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齐鲁工大一群大学生走过11个省份，倾听318户孤独症家庭的心声

他们用青春力量为“星星的孩子”筑梦

记者 巩悦悦
实习生 吴在洁 报道

三年志愿陪伴
埋下调研的种子

“一开始没想着做项目、拿
奖，就是舍不得那些孩子。”团队
负责人刘圣烨的话说得实在。作
为齐鲁工业大学行政管理专业
大四学生，2022年刚入学，他就
加入了学院“萤火筑梦”志愿者
服务队，成了孤独症孩子的“大
朋友”。

三年志愿服务，没什么固定
模式。他们有时带孩子逛大学校
园、看展览，让他们触摸不一样
的世界。有时组织健步走，陪孩
子在阳光下奔跑。碰上家长要开
会、办事，就当起“临时家长”，陪
孩子玩上两三个小时。

“我们看着孩子从不敢出
门，到能主动说‘哥哥好’，特别
开心。”刘圣烨话锋一转，“可开
心过后也发现很多难题，光靠陪
伴解决不了。”

孤独症孩子说话、做事和普
通孩子不一样，家长藏在心里的
难处也不愿对外说。慢慢地，团
队成员都冒出一个念头：光陪
着，远远不够。

2021年底，他们决定把志愿
服务升级成专项调研。“当时大
家都犹豫，这群体太特殊了。”刘
圣烨坦言。孤独症孩子既是未成
年人，又有精神残疾，隐私保护
要求高，医院、学校给不了数据，
孩子本身难沟通，访谈得靠家长
传声。去外地调研，陌生的机构
和家庭更可能直接拒绝。

更棘手的是，他们想查孤独
症儿童社会融入、环境支持的文
献，可翻遍社交媒体和知网，都
没找到相关内容。“最后只能靠
一遍遍访谈、整理大纲。”刘圣烨
回忆，因为要录音整理文稿，有
时还带拍摄设备，刚开始接触家
庭的时候，家长们都很提防，“这
群体太隐蔽了，家长怕孩子被议
论，前期调研特别难”。

这时，齐鲁工业大学副教
授、团队指导教师李楠给了大家
底气：“搞科技发展的同时，社会
发展不能落下特殊群体。我们得
搞清楚，等家长老了、走了，这些
孩子还能不能有尊严地活下去？

从40户到318家
信任是慢慢攒的

“前40个调研样本最难拿，
每一步都得轻手轻脚。”刘圣烨
记得，刚开始找孤独症家庭时，
家长防备心很重。一提要录音、
拍素材，十有八九会被婉拒。

团队没别的办法，只能靠前
期积累的“人情”。他们曾利用假
期，在济南市妇幼保健院的孤独
症关爱志愿服务岗帮忙，从医
院、康复机构、特殊教育学校等
渠道，一点点挖掘潜在的调研对

象。找到家庭后，再带着诚意自
报家门：“我们是齐鲁工业大学
的学生，想了解孩子情况，帮他
们争取更好的环境，您愿意聊聊
吗？”

转折点出现在济南的一次
调研。有位家长主动说：“你们别
来回跑了，我调整时间配合你
们。”就这一句话，让团队心里暖
融融的，也更坚定了信心。

随着调研推进，家长成了最
靠谱的“中间人”。“有的家长帮
我们联系外地的病友家庭，有的
公益组织老师自己就是孤独症
孩子家长，还带着我们跑遍当地
社区。”刘圣烨说，这份信任像滚
雪球似的，越滚越大，调研范围
也从济南扩展到全国11个省份。

调研中，有个细节让刘圣烨
至今难忘。一群孤独症孩子组建
了残疾人艺术团，靠非洲鼓和唱
歌登上了春晚。“之前家长聊起
孩子满是无奈，总担心自己走后
没人管。可说起上春晚的事，家
长眼里一下子有了光。”刘圣烨
说，调研过程中，家长会笑着讲
孩子练鼓时的认真，还盼着孩子
能靠这门手艺赚点零花钱，“哪
怕不多，能养活自己就好。”

为了让调研更科学，团队按
孤独症孩子重度、中度、轻度3:4:
3的比例筛选样本，最终完成318

份问卷和107次深度访谈。为了省
经费，他们把规划路线往队员家
乡靠，有时住在同学家。学业和
调研撞了，就周末走访、周中熬
夜整数据。“一个月4个周末，往
往就休息1个。但没人喊累，也没
人抱怨。”李楠说。

超六成家庭
发愁“没人帮、没地去”

上海的一次调研，让团队找
准了核心方向。在一家全日托养
机构，他们发现这里的服务虽专
业，问题却很突出。一个月上万
元的康复费，普通家庭根本扛不
住。更关键的是，孩子在机构里
练会的本事，到了现实里就“失
灵”，比如在机构碰掉东西会说

‘对不起’，在外面不小心撞到
人，就不知道该怎么说了。”

机构老师的无奈，让团队瞬
间顿悟：“让孩子走出机构围墙、
走出康复中心，在自然的社会环
境里学习生活技能、慢慢融入，
才是最好的成长路。”

于是，在调研过程中，团队
把焦点放在了“孤独症儿童友好
环境建设”上。他们从318份样本
里梳理出四大困境：没有专门服
务、物理空间不友好、难融入社
区、社会支持不足。据刘圣烨介

绍，在量化分析后发现，“没服
务”和“缺支持”这两项，占了所
有痛点的60%以上，是最需要解
决的问题。

调研时，不少细节让团队揪
着心：孤独症孩子听到突然的汽
车鸣笛，可能崩溃一分钟以上；
街边黄色配电箱的银色外壳，都
可能让他们情绪失控；超六成家
庭，得有一方放弃工作全职带
娃，家长既没收入，还怕带孩子
出门被人用异样眼光看待。

团队调研发现，那些看似无
障碍的设施，对他们来说处处是
坎儿。很多困境的根，在于社会
不了解、环境不包容。一位家长
坦言，最怕带孩子出门时被人议
论，“有时候孩子就是想拍拍手，
就会被人说三道四。”

基于这些发现，团队结合城
乡规划、统计学等专业知识，想
出了“15分钟生活圈优化”方案。

“在残疾人用地里划出6%-8%的
空间，大概20平方米，花4000多
元就能改成适合孤独症孩子的
活动区；4个街道凑资源，1 . 3万
元能弄出80平方米的活动室，能
满足四五十个孩子的需求。”刘
圣烨解释，这种省钱的改造方
案，能最大程度减少环境对孩子
的刺激。

除了改硬件，团队还想着营

造人文环境。“我们会在社区、公
交站贴宣传标语，办融合活动，
让居民多了解孤独症群体，少点
偏见。”刘圣烨说。

拿奖是更多关注的起点
名额一放出来“5秒就抢空”

“听到拿特等奖的那一刻，
我们的第一反应不是自己赢了，
而是觉得这些孩子终于能被更
多人看见了。”刘圣烨说，团队本
来以为，关注弱势群体的项目在
竞赛里难出彩，没想到这份真实
的情感打动了评委。

竞赛时，评委曾尖锐提问：
“你们只给相关部门提建议，这
方案能落地吗？”团队用实打实
的成果回应，他们已经在济南好
几个社区搞了试点，还发起“伙
伴计划”：家长临时有事，大学生
志愿者能上门陪孩子3-4小时；
和社区一起设灵活岗位，让家长
能带着孩子参与服务，既解决了
家长上班难题，又帮孩子融入。

“我们还用城乡规划的专业
公式算过资源配置，证明方案花
钱少、能复制。”刘圣烨说，这才
打消了评委的顾虑。

对团队来说，项目带来的成
长比奖项更重要。“以前课本上
的专业知识，现在能结合实际使
用了。”更让他们开心的是，越来
越多同学愿意关注孤独症群体。
学校每周组织的孤独症关爱志
愿服务，名额一放出来“5秒就抢
空”，常有同学主动问，“怎么才
能加入？”

指导教师李楠对未来满是
期待：“现在已经和济南凤凰路
社区等地方合作试点，接下来
会慢慢推开小成本改造方案。”
她呼吁，希望相关部门能多增
加对孤独症群体的服务，也希
望公众多一些理解和包容，“让
这些‘星星的孩子’不用再躲在
围墙后，能自信地走进社区、融
入社会。”

眼下，刘圣烨和团队成员虽
已读大四，脚步却没停下。“我们
会接着做调研，把经验推广到更
多城市。”刘圣烨和团队想证明，
大学生不只是能在教室里钻研
学术，更能扎进社会，用专业和
温度，给需要帮助的人搭起一座
通往光明的桥。

21岁的刘圣烨始终记得，
当他和同学们第一次把孤独症
孩子迎进校园，那些总爱低着
头的小家伙，眼里突然闪起好
奇的光，话也比往常多了些。这
场景，和两年前初见时截然不
同，那时孩子们的眼睛里，满是
怯生生的戒备。

如今，这群平均年龄21岁
的齐鲁工业大学“乡睦日臻”团
队成员，已走过11个省份，倾听
318户孤独症家庭的心声，整理
出318份沉甸甸的调研样本。11
月3日，第十九届“挑战杯”全国
大学生课外学术科技作品竞赛
主赛道结果揭晓，他们的《从孤
独到融入：自闭症儿童友好环
境建设的现实困境与对策建
议》一举拿下特等奖。

这群大学生为何要把目光
投向孤独症群体？

齐鲁工大学生志愿者正陪伴孤独症孩子参加健步走活动。

齐鲁工大的学生志愿者正与孤独症儿童共绘多彩世界。
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