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上海新闻

生活无法自理，常年远离校园，这些特殊孩子也是“学生”

送教上门是学校为重度残障孩子铺设的一条无障碍学习通
道，就是由教师把课堂搬到那些常年卧床不起孩子的病床前，让
公平教育的阳光真正洒到每一个孩子身上。近日，教育部发布
《特殊教育办学质量评价指南》，提出加强家校社协同育人，深入
推进融合教育，构建无障碍环境，提升特殊教育治理能力。
毋庸讳言，送教上门之路是极其艰难、坎坷的，既需要不断创

新，也离不开相关政策的支撑。

本报记者 王蔚
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家庭不能有放弃念头

为进一步推进残疾人教育事业，国家提

出要实施全纳教育，让重度残疾儿童少年都

能够平等地接受适合其需要和发展的教育，

努力实现残疾儿童少年教育“零拒绝”。宝山

区培智学校校长沈志萍说，送教服务遵循家

庭自愿、定期入户、送教上门、免费教育的原

则，注重发展残疾儿童少年的教育潜能，提高

认知能力和适应生活、适应社会能力。教育

形式主要针对残疾儿童少年的具体情况，采

取走进家庭实施“一对一”的送教上门服务，

原则上每周1到2次，每学年不少于120课

时。为此，宝山区设立了送教服务工作专项

补贴，从特殊学生的生均公用经费中支出列

支，专门用于学校开展送教服务教师的交通

费、教育教学仪器设备的配备，教材、教具、学

具的制作与购置，以及奖励表彰等。送教上

门学生的生均公用经费每生每年不低于

10000元，确保此项活动正常开展。

沈志萍校长也坦言，目前在送教上门实

施过程中，仍有一些难题需要解决。比如，送

教学校希望根据对送教对象的评估结果，由

责任医生、送教教师协同家长共同制定个别

化教育及康复训练方案，明确医生、教师、家

长各自的工作目标及工作内容，但在实际操

作过程中，各方人员的协同配合碍于时间和

空间的限制，往往做得不到位。其次，由于家

长对孩子的期望值偏低，很多家庭存在忽视、

放弃的教养态度，这为送教教师及责任医生

与家长保持良好沟通带来了难度。如何转变

家长观念，指导家长开展日常教育及康复训

练，提高康复训练实效，有待进一步找到新的

路径。第三，开展送教服务是一项长期的工

作，应对实施学校、实施医院在人员、活动经

费等方面予以政策支持和保障。

亟需复合型特教师资

虹口区特殊教育指导中心主任丁美珍

说，送教上门是以生为本的一种特殊教育安

置形式，但送教上门不是简单地到家去教，而

是需要跨学科合作，特别是教育与医疗力量

的协同，为这些孩子度身定制个性化教育、康

复、保健服务方案，想方设法促进其身心发

展，提高他们的生活质量和社会参与度。

近年来，为了更好地做好送教上门工作，

虹口区制定了一系列规范送教上门的工作制

度，以密云学校为骨干，以专业康复师为辅

助，组建专门的送教上门工作团队，规范开展

基于医教双评估的送教上门个别化教育服务

方案。但丁美珍也坦言，重残学生具有极其

复杂的身心成因机制，送教上门是一项极具

科学性、协作性的工作，其家庭也是需要重点

帮扶的对象，光以“教”为主是远远不够，需要

相关部门共同合作，形成民政和残联托底、家

校联动、医疗共助、社区参与的协作式支持体

系。同时，送教上门没有科学的“教”更不

行。对于不少重度残疾的孩子来说，他们不

要说学习书本知识了，有的人连呼吸、坐立、

握笔、说话都十分困难，所以，仅仅靠辅读学

校、特教中心教师一家去送教，可能效果并不

理想，亟需加大专业人员的培养。比如，师范

院校特教专业和医科大学康复专业合作培

养，输送兼具医学康复技术和学科教育能力

的复合型送教上门师资。

另外，送教上门工作还存在着专业人员

不足、路程遥远、时间成本高等问题，导致送

教送康复频次不够等现实困难。以虹口区为

例，由于人户分离，密云学校老师最远的要送

到奉贤、闵行等地。因此，能否建立一个市级

平台，打破户籍分割，实行属地化就近送教上

门；能否探索具有专业能力的社工培养机制，

提供部分送教上门服务，以解专业人员力量

不足，同时也为家庭解困等，都值得相关部门

重视，并认真研究政策与机制的配套落实。

增设专职巡回指导教师

办一所“牵手”的五彩学校，用缤纷的色

彩、暖心的呵护、手拉手的关爱，让每一个特

殊学生都能同享五彩的生活。这是松江区辅

读学校的办学追求。校门口耸立着一座不锈

钢制成的景观雕塑，取名“牵手”，寓意老师的

手紧紧牵着孩子的手。“目前我校现有的残障

学生中，自闭症智障儿童占39%，唐氏综合

征智障儿童占20%，癫痫和脑瘫智障儿童占

27%，其他残疾智障儿童（含多重残疾）占

14%。另有轻度智障儿童在普通义务教育

阶段学校进行随班就读学习，部分重度且无

法到校学习的智障儿童由我校教师进行送

教上门。”校长唐建康说，辅读学校的教育教

学必须随学生的智障程度进行调整，以牵手

精神的办学文化，以适应教育的办学理念，

以《培智学校义务教育课程标准》设置的一

般性课程和选择性课程予以教育教学，让学

校教育适应学生，让学生适应社会。

现在，辅读学校普遍还要承担起对全区

随班就读学生以及学龄前特殊儿童开展巡回

指导工作的职责，这也是另一种形式的“送教

上门”。但是，辅读学校现有师资的捉襟见肘

确实是一大难题。唐建康校长有个想法，就

是为辅读学校、特教指导中心增配专职巡回

指导教师。他说：“以我校为例，我们要承

担全区43所学校和17个学前特教点的随

班就读康复和指导，按照现有的192名随

班就读残障儿童的规模，康复指导中心至

少配备3名巡回指导教师，学前巡回指导

专职教师1名，由专职教师到全区学前和

九年义务教育阶段学校进行巡回指导。”据

悉，目前松江区新一轮的特殊教育三年行动

计划正在制订中，巡回指导工作也将成为一

项重要工作。

今年9月，上海市政府办公厅转发市

教委等八个部门制订的《上海市特殊教育

三年行动计划（2022-2024）》，提出要规范

送教上门课程与教学，明确送教上门课程

实施要求，充分利用残联、卫生健康部门和

街镇等各方资源，合理安排教育、康复、保

健等内容，实施定人、定点、定时、定内容的

个性化送教服务，加强家庭教育指导，增进

家校合作，提高送教上门质量。

对于重残孩子来说，无论是送教上门

还是将特殊孩子接到特教指导中心来训

练，首先碰到的一个问题就是“送”什么、

“练”什么。对于这个难题，静安区特教中

心（启慧学校）主任尹岚表示，他们正在努

力探索医教结合的管理与服务新模式。她

说：“无论是个别训练还是家庭康复中，我

们提出时时处处都要渗透医教结合的理

念。针对残障学生的不同成因，以及运动

功能、言语和语言障碍、注意力缺陷、情绪

障碍等障碍类型及程度，我们依照‘医’的

理论，制定‘教’的方案；依托‘医’的方法，

实施‘教’的过程；依靠‘医’的测量，评估

‘教’的效果，综合协调地采取多重适宜的

干预手段实施康复教育。”

近年来残疾人口的总量增加，残疾的

类别结构发生了改变，重残学生的需求也

更为多元化。送教上门服务应该有所转

型，不能拘泥于传统的以文化知识授课为

主的单一教学模式，而是应该以学生为本

实施个别化教育和指导。尤其需要整合家

庭、社区、医院等多方资源，提供医教结合

的上门服务。
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“我第一次见到小林，是在一次

期末的评估活动中，第二次是陪他

一起去儿科医院进行神经肌肉疾病

的全面评估。作为他的专职治疗

师，小林是我入行18年第一次遇见

的肌萎缩脊髓侧索硬化症的病人，

也是我进入学校工作后第一个送教

上门的学生。”静安特殊教育指导中

心吴志萍忘不了与小林相处的日

子。

“自从见到小林的那一刻，我就

想着可能要陪伴他一直到小学毕业

了。我希望在我的康复指导下，他

至少能保持现状，还要尽量有所进

步，而不是退步。”吴老师坦言，“每

一次送教上门都会遇到各种难题。

抵抗力特别弱的小朋友，不能抵御

任何病毒细菌的感染，家里不管是

谁感冒了，他都会被传染，而且每

天需要吸痰。看着这个体弱多病

的孩子，我真心希望能帮助到他，

但是他又不能长时间、大强度地锻

炼，而且他的肺功能也很差。于

是，我每次上门就要先给他做呼吸

训练，包括腹式呼吸、缩唇训练等，

尽量用有趣的游戏来做这些枯燥

的训练：吹泡泡、吹喇叭、相互吹头

发……凡是对他的呼吸有帮助的，

我都拿来试一试。”

令吴志萍欣慰的是，经过两个月训练，小林

渐渐学会左手协助右手一起活动了。她说：“此

后，我不仅要他练习抓握能力，还要教他学做一

些精细动作，因为今后要自理生活和学习，十个

手指的精细活动能力是相当重要的。”

只要小林得了感冒，送教课就会停止。“为

了增强小林抵御感冒的能力，我开始帮他开展

肺功能的训练，而且还要调整送教课的计划，注

重增加肺功能训练的时间和强度。”吴老师说，

起初小林对肺功能训练是有些抵触的，因为每

次训练都会让他觉得疲惫，不太愿意配合做相

关的练习。在查阅了很多资料后，吴老师发现

唱歌对训练肺活量有着很好的帮助作用，于

是，她就引导小林从简单的练声开始，发“a”

“u”音，一开始不需要声音洪亮，只需要拉长发

音时间，越长越好。那段送教课时段里，小林的

家里总是充满着师生俩啊啊呜呜的练声调子。
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在松江区的九亭、叶榭、泗泾等9

个街镇里，有一群重残孩子，他们无法

站立行走，生活不能自理，终日以床为

伴，但他们都有一个共同的身份——

松江区辅读学校学生。在这个学校

里，有一支“彩虹”志愿送教团队，现有

12名成员，其中9名是共产党员。

辉辉是一名肌肉萎缩性侧索硬化

症孩子，临近退休的董老师接手了她

的送教任务。每周四，她总是准时出

现在辉辉的家里，语文、数学、音乐、

美术……董老师的心思就是想尽办

法让孩子多学点再多学点。在董老

师的悉心指导下，辉辉获得了2018年

区特殊学生朗诵大赛一等奖。获奖

那天，辉辉哭了，她的妈妈哭了，董老

师也哭了。

“赵老师，这孩子怎么越来越笨

了？唉！”赵老师刚进悦悦家，孩子爸

爸就大吐苦水。2016年，悦悦气管切

开术后丧失了语言能力，交流成了最

大的困难。“别说孩子笨，他很敏感，大

人的情绪会直接影响到他。”赵老师用

两年时间教会悦悦用电脑打字与家人

交流。看到孩子的进步，家人发自内

心地感谢赵老师：“孩子患病是不幸

的，但有您这么不厌其烦地陪伴在他

身边，孩子又是幸运的。我们全家人

心里都暖洋洋的。”

朱老师负责全区适龄残疾学生的排摸工作。

每学年初，她与团队里的老师们一起入户走访，掌

握残障学生和家庭的第一手资料，多年来松江区残

疾学生义务教育入学率始终保持在99%以上。

蔡老师是学校的党支部书记，当时担任了二年

级的语文教学，平时工作很繁忙，当学校送教工作

人手不够时，她主动接手了叶榭镇的一个孩子。

“我送教的孩子敏敏是一个患有脊髓性肌萎缩

症的女孩，需长期卧床。我从她读三年级下学期

开始接手，现在她已是六年级学生了。”冯秋燕老

师说，“敏敏使用普校全套教材，我为她制定了个

别化教育计划，以数学作为主学科，其他学科辅

以答疑。课后我会及时地在线批改作业，并发微

信语音及时解答她作业中的问题。在课堂外，我

和她以朋友相处着，通过微信交流分享生活中的

趣事。三年来，敏敏越来越自信了，脸上的笑容也

越来越多了。”

“彩虹”志愿送教团队 小杨同学出生8个月就被诊

断为脑瘫，3岁又被诊断为低视

力。5足岁后，母亲放弃了工作，

在家专门学习康复理论和技术，

对孩子进行康复训练。2017年9

月，小杨到了入学年龄，却因为

无法站立、无法稳定保持坐姿，

且伴随视力障碍而无法正常入

学，经区特殊学生入学鉴定委员

会鉴定，在征得家长意见后，由

宝山区培智学校负责送教上门。

宝山区特教指导中心副主

任朱剑平说：“对于像小杨同学

这样的多重且重度残疾的孩子，

我们应该如何做到有质量、有针

对性、能满足他们的发展需要，

这是摆在我们面前非常具有挑

战性的问题。”

宝山区特教指导中心顾红

庆、沈敏凤两位老师介绍，接到

送教任务后，老师便上门对小杨

同学进行了全面的评估：学习能

力较弱，只能和老师有简单的互

动，阅读图片能力差，翻书很困

难，不具备书写能力；感知、认

知、运动、语言交往、生活自理、

社会适应能力发展水平整体滞

后，特别在生活自理能力方面基

本什么都不会，主要靠妈妈照顾。根据其发

展水平，教师会同康复医生为其定制了送教

上门个别化教育计划：由培智学校特教教师

每周1次送教上门服务，主要开展语文、数

学等基础学科的教学；由金惠康复医院医

生每周2次送医上门服务，主要提供大运

动、精细动作、肌力、矫形器、轮椅助行等

康复训练；由小杨同学的妈妈负责孩子的日

常保健和吃饭、穿衣、刷牙、如厕等生活自理

能力的训练。

几年下来，通过送教上门教育康复干

预，小杨同学在各方面有了很大的进步。语

文、数学、英语等学科基本能达到普通学校

一年级的学业水平，例如：会数数，会做简单

的加减法，会认读拼音，会图文配对学习汉

字，喜欢听故事、学儿歌，还会读一些英语单

词，进行简单的英语会话。更让人惊喜的

是，现在小杨的手眼协调能力、手指的灵活

度都有所改善，定位抓取的能力有了很大提

高，能够自己拧毛巾洗脸、自己握汤匙吃饭，

生活质量有了显著提升……
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情暖“折翼天使”送教上门之路多艰辛

宝山区培智学校

记者手记


