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“渐冻症是个什么病？”

王杰的一天从早晨6时开始。起床之后，

她的第一项任务便是将丈夫从床上抱到轮椅
上安顿好，随后抓紧时间忙活早餐，赶着早高

峰出车。中午回家做饭，王杰能简单休息一

会，下午3时再次出车，晚上回家后，王杰还需

要给丈夫按摩、揉腿、翻身，直到深夜入睡。

就像是被上紧了发条，生活催着王杰不

停地劳作，难有歇息的时刻。她有时也想不

通，这个“从没听说过的病”怎么就会落在丈

夫的头上。

王杰和丈夫都来自青岛平度市北桑杭

村，早先在村里做些小生意，为了方便女儿上

学，一家人搬到了平度市里。崔文军跑外卖，王

杰在服装厂打零工，日子过得虽紧，倒也其乐融

融。2019年，夫妻俩觉得网约车有赚头，贷款买

了一辆电车，丈夫转行成了网约车司机。

2020年冬天，崔文军的身体开始出现不
适，双腿乏力，使不上劲儿。最开始王杰没当

回事，以为只是开车久了，身体劳累，没想到

一两个月之后，崔文军连路都走不稳了，“下

车拿充电枪给汽车充电，就这么点路程，走着

走着都能绊倒。”

意识到问题的严重性后，王杰带着丈夫

四处寻医问药，最开始在平度当地的医院，检

查、治疗都没能起效，后来在医生的建议下，

他们来到潍坊进一步治疗，在这里，医生第一

次给出了“渐冻症”的诊断。

王杰和丈夫的文化程度都不高，此前从

未听说过渐冻症，医生给他们解释，“就是物

理学家霍金得的那个病”。王杰仍然半知半

解，她搞不清楚渐冻症到底是什么病，只弄明

白了一点———这是个不治之症。

即使明知无法治愈，王杰还是掏空了家庭
的积蓄，已经工作的大女儿也拿出了十几万元，

一家人尽其所能带给崔文军更好的治疗。

“有他在身边，我安心”

崔文军感念妻子，“如果不是有个好老

婆，我可能活不到现在。”王杰照料丈夫的这

些年，默默付出，不辞辛劳，没有怨言。

崔文军的渐冻症病情发展迅猛，最开始是

双腿无法活动，后来是双手，再到全身，如今崔

文军连脖子都动不了了，只能勉强说说话。

在患病初期，崔文军尚可勉强自理，王杰

一个人打两份工，白天在服装厂上班，夜里在

酒吧切果盘，维持着药费和家庭开支。但随着

病情恶化，崔文军的身边必须要有人照顾，王

杰分身乏术，只能放弃工作。

崔文军是个待不住的人，虽然身体被困

在轮椅上，但他仍向往外面的世界，王杰常常

开车载着他外出兜风。时间长了，王杰有了自己

开始跑网约车的想法，“天天在家大眼瞪小眼，

没个盼头，不如出去开车，挣些钱，心情也好。”

今年3月开始，王杰正式注册成为了网约
车司机，而丈夫则成了一直陪伴她的乘客，为

了让丈夫坐得舒服些，王杰特地加装了靠枕，

还在座位上放了两个抱枕用以支撑手臂。

“我打的不是拼车吧？”每有乘客上车，第

一句问话总是这个，王杰只得耐心解释，时间

长了，她干脆让女儿做了块告示牌，“亲爱的

乘客，副驾驶坐的是我家属渐冻症患者（不传

染），无法自理需要我照顾，谢谢您的理解。”

在告示牌上，王杰没有写丈夫，而是家属，

“家属更亲切，我拉着家属跑车，就好像把自己

的家搬到了车上，有他在身边，我很安心。”

有些乘客无法接受，王杰没有怨言，给顾

客些零钱，协商请求取消订单；更多的客人则

是给予了充分的理解，他们会和王杰夫妻攀

谈，很多人还通过平台发来红包表示心意，乘

客们的鼓励，也给了王杰不断前行的动力。

“为了这个家，好好地活”

今年6月，泰山护理职业学院的学生李海

宽偶然间搭上了王杰的网约车，在了解到他

们的故事后，他拍下照片发布在社交平台，吸

引了众多网友的关注，“患难见真情”“一个人

扛着家往前走，不容易”“平凡人带来太多的

感动”……面对这些赞誉，王杰不觉得自己做

了什么了不起的事，“对自己的家人不离不

弃，难道不应该吗？”

王杰辛苦跑车一天，挣不上多少钱，生意

好时有100多元，少的时候只有几十元。王杰

认为，挣多挣少无所谓，主要是带着丈夫工

作，才能觉得生活有了盼头，不再是一潭死

水。但后续治疗的费用持续带给她焦虑。按照

计划，下个月她要带着丈夫再次前往石家庄，

开始新一轮的治疗，但2万多元的费用到现在
还没凑齐。

按照医生的预计，渐冻症患者的生命会
在3~5年间消逝，但王杰希望丈夫能陪自己和
孩子更久一点，为了这个家庭，一起好好地活

下去。“有时候想想，我们双方的父母都还健

在，孩子们也长大了，一家人在一起，我还挺

知足的。”

如果未来的某一天，丈夫连车都坐不了，

需要靠呼吸机来维持生命的时候，日子又该

怎么过下去？王杰没有给出回答，“明天的事

谁也不知道会怎样？我只能把握住当下，让今

天是一家人开心的一天，足够了。”

据《羊城晚报》

王杰帮丈夫上车

女司机带渐冻症丈夫开网约车：

“他在身边，我安心”
7月9日，是王杰丈夫崔文

军的52岁生日，她难得放了一

天假，接上双方父母和孩子，

准备好好地为丈夫庆祝。80多

岁的爷爷准备了萝卜肉馅的包

子，大女儿提前买好了一身新

衣服作为礼物，坐在轮椅上的

崔文军心情不错，露出了久违

的笑容。

2021年，崔文军被确诊为

渐冻症，随着病情的发展，他

丧失了行动能力，养家的重担

落在了妻子的肩上。为了谋

生，王杰注册成为一名网约车

司机，而失能的丈夫不能无人

照料，只能被安置在副驾驶座

上，随着王杰一起穿梭在青岛

的大街小巷。

今年6月，一名乘客拍下

王杰和丈夫的照片发布在社交

平台，赢得了众多网友的称赞

与感叹，“患难见真情”“一个

人扛着家往前走，不容易”噎噎
王杰告诉记者，只要丈夫还在，

家就是一个完整的家，“不放

弃，往前走，路总会有的。”

王杰对丈夫崔文军的照顾无微不至

王杰（左）和丈夫崔文军在网约车上


