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給 NF1兒童的教育者 

 

朱海瑞  邱信宗  李銘仁 

 

介紹 

NF1(中文為神經纖維瘤症第 I型)兒童，不論是在醫師診所、在家中或是在學校，

須要很多的關懷。NF1兒童可以享有良好的健康和學術成績，但他們也需要許多

特殊的需求—特別是在學校環境。學校適當的留意這些需求，能夠顯著的增加

NF1兒童，無論是在學校或在日後的社會生活有更好的表現機會。 

課堂教育和特殊教育的教師、學校心理學家和輔導員、職能治療師、言語病理學

家和學校護士，透過瞭解 NF1疾病的相關知識和決定即早治療的必要性，將可以

顯著的改善 NF1兒童的生活品質。 

我們感謝您的關心和協助。閱讀這本小冊子，有助於您對 NF1的瞭解，我們歡迎

您加入 NF關懷團隊。 

  

關於神經纖維瘤症 

神經纖維瘤症分為 NF1、NF2及神經鞘纖維瘤共三型，這三型是完全不同的疾病。

這三型疾病均是基因疾病，可能於神經系統長出腫瘤。本手冊主要是介紹 NF1

型，NF1除了會長出腫瘤，有些兒童也會有學習障礙的問題。與 NF1相比，NF2

大多是成人時出現症狀的疾病，可能會造成聽力和平衡感喪失。NF2很少在兒童

有明顯的症狀，而且通常是不會有認知障礙的問題。神經鞘纖維瘤症則會在成人

時產生嚴重的慢性疼痛情形。 

NF1是一種常見的遺傳性疾病，發生率大約 3000個人有 1人。NF1疾病的特徵是

多樣而複雜的，症狀及其輕重程度因人而異。有些兒童可能有嚴重的症狀；有些

兒童可能只有相當輕度的症狀，甚至沒有症狀。雖然多數的兒童可能是健康的情

況，但是少數兒童可能有惡化腫瘤、眼力喪失、骨頭畸形、心血管問題及其他嚴

重的並發症。 

研究結果顯示，約 50-60 ％的 NF1的學齡兒童，有學習障礙的問題。有些 NF1

兒童可能需要有關學習障礙、語言障礙、運動障礙或心理問題的特殊教育課程的

協助。與一般兒童相比，NF1兒童有比較高比率的注意力不足的問題。除了潛在

的認知困難問題，也常因分心致使在學校及社會的學習及表現困難，而有心理壓

力的問題。 

 

NF1的成因 

NF1疾病是因基因的改變或突變所引起。因此，NF1孩子可能遺傳自其有同樣疾

病的父親或/及母親。但是，也有 50% NF1的孩子，其父母均不是 NF1，這種情

形，是為基因突變—即是基因複製過程發生錯誤所致。 
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NF1不是因暴露於藥物、酒精或 X射線照射，或是 NF1兒童的父母所能控制的因

素所導致。另 NF1是不會傳染的。 

 

NF1的診斷 

一般 NF1是由遺傳科或小兒神經科醫師，依據臨床醫學標準定義來診斷。然而，

學校護士及特殊教育教師，也可以發揮重要的作用，於學校發現可能是 NF1的兒

童，並且轉介予 NF1的醫師來評估及診療。 

NF1通常是以皮膚上有 6個或更多的咖啡牛奶斑，及結合其他的 NF1疾病特徵來

診斷的。如果沒有明顯的臨床表現，有時基因檢測也可以用來確認兒童是否為

NF1。  

 

NF1的並發症醫療 

NF1兒童的健康照護，一般是由專業的醫事人員來關照。但是，經由學校教師的

觀察，也可能及早注意到 NF1兒童出現的症狀，這對於孩子有莫大的助益。 

1. 腫瘤：由於 NF1與腫瘤形成有關，因此其中一個最可怕的並發症是癌症。所

幸，最常見的腫瘤是神經纖維瘤，通常不是惡性的。但是，有時神經纖維瘤需要

外科手術，以消除發展出嚴重的併發症的機會。要注意的是，任何突然增長或疼

痛的神經纖維瘤，可以是惡性腫瘤發病的跡象，並應提請醫療人員評估檢查。 

有些兒童會在腦部長腫瘤。最常見的是控制視力的視神經發生膠質瘤。雖然，視

神經膠質瘤可能會造成視力上的問題，但是在通常情況下，視神經膠質瘤是無症

狀且不需要治療。視神經膠質瘤，較常在青春期早期開始成長。如造成視力上的

問題時，則須要有效的治療。NF1兒童有其他類型的腦腫瘤是罕見的。當 NF1兒

童有頭痛、癲癇發作、或行為改變時，應盡快就醫檢查。雖然這些大多不是腦腫

症狀，但是醫療檢查是很必要的。 

2. 偏頭痛：有些 NF1兒童有偏頭痛綜合症狀，包括頭痛、腹痛、噁心、嘔吐倦

怠、疲勞或頭暈。頭痛可能只是小問題，有些兒童也可能不會有頭痛情形。NF1

兒童可能會請假，或經常至學校保健室檢查。如果這些症狀開始出現時，即須就

醫檢查，以排除是否為腦腫瘤等等。好消息是，預防及治療偏頭痛藥物，對於

NF1兒童有很好的療效。 

3. 脊柱側彎：NF1兒童，脊柱側彎(異常彎曲的脊柱)的比例，高於一般兒童。

它也可能比一般人出現在較年輕的年齡。早期的診療，可以防止嚴重的併發症產

生。 

4. 骨缺損：大約有 14 ％的 NF1患者，有骨頭發育異常的問題。大多數骨缺損

的，是在出生時或其後不久（如脊柱缺陷可能會較晚出現）就可明顯發現。他們

可能會出現在，所有的骨頭，但以頭骨和四肢部位最常見。 
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5. 高血壓：NF1兒童比其他兒童，患有高血壓比例為高，而且高血壓可能出現

在，比一般人年輕的年齡。高血壓可以定期檢查和適當的管理。 

6. 言語及運動障礙：這往往是 NF1的相關症狀。有這些問題的兒童，往往可以

透過言語及職能治療，得到很大的改善。 

 

NF1兒童的體能活動 

一般來說，NF1兒童不會特別脆弱的，並不需要特殊的保護。他們有能力參與全

範圍的正常活動。但是特殊的併發症，例如因骨頭缺損、脊柱側彎或腫瘤有可能

發生危險的傷害情況下，可請教孩子的醫生，限制體能活動的項目。 

 

NF1的心智與行為障礙 

幾乎有一半的 NF1兒童，有不同程度的心智與行為表現的障礙，所以學校教育人

員，即早瞭解及評估每一個 NF1兒童，是否有此方面的問題，是很重要的議題。

在美國，許多醫師建議所有 NF1兒童，能由學校或兒童心智等相關醫師，來評估

診斷心智與行為表現的問題。 

有些專家認為，NF1兒童有心智與行為表現的障礙，是由於 NF1對於腦結構上的

變化，所造成的影響。NF1兒童如有心智與行為表現障礙時，是與非 NF1者有心

智與行為表現障礙情況是一樣的，並無特殊性。因此，可以同樣的特殊教育行之。

同樣重要的，有一半以上的 NF1兒童，並沒有心智與行為表現上的障礙。因此，

學校及家長，千萬不要過度的認定 NF1兒童就會有心智與行為表現障礙，這點也

是須要強調的。 

 

NF1相關的學習障礙 

學習障礙被定義為，無法在具有平均或甚至更高智商的狀況下學習新的東西；因

此，被認為是特定認知功能的失常導致。不同 NF1兒童在語言及非語言的學習障

礙的性質與嚴重性的差異，與一般群體一樣，有非常大的範圍分布。 

在 NF1患者發現的學習障礙中，包括：視知覺或聽知覺感受的異常（不要與視力

和聽力混淆）、資訊彙整（例如排序，重點摘要或組織規劃）、記憶、語言、粗

動作、細動作、或口語動作技巧（導致笨拙，手寫能力低，口語表達能力低）、

以及社交技巧與行為（包括對於社交上的錯誤認知，注意力缺乏，或過動症）等

等。這些異常可能出現在閱讀，拼字，數學，空間能力，整體度，考試，演說，

交友能力，或許多其他功能上。 

有學習障礙的 NF1兒童，可以由評估其個人優勢及弱點，和針對其特殊需求的個

別化教育學程(IEP)中獲得很大的好處。 透過早期與適當的介入，這些兒童可以

勝任學校生活。 本協會另一手冊(NF1兒童學習障礙指南)是關於特殊學習障礙

和在課堂上調整的實際建議，有需要可以在本網頁上查詢及下載。 
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行為問題: 

與 NF1相關的行為問題，就像是一般小孩子一樣，包括有注意力缺乏的過動症。 

雖然，這個問題可能和 NF1基因綜合影響相關但是，NF1小朋友的處理跟一般小

孩子是一樣的，可以其個別化的注意力及行為的調整，和在一些必要情況下使用

藥物。藥物永遠都不會是唯一的選擇，但有時藥物對一些 NF1兒童有幫助。 

 

心理社會層面 

有學習問題或其他障礙的兒童，通常覺得自己被同儕欺負排擠。有時 NF1造成的

臉跟身體的異常，讓這些兒童常受到同儕的質問跟嘲笑，也造成 NF1病童與其他

同學的高度敏感，這種行為通常是因為團體中忽略漠視此病，。其實這些情況，

教育者可以透過提供正確的指導，增加其心理建設，來減低 NF1病童在學校及社

會可能的不安及疑慮。 

 

一般教育或是特殊教育？ 

許多 NF1的兒童，從特殊教育中獲益。如果確認兒童可能有學習障礙時，不需要

等待其是否會"克服"自己的這種缺陷。越早越好(三歲以前)的早療教育，在一些

學習面會有良好的成效。 NF1的兒童，可能會比他的同儕學習技巧上緩慢。儘

管理解能力較不足，他們常常試著去死記起一些基本技巧，但是研究指出只要給

他們足夠時間，他們還是可以跟他們的同學一樣及時學得必須的知識。教育者與

家長，除了應該維持對這些孩子的高度期許，也不要硬是要求兒童克服其會造成

挫折感的學習方式，以免有反效果。特教班的兒童，需要定期評估，是否繼續需

要特教，或是他們可以回歸一般教育。 

 

家長、兒童、教育者間的溝通 

因為NF1的個別差異很大，有些兒童很明顯受到疾病影響，有些人還好。所以對

教育者來說，跟家長共同討論"兒童須要知道自己狀況多少"是很重要的。有些家

長，選擇等到他們覺得小孩情緒上可以處理這些訊息的時候，再告訴他們。選擇

要告訴他們多少是因人而異，須要根據他/她的併發症、年齡、成熟度、理解能

力等來決定告訴他們什麼。有的家長對於跟學校教育人士，告知自己小孩的NF1

病情總是有一個複雜的心情；有一些家長擔心，讓老師知道是孩子是NF1時，會

被貼上標籤，如孩子會有醫療問題或是學習障礙等。他們擔心儘管孩子一切正

常，但如老師預設有學習障礙時，會導致學校對這些兒童的期望降低，接著降低

了兒童的自尊心跟表現。然而，對於任何處理NF1兒童相關事務的人來說，充分

了解疾病，一般說來還是代表更好的照護。 

感謝您撥冗了解這個常見，但是還未徹底了解的神經疾病 

 

後記 
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根據美國的統計，NF1兒童雖有近 50%有學習障礙的情況，但是大多數的 NF1與

一般人在社會有相同的生產力。在台灣 NF1朋友有些是研究所畢業，有些在社會

上有很好的工作成就。希望家長及學校透過正確的教育方式，使 NF1兒童在學校

的課業及人際關係等學習，得以順遂成功。 
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