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一、社会问题及缘起 

 

在我们的生活中，每 110 个人里就会有一位患有孤独症的儿童这是一种先天性

的神经发育疾病，表现为社会功能缺失、沟通障碍和局限刻板的行为与兴趣，

这些孩子被称为“星星的孩子”，他们不理会外面的世界，不依恋人际关系，

反应过激或过弱，在日常生活中有着自己独特的固定仪式。 

 

中国公益研究院 2014 年发布的《中国孤独症儿童现状分析报告》显示，我国

孤独症患儿数约为 164 万人，儿童孤独症已占我国精神疾患首位。75%以上孤

独症儿童在 6岁以前未能被及时确诊，90%以上的孤独儿童无法接受正常教

育，65%以上的社会群体不能正确认识孤独症。 

 

与此相对应的现状是：目前中国仅有 11 所大学拥有特殊教育专业，而其中也

没有特别针对孤独症的教育和培训。也仅有不到两百家民办的机构或者计划在

尝试帮助这个特别的弱势群体。因此，中国绝大多数的孤独症儿童无法得到系

统化的帮助和培训，因为孤独症儿童一般无法适应公共学校的环境和教育方

式，所以他们只能呆在家中。在这样的情况下，孤独症儿童的父母自己在家中

进行教育几乎是唯一的办法，而民办的孤独症培训机构多数也是由孤独症儿童

父母发起的。 

 

而北京星星雨教育研究所（简称“星星雨”）作为中国第一家专门为孤独症儿

童及其家庭提供教育服务的民办非营利机构也是由一位孤独症儿童的家长发

起。 

创办人田惠平是德国留学生，归国后在重庆大学任教。1989 年她的不满 4岁的

儿子被确诊为“孤独症”，而国内目前尚无专门为这类儿童设立的学校。田惠

平在经受打击和痛苦之余，了解到在中国约有 50 万左右此类患儿，于是她下

决心创办能使中国的孤独症儿童也能受到教育的机构。1993 年，她辞去教职到

北京，在极为艰苦的条件下创办第一家教育孤独症儿童的学校，称“星星雨儿

童研究所”。“星星雨”的命名由来一是美国电影《雨人》，二是台湾人把患

孤独症的孩子昵称为“星星的孩子”。在最初，星星雨的工作包括三方面：对

儿童的治疗和教育，对家长的培训，以及向社会宣传以使人们了解并接受孤独

症和其他残疾人。  

 

“星星雨”创办过程是曲折的。田惠平 1993 年 3 月到北京，最初在一家幼儿

园任教师，收治了 6名孤独症儿童。但因幼儿园是属于一家私人公司的，收治

孤独症儿童不能带来经济利益，两个月后公司就终止了对田惠平老师的聘用。



于是田惠平争取到北京西郊培智学校的马校长免费提供学校内的两间平房作为

教室和宿舍，开始创办自己的学校“星星雨”。“星星雨”开始靠收取一定的

学费来支付教师的工资和必要的伙食费用，进行简单的经营。但维持了 3个

月，又受到上级教育部门的干涉，被迫搬走。同年 9月搬到北京聋儿康复中

心，开始了募捐活动，并支付房租，购买设备，逐渐走上正轨。1994 年 1 月，

“星星雨”正式注册成立。以后又经历几次搬迁，于 1997 年购买了房屋，搬

至目前的朝阳区东旭新村。 

 

二、使命和战略的演变 

 

星星雨成立 21 年来，伴随着外部环境的改变，包括公众对孤独症的认识从完

全不了解到具备一定认知，政策的逐步支持，以及融合教育概念的推广等，星

星雨的使命也从为孤独症家庭及儿童提供服务和支援，到开始为同类机构提供

技术支持，并进一步为政府机构，地方康复中心的教师提供专业支持，最终到

对社会公众的倡导。 

 

星星雨最初的使命由创办人田惠萍制定，即“在孤独症人和社会之间架起一座

桥梁”。在 2002 年和 2003 年，星星雨参加了北京恩玖信息咨询中心和倍能组

织能力建设评估中心的 OCA 组织评估项目，通过两次对组织内部能力的评估，

让员工既看到星星雨的发展成就，也注意到需要建设和完善的领域，为第一次

“参与式的战略规划”打下了良好的基础。 

 

2004 年，在福特基金会和倍能组织能力建设评估中心的支持下，星星雨完成了

第一个三年战略规划（2005-2007），全体员工共同讨论产生了新的愿景“以

家庭支援为核心，通过专业技术培训，在孤独症人和社会之间架起一座桥

梁”。在这一阶段，星星雨不断完善和更新了内部制度，建立了志愿者管理体

系，机构管理更加规范化。2005 年，星星雨启动了“心盟孤独症网络”，为同

业孤独症服务机构提供专业的技术支持和能力建设培训。同年 11 月，星星雨

启动养护训练项目，开始服务于 13-18 岁的孤独症人，弥补了中国成人孤独症

服务的空白。 

 

2007 年 12 月，在 NPP 公益创投的支持下，星星雨完成第二个三年战略规划

（2008-2010），经全体员工讨论，使命调整为“以提供专业技术培训为核

心，提升家长对孤独症儿童的养育能力并促进行业的健康发展”。在这个阶

段，星星雨的自身服务理念得到深化，也加强了治理结构。 

 

2010 年 12 月，星星雨完成第三个三年战略规划（2011-2013），增设了测评服

务，主题教师培训项目，异地教师指导项目。使命也微调为“以提供专业技术

培训为核心，提升孤独症人家庭的养育能力并促进社会服务的健康发展”。 

 

2013 年 12 月，星星雨开始第四次战略规划，确定了未来五年发展的战略目标

和年度目标。新的使命确定为“通过专业技术支持、资源整合、社会倡导，为

自闭症人士及相关群体提供优质服务，提升自闭症人的生活品质，促进社会接

纳，引导社会服务的健康发展”。 



 

值得一提的是，虽然在此过程中，星星雨的发展过程具有典型的“摸着石头过

河的特点”，但机构始终坚持通过定期全员参与的战略规划来重新审视自己的

愿景和使命，并根据战略规划制定的战略目标分配自身资源。星星雨所拥有的

制定和执行战略规划的能力在国内机构中属于佼佼者。 

 

三、治理及领导人的过渡 

     

与绝大多数 NGO 相同，星星雨在发展过程中面临完善治理结构及组织人更替问

题。2005 年，随着第二个战略规划的执行，星星雨的第一届理事会成立，但理

事组成以顾问型为主，虽然能为机构带来很多外部资源和机会，但对具体管理

方面参与不多。2008 年机构创始人田惠萍开始重新审视机构内部的治理和决策

机制问题，她发现虽然机构内部有很好的参与式讨论和民主决策氛围，但她的

个人意见还是占主导地位，长此发展下去可能并不利于机构发展，因此星星雨

开始寻求向第二代领导人过渡，并在这过程中做了各种尝试，包括由机构各个

部门的负责人轮流地做执行主任，并辅以内部评分制度，以及选择到机构外部

请一个比较有管理经验的人来担任管理职务等。 

 

2010 年 2 月，机构创办人田惠萍进入理事会并担任理事长，由于她对星星雨具

体工作十分了解，与理事的沟通十分顺畅，星星雨的理事会也逐渐从顾问型理

事会向决策型理事会进行转变，理事会对战略规划及每年的工作计划及预算进

行最终的决策。同时理事会任命孙忠凯为第一任常任执行主任。孙忠凯从 2002

年开始在星星雨工作，曾负责志愿者管理，项目管理，筹款等工作，并参与

“心盟孤独症网络”的创立。在他接手机构之后，星星雨的业务得到较大发

展，2010 年星星雨的预算在 200 万左右，包括 100 万的服务性收入和 100 万左

右的捐款。而到 2013 年，星星雨的服务性收入达到 264 万，获得捐款 387

万。也形成了家长培训与服务项目，专业培训与发展，行业推动与支持网络三

大部分的核心业务。   

 

可以说，星星雨是国内 NGO 中少有的从创办早期就注重发展平衡的治理结构及

平稳完成领导人过渡的机构之一。这点应该归功于机构创办人对治理问题的重

视及远见。但更重要的是，星星雨作为一家社会企业，从创办开始通过提供专

业服务获得服务性收入就在星星雨的总收入中占据主导地位，这保证了星星雨

的战略执行较少受到捐赠资源变化的影响。 
 

四、不追求规模化发展的规模化发展之路 

 

作为一家步入成熟发展期的社会企业，星星雨并没有通过简单的追求服务人群

数量扩大来规模化发展自身的社会影响力，这点和国内外服务类社会企业有较

大差异。星星雨的执行主任孙忠凯说“我们不要把规模做大，如果从商业的角

度来讲，星星雨完全做成成功的商业模式或者说有更多的利润都没问题，但是

这并不是我们想要的目标。至少从创办人到我现在，我们从这个使命上明确需

要推动更多的人去关注这个议题并采取行动，而不是星星雨自己越做越大。” 



 

在这样的定位之下，首先星星雨强调进一步发挥自身的专业技术优势和品牌优

势，试图提供更精细化和便利化的服务。其次星星雨通过“心盟这个孤独症服

务组织/机构间相互分享经验和资源搭建的平台，为同行提供组织能力建设培

训和行动指导，以及教师专业知识培训，提高孤独症服务行业的质量。建立孤

独症服务行业的专业标准。同时通过倡导，促进中国社会对残障人士平等地生

存权利的尊重，引起社会关注和接纳和政府认可，推动孤独症人士的政策法规

的建立和完善，改善特殊群体的生活环境。 

 

结论： 

星星雨作为一家具有 21 年历史并进入稳定发展阶段的社会企业，可以为国内

其他社会企业带来以下启示： 

 根据服务人群的需求培养自身专业能力并把专业能力转化为稳定的服务性

收入是服务性社会企业的立身之本。 

 规范及平衡的治理结构是社会企业规模化发展的保证。 

 在控制服务人群规模的前提下把服务做深做好，同时利用自身专业能力，

通过向同行提供知识产品的形式推动行业发展并进一步转向倡导，可以是

社会企业规模化其影响力的路径之一。 

 

 

 

 
 


