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罕见病儿童有了任课教师

22位老师和1个学生的课堂
火炬区香晖园小学一群老师4年来爱心接力，为罕见病儿童送教上门

9月 5日上午 9时 30分，位于中山火

炬高新区香晖园小学的心理室，已退休的

香晖园小学教师王绮打开笔记本电脑，一

群老师站在身后，电脑屏幕出现一个小女

孩，最引人注意的是一双大眼睛。“王老

师、苏老师、何老师……”她笑着一一打招

呼。老师们也开心地招手，叫着“敏儿”。这

是新学期的第一节课，由于患有先天肌无

力的敏儿还在梅州外公家，老师们的送教

改在网上进行。

这是一场已经持续了 4年的温暖接

力，从王绮一个人送教上门，到越来越多

的老师加入，如今香晖园小学有22名老师

为敏儿送教。

当天，敏儿专门准备了诗朗诵：“三尺讲
台，是您耕耘的天地；横平竖直，是您大写的
生命……”清脆的童音在室内回荡，王绮眼
角有点湿润。诗歌读完，现场响起了热烈的
掌声，老师们说，这是今年收到的第一份珍
贵的教师节礼物。

看着眼前的敏儿，王绮的思绪回到4
年前。

2021年9月，根据中山火炬高技术产业
开发区教育和体育事务中心的安排，有两名
身体重度残疾的学龄儿童由香晖园小学负
责完成其小学义务教育阶段学习。其中一
位是身患先天肌无力的敏儿。

王绮此时是香晖园小学语文教师、兼职
心理老师和资源教师。她从2015年就接触
送教上门个案，并跟进过30名随班就读的
特殊学生。因疫情推迟一年入学的7岁罕
见病儿童敏儿成为了王绮第4个上门服务
的学生。

送教前，王绮带上心理老师苏艳波，和市
教育体育局特殊教育指导中心的专业老师上

门对敏儿的身体状况、学习能力进行评估，并
跟家长约定时间，制定个性化辅导计划。

刚开始的课程是每周一次共两小时，内
容是一年级语文。王绮还记得第一次上课
时的场景。那是一个金秋的下午，在学校上
完课的她急匆匆地往敏儿家赶。房门一打
开，坐在客厅的敏儿惊喜地说：“妈妈，一定
是王老师！”敏儿的母亲廖丽媚热情地将王
绮迎进屋，王绮庆幸自己没有迟到，没有辜
负这份热切的期待。

上课之前，王绮做了充分准备，主要讲
解普通学生4节课内容的浓缩版，因敏儿手
部力量不足，所以减少练习时间。没想到敏
儿的表现给了她巨大的惊喜。敏儿做了充
分预习，轻松应对老师的提问，稍有疑惑，经
老师一点拨，即心领神会。原本预计需要两
小时的学习任务，结果1小时就顺利地完成
了。课上完了，敏儿着急了：“王老师，你能
不能再继续往下讲，我已经预习了。”王绮又
惊又喜，看着那双充满渴望的大眼睛，休息
10分钟后，她又带着敏儿学习了两篇课文。

和敏儿母女俩渐渐相熟之后，王绮慢慢
走近这个特殊家庭。

2014年3月，廖丽媚生下了敏儿。在各
类产检项目无异常的情况下，敏儿还没满月
就被确诊为因基因突变导致的先天性肌无
力综合征。这是一种罕见病，没有特效药。
而不久之前，敏儿的外婆、廖丽媚的妈妈也
因病去世。遭受打击的廖丽媚半夜常常偷
偷痛哭，眼泪湿透了枕巾。夫妻俩带着孩子
到处求医问诊，但收效甚微，最终他们决定
在家给女儿做康复训练。

虽身患罕见病，但敏儿小小年纪表现得
特别聪慧，两岁七个月的时候，就认识很多
字，对画画、讲故事感兴趣，还能活灵活现地
模仿大人，记忆力很好。做幼师的廖丽媚有
意识地引导她。为了让女儿得到精心照顾，
敏儿三岁时，廖丽媚辞职。此后，除了与少
数几位亲友走动外，母女俩绝大多数时候待
在家里，几乎过着与外界隔绝的生活。

看着聪慧的敏儿和热情的妈妈，王绮想
为她们多做点事情。几次课后，王绮在办公室
问：“哪位老师愿意去给一个很可爱的小姑娘
送教？”同教语文的何小芬老师第一个举手，她

成了敏儿的第二位老师。何小芬看到敏儿的
时候，心里有一种拥抱她的冲动，她说：“我也
是孩子的妈妈，看到她小小的身体、大大的眼
睛，就想和她妈妈一起好好地爱她。”

后来，敏儿有学数学的意愿，王绮又邀请
数学老师王一先、李梅芳上门送教。送课老
师增加到了4人。老师们发现，敏儿虽坐立
时间有限，但思维敏捷，学习能力很强，两个
月后，他们将教学内容升至二年级。

随着课程的推进，王绮又有了一个大胆
的想法——带孩子进学校，亲身感受学校的
氛围。这个想法得到了学校的大力支持，香
晖园小学德育副校长何巍介绍，香晖园小学
是广东省特殊教育随班就读内涵建设示范
校，由于长期推动普特融合，校园内普通孩
子对特殊孩子的接纳度非常高。

更多的老师认识了敏儿，有老师跟王绮
说，“我也好想给敏儿上课。”于是，王绮带着
越来越多的老师走进了敏儿的家里。他们
耐心而热情地教敏儿各科知识，有时候还会
带上各种小礼物。就这样，送教人数从当初
1个人增加到了22个人，王绮牵头成立了

“香小送教小组”。

送教队伍越来越庞大，“竞争上
岗”也日益激烈，老师们时常在送教
微信群里“抢课”——“有空就想去给
敏儿上课！”“我想多上一节课。”“这
次该轮到我上课了！”……大家争先
恐后。王绮说，上门送教都是在完成
正常教学任务的前提下开展的，但是
老师们乐在其中、非常投入。

从2023年起，香晖园小学将送
教纳入学校日程安排，由送教老师之
一、香晖园小学德育副主任熊杰负责
统筹。她说，每学期在课程确定之
前，学校会进行家访，了解孩子最新
的身体状况、认知水平和兴趣点，再
匹配个性化方案，根据实际安排老
师。熊杰说：“我们的核心是按需定
制，老师们和家长保持密切沟通，在
微信群分享孩子每一次进步和收获，
让敏儿在适合她的节奏里成长。”

根据敏儿的兴趣，香晖园小学给
敏儿固定开设语文、数学、英语、美
术、音乐共5门学科。随着年龄增

长，敏儿脊柱侧弯越来越严重，不适
合久坐，老师们就灵活采用多种姿势
——躺着、趴着、蹲着上课；时间也
灵活调整，每周一次两小时调整为
每周两次、每次一小时，后调整为每
堂课20分钟，休息并换坐姿后再上
20分钟。

敏儿的好学、坚强、乐观感染了
送教老师。音乐老师吕晓宁动情地
说：“我吹着口风琴，她趴在垫子上跟
着我的旋律歌唱，充满了朝气和阳
光，那一刻，我觉得是她给了我很大
的鼓舞和力量。”数学老师陈浩亮也
说：“我给予她一点点知识和陪伴，她
却回报我无限关于生命、爱与坚持的
思考，我很感激有这样的经历，这是
我教师生涯一笔宝贵的财富。”

敏儿说：“每个老师都很喜欢我，
他们表扬我、鼓励我，给了我巨大的
信心和温暖，他们的到来不仅让我学
了很多知识，还让我多了一些期盼，
他们仿佛是我的指路明灯。”

在长期的交往中，王绮对热情的
廖丽媚看在眼里，疼在心里。廖丽媚
每天要照顾女儿日常起居，还要给她
做康复训练，从早到晚忙个不停。身
体的劳累之外，看着懂事的孩子和其
因脊柱侧弯变形的身体，她也默默承
受着巨大的心理压力。

王绮发挥心理教师专长，对廖丽
媚做心理辅导。她跟廖丽媚建议：你
语言表达能力好，动手能力也强，不
如把敏儿学习、讲故事、做康复训练
的场景拍下来，让更多人了解罕见病
儿童这个群体。

在老师们的影响和鼓励下，廖丽
媚克服犹豫心理，迈出了第一步。
2023年12月，名为“明媚爱生活”的
账号在某新媒体平台发布了第一条
视频。内容是廖丽媚给敏儿做康复
训练和敏儿看书学习的生活片段。
王绮把视频转发到各个微信群，请朋
友们点赞，希望大家都来鼓励她。这
条视频最终收获了3000多个点赞，

300多条评论，网友在评论区为敏儿
和妈妈加油。

通过新媒体平台的分享，廖丽媚
与世界重新连接，变得更加自信和强
大，她不再在乎旁人的眼光。随着关
注度提升，有商家找过来合作，让廖
丽媚每月有了一定的收入，虽然不
多，但她感受到了自强自立的快乐。
她说，母女俩互相陪伴11年了，女儿
有什么想法都愿意分享，她很珍惜现
在的每一天，会不断给自己打气往前
走，“老师们的到来，仿佛给我们点亮
了一束光，让我的生活翻了一个面。”

2024年9月，从教33年的王绮
退休，但她说，会和其他老师一起跟
进到底。其他老师也说，只要敏儿需
要，他们会一直陪着她。“送教不是单
向的给予，而是双向的治愈，愿老师
们的爱心带给更多特殊儿童家庭温
暖和力量，愿这个群体被接纳、被关
怀。”王绮说。
统筹/程明盛 采写/本报记者黄启艳

任课教师从1个到22个

师生间的双向奔赴

笼罩家庭的阴霾被爱驱散

▶2024年12月31日，敏儿回香晖园小学参加
元旦晚会。 受访者供图


