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はじめに 

 

2022 年 12 月 16 日、体重の減少、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)にて血液検査を行った。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)の原因は①出血、②生産不良、③破

壊亢進のどれかである。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

たので、②の白血球 B リンパ球の異常増殖が赤血球の生産を抑制し、貧血を起こしていると

いうことになる。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、びまん性大細胞型 B 細胞リンパ腫や多発性

骨髄腫などが疑われた。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。血液の一部は他施設に送られ、がん遺伝子の

検査が行われた。その結果、医師よりがん遺伝子 MYD88(L265P 変異)が陽性であったことを告

げられ、1 月 27 日、「原発性マクログロブリン血症」と確定診断された。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疾患

だ。根治療法はない。治療は非ホジキンリンパ腫に対する代表的な治療法「R-B 療法(R:リツ

キシマブ、B：ベンダムスチンの 2 種類の抗がん剤を用いた治療法)にて、1 コース 28 日の周

期で 6 回(約半年)行う」と告げられた。 

筆者は、東京大学医学部附属病院第三内科第 6 研究室にて約 3 年間、骨髄のヘム合成調節

に関する共同研究を行なったが、恥ずかしながら「原発性マクログロブリン血症」という病気

は聞いたことがなかった。そこで、まずこの病気はどういう病気かを知る事からはじめ、本症

の理解と治療に専念し、生涯を通してこの病気と闘うこととした。そして、医療に貢献するた

め、確定診断から約 1 年間(2023 年 1 月～2024 年 2 月)を“がん患者”として体験し、入院中

に行われた治療と自宅における経過観察を詳細に記録し、生命(いのち)の本「血液のがん、原

発性マクログロブリン血症～闘病記１」として実際の生活記録を中心に纏めた。また、がん治

療を体験して、自然治癒の重要性について書き加えた。 

本書は同じ苦しみにあっている難病患者と真面目に治療に専念している血液がん専門医師

および大学医学部図書館に寄贈することを目的として創作した。 
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