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はじめに 

 

コロナ禍の 2022 年 12 月 16 日、私は体重の減少、早朝の極僅かな鼻血などを自覚したので

某私立大学医学部附属病院(大学病院)に行き、血液検査を行った。その結果、貧血、血中総蛋

白(TP)高値を指摘された。貧血(赤血球、ヘモグロビン及びヘマトクリット値が低下した病態)

は①出血、②生産不良、③破壊亢進によって発症する。2023 年 1 月 6 日、①の出血があるか

どうか潜血反応を行ったところ、陰性であったので、①は否定された。次に、残りの②と③で

あるが、TP 増加の原因を検査したところ免疫蛋白である IgM が 7514mg/dL(正常範囲 23-183)

と異常高値であった。したがって、IgM を生産する B リンパ球形質細胞(リンパ球は白血球の

一成分である)の異常が推測された。②の白血球 B リンパ球の異常増殖は赤血球など骨髄にお

ける血球細胞の生産を抑制することが分かっている。このことから、貧血の原因は広義の白

血病(主症状：貧血、感染症、出血性素質、発熱)によることを理解した。 

一方、この IgM の異常高値から悪性リンパ腫や多発性骨髄腫など B リンパ球系の異常が疑

われた。そこで、1 月 18 日、精査のため、同大学病院の血液･腫瘍内科にて CT、血液･尿検査、

骨髄穿刺、骨髄生検が行われた。その結果、医師よりがん遺伝子 MYD88 が陽性であったことを

告げられ、1 月 27 日、“血液のがん”「原発性マクログロブリン血症」という初めて聞く病名

を告知された。医師によると、「5 年生存率 36％(余命 3 か月～8 年)、100 万人に 2～3 名の発

病率」という難治性の超希少“がん”で根治療法はない。 

そこで、筆者はこの超希少疾患の体験を広く世の中に紹介すべく、患者として、まずこの病

気の疫学、病態、診断、治療、副作用などについて知る事からはじめ、本症の治療に専念、生

涯を通してこの病気と闘い、記録として遺すこととした。そして今回、確定診断から約 1 年

間(2023 年 1 月～2024 年 2月)を“がん患者”として体験、入院中に行われた治療、外来にお

ける化学療法および無治療経過観察時の副作用や対応など、患者としての視点でこの病気と

向き合い、各々の経験を記録し、自発的治癒を含め、生命(いのち)の本「原発性マクログロブ

リン血症～闘病記１」として生活記録を中心に執筆した。 

本書は医師でもない筆者が独学で学び、この超希少疾患を少しでも広く知ってもらうこと

を目的として纏めたものである。血液がんの専門家からすれば多くの誤りがあると思われる

が、本書作成の主旨をご理解頂けたら幸いである。そして、本書が医療の発展に少しでも貢献

できれば幸いである。また、日々大変な苦労を強いられている“がんや難病患者”と治療に専

念している医師の役に立てたら嬉しい。 

最後に、73 歳で IgM 蛋白が正常平均の約 80 倍に増え、“血液のがん”と“過粘稠度症候群”

を合併してから 1 年経つが、元気で生きていることは奇跡である。治療頂いた主治医はじめ

病院スタッフと家族、兄弟に感謝する。 
 
令和 6(2024)年 3 月 

近藤 雅雄 

  

原発性マクログロブリン血症 
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（第 15 回国際血液学会アジア太平洋国際会議講演のため 

フィリッピン･マニラに出張した時のパスポートの写真, 

「研究者としての初心を忘れない」筆者:1983 年 1 月,33 歳） 


