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この冊子は、NMOSD（視神経脊髄炎スペクトラム障害）の患者さんと
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あなたにも心当たりがありませんか。

主治医に言いづらい

NMOSD※の症状や、治療の悩み。

本当は、手足のしびれを

ちょっと感じる。

でもたまにだから、

言いづらいんだよね。

「早く仕事に

戻れるようにしてほしい」

なんて言われても、

きっと先生も

困っちゃうだろうな。

※NMOSD：視神経脊髄炎スペクトラム障害



いつ、再発するんだろう。

    どうせ聞いたって、

意味ないか。

顔が丸くなるのがつらい。

体重が増えるのがこわい。

はずかしくて、言えないよ。



主治医が知りたいことは、
あなたが言いづらいことです。

NMOSDの治療は、あなたの話を聞くことから。

人間のからだは一人ひとりちがって、

症状の出方も、薬の副作用も人それぞれです。

そして、学校や仕事があったり、

子どもがいたり、他の病気をわずらっていたり、

ライフスタイルだって十人十色。

だから主治医は、あなたに合った治療をするために、

あなたのことをくわしく知りたいと思っています。

はずかしいから、言いづらい。

説明が難しいから、言いづらい。

治療には関係ないだろうから、言いづらい。

それを思いきって伝えることが、実はとても大切です。

あなたの治療にいちばん必要なことは、

そこに隠れているかも知れないから。

言いづらいことも、文字にすれば伝えやすい。

そんな考えから、このノートが生まれました。

正直に、ありのままに、思っていること、

感じていることを書き出してみましょう。

うまく書こうなんて思わないでくださいね。

主治医はきっと、あなたの勇気に応えてくれます。



より自分に合った治療を
主治医と見つけるための3ステップ

この3ステップをひとつずつクリアしていけば、あなたの本当に伝えたいことが、
きっと主治医に届きます。さっそく次のページから、STEP1をはじめましょう。

他の患者さんの
正直な想いを知りましょう

知る
STEP

自分のことを
正直に書いてみましょう

書く
STEP

主治医に
正直に伝えてみましょう

伝える
STEP



STEP
多くのNMOSD患者さんが、
言いづらい悩みや不満を抱えています。

調査概要  ●対象地域・対象者：全国・NMOSDと診断されている人  ●調査方法：インターネットと紙のアンケート  ●回収数：355人  ●実施期間：2020年8月28日
（金）～9月14日（月）  ●出典：特定非営利活動法人（NPO法人） MSキャビン https://www.mscabin.org/archives/11713（2021年6月閲覧）

まずは他の患者さんの正直な想いを知りましょう。
全国355人を対象に行ったアンケートの結果です。

現在の治療に対する
満足度を教えてください。（1つだけ選択）

あなたが感じている症状、
困っている症状は何ですか？（複数回答可）

NMOSDになって不安なことや
悩みはありますか？（複数回答可）

相談
できている

51%

相談
できていない

49%

70.7%しびれ感・ピリピリ感

65.6%疲労

46.5%視覚障害

43.1%痛み

34.9%つっぱり・痙攣

33.2%歩行困難

30.1%ウートフ現象

29.0%脱力麻痺

28.7%排尿障害

21.7%排便障害

5.4%性機能障害

18.3%特にない

3.4%その他

51.8%今後の治療選択肢
43.4%就労・仕事
38.0%現在の治療について

16.6%主治医との関係
14.9%家族関係
11.5%友人関係
11.8%その他

1.4%不安や悩みは今はない
0.6%無回答

NMOSDになって感じる不安や悩みは
誰に相談できていますか？（複数回答可）

65.9%主治医
57.7%家族

23.4%友人知人
18.3%ネットSNSやブログ
16.1%医師以外の医療従事者

9.0%相談できる人はいない
3.1%相談する必要は感じていない
7.3%その他
2.0%無回答

45.6%

25.1%

23.1%

2.0%

4.2%

満足

やや満足

やや不満

不満

無回答

前の質問で「やや不満」または「不満」と
答えた方は、治療満足度について主治医の
先生と相談できていますか？（1つだけ選択）

90.1%病気の経過・予後



A.

先生は患者さんとのコミュニケーションをどう考えていますか？

患者さんとのコミュニケーションは、
「Talk to」ではなく、「Talk with」。

病気や治療への不安・不満は、どう解決しましたか？

A. A. A.

40代女性 60代女性

看護師さんにも
相談しました

まずは
勉強しました

50代女性

希望を具体的に
伝えました

病院でもらったパンフレット
などを読み、どんな症状がある
のかを自分なりに勉強しました。
すると質問したいことがいろいろ
出てきて、主治医と積極的に
話せるようになりました。何も知ら
ない状態だと、何を聞けばいい
のかわからないんですよね。

私の主治医は忙しそうで、たく
さん質問するのは気が引ける
から、看護師さんに相談して
みました。症状とは直接関係の
ない話も親身に聞いてくれて、
とても気が楽になりました。

手足のしびれや重い疲労感が
ありましたが、来年の何月まで
には仕事に復帰したいと主治医
に伝えると、希望が叶うような
治療の進め方をいっしょに考
えてくれました。

皆さんは外来診療の前にどのような準備をしますか？外来診療の前日に「○○日から調子が悪い」、
「上司との関係に悩んでいる」、「〇〇ワクチンは打っても大丈夫かな」といった質問をしようと準備
しているのではないでしょうか。しかし！現実には「先生が忙しそうで何も言えなかった・・・」という
経験があるかもしれません。
私たち医療者は忙しいのですが、患者さんとのコミュニケーションを大変、貴重なものと考えています。
医療者・患者間のコミュニケーションがうまくいくことで、患者さんの身体・精神の状況、患者さんの周囲
の状況などを適切にとらえることができ、患者さんの生活の質をより良くさせることができると考えて
います。遠慮せずに、どんどん医療者に話しかけてください。もし口頭で話しかけづらい時、自分の話を
まとめたいという時などに、この「正直ノート」を使用してみてはいかがでしょうか。医療者は患者さんが
書く「正直ノート」を見せていただくことで、迅速に患者さんの悩みを知ることができます。患者さんの
求めに対して、適切なアドバイスができます。患者さんの気持ちに寄り添うことができます。
「Talk to」ではなく、「Talk with」。これが私の診療の原点です。
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「症状について」「困っていること」「どうなりたいか」を、
記入例を参考にしながら、
ありのままの気持ちで書き出しましょう。
どれにも当てはまらないことは「その他」に記入してください。

前回の診察は時間が足りず、主治医に言いそびれた。

週に1～2回、左手の手首辺りに少ししびれを感じる時がある。

症状について

記入例

顔が丸くなってきたと思う。体重も急に増えた。

周りの目が気になって、外に出る気になれない。

買い物や旅行に行けるようになりたい。

しばらくしたら、週1～2回とか午前中だけとかでも、前と同じ職場で働きたい。

今服用している薬の副作用について知りたい。

その他の治療方法について聞いてみたい。

困っていること

どうなりたいか

その他

できるだけ細かく具体的に書き出しましょうPOINT

内面のことや生活で困っていることでもOKPOINT

遠慮しないで、理想をそのまま書いてくださいPOINT

気になることや、治療と直接関係のないことでもかまいませんPOINT

STEP
あなたが言いづらいことを、
正直に書いてみましょう。



症状について

困っていること

どうなりたいか

その他

あなたの場合



いちばん言いたいことから伝えましょう
「手足のしびれを直したい」「早く仕事に戻りたい」など、要望がハッキリしている
場合は、まずそれを最初に伝えましょう。そうすれば、主治医は要望に
応えるためにどうすればいいか、という考え方で後の話を聞いてくれるはずです。

その後は、時間軸に沿って順番に伝えましょう
いちばん言いたいことを伝えた後は、前回の診察から変わったことを、
日にちや時間を意識して、起こった順番に伝えましょう。
そうすると主治医があなたの話を理解しやすくなります。

遠慮せず気軽に伝えましょう
気負ったり緊張したりせず、世間話のようなつもりで話して大丈夫です。
また「薬なしでがんばりたい」「副作用が心配」など、気持ちを隠さず表現しましょう。

HINT

HINT

HINT

正直ノートは、
主治医とのコミュニケーションに
役立つだけではありません。
ノートを書きつづけることで、
あなた自身が、体調や気持ちの変化を
客観的にとらえられるようになり、
今後のことを考えやすくなります。
面倒くさがらず、コツコツつづけてくださいね。

ポジティブ

月日の経過

ネガティブ

あ
な
た
の
変
化

書いたことを、
主治医にきちんと伝えるためのヒント。

正直に自分のことを書けても、
それをきちんと伝えられるか、不安な方も多いと思います。
主治医とのコミュニケーションでは、以下のことを
心がけてみましょう。

STEP



数値やオノマトペを使って伝えましょう
症状が最も強いときを10として、今が1や2なのか、それとも7や8なのか、
数値で伝えるとわかりやすくなります。また「ピリピリする」「ズキズキ痛む」などの
オノマトペ（擬音語）も、症状の性質を判断するのに有効です。

HINT

文字や絵も使って伝えましょう
このノートを見せることはもちろん、痛みや違和感のある体の部位を、
絵に描いて示すのも、症状を正確に伝える上で役に立ちます。
上手い絵である必要はありません。

HINT

看護師さんにも協力してもらいましょう
医師が忙しくてじっくり話せなさそうな場合は、このノートを受付のときなどに
看護師さんに渡し、あらかじめ伝えておいてもらうという方法もあります。

HINT

診察の待ち時間に準備しましょう
診察を待っている間に、このノートを見返したり、
話す順番を整理したりしておくと、診察で思い通りに話しやすくなりますよ。

HINT

自分に合った治療を主治医と見つけ、
より良い生活をめざしましょう。

これでぜんぶのステップが完了しました。
次ページからは、本番用の正直ノート。

毎回の診察前に書き込み、
主治医に見せながら話し合いましょう。

自分に合った治療を主治医と見つけ、自分に合った治療を主治医と見つけ、自分に合った治療を主治医と見つけ、



氏名 診察日　　　  年 　　　 月 　　　 日

症状について

困っていること

どうなりたいか

その他のこと/メモ

できるだけ細かく具体的に書き出しましょうPOINT

内面のことや生活で困っていることでもOKPOINT

遠慮しないで、理想をそのまま書いてくださいPOINT

気になることや、治療と直接関係のないことでもかまいませんPOINT

医療従事者の方へ:このノートは、疾患や治療に関する
悩みや希望を正直に書いて、主治医に伝えることを
サポートするものです。
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NMOSDの情報をお伝えし、患者さんと
家族の想いを未来へつなぐウェブサイト

視神経脊髄炎（NMOSD）
Online

治療の最新情報や生活のヒント、
おすすめのリハビリテーションなど、
NMOSD患者さんに役立つ
さまざまなサポートコンテンツを
ご提供しています。

NMOSDオンライン こちらから
ご覧ください
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