
相关链接
■ 罕见病是发病率低 ， 但病

种繁多、 疾病严重的一类疾病。 目

前 国 际 较 为 公 认 的 罕 见 病 已 近

7000 种， 我国尚无罕见病种类的

统计数据和病种目录

■ 上海市卫生计生委经组织

专家论证， 于 2016 年 2 月首度发

布 《 上 海 市 主 要 罕 见 病 名 录

（2016 年版 ）》， 纳入内分泌与代

谢、 肾脏、 免疫、 血液、 消化、 骨

骼心血管 、 五官等系统罕见病计

56 种， 用于本市开展罕见病宣传、
筛查、 诊断、 治疗、 康复和进一步

制定罕见病防治的相关政策参考

■本报首席记者 王彦

花团锦簇外，总有忧患时
继《钢铁年代》《老农民》后，高满堂三度携手陈宝国冯远征，共塑《老中医》

上台之前， 端坐席位上的高满堂声

色未动。近一个半小时，他眼前展开的是

好一派活色生香：都市剧、时尚剧、职场

剧 、爱情剧 、IP 剧 ，生活光影斑斓 ，闪耀

在新杀青、新开机的电视剧里。直到推介

的最后，大屏幕色调一沉，“老中医”三字

笔锋遒劲， 跟屏幕上方的几个名字———
编剧高满堂，导演毛卫宁，主演陈宝国、
冯远征等一样，不饰繁华却自有力量。

国家一级编剧高满堂就在这样的端

庄气氛里登场：“我看到那么多爱情啊、
绚丽的生活啊，真是美好。 可我想，除了

花团锦簇，总还得有些生活的忧虑、一丝

忧患。 还有一些我们戏剧上应该解决的

个体和世界相处的矛盾与艺术。 即使是

年轻人，当歌唱爱情、向往绚烂世界的时

候， 脚下还有奶粉尿布、 职业上升的烦

恼，遑论他们的父兄一辈。 ”
昨天，高满堂现身上海。由他执笔的

新剧《老中医》已确定由尚世影业出品。
该 剧 聚 焦 1925 年 至 1945 年 的 海 上 杏

林， 讲述陈宝国饰演的中医妙手在黄浦

江畔打拼、沉浮的 20 载风云。

不惧“老”，优秀的传统文
化让人境界自然开

结束推介会，转场做专访，高满堂冲

着身边助手小声嘟哝：“我们还是个异数

吧。 ”是啊，市场在痴迷新人类、新事物、
新表达，高满堂偏就是个安于一隅，在市

场喧嚣难闻的地方执著于“老”的人。
“有朋友劝我， 中医已算个老派事

物，你还加个‘老’字，简直是自己向观众

说再见。 ”话音未落，他扫了眼记者，“哦
对，这话耳熟。 当初拍《老农民》时，一样

的善意规劝几乎一字不差。不过别急，老
农民、老中医，我还有一‘老’正在策划。”

事实上， 哪怕网络流传这样的论调

“90 后接管如今的影视剧市场”，哪怕身

边的环境变成 80%的影视作品都在 为

年轻人服务，但高满堂 30 多年来偏就一

条道走到底，《闯关东》《钢铁年代》《老农

民》 工农兵三部曲， 直到现在的 《老中

医》，几乎是“从 10%的市场切口挑战剩

余的九成同行”。 “我不认为青春偶像与

正剧就是二元对立的， 只是同一片市场

汪洋里采取不同的姿势罢了， 他们蛙泳、
仰泳，我潜泳。”就是这个甘于潜在水下的

高满堂一次次被观众合力托出水面。讲述

农民 60 年变迁史的《老农民》播得热火，
2017 年新播的二战历史剧 《最后一张签

证》也口碑上佳，顺便还让陈宝国再登网

络热榜。这使高满堂相信，老有老的珍贵。
脚踩大地的踏实写作， 不会被老百姓抛

弃；遵从自己内心那团火的创作，也会得

到时间的认可。
这次创作《老中医》，内心的火源自

对中华优秀传统文化的痴迷。“虽然中医

有段时间面临争议， 可一旦真正触摸到

中医的脉络， 我觉得之前所有的混沌和

喧哗都被涤荡、被沉淀。”大约 4 年前，他
为筹备剧本来到常州小住。结果发现，自
己打开的是一座何其壮丽的中国传统宝

库，“中医的魅力上通天文，下至地理，历
史、哲学、甚至孙子兵法都有涉猎。 ”

他用三组短语来小结自己创作 《老
中医》 的心得———“老派传承”“中西融

贯”“医者，仁也”。“老派”，某种时候就能

形容高满堂的创作习惯。世界天天变，他
写作的方法论不变：靠心，靠脚，靠手，为
人民抒写。“融贯”与“仁”，都代表了他的

眼界与心界 ，“我不与青春偶像势不两

立。年轻时谁都乐见生活的色彩斑斓、奶
油香甜， 但我们为之付出了多少代价与

困惑， 更该写出来让后人看见。 编剧织

梦，但自己不能堕进梦里，长年不醒”。

不避“新”，打通现实血脉
让情怀不止于传奇

新剧里 ， 高 满 堂 的 端 庄 路 子 依 旧

在。 题材古朴， 拍摄手法扎实， 对白雅

致。 主创们的创作风貌也一如往昔， 他

自己在常州一住 3 年 ， 与耄耋 医 者 相

交， 还请来两位老中医坐镇顾问组。 主

演陈宝国也研读医书， 为了新剧开拍，
他还在春节期间瘦身 12 斤， 多了几分

道骨仙风。
“任何一个严肃的、 正剧剧作家，

都离不开历史背景。 尊重历史的创作、
尊重大背景的风云激荡， 这是老手艺人

的情怀。” 但这并不等于年过花甲的他

落于时代身后。 用情怀与手艺去焊接当

下， 才是立于市场大潮里不倒的要诀。
今年夏天开机时， 陈宝国演中医，

冯远征有中西医结合的本事， 还有人将

演庸医、 江湖术士。 “中医与当代不少

事物异曲同工， 都有泥沙俱下的一面。
既有伟大文化的能量， 也有被侵蚀的个

体。” 高满堂不讳言自己写作时的痛苦，
“难 ！ 中医专业方面来不得一点闪失 ，
所有大方、 小方、 诊脉、 看病的过程都

得严格遵循医理、 医谱， 不能写飞了、
写炫了， 那就成了玄学、 术数， 反而会

伤害中医。 要真实， 但也不能一味高大

全， 老气横秋、 高高在上地与观众保持

距离。”
既从传统的中医瑰宝里生长出来，

又不孤芳自赏 ； 既在精神上与 匠 人 对

话， 又要在写作时与身边的观众热切交

融。 世上安有两全法？ 高满堂的解决之

道， 是在立意上向传统致敬， 在结构上

与现在靠拢。 一部 《老中医》 的传奇，
7 位病患 ， 7 份医案 ， 人物是延宕的 ，
故事不断刷新。 甚至现今社会里有过的

那些杂音， 比如医患之争、 清理门户，
也会在医者仁心仁术、 人世五味杂陈的

剖析里一步步得见分晓。 也许， 观众看

后会生出错觉， 这七八十年前的往事仿

佛就发生在昨天的哪家医院里。 更特别

的还有男一号的出场方式。 习见的男一

号总是主动登场， 迎风而立。 但高满堂

会让陈宝国被动出场， 初时不带英雄气

派， 但日子久了， 故事深了， 人物的形

象自然深刻起来。
高 满 堂 ， 始 终 忠 于 生 活 。 他 说 ：

“别因为年轻而丢了深刻， 也别因为经历

过岁月风霜就固守过去， 优秀的传统思

想加有境界的现代启示， 现实主义的魅

力正在于此。” 追逐收视率与市场之外，
编剧、 影视剧创作者还得为后代留下点

好东西， 这是高满堂作为一名长者、 父

亲， 对子女、 后辈们说的一些掏心掏肺

的话。
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顶尖“洋医生”受聘沪上公立医院
仁济南院迎来首位外籍执业医师

本报讯 （首席记者唐闻佳） 近日，
美籍神经外科医师 John K.Hsiang 从上

海仁济医院南院常务副院长王育手中接

过聘书 ， 受聘成为仁 济 医 院 南 院 神 经

外科执业医师 。 这是首位在仁 济 医 院

执业的外籍临床医师 ， 在上海 的 公 立

医院体系中尚属罕见 。 吸引国 际 顶 尖

医生将执业点放到公立医院里 ， 被 视

作国内医院国际影响力 、 软硬 件 各 方

面 能 力 不断提升 、 能与国际 “平等对

话” 的重要标志。
John K.Hsiang 拥 有 美 国 普 利 兹 克

医学院医学博士学位、 芝加哥大学病理

学系博士学位， 持有美国华盛顿州卫生

署授予的内科和外科医师许可证书， 获

美国神经外科学会认证。 他曾任美国西

雅图瑞典医学中心脊柱外科主任、 华盛

顿州神经外科学会主席， 现任上海嘉会

国际医院首席医疗事务官。
最近， 这名美国医生成功在本市完

成外籍医师在华短期行医执业注册及备

案。 “原以为这个过程会比较繁杂， 但

前后两个月左右， 我们就为他申请到执

业证， 这也从侧面反映出上海医疗国际

化的步伐。” 王育坦言， 多年前， 外籍

医生来上海的公立医院交流不少， 真正

执业的几乎没有， “此番能吸引到美籍

医生来执业， 说明我们的理念、 设施已

比肩国际水平。”
John K.Hsiang 是 神 经 外 科 脊 柱 脊

髓亚专业领域的知名专家， 目前他已在

仁济南院顺利开展了 4 台手术 。 据 了

解， 世界脊柱脊髓外科有两股医学力量

并举， 一股由骨科专家领衔， 注重骨科

力学保护； 一股由神经外科专家领衔，
注重神经功能保护 ， 两个学科 各 有 侧

重。 这两点对患者都是重要的， 因而国

际最新趋势是逐步打破两个学科间的壁

垒， 两部分医生的理念也在不断渗透。
John K.Hsiang 的加盟 ， 也将 带 来 国 际

上这一领域的最新理念与做法， 助力仁

济医院神经外科在脊柱脊髓亚专业领域

的专项技术。
“以前我们谈国际化发展的一个重

要标志是把优秀骨干人才送出去培养。
如今， 在 ‘送出去’ 的同时， 我们也欣

然看到 ‘引进来’ 的好苗头， 筑巢引凤

的结果是吸引国际一流医学专家加盟，
与我们的医生真正深入到科室 、 手 术

室， 同台治疗， 同台交流， 这将进一步

加快医院国际化进程， 引领学科新一轮

发展。” 王育称。

上海将建罕见病患者登记系统
国内首部罕见病专著及科普光盘在沪问世

本报讯 （记者陈青） 第十个国际

罕见病日将于本月底来临 。 昨 天 ， 在

上海宋庆龄基金会的支持下 ， 国 内 第

一 本 以 临 床 实 例 为 主 的 罕 见 病 专 著

《可治性罕见病》 问世， 科普光盘 《预

防罕见病从现在做起 （系列片之一 ）》
及罕见病科普读本同步推出 。 上 海 市

罕见病防治基金会将开展罕见 病 患 者

登记项目。
继去年国际 罕 见 病 日 申 城 向 社 会

公布 《上海市 主 要 罕 见 病 名 录 （2016
年版）》， 《可治性罕见病》 的出版将为

医务工作者、 罕见病患者以及相关人员

提供参考。
《可治性罕见病》 专著中， 全国医

学界 112 名专家编写了 117 种目前可明

确诊断 、 具有可行治疗方案的 罕 见 疾

病。 昨天， 安进生物技术咨询 （上海）
有限公司向上海市罕见病防治基金会捐

赠 150 万元， 用于支持罕见病患者登记

项目， 双方签订了 “开展罕见病登记项

目的合作备忘录”。
据介绍， 随着社会经济发展和医疗

技术的进步， 国家已经将罕见病的诊治

列为重点发展之一。 上海市首个罕见病

诊治中心于 2015 年在上海儿童医学中

心成立以来 ， 共 诊 治 患 者 1500 余 例 ，
确诊罕见病近 400 例， 在国内首先报道

的罕见病有 30 余种。 而今年上海儿童

医学中心获批成为国家儿童医学中心，
将对接国家战略， 聚焦大病、 罕见病的

诊断与治疗。
“正因我国人口基数大， 罕见病患

病人数多、 诊疗难， 提升罕见病诊治和

临床研究的整体水平尤为迫切。” 该书

名誉主编 、 上海 儿 童 医 学 中 心 院 长 江

忠仪表示 ， 根据美国国立卫生 研 究 院

统计 ， 目前国际上公认的罕见 病 约 占

人类疾病种类的 10%， 只有不到 1%的

罕见病已有有效治疗方法 ， 给 患 者 家

庭造成巨大痛苦 。 据悉 ， 有鉴 于 罕 见

病患病率低且随访困难 ， 建立 “病 例

注册登记系统 ” 对于临床服务 和 研 究

至关重要。

“我的书房就像军官的作战室”
毕飞宇携首部文学讲稿《小说课》，分享在小说中“找茬”“寻宝”之乐

“我读到好小说时的心态， 就跟

一个喜欢玩手串的人很像。 人家把手

串拿在掌心把玩两三年， 我也爱把玩

小说， 重点不在看， 而在于摩挲小说

的 肌 理 ， 一 遍 又 一 遍 。 ” 这 个 周 末 ，
作家毕飞宇带着新鲜出炉的首部文学

讲稿 《小说课 》， 在北京连办 三 场 读

书会活动， 过足了 “庖丁解牛” 赏析

小说的瘾。 毕飞宇毫不掩饰对阅读的

热爱乃至依赖： “对许多人来说， 因

为 有 了 足 够 的 生 活 积 累 ， 便 拿 起 了

笔 。 恰恰相反 ， 我的人生极度 苍 白 ，
我是依仗着阅读和写作才弄明白一些

事情。”
毕飞宇的另一身份是南京大学文

学院教授， 《小说课》 正脱胎于他在

南大等高校课堂上与学生谈小说的讲

座， 由人民文学出版社出版。 新书中

他以小说家的直觉 “拆解” 了蒲松龄

《促织 》、 莫泊桑 《项链 》、 鲁迅 《故

乡》 等经典名篇。 对于自己曲径通幽

式的解读， 毕飞宇说， 阅读和研究小

说从来不是为了印证作者， 相反， 好

作品的价值在于激励想象、 激励认知。
“从这个意义上说， 杰出的文本是大于

作家的。 读者的阅读超越了作家， 是

读者的福， 更是作者的福。 只有少数

读者和更加少数的作者可以享受这样

的福。”

“脸上露出狡猾的微笑”
是糟糕的小说语言

有 的 小 说 里 会 出 现 这 类 描 述 ，
“某某望着对方 ， 她的脸上露 出 非 常

狡 猾 的 微 笑 。 ” 毕 飞 宇 直 言 受 不 了 ，
称这是相当糟糕的小说语言。 “作者

凭 什 么 说 小 说 人 物 脸 上 的 笑 容 是 狡

猾、 奸诈的？ 我不相信世界上有任何

一个人在现实生活中， 为了配合对方

做一个狡猾的表情给你看， 没有这样

的傻瓜 。” 在他看来 ， 作家即 便 判 断

了好人和坏人， 也不要过早在小说中

替读者下结论， 这是幼稚的， 对小说

家来讲， 呈现永远是最重要的。
毕 飞 宇 以 《德 伯 家 的 苔 丝 》 为

例， 从第 16 章到第 33 章， 作家哈代

不吝用全书三分之一篇幅描绘英国中

部的乡下奶场。 “阅读中， 书房里始

终洋溢着干草、 新鲜牛粪和牛奶的气

味。 哈代事无巨细， 耐着性子， 一样

一样地写， 苔丝如何挤奶、 如何把面

庞贴在奶牛腹部、 如何笨拙， 如此这

般， 苔丝的形象伴随着她的劳动一点

点建立起来 。” 毕飞宇觉得 ， 当 下 一

些小说人物的空洞、 不可信， 不是作

家不会写人， 而是作家写不了与人物

相匹配的劳动。 而哈代做到了———写

好奶场、 写好奶牛、 写好挤奶， 苔丝

就此变成了闪闪发光的一个动词。
从事小说创作逾 30 年的毕飞宇 ，

在新书 《小说课》 里有意避免了 “学

院派读法 ”， 而是以极具代入 感 、 诱

惑感的语调向读者传达小说魅力。 他

坦言， 小时候喜欢拆妈妈手表， 就是

想弄明白 “时间究竟是怎么运行的”，
这跟赏析小说是一个道理。 “我们渴

望 把 生 活 的 秘 密 找 到 ， 解 开 生 活 的

壳。 有位外国作家说， 看小说就像剥

洋葱， 剥到最后是空的， 然后两眼泪

水， 那泪水就是读小说的收获之一。”

“我就像反刍的牛， 热
衷品尝每根草的滋味”

如今 53 岁的毕飞宇， 谈起小说充

满激情。乐此不疲在小说中“找茬”、“寻
宝”的他，又怎能容忍自己作品中出现

逻辑错误？所以，毕飞宇坦言，他的书房

没那么儒雅， 更像一个军官的作战室，
“满墙壁都贴了小说人物、大纲、情节提

示等。 一个人物在小说中出现以后，赶
紧在便利贴写下职业、 身份， 往墙上

一贴， 然后再写 ， 再往墙上贴 。 写 1
个小时故事后扭头一看， 墙很壮观。”
毕飞宇笑言， 40 岁之前记忆力靠得住

不干这事， 40 岁之后再写几十万字的

长篇， 怕出错， 必须这么做。
如此谨慎 ， 也 源 自 作 家 的 敏 感 。

“有些读者像蛇， 喜欢生吞， 我有点类

似于牛， 热衷于反刍。” 毕飞宇说， 他

这头牛一点也不羡慕蛇， 摄取蛋白质

和维生素当然很重要， 可把一只青蛙

生吞到肚里， 有什么意思？ 反刍就不

一样， 可以品尝每一根草的滋味， 带

来幸福感。 这份幸福感洋溢在毕飞宇

的字里行间， 他读到汪曾祺的 《受戒》
时， 臣服于大家的分寸感： “小说的

分寸感极难把握， 它需要作家的直觉。
汪曾祺其实是怀着一腔少年心甚至是

童心来写的， 文字充满童趣， 近乎透

明了 。 透明总是轻盈的 ， 这才 轻 逸 ，
这才唯美。”
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厚资本轻观众，票房成功学失灵
（上接第一版）

“票房成功学 ” 引导下
的动机不纯， 才是最大错误

值得玩味的是， 无论是李道新， 还

是中国艺术研究院研究员贾磊磊， 都没

把 “生而有错” 的帽子扣在综艺电影头

上， 而是把最大的过错归为 “票房成功

学” 引导下的动机不纯。
在贾磊磊看来 ， “电 影 最 早 从 文

学 、 戏剧中汲取养分 ， 渐 渐 地 ， 真 实

事件 、 漫画 、 音乐 、 游戏都被拿 来 改

编 。 若仅仅从潮流迭代 、 类型多 样 化

的角度来看 ， 综艺电影的生成有 一 定

土壤 。 若以多线叙事 、 段落式表 演 的

呈现方式来评判 ， 综艺电影又与 一 些

贺岁片异曲同工”。 但贺岁片有优质的

代表 ， 综艺电影却遍地哀鸿 ， 根 源 在

于 “综艺电影唯一的卖点是明星 ， 看

中的是粉丝经济”。 而放眼如今的电影

市场， 明星不缺， 缺的是优质内容， 这

便导致观众的渐渐远离。
“在娱乐真人秀发迹的国外， 他们

与此相关的电影多持批判态度。 而我们

的综艺电影， 除了要增强明星光环和票

房收入外， 几乎没有其他动机。” 李道

新指出。 早年影片 《楚门的世界》 是创

作者借电影对电视真人秀进行反思； 新

世 纪 以 来 ， 《杀 人 游 戏 》 《大 逃 杀 》
《饥饿游戏》 等要么是揭开真人秀的潜

规则， 要么是嘲讽或控诉被电视综艺而

放大的人性阴暗面。 就连当年的奥斯卡

金像奖最佳影片 《贫民窟的百万富翁》，
也可算作综艺节目的衍生作品， “但它

对真人秀进行了重新阐释和深入反思，
触及了印度现实社会、 底层艰难生存、
人生悲喜况味多个侧面， 这才获得全球

观众的认可”。
在学者们眼中， 有思想、 有情感、

用心力， 当然也可拍出良好的与综艺相

关的电影， 但若目前急功近利的环境不

改变， 这愿望便几无可能。

450队角逐“头脑奥赛”中国区决赛
本报讯 （记者张鹏） 第 38 届世界

头脑奥林匹克中国区决赛本周末在上海

大学附属中学举行。 今年有来自上海、
北京等 14 个省区市的大中小学、 幼儿

园共 450 支参赛队参与竞争， 其中还包

括来自德国、 韩国的四支队伍。 比赛中

产生的各赛题各组别的冠军队将有资格

参加 5 月 24 日在美国密歇根州立大学

举行的第 38 届世界头脑奥林匹克决赛。
今年头脑奥林匹克中国区决赛有 6

道赛题， 它们是 《有本事就来抓我们》
《奇 特 的 机 器 人 》 《古 典 …… 来 源 于

OMer 的灵感》 《套材结构》 《超级英

雄的悬念》 和 《搬家》。 主办方将活动

内容和现实生活紧密结合起来。 例如在

《奇特的机器人》 赛题中， 除了让队员

们集思广益运用学到的知识设计并制作

一个 “机器人 ”， 从中学到各种机械 、
技术本领外， 还在解题过程中通过对未

来机器人行为能力的思考， 培养参赛者

更多科技创新意识。
头脑奥林匹克 （简称 OM） 是一项

国际性的培养青少年创造力的活动， 在

中国已开展了 30 年。 活动地区以上海

为主， 辐射北京、 山东、 广东、 浙江、
江苏、 西藏、 新疆等 19 个省区市。 近

年来， 全国每年有近 100 万人次参加，
中国学生先后获得 50 个世界冠军。

■本报记者 许旸

这个周末， 毕飞宇带着新鲜出炉

的首部文学讲稿 《小说课 》， 分享了

他解读经典名篇时的种种收获。
（人民文学出版社供图）

《老中医》 海报。 （尚世影业供图）

思南读书会
昨迎三周年
昨天下午的思南读书会三周年

活动， 现场挤满了从四面八方赶赴

阅读之约的热情读者， 几乎 “站无

虚席”。 活动上， 由上海市作家协

会主办的大型双月刊 《思南文学选

刊》 创刊号亮相。 今年思南读书会

再度推出 “向读者致敬” 环节， 评

出 2016 年度荣誉读者 1 名 、 年度

读者 4 名。
走过 3 年的思南读书会累计举

办了 165 期活动， 近 430 名海内外

知名作家、 学者在此与读者分享知

识、 故事与见解。 思南书集累计销

售图书近万种、 3.5 万余册。
左图： 《思南文学选刊》 主创

（中） 介绍创作理念。
本报记者 叶辰亮

许 旸摄影报道


