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罹患罕見脊椎血管神經病變疾病

專訪

【記者林筱庭專訪】你能想像10年只能坐著睡覺的情景嗎？本校電機博士班學生陳家

宏，由於罹患罕見的「脊椎血管多處畸形合併脊椎神經病變」，多年來一直與病魔纏

鬥著，然而四十餘歲的他卻是個不願順從困境的人，仍樂觀地面對上帝開給他的這個

大玩笑。 

 

曾聽過一個故事，將青蛙放入盆子，倒入溫水中慢慢加熱，青蛙會漸漸失去抵抗能力

，當水加熱至沸騰時，青蛙會忘記掙扎、忘記只要一跳便能跳出騰騰滾水。陳家宏就

像故事中的青蛙一樣，一點一滴地忍受折磨，不同的是，他並沒有認命，仍積極活出

他的人生。除了在本校就讀博士班外，目前他也擔任聖約翰科技大學電機系講師，是

個同學、同事心中認真努力的好老師，聖約翰科技大學電機系學生陳志倫說：「我們

常常會跟老師聊心事，即使只上過他一學期的課，但發生事情第一個想分享的就是老

師。」與他共事多年的聖約翰科技大學秘書室主任祕書陳乃輝也曾說過：「他的個性

開朗，從未因疾病而減少對人生的熱情與付出，還經常帶給大家許多鼓勵和啟發。」 

 

回憶與陳家宏第一次約定採訪碰面時，恰逢下課時段，學生人來人往，正擔心怎麼辨

認出彼此時，他一抹陽光般的笑頓時吸引了我，上前一問，果真是他。很意外的，他

並沒有我假設中身障者或許會有的自怨自艾，取而代之的是爽朗、健談，還有伴隨微

笑而來的親切自若。拄著助行器的陳家宏，左右腿的知覺神經與運動神經已慢慢萎縮

，為便於走動，雙腳分別裝上長短支架，能夠這樣行走，對他來說已經算是一種恩賜

，因為一度病重時，他僅能以輪椅、電動車代步，後來經過積極的治療，他才能靠著

助行器再站起來。 

 

陳家宏第一次發現自己身體的異狀，是在他15歲時，當時他只是覺得踝關節扭動的感

覺有些不對勁，但並不以為意，直到18歲上成功嶺當兵，有時會發生跑不動需要麻煩

弟兄們扛著他跑操場的情形，他才驚覺情況有異，但他的疾病一直到19歲去台大醫院

檢查時，才查出真正的病因--「脊椎血管多處畸形合併脊椎神經病變」，這是一種

血管病變，由於位於脊椎腔內，難以手術，而且病變不只一處，許多本該將血液輸送

到下半身的血管回插，造成下半身血液循環不良，尾部神經營養不良，又因靜脈曲張

，間接變成血管瘤壓迫到神經，久而久之下半身逐漸失去知覺與行動能力。自此之後



，陳家宏的人生從彩色轉為黑白，遊走於台大、三總、慈濟等各大醫院間。 

 

如果從19歲起便知道自己下半身會漸漸失去知覺、動能，人會漸漸放棄自己嗎？陳家

宏苦笑道：「剛知道自己得到這種罕見疾病時，也曾怨天尤人，一直問上天：『為什

麼這種病會發生在自己身上？』」但後來學會將重心轉移，學會用不同的角度去看待

人生。」篤信基督教的他，認為這是上帝給他的考驗，虔誠的宗教信仰，成了他對抗

病魔時的最大精神支柱，所以一有空時，他就會往教會跑，在那，他才會全然忘記身

體的病痛。 

 

但事實總是殘酷的，下半身的不便一直如影隨形地困擾著他。游泳，對許多人來說

，只是一項簡易的運動，但對陳家宏來說，光是下水前的準備就要一個多小時，而公

共空間的不友善，總讓他想運動的心猛地打退堂鼓。連他在求學時代最感興趣的攝影

，也因為行動不便而放棄，前陣子陳家宏才將他最愛的攝影機轉送親友。每逢秋冬時

節，身體便會因神經缺氧而痠疼。 

 

自20歲開始，病情越來越嚴重，開始沒辦法好好躺在床上，每次想躺下來好好睡眠

，就會壓迫到神經讓他痛得只好坐起身，他就這樣坐著睡了10年，直到開刀做了栓塞

手術，睡眠情況才好轉。 

 

從小就對電力感到興趣的陳家宏，小學五年級時拆了家裡的電池研究，從此就與電學

結下不解之緣，直到現在，他仍樂此不疲地在這條路上鑽研著。他的偶像是物理應用

大師吳健雄，因為他認為學術就是要能實際應用。未來，博士班畢業之後，他除了希

望能專心致力於教學之外，也期許自己有天能研發出高科技的輔具，幫助和他一樣行

動不變的身障朋友克服週遭環境，活得更自在一點。 

 

曾治療過陳家宏的三軍總醫院神經外科部主治醫師劉敏英表示：「陳家宏算是比較嚴

重的病例，不過他現在病情獲得改善，讓人十分欣慰與振奮。」他接著說：「血管瘤

發病年齡多為十幾歲，但也有二十多歲才發病的病例，這種病在國內、外都算是罕見

疾病，但不是沒有改善的機會，透過栓塞手術，可以讓病情獲得一定的改善，目前國

內正在研究『立體定位放射治療』，尋找不用開刀的新治療方式，不過一切都還在摸

索中。」另外他也呼籲年輕人若常感到腰痠背痛、雙腳麻疼，一定要儘早就醫，不要

等到大小便失禁的情形發生，才遺憾延誤了病情。 

 



訪談結束後，陳家宏轉身走在海報街，陽光灑落一地，望著他一步步遠去，聽著助行

器「喀、喀、喀」地一聲聲落在柏油路上，突然想到他的學生陳志倫的話：「陳家宏

老師總在無形中影響人往更積極、正面的地方走去，看到他那麼燦爛樂觀的迎接每一

天，自己的小悲小痛也就不算什麼了。」 

 

回首過去，陳家宏坦然面對，並感謝每個陪他一路走來的朋友；對於未來，他昂首闊

步，用燦爛的笑容、樂觀開朗地迎接生命的每一天。


