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在高丽娟的记忆里，16 年前

和儿子一起坐丈夫的摩托车去钱

塘江边吹晚风，是她这辈子为数

不多的轻松时刻。

“那时候儿子刚刚被确诊为

无痛无汗症，身体没有明显变差，

还能带他出门。”谈起儿子胡枫毅

的病情，高丽娟几度哽咽。

十多年来，身体每况愈下的

枫毅常常会反复高烧，溃烂至不

能自主愈合的伤口迫使他频繁往

来医院。

半个月前，枫毅又因伤口感

染入院治疗。这几天，高丽娟想

把已暂无大碍的儿子接回家好好

过个年。出院后的枫毅需要待在

相对无菌的环境中以防再次感

染，回家路上的不确定性让只有

一辆电瓶车的高丽娟犯了难。

思来想去，她联系了儿子的

“阿舅”——国网杭州市萧山区供

电公司（下称“萧山供电公司”）钱

江供电所员工周鑫海。

本报记者 施雄风 通讯员 万燕珍 姚靖霖 文/摄

母子俩几乎每月都去上海看病
“阿舅”早上四点半就等在楼下

以目前的医疗水平来看，无痛无汗症几乎是无

法治愈的。高丽娟查过很多相关文献资料，其中引

用的病例很少有活过12岁的。

但高丽娟不想就这么放弃儿子，“我是当妈妈

的，妈妈应该做什么，我很清楚”。

孩子确诊后的十多年里，高丽娟每隔 4 个小时

给枫毅换药，每天如此。为了让儿子的居住环境处

于相对无菌的状态，她把枫毅的贴身物品用消毒液

洗了又洗，双手泛白。

此外，高丽娟隔三差五还要往上海跑，请专家评

估枫毅的病情。

“枫毅妈妈去上海，我一定自告奋勇，用我的

车。”周鑫海说，枫毅病情最严重的时候平均每个

月就要跑一趟上海，出发前，他必须先进行整车的

消毒，然后在早上四点半前开到枫毅家楼下等，不

然就赶不上看八点钟的专家号。

15 年来，周鑫海有求必应，他笑称自己已经变

成了“老上海”，对医院周边的停车场了如指掌。周

鑫海说：“既然当了‘阿舅’，就要做好‘阿舅’。”

在这期间，红船党员服务队经常组织在员工中

募集资金，给枫毅提供换药包和必要的生活用品，上

个月还送来了取暖器。

电力保供上，枫毅一家自然也成了红船党员服

务队的重点关注对象。“枫毅妈妈认识我们单位的很

多员工，如果断电了，她只要给我们任何一个人打个

电话、发个短信就行。”周鑫海说。

在大家的共同努力下，枫毅长成了23岁的小伙

子，高丽娟觉得是个奇迹。

枫毅的新家有了“双保险”
老发电机更像个念想

从2009年到现在，钱江供电所的员工换了一批

又一批。被调走的老同事们依然会常常回过头来打

听枫毅的情况，新加入的小伙伴也会被高丽娟的坚

强所打动。

史途嘉是2018年到钱江供电所工作的，在微信

里给高丽娟的备注是“勇敢的妈妈”。

2023 年夏天，枫毅家的老房子被征迁了，枫毅

一家住进了宁税社区的高层楼房，十多年里，临时

断电已经鲜有发生。即便如此，萧山供电公司红

船党员服务队还是决定给枫毅家的新房子上一道

“双保险”。

史途嘉说，新安装的“ATS 双电源切换装置”一

般应用在医院等重要的用电场所，“在一路电源失电

的情况下，能够在几秒钟之内自动切换到第二路电

源”。

其实，由于保养得当，服务队在 2009 年为枫毅

购置的发电机依然可以正常开机。对枫毅一家来

说，这台发电机的纪念意义大于实用意义。

高丽娟说：“我们已经很久不用发电机了，还保

存着它的原因是想留个念想。对我们家第一个伸出

援手的是国网员工和媒体记者，谢谢大家给了我们

信心和动力。”

新的一年里，高丽娟想买一辆属于自己的车。

有了车，带枫毅看病能方便一点，高丽娟还想带儿子

在杭州转一转，“车内空间要够大，空调要够足”。

说这话时，高丽娟不由地红了眼眶。也许，此时

她的心里是那晚钱塘江边自由的风。

患有无痛无汗症的他

需要生活在恒温恒湿的无菌环境下

能长到23岁，连妈妈都觉得是奇迹

这背后是无数次的小心呵护

每次接他去看病，先要整车消毒

凌晨4点半就等在楼下

十多年前，为他送去专用的发电机

十多年后，又安装了供电“双保险”

不会出汗的他
和他的“阿舅们”

停电时，为了降温
枫毅只能在水桶里浇凉水

确定了 2 月 4 日下午去接枫毅出院后，周鑫海熟练

地用喷雾酒精给车整体消了个毒。一行人抵达医院后，

不常与外界接触的枫毅羞涩地用衣领挡住了脸。看到周

鑫海时，他抬起头来轻轻地叫一声“阿舅”。

“阿舅”在萧山话里泛指亲近的男性长辈，两个毫无

血缘关系的人之间为何会有如此亲密的称呼，这背后是

一场长达15年的奔赴。

2008 年，枫毅 8 岁，因多发性骨折，高丽娟带着他四

处求医，最后在北京被确诊为无痛无汗症。

无痛无汗症患者时刻离不开照护，而且要尽可能多

地待在恒温恒湿的无菌环境下，否则极易高烧并引发其

他并发症。

那时的枫毅一家还住在离钱塘江边不远的宁税村里

（现萧山区宁围街道宁税社区），村里的电网尚不完善，一

到夏天，电压不稳、断电抢修是常有的事，而枫毅的房间

则必须靠空调把温度控制在22℃到25℃间。

电源出问题怎么办？

高丽娟有两个法子：一是让枫毅坐在水桶里，不断浇

凉水给他降温；二是让丈夫开摩托带上他们母子去江边

吹风降温。“儿子站在摩托车前的踏板上。那时候江边还

都是土路，车子开起来一颠一颠的，每次出去至少要一两

个小时。”高丽娟对当年兜风的细节记得很清楚。

数月后，有本地媒体关注到他们一家人，高丽娟把她

的困境告诉了当时前来采访的记者。

稿件发布后，萧山供电公司红船党员服务队关注到了

这一家人，在内部开展募资购买一台柴油发电机。短短几

天，一万多元款项到位。2009年底，服务队将一台发电机

送到了枫毅家中。当时同去的队员中就有周鑫海。

“我和枫毅妈妈是同乡，在瓜沥镇住同一条街上。”周

鑫海说，“有一次她要带枫毅回老家，队里安排了我送，我

们就此熟络了，‘阿舅’也是从那个时候叫起来的。”
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发电机保养

高丽娟的手因长期接触消毒液而泛白
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