
し串うに~んぜいとくていしっぺいじどうで寄与ょう

小児慢性特定疾病児童手帳

てちaう も IIIし itいめいかか たい智つじようぼうか

この手帳f:、持ち主の生命に関わる太切な情報が書かれたものです。
し・うと〈 かた てすう した 4聖書い れんら〈害曾 し

拾得された方は、お手数ですが、下に犯範してある連絡先まで治知らせください。

しめい

氏名:

住所:

でんねばんごう

電話番号:

久留米市



せんItぃ
~先輩からのメッセージ~

てちょう っか

この手帳を使うあなたへ

この主1震が誌、ゃ暴の箭こある主16です。ぽ
今さ涯を繰っ1議ばつが、

これからあなすいように、たくさんのお{蓄し喜ぃ、土渓を議み箸ねました。

まも なに か まも

たを守るもの、あなたに何かがあったとき、あなたの代わりにあなたを守るもの

になります。鋭、あなたヵ獄品書lAわりに&、てくれる交がいるかもし

ひっ ひ いっしょとあっか

れませんが、あなたに引き継がれる固まで、一緒に取り扱ってもらってくださ

いね。

白Zt品み艦長lこなったこと、 t露善、12省醤もこのような主鷲を長っときに、

も しょうめいし占て

を持ってしまうことの証明書を手にしてしまうようで、『いらない。Jといいま

せんせいや〈た も

した。そのとき、先生から「役に立つときがくるから、持っていたほうがいいJ

い お1ま とうじわたしたいいん み

と言われたことを覚えています。当時の私は退院したというゴールしか見えて

じっさい どう曹ゅうせいさお

いませんでした。しかし実際はスタートでした。まわりの同級生との差、置か

じようきょうちが ま あ

れた状況の遣いを目の当たりにしました。

説話鋭しながd樹齢し犠室協することは、やることのむこ、
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品4実わず首!こ歪んでください。

がんば しようこ てちょう

あなたには頑張ってきた証拠(この手帳)があります。

あせかん おも

焦りを感じることもあると思いますが、



協建議長なりました。16箸さんだっ1f私催主ん
わたしぴょういんそつぎょう

私は病院を宰業し、

せつ おもかんが ちりょうごじんせい

と接するようになって、思い考えることはたくさんあります。治療後の人生の

ほう なが まいにちあ まえす ていきけんしんか

方がずっと畏いのです。毎日を当たり前に過ごすには、定期健診は欠かさないで

いっしょたたb、 よ そ

ください。せっかく一緒に闘ってきたのですから、ずっと寄り添わせてくださ

ぼうぼうひと てちょう Bなせんせい

い。その方法の一つはこの手帳です。同じ先生がずっといるわけではないので

す。駕協議もずっと養っているわけではないのです。議、うとき・蓄わない

つぎて だいじも

ときがあってもいいです。次に手にとるときまで太事に持っていてください。

あなたのことはあなた鵠でこの議議ぇ、益きてください。
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てちょう Uぷん ねんれい由、ι曹ょう

・あなたのマイカルテとしてください。手帳はそのときの自分の年齢、環境や

じようきょう っかみちか おとな

状況によって使い道が変わります。あなたは大人になり、おじさんおばさん、

おじいちゃんおばあちゃんになります。交差iまとても翼いです。長協した

五暴落語完窓し鞘走資こよってはこ議蕗lこ若くなる品31やが猷

ぴょうき まえ たいさく

やかかりやすい病気など、わかっていることもあります。前もって対策を

あなた晶の手官を?834けることであなたゐ鵠鴇同ばせます。

ことを委任めることは、芯議!こつながります。

l謡し
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弘一
坤使…

3
を一

か手一の一
円，

ι回

おレ

教えてもらっ
ぴょういんせんせも、がっこう せん也、 き

・病院の先生、学校の先生などに聞きたいことをメモしましょう。

主主に量いてもらっ
むずか [;t，あい

難しい場合は、たこと、 22晶、ことも&告めましょう。

ても語いません。

あたら

新しいことをするとき
あたら ぴょういん

新しい病院にうつるとき、信謡こ未勧告員弘たとき、

たいせつひと せつめい あいまい

大切な人にあなたのことを説明するとき、醍昧

きお〈 か せつめいてだす

になっていく記憶の代わりに説明を手助けしてくれます。

(道番心掛:I謀総b文など)、

てちょうたよ

3.この手帳を頼る。

さのてそんざい なや たど

・あなたにはたくさんの差し伸べる手の存在があります。悩んだとき、立ち止

まりたいとき、首ったとき、ふさわしい轍若手がほレいときにいつでも踏

することができます。

〈制〉
かた じぷんひょうげんりょ〈 つうかん

まだまだ書き足りないことがたくさん、自分の表現力のなさを痛感しています。

融るがら、雑ゐJXLしてお識を毒かせていただきました。いつか、お

あ たの

会いするときを楽しみにしています。
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なまえ シ

プロフィーJレ名前:さわ 主
/// / // // / // // / //// / // 〆シペ

14持ば蹴品晶、協議室、l議論議袋詰益。

首謀議官義雄挙協経験し
ご
後のそ1哉、で完治輔、

だいが〈 だいが〈いん しんがく

太学と大学院へ進学。
に申ういんち申うだいが<17.んてい しゅとく

た。入院中に太学検定を取得し、

ふたご こそだち申う

双子の子育て中。として詣毒。

はんい レやかいこうけんかつどう

できる範囲でボランティアや社会貢献の活動をしている。

l読ま益高齢宿主詰浦)
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τちょう も〈て曹

【手帳の目的】

τちょう も〈τe レょう揮うぼう

手帳の目的と使用方法

てちょう レようにまんせいと〈ていしっぺい も かた ほんにん いかほんにん

この手帳は、小児慢性特定疾病を持つ方ご本人(以下「本人Jという。)と
しゅういひとしっぺいりかいふか も〈てき

その周囲の人の疾病理解を深めることを目的としています。
しようUょうき申うへん l;tあい l;t レゅうい ひと いりょうきかんとう れんら〈

また、症状が急変した場合に、その場にいる周囲の人から医療機関等への連結
とうすみ おこな がっこうせいかっとう かんけいレやほんにんしようじようただ

等が速やかに行われることや、学校生活等において関係者が本人の症状を正しく
りかい てきせったいおうほか もくてき

理解し、適切な対応が図られることを目的としています。

てちょう しようぼうぼう

【手帳の使用方法】
でちょう ほんにん かぞ〈にちじようせいかっ ち申うい じこう きん曹申うじ

1.この手帳は、本人やご家族が日常生活において注意すべき事項や、緊急時
れんら〈 れんらくさきとう きに申う

において連絡すべき連絡先等を記入するものです。
ぴょういんしんりょうじよ ちりょう しどうとう う さいにちじようせいかつなか きづ てん

病院・診療所などで治療・指導等を受けた際や日常生活の中で気付いた点
ひつようじこう 曹に申う

について、必要事項を記入してください。
てちょう ほんにんせいちょうきろ〈 りょう たいせつりょう ほかん

2.手帳は、本人の成長の記録としても利用できるので太切に利用・保管して

ください。
てちょう ほんにんかんり ほごしゃとうかんり ぼんにん

3.手帳は、本人が管理できるようになるまでは保護者等が管理し、本人が
かんり ぼんにんも

管理できるようになれば本人に持たせるようにしてください。
J‘んレつ よご しようでき l;tあい Illtんレよもう

4.紛失したり、汚れたりして使用が出来なくなった楊合には、保健所に申し
で てちょうさいこう4、 う

出て、手帳の再交付を受けてください。
でちょう いりょうひ じき申うう でき かなら いりょうじ申き申うしゃ

5.この手帳では医療費の支給を受けることは出来ません。必ず、医療受給者
しよう していいりょうきかん ていじ

証を指定医療機関に提示してください。
てちょう いりょうひじょせい しか〈 ぱあい へんきや〈 ひつよう

6.この手帳は、医療費助成の資格がなくなった場合でも返却する必要はあり

ません。
た てちょう 占、めいてん 〈るめし 11.けんしょ

7.その他、この手帳について不明な点がありましたら、久留米市保健所に
とあ

お問い合わせください。



本人プロフィール
ふりがな
. .・u

氏名

せい相ゐ...t1 せい司ヨ
生年月日 性別

U申'レ.
住所

で電ん話わ番ぽん号ごう

口手てz帳.，なし

口療則.，.育‘《手τ‘帳a，(A1 ・A2 ・A3 ・81 ・82 ) 

ロ身"んた体いb障.，害凪‘者.~手τs帳.ラ (第だい
種 級)

手帳
ロ精神保健福祉手帳( 級)，1.< . 

福祉サービス
ロ福品〈位しサービス利~用~~ 

アレルギー

ち曾 植は ..に 姉a・*' .. 弟~~~ ぃ妹~~~ 祖~ ... 祖~母匡

家が篠ぞ《構己，雀成い 父・母・兄・ ・ ・ ・父・

その晶(

保E 氏名 |縦|
護c 電Tん話わt番Zん号ご，
者』
等E

住所

保鍾 氏名 |縦|
謹c 電でん話おf番まん号ごう
者=
等5

住所

.・ぃ
|蹴|保軍 氏名

重= でん白 rt，んごう

者= 電話番号

等5
住所

※緊急時に連絡がつく方をご記入ください.

邑



緊急時に必要な情報
1:んにんかぞ〈曹に・ぅ

本人・家族記入

年 月 目)

-診断名

槍'jLllft

・血痕型 ( A ・B ・0 ・AB ) 
vょうφ〈ざいめU

-使用薬剤名

R h ( + ・ 一 ) 

ーん嘗1><ざい・0" げんざい eん 1><古いめい

・禁忌薬剤名(現在禁じられている薬剤名)

iII~か かんI~~ こ号~~

・悪化レやすい環境・行動

-悪化時の症状

-緊急時の対応方法

ぴこう

・備考

叫ら<U

-連絡先

蜘
名

蜘
名
一
叫
闇

凶者

τ機

ご
謹
一
川
痛

隠
保
一
川
医

のばんごう

電話番号
Tん拘ばんごう

電話番号

-ん・・，u れゐ&< かえ .に・，
※緊急時に連絡がつく方をご記入ください.

? 



緊急時に必要な情報

-診断名

tすっぇ.似た

.血漉型 A ・B ・0 ・AB ) 

-使用薬剤名

eんーや<~，，\ 1'>1.， げんざいきん φ<~"ll6'" 

・禁忌薬剤名(現在禁じられている薬剤名)

.~ lfI ~A..ょう ζi~i 

.悪化しやすい環境・行動

-悪化時の症状

-緊急時の対応方法

v ~， 
・備考

れゐ~(さき

.連絡先

保護者名
いりょラ・ 11'，んめい

医療機関名

eゐ・・~ Ii ftA.6( I"a ・・5・.
※緊急時に連絡がつく方をご記入ください.

でんね匠"'~，

電話番号
守んす， ~，んごう

電話番号

年

ほんにんかぞ〈曹にゅう

本人・窓族記入

月 目)

Rh (+・一 ) 

ー



さいがいじ ひつよう じようぼう

災害時に必要な情報
ほんにんか守〈曹にゅう

本人・家族記入

!~ tu..t:~ ~・ u •. 、 "，ん骨堂い そう樫ゐ * "'.~ 

持出品等は主治医の先生と相談しながらご記入ください。

ひなん u.

.避難所

~Åo IJ "，<ーがいb・

.電力会社

d
w
 

uy
叫↑

ω
 

ム
聞

い

m

1
1
 

晶
一
ヨ
凶

同

防

凪

ん

司

南

山

町
剛
一
m

制
帽
附h

u
 

< 6 ・Lt UB奮いu.号隠，

・久留米市ホームページ防災情報
ht~ Iwww.city.kurume.fukuoka.jP/1 0印 刷 市 的V2040回u羽 lianzen/301Obou羽 ν

ひ1，)01:' 1，)もちだvひん

*非常時持出品リスト

けんこう I.ttんし.ラ し.危うにまん蛍い t<ていしラペいいり.ラ~.・・うし・ 1. .1 ‘す"τ5.危う
口健康保険証 口小児慢性特定疾病医療受給者証 口お義手帳

り."吋 v~品， v.うがいb・eいじん陪けん以 U τ1..ラ 《すり し・脅かんぶんτいど
ロ療育/身体障害者/精神保健福祉手帳 ロ葉(1週間分程度)

口その他衛生材料等(

Uんこうこ..~. L. .t~ 

*人工呼眠器の使用について
.1;:・1<1

記入目: 年
伊.，

月 日

自発呼吸有 ・無

Iま'橿， 口TPPV(気.I管pん切世ーか聞日による侵じんし襲.1的τ..障Bラあ庄っ.. 換んg気切.療1111法)
方法

• v・
機種

口NPPV(騒aなaマスクによる非ひ侵レんし聾・~的τ"陽t~‘庄・"換.J，.気tり癒.~眠法う) 

機種

装着時間 ロU常.，時u (24時~I間Fん)口時む聞かんを決.めて ( 
~ ~ 

時~ 時まで)

内 充u・1電守ん済.，.みS外Fい部J<バッテリー 有・0( 時u間a，，L) ・無怠bバッテリー 部バッテリー(時間)
"ョτu曹

換気方法
1a固，，~\*"換J..気.，)量.， ;::..~ 1fI1.¥すう .." 品ん

設定値 ml 呼吸回数 回/分
傘、んき

吸気時間 秒

....， 
換気モード 庄サポート h問
がんど

酸素
ょう ... .1:， 

酸素投与量
車い&ん

感度 LPM 要 ・不要 1/毎分

自



-・ラいん

*吸引について

吸引: 口腔内

頻度: 日中

カニューレのサイズ:

‘¥l.d ・3
カフェア量/:力フ圧:

Uぞ〈 じかん

バッテりー持続時間:

il"ょう す".11んゼョ~.

気管内

帆‘ にち

固/日

*栄穫・水分摂取について
皿ラ 11' tt 1.¥己' 砂"，;

方法: 経口・経a
fずいたい

形態

すいaんりょう

水分量:

，.い智コ

*排澗こついて

cc × 

鹿腔内

&ん

分

. .'" 
夜間

F r 

ml / 

胃ろう

固/日

象いにち

固/日

mmHg 

その他(

.~， fJ.，t" 
1固量:

，.いIi:.a:' U りつ ~，;;;， IH，"，U b ζ どうに.~

排尿:自立・オムツ・腸腕力テーテJレ留置・自己導尿

，.いべん ~り3 かんち.， かいT'
排便:自立・オムツ・涜腸(回数

かい ".~ 
回/週

た

時頃)・その他(

い切.~ざいり，~，，~，~ ~‘怠躍しひん

*医療材料非常時持出品リスト
-かん

ロ蘇生パック(アンビューパック} 口気管カニューレ

J: 0:...弘叫

口予備吸引チューブ
~ f}匂ん，，~こ・・う脅かいろ

口予備人工呼吸器回路
Uん己う隊司=

白人口廊

.t t18.'い ん . a~ .II ~. 

口予備吸引機(足踏み式)

えいをい省いりJ:' &/.， ・，・ん 0-*:'1.1..，....， 1I..tうど《ゆ‘ -&."c....1I 

口衛生材料(ガーゼ・アルコール綿・滅菌グローブ・蒸留水・消毒藁・ 50ml注射器)

ロオムツ
eすいかんえい..，ざい

口径管栄養剤
た

ロその他{

摩，もんかんご U そ，記ん もちだ"砂'"

*かかりつけ医や訪問看董師に相穣し、持出晶をチェックしましょう。

10 
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しっぺいがいよう は つ めん

疾病の概要ページ貼り付け面
しaうにまんせいと〈ていして，べいlaうほう

小児慢性特定疾病情報センター (https://y附 w.shoumanJpl)のサイトより

ダウンロードができます。
たびょういん かんlHoむ せつ崎いレりょうkう ひつようおう は っ

その他、病院でもらった患者向け説明資料等も必要に応じて貼り付けてくだ

さい。



宅総う

~~; I し論議
事iI接産品目

かんけい曹かん れんら〈害毒

関係機関の連絡先

間工|話縫言 I I錫繰|

医肝
療き
機4
聞Z

| 笠通量 I I 進議室 | 
宅総う

し論議

所在地 . 

話錨草 I I総議長|

笠通量 I I 益擁峯 | 

名称

ー| 諺進諸
説明鵠.
閲tr韻器| →|踏繰 I

| 室議長 I I 議議室 | 
宅総う

堅U| 診議議

事iI 篇鈍 • 
間工|量錨巷 I I端厳|

| 笠通量 I I 撞議室 | 

名称

堅U| 織論

議~ I 競輪 • 
関A:I盈縫主主 I I総議長|

室送量 I I 濫議室 | 

12 
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関係機関の連絡先

ほ
う
も
ん
か
ん
ご

訪
問
看
護

H
U曹
よ
A
ノ
む
よ

事
業
所

ほ
う
も
ん
か
ん
ご

訪
問
看
護

れ
畢
e
a
a〆
b
a

事
業
所

U
ん
ζ

う
ζ

曹
・
A
4
e

人
工
呼
吸
器

b
Eあ
っ
か
い
一
曹
ょ
う
」
や

取

扱

業

者

取E在t
扱言宅ち
業空酸4
者2棄2

宅新

担当者

携を過
でんわばんごう

電話番号

室ぽ
鑑箸

接説
蓄量嘗毒

宅新

監量箸

た

そ

の

他

所在地

説番号r------
2結う
誼量箸

接説
話毒番考

宅配
話量箸

祷鵠

at毒嘗毒
草橋う

誼量箸

齢制

磁器

た

そ

の

他
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l'J有色
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治療の記録

ない よう

内容



嘗首品

治療の記録

商蓉
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整錨
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〈すり ないよう

薬の内容
ゃっむ< ~阿部、Uょうl討ていきょうじょ は

※薬局でもらった薬剤情報提供書を貼りましょう。

首誓



建有色

〈すり ないよう

薬の内容
やっき~< や〈説、t:.nl討 τい曹ょうじょ 鼠

※藁局でもらった薬剤情報提供書を貼りましょう。

前誓
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整局首
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けんさ tすっか

検査の結果
ぴょういん けんさげて3か は

※病院でもらった検査結果を貼りましょう。

結論.繰



挙員百

けんさ lすっか

検査の結果
ぴょういん けんさけヲか は

※病院でもらった検査結果を貼りましょう。

様主1指.品業
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