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コロナ、コロナで世間が大騒ぎしている昨

夏、私にとって衝撃的な ALS 患者嘱託殺人事

件が京都で発生しました。ALS は最終的には

全身の筋肉が萎縮し、動けなくどころか意思

表示すら困難になる、余りに過酷としか言い

ようのない難病です。絶望しても不思議では

ない病です。人工呼吸器の装着を拒否する患

者は 60％を超えるといいます。その選択は生

をあきらめた選択です。 

封入体筋炎は、そこまでの過酷さはないに

しろ、次第に身体能力を失い、日常活動が出来

なくなる時、将来不安が講じ、絶望感にすら襲

われることも有ります。 

私は、発病 10 年来、ステロイド治療、HAL

等リハビリを継続し、自主リハビリにも励ん

でいますが、進行する筋力低下を実感し、将来

の重度の介護生活を想像したとき時、ふと「も 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

う頑張るのを辞めて休んだらどんなに楽だろ

う」と思うときが何度も有りました。それは生

への執着心の稀薄の時です。 

でも次の瞬間には、私の人生の究極の目標

は、筋肉の復活ではなく、心豊かな日々である

ことを思い出します。体の自由が次第に失わ

れることは、恐怖でもありますが、その恐怖と

正面から向き合うと、出来ることが工夫と強

い意志で沢山有ることに気が付きます。その

出来ることを日々続けることが、不安感から

救い、生きる喜びを与え、人生の質の向上に繋

がると信じているからです。 

治療薬開発の報道もあります。仲間のみな

さん、ありのままを受け入れて、何とかなると

信じて、生きることへの感謝の気持ちを忘れ

ず、共に強く生き抜きましょう。 
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最近会員間で、封入体筋炎治療薬候補「MA-5」への期待が高まっていることを受けて、

ポピーの会浅野会長が、研究中心者の阿部教授に研究予定を尋ねたところ、お返事をいた

だきました。 

封入体筋炎患者会「ポピーの会」 代表 浅野睦浩さま 

 

ご連絡いただきまして有り難うございました。貴会の公開されているホームページも拝見させ

て頂きました。 

封入体筋炎の全国の患者さんから連絡が来ており身が引き締まる思いです。直接ご連絡頂いた

方には以下の様にご説明させて頂いております。 

 

MA-5 は全くの新薬で、患者さんのお手元に届けるには細胞や動物での有効性確認のあと、動物

（ラット、サル）を用いた安全性試験を経てからヒト臨床試験をしなくてはいけません。MA-5 は

7 年前から作っていますがやっと動物の安全性試験まで終了しまして、次はヒトの治験の段階に入

ります。 

ヒトの治験は 3 段階になっており 

第 1 相試験：健常人を対象として安全性を確認 

第 2 相試験：少人数の患者さんを対象として効果の確認 

第 3 相試験：多くの患者さんを対象とした最終確認 

となります。 

現在申請している予算がつけば、来年度から健常人の第 1 相試験が始まり（2～3 年かかります）、

問題がおきなければ次のステップとして少人数の患者さんによる臨床第 2 相試験に入る予定です。 

MA-5 の対象とする疾患に関して国と相談をしているところですが、MA-5 は元々ミトコンドリ

ア病の治療薬として開発してきており、今回封入体筋炎で効果がある可能性見いだされましたが、

国はミトコンドリア病を先にして欲しいと言うかもしれません。したがって直ぐにと言うわけに

は行かないかもしれませんが、逆にミトコンドリア病で効果がでれば封入体筋炎でも効く可能性

が高いということになり、MA-5 の治療疾患の幅に広がりがでて封入体筋炎などの治療も進むはず

です。 

報道では明日にでも患者さんの治療が始まる様に聞こえることから多くの患者さんから問い合

わせが来ており、過度の期待をおかけしてしまった様な形になり誠に申し訳ありません。国のお金

で開発しているので成果をアピールすることも求められておりこのような形になりましたことを

ご理解頂けますと幸いです。 

 

東北大学神経内科の先生には患者さんから連絡あったことは情報共有いたしております。 

現在鋭意、申請準備を進めており、開発に進展があった場合にはまたリリースして 

参りますので、申し訳ありませんが会員の皆様方におかれましては現在の先生の 

もとで引き続き御診察をお続け頂ければと思います。また気持ちを胸に開発を 

進めてゆきたいと思います。ご自愛のほどお祈り申しあげます。 

不一 

東北大学 阿部高明 
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「ポピーの会」会報への寄稿 
 

 

 

 

 

IBM man before 80 after 5 

 

年齢 78 才(2021 年 3 月)、発症 6 年目、特に

左足太ももが弱くなっており、手の指も弱い。

嚥下障害はたまに感じることもあるが口を大

きく開ける運動(毎日 100 回)を数日間続ける

と解消するのであまり気にしていない。 

 筋生検で病名確定時、ステロイドと免疫グ

ロブリンを薦められたが、｢封入体筋炎診療の

手引き｣その他のネット情報(はんぺんさんの

ブログでの EMS 効果等)を参照し、また嚥下

障害がほとんどなかったこともあり、両方と

も辞退。 

 

 封入体筋炎を原因とす 

る痛みはないこともあり、 

現在はロフストランド杖 

を使って毎日 5～7 千歩 

の歩行訓練を継続中。 

(この杖は通常の T 字型 

の杖と比べると手のひら 

と肘の２か所で体を支えることになり歩行時

の安定感は大きいです)また今月 1 月から週 1

回訪問リハを受けることにし、以前は立ち上

がりと EMS は別々でしたが、「太ももに負荷

がかかっている状態でEMSを使った方が効果

がある」とのことで同時使用に変更しました。 

両サイドに手をついて立ち上がれる高さの

電動ベッドに座り、EMS の電気が流れる数秒

ごとに立ち上がって座ります。片足 20 分で約

130 回になり、両足で 260 回立ち上がることに

なります。 

立つとき頭を少し前に出すようにした方が

太ももに負荷がかかって効果が大きくなるそ

うです。この方式に変えてからは翌日の太も

もの張りをより強く感じるようになりました。 

まだ始めたばかりですので経過は会員ページ

で報告致します。 

 

この 6 年間で転倒は外出先で 5 回、電車乗 

車時 1 回、バス内で 3 回、室内で 4 回あり転

倒すると自分では立ち上がることができませ

ん。但し室内では電動ベッド(レンタル)まで這

って行きベッドの上げ下げで立つようにして

います。 

 

現在ワンルームマンションで一人暮らしの

ため、生活上の不便を和らげるため様々な工

夫をしています。 

今回は参考までに転倒防止に役立った工夫

を紹介します。床と天井で支える手すり棒を

３か所に設置していますが、それでもたまに

転倒しそうになることがあります。  

転倒原因の多くは段差にあります。現在の

マンションには以下の段差がありそれぞれ手

製の「ミニ踏み台」を自作して設置しました。  

以来転倒の恐怖感は大幅に減少しました。  

  

（左：段差、右：踏み台の高さです）  

入り口(外部通路と室内土間)：13 センチ、6 セ

ンチ。 

室内(台所と寝室)：8.5 センチ、4 センチ。  

バスルーム(台所とバス内)：15 センチ、5.5 セ

ンチ 

ベランダ(室内と外)：15 センチ、5.5 センチ  

おおむね段差の半分くらいの高さの踏み台に

なっています。 

 

作り方は簡単です。DIY(日曜大工店)で適当

な板と角材を購入して必要なサイズにカット

してもらいます。 

あとは釘かビスで板と角材を固定します。  

つまり昔の下駄を大きくしたような形になり

ます。 

注意点としては下駄の歯に当たる部分があ

まり中央によると踏み台がぐらつく危険性が

あります。使用前に家族や知人に見てもらい

ましょう。 

 

ロフストランド杖 
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アリモクロモル等の治験を 

日本で実現させよう 

～web を立ち上げてみて～ 

 

山本
やまもと

 明夫
あ き お

 

 

ポピー便りということで、紹介させていただ

きます。私(68 歳)の専門は応用地震学(P.E.jp, & 

ph.D.)で、定年(65 歳)まで、国・地方自治体の

地震被害想定のコンサルタント業務を、ある会

社で 35 年間ほどやってきました。その後 2020

年 1 月に東京医科歯科大学医学部付属病院神

経内科に入院し筋生検を受け、封入体筋炎であ

ることが確定しました。この病気の情報がほと

んどなかったので、2020 年 7 月初旬にステロ

イドパルス治療で 3 回目の入院の際、副作用で

ほとんど眠れなかったため、構想していた自分

の web(https://akiomirai6590.org/)の構築を 2 日

間でやりました。初期費用は、フリーソフトの

wordpressを使ったので、税込み¥5,720でした。 

web を立ち上げてみて、 

投稿ページで自由に、 

「封入体筋炎の治療法」 

についてコメントを募集 

し、10 月 2 日までの 34 コ 

メントを text mining し、 

ネットワークグラフを作 

成しました(図-1)。重要 

なコメントをまとめると 

以下のようになります。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

① 病気の原因も不明で、治療法も確立してい

ない。そのため、CK 値を下げるためステ

ロイド治療を採用する医師もいれば、全く、

ステロイドを使わず、CK 値を無視する医

師もいる。 

② 理学療法士（リハビリ）と医師の連携がな

いように思える。 

③ 日本では、現状(2020 年 11 月現在)、治療薬

の治験は行われていない。 

 また投稿者の IBM man before 80 after 5 さん

からの情報ですが、米国の CURE IBM(https:// 

cureibm.org/)というサイトが非常に充実してお

り、室内で転倒した場合の立ち上がり方まで動

画で掲載されています。さらに、米国では「ア

リモクロモル(Arimoclomol)」という治療薬の治

験が phase3 まで進んでいるようです。 

 今後、日本でも是非、「アリモクロモル」等 

の治験の実施を実現したいものです。これを実

現するためにどのようにすればよいのか? 

患者会を中心にワーキング・グループを作っ

て考えてみてはいかがでしょうか。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
（図－1） 
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大川順一郎さん来訪 

愛馬『童夢』 
優勝会見の様子 

大川さんご夫婦と、とびうめ・やましなの職員 

 

 

   金沢市包括支援センターとびうめ  

佐藤朝子 

 

ポピーの会会員の大川順一郎さんが 2020 年

2 月 22 日に石川県金沢市の事務局に奥様と二

人で来訪されました。 

馬術でパラリンピック出場を目指している

大川さんご本人から、現在の病状やパラ馬術

のことなどについてお話を伺いました。来訪

当時は立ち上がりが難しく、杖を使用しバラ

ンスをとりながら歩いていらっしゃいまし

た。封入体筋炎のことを少しでも拡げたいと

いう思いで活動をしてるそうです。 

パラ馬術は、審判が定められた項目に対し

て 10 点満点で得点を出し、3 人の審判（国内

競技の場合）の平均の得点率で順位が決まり

ます。大川さんが新たに挑戦しているのはフ

リースタイルテスト（自由演技）で音楽にあ

わせて自由に創作した経路で競い、芸術性が

重視される競技です。 

今は指を曲げることが難しいため、馬上で

使う手綱や鞭を握ることもできず、練習や大

会の時には苦労されていることをお聞きしま

した。愛馬の童夢に乗るときも鞍をのせるこ

とも自分ではできず、騎乗する際は一人では

なく支援をしてもらい騎乗します。特に右足

を上げるのが難しいそうです。しかし、大 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

会で馬とともに走る姿を見せていただいた映

像では、騎乗している大川さんの姿は大変

凛々しく、背筋はしっかりと伸び楽しそうで

した。大川さんと愛馬の童夢の心が通じ合っ

ているのだということがとても良く伝わって

きました。 

 現在大川さんはグレードⅤからより身体的

状況が重いグレードⅡのクラスに変更になり、

競技を続けています。そんな中、2020 年 11

月 29 日に行われた第 4 回全日本パラ馬術大会

グレードⅡフリースタイルテスト部門で初優勝

を飾ることができました！これも日々の練習

の積み重ねと愛馬童夢とのチームワークの賜

物だと思います。これからも大川さんの挑戦

は続きます。引き続き皆さまの応援をよろし

くお願いいたします！ 
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北海のヒグマ 

 コロナ禍以来、始めたことがオンライン宴

会、これにはまっています。学生時代の同級

生、会社時代の仲間と月に 1.2 回真昼間ビー 

ル片手に楽しんでいます。結構盛り上がるん 

ですよ。飲みすぎるぐらいです。皆さんも試 

してみては。 

 歩行に障害が有る我々にとって、様々な活 

動がオンラインで出来ることは大変助かりま

す。病気にまつわる行政手続き等のオンライン

化を期待しています。皆さん、お元気で！ 

 

男はつらいよ 

 私は発症して 12 年目に入り、要介護 1 の 

認定を授かりました。介護支援機器として、

中古の電動座椅子を購入し畳に敷布団で寝て

います。また、介護保険を利用して、トイ

レ、風呂場、そして玄関スロープに手すりを

設置する準備を進めています。特に起き上が

り対策は色々と工夫しながら日々の生活を楽

しんでいます。どうか皆さんも投稿よろしく

お願いします。 

 

大川順一郎 

 6 月 5 日に、境港市というところにありま

す小学校の 5．6 年生 100 名ほどの児童のみな

さんに、講演を通して夢に向かってあきらめ

ないでチャレンジしましょう！とエールを送

ってきました。みんな最後まで真剣にわたし

の話を聴いてくれました。これからも機会が

ありましたら、未来のある子ども達にたくさ

んエールを送り続けたいと思っています。こ

れからも、どうかよろしくお願いいたしま

す。 

ご家族より 

会員の皆様へ 

お世話になっております。ポピーの会会員 

Y の長女です。 

母は 2012 年に東京の病院の神経内科で、

封入体筋炎と診断されました。 

入院中は、免疫グロブリン大量療法（IVIｇ）

という治療をうけて、わずかな症状の改善が 

ありました。 

退院後は穏やかに筋力低下は続き、最後は 

お箸を持つのが難しくなっていました。嚥下 

機能も低下しましたが、流動食では食べる意 

欲を失うため、ゆっくりよく噛んで施設の標 

準食を頂いておりました。 

2016 年に横浜市の特養に入所し、介助を受

けながら過ごしていましたが、心臓弁膜症が

悪化して 2019年 10月に心不全で他界しまし

た。89 歳でした。 

封入体筋炎の患者様に私からお伝えした

いことは、この病気は不自由が増えていくと

はいえ、直接命に関わる可能性は低い、とい

うことです。 

施設や病院の皆さんも、この病気の特徴と

母の状態をよく観察して理解してくださり、

決して孤独ではなかったです。 

どうぞ今を大切に、医学の進歩を信じてお

過ごしください。 

今後も時々ポピーの会のホームページを

のぞかせていただきます。 

金沢市地域包括支援センターの皆様、会員

の皆様、大変お世話になりありがとうござい

ました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

（ホームページより一部抜粋） 

皆 様 ら 

た 

か

お よ り 

の 

皆さんも気軽に日常生活の様子を 

ホームページに投稿して下さいね！ 

パスワード忘れた方は事務所まで 

ご連絡ください！！ 
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拝啓 師走に入り 

このごろ急にお寒い日が続きますがお健やかでいらっしゃいますか？ 

 今年は世界中新型コロナウィルス禍の一年でした。又、会報に下手な折り紙を

掲載くださり、本当に嬉しく感謝申し上げます。 

 最近の私の様子をご報告いたします。週 2日リハビリと、スタッフの方の夜休

む時、膝から下の両足キュレルマッサージしていただいていますので、足の痛み

はありませんが、自由に動かすことがほとんど出来ません。 

テレビ：いろいろドラマ、ニュース、その他 

新聞：一面一枚のみ、他は読むことが大変。量がありすぎる。本、新しい本（新

聞広告に出たもの） 

日記：メモ式、新聞他の切り抜きも貼る 

 

前回も書きましたが、指がそっているので、人差し指の第 2関節と親指でつま

んで折り紙を折り、割り箸をとがらせていただき、細かい所へ入れて折ったりの

り付けしたりしています。 

 手は上へ上げにくくなって来ましたが、その他はおかげさまで現状維持出来て

いると思っています。スタッフの愛情の介助に感謝する日々です。 

 この一年家族とも面会できずでしたが、連絡は週 2回お便りの交換は出来まし

た。私の方のお願いが多かったですが楽しみでもありました。 

 来年こそはオリンピック、パラリンピックが盛大に終了出来ますようにお祈り

いたします。かしこ。  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

松本 美知子さんよりお手紙と折り紙 
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活 動 報 告 

 今年は新型コロナウイルスの感染拡大

の影響で、活動自粛という言葉をよく聞

いたと思います。事務局も感染対策を行

いながら運営してきました。 

会員の皆様のおかげで、ポピーの会を存

続でき、今回「ポピーの会」のオリジナ

ル封筒を作成しました！ 

コロナ禍での活動 

 
現在の会員数 

2021 年 1 月 29 日現在で会員 62 名とな

っております。ホームページを見て、問い

合わせ、入会いただいた方もいらっしゃ

います。これからも、会員の輪を広げ、会

員同士の情報交換の場ができることを願

います。体験談や仲間に伝えたい情報な

どありましたら、ホームページへの投稿、

事務局への連絡をお待ちしております。

どんな小さなことでも会員同士の支えに

なります。 

 

 
事務局会議を行っています 

編 集 後 記 

昨年師走に入り東北大学の研究グループ

より、ミトコンドリア病治療薬候補『MA-

5』が、封入体筋炎患者由来の筋細胞に対

して保護作用が有ることが明らかになり、

治療の発展に貢献することが期待されると

発表がありました。このコロナ禍に思いも

よらない朗報が飛び込んで来るとは、ポピ

ーの花言葉に相応しい希望の光が薄ら照ら

されたことで、将来への期待から胸が高鳴

りました。先ずは、研究グループの皆さま

へ感謝申し上げたいと思います。そして、

この光が近い将来実を結ぶ事を信じ頑張っ

て行きましょう。 

また、2020 年における封入体筋炎の最

新の治療方針等が報告され、これから高齢

化が進み患者数が増加することが予想され

るとあります。確かにポピーの会において

も新規会員が増えています。故山田会長の

意志を受け継がれた浅野会長は、全国の会

員同士の情報交換の場としてホームページ

を立ち上げました。その中には、新規会員

の方へ会長からの助言や医療情報、各種体

験記や病状記も掲載されています。その

他、会員及び一般からの投稿文など充実し

た情報量になって来ました。また、馬術競

技で東京パラリンピック参加を目指し、自

分らしい人生を歩まれている大川さんから

の現況報告もあります。新たに同病仲間に

なられた方が、このホームページに出会っ

たことで、少しでも心の支えになれば、そ

の意義は大いに評価されると確信します。

私も同病の先輩として、その意義がより大

きくなるよう、微力ですが頑張って行きま

す。会員の皆さまもよろしくお願い致しま

す。 

定期的に事務局会議を行っておりま

す。ポピーの会についての問い合わせ状

況や新規入会者への対応等の共有、ポピ

ー便り発行に向けた話し合いや編集作

業、その他、ポピーの会の運営に関するこ

とを行っております。 

≪2020 年度は下記の日程で行いました≫ 

4 月 16 日   11 月 30 日 

5 月 22 日   12 月 25 日 

6 月 16 日      2 月 22 日 

7 月 15 日      2 月 24 日 

8 月 21 日   3 月 24 日 

10 月 30 日 

9 月 23 日 

 

ポピーの会 副会長 高橋 秀行 


