
“集善扶贫健康行”孤独症项目

一、项目背景

孤独症（又称自闭症）是一种发生于儿童早期的神经系统功能

发育障碍性疾病，多数患者起病于婴幼儿期，严重影响到患者的感知、

语言、情感，尤其是社会交往等多种功能的发展，发病年龄在三岁以

内，以社交交流和交互作用障碍、兴趣狭窄及刻板重复的行为方式为

主要临床表现。孤独症致残率高，且伴随患者生命全程，对患者家庭

以及整个社会而言，都是一个巨大负担。孤独症的治疗没有特效药物，

目前主要依靠行为干预进行康复训练，早期发现、早期干预对孤独症

儿童尤其重要。年龄越小，效果越明显。据不完全统计，我国 0-14

岁孤独症患者逾 300 万，近年来呈不断增高的趋势。2018 年美国疾

病预防控制中心发布的数字是孤独症谱系障碍与正常儿童的比例为1：

59,其中大约每 59个儿童中就有一个孤独症障碍者。近 20年来，美

国的发病率增长了 600%。如果按照这个比例，中国孤独症的发病人

数会相当惊人。但是，局限于了解和认识不够与诊断水平和筛查手段

的落后，目前中国尚无一个可靠的统计数字，见诸于官方文件的数据

与事实存在着较大差异。由于数据支撑不足，造成政府制定相关政策

缺乏依据。所以目前在各类残疾人中孤独症属于权益保障缺失最严重

的人群。

研究显示，孤独症和脑瘫患者有很大的干预和支持价值, 早期、

科学、全面的支持，可以提升孤独症患者的生活质量, 也可以减轻家



庭负担和社会后期投入。

我国目前孤独症服务所面临的主要问题，首先是由于早期筛查

与早期诊断严重不足，致使大量孤独症儿童丧失了宝贵的最佳干预期；

其次是学前教育以民间机构为主，而民办机构在生存和发展过程中仍

然面临着重重困难。同时，康复训练质量和方法的良莠不齐，以及某

些机构训练费用的高昂也为孤独症儿童及家庭带来了种种困惑和困

难；第三是学龄期康复和教育举步维艰，由于专业教师和专门教学条

件的缺失，跟随正常中小学随班就读的儿童缺乏有针对性的有效训练，

成为“随班混读”；第四是劳动就业和成年托养基本仍是空白，就连

各省为精神残疾人专门设立的工疗站和庇护性工厂都不能接受孤独

症人士，导致大批孤独症青少年离开学校以后几乎无处可去，不仅滞

留家中难以自立，而且功能倒退、病状加重，给家庭造成沉重的精神

和经济负担；第五是各地出台的现有政策基本是特惠性质，惠及面太

小，反而造成新的一些不平衡。

孤独症与其他各类精神疾患明显不同，由于它发病于儿童早期，

抢救性康复期较短，错过以后很难补救；同时，孤独症的核心症状无

一例外是持续性的，终生需要康复并且终生需要健全人的照顾；孤独

症的个体症状千差万别，而且大部分患者伴有智力损害，所以大多为

多重残疾，康复训练方法必须多样性，康复投入应比其他各类残疾人

更高；他们基本无法独立就业，但有相当数量的人群却具有超强的机

械记忆和艺术表现能力，潜力的开发极具价值，甚至刻板重复的 特

点都可以为他们的庇护性就业带来很大的可开发性。



因而，研究孤独症儿童康复训练方法的科学化和本土化, 孤独

症人士生命全程各个阶段实现终身康复的衔接性和系统性，早期筛查、

早期诊断的社区化和常态化，以及政策的完整性、科学性和普惠性，

使我们的政府、社会和相关工作者面临着相当大的挑战。所以，我们

过去、现在和将来都要做出不懈的努力，呼吁政府和社会，关注并解

决孤独症人士生命全程的权利和福祉，促进各地政府加快政策和法律

的完善，推动中国社会的整体进步！

二、项目目标

“集善扶贫健康行-孤独症”项目的目标是建立覆盖孤独症患者

生命全程的社会支持体系。

三、项目内容

2017 年 5月，我会成立“集善扶贫健康行-孤独症”项目。此项

目是要建立覆盖孤独症患者生命全程的社会支持体系，该体系计划从

小龄康复为起点，逐步覆盖大龄职业技能培训、孤独症患者家庭护理

理论培训、孤独症康复训练营、孤独症患者血液 DNA 谱系研究等，还

开展了一些国际上新颖的孤独症康复训练方法的探索性项目，例如孤

独症海豚康复治疗项目、马术康复项目。



图为孤独症儿童参加趣味足球赛



图为孤独症儿童参加迎新晚会

图为孤独症儿童和家长参观动物园



图为孤独症儿童绘制的帽子

图为孤独症儿童家长参加健康讲堂



图为孤独症儿童进行海豚康复训练

图为孤独症儿童进行康复训练



图为参加训练营孤独症儿童

图为孤独症训练营儿童和家长到达基地



图为训练营家庭参加活动



图为疫情期间网络授课家长反馈



图为疫情期间网络授课家长反馈



图为疫情期间网络授课家长反馈



图为疫情期间网络授课家长反馈



图为疫情期间网络授课家长反馈



图为疫情期间网络授课家长反馈



四、项目实施方案

（一）举办捐赠仪式

捐赠方与中国残疾人福利基金会（以下简称“中国残基会”）

签署捐赠协议，并按照项目实施方案和捐赠协议要求，适时举办中国

残基会“集善扶贫健康行—孤独症”项目捐赠仪式。

（二）申报及签订协议

本项目由各地方基金会、社会团体组织实施。地方执行机构的

项目申请报告经中国残基会审核，批准后，方可进行项目资助。

（三）本项目的工作经费提取比例

中国残基会提取公众募款总捐赠金额的 10%作为项目工作经费。

（合同另有约定，按合同约定实施）

（四）项目审核

地方执行机构定期汇报项目进展情况，提交受助者名单、影像

资料，由执行机构管理审核存档。

（五）总结评估与审计

中国残基会对项目执行情况进行抽查，对项目进展情况进行督

导、评估和财务审计，将项目成果反馈捐赠方。

（六）项目公示

项目执行结束后，在官方网站上公示受助者名单及善款使用情

况。

五、项目案例

案例一：



小宝， 2015 年 2月 5日出生于广东，两岁做常规检查时还没有

语言，经过进一步诊断，最后确诊为孤独症，小宝妈妈是一个坚强乐

观的人，在得知了诊断结果之后也曾迷茫，无助，但还是很快振作起

来寻找方法和专业机构对小宝进行干预训练，2018 年来到中国中国

残基会孤独症儿童南方康复基地，经过一年的训练，小宝的语言能力

和社会适应能力有了很大提高，可以表达自己的需求，会简单的提问，

可以简单的社会互动。

2019 年 7月，小宝参加了“星星的孩子—孤独症儿童夏令营”

（海南站）活动。在五天四夜的夏令营活动中收获满满，当说起小宝

在夏令营的表现时，小宝妈妈更是感慨颇多。在这五天当中，我们经

历了开营，走过了吴夏木工坊、海口观澜湖蹦床公园、海口天鹅湖动

物基地，也走过了三亚亚特兰蒂斯水族馆、亚龙湾天堂森林公园，最

终走到了天涯海角，大家用自己的坚持走完了一场特殊的旅行。在户

外活动中，小宝自己独立走完全程，没有喊累也没有让妈妈抱，而且

懂得在外面要牵着妈妈的手不能乱跑，安全意识明显有所提高，这让

小宝妈妈甚是欣慰。

虽然只有短短的五天时间，但是在这五天当中，孩子们真正接

触社会，学习社会常规，妈妈说小宝在这次活动中有很大的变化，原

来不敢碰麦克风，在旅途中乘坐大巴车时主动拿起车上的麦克风为大

家唱歌，夏令营结束回来之后还用杯子假装麦克风用来唱歌，在乘坐

高铁的时候会主动问妈妈到哪站了，而且可以记住中间都有哪些站点，

因为夏令营都是集体活动，小宝在活动的过程中学会了跟小朋友互动，



回来后会主动跟妈妈说想找某某小朋友一起玩。

虽然只是一次活动，但是小宝在活动中变得更自信，主动性比

以往大大增强，而且比之前更坚强，小宝妈妈看到孩子的进步更是欣

慰，同时对小宝的康复训练也有了更大的信心，跟我们说能参加这样

的活动真是幸运，希望以后还能有这样的活动。此次的夏令营活动，

让我们的星儿不再孤单，让星爸星妈对未来充满希望。



图为孤独症儿童进行康复

案例二：

图为孤独症儿童进行康复

小烈，4岁男孩，小烈妈妈反映参加孤独症康复训练营的活动改

善小烈很多，平时小烈对于陌生环境不适应，会产生一些不安情绪、

不恰当的行为。针对这样的情况老师在平时的训练中也会注意不定时

的变换教学环境，让孩子接触不同的人，在这次活动中小烈一开始也



会有类似的反应。

到第二天小烈妈妈就发现开始有变化了，小烈不哭不闹，尤其

在康复活动挑战玻璃栈道的时候。小烈一开始会贴近妈妈，但还是愿

意往前走，一边探索式前进还一边关注脚下的高度，一点都没有哭闹

和退缩，后来还能与妈妈一起观赏美景并摆姿势合照。看到小烈对新

环境的适应能力有所提高，小烈妈妈表示非常开心也很感激能有这样

的活动机会。

六、实施效果、社会反响

中国残基会开展了集善扶贫健康行孤独症项目，该项目主要执

行了“红旗贫困孤独症儿童康复训练营”、红旗海豚康复训练项目、

马术康复训练项目、小龄孤独症儿童康复训练项目、大龄孤独症患者

职业技能培训项目，孤独症血液 DNA 研究项目，上述一系列项目的开

展，使得 300 余名孤独症患儿及其家庭受益，该项目得到了社会各界

的广泛肯定，得到了孤独症患者家长的一致好评。


