
6月27日国际盲聋日｜Usher综合征科普直播：让无声无光的他们被
看见
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从前几天开始，我们就把科普推文作为“看见”的第一步，和大家拆解了什么是盲
聋、Usher综合征 是什么，也聊了这个群体正在面临沟通、出行与深度社会隔离的困
境。不少读者留言说，第一次知道有这样一个隐形群体，也好奇“专业的盲聋支持到底

该做什么？他们真正需要什么？”

昨天上午10:00，一场题为“听见无声，看见微光——国际盲聋日暨Usher综合征专题科

普”的线上直播如期举行，我们邀请到两位深耕盲聋领域的核心专家，从不同视角聊聊盲聋支
持的核心与方向。这是予声助残 团队第二次在国际盲聋日发声，也是一次从科普走向行动的
尝试。

直播开始前经历了一次小波折——技术中断，但很快恢复，这似乎没有影响大家的热

情，评论区里不断有人打出“原来还有这样的群体”“第一次听说Usher综合征”。

 郑璇：不纠结病因，先看见功能 

第一位嘉宾是北京师范大学教育学部的郑璇教授。作为国内首位聋人语言学博士、博士

生导师，她也是国内最早系统关注盲聋群体的学者之一。

（图为：北京师范大学教育学部的郑璇教授正在分享中，她分享了两个故事。）
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故事一

美国访学——第一次见到“看不见手语”的孩子

郑璇教授在美国访学期间，在一所聋校工作了一年。那所学校大部分学生是聋人，
但她发现有几个孩子手里拄着盲杖——他们是视听双障者。

“他们上课的时候，身边需要有一个专门的助教老师，去给他们提供手语的接力翻

译。因为他们看不到讲台上老师打的手语，所以助教必须坐在他们身边，把老师的手
语‘拷贝’给他们，让他们能够近距离地感知。”

郑璇还注意到，自己给全校孩子上中文课时，碰到视听双障的孩子，助教老师会专
门提醒她：“手语要打得慢一些，幅度要小一些，不能像跟普通聋人打手语那样自由自

在，要控制在胸前、面部前面这个比较小的范围。”

更让她印象深刻的是，教室里常年备着一件黑色马甲。“我们上课前要穿上黑色马
甲，这样我们的手是浅色的，就能形成一个比较好的对比度，低视力的孩子才能看得很

清楚。”
后来，郑璇获得了一项研究资金的支持，跑遍了全美十来所聋校和两所盲校，也去

了著名的加劳德特大学 。在那里她遇到一位五十多岁的女士——一名视听双障的研究

生，她的丈夫用触觉手语 跟她沟通，她还拥有一条导盲犬。
这些见闻让她萌生了一个念头：“中国一定也有这样的群体。我要把美国的所见所

闻带回去。”

故事二
西藏日喀则——那个躺在院子里的14岁女孩

2017年回国后，郑璇开始带着研究生在全国各地调研视听双障群体。她每到一个

地方讲课，都会问当地特教学校：“你们这儿有没有视听双障的孩子？”

最让她难以忘怀的，是在西藏日喀则的见闻。
当时她正在做一个关于西藏手语的研究课题，跑遍了西藏地区的五所特教学校。在

日喀则，当地老师告诉她：送教上门的对象里，有一个盲聋女孩。
郑璇跟着老师来到女孩的家——一个牧民家庭，有一个很大的院子。女孩14岁，

就躺在院子里的地上。

“像一只小野兽那样晒着太阳，嘴里叼着一根稻草，翻来覆去。”郑璇这样描述她第
一眼看到的场景。

女孩没有语言。她无法和家人沟通，甚至无法让家人理解她的需求。
郑璇尝试和她建立联系。她深知盲聋人的触觉极其敏感，不能直接去碰对方的手，

于是先轻轻触碰女孩的上臂。女孩立刻敏锐地觉察到——来的是一个陌生人。

“她很兴奋，开始触摸我的整个身体、脸、手。”郑璇当时手里捧着一碗酥油茶，差
点被女孩打翻。

但女孩无法上学。学校有一个基本入学条件：学生必须生活自理。而她没有语言，
不具备基本的自理能力，只能靠送教上门获得零星支持。

“我当时觉得心里非常难受。”郑璇说，“我特别希望这样的孩子能至少有一个基本

的受教育权利。这真的要靠我们特教人去努力、去呼吁、去建构一个知识体系。”



最后，郑璇提出了一个核心原则：“不深究病因，而要关注功能。”

是不是Usher综合征引起的？没必要纠结。只要一个人的视力和听力障碍给他的现

实社会功能造成了损害、造成了不便，他们就是我们的潜在服务对象。”

她不限定病因、不硬性要求照护者具备手语基础，主张优先选择有沟通意愿的家
庭。

 高俊城：走过无声无光的路，为同路人撑一把伞 

第二位嘉宾高俊城是Usher综合征患者，也是本次项目的触觉手语与盲杖训练核心指导专

家。

（图为：Usher综合征患者高俊城正在分享中）

当主持人田野问他为什么把鼹鼠作为Usher的吉祥物时，他用手语回答：“鼹鼠是唯一看

不见光也听不到声音的动物，它们在地底下靠嗅觉和触觉挖洞生活——很像我们。”
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（图为：鼹鼠吉祥物）

他在直播中展示了自己的人工耳蜗，也展示了一张视力模拟图：Usher患者眼中的世界，

是一点点模糊、一点点缩窄，直到最后的光感消失。“很多人以为盲人就是完全黑暗，其实不
是。我们还有残余视力，但它每天都在变化。”

他运营着700人的盲聋互助社群，线下走访帮扶了25位盲聋个案。“25个家庭，每个人的
障碍程度、沟通方式、文化水平都不一样。有的用触觉手语，有的用口语，有的用手语，有

的完全无法沟通。”

他分享了几条与盲聋人相处的原则：

第一条

主动告知病情是信任

“有的盲聋人不愿意告诉别人自己的情况，因为觉得这是隐私。”高俊城说，“但如
果对方主动告知，那是信任，我们要珍惜。”

第二条

第一次见面先花5分钟“试沟通”

很多人一上来就开始打手语或说话，没确认对方能不能接收到信息。正确的做法
是：先找一个明亮的环境，保持适当的距离（不能太远也不能太近），用手语试一下速

度、幅度和位置，问对方“能看清楚吗？”确认好之后再开始正式交流。磨合好了再深入
沟通。

第三条
换人、换地方，必须提前告知

盲聋人的安全感高度依赖“知道谁在我身边”。如果临时换了一个人，或者突然换了

一个环境，没有提前告知，对方会非常恐慌。“突然换人了，他们就不知道发生了什
么，”高俊城说，“所以要提前轻触一下，告诉他‘我要走了’‘换某某来陪你’。”

第四条
主动描述环境，减少信息差

健听人、明眼人可以自然接收周围信息——屋里有多少人、谁进来了、外面什么

情况。但盲聋人接收不到。高俊城强调，需要主动为他们描述：现场多少人、谁在讲
话、刚刚发生了什么。不做这一步，他们就活在信息真空里。



他说这四条不是刻板的规则，而是“让别人知道我在、我知道你在”的常识。对于盲聋人来

说，这恰恰是最重要的——被看见、被确认、不孤独。

 郑璇回应主持人追问：为什么是她？ 

主持人田野问了一个很多观众都好奇的问题：您作为聋人学者，为什么会把目光投

向盲聋这个“小众中的小众”？

郑璇说：“首先是身份。我对自己认同是聋人，对感官障碍有天生的关心。其次我

也有点近视，不戴眼镜的时候能体会到不便。但真正触动的，是在美国亲眼看到那些孩
子走进课堂——他们就在你面前，是一个个真实的生命。”

她也特别强调：“我自己是听障者，不能代表盲聋社群。我们能做的是铺路、搭平
台，让更多像小高老师这样的视听双障者自己去发声。盲聋的事，最终应该由盲聋群体

自己来决定。”

同样作为项目核心专家的杨青风老师，虽然今天未能到直播间，但他长期深耕盲聋支持的

另一重要领域——定向行走 

杨青风是视障人士、定向行走 资深培训师，长期推动残障群体独立出行权益，是
本次项目定向行走模块的专家顾问。他强调：盲聋支持不能只以障碍程度划分，更要立

足个体基础分类——是先天还是后天发病，是先听障后视障、还是先视障后听障。不
同基础适配的支持策略截然不同。在定向行走方面，他坚持实操优先，“指导老师必须

是实践者，不能照着书本教学”。他同时提议搭建同社群交流渠道，通过线上家庭互助
会帮助盲聋家庭建立身份认同。

看见，是支持的第一步

直播最后，主持人田野说了一段话，也代表了这个项目走到今天的心声：
“每年的6月27日，存在的意义就是提醒我们：还有一群视听双重障碍的人，他们

小众，但不该被忽略；他们人数不多，但同样值得被看见、被尊重、被支持。”

 而这场直播和这个项目的起点，其实更早 

作为予声助残的负责人，田野一直在重庆关注听障群体的融入问题。2024年在一次
偶然的机会中，他接触到了盲聋人小兰(化名)——一个生活在无声无光世界里的女性，

她的困境让他意识到：连聋人群体内部，都很少人知道盲聋人的存在。

从那一刻起，他开始思考：如果没有人关心，那就由我们来关心。
他带着团队，主动邀请郑璇教授、高俊城老师等专家加入指导——郑老师是国内最

早关注盲聋群体的学者，高老师更是常年扎根盲聋社群。田野做的，是把他们的学术研
究和一线经验，真正整合成一个有系统、有规划、可落地的项目。2025年，在北京市银



杏基金会的合作基金支持下，田野和杨青风依托予声助残，共同发起了国内首个由社会

组织系统化执行的盲聋人支持项目，从1个家庭开始，摸索工具包、总结方法、验证路
径。

去年我们从小兰（化名）这一个家庭开始，一钉一铆地摸索。团队每周入户观察，
记录她在沟通、出行、情绪上的每一个卡点。我们反复试用、反复修改，经过5次入户

观察、3轮专家听证、十余次微调后，我们形成了一个涵盖4大模块、接近50页的《视听

双障者家庭指南手册》。过程中克服了很多困难：盲杖训练推进很慢，我们就把目标拆
小，只做评估和第1课；家庭沟通断层，我们就增加“鼓励短句”内容。从入户观察到工具

包定型，再到专家听证和微调，每一步都走得很慢，但每一步都踩实了。最终，小兰掌
握了约10-12个情绪类核心触觉手语词，敢在家人陪伴下走出家门，家庭关系也慢慢松

弛下来。这一年我们做的所有事，都完整记录在《视听双障者家庭指南手册》。这份努

力也被看见——我们的项目登上了北京市银杏基金会2025年度年报，作为国内首个系
统性盲聋人支持案例被行业关注。

2026年，项目从重庆走向跨城联动。
我们虽然不是最大的团队，但我们是国内最早把盲聋人支持这件事当作一个系统性

项目来做的社会组织。力量虽小，但方向对了，路就会越走越宽。

（图为：一场无障碍直播的背后，是多位伙伴的实时配合）

如果你身边有需要的家庭，可以把今天的内容转发给ta；如果只是默默看完，记住

了“盲聋人”三个字，那也已经是一种改变。

看不见光，听不见声，
但他们从不孤独——因为我们在行动

关于我们
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审核｜予声助残团队

重庆市大渡口区予声无障碍助残服务中心（简称“予声助残”）于2020年成立，经民

政局注册登记的重庆市第一家由聋人担任法人的社会组织。予声助残希望通过科普
助残实现信息无障碍，志愿服务共创生活无障碍的可持续助残路径，消除残障群体

面临的障碍困境，倡导不同群体互助，点亮残障群体希望，促进残障群体平等参与
社会生活，有尊严地共享改革发展成果。机构成立以来已为残障群体提供各类线上

线下无障碍助残服务2.4万余人次。

留言

写留言
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