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今年3月，上海第二届罕见病科普大赛决
赛现场，7岁半的徐州女孩徐思悦站在舞台中
央，循着主持人的声音，从容握着那支被摩挲
发亮的陶笛。

作为先天性白内障、先天性小眼球患者，
她看世界始终隔着一层雾。但当《珊瑚颂》的旋
律从她指尖、唇边流出，台下医生、学者与志愿
者们不约而同放轻呼吸。清越的笛声为严肃的
科普场景注入了最鲜活的生命温度。鲜少有人
知道，这个在舞台上从容自若的女孩，两年前
还只是个在按摩店里吹陶笛的孩子，彼时的
她，还没有勇气站在众人面前展示自己。

她的改变，始于上海市眼病防治中心的一
次发掘，始于一部拍摄作品，更始于一张从徐
州延伸到上海的支持之网。

缘起
2024年深秋，徐州一间临街的家庭按摩

店，既是徐思悦的家，也是她每天写作业的
“书房”。

受先天性白内障影响，悦悦的眼前总是蒙
着一层薄雾，看字时她忍不住把身子往前凑，
鼻尖几乎要贴到纸面，一双眼睛努力眯着，每
一个汉字，她都要费力地辨认。陶笛是悦悦最
亲密的伙伴。写完作业，她拿出陶笛吹奏。稚嫩
的笛声在小小的店里飘着，和药油的气味混在
一起，成了这个家庭最日常、最温柔的背景音。

这个未经雕琢的家庭场景，被上海大学上
海电影学院的摄制团队真实地记录下来，成为
纪录片《阳光之下》的开篇。彼时，上海市眼病
防治中心正牵头一项儿童青少年眼健康的公
共卫生项目，委托学院拍摄一部聚焦遗传性致
盲性眼病的纪录片。正是这个契机，让摄制组
走进徐思悦一家。

导演彭啸反复翻看这段画面，她说，那是
一种“没有被观看打扰过的、最本真的生活模
样”。那时的她不会想到，这段短短几分钟的影
像，会把悦悦从这间光线昏暗的按摩店带到上
海的诊室，带到南通的脱口秀舞台，带到全国
性舞台的聚光灯下。也正是这次拍摄，为悦悦
的人生推开了一扇从未预想过的门。

登台
2025年1月，在南通一家脱口秀剧场的后

台，黑灯坐在角落里，安静地听着周围的动静。
他是国内为数不多的视障脱口秀演员。因为黄
斑病变，他的世界也蒙着一层雾，但这层雾被
他变成了段子。他幽默地讲述自己怎么“听”世
界，怎么在看不见的地方找路，怎么和生活较
劲又和解。台下的人笑了，笑完又沉默了。

那天，由上海市眼病防治中心牵线搭桥，
摄制组带着悦悦，专程从徐州赶到南通，见到
了黑灯。在狭小的后台空间里，摄像头对准他
们，记录着这场特别的相遇。起初，大家只安排
了一场无剧本的见面，没人知道，一个视障脱
口秀演员与一个吹陶笛的视障小女孩，能碰撞
出什么火花。

谁知悦悦的陶笛声轻轻飘至黑灯耳畔，清
越婉转，直接打破了这场原本的安排。《南乡小
调》的温柔旋律在嘈杂的后台缓缓漾开，这支
曲子本就是她特意吹给这位素未谋面的哥哥
听的。黑灯静静听了片刻，指尖轻轻敲着膝盖，
眼看演出的铃声即将响起，他转过头直截了当
地问悦悦：“想不想上台试试？”

悦悦脸上瞬间露出害羞的神情，却还是在
摄制组和工作人员的鼓励下点了点头。

追光灯亮了。黑灯完成开场白后，悦悦攥着
陶笛，独自一步步走向舞台中央。镜头跟在后
面，记录下这个视障女孩的第一次登台尝试。这
一刻，她看不见那些目光，却能感觉到那些目光
的重量。空气变稠了，心跳声撞得耳膜咚咚响。

笛声响了。第一个音带着害羞的怯意，微微
发颤，第二个音便稳了一些。吹到第二小节时，
她紧锁的眉头慢慢松开。吹到高潮部分，她的身
体开始跟着旋律轻轻晃动——她忘了台下那些
人，只记得曲子往下该怎么走。最后一个音落下
时，掌声像潮水一般涌过来。这是悦悦第一次登
台，一次毫无准备却足够勇敢的尝试。

支持
上海大学上海电影学院的摄制团队，在徐

州跟拍了半年。起初，他们只想安安静静拍一
个视障女孩的日常，记录她的生活点滴。可拍
着拍着，镜头里的人越来越多，那些藏在悦悦
身后的温暖与善意，一点点涌进画面，拼凑出
一张温柔的网。

最先走进镜头的是潘兰老师。她在徐州市
特殊教育学校教了26年书，把最美的年华都
献给了这群特殊孩子。镜头扫过她的教室，窗
外的阳光斜斜洒进来，落在课桌上、孩子们的
笑脸上。潘兰站在讲台前，用最朴素的黑板板
书加口头讲解的方式授课，遇上难懂的知识
点，她还会设计趣味游戏，带着孩子们动手实
践，让他们在玩中理解知识、记住道理。

镜头跟着悦悦回家，拍到了另一群人。学
校附近，慢慢长出了一张看不见的网。很多视
障孩子的父母选择在学校周边租房陪读，孩子
上学方便，大人也能互相照应。悦悦家的按摩
店，成了放学后的聚集地——几个不同年龄段
的孩子围坐在店里一起玩，偶尔听悦悦吹陶
笛。笛声飘出来的时候，大人就坐在旁边，各干
各的活，偶尔抬头看一眼。

拍到这里，摄制组以为自己的拍摄已经完
成。一个女孩的日常，一所特教学校的温暖，一
组互相照应的家庭，这些画面足够构成一部动
人的短片。

但接下来发生的事，让这部片子的方向彻
底变了。上海市眼病防治中心的徐艺，一直在
关注这次拍摄。她是中心对接人，听说悦悦一
家有三个人都是先天性白内障后，主动联系徐
州特教学校，“希望带悦悦去上海做一次系统
的眼科检查和基因检测”。

2025年初春，悦悦和妈妈高晴晴、哥哥徐朋
诚一起，坐上从徐州开往上海的高铁。

上海市眼病防治中心的诊室里，那束探查的
光在悦悦眼睛里来回移动。检查持续近1个小
时。检查结果出来了，医生把高晴晴叫到办公室，
指着报告单上的数据和图谱解释：“悦悦的白内
障属于常染色体显性遗传。也就是说，这个病是
从上一代传下来的。”

高晴晴愣在那里。她想起自己的眼睛，想起
母亲的、外婆的眼睛。几十年了，她们一直以为这
是命，是说不清道不明的“家里眼睛都不好”。从
没有人告诉过她，这是一种病，有名字、有规律，
能检查、能解释。“原来是这样传下来的……”她
说完这句话，沉默了很长时间。

上海市眼病防治中心邹海东院长说：“让疾病
被‘看见’，是消除恐惧的第一步。”这世间，太多像
悦悦这样的视障家庭，长年累月活在迷雾里，不知
道病因、不知道是否会遗传、不知道该向谁求助，
那团迷雾里藏着一代又一代人的自责、猜测与困
惑。科学的解释就像一束光，照进去，雾就散了。

那次来上海检查，不仅给了悦悦一家一个明
确的答案，更让他们心里的石头落了地。也是从
那时起，悦悦开始参与罕见病科普活动，她想拿
着陶笛走到更多人面前，帮助更多和自己一样的
家庭，早一点看清藏在“命”字背后的真相。

延伸
《阳光之下》是一部7分钟的公益纪录片。但

这部短片带来的改变，像涟漪一样一圈圈往外
荡。对悦悦而言，改变具体而深刻。

上海第二届罕见病科普大赛的后台，记者问

她紧张不紧张。她抬起头笑了，陶笛用一根细绳
挂在脖子上，就垂在蓝色裙子的前面，“不紧张，
我就想把陶笛吹好”。

她掰着手指头数，“这是第三次来上海了”。
第一次来上海是到上海市眼病防治中心做检查，
第二次来上海是参加“蓝天下的至爱”公益盛典，
第三次就是这场科普大赛。“黑灯哥哥告诉我，看
不见光的时候，可以用声音照亮大家。”这句话从
一个7岁半的孩子嘴里说出来，简单，却有力量。

妈妈高晴晴站在不远处，静静听着女儿说
话，眼里满是欣慰与骄傲。女儿真的变了——以
前那个有点怯场的小丫头，现在会主动给按摩店
的客人吹陶笛，会耐心教别的小朋友折纸，会大
大方方在陌生人面前笑着说话。那个曾经害羞的
女孩，正一步步走向更开阔的地方。

对导演彭啸来说，这次拍摄也是一次转折。她
原本只想拍一个女孩的日常。但半年跟拍，90多
个小时的素材，镜头里涌进来的人越来越多——
她拍到了另一个视障家庭的父亲，每天骑着破旧
的三轮车，送两个孩子上学，孩子进了校门，他便
走到街头乞讨，只为给孩子凑学费；她拍到了一
位视障孩子的母亲，谈到孩子的未来，眼神一瞬
间暗下去，眼里满是担忧，她怕孩子接受治疗后，
情况会更糟，更怕孩子长大后，无法在这个世界
好好生活；她还拍到了那些可爱的孩子，在熟悉
的校园里肆意奔跑、开怀大笑，可出了校门，他们
的脚步便变得迟疑，那条短短的百米上学路，他
们闭眼都能走完，可校门外的世界，对他们来说，
满是未知与迷茫。

这些画面让彭啸辗转反侧。她决定，再做一部
60分钟的纪录片，把这些故事，把这些藏在阳光
背后的沟壑，一一呈现。“短片的‘阳光’是真实
的。”她说，“但阳光下的土地，有温暖，也有沟壑。
我想呈现这片完整的‘地貌’——不仅有悦悦这样
的孩子，也有那些仍在挣扎的家庭；不仅有社会的
帮助，还有群体内部自己长出来的互助网络。”
《阳光之下》的结尾没有解说词。只有一组画

面缓缓扫过——黑暗跑团的视障跑者，伴跑绳系
在手腕上，踏过清晨的公园跑道，脚步声整齐有
力；盲童学校的合唱团，孩子们仰着脸，歌声代替
目光，抵达教室的顶棚，清澈如泉。

这部7分钟的短片《阳光之下》，凭借最朴素
的温暖与最真实的力量，在第十五届北京国际电
影节“艺镜到底·电影单元”中斩获最佳人文关怀
奖，也在上海公益微电影节中摘得最佳导演奖。

每一次被照亮的瞬间都在提醒我们：对于有
遗传性眼病家族史的家庭而言，早一点“看见”，就
多一份希望。上海市眼病防治中心借此呼吁，主动
走进医院，进行早期筛查、早期干预，及时开展遗
传学检测与遗传咨询。让科学诊断成为驱散迷雾
的第一束光；让每一个像悦悦一样的孩子，都能在
属于自己的人生舞台上从容地吹响那支陶笛。

7分钟公益短片记录徐州视障女孩的改变，获上海公益微电影节最佳导演奖

《阳光之下》：当遗传性眼病被“看见”之后

徐思悦（右）与邹海东在罕见病科普大赛上演出。在南通一家脱口秀剧场后台，徐思悦（右）特意为黑灯吹奏陶笛。 均 受访者供图
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