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小耳症对小朋友的影响 

李筱蓉 

现任长庚医院心智科心理师 

  曾任罗慧夫颅颜基金会心理师 

小耳症等颅颜症状可能对我们小朋友造成的影响可分成两部分：第一是发展的方面，

小耳症、半边小脸症及相关的颅颜症状可能会对听力有影响，范围可能是单耳，也可能是

双耳。如果双耳听力受损的话，对发展会有较大的影响，如果是单耳就要看听力受损的程

度，若听力受损如果较轻微或是可矫正的，对孩子在日常沟通及学习并不会有太大的影响，

就好像是立体声变成单声的情形。另外是语言方面，事实上「听」和「说」有很大的相关，

孩子可能会因为听力或其他的发展因素，或是后天环境刺激不够而造成语言发展的干扰等

等。 

关于智能发展的问题，很多家长都非常关心小耳症、小脸症或是 Treacher-collin 

syndrome 等颅颜症状的孩子在智力是不是会有问题？而在我个人的临床经验以及国内外

的研究显示，「小耳症的孩子并不会有智力的问题」。但是，我们应该特别注意的是：「孩

子将来在学校的学习会不会有相对应的表现？」譬如孩子的学习经验经常和听、说、写来

沟通，所以听力的问题当然会影响孩子的表现，还有孩子在学校的适应状况也会影响孩子

的学习经验。 

其次是外观方面的考虑，分成两个方面说明：首先是小朋友的「自我概念」--是不是

觉得自己跟别人不一样，这个不一样是「好的」不一样？还是「不好的」不一样？是不是

觉得自己很棒？当年龄比较小的孩子发现自己跟别人长得有点不一样的时候，没什么好坏

之别，仅是「不一样」而已。在孩子慢慢成长的过程中，若能自我肯定或是累积较多好的

回馈，就容易发展出正向的自我概念；但是，若累积太多相反的经验，就比较容易产生低

自尊与自卑的心理。 

再来是人际适应的问题：事实上，外观是人与人之间互动的第一印象，所以家长可能

要多关心这一点，的确有些时候小朋友人际关系的问题是直接来自于外观的影响。也许其

他的小朋友不了解或是有些不必要的担心，可能会拒绝了我们的孩子，这只是一个可能。

还有另一种可能是孩子的外观对他的人际关系影响不大，可是孩子过去跟颜面有关的一些

成长经验中，让他学到一些比较不恰当的交友技巧，他若用这不当的技巧交朋友的话，势

必在人际关系上会有困难。 

以上所提到的都是「可能的影响」，并不是每个小耳症的孩子都会发生这样的困难。

因为会造成孩子发展和适应的问题，还有很多决定性的因素。包括： 

医疗方面的因素：先天病症的严重程度如何？接受治疗后的复健情况怎么样？如果他

的复健情况越好的话，我们可以预期他的适应情况会比较好。 

还有个人因素：孩子有自己的个性，有些孩子喜欢跟别人接触，有些孩子可能比较内

向，所以每个孩子先天对环境的反应方式就不同。作家长的应该去了解孩子的特性，顺着
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孩子的个性去帮他发挥潜能。 

第三是家庭因素：其中最重要的是家长态度，等一下再作详细的说明。 

第四个是社会因素：很多时候孩子必须接受外界的生活，并不是单独的一个人或是单

独的只生活在家庭里，年纪到了就必须去上学，甚至出外工作，需要交朋友。这时候外界

的人对他的反应，甚至整个社会对于「颜面」或「美」的概念，对我们的孩子是有利的还

是比较不利的状况？事实上，我们的孩子与家长已经比十年前的孩子与家长幸运些，因为

有这么多的人一同在关心这样的话题，还有这么多的媒体把相关的医疗讯息向外推广，因

此我们的孩子已经比以前的孩子拥有比较好的成长环境。 

刚刚提到家庭因素对孩子的重要性，而最重大的影响关键是家长。当一个小耳症的孩

子诞生在一个家庭中，第一个受到冲击的就是家长，我相信这样的心理适应历程是很多家

长共同的经验，也许当时会很担心、讶异、害怕，甚至是生气、失望，可能也会有罪恶感…。

但是我们希望家长们都能够调适出来，「孩子的过去我们没办法掌控，而孩子的现在与未

来才是我们真正可以去改变的」。所以，我们希望家长、小朋友，还有相关工作人员都能

往前看，帮孩子创造更美好的未来，现在只是努力的起点！ 

为什么家长的教养态度很重要？因为第一「它会影响孩子的发展与成长」，不管在医

疗或日常生活上，孩子都必须靠家长来供给他们一切需要，「家长给什么，孩子就接收什

么」。另一个原因从心理学的角度而言，「小孩子的第一个人际关系就是跟父母的亲子互

动」，很多将来长大的人际互动关系都是从亲子关系延伸出来的，所以父母亲的人际互动

模式就成了孩子模仿的对象，由此可见，父母的行为表现对孩子是具有非常重要的影响。

除此之外，孩子的思考概念中「父母是支持的来源」，而成长本身是有压力的，适度的压

力对孩子的成长与发展是有帮助的，但是过度的压力，孩子可能无法负荷。因此，父母如

何在「支持者」与「控制压力」的两个角色中取得平衡就是一门学问与艺术了！ 

一般临床上把家长带孩子的方法分为下列三类：第一类是「拒绝」与「接纳」，有些

家长可能到现在还是有些无法接受「我的孩子怎么会这样」，或是不知道如何去面对别人

的眼光，或者是在带孩子的过程中自己也承受很大的压力…等。所以，对孩子比较容易产

生拒绝的方式，所谓「拒绝的态度」的行为表现，包括跟孩子的接触互动比较少、外出活

动不让孩子跟，或是孩子主动跟他互动时内心有某种排斥等，而另一些家长，可能会同时

带着孩子去参加各种活动，刻意去帮孩子制造跟外界做接触的经验。我们发现如果父母的

教养态度比较倾向这类的话，将来孩子对于人际关系会表现比较疏离，他不知道如何跟别

人建立比较亲密、安全的关系。这是我们必须注意的！ 

第二类是「心疼、罪恶感、保护」，我们的孩子从小就要接受很多次的手术、医疗，

父母常会心疼，看到孩子受苦时还会有罪恶感，因而会想要特别保护他，虽然家长本来就

有保护的功能，但是过度保护会造成孩子依赖性较高，比较自我中心，而不容易替别人想，

这种孩子比较会依赖别人，一定要别人陪他玩，如果被拒绝了就会认为别人欺负他，而不

会认为别人是太累而不想玩或想玩别的，他比较不会用第三者的立场去看事情。 

第三类是「把孩子当一般的孩子照顾，给予充分的机会」，现在的家长越来越多是采

这种态度在对待孩子。要如何去检视自己对待孩子的态度呢？您可以想想看：如果您的孩
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子不是颅颜的孩子，您是不是以同样的方式在对待他们呢？如果有不一样，请再想想看：

您是拒绝他，还是过度保护他？可以预期的是：若要我们的孩子跟一般的孩子相处得好，

就不要用太特殊的态度对待他。 

至于家长应该如何去帮助这些小朋友呢？ 

在此有几个建议：首先家长应该清楚的了解自己孩子的特性，包括医疗和个性方面的

特质，然后积极配合医疗的协助。因为小耳症或半边小脸症的孩子的特性之一就是「为了

达到最好的医疗效果，无法一出生就接受手术，必须等到某个年龄或身体达到某成熟度之

后才能动手术治疗，而且疗程可能需要好几年，所以家长必须很清楚在这等待过程中您可

以做些什么事情，一旦时间到了，就赶快跟医师联络，再安排下一步的疗程。 

譬如说「听力」：是不是需要做听力检查？是不是要看耳鼻喉科医师或语言治疗师？

是不是应该配戴助听器？助听器配戴一段时间后是不是该调整？因为有些小朋友会一直

抓助听器，除了不习惯助听器的架子之外，有可能是他的助听器需要调整了，这些小细节

都需要家长注意。而且有些小朋友双耳的听力比较不好的话，当我们发现跟他说话没反应

时，有可能是他没有听清楚，千万不要误会他不听话，因而误解以为这孩子很难带。 

另外，建议家长「在孩子学龄前，提供适当的环境条件跟刺激来帮助孩子发展」，比

方说：语言的学习需要很多听觉的输入、与人互动的经验，与接触很多不同的事物。若这

些准备让孩子的发展状况好些，对于孩子未来入学会有很好的帮助，适应会好些。在此特

别提出，有些家长会担心孩子在外面会不会因为听力、语言或外观的关心而受委屈？所以，

家长怕孩子跟别人沟通不良，而等孩子准备好了再走出去。事实上，越是把孩子从一般的

大环境隔绝起来，等到孩子大到必须去面对的时候，对孩子的冲击会更大。举个例子：有

个家长家里开店，他们让孩子从小就在店里跑来跑去，看惯了各式各样的客人，孩子一点

也不怕生，长大后在学校跟其他孩子的相处也非常顺利。 

第三个斧底抽薪的方法是「建立孩子的自信」，今天孩子在外观上有些小小的缺陷，

或在发展上有些小小的困难，这些都是既定存在的事实，我们要如何在有限的条件之外，

帮助他发挥无限的潜能？建立孩子的自信就是帮他发挥潜能的基本。 

如何帮孩子建立自信呢？首先大人的价值观要多元化，「并不是美的东西就是好，不

是考试考一百分才是棒」，每个孩子都有他的特点，例如他做事情很认真，或是很有礼貌，

这些都是他的优点，我们应该灌输孩子「也许外观不漂亮是弱点，但是他还有其他的优点

是很棒的」。 

第二点是要提供让孩子尝试跟学习的机会。孩子自信心的来源有两大类： 

第一类是从孩子自己日常生活中尝试学习过程中发现自己很棒，这是由内衍生出来的

自信心； 

第二类是由周围大人给他的回馈，例如称赞他很努力、很诚恳、很可爱、很认真等等，

外在的鼓励能让孩子自我肯定。所以，让孩子有更多的机会自己去尝试做做看，从做的过

程中得到成就感，有助于孩子建立自信心。为了避免孩子在尝试过程中徒增挫折感，因此

家长在给尝试的机会时需要运用些技巧，例如：挑孩子可以胜任的工作，或从旁给予小小
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的协助，但是主要还是要让孩子自己去完成。 

第三点是要肯定孩子的努力和表现，当孩子的确很努力或是表现的不错时，家长千万

不要吝啬给予鼓励跟赞美。透过这些外界给予的肯定跟鼓励，可以帮助孩子慢慢建立起自

信心。 

我们在怎么帮孩子做准备，难免都会碰到孩子独自在外时被别人用不平等的方式对待

他，也许是笑他、模仿他、或是用其他的方式欺负他，我们必需帮助孩子发展一个比较好

的因应模式，告诉他「可以怎么办？」。 

例如：家长可以先模拟情境，当在上学的路上有陌生的小朋友问说：「你这边怎么

了？」，让孩子练习如何回答，或许孩子自己想的方式比较粗糙，家长只要稍加指导，再

选择最适合孩子可以响应的方式。曾经有位小朋友的回答很有趣，他告诉他的朋友说：「我

有两个耳朵，一个是大耳朵，一个是小耳朵。大耳朵因为吃的营养比较多，所以长得比较

大，小耳朵吃得比较少，所以长得比较小。以后等小耳朵吃得比较多时，就会变得更好了。」

还有另一个唇颚裂孩子的小故事：有个小朋友问唇颚裂的小朋友说：「你这边怎么了？」

唇颚裂小朋友就很骄傲的回答说：「我这是唇颚裂，你有吗？」小朋友不甘示弱的回答说：

「我也有，放在家里啊！」这是比较幽默的响应方式，让孩子觉得他今天有这样的症状并

不是很丢脸或是比别人差的事情，就像是有人比较高、比较瘦、比较白一样是个事实，是

唇颚裂或小耳症没关系，反正以后会变得更好。 

另外，「帮助孩子寻求社会支持的来源」也是一个不错的方法，比方说担心孩子上学

会被别人嘲笑，可以请兄弟姊妹陪他上学，若没有兄弟姊妹，也可以找邻居的小朋友，在

学校里可以找同学或老师协助，运用社会支持来增加孩子处理问题的能力。如果事情已经

发生了，事后更应该谨慎处理，才能够把压力变成一个转机--小朋友成长的机会。 

当孩子受到嘲笑时，内心气愤又难过交加的复杂心情，父母知道一定都会心疼，建议

父母可以先安抚孩子的情绪，同理支持他的心情之后，提供解决问题的方法，这又回到前

面所提到的模拟情境的作法。你可以用布偶来表演或是用角色扮演的方式，你先演自己的

孩子，让孩子演欺负他的人，把他受欺负的情境演出来，父母可藉此机会示范处理方式，

然后再角色对调，由你来演坏孩子，让孩子演自己，练习处理方式。练习熟悉后，以后当

孩子碰当类似的情形时，孩子自然而然就会自己处理。 

最后提供的一个方法，当父母对孩子的发展问题或其他适应等问题不知所措，您可以

寻求专业人员的协助，像是医院或基金会的心理师或社工师等，他们除了可以提供相关医

疗咨询之外，还可以提供心理咨询、辅导或是治疗。不论是生理或是心理的问题，都是越

早治疗效果越好。 

最后我要特别提醒的是：「颅颜的孩子不代表就有问题」，有一些我认识颅颜症状很严

重的孩子，他们在学校也是非常受欢迎的模范生。所以，他们需要的是一个平等对待的环

境和机会以发挥他们的潜能，千万不要把他们贴上标签。我们除了教育要家长，也要教育

我们周遭的人，对我们的孩子要公平的对待，千万不要给他们贴上负面的标签。其次，虽

然颅颜的孩子不代表有问题，但是颅颜的孩子确实比较脆弱，他们需要比一般人多接受一

些医疗，的确比较辛苦，一旦环境有变动，他们要花比较多的力气去适应，所以他们会发
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生适应困难的可能性比较高，这点是家长需要特别注意的！再者，「适当的医疗对孩子是

绝对必要且绝对有帮助的」，父母扮演着孩子守护神的角色，充分的爱和适当的教养方法

可以让孩子不产生适应问题，而成为健康、活泼、快乐的小朋友。 

原文刊登于  罗慧夫颅颜基金会  用爱弥补颅颜会讯 1999 年夏季号 


