竭，

面臨洗腎命運。此外，嚴重的便祕也是

這類孩子的大煩惱。

因此在過去，脊柱裂患者要活到超過

三十五歲相當不容易，可是隨著醫學進

步，診斷跟治療方式趨於多元，脊柱裂

患者成人已愈來愈多，只要配合醫囑做

好自我照顧，就能好好生活，不需要擔

心歲月短暫。

孕媽咪補充葉酸

降低脊柱裂發生率

楊緒棣副院長提到，脊柱裂是先天疾

病，發生原因至今不明，但已經知道脊

椎管的融合和葉酸有相當重要的關係，

所以臨床強烈建議懷孕孕婦在前三個月

或懷孕前要多補充葉酸，可預防胎兒的

神經管缺損，也可藉此減少百分之五十

的脊柱裂發生率。

台北慈濟醫院兒童泌尿專家楊緒棣副院長說明，脊

柱裂兒童也能做好尿尿大小事。攝影／范宇宏
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事實上，有百分之九十的脊柱裂在

胎兒時期可以經由產檢發現。楊副院長

表示，病灶位置愈高，胎兒時期愈容易

診斷出來；但低位閉合不全的寶寶會因

難以診斷而出生。因此在臺灣，胎兒在

母體被確診脊柱裂就會盡快執行引產手

術，使發生率降至萬分之一。

補足脊柱裂醫療缺口

整合門診全照護

在臺灣是萬分之一的發生率，比起海外

萬分之三的發生率，臺灣明顯更低，卻也

成為脊柱裂無法被列為罕見疾病的主因，

進而導致這類病人在醫療資源及政府補助

方面較為缺乏，成了照顧困境之一。

台北慈濟醫院開辦的「脊椎病變整合

門診」，就是為了這群在全民健保罕病

定義邊緣的患者，盡力滿足他們的跨科

照護需求，盡可能讓生活維持正常。

兒童以非侵入性檢查優先　

核磁共振是現今脊柱裂的檢查中最能

準確診斷的工具，因此當臨床懷疑孩子

患病，就會安排檢查。但是顯性、隱性

兩種病症的表現不同，所以檢查方式也

有差異。就隱性脊柱裂患者來說，從非

脊柱裂的類型

症狀輕微，包含椎間局部

有毛、凹窩、暗斑或腫脹。

又稱為開放性脊柱裂，

是其中最嚴重的一型。

椎間可能出現含液

體的囊狀構造。

隱性脊柱裂 脊髓膜膨出 脊髓脊膜膨出

脊柱突

腦脊髓液 腦脊髓液

脊髓 腦膜

腦膜

椎體 椎體 

神經組織

脊柱裂是寶寶在媽媽肚子裡，胚胎在發育

時，神經管閉合的過程中受到影響而導致

脊椎管閉合不完全，主要分為三類：隱性

脊柱裂、脊髓膜膨出、脊髓脊膜膨出；最

常發生的位置在下背部，少數發生在頸部

及中背部。
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侵入性的尿流速、膀胱餘尿量到侵入性

的錄影尿動力學來確認病人膀胱神經受

損程度，並同時運用超音波或 X光確定
便祕情形。

楊緒棣副院長說明，考量患者多為孩

童，會以非侵入性檢查為優先，尤其當

面對不會講話的小寶寶時，臨床會透過

「四小時的排尿觀察」檢測。操作方法

是家長在四小時中照常餵奶，但醫療團

隊會每五分鐘檢查孩童有沒有排尿，如

果有排尿，就馬上用超音波檢視膀胱，

看尿得乾不乾淨。如果尿不乾淨，就要

考量是否有脊柱裂，進一步做錄影尿動

力學檢測膀胱神經的受損情形，然後找

出確定病因。

要是大一點、可以溝通的兒童來到門

診，醫師會請他在尿流速儀器上尿尿，

藉此觀察小便流速；正常尿流速為一秒

鐘大於等於二十五毫升，但若兒童的尿

速度不到五毫升，餘尿又多，就會高度

懷疑是脊柱裂，進一步安排錄影尿動力

學。待確診後，才會做核磁共振確認病

灶位置，進行治療。

楊緒棣副院長表示：「隱性脊柱裂之

所以難發現，原因在於醫師不會平白無

故替孩子作尿流速檢查，或用超音波檢

查有無尿乾淨，通常是小朋友反覆泌尿

道感染、發燒、身體一直不太好，才會

台北慈濟醫院成立「脊椎病變病友會」後，醫療團隊每年邀請病友參與健康講座與活動。攝影／連志強
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就醫追查原因。」

至於顯性脊柱裂，由於一出生就可以明

顯看出病灶，所以檢查順序跟上述相反，

會先做核磁共振，再執行泌尿科檢查。

脊柱裂的泌尿治療三部曲

脊柱裂在泌尿科的治療上就沒有顯

性、隱性的差異了。楊緒棣副院長比喻，

膀胱就像是人體中的大水球，可以慢慢

地裝進去很多小便，而尿道括約肌就是

水球下面鎖著的水龍頭開關，正常人在

排尿時會自然地收縮膀胱，放鬆括約

肌，可是脊柱裂病人會泌尿道感染、腎

臟發炎受損就是因為「膀胱變小」、「尿

道括約肌無法放鬆」兩個原因所致。

「將膀胱容量增大是治療的第一

步。」楊緒棣副院長指出目前的方式包

括：口服藥物、在膀胱注射肉毒桿菌強

迫膀胱肌肉放鬆以及手術治療三種。

當前面兩項治療方式都無法改善病人

的情況時，會以膀胱擴大術治療，作法

是用手術截取一段大約四十到六十公分

的小腸做成新的膀胱。這三種方式就是

脊柱裂在泌尿科的標準治療三部曲。

台北慈濟醫院楊緒棣副院長多年來致力於兒童泌

尿治療，忙碌於開刀房、病房、診間之餘，擠出

時間完成健康醫普書，甚至參加海外義診為病童

治療。

攝影／許金福

攝影／吳瑞祥
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護腎很重要

自助性清潔導尿好生活

治療不是一蹴可幾，整個過程需

要視膀胱的情況不斷調整，楊副院長

強調：「無論何種治療方式，將腎臟

功能保護好是照顧這些病人的主要目

標。」除此之外，針對一些便祕非常

嚴重的個案，醫療團隊也會就他們的

情況教導通便方法，提醒定時通便的

重要。

無奈的是，並不是所有患者接受治療

後就可以痊癒，脊柱裂是不可逆疾病，

病童因無法自主排尿，需要終身導尿，

而且做的是間歇性導尿。

楊緒棣副院長補充說道：「病人一

天至少要導尿六到八次，但是為了讓這

件事情不會變成生活負擔，我們教導自

助性清潔導尿。他們只要將手洗乾淨，

帶著一根導尿管就能自行導尿，再配上

隔夜式導尿管，生活幾乎可以不受影

響。」人生因為一根導尿管從此變成彩

色的。

在台北慈濟醫院醫療團隊的悉心照

顧下，這群脊柱裂患者從五歲的小孩到

八十歲的阿嬤都能自己導尿，生活不再

受限，可以自由自在地去旅行，從事各

種休閒活動。

攝影／李明霂


