


你可知道嗎？

你可知道嗎？紅色的鬱金香是「柏金遜症」的標誌。

在2005年盧森堡舉辦的第九屆世界柏金遜症會議中，

正式將每年的4月11日訂為「世界柏金遜症日」，

並以單朵紅色鬱金香代表。

你可又知道嗎？紅色白邊的鬱金香又名「詹姆士柏金遜醫生」。

著名園藝家W. S. Van der Wereld本身是位柏金遜症患者，1980年

他把由自己栽植並獲獎的紅色白邊鬱金香命名為「詹姆士柏金遜

醫生」（Dr. James Parkinson），來紀念詹姆士醫生最先發現柏

金遜症。

當時詹姆士醫生用「shaking palsy」來形容柏金遜症病徵，意思

是「震、慢、硬」。
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前言

《蜜月期後的柏金遜症》一書，筆者以自身體驗，述說自
己患柏金遜症的歷程。文章從不同角度描繪柏金遜症後期病徵
的深化，以及怎樣影響筆者的心態及行為表現。在帶出較後期
柏金遜症的病徵及病者所承受的進一步活動和非活動障礙時，
筆者刻意指出柏金遜症對患者造成的傷害是悄悄然而來的，殘
酷地一天復一天的無痕跡地蠶食患者在生活上自我管理的基本
能力，透透徹徹地顯露了筆者進一步的身心苦痛及無奈感。

柏病於筆者心態上所起的影響及內心交戰，令筆者時有心
情低落、自憐自怨。在狀態較好、身體感到較舒暢的日子，筆
者有時又會忘卻身患柏症，顯得正面積極。情緒上的飄忽，對
治療的盼望，正是很多柏病患者真實的境況，筆者對柏病患者
心態上的細微感觸變化，描畫得尤其細緻。

筆者希望藉著《蜜月期後的柏金遜症》一書，加深社區人
士對不同階段的柏金遜症的認識，繼而理解一些柏金遜症患者
時有的不受控的「奇特怪異」行為、表情和動作，祈望社區人
士對柏金遜症患者能加以體恤、包容、接納和鼓勵，實踐建立
真正的傷健共融社群。

葉影霞
2021 年 7 月

推薦序一
—前香港專教院講師
　　程淑明先生

柏金遜症是個不能根治的病症，給病人帶來的困擾及心靈
創傷，實非筆墨所能言喻。

七年前我到「香港柏金遜症會」口琴班教口琴，對柏金遜
症認識深了，患者最大病徵是行路不穩，特別是起步緩慢，其
次是手震，說話不靈光。雖然行動不便，但是同學們風雨不改，
回來上課，這令我刮目相看。

口琴雖說是一個很小的樂器，對患有柏金遜症的病人來說，
要做好持琴，運氣吹吸，手眼協調和左右移琴，是一件困難的
事情。影霞用心學習，成為口琴班裡一位出色的同學。後來得
知她是一位博士，在香港城市大學任教，有這樣一位學生，我
感到自豪和驕傲。

當時「郊遊樂旅行隊」準備出一本 20周年特刊，這在影霞
的幫助下順利完成。之後我自資出了四本書，影霞給書本寫序，
親筆題字，建議書名，提供許多寶貴的意見。後來《香江情懷
小故事》入選「第 29屆中學生好書龍虎榜」60本候選書籍，影
霞功不可沒。
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2016年不幸的事情再次發生在影霞身上，知道她患上胃癌，
我內心非常難過，不自覺留下眼淚，一個柏金遜病已經足夠，
再加上另一個病，而且是可怕的腫瘤，對普通人來說已經非常
難受，更何況是一位有理想、有抱負的大學講師。最終影霞接
受手術把整個胃部切除，雖然保存了生命，但對生活影響甚大，
見她消瘦的身驅，我很替她憂心，影霞養病半年，又再回到口
琴班。

2017年世界柏金遜症定名 200周年，「香港柏金遜症會」
一行 30多人遠赴杭州交流。影霞大病初癒，在先生李建華醫生
的陪同下一起前往，「柏之韻口琴隊」在杭州話劇院表演口琴，
中央電視台現場錄影，影霞身體未完全康復，不時需輪椅代步，
仍表現出色，以生命影響生命，激勵與會人士及同路人自強不
息，精神可嘉。

過去在「柏之韻口琴隊」的公開活動中，影霞大部分都有
參與，當中包括到地鐵藝術舞台、香港大會堂、太空館、香港
會議展覽中心表演，到庇護工場與工友慶祝生日，聖誕口琴報
佳音，策劃安老院舍探訪等。影霞是口琴隊的中流砥柱，沒有
她，琴隊便沒有那麼成功。

影霞為口琴隊設計了隊徽，在公開場合中使用，讓多些
公眾人士認識柏金遜症。「柏之韻口琴隊」The HKPDA Happy 

Harmonicus（the 2H@hkpda）出自影霞心思，影霞對口琴隊的
付出，無人能及。

2018年影霞把她的經歷寫成一本書，名為《患柏金遜症以
後》，在「香港書展」展出，甚受好評，這本書現已成為全港
三十多間公共圖書館藏書，供市民借閲。《患柏金遜症以後》
這本書不單對柏金遜病患者有深厚影響，對香港社會也發揮一
定作用，讓更多人認識這個病，多關注柏金遜症病人的需要，
多關心身邊的人和事，讓香港人活得更有愛心，更具意義。

得悉影霞再度出書，祝願她的新書廣受歡迎，也借此機會，
講出我的心底話。

影霞有以下值得香港市民學習的地方：

一、遇到困難，仍勇敢面對
二、困境中，自強不息
三、追尋夢想，活出精彩人生
四、堅毅精神，從不氣餒
五、以無比毅力，鼓勵同路人
六、用生命，影響生命
七、不屈不撓，貢獻社會
八、積極自強，燃亮生命

2021 年 6 月
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推薦序二
—香港柏金遜症會會長
　　陳燕女士

在我認識的柏金遜症患者中，影霞是我最敬佩的一位，患
了柏金遜症多年還繼續在香港城市大學任教。記得 2014年香港
柏金遜症會計劃出版首本年報，編輯組邀請影霞加入，結果整
本年報大部分都是由她整理出來的。她做事爽快、認真、有效
率，連封面設計、排版都由她一人包辦。首本年報剛面世，她
已開始籌備第二本。她就是這樣，有工作就忘記了自己是一位
長期病患者。

2016年得知她因患癌需要切除整個胃，同是柏金遜症患者
的我真的很為她心痛。柏金遜症已是一個難以控制的病，尤其
要注意飲食，她切除整個胃，以後怎樣吸收營養呢？需要多長
時間才會復原呢？

原來她才是名副其實的再生勇士，手術後幾個月她已精神
奕奕地與我們一起參加瑜伽班練習，她還與另外九位柏友與照
顧者一起接受了香港髮型協會導師的訓練，成為「非一般義工
剪髮隊」其中一位剪髮義工。繼後她還參加了香港運動障礙學
會「柏友 21」的跑步研究組。

在 2020年接近年尾，她又創造了一個奇蹟，完成了全麻深
腦電刺激手術 DBS，當我們還在心掛她情況怎樣時，她已出現
在聖誕活動「柏友才藝大比拼」的 Zoom畫面中。

最近收到她第二本書的初稿，內容很貼地，講出了柏友的
心聲，更是一本真實的社會教育好作品。

祝願《蜜月期後的柏金遜症》能夠深受社會大眾歡迎，讓
更多人可以更深入地了解柏金遜症。

2021 年 7 月
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推薦序三
—香港中文大學神經外科專科
　　陳達明醫生

蜜月期後的柏金遜症患者四面受敵，慢，就慢吧。

兩百年前，James Parkinson寫好了「Shaking Palsy」這篇論
文，已經用兩個英文字簡單道出了柏金遜症的三個典型病徵：
震、慢、硬，全都是運動的障礙（Motor Symptoms），但柏金
遜症患者仍一直被誤會。在歷史裡，他們被關在瘋人院；就算
在現代，所有人都覺得他們是老人癡呆，真可惡！

這是影霞繼《患柏金遜症以後》寫成的第二本書，以柏友
的第一身解說了柏金遜症後期（蜜月期後）的實況和感受。從
前的大學講師，縱使身體像被牢獄困著一般，仍然用文字去突
破疾病所帶來的誤解，希望初病的柏友、他們的家人和社會明
白「柏金遜」多一點。所有治療的第一步就是去認識，經過一
番掙扎、憤怒、討價還價，才會接受，甘心和勇敢去面對。

影霞花了很大的力氣，在病情每況愈下，又患上胃癌，四
面受敵、希望渺茫時，她寫好了這本書。

蜜月期後的柏金遜是難捱的階段，像一段漫長、空白、沒
有出路的人生，有什麼希望（Hope）可以帶給影霞和一群柏友？
是一個我認為值得獲諾貝爾獎的醫學探尋。影霞去年接受了深

腦電刺激（Deep Brain Stimulation）—一個嶄新的手術治療（其
實已經有三十年歷史），雖然是一個「不治本」，但相當治標
的治療，可以為他們買上十年的時間，並帶來一點希望。

「手術改變人生」是術後柏友回饋給我的恩惠，我一面為
他們雀躍，一面卻掛心三、五、七年後，病情下墜再轉差時，
他們仍是要面對無情的現實。

《蜜月期後的柏金遜症》就是可以叫我放鬆心情，原來口
琴班柏友間的互憐互愛和支持，比起一切偉大的靈丹妙藥都來
得全面和細緻。

柏友和家人間的愛，讓人動容，使他們更堅強，亦承載著
他們，讓他們每天都豐盛地走每一步，縱使慢，就慢吧！

最後送一句金句給柏友們：「四面受敵，卻不被困著；心
裡作難，卻不至失望。」

2021 年 9 月
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第 1章	 認識柏金遜症
	 一個藥物可以舒緩，卻未能根治的長期病症

在香港，「息靈美」（Sinemet）和「美多巴」（Madopa）是最
常用的處方左旋多巴藥片（見圖表 1b）。

柏金遜症患者的病情會隨著發病時間愈長，病人所需的左
旋多巴劑量也會漸漸增多。長時間服用左旋多巴後（大約 5至 7

年），它控制柏金遜症的效能可能會產生變異，稱為「病狀波
動」。這些波動，廣泛地可分為三方面：

圖表 1a 柏金遜症的一般徵狀

(1)	靜止震顫：患者手腳持續或間歇出現不受控制的震顫，尤
以靜止時最為明顯。震顫多由一邊的手或腳開始，然後慢
慢擴展至同一邊身體的其他部位。

(2)	四肢僵硬：手腳肌肉變得僵硬，患者在伸直或屈曲手腳時，
發覺該部位出現重大阻力，動作有如轉動齒輪般困難。

(3)	動作緩慢：這個徵狀包括一系列現象：

．書寫困難，字體愈寫愈細
．長時間呆坐而不變動坐姿
．起步及停步均有困難
．臉部缺乏表情
．步行時雙手缺乏擺動
．語音單調等

(4)	腳步不穩：腳拖地行走，容易跌倒。

柏金遜症是常見的腦部神經元退化性疾病之一，全球約有
610萬名患者，發病率佔全球人口的 0.3%，其發病更趨向年輕
化。在已發展國家中，65歲前發病人數是這個年齡群的 2%。

柏金遜症主要是影響患者的活動能力，統稱「運動障礙」。
最常見的運動障礙病徵，有以下四種（參閱圖表 1a）：

（1）靜止震顫
（2）四肢僵硬
（3）動作緩慢
（4）腳步不穩

1.1 左旋多巴（Levodopa）

左旋多巴是現時控制柏金遜症病徵最有效的藥物，針對舒
緩柏金遜症的震顫、行動緩慢和四肢僵硬等病徵。可惜左旋多
巴只能暫時舒緩柏金遜症病者的不適，並未能根治柏金遜症。
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（1）�每一劑藥可維持足
夠藥效以支撐活動
的時間減短（藥效
漸消）。

（2）�從現一劑藥藥尾至
下一劑藥藥效開啟
時間增長（藥效開
啟時間漸長）。

（3）�間歇性或延續性
出現運動障礙情
況（不自主動作增
多）。

藥效的續期和斷期

「藥效續期」及「藥效斷期」，就是柏友說的「藥效開關」
現象。在續期內，左旋多巴藥效發揮正常，病者可以自如地活
動四肢，通常震顫和僵硬亦有所減少。而斷期則是指左旋多巴
藥效未能發揮，或左旋多巴濃度不足導致藥效未能正常地發揮，
病者的活動遇到很大困難。柏金遜症病人常遇到的斷期是在服
用下一劑左旋多巴之前的一段時間，亦即是指在每劑藥的藥尾
時段。藥尾時段的長短，會因應患者的心情、患者當時的身體
情況以至所在的境況而有所差異。大部分柏友在服藥後需要等
候半個小時讓新一劑的藥效重新啓動，亦即是說：啓動「藥效
續期」大約需要半個小時。

藥效漸消

服用左旋多巴 5至 7年後，同一劑量的左旋多巴能舒緩柏
症徵狀的效力開始減退，這個現象稱為「藥效漸消」。換句話說，
每劑左旋多巴的藥效斷期時間越來越長。在藥斷階段、藥效減
弱期間，病友會失去大部分的活動能力。

運動障礙

服用左旋多巴一段長時間後，病者可能會表現出無法自控
的不正常身體或肢體扭動。這樣的反應，統稱為「運動障礙」。
柏友用「不自主動作」來形容這類手舞足蹈的運動障礙。通常
導致不自主動作出現的原因是在短時間病人體內積累過多分量
的左旋多巴，令腦部一時受到過度刺激，導致身體和四肢的協
調出了問題。

研究顯示，約有 40%的病人在 6年的左旋多巴治療期內出
現症狀波動。年齡大約在 61歲的較年輕患者中，68%平均發病
7年半後，便會出現藥效波動的情況。可見在病發一段時間後，
藥效波動的出現是頗為普遍的現象。

有一些柏症病人在服用左旋多巴大約 5至 7年後，即使增
加左旋多巴藥量也不一定會得到預期舒緩柏症病徵的效果，到
了這個時候，就是病人考慮做深腦刺激手術 DBS（Deep Brain 

Stimulation）的時候了。

圖表 1b 左旋多巴藥物
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1.2 柏金遜症的病情發展階段

根據病徵的嚴重性分析，Hoehn & Yahr將柏金遜症病情分
成初期、中期和後期三個級別，以及五個階段。第一、二階段
屬初期，第三階段屬中期，第四、五階段屬後期。（注意︰分
辨柏金遜症病情進度級別期數及階段，是以患者在沒有藥物療
效下的表現來區分。）

初期（第 1-2 階段）

普遍來說，初期病徵主要有震顫、僵硬、動作緩慢及走路
易失平衡，這些徵狀多由影響一邊肢體開始。初期階段，病徵
可能不大明顯。雖然徵狀肉眼可見，但並不會影響病人的日常
生活及自理能力，例如換個姿勢或使用其他身體部位，震顫便
可改善。在這個階段，服藥後病徵很容易受到控制，患者行動
自如，可以自我照顧，與平常人並無太大差異。

中期（第 3 階段）

到了中期，病徵由一邊肢體發展至兩側，病者會出現「病
狀波動」現象，包括「藥效漸消」及「運動障礙」的開關現象。
病人走路及走路的姿勢受影響：步行時腳部不能提起，拖在地
面上走，失去平衡能力，容易跌倒。由於病人的身軀經常向前
傾，患者慣於在起步後，即以急促碎步向前衝行，企圖平衡向
前傾斜的身體。對於轉彎，患者感到特別困難。

後期（第 4-5 階段）

到了後期，病情進一步惡化，患者步行能力明顯地受到影
響。在藥力失效時，患者完全失去行動能力，說話不清，吞嚥、
排便困難，出現性功能失調及其他自主神經功能障礙。同時，
藥力失效的時間逐漸增長，藥力生效時可能會有身體搖擺和手
舞足蹈等不自主動作。患者失去自我照顧能力，更可能有認知
功能障礙，出現幻覺或妄想等精神錯亂徵狀。

由於柏金遜症源於腦部神經元退化，每個病患者所受到的
神經系統破壞並不一樣。不但在不同階段的柏金遜症會有不同
病徵，而且不同患者的病情發展亦會有不同，五個階段進展的
時間亦不平均，有些患者的初期病情可維持十年或以上。所以，
及早接受適當的診治及治療，有助減慢病情進展，保持病人的
生活質素。

1.3 柏金遜症的蜜月期

什麼是柏金遜症蜜月期？

柏金遜症是個漸進的病症。在患病初期，病者服食左旋多
巴（息靈美或美多巴）後，柏症徵狀多能受到控制。柏友走動
回復自如，能處理自己的生活，跟在未發病時相若。在整個柏
病病程中，這個階段的柏友受到的病徵影響屬最輕微，病情屬
最容易處理及控制，所以稱為「柏金遜症蜜月期」。
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第 4章		 柏金遜症與癌症
	 基因變異，研究治療柏金遜症新方向

自從患了胃癌，我對會中其他柏友患上或曾經患過癌症的
消息特別留心，才知道柏友中受到柏病及癌症雙重危疾困擾的
人可不少。相信這篇章講述的癌症與柏金遜症有可能是由同一
組基因變異而導致的，很多會中柏友也不會感到驚訝，都會有
興趣知道。

4.1 柏金遜症與癌症的病發關連

癌症是由於基因變異，細胞受到破壞，身體出現不正常的
細胞活動，形成腫瘤。腫瘤分為良性及惡性，惡性的腫瘤稱為
癌症。癌症是目前人類的頭號殺手，單是中國，在 2015年便有
201.1萬的新增癌症個案，死於癌症的人數多達 126.9萬，五年
以上癌症存活率少於一半，只有 36.9%。（王，2018）

至目前為止，導致基因變異誘發癌症的最主要因素，是家
族性遺傳及受到致癌物質影響。致癌物質是指經過證實會增加

人類患癌風險的物質，包括任何能增加人類患癌風險的化學和
物理物質、生活習慣或工作方式等。這些致癌物質，有不少是
與食物相關，所以在選擇食物時，應該特別注意。

柏金遜症的病因是腦內基底核的黑質區退化，導致未能製
造出足夠的神經傳導物質「多巴胺」，令腦部難以控制身體不
同部分的肌肉，影響患者身體活動功能和動作協調。

柏金遜症的成因，至今仍然不明確。很多柏金遜症研究顯
示生活環境、職業、個人行為習慣和心理狀態都是重要因素，
因遺傳因子突變而引發柏症的案例則很少。因此，一直以來從
遺傳學研究柏症的資訊並不多，直至較近期柏金遜症家族遺傳
基因 PARK2的發現，對早發性柏金遜症研究有極大啟示，科學
家從基因變異方向研究柏金遜症的興趣又再次燃起。近年更有
將導致柏金遜症的基因變異和引發癌症的基因變異，拼同一齊
探索。

自 1980年代開始，已有針對柏金遜症和癌症發病關連的
流行病學研究。研究結果顯示：從觀察得出，在震顫癱瘓（即
柏金遜症）病人中，癌症是非常罕見的。其後，更有指柏金遜
症大大減低癌症死亡風險的說法。就過去的 50年間，已有超過
25項有關柏金遜症與癌症之關連的深入研究。圖表 4a擇錄了從
1995至 2015十年間較有代表性的，有關柏金遜症與各類癌症的
發病關連流行病學研究結果。
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