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带着绝症女友去旅游带着绝症女友去旅游！！

““走心夫妇走心夫妇””这这 66年年：：
完成完成““心形之旅心形之旅””后有了宝宝后有了宝宝，，开了客栈开了客栈

丁一舟一家三口和狗狗

还记得那个带着慢性绝症女友环游中国的

小伙吗？

2015年1月，一台山地自行车、一辆轮椅还有一

只狗，丁一舟和患病女友赖敏带着简陋的装备，载着

满满的幸福，开启了环游中国之旅。他们从广西出

发，经过大理、西藏、敦煌，再经由北京、河北回到起点，

在地图上走出“心形旅程”，被网友们称为“走心夫妇”。

赖敏患有遗传性小脑共济失调症，俗称“企鹅

病”。发病之初，她会像企鹅一样走路摇摇晃晃。随

着小脑不断萎缩，站立、行走这些能力会逐渐消失，

然后是语言、内脏……直至生命停止。

起初，为给赖敏治病，丁一舟花光了积蓄，

还从城里搬到农村，节约房租。在两人面对生

活“停滞”时，丁一舟决定在两人生命的未知中，

带着她出去多看看外面的世界。

2017年，两人的“走心”故事登上央视《朗读

者》舞台，写给因病不得不放弃的、未出世的第

一个孩子的信，感动了更多的人。

2021年1月，6年过去了，虽然赖敏从能站立到

瘫痪状态，从能清晰吐字到咬字不清，但丁一舟和

赖敏的故事还在继续。经历了失去第一个孩子的

痛苦，他们又有了一个健康可爱的孩子“布布”，并

在四川理塘暂时停下脚步，开了一家以第一个孩子

命名的“路遥星空”客栈，等着布布满周岁后再出发。

回首曾经的旅途，丁一舟说：“因为是她，所

以我愿意……”

“他是第一个主动询问

我，以及百度（搜索）我的病的

朋友。很快，聊天结束了，除

了互相留电话号码并没有什

么养分，我也并没有得到我想

要的安慰。聊天的方式也都是

他问我答，一点都不温柔，甚至

有点野蛮。但是却让当时的我

感受到了一种温暖，一种直男

的温暖。”赖敏在两人的故事专

栏《幸福在路上》写道。这段

话，来源于她的一种怪病。

1986年，赖敏出生在广西

柳州，小时候的她便得知母亲

得了一种叫做“遗传性小脑共

济失调”的怪病，这种病又被

称为“企鹅病”。简单来说，就

是患者小脑萎缩导致走路像

企鹅一般摇摇晃晃，随后还会

出现语言、眼部活动失调等，

最后直至死亡。

不幸的是，赖敏也遗传了

母亲的这种疾病。2009年，父

母相继去世。她也正在经历

“企鹅病”的困扰，双腿出现不

停颤抖的情况。

万念俱灰下，赖敏在 QQ
空间留下一段话：“忽然有一种

心被抽空的感觉，我不惧怕我

的以后，我担心的是我的朋友

们。”正当赖敏想将生命就此了

结时，一个男人闯进了她的生

活，这个男人就是丁一舟。“你

怎么了？为什么突然变得那么

悲伤？”时隔多年，赖敏 QQ 闪

起了丁一舟发来的消息。

丁一舟和赖敏是小学同

桌。小时候木讷内向的他很

少与人交流，也没人与他说

话，只有活泼爱笑的赖敏愿意

和他说话，他对赖敏的印象也

格外深了些。

因为上述询问，两人的缘

分悄然展开，聊天、话家常，沟

通越来越多，也越来越熟悉。

2014年的一天，丁一舟和赖敏

迎 来 了 16 年 后 的 第 一 次 相

遇。这次见面没有想象中的

陌生与激动，爱情的种子也不

知道是什么时候埋下的，两人

自然而然在一起了。丁一舟

把赖敏从当时生活的南宁接

回柳州照顾，彼时，赖敏还能

出门买菜做饭。

“企鹅病”姑娘遇上“白马王子”
“我感受到了一种温暖，一种直男的温暖”相 爱

然而，好运没有眷顾这对

情侣。赖敏的病不断恶化，她

开始借助轮椅生活。

为了治病，两人很快花光

积蓄。为了省房租，他们从柳

州城里搬到乡下。为了方便

照顾赖敏，丁一舟辞去原本收

入尚可的理发师工作，换了一

份业务员工作，收入锐减……

生活和经济迎来“停滞”

局面，赖敏开始焦虑。

“我们去旅行吧，我和狗

狗带着你一起去，总比你在家

等死强。”转机出现在一个平

常的晚饭后的散步，丁一舟看

着抓拍的赖敏和狗狗在黄昏

下的照片，随口冒出这样一句

话。最后，两人决定“与其等

死，还不如到外面走走”。

当晚，丁一舟到网吧查了

一晚上路线，他在一张中国

地图上仔仔细细用红色标记

标出旅行路线。他们设计了

一个心形路线——从广西柳

州出发，经过大理、西藏、敦

煌，再经由北京、河北回到起

点，两人把这次旅行称为“走

心之旅”。

两人原定于 2015 年 1 月

23日出发，因为那天是丁一舟

的生日。丁一舟希望赖敏能

忘掉过去的不愉快，重新开始

生活。但赖敏觉得：“对我来

说，有他的每一天，都是幸福

的，无所谓出发的日子。最后

把日子定在了 2015 年 1 月 1
日。”

一台改装轮椅、一辆山地

自行车、一条工作犬阿宝以及

身上仅有的 200元钱，丁一舟

和赖敏带着他们的爱情和向

往出发了。

出 发
带着他们的爱情和向往
“我们去旅行吧，我和狗狗带着你一起去”

他们的故事被传到当记

者的同学耳中，经过报道，又

有更多媒体找到他们，丁一舟

说，“一下子出名了，还有人要

捐助，我们决定拒绝，只接受一

个电动轮椅的捐助，因为我们

的态度就是能自己挣钱就靠

自己。我能一路上打零工赚

钱，后来做过水电工、帮人放牧

等，钱不够就停下来打工。”旅

途中，他们得到很多人的帮助，

遇见了开酒吧的李哥、水库夫

妇、光头哥哥……在拉萨求婚、

在理塘举办婚礼……其间，他

们有了第一个孩子，却因为检

查出遗传到赖敏的病不得不

打掉。

2017年，两人“走心”故事

登上央视《朗读者》舞台，写给

未出世的第一个孩子的信，感

动了更多的人。

2018年年底，以柳州为起

点的环游中国“心形之旅”落下

帷幕，除了原定要到达的城市，

他们又额外去了很多地方。

“至少，现在我们还有对

方啊。”这是赖敏常对丁一舟

说的话。两人在“心形旅途”

中睡过帐篷，露宿桥底，虽然

感受着旅途的艰辛，但更多的

是美好与甜蜜。

对于丁一舟而言，赖敏的

笑容胜过千言万语和一切艰辛。

旅 途 更多的是美好与甜蜜
“至少，现在我们还有对方”

“ 她 娘 俩 都 穿 着 纸 尿

裤 ，一 个 正 在 学 习 如 何 行

动 ，一 个 正 在 忘 记 如 何 行

动 。 同 样 的 动 作 却 有 着 完

全不同的意义。”2021 年 1 月

13 日，丁一舟在两人的抖音

账 号 里 更 新 了 这 样 一 条 视

频。视频中，赖敏艰难地扶

着左侧的窗户，久久不能挪

动一步；不满一岁的女儿布

布 扶 着 右 侧 的 窗 户 蹒 跚 学

步。

6 年过去了 ，赖 敏 喝 水

都有可能被呛过去、大小便

失 禁 ，从 能 站 立 到 瘫 痪 状

态，从能清晰吐字到咬字不

清 …… 她 已 经 没 办 法 控 制

身上的肌肉。

目前，两个人在四川理

塘县租了一处院子，开了一

间 客 栈 ，取 名 为“ 路 遥 星

空”。“路遥”是两个人未出世

孩子的名字。

丁一舟说：“其实客栈开

过两次，第一次是众筹的，失

败了。第二次是用我们的故

事卖的影视版权，租了现在这

个店。”

2020年，受疫情影响，客

栈生意大不如前。赖敏想把

两人的故事写成书出版，名

字 叫《幸 福 在 路 上》。 刚 开

始，赖敏写初稿，丁一舟修改

发布，后来赖敏情况不好，丁

一舟只能自己上。文章没写

几篇，因为要照顾布布，年初

发表的文章，直到年末才有

了续集。

“去年整个状态都很不

好 。 带 娃 娃 ，因 为 娃 娃 吵

架，被很多琐事磨得精疲力

尽，也有很多负面情绪。赖

敏现在就是瘫痪状态，孩子

她 搭 不 上 手 ，客 栈 一 直 亏

损 ，我 脑 子 里 就 想‘ 为 什 么

那么多事情要我做’。”1 月

16 日 ，丁一舟告诉笔者 ，从

负面情绪走出来后，他调侃

那 段 时 间 自 己 是“ 产 后 抑

郁”，不过是赖敏产后，他抑

郁。

负 面 情 绪 的 转 变 是 朋

友的一顿火锅，朋友也是自

己 带 娃 ，“ 我 们 一 下 子 找 到

了共同语言，她夸我太能干

了 。 我 觉 得 也 是 ，很 自 豪 。

本 身 就 该 想 到 赖 敏 帮 不 了

什 么 ，这 样 心 态 就 好 了 很

多 。 我 现 在 就 觉 得 以 后 谁

跟我说家庭妇女很轻松，我

跟谁急。”

经历了这么多，丁一舟

说：“我不后悔，因为是她，所

以我愿意。换了别的女人，我

做不到。”

现在，赖敏的情况愈发

糟糕。丁一舟打算等布布满

周岁后，看看疫情情况，再出

发……

据成都商报

有了宝宝后在四川理塘开客栈
“我不后悔，因为是她，所以我愿意”停 歇

旅行在路上旅行在路上


