


 

2．发起人 

部分组织的发起人本身就是孤独症患儿的家长，例如北京星星雨教育研究所、上海奇翔儿 

童发展中心。还有一些发起人是曾经作为志愿者接触到了这些儿童，萌生了想要成立一个机 

构来帮助他们的想法，例如上海青聪泉智能训练中心的创办人陈洁就是由于在美国一家儿童 

感统训练机构中志愿者的经历，毅然放弃原来高薪的外企工作投入到这样一份事业中来。 

3．注册情况 

注册情况可以分为三类：一是在民政局注册为民办非企业单位；二是在工商局注册；三是 

不注册。并且，由于双重管理体制的限制，能在民政局注册为民办非企业单位，获得合法且合 

理身份，享有国家一定优惠政策的组织只占少部分。 

4．内部机构设置 

从内部结构看，该领域的非营利组织可以分为两类：一类内部并没有清晰的部门分工，大 

小事情均由发起人或负责人决定。另一类开始初步具有管理体系和部门设置，各部门之间有 

具体分工。一些组织成立了理事会，理事会通常由创办人、家长、律师、国内外专家、公益机构 

负责人等组成。校长定期向理事会述职。一些重要决策往往由校长首先提出方案，然后由理 

事会的成员做出补充，最终由理事会形成决议，其决议过程基本上遵循民主原则。 

5．资金来源 

对于经费来源，主要有以下几点：(1)低于成本的服务性收费；(2)国内企业、个人；(3)国 

外企业、个人、基金会；(4)国内慈善基金、红十字会、残联等官办NGO。对于不同的儿童康复 

中心，经费来源也都各有侧重，例如北京星星雨教育研究所主要依靠境外资金，上海青聪泉智 

能开发中心主要支出依靠低于成本的服务性收费。 

6．专业化水平 

目前，国内从事儿童孤独症康复训练的专业辅导的人员不足3000人，其专业知识、干预方 

法和技能、干预效果良莠不齐。也缺乏该领域的科研机构来支持组织的技术力量。与发达国 

家和地区相比，专业化水平比较低，但多数组织已经意识到这点并积极开展向国外成功运作多 

年的儿童康复中心学习经验。 

7．面临的困境 

此类组织面临的困境可分为外部环境和内部环境。外部环境主要有：(1)注册难(限于双 

重管理体制)；(2)社会支持体系不健全(无法获得体制内资源等)；(3)社会扶贫观念的偏差。 

内部环境主要有：(1)资金短缺；(2)无训练场地；(3)专业化水平有待提高(组织结构、师资、 

专业知识和技术)；(4)调动资源(人力资源、物质资源)能力弱。 

二、个案调查——上海青聪泉儿童智能训练中心 

1．机构概要 

上海青聪泉儿童智能训练中心(以下简称“青聪泉”)位于长宁区天山路社区，成立于 

2004年10月，是一家为孤独症儿童和发育障碍儿童及其家庭提供专业性康复训练与辅导的 

非营利性组织。机构从只有2位老师、100平米租用的训练场地和6个受训孩子的情况下艰 

难起步，现在拥有 l6位专业老师、242平米的训练场地，每月接纳35名孩子。虽然机构成立 

仅有五年的时问，但已形成了自己的训练特色，基本掌握了开发孤独症儿童在语言沟通、感觉 

统和、动作协调、社交领域等方面的训练方法与专业理念，特别是在感统和游戏上积累了丰富 
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的经验。2008年“青聪泉”共接受68名孩子进行早期干预，其中28名孩子经过训练后走进了 

普通幼儿园、普通小学。“青聪泉”在儿童孤独症早期干预康复训练领域取得的成果得到了患 

儿家长、专家和医生的认可，产生了一定的社会影响力，其中媒体报道就有30余次。2007和 

2009年，“青聪泉”两次被国际组织邀请参加在卡塔尔举行的国际特殊教育论坛。 

2．创办人介绍 

与其他同类机构不同，“青聪泉”创办人陈洁并不是自闭儿的家长，她曾就职于一家英国 

认证公司。2004年夏天一个偶然的机会，她参与了美国智多星儿童感统训练中心(长宁会馆) 

的志愿者工作，第一次接触到自闭儿童。作为母亲的她，当看到外表聪明漂亮、内心却像是被 

抽走了灵魂似的孩子，以及为了孩子而长期忍受着体力和心理的双重煎熬的母亲时，她的心被 

强烈地震撼了。同时，她了解到目前尚没有针对孤独症儿童康复训练的公办训练机构，便萌生 

了一个念头：要成立一个专为孤独症儿童及其家庭提供专业化服务和支持的民办机构，倡导全 

社会都来关注孤独症儿童，为他们建立一个良好的社会支持系统。 

3．发展历程 

3．1艰难起步阶段(2004年 006年)：错位的注册身份与巨大的资金缺 口 

“青聪泉”是一家完全植根于民间，自下而上由民间力量成立的非营利组织，与许多草根 

NGO一样，成立之初的“青聪泉”完全没有得到政府的任何帮助和支持，只能在工商部门注册， 

启动资金完全靠创办人自筹。而由于资金限制，起初只有2个老师，100平米租用的训练场地 

和6个孩子来做训练。错位的注册身份和巨大的资金缺口使得组织本身举步维艰，许多老师 

因无法忍受微薄的收入而陆续离开。其实，创办人从 2005年开始就寻求残联和民政局的帮 

助，希望能以民办非企业的身份在民政局注册，还以本来面目。但却苦于无法找到业务主管单 

位，达不到《民办非企业单位登记管理暂行条例》注册的“高门槛”要求。因为没有既合法又合 

理的身份，给其在社会宣传和对外交流等方面带来诸多不利，特别是在对外资金筹措过程中往 

往被国内外的福利机构及基金会拒之门外，也享受不到政府对于非营利组织的优惠政策，仅靠 

低于成本的象征性服务性收费和创办人个人资金艰难维持着。 

3．2步入正轨阶段(2007年_2o08年)：在街道帮助下获得民办非企业身份 

由于不合理的注册身份和严重的资金短缺，到了2007年，“青聪泉”已几乎难以维持生 

计。为了能让机构生存下去，为了需要帮助的孩子及其家庭，创办人想到了向街道寻求帮助。 

在一次街道流动党员组织生活活动中，创办人向街道领导介绍了自己创办的训练机构，并表示 

希望能得到街道的帮助，挂靠在街道民政科下。起初街道民政科并不同意，没有人愿意在毫无 

利益可得的情况下却又要承担一定的风险和责任，何况之前也没有先例。但创办人并没有放 

弃，仍然积极主动和街道领导沟通，努力宣传着“青聪泉”。街道党委领导了解情况后及时组 

织召开了协调会议，并积极向民政局和分管区长反映和汇报，认为应该本着“优先发展社会公 

益事业和社区服务性组织，积极培育承担政府转移职能的中介性组织，鼓励发展创新和应用型 

民间组织，以满足社会和市民日益增长的各种需要”的要求，让这类承接和补充政府职能，扶 

持社会弱势群体的社会组织得到良好发展的社会环境和空间，还原民间组织管理规模性、服务 

多样性、活动互动性、筹资社会性的重要特性。最后，在2007年的8月“青聪泉”终于得到所 

属街道及民政局的理解，由上海市长宁区天山街道担任其业务主管单位，被批准进入民办非企 

业单位登记程序中。但漫长的审批持续了1年，最终在2008年8月，“青聪泉”获得了合理又 

合法的身份，从公司性质转置为民办非企业在长宁区民政局登记注册。 

3．3发展阶段(2008年——)：组织能力建设 
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自从2008年8月获得了民办非企业的身份，“青聪泉”在解决了基本生存问题的情况下， 

正努力于自身组织能力建设，呈现出良好的向上发展的势头。 

3．3．1组织结构 

在组织结构上，青聪泉成立了理事会并且有相对清晰的部门分工。理事会由公益机构负 

责人、儿童心理专家、律师、创办人(院长)、自闭症孩子的家长组成。理事会一年召开两次，校 

长定期向理事会进行述职报告。一些重要决策往往由院长首先提出方案，然后由理事会的成 

员做出补充，最终由理事会形成决议，其决议过程基本上遵循民主原则。在部门分工方面，目 

前有教学部、外联部、行政部和财务部。虽然有部门分工，但限于老师人数和组织规模，教学部 

的个别老师必须兼任其他部门(外联部、行政部)的工作。在财务管理方面，有 1名出纳和 1 

名外聘的会计负责日常账目和财务报告，并且每年接受民政局的审核。此外，“青聪泉”本着 

财务公开透明的原则，定期在网站上向公众公布所接受到的社会捐赠(包括现金和物品)及其 

用途，自愿接受社会的监督。 

3．3．2专业知识和技能学习 

在专业知识和技能学习方面，一方面积极邀请国内外专家前来“青聪泉”开办讲座和指导 

老师工作。就2008年而言，共有 日本、澳大利亚、美国及上海等地 6位专家义务来为“青聪 

泉”教师团队进行了9场次有关图片交换系统、听觉统合、游戏等专业培训 。另一方面，派送 

“青聪泉”的老师外出进行专业知识和技能的培训。2008年度外送了6人次前往香港协康会、 

北京、青岛等地脱产学习专业师资课程，14人次参加在上海本地举办的各类专业培训。此外， 

教学同时，积极组织开展内部培训，2008年举办了两次技术比武，购买62本专业书籍 ，鼓励老 

师加强业务学习，成功培养了4名新老师通过考核成为认知老师。 

3．3．3调动社会资源 

第一，在调动人力资源方面，一方面，“青聪泉”积极主动和主管单位沟通，在街道的帮助 

宣传和动员下，成功地调动了辖区内外的志愿团体和个人。另一方面，积极开展多种社会活 

动，以展会、论坛、慈善晚宴等形式宣传孤独症，向全社会呼吁支持孤独症儿童及其家庭。正是 

因为这些形式多样的社会活动，“青聪泉”越来越引起媒体关注，2008年度获各大媒体宣传达 

16次之多。如今，通过街道的帮助和自身努力宣传，与“青聪泉”定期合作的志愿者团队已经 

有包括携程网、复旦大学等 l2支由中外企业、大学、中学组成的团队。这些志愿者团队分别充 

实到了“青聪泉”的教学、行政、外联和后勤工作中去，成为了组织不可或缺的人力资源。 

第二，在调动物质资源方面，“青聪泉”始终坚持致力于本土资源的筹集。“青聪泉”的院 

长在接受访谈时表示：为了NGO的健康发展，就必须保持组织的独立自主能力，过分依赖境外 

资金最终会导致组织丧失其独立性，并且可能牵扯到政治上的敏感问题。事实上，从国外成熟 

的NGO的发展路径来看，NGO最后还是要将重点转向当地资源的筹集。一直以来，“青聪泉” 

筹集物质资源主要有以下措施 ：(1)定期与长宁街道联系和沟通，由街道出面向上海市慈善基 

金会、长宁区残联、长宁区妇联等争取资金和物品的捐助；(2)开展形式多样的社会活动，争取 

社会公益基金、企业和个人的认同，获得了一些捐赠。其中，2008年“感恩 ·欢笑圣诞节晚会” 

的成功举办就是一个很好的例子，晚会由一家律师事务所赞助费用，邀请了街道领导、孩子家 

长、企业代表(如携程网、上海医药公司等)一起分享孩子们的康复成果。晚会上，社会各界爱 

心人士纷纷购买义卖物品或直接捐款，用自己的一份爱为孩子们托起一片天。 

4．阻碍组织发展的制约因素 

4．1经济压力 
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目前，“青聪泉”已经解决了基本生存压力，但相对于发达国家和地区的同类 NGO而言， 

仍处于初期起步阶段，为了给更多的孤独症患儿及其家庭提供专业化的服务和社会支持，资金 

短缺一直困扰着“青聪泉”。目前，“青聪泉”的收入主要来 自于：(1)低于成本的服务性收费。 

并且针对贫困患儿家庭还进行学费减免，甚至还在经济上帮助个别极度困难的家庭。(2)官 

办NGO的拨款，例如上海市慈善基金会2008年向“青聪泉”拨款60000元。(3)社会捐赠，包 

括企业、学校和个人。虽然“青聪泉”已经开始陆续接受一些社会捐助和官办NGO的拨款，但 

是收到的捐赠一来是不多，二来也并非常规性，相对于支出而言是远远不够的，目前服务性收 

费仍占到了机构总支出的70％一80％。目前“青聪泉”的收支勉强可以平衡，但如果遇到一些 

特别费用，就可能出现亏损。所以说，资金问题是阻碍“青聪泉”发展的头等因素。 

4．2专业知识资源 

除了资金资源，“青聪泉”对专业知识资源的需求也很大，毕竟孤独症儿童康复训练是一 

项专业性很强工作，单单靠专家讲座、送老师出去培训以及内部培训是远远不够的。国外的同 

类NGO在项目操作者的背后，存在着一个庞大的学术研究机构作为后盾。他们将理论上的最 

新研究成果及时转变为可操作的行动计划，指导项目操作者来执行，并对操作结果的反馈加以 

分析，使这一事业得到进一步完善和发展。但是由于国内草根NGO处于体制之外，与体制内 

的各类机构尚没有建立畅通的沟通渠道，以致无法获取体制内的相关学术资源。因此，尽管 

“青聪泉”急需医学科研机构的合作和支持，但是目前能够得到的配合，只是一些儿童医学中 

心和大医院的儿科向前来就诊的孤独症患者推荐去“青聪泉”进行治疗。如何能够打破体制 

内外的界限，使“青聪泉”这种草根NGO与体制内的研究机构、政府部门建立适宜的沟通渠 

道，使资源得到共享，不论对NGO本身，还是对社会体制的完善，都是迫在眉睫的。 

4．3训练场地 

没有场地是困扰“青聪泉”的又一重要因素。诸如“青聪泉”这样的社会服务领域内的草 

根NGO一直都没有属于自己的训练场地，往往四处租赁并经常搬家。对于“青聪泉”而言，起 

步时只有创办人租赁的100平米的训练场地(包括老师的办公室在内)，随着慕名而来的孩子 

的增多，狭小的空间根本不能满足教学。为了孩子和家长出入便利，“青聪泉”不能把场地选 

在偏远的地区，而上海市区的房价又高得另人咋舌。街道领导得知情况后，主动出面帮助其搜 

集合适的房源。最终选在了一栋商住两用楼里，面积为242平米，租金 1．2万元／月。如今， 

242平米的场地只能满足每月接纳35名孩子，而正排队等候进入“青聪泉”进行康复训练的孩 

子就有85名之多。所以，院长目前十分苦恼，看着排队等候的孩子家长们殷切的日良神，却限 

于场地的关系束手无侧。据相关报道，孤独症患儿最佳的干预期是在3—6岁，并且越早越好， 
一 旦错过了最佳干预期，将造成终身残疾以致无法融人社会，令人扼腕。此外，“青聪泉”院长 

还提到，她曾经前往香港协康会——已拥有四十多年孤独症患儿干预康复训练的经验——参 

观学习，深感训练场地对于孩子的重要性。就目前“青聪泉”的发展速度和排队等候的孩子的 

数量而言，至少需要有一个800平米的场地。 
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