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無懼巴金森 勇闖歐洲 22天

病友照顧

Taiwan Parkinson  2018/09．41

「世界這麼美，我一定要帶爸爸去看一看！」

談起帶父親出國旅遊的初衷，家平說，近

兩三年她遊歷了印度、以色列、約旦等地之

後，便一心想著帶父親出國走走。就算父親

的巴金森病已是侯葉式分級第四期，還有三

高、痛風等慢性病，但以往家平出國旅遊無

論一人獨行或朋友同行，都是她在安排，因

此她有信心：「只要慎選旅遊地點，做足萬

全準備，相信父親可以好好地出去走走。」

為了鼓勵巴金森病人勇敢出遊，本刊特別

專訪病友家屬蘇家平，分享她與父親挑戰歐

遊 22 天的經驗。

資深病友  有勇有謀

家平的父親罹患巴金森已 14 年，除此之

外，高血壓、高血脂、糖尿病、痛風等慢性

病，也集於一身。10 年前更曾發生嚴重心臟

衰竭，險些換心救命；後來又因車禍損及腦

部。出國前兩年，父親接受 DBS 深腦刺激術

治療，巴金森的震顫狀況改善不少。

家平本身是物理治療師，了解巴金森病情

的長期進展，他想趁著父親病情改善之際，

帶他去走走。「我自己旅行了兩、三年，掌

握了旅行的訣竅；特別是歐洲、日本等先進

國家，相信只要事前做足準備，我有把握可

以處理父親的狀況。」

但是，光憑信心是不足以確保旅遊平安順

利的。家平和家人以循序漸進的方式，完成

帶父親遊歐洲的願望。

由近而遠  循序漸進

第一次帶父親出國，是趁著弟弟到日本受

訓之際，她帶父母去探望，順便旅遊。距離

父親上一次出國，已有 20 多年。第一次成

功之後，全家人又去了兩次日本，總計去年

4 月、7 月、9 月，遊歷了東京、北海道，以

及遊輪之旅，每次 4-7 天不等。

在心理上，首發日本是為了探望兒子，

父親並沒有因病抗拒；有了一次美好經驗，

再去兩次也順理成章，沒有困難。但是當家

平開始規劃歐洲行，父親擔心了。他擔心天

心情準備

暖身練習

無懼巴金森  
勇闖歐洲22天
病友出國旅遊訣竅經驗談

口述 ／ 蘇家平    採訪．撰稿 ／ 趙瑜玲

我有萬全準備、父親有滿心期待，帶著爸

爸的諸多「慢性病們」及「錦囊藥劑」，

父女倆三訪日本遠征歐洲，留下彼此無憾

的回憶。

父女勇闖歐洲，留下珍貴回憶。
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照顧父親。這種步調比跟旅行團緩慢，例如：

「威尼斯通常是兩天行程，我安排三天；布

達佩斯一般是三天，我們玩了五天。但是，

這樣慢慢來，該玩的景點都能玩得到。」

「出國要玩得輕鬆、開心，因此我盡量

順著父親日常的習慣。」例如早上父親喜歡

在家看電視，出國期間早晨也讓他在飯店休

息看電視，房間裡準備一些小零嘴、水果、

牛奶，就像在家裡一樣。家平則趁此時間獨

自活動，有時是去走走自己想去的地方；更

多時候是先去探路，當天要帶父親參訪的景

點，她都利用這個時間先去走一趟，了解該

景點是否適合，困難點在哪，哪裡需要預做

因應。

國家選擇與飯店位置都要考慮

帶病人出遊跟自己獨行不同，適合的旅遊

及住宿地點非常重要。家平認為歐洲是非常

友善的國家；有些國家可能是國民素質的關

係，計程車不喜歡搭載身障者，難免反映在

態度上。

治安也是重要考量，如果治安不好（例如

扒竊多），照顧者既要照顧病人還要分神負

擔雙倍的防竊壓力，會比較顧不到。

住宿的飯店要選交通方便有地鐵、計程車

招呼站的地方，可減少步行負擔。家平此行

因為都是大城市，交通方便、景點集中，散

步就能到。但不可能所有景點輪椅皆可達，

因此難免要稍微走一下，此時，病人的意志

力就很重要。

航空公司無障礙服務完善

對於出國旅行，許多人擔心的是上下飛

機、輪椅使用的不便。根據家平的經驗，各

家航空公司對身障人士的服務大多十分到

位，「在航廈移動、登機下機時，幫父親推

輪椅的幾乎都是航空公司的人。」通過安檢

時，只要事先告知，也都是走特殊通關管道，

十分便捷。此行她全程向航空公司申請輪椅

服務，都是免費的；即便是廉價航空，這方

面服務也一樣完善。

另外，為了父親起身方便，也要求靠走道

的座位給病人，這在長程飛行更是重要。有

些航空公司會加收選位費，她在日本曾多付

約合新台幣一百元選前排位子，讓父親一登

機就能坐下，十分值得；有些廉價航空甚至

能提供身障者免費選位。

數太多，「這輩子沒離家這麼久過」，也害

怕自己的身體狀況。家平先安撫他，「都去

過日本了，我先訂，如果真的不想這麼久，

我們天數再改短一點。」一邊哄著父親，一

邊持續給父親心理建設，讓他對此行充滿期

待。但其實內心也有最壞打算：付罰款退掉，

改去日本。

結果，不但父親沒有再反對，父女歐遊之

旅在今年 1 月順利成行，詳細遊歷了布達佩

斯、羅馬、威尼斯、佛羅倫斯、巴黎等知名

城市，於 2 月平安返國。

自由行無壓力 好過跟團拚行程

雖然父親生病前有過跟團出國旅遊的經

驗，但生病後出國，家平都選擇自由行。

因為旅行團的行程步調需配合大家，巴金

森病友的狀況時有起伏，容易因擔心跟不上

而構成壓力。另一方面，開旅行社的親戚也

透露，像父親這樣的健康狀況，一般旅行團

通常不會接單，因為也怕影響其他團員的權

益。自由行則能順著父親的狀況調整行程，

狀況好就多逛些地方；狀況差時，就慢慢走，

減少行程或乾脆休息。

景點的安排，通常一天排一至兩個，上下

午各一個，晚上再看狀況是否增加。每個飯

店入住大約 2-3 個晚上；不宜頻頻更換飯店，

因為帶著行李移動時，她比較無法全神貫注

行程安排

友善的地點

飛航安排

在飛機上

長程飛行健康小撇步

「其實長程飛行，要特別注意的反而是飲

食、活動、時差問題。」

活　動

由於父親有心血管疾病，出國前家平曾詢

問醫師是否需給父親「預防性投藥」？醫師

認為不必；但提醒他們要注意預防「深部靜

脈栓塞」，即：在機上要多喝水、多走動，

腳部要不時動一動；至少兩三個小時要起來

走動走動。因此，父親在機上如廁時，家平

都刻意帶他去距離座位最遠的那間，強迫父

親多走路。

飲　食

機上餐飲也是注意重點。父親雖有糖尿

病，平時卻不忌口；但此行的機上餐點，家

平全程選訂「糖尿病餐」，以免旅程中徒增

變數。父親很喜歡喝飲料，機上既無聊，飲

料又免費供應，她為了怕父親喝太多，飲

料都加水稀釋 1:1，嚴格控管糖分攝取。此

外，咖啡、茶飲含有咖啡因，有利尿效果，

容易導致身體脫水，因此都避免，把所有風

險降低。

時　差

飛歐洲的行程會產生五、六小時的時差。
航空公司的無障礙服務十分完整且多半免費或收費合理，廉
價航空也不落人後，增加了搭機的便利性。
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原則上一下飛機就要依照當地的時間作息，

由於抵達時間是上午，因此在下機前，她讓

父親先睡飽，才有力氣銜接在當地第一天的

活動。

時差也造成服藥上的困擾。五、六小時的

時差會多吃一餐，多的那一餐，她就讓父親

吃劑量最少的晚餐藥。如果落地是早上，機

上最後一餐就吃早餐藥，給予足夠的藥量。

超量準備預防回程延遲

日常用藥可找旅遊醫學門診

醫藥方面的準備，不僅只是帶足藥品而

已，有許多重點、小細節要注意。

出遊前，務必向原本固定看診的醫師徵詢

意見。由於父親慢性病較多，行前確實詢問

了各科醫師才確定可以出國。此外，最好請

主治醫師出具病情說明（英文版）隨身攜帶，

以備萬一在國外就醫時，方便當地醫師了解

病人會忘記究竟吃了沒，所以要確認吃了才

算數。

有備無患，左右逢源

出門在外，最怕把時間耗費在突發狀況。

因此，備足必要的資料隨身攜帶，能讓旅程

更得心應手、左右逢源。在家平的經驗中，

這又分為四個部分：

1. 身心障礙手冊：幾次出遊，家平與父親

常受惠於英文版「身心障礙手冊」。行前，

家平曾針對歐盟成員國查詢資料，得知「中

重度」身心障礙的旅遊者可得到不少方便；

且實際運作上多半比規定更加友善，只要是

身心障礙者，常能得到優於一般人的待遇，

這在旅行中非常有用，例如：進所有景區都

不必排隊，甚至免費；借輪椅、導覽耳機也

很方便；有些展館甚至有特殊的通關、動線。

身心障礙手冊可向區公所或鄉鎮市公所申

請，作業時間約7～10天，因此要提早申請。

醫藥準備

隨身資料

3. 相關資料備三份，狡兔三窟：重要的身

份或醫療資料（如：護照、身障手冊、藥單、

保險證明）除了正本，也影印三份，分別放

在行李箱、隨身背包、口袋；另外拍照放在

手機，把「遺失文件導致慌亂」的風險降到

病人的健康及用藥狀況。

藥品的攜帶則有一點小技巧。

家平的建議包括：

1. 準備的藥量比出遊天數多 7 天，以免航班

延誤導致無藥可吃。

2. 藥品隨身攜帶登機，不託運。畢竟遺失行

李箱或行李送錯航班而延遲抵達的事件，

時有所聞。

3. 日常用藥也要準備，可請固定看診的醫師

開立，也可去大醫院的「旅遊醫學門診」

自費取藥。例如家平的習慣是帶 6 天份的

感冒藥。

4. 出國前應提早規劃施打疫苗，特別是前往

落後國家。因為有些疫苗需施打多劑或經

過一段時間才會產生完整的保護力。

5. 依照飛航安全規定，針劑不能帶上飛機，

這對糖尿病友會有點不方便。

最後，家平也分享了她的「家庭護士小撇

步」：父親用藥她一定會盯著，因為有時候

2. 獨創「識別證背袋」：家平自己設計改

裝了一款識別證背袋，把隨身要用的票券、

證卡，都掛在脖子上，減少刷卡、取物的動

作；增加伸縮背帶則更加方便。

家平利用市售的識別證掛牌製作成獨創的萬用資料袋，
把最重要的資料、證件隨身攜帶，增加了旅途的便利與
安全。(圖示內容物為本會的關懷小卡 )
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上自己想去的地方並不適合父親；第二次後

她才體悟到「旅行的主角是父親，不是我。」

因此，從行前準備就必須不同。事先做足

功課，出發前每天都在準備，並且配合家人

的習慣；例如：父親喜歡聽收音機、寫日記，

她就讓他帶收音機、筆記本；到了晚上，或

是身體狀況不佳，父親不想出門，就讓他在

飯店看電視，她自己出去走走。小事不要管

太多，安全、餐食及用藥照顧好，其餘就隨

他的意。其實只要讓病人開心，大問題就能

變成小問題。

  美好回憶　此生無憾

雖然家平說她不是這趟旅程的主角，但

「我平常很少在家，藉此與父親朝夕相處、

密切互動，是無可取代的。」當初父親對於

長程旅行有點怯步，她跟父親溝通：這是這

輩子第一次，也可能是最後一次，就好好玩

一玩吧。父親看到「蒙娜麗莎的微笑」、「巴

黎鐵塔」，非常開心感動，對她與父親來說，

都是珍貴的回憶，父親更覺得「此生無憾」。

高到 200 多，足見在郵輪上無異狀，是意志

力撐著；參觀羅馬競技場那天，由於景點之

間都要步行，體力負擔較重，但晚餐為了吃

松露，他仍要求慢慢走過去。

病人開心就能大事化小

最後，家平提醒大家，帶生病的家人出遊

時，要記得旅行的「主角」是家人，不是你，

心態要適度調整。她回想自己第一次跟父親

出國，還是有「自己去玩」的感覺，但事實

最低。

4. 善用手機 APP：現在訂房網站很方便，

所有訂房資料都儲存在手機，隨時能存取。

保險救急

全家人都知道帶病人出遊有一定的風險，

因此在達成出遊共識之後，適當的「保險」

便是重要功課了。家平詢問過多家主要的保

險公司，有些不承保，有些只保航空意外險，

排除醫療的部分。最後，在保費與保障的兩

相衡量下，家平選擇的「旅遊平安險」額度

沒保太高，因為人在國外的狀況保險公司不

保，只保飛航事故；但若需緊急醫療專機回

台，則有補貼。另外，也附加了「旅遊不便

險」，涵蓋了延誤或取消等意外狀況。

  寬心、信心、意志力

這次旅行對家平是一大挑戰，因為基於經

濟考量，父親的主要照顧者――母親及外籍

看護，都沒能同行。幸好，她平時雖忙於工

作，常在外地，但對父親的生活習慣、飲食

誰是主角？

問題多有概念，行前也特別認真向母親詢問

細節。旅途中，就完全仰賴與父親的耐心溝

通、磨合。

家平非常了解，心理會影響身體，心靈的

力量比用藥更有效；人開心，身體狀況會比

較好。因此，原則上只要無大礙，家平都放

寬心，盡量依父親的意思，並且以簡單為主。

例如：每天有一餐吃餐廳，其餘就簡單吃超

市熟食、微波餐，但一定每天補充生菜沙拉。

（順便留著沙拉桶，緊急時可當尿桶。）遇

到狀況，也懂得變通、退而求其次，不要求

事事完美；遇到問題首要冷靜，要有信心，

相信一定有辦法解決！例如在布達佩斯，父

親忘了拐杖放哪，遍尋不著，但家平並不焦

急：「我有心理準備，了不起就去買一支登

山手杖吧。」

父親自己也很「爭氣」，充分展現了絕佳

「意志力」。為了出國，他積極復健，讓自

己盡可能回復到最佳狀態。旅途中，「意志

力」也幫助父親度過很多難關。例如，在宮

古島遊輪上吃得太豐盛，下郵輪當晚血糖飆

為了嚮往的美食，父親展現意志力步行一段路，而家平也給
予最大的彈性，讓他好好享受。
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傳統西方醫學認為人類的病痛類似機器發生故障，因此必須施予藥物或手術等技術性修復。

但有一從心理學觀點出發的新興醫學領域認為：「平靜的心是健康的關鍵，自我的感受不僅

影響我們的健康，也影響我們對付疾病的能力。我們可以連結內在資源，從內在自我療癒

（healing from within）。」此即「正念減壓」的基礎。

近年，正念減壓這種輔助及另類醫學 (complementary and alternative medicine) 廣泛引起討論，

企業界將「正念」運用於協助員工情緒管理、提升專注力，醫界則用於幫助病人改善慢性疼

痛、焦慮與睡眠障礙。

社群媒體發達的現代，每天清早叮叮咚咚

的「長輩圖」總是強調用「正能量」面對每

一天，成為手機族的日常。有人也將「正念」

解讀為類似正向、積極的概念，這其實是個

美麗的錯誤。Mindfulness 一詞譯為「正念」，

係指經由「專注於對此時此刻感知、認知、

接受自我感覺、思想和身體知覺」的心理狀

態。此「正」字是個不帶評價的中性名詞，

在正念實踐中，不論正向或負向，都應不偏

不倚地被感知與接納。

1979 年創設的減壓門診

正念減壓（M indfulness-Based Stress 

Reduction，簡稱MBSR）是瓊．卡巴金博士

正念減壓

Mindfulness-Based 
Stress Reduction

探索自我內心平靜的世界 撰文／江復正

Tip 3
出國攜帶醫療器材（如：針頭）

是否可登機？該如何申請？

自 2007 年起，國際航線的飛航安檢均配合國

際民航組織（ICAO）之規定辦理。旅客手提

行李隨身攜帶的液狀、膠狀或噴霧狀物品，

每瓶不得超過 100 毫升，且必須裝妥於 1 公

升大小的透明、可密封塑膠袋內；機上必須

使用的藥品、嬰兒奶粉等，向安檢人員申報

獲准後，可不在此限。糖尿病患者若須攜帶

胰島素針劑及針頭搭機，可於出境時備妥診

斷證明及航程中所需藥品及針頭數量，於通

過安檢時向安檢人員申報即可；航程中用不

到的數量建議放在行李中託運。

Tip 2
外交部「旅外安全出國登錄」服務

外交部領事事務局「旅外國人動態登錄」（簡

稱「出國登錄」）是為出國民眾設置的安心

服務。民眾出國前可先在該服務網頁登錄，

留下個人緊急聯絡資訊，萬一當地發生天災、

動亂、急難事件或有協尋需求時，駐外館處

能就近提供協助。但中國大陸及港澳地區的

旅外急難救助則須與陸委會聯繫。

Tip 1
         預防感染

若要前往衛生條件較差的國家，或非不得已

需前往傳染病疫區，應於出國前一個月徵詢

醫師意見並安排必要的疫苗注射或備藥。因

為有些疫苗須知打多寄才會產生保護作用。

到了當地也要注意防蚊。

外交部出國登錄網頁

敞開心扉
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