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中国妇女发展基金会简介



中国妇女发展基金会（简称”中国妇基会”）成立于1988年12月，是以母亲、家庭和儿童为主要服务对象的国家5A级公益慈善组织。20多年来，中国妇女发展基金会在社会各界的支持下，为全面提高妇女素质，维护妇女合法权益，促进妇女不妇女事业发展中，发挥了自身的社会职能，先后组织实施了”母亲水窖“，”母亲健康快车“、”母亲小额循环金“、”母亲邮包“、”贫困英模母亲资助计划“等公益项目（以上项目均获得国内最高慈善奖——”中华慈善奖“），为促进项目实施地区社会与经济发展做出了积极贡献。中国妇女发展基金会自觉承担推进女性公益慈善事业发展的社会责任，着力探索培育女性公益慈善文化，推动建设“人人可公益”的慈善理念；加强女性公益慈善理论研究，坚持每年编辑出版《中国女性公益慈善发展蓝皮书》；发起了成立女性公益慈善组织协作联盟，并将创建公信力强、执行力强、专业性强的公益慈善组织作为坚持不懈的追求。中国妇女发展基金被授予”全国三八红旗集体“、“全国总工会抗震救灾重建家园工人先锋号“、”全国抗震救灾先进妇联组织“和全国妇”抗震救灾奉献爱心先进基层党组织“、”全国民族团结先进集体“等多项荣誉称号。在美国福布斯、民政部所属中民慈善捐助信息中心发布的中国最透明基金会榜单、基金会中心网中基透明指数排名中均名列前茅。
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全国自闭症儿童家庭关怀行动简介



随着我国自闭症儿童发病率不断上升，严重影响数百万家庭的正常生活，关心和帮助自闭症儿童及家庭已成为社会关注的热点。为了向社会宣传自闭症基本知识、传播科学的认知理念，提高和规范自闭症诊断治疗水平，凝聚社会力量关心帮助自闭症儿童和家庭，由全国妇联指导，中国妇女发展基金会主办，妇儿帮扶基金承办的“全国自闭症儿童家庭关怀行动”公益项目，自2011年6月,经过前期调查、分析、论证，走访了150多个儿童自闭症家庭，获取了宝贵的第一手资料，于2012年4月2日在厦门市正式启动试点工作，受到社会各界的支持，取得试点工作成功经验，现已逐步向全国推广。同年9月在广州启动“十百千万”计划（简称：蓝色关爱行动），成立首个全国性专家组，计划用3～5年时间，对全国“十余省份、百余家医院、千余名医生开展自闭症规范诊断与治疗培训，期望惠及万名自闭症孩子及其家庭，从而培养更多的自闭症诊断、干预专业人才，让更多的自闭症儿童及家庭受益。

其一，营造社会氛围。项目办公室通过在《厦门晚报》、《厦门广播电视报》等媒体刊登48个专版的宣传报道；拍摄《海豚之声》公益宣传片；聘请王姬、陈玲、路博等著名演员、主持人为公益宣传大使；全国发行首枚以“关爱自闭症儿童家庭”为主题的“有爱就有希望”公益明信片；举办“与爱同行”海峡两岸魔术慈善晚会等行动，向社会宣传自闭症基本知识和科学认知理念，中央电视台、新华社、中央人民广播电台等60多家主流媒体进行报道，成为2012年中国自闭症十大新闻，纳入2012年厦门中考语文考题题材，得到社会的广泛赞誉，取得良好的社会效果。

其二，加强专业培训。项目办公室授予广州中山大学附属第三医院、重庆医科大学附属儿童医院、中南大学湘雅二医院、厦门市妇幼保健院等单位为“自闭症诊断干预培训示范基地”。注重加强自闭症从业人员、自闭症儿童家长、志愿者的专业培训。目前已在厦门、吉安、重庆等地区举办“儿童自闭症及其相关障碍早期诊断、早期干预”培训班及专家义诊活动；向社会招募志愿者，举行六期志愿者专业训练培训班，培育出一批相对稳定、专业的志愿者队伍，与自闭症儿童家庭结对帮扶，形成志愿服务专业化、常态化；举办“专家讲堂”，邀请国内外权威专家为自闭症儿童家长授课，让家长掌握如何和孩子做康复和互动的方法和技巧。通过对自闭症儿童家长整体能力的提升，激发家长自我改变的动机，使她们能够独立为自己的孩子量身定制康复训练计划。

其三，注重群体互动。项目办公室建立“海豚之声”QQ群（群号：183088939），开展自闭症儿童家长经验分享会，定期组织成员家庭举行“爱心分享会”，交流康复过程中的好方法、好经验，搭建家长们心灵疏通、精神互助的爱心平台，为自闭症儿童家长打造一个属于他们的精神家园。成立“家长支援中心”，吸引社会各界力量参与互帮互助，让自闭症儿童的妈妈每周能有一次“喘息”的机会，实现可持续的助人自助。

其四，探索融合教育。项目办公室在厦门思明区试点，通过招募具有音乐、绘画、心理等专业背景的老师，经考核、培训，成立全国首个教育系统党员志愿者服务总队，设10个分队，与自闭症儿童家庭签约结对帮扶。开展以“周末，我们手牵手”、“牵手自闭症儿童家庭走进校园”等主题系列活动；定期开展谈心、交流，进行必要的心理疏导，帮助自闭症儿童家长建立信心，引导他们以积极、乐观、向上的态度面对困难，促进他们身心健康成长。同时，帮扶活动还注重开发自闭症儿童的语言能力，包括基本的问好、应答等语言反应，改变他们无主动语言的状态，提高他们适应和人际交往能力；整合学校资源，积极挖掘和培养自闭症儿童的特长，让自闭症儿童向我们展示更多的闪光点，获得更多的积极情感体验，有助于形成和发展自闭症儿童健康的个性心理品质。

其五，开展主题活动。项目办公室利用儿童节、母亲节、父亲节、中秋节等节日，为自闭症儿童家庭送去慰问品；举办以“情系星儿、快乐同在、祝福永远”为活动主题，开展快闪祝福、走进星儿、涂鸦猜想、微笑计划、万人签名等系列活动，引导人们了解、感受、走进自闭症儿童的内心世界，体会他们与众不同的思维，寻找与自闭症儿童新的沟通方式，从而更加理解这个特殊的群体。鼓励自闭症儿童家庭自助、互助和社会关爱，用这种特殊的方式，与自闭症儿童及家长度过轻松、愉快的节日。

今后，我们将在“十百千万”计划实施中，选取优秀学员参加儿童自闭症诊断干预专业人才队伍培养计划，所培养的专业人才必须与专家组定期到老、少、边、穷地区举行公益筛查和诊断。希望通过社会各界的积极倡导和共同努力,全面推广自闭症科学规范的干预和教育理念及具体实施措施，大幅提高自闭症早期诊断和早期干预的比率，让更多低龄自闭症患儿普遍获得早期干预的机会；进一步探索自闭症儿童特殊教育和融合教育的新模式；促进青年和成年自闭症患者职前教育和庇护工场以及终生关怀；显著提高社会和公众对自闭症的正确认识，实现对自闭症儿童以及家庭的人文关怀。

朋友们！一次关注、一份关怀，一次行动、一份希望，这是一个特殊的群体，也是一个需要用爱心唤醒的群体；有了爱，这些孩子才不会孤独。公益行动希望能得到您的支持，您的善举将化作自闭症孩子们的健康与希望。我们坚信，只要爱心能够汇聚，终有一天，我们所有的孩子们，就会共同拥有这个美丽的世界，就能共享幸福快乐的生活！




全国自闭症儿童家庭关怀行动专家组组成人员



郑　毅　中华医学会儿童精神专业委员会主任委员、北京安定医院副院长、教授、自闭症专家

夏　昆　中南大学医学遗传学国家重点实验室常务副主任、生命科学学院院长，国家973项目“儿童孤独症的遗传基础及其致病的机制研究”首席科学家、自闭症专家

邹小兵　中山大学附属第三医院儿童发育行为中心主任、主任医师、自闭症专家

赵靖平　中华医学会精神科分会主任委员、中南大学精神卫生研究所副所长、教授、自闭症专家

曾兰斯　香港协康会总干事、太平绅士

刘　靖　北京大学第六医院儿童精神科主任、自闭症专家

柯晓燕　南京脑科医院儿童心理卫生中心主任、主任医师、自闭症专家

罗学荣　中国心理卫生协会儿童心理卫生专业委员会副主任委员、中南大学精神卫生研究所副所长、教授、自闭症专家

徐　秀　复旦大学附属儿科医院儿童保健科主任、主任医师、自闭症专家

静　进　中山大学公共卫生学院儿少卫生教研室教授、自闭症专家

樊越波　广州市残联自闭症康复研究中心主任、自闭症专家

武丽杰　哈尔滨医科大学公共卫生学院教授、儿少卫生教研室主任、自闭症专家

江瑞芬　厦门市妇幼保健院儿童发育行为科主任、自闭症专家

李　玲　海南省人民医院发育行为儿科主任、自闭症专家

程　茜　重庆医科大学附属儿童医院儿童保健科主任、教授、自闭症专家

姚梅玲　河南省妇幼保健院副院长、自闭症专家

匡桂芳　青岛市妇女儿童医院心理卫生科主任、主任医师、自闭症专家


捐赠内容


1.捐20元，可帮助自闭症儿童家长获得一本自闭症科普读本

2.捐200元，可帮助一名自闭症儿童获得早期筛查和诊断

3.捐2000元，可帮助一名自闭症儿童家长完成自闭症早期干预培训

4.捐2000元，可帮助一名自闭症儿童完成一个月的康复训练

5.捐20000元，可帮助培养一名自闭症诊断和干预专业医生


捐赠方式


单位名称：中国妇女发展基金会

开户行：工商银行北京东四南支行

人民币账号：9558850200000405675

美元账号：0200001009112002220

港币账号：0200001009112002344


联系方式


电话：010-67166861

邮箱：lsgaxd@126.com

QQ群：183088939


全国自闭症儿童家庭关怀行动
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前言



2007年11月，联合国大会通过一项重要决议，将每年的4月2日定为世界自闭症知晓日（world autism awareness day），也称为世界自闭症关爱日，简称世界自闭症日。2013年4月2日，是第六个世界自闭症日。

社会公众想知道，自闭症到底是怎么一回事呢？是一种时髦的心理问题吗？答案显然是否定的。尽管自闭症的首次报道是在1943年，但是这个疾病在人类中的存在是古已有之。

家有自闭症孩子的父母心里清楚，自己的孩子与别的孩子不一样。可是他们不相信也不愿意相信，自己那外表可爱的孩子是一个自闭症患儿。自闭症果真是如网络或医学书籍上描述的那么严重的问题吗？如果孩子是自闭症，那是什么原因造成的？孩子属于哪一种类型，是严重的还是轻度的？孩子的将来会怎样？现在我们应该怎么办？

现代医学确定，自闭症是一类有着明确神经生物学异常基础的、以社会交往障碍为核心表现的发育行为疾病，不是心理疾病。患自闭症的儿童或成人，存在社会交往障碍的同时，也往往表现出不同程度的语言交流障碍和不同类型的狭隘兴趣和重复刻板行为，这些特征严重影响了患者正常的人际交往、社会适应以及家庭、学习、生活自理能力，如果不能够及时给予科学干预，多数患者成年后不具有独立生活学习和工作的能力，成为家庭和社会的沉重负担，给父母和家庭带来了无尽的精神、心理和时间、经济上的痛苦和折磨。家人的这些感受，若非身在其中或与这些孩子有深入的接触，他人无法体会。

有大量的调查研究发现，在过去的20年间，在世界范围内，儿童患自闭症的人数显著增加，在美国，每88名儿童中有一人患自闭症，其中男孩的发病率为1/38。我国保守的估计为1/150。儿童自闭症已经与儿童智障、儿童脑瘫一起，成为导致儿童残疾最常见的三大疾病。

然而，有充分的科学研究证据表明，自闭症绝非不治之症！科学的干预和治疗可以显著地改善自闭症儿童的严重不良预后；几乎所有自闭症孩子都可以通过合理的、个性化的、科学干预获得不同程度的好转；相当一部分患儿成年后可以拥有独立生活、学习和工作乃至结婚生子的能力；少数自闭症人士成年后还可能由于其独特的能力对社会作出重要的贡献。

过去的10年，我们看到，医生在行动，家长在行动，志愿者在行动，社会公益组织在行动；最令人欣喜的是，党和政府也在行动。我国自闭症患者的生态系统正在不断改善之中。亲爱的爸爸妈妈，莫难过，勿悲伤！遥远星球的孩子啊，不淘气，别哭泣；前方的路虽然崎岖，但我们不放弃！看见远方的晨曦了吗？来吧，让我们与你同行。


邹小兵


2013年4月2日
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全国自闭症儿童家庭关怀行动专家组组成人员



前言



认识自闭症



一、什么是自闭症



（一）认识阿海



（二）不一样的自闭症



（三）自闭症谱系障碍的概念



二、自闭症简史



三、自闭症在流行吗



四、患病率升高的原因何在



我的孩子可疑吗



一、早期发现早期诊断到底有多么重要



二、自闭症有哪些早期征象



三、早期筛查量表



（一）一级筛查



（二）二级筛查



四、如何看待早期筛查的可疑阳性结果



确诊——不愿得到的答案



一、医生诊断的基本流程



（一）第一次就诊（首诊）



（二）第二次就诊



（三）第三次就诊



二、自闭症有哪些表现



（一）核心障碍：社会交往障碍



（二）家长最关注：语言交流障碍



（三）表现最特别：狭隘兴趣和重复刻板行为



（四）敏感还是迟钝：感觉异常



（五）智障还是天才：智力发育



（六）灵活还是笨拙：运动发育



（七）学了还是没学：延迟性学习能力



（八）共患病



（九）原来这些行为是因为自闭症……



三、其他类型的自闭症谱系障碍的表现



（一）阿斯伯格综合征



（二）雷特综合征



（三）儿童瓦解性精神障碍



（四）不典型自闭症



（五）病态需求回避综合征



四、诊断标准及诊断量表



（一）自闭症的诊断标准



（二）诊断量表介绍



自闭症诊断的金标准



五、还需要做其他检查吗



（一）神经心理学检查及其意义



（二）需要做染色体和基因检查吗



（三）脑电图检查的意义



（四）脑影像学检查及其意义



（五）其他实验室检查



六、还需与哪些情况进行鉴别



（一）自闭症与智力障碍、脑瘫的关系



（二）如何区分天才儿童与阿斯伯格综合征



（三）如何区分语言障碍与自闭症



深入了解自闭症



一、什么原因引起了自闭症



二、自闭症的神经影像学改变



（一）单光子发射计算机断层扫描（SPECT）



（二）正电子发射断层扫描（PET）



（三）磁共振波谱分析（MRS）



（四）扩散张量成像（DTI）



（五）脑功能性磁共振成像（fMRI）



三、自闭症的神经生化改变



四、自闭症的神经心理学异常



（一）心理理论缺陷



（二）执行功能障碍理论



（三）中央统合不足（WCC）理论



（四）镜像神经元功能障碍假说（MND）



（五）图像思维理论



五、发展心理学理论与自闭症



（一）生态系统理论



（二）行为矫正



（三）多元智能理论



我应该怎样帮助你，我的孩子



一、家长和家庭必须首先调整



（一）家长可能出现的心理反应及过程



（二）给家长的建议



（三）给孩子建立良好的生态系统



（四）组建一支以孩子为中心的团队



（五）如何重新认识我的孩子



（六）与自闭症孩子相处的基本要领



二、教育干预的原则



（一）教育干预原则



（二）基本行动要点



（三）坚持三原则及篮子策略



三、行为-认知-关系干预模式（BCR模式）



（一）处理行为问题，扫除训练障碍



（二）巧用行为疗法，培养行为能力



（三）构建结构教学，促进全面发展



（四）交往无处不在，提高社交能力



四、自闭症的常用教育训练方法介绍



（一）应用行为分析疗法（ABA）



（二）结构化教学和TEACCH



（三）人际关系发展干预（RDI）



（四）地板时光



（五）游戏与文化介入（PCI）



（六）社交故事



（七）SCERTS模式



（八）早期丹佛模式



（九）图片交换沟通系统（Picture Exchange Communication System，PECS）



五、需要药物治疗的情况



六、自闭症的其他治疗方法



（一）如何确定主流方法与非主流方法



（二）科学看待各种疗法



与孩子一同进步，明天会更好



一、定期复诊与跟进



二、自闭症的预后发展



（一）家长对自闭症儿童可以有什么样的期望



（二）自闭症孩子可以达到怎样的期望值取决于什么



三、每个人都可以拥有美好的人生



四、自闭症越来越得到重视和支持



（一）世界自闭症知晓日



（二）家长互助和社会支持



（三）国家有关的法律法规和条例



（四）中国残联有关儿童自闭症的项目



结束语



附录



1.有关诊断标准



（1）现行自闭症诊断标准：



（2）现行阿斯伯格综合征诊断标准：



（3）即将修订的自闭症谱系障碍诊断标准



2.儿童社交及情感发展的里程碑



3.美国自闭症之声（autism speaks）行为处方



（1）自闭症孩子的如厕训练（初阶）



（2）自闭症孩子的如厕训练（高阶）



（3）如何应对自闭症孩子睡眠障碍



4.记录表格模板



（1）问题行为记录表（模板）



（2）成长日记（模板）



（3）阶段记录表（模板）



5.自闭症相关组织及网络资源



6.与自闭症有关的影视作品



参考文献





认识自闭症






一、什么是自闭症



每个家庭，因为有了孩子而充满着幸福和希望。孩子从呱呱坠地、牙牙学语到蹒跚学步，每一次小小的成长，都能给家长带来惊喜和快乐！如此天真无邪的可爱孩子，谁会愿意让疾病的魔手靠近他们半步？

然而近年来，普通社会公众明显地感觉到，儿童自闭症，一个令人担忧又似乎有些神秘的疾病名称，频繁地出现在各类媒体的报道之中。包括我国在内的世界各国，被诊断为自闭症的儿童数量显著增加，在各地特殊教育机构接受教育训练的儿童中自闭症儿童的比例越来越高，这不由得会引起广大民众和社会以及政府的强烈关注。人们不禁要问：什么是自闭症？自闭症究竟是一种怎样的疾病？自闭症在流行吗？自闭症离我们究竟有多远……

不难发现，在普通人的认识中，很容易将自闭、孤独与“自闭症”、“孤独症”混淆。“孤独”或“自闭”这两个词反映的是人的心理状态。孤独，是在心情压抑、孤单或无援的时候出现的那种空虚、寂寞的感觉。当某个人遇到挫折和打击时他（她）会倾向于退缩到自己的个人空间去，避免与他人的接触。汉语词典中对自闭的解释是：自我封闭；在家闭门不出，对外界不予理会。可以说，我们中的每一个人可能都或多或少感受过“孤独”、经历过“自闭”这样的心理历程。“孤独症”或“自闭症”与“自闭”、“孤独”尽管只有一字之差，却有天壤之别。在今天，社会公众和部分媒体，包括那些初诊为自闭症患者的家人对于自闭症或孤独症的误解很大程度上来源于两个概念之间的混淆。明晰这一点也许是非常重要的。

让我们从认识阿海（阿海及本书中其他案例的名字均为化名）开始。




（一）认识阿海



3岁的阿海，是一个长得帅气、十分惹人喜爱的小男孩，他动作灵活，精力旺盛，浑身似乎有使不完的劲，每天总是不停地在家里或小区的空地上奔跑着。然而他说话较晚，到了两岁才开始发出“妈、爸”的音，而且并不是有指向性地叫妈妈爸爸，仅仅是发音而已，到三岁了语言方面仍没有什么进步，只是增加了一些大家都听不懂的叽里呱啦的声音。在需要未得到满足的时候，阿海会大声地发出“妈”的声音，可是平时见到妈妈回家，虽然也会表现出高兴的样子，却不会主动叫妈。他的眼睛明亮，却很少与妈妈、爸爸对视，对于父母亲的叫唤也总是置若罔闻、似听非听、爱理不理的样子。然而爸爸妈妈知道阿海是听得到的，因为当客厅里的电视播放他喜欢的某一个电视广告节目时，哪怕是很轻微的声音，他都会迅速地从很远的阳台上跑回客厅，认真观看聆听，广告结束，他又跑走了。平日里当他有什么需求时，总是拉着大人的手，去到他想要的东西的地方，发出哼哼唧唧的声音，但并不会用手指去指向他想要的物品。他不喜欢和小区的同龄小朋友玩，最喜欢的事情有两类，一是排列积木，总是不断地重复地把家里的乐高积木排成小火车状，排好后自己一个人在那里高兴拍掌，却不会向父母亲显示和炫耀自己的成果。去超市，他总是要挣开妈妈的手，自己一个人跑到卖积木的地方去，也不管妈妈是不是在身边。二是玩与开关有关的活动，例如按电灯电视开关、开关门、按电脑键盘、电梯的楼层数字。

其实在一岁半的时候，妈妈就对阿海没有语言、眼睛不看人的状况表示过担忧，可是爷爷奶奶说：“孩子长得那么好，动作那么灵活，能有什么事？大一点就会好的！阿海的爸爸也是3岁才会说话的，现在不是挺好的嘛。”就这样，等到了两岁，孩子语言还是没有什么进步，妈妈不顾老人的反对，和丈夫一起把阿海带去医院儿童保健科看病，儿童保健科的医生和爷爷奶奶说的话是一样的——孩子没事，大一点会好。






免费样章到此结束。

喜欢这本书？


点击购买


或

前往Kindle商店查看图书详情。
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