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医疗免责声明：本文中提供的信息仅用于教育用途。其并不意味着可以替代专业医疗建议。患者若使用文中所提

供的信息，应向拥有华氏巨球蛋白血症治疗经验的医生进行完整咨询，并接受医疗照护。我们不鼓励患者在未告知

自己专科医生的情况下，使用本文中包含的任何信息。 
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  基本信息：患者指南  
 

1. 华氏巨球蛋白血症 (WM) 是什么？ 
• WM 是一种血癌，患者体内会生成过多的特异性异常蛋白，即 

被称作 IgM 的抗体（免疫球蛋白）。IgM 是所有抗体中最大的抗体，也称为巨球蛋白。人体

发生感染时，IgM 通常是最先发生反应的“第一抗体”。健康人群体内一般不存在异常 IgM 
蛋白，这种蛋白又称为 M 蛋白或副蛋白。 

 
• 若罹患 WM，异常 WM 细胞不会经历程序性细胞死亡，而是在骨髓中积累。这种情况会导致产

生新的红细胞的正常骨髓细胞受到排挤，从而导致贫血，同时也会阻碍人体产生保护我们免受

感染的其他细胞。 
 

• 这些异常 WM 细胞也可能生长在骨髓外，导致淋巴结和脾脏肿大，或在肺间隙、大脑或脊柱中

增殖。 
 

• WM 细胞或过多的 IgM 会损伤体内细胞和器官，导致疲乏、麻木、刺痛、虚弱等症状。 
 

• 过多的 IgM 还会在血液中循环。由于 IgM 尺寸较大，因此会导致血液变得浓稠，引起高粘血症。

该病症会引起血管破裂，从而导致视网膜或大脑出血。IgM 还会在肾脏等器官中积聚，影响这

些器官的功能。 
 

• 有些 WM 患者会出现与 IgM 蛋白本身直接相关的症状，例如淀粉样变性、冷球蛋白血症、冷

凝集素溶血性贫血和周围神经脱髓鞘病变。这些情况较为罕见。如需了解更多信息，请访问 
IWMF 网站：iwmf.com. 

 
2. WM 是一种目前无法治愈但可以治疗的罕见血癌。 

• WM 通常是一种发展缓慢的惰性癌症，许多患者都不需要接受治疗，只需定期验血即可。而大

多数需要接受治疗的 WM 患者都有时间考虑自己的治疗方案。 
 
3. WM 有多罕见？WM 的发病率是多少？ 

• 美国每年约有 1500-3000 例 WM 新病例，欧洲每年约有 1500-3000 例。总体而言，WM 仅占所

有血癌的 1-2%。 
 

• 这样的罕见性意味着大多数社区肿瘤科医生在其职业生涯中很少接触到  WM 病例

https://iwmf.com/
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4. 通过何种方法诊断 WM？ 
• 除了验血外，骨髓活检也是诊断 WM 的基本手段。 

 
• 约 90-95% 的 WM 患者在编码 MYD88 蛋白的基因上存在相同的基因突变，而 30-40% 的 

WM 患者在 CXCR4 基因上存在基因突变。有些 CXCR4 突变会影响不同疗法的效果。 
 
5. 我为什么会患 WM？它会遗传给我的孩子吗？ 

• WM 的起因未知。但与 WM 相关的基因突变（MYD88 和 CXCR4）是患者后天获得的，不会从

父母那里遗传，也不会遗传给孩子。 
 

• 而高达 25% 的 WM 患者确实有一位患有 WM 或其他 B 细胞淋巴瘤的一级（父母、兄弟姐妹

或子女）或二级亲属（祖父母、姑姑、叔叔、表亲）。 
 

• 少数 WM 家庭的父母、子女以及兄弟姐妹都患有 WM。 
 

• 确定“家族性 WM”的合理步骤是进行血液检测，检查血细胞数量，并通过血清蛋白电泳检测

是否存在异常蛋白。鉴于 WM 起病较晚，因此您的初级保健医生可以考虑为您 40 岁或以上年

龄的后代进行这些血液检测。 
 
6. WM 通常分阶段发生。我会经历所有阶段吗？ 

• WM 通常始于 MGUS（未定性的单克隆免疫球蛋白病）的确诊，这是最常见的 WM 前兆。某些 
MGUS 会发展为无症状性（冒烟型）WM。仅当 MGUS 发展为有症状的 WM 时，患者才需要接受

治疗。 
 

• 并非所有患者都会经历这些阶段。事实上，大多数 MGUS 患者并未发展为有症状的 WM。患者

可能会一直停留在 MGUS 或无症状阶段。 
7. 我什么时候需要接受治疗？ 

• 通常，当患者出现与低血细胞计数和高肿瘤负荷相关的症状（如疲乏或出血），或当 IgM 水平

升高导致症状性高粘血症或细胞/器官损伤时，即需要接受治疗。 
 

• WM 的病程可能因人而异。例如，某些患者的 IgM 水平较低，而另一些患者的抗体水平较高。因

此，医生通常会根据患者的症状进行治疗。仅当 IgM 水平变得非常高时，医生才可能会决定开始

施以治疗，以降低高粘血症风险。 
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8. 我是否应该征询第二意见？ 
• 由于 WM 是一种罕见疾病，因此我们建议您试着向 IWMF 国际医生目录中列出的医生征询第二意

见。请与您的医疗团队就征询第二意见进行讨论。 
 
9. 我的治疗方案有哪些？ 

• 好消息是，现在有很多治疗方案可供您选择。过去能选择的治疗方案寥寥可数，且通常都有显

著的副作用。 
 

• 治疗大致分为两类：您可能无限期服用口服药物，或在有限时间内接受输液治疗。您的医疗团队

会帮助您确定最适合您的方案。 
 

• 利妥昔单抗是一种用于治疗多种血癌的药物，包括 WM。但遗憾的是，利妥昔单抗有时会导致 
IgM 水平短期升高，即 IgM 燃瘤反应，该情况可能很危险。部分患者在开始接受利妥昔单抗治疗

之前，需要先进行名为血浆置换的医疗程序，目的是在短期内降低 IgM 水平，或者选择在治疗

方案后期开始使用利妥昔单抗。 
 

• 如果治疗后出现任何副作用，请务必告知您的医疗团队。他们通常可以采取一些策略来

减少副作用的影响。 
 
10. WM 会复发吗？ 

• 尽管 WM 在经过化疗或持续治疗后会有很长一段时间的缓解期，但在初次治疗后可能会复发或出

现进展。如果最初的治疗取得成功，您的医生在几年后可能会重复该治疗，也可能建议新的治疗

方法。由于复发时没有症状，并且可以对患者进行定期控制，因此很多患者不需要立即接受直接

治疗。请与您的医疗团队探讨治疗方案。 
 
11. 我能活多久？ 

• 近年来，WM 患者的寿命明显延长。在过去，许多患者在确诊后被告知仅有 3-5 年的寿命。 
 

• 而现在，剩余寿命要长得多，一些 WM 思想领袖表示，从诊断之日起，患者的寿命平均为 15-
20 年。许多患者的死因其实与 WM 无关。最重要的是，随着更安全、更有效的新药物出现，

患者的寿命大幅延长，并且呈继续延长之势。 
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12. 我可以在哪里得到帮助？ 
联系 IWMF： 
国际华氏巨球蛋白血症基金会 iwmf.com 
电话：941-927-4963 
国际电话： 001-941-927-4963 

 
IWMF 是唯一一个专门致力于华氏巨球蛋白血症的国际组织，这是一个由患者创办

和主导的非营利组织，怀着简单但强烈的愿景和使命。 
 

我们的愿景：让世界没有 WM（华氏巨球蛋白血症）。 
 

我们的使命：致力研究治愈疗法的同时，给予每一位华氏巨球蛋白血症 (WM) 病友支持和指导，

从而改善诊疗效果。 
 

IWMF 致力于寻找治愈疗法，让世界没有 WM。自 1999 年以来，IWMF 向世界各地的 WM 研究项

目投资了 2100 万余美元。得益于这项研究，WM 患者的寿命得以延长，并获得了缓解效果更持久、

副作用更少的更佳治疗方案。 
 

访问 IWMF 网站可以： 
• 免费下载初诊信息包。 

• 免费下载 WM 相关出版物，这些出版物行文清晰易懂，并提供多种语言版本。 

• 加入本地 IWMF 支持小组或全球分支机构。 

• 加入 IWMF Connect（一个提供各种与缓解后 WM 相关电子邮件讨论的在线社区）或 
IWMF Facebook。 

• 参加 IWMF 年度教育论坛或我们的在线网络研讨会。 

• 订阅我们的免费季刊 IWMF Torch。 

• 如需联系 IWMF 分支机构，请访问 iwmf.com/international-affiliates/ 

• 如需联系 IWMF 合作伙伴，请访问：iwmf.com/partners/ 

• 如需与您的医疗团队一起联系 IWMF 医生目录中列出的医生，征询第二意见，请访问：

iwmf.com/directory-of-wm-physicians/ 
 

WM 是一种罕见疾病，与 IWMF 相伴，我们一起携手共进。 

https://iwmf.com/
https://iwmf.com/international-affiliates/
https://iwmf.com/partners/
https://iwmf.com/directory-of-wm-physicians/
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国际华氏巨球蛋白血症基金会 (International Waldenstrom's Macroglobulinemia Foundation) 出版 
IWMF 免费提供所有教育材料。望您考虑支持我们的使命，向每个受 WM 影响的人传播相关知识，并加入组织并/

或为组织捐款，以便资助创新研究。 
为此，您可以访问我们的网站 iwmf.com，或邮寄支票至以下地址： 

International Waldenstrom's Macroglobulinemia Foundation, 6144 Clark Center Avenue, Sarasota, FL, 34238. 

IWMF 为 501(c)(3) 免税非营利组织，联邦编号 #54-1784426 



 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

6144 Clark Center Avenue, Sarasota, FL 34238 
电话: 941-927-4963 
国际电话： 001-941-927-4963 
iwmf.com 
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