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主动发现、尽早干预  打开听障儿童有声世界
—访首都医科大学附属北京同仁医院耳鼻咽喉科研究所研究员黄丽辉

文/《妇儿健康导刊》特约撰稿    刘  勇

新生儿听力障碍是常见的出生缺陷，听力受损会

给儿童的成长、交流、学习、心理健康、人际关系、事业

发展等带来一系列问题，及早干预以及进行有效的听

觉言语康复训练对听障儿童的康复至关重要。

首都医科大学附属北京同仁医院耳鼻咽喉科研究

所研究员黄丽辉长期从事儿童听力筛查、儿童听力障

碍康复工作。临床上，黄丽辉接触到很多儿童有听力

损失但拖延很久才被发现的案例。对此，黄丽辉特别

强调，新生儿听力损失的治疗康复犹如“救火”，时间不

等人。“应当尽早为永久性听力损失的儿童提供个性

化干预，包括听力补偿、听觉言语康复、行为康复治疗

以及教育等相关项目。家长是儿童听力健康的第一责

任人，要提高家长对儿童听力相关知识的认知。”

新生儿听力、耳聋基因
及先天性巨细胞病毒感染的联合筛查

根据 2021 年世界卫生组织发布的《世界听力报

告》，听力损失发病率在新生儿中为 0.2%，在 1~4 岁、

5~9 岁和 10~14 岁儿童中，发病率分别为 1.0%、1.5%

和 1.7%。

强化新生儿听力障碍筛查是我国儿童听力健康工

作的重要方向之一。2023 年 8 月，国家卫生健康委制

定了《出生缺陷防治能力提升计划（2023-2027 年）》，

其中要求听力障碍筛查率达到 90%，省级和地市级至

少建设 1 个新生儿听力障碍诊治机构，强化先天性听

力障碍等功能性出生缺陷防治，加强筛查阳性病例召

回、诊断、治疗、干预和随访，在提高筛查率的基础上重

点提升及时诊断率和及时干预率。

儿童听力筛查分为新生儿听力筛查（出生 48 小时

至出院前）和儿童听力筛查（0~6 岁）两个阶段。目前

对新生儿采取听力和基因联合筛查，听力筛查技术主

要采用耳声发射联合自动听性脑干反应筛查技术。

对于耳聋基因筛查，黄丽辉肯定了其在先天性听

力障碍诊疗中的价值。“随着对听力损失病因的认识，

目前的数据显示，60% 的耳聋都与遗传有关。通过采

足跟血筛查新生儿耳聋基因，能够在早期更精准地发

现遗传性耳聋患儿，更早地发现迟发性听力损失高危

儿、药物致聋易感者及潜在的耳聋生育高危群体，从而

实现遗传性耳聋的早发现、早诊断、早干预。”黄丽辉

表示。

黄丽辉发表的《中国新生儿听力筛查 40 年》提到，

解放军总医院耳鼻咽喉头颈外科医学部耳鼻咽喉内科

主任王秋菊团队对全国 1 172 234 例新生儿的研究表

明，耳聋基因筛查能比新生儿听力筛查多筛查出 13%

听力损失患儿，团队进行的 3 555 336 例新生儿大型队

列研究表明，GJB2 基因 c.235delC 突变是中国人群最

常见的变异，其次是 SLC26A4 基因 c.919.2A>G 突变，

这些与欧美人群及犹太人群存在差异。

近年来我国不断加强开展产前筛查和诊断、新生

儿疾病筛查和诊断及出生缺陷相关遗传检测。2012 年，

北京率先启动了大规模的新生儿耳聋基因筛查项目，

对新生儿足跟血进行耳聋基因筛查，并对筛查阳性者

进行后续的基因诊断及遗传咨询。黄丽辉表示：“目

前北京的耳聋基因筛查覆盖率约达到 97%。根据卫

生经济学评估，从投入与产出比来看，耳聋基因筛查

有其必要性，应当积极推动我国遗传性耳聋基因筛查

和诊断的普及。”

黄丽辉还认为：“听力筛查通过但基因筛查没有通

过的孩子，其家长对治疗的依从度大大提高，就诊更积
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极。更重要的是，对于有再生育计划的家庭，一胎基

因筛查未通过，更能引起父母对孕前检查和产前检查

的重视。”

新生儿听力障碍的发生除遗传因素外，环境因素

也需要高度关注。先天性巨细胞病毒感染可导致新生

儿出生数月或数年后出现听力损失。我国新生儿先天

性巨细胞病毒感染率约为 0.7%，90% 出生时无特异临

床症状，30%~60% 有症状感染者和 10%~15% 的无症

状感染者，会出现感音神经性听力损失。

黄丽辉团队对先天性巨细胞病毒感染患儿非遗传

性感音神经性听力损失做了深入研究，她认为：“先天

性巨细胞病毒感染是儿童非遗传性感音神经性听力损

失的主要原因，应当普及新生儿先天性巨细胞病毒筛

查，以早期识别巨细胞病毒感染，及时对感染所致的先

天性、进行性和迟发性听力损失的婴儿进行适当的早

期诊断、干预和监测。”

家长是第一责任人

早发现、早诊断、早干预对听力损失儿童的康复

至关重要。黄丽辉说：“新生儿听力损失的治疗康复像

‘救火’。起火了首先应该做的是积极治疗和康复，如果

等家都被烧光了，查到原因也于事无补。但是，现实中

很多家长不是先救火，而是把主要精力用在查起火原因

上，查不清楚就不治疗。还有一些患儿的低频听力比较

好，高频听力差，家长不想破坏孩子的残余听力，顾虑比

较多，难以下决心手术。年龄越大治疗康复越难，虽然

现在火势小，但是房子会慢慢被烧掉，时间不等人。”

黄丽辉表示：“3 岁半是一个关键时间节点，在此

之前进行有效干预，患儿的语言能力通常能达到与正

常听力儿童相当的水平。临床上有的患儿 2 个多月大

就开始佩戴助听器，六七个月大就在听力康复机构做

语言训练。而有的患儿 5 岁才手术，这两者康复效果

的差距可想而知。”

黄丽辉说：“我一直在思考为什么有些孩子的听力

损失问题会发现得这么晚？很多家长在孩子上小学时

才发现听力有问题，突然火烧眉毛，开始四处求医，但

这时孩子已经错过语言最佳学习期，情况已难以逆转。

根本原因在于听力损失是不同程度的，有轻度、中度、

重度、极重度，重度及以上者会发现得比较早，但是轻

度、中度听力损失的孩子发现一般都比较晚，特别是一

些迟发性听力损失。”

时至今日，“贵人语迟”的观念仍存在于一些家长

认知中。临床上，黄丽辉接触到大量患有听力损失被

拖延很久才发现的病例，有些患儿十几岁才发现一侧

耳朵声音很小甚至听不到。单侧耳聋的患儿常常会出

现侧头的动作，但是这个行为通常会被家长忽略，导致

治疗被耽误。有些听力筛查没有通过的孩子需要复筛，

但是家长却没有认识到问题的严重性，迟迟不去复筛，

不接受连续听力随访。有的家长认为孩子能听到就是

听力没有问题，其实这些孩子只是有残余听力。

因此，黄丽辉多次强调“家长是第一责任人”，孩

子 6 个月前一般都由母亲在家里照看，这 6 个月是最

好的观察期，能够第一时间发现孩子是否存在先天性

听力问题，因此提高家长对听力的认知非常重要。

《婴幼儿听力损失诊断与干预指南》提出，应向家

长传授各年龄段相应的听性行为反应观察方法和知

识，发放科普宣教材料，一旦发现听性行为异常或怀疑

有听力损失，应及时进行诊断。

听力受损在不同年龄段、人群身上的表现不尽相

同。从 0~3 岁儿童听觉行为观察法听力筛查阳性指标

看，听觉行为反应表现为 6 个月左右不会寻找声源，对

近旁的声音无反应，1 岁时也不能按照指令完成动作，

2 岁时还吐字不清或不会说话等。当新生儿对说话声

或其他声音没有反应时，很容易被怀疑有严重的耳聋。

但一些迟发性、渐进性的听力损失必须进行听力筛查

才能发现，轻中度的双侧或重度的单侧听力障碍往往

在儿童到学龄前才被发现。如果听力损失严重，婴儿

或儿童表现为对声音无反应，或者出现言语或语言理

解发育迟缓。如果听力损失不严重，儿童也可以进行

一些交谈。孩子可能会出现在某些环境中听力良好，

但在其他环境中则存在听力问题，如教室的背景噪声

可以使语音识别困难。

听力受损需要多学科诊疗，找到发生问题的根

本原因，明确诊断才能精准治疗。黄丽辉临床上常遇

到部分患儿虽佩带了 1 年助听器，但语言能力仍然欠

佳，这种情况则需要考虑智力问题、孤独症、学习障

碍等其他原因。实际上，所有存在语言发育延迟或者

学习障碍的儿童都应进行听力损失评估，智力残疾、

失语症和孤独症儿童也必须进行听力评估。
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黄丽辉特别提到，应注意迟发性听力损失的问题。

对通过初 / 复筛但有高危因素的婴幼儿，以及未通过复

筛但在诊断程序中评估为正常听力范围的婴幼儿，其

在成长过程中发生迟发性听力损失的概率要高于正常

儿童。

因此，黄丽辉强调：“应大力加强学龄前儿童和学

龄儿童的听力筛查，特别是 0~3 岁儿童的听力筛查，对

3~6 岁儿童每年至少进行一次听力筛查，定期跟踪追

访，一旦发现听性行为异常或怀疑有听力损失，应及时

进行诊断、治疗、康复、语言训练等干预。有关部门与

幼儿园、学校、社区应联合起来，推动对学龄前儿童听

力筛查的随访、转诊、干预。”

重视个性化听觉言语康复训练

听觉言语康复训练是采取医学、教育等综合措施，

帮助听障儿童补偿或重建听力，发展听觉、言语等交流

能力，提高综合素质，实现全面发展的过程。听力康复

机构一般采取以机构 + 家庭为中心的康复模式，医教

结合，综合干预，家长在其中起主导作用，促进听障儿

童全面发展。

黄丽辉在儿童听觉语言康复上投入了大量精力，

在由同仁医院耳鼻咽喉科研究所主办的听觉语言康复

机构中，专业的听觉言语康复训练师与家长一起，为他

们回归正常生活而努力。

康复训练是一个周期漫长且非常艰苦的过程，黄

丽辉感叹：“在日复一日的长期的训练中，背后更多的

是家长的艰辛。与其说训练孩子，不如说是给母亲灌

输正确的理念和认知，每一位成功康复的孩子背后都

站着一位坚韧的母亲。”

我国近年来听力康复机构快速发展，很多家长辞

掉工作，不远千里来到北京、上海等陌生的大城市，全

职陪孩子训练。

黄丽辉认为：“当前儿童听力损失干预和康复的

痛点在于，在门诊中医生与患儿和家长的沟通时间十

分有限，无法详细了解患儿的听力情况，更不能动态

跟踪患儿听力问题的发展，了解康复的进展。如果家

长缺少听力方面的知识，往往耽误患儿的康复进度和

效果。”

听力语言训练需要定期的动态评估，根据听觉

能力、语言能力、学习能力的情况，及时调整方案和进

度，制订个性化康复训练方案。在康复机构中，黄丽

辉最喜欢和家长聊天，这样能够实时了解训练进度，

帮助家长解决遇到的困难，为处于训练平台期的家长

建立信心。

多年来，黄丽辉目睹了很多经过干预和听觉言语

康复训练的孩子回归社会生活，拥有了快乐人生，很多

父母会向黄丽辉分享孩子的生活，他们家庭幸福、性格

开朗、事业有成，有的孩子留学海外，有的爱写诗，这些

都让黄丽辉感到由衷的高兴。

专家简介

黄丽辉，研究员，教授，博士生导师。首都

医科大学附属北京同仁医院儿童听力专科负责

人、北京市新生儿耳聋基因筛查项目执行人。

中国医疗保健国际交流促进会听力学分会副主

委，中国残疾人康复协会听力语言康复专业委

员会副主委，《出生缺陷防控咨询师》国家标准

制定专家组专家，中华预防医学会出生缺陷防

控专业委员会常委兼听力筛查学组组长，中华

预防医学会儿童保健分会委员，北京市儿童听

力保健专家指导组组长。

黄丽辉教授长期致力于儿童听力筛查、诊

断和干预的临床、科研及教学工作，擅长新生儿

听力与基因筛查及遗传咨询、儿童听力评估及

康复指导，全力推动全国新生儿及儿童听力筛

查和保健工作的开展，助力全国听力出生缺陷

人才培养。举办 25 届全国 0~6 岁儿童听力筛

查诊断培训班，协助国家卫健委举办 21 期“国

家贫困地区新生儿听力筛查与诊断师资培训

班”。承担省部级以上课题 10 余项，发表学术

论文 150 余篇。《儿童听力筛查和干预》主编、

《世界听力报告》副主译。获国家科技进步奖二

等奖一项，获第五届中国出生缺陷干预救助基

金会科学技术奖“杰出贡献奖”。


