






























お
子
さ
ん
へ

お
子
さ
ん
の
ご
家
族
の
方
へ

初回投与4週間後以降は、
毎週1回または2週に1回注射します。

ヒュミラⓇでの治療の進め方

投与スケジュール

シリンジタイプペンタイプ

● �毎週 1回投与または 2 週に1回
投与の選択は医師の指示に従って
ください。

● �体重が 25kg 未満の患者さんの
初回投与 4 週間後以降の投与は
2 週に1回のみです。

ヒュミラⓇはペンとシリンジの2つのタイプがあります
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● おなか、太もも、二の腕の後ろ側のいずれかに注射します。
	（皮膚が赤くなっていたり、傷があったり、硬くなっている場所には注	
	 射しないでください。注射部位は毎回場所を変えます。）

投与部位

おなか 太もも 二の腕の後ろ側
ご家族が投与する場合は、

上腕部後ろ側に注射してください。
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自己注射による投与も可能＊です。
学業や部活動など、患者さんや保護者の方の
生活スタイルに合わせて治療することができます。
＊医師が妥当と判断した場合
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治療を始めるにあたって

ヒュミラⓇは TNFαの作用を抑える働きがあるため、使用により感染症にか
かりやすくなる可能性があります。感染症の多くは、鼻咽頭炎や上気道感染
などですが、以前に結核にかかったことのある人では、結核を再発させるこ
とがあります。このため、ヒュミラⓇの治療を始める前には、下記の検査を行っ
て結核が再発する可能性があるか、または重い感染症にかかっていないかを
チェックしたうえで治療を始めます。また治療中も必要に応じて検査を行い、
有効性と安全性を確認します。

適切に治療していただくために、
問診と検査を行います

［結核に対する主な検査］
□ツベルクリン反応検査、インターフェロンγ遊離試験など 
□画像検査（胸部X線、CTなど）

［感染症に対する主な検査］
□血液検査（白血球数、リンパ球数など）

［B型肝炎に対する主な検査］
□血液検査（HBs抗原、HBs抗体、HBc抗原、HBc抗体など）

［その他問診事項］
□今かかっている病気、服用中のお薬 □以前かかったことのある病気
□結核にかかったことがあるか（ご家族も含めて）
□アレルギーの有無 □生物学的製剤の治療歴
□ワクチン接種の予定 □女性のみ：妊娠・授乳について

［若
じゃくねんせいとくはつせいかんせつえん

年性特発性関節炎に対する主な検査］
□痛みや腫

は

れは良くなっているか □朝、起床時のこわばりは減っているか
□炎症のある関節数は減っているかなど

［安全性について］
□注射部位、あるいは □風邪などの感染症にかかっていないか
　その他の部位に異常はないか
□体調に変化はないか □血液検査（白血球数、リンパ球数など）

必要に応じて検査を行います。

治療の前に行う検査

治療中のチェック項目
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◆ヒュミラⓇを投与できない患者さん
下記の方はヒュミラⓇを投与することができません。
該当する方は必ず主治医に伝えてください。

● 重い感染症（敗
はいけつしょう

血症、肺炎など）にかかっている方
● 活動性結核（治療が必要な結核）にかかっている方
● ヒュミラⓇの成分で過敏症が出たことがある方
● 脱

だつずいしっかん

髄疾患（多
たはつせいこうかしょう

発性硬化症など）にかかったことがある方
● うっ血性心不全の方
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治療中の生活のポイント

ヒュミラⓇの治療を受けている間は、からだの抵抗力が弱まったり副作用が出
ることがあります。体調によく注意し、無理のない生活を送るとともに、患者
さんやご家族で体調管理をしていただく必要があります。
治療は長期間続くこともありますが、日常生活や学校生活を送る上で以下の
点に注意し、家族やまわりの方たちのご理解やあたたかい支えとともに、お
子さんができる限り快適に過ごせるようにしていただくことが大切です。

お子さんとご家族で一緒に
体調管理をすることがとても大切です

● �風邪など感染症を予防するために、外出から帰ったら手洗いやうがいを
心掛けましょう。

● 身体に無理のないよう、できるだけストレスのない生活を心掛けましょう。

● �学校の先生やお友達に病気のことを理解してもらい、お子さんが無理をし
ない環境作りをしましょう。

　・学校の座席をトイレに行きやすい位置にしてもらう。
　・�手を挙げただけでトイレに行くことを許可するなどのルールを担当の先

生と取り決める。
　・�体調が良いときは、生活を過度に制限せず、体育やクラブ活動など、

できる限り他の子どもと同じ活動をさせる。

● �ヒュミラⓇの治療は毎週 1 回または２週に 1回の皮下注射が基本です。
注射日は忘れないようにしましょう。

ご家族でサポートしたい日常生活のポイント
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ヒュミラⓇでの治療中に、もし「お子さんの体調がおかしいな？」と感じたら、
すぐ主治医や看護師に連絡するようにしましょう。

　　  こんな症状にご注意ください

これらの症状があらわれたときは、次の受診日を待たずに、
すぐに受診してください。

● 風邪のような症状
	 熱っぽい、熱がある、咳（からせき）、痰が出る、
	 息切れや息苦しさ、のどが痛む
● 皮フの症状
	 じんましん、かゆみ、
	 皮フや白目が黄色くなった
● その他
	 口内炎、疲れやすい、だるい

このような症状がみられたり、
「何か体調がおかしいな？」と
感じたら、すぐに受診してください。
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副作用は早期発見し適切な治療を行うことで重症化を防ぐことが重要ですの
で、少しでも異常を感じたらすぐに主治医に連絡してください。

これまでの試験成績から、ヒュミラⓇの
副作用に関する情報が集められています

◆予想される主な副作用
● 注射部位反応

注射した場所が、赤くなったり腫れたりすることがあります。

● 感染症
上気道感染や副

ふ く び く う え ん

鼻腔炎など、風邪のような症状がみられる
ことがあります。

◆特に注意すべき副作用
● 感染症（結核、敗

はいけつしょう

血症、肺炎など）
風邪のような症状（痰、微熱、身体がだるいなど）があらわれることがあります。

● アレルギー症状
発熱・発疹・口内異常感・皮膚のかゆみや赤み・熱感などの症状があらわれること
があります。

● アナフィラキシーショック
投与 30 分以内に、呼吸困難、血圧低下、吐き気などがおこることがあります。

● 血液障害
血液中の白血球、赤血球、血小板の一部またはすべてが減少することがあります。

● 間
かんしつせいはいえん

質性肺炎
発熱や咳、息苦しい、全身のだるさといった症状があらわ
れることがあります。

● ループス様
よう

症候群
自分の身体に対する抗体があらわれて、関節痛・筋肉痛・ 
紅い斑

はんてん

点などの症状があらわれることがあります。

ヒュミラⓇの安全性
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● 脱
だつずいしっかん

髄疾患
神
し ん け い せ ん い

経線維の一部が壊されてしまう病気です。代表的な疾患に多
たはつせいこうかしょう

発性硬化症があり
ます。ご本人が脱髄疾患にかかっている場合や、ご家族に脱髄疾患と診断された
方がいらっしゃる場合は、必ず主治医に申し出てください。

● 劇
げきしょうかんえん

症肝炎、肝機能障害、黄
おうだん

疸、肝不全
意識の低下、発熱、身体がだるい、皮膚や白目が黄色くなる、食欲不振、尿が褐
色になるなどの症状があらわれることがあります。B 型肝炎にかかったことがある
方は、主治医に申し出てください。

◆その他の注意事項
● 悪性腫瘍

因果関係は不明ですが、TNFαの働きを抑える生物学的製剤の投与を受けた患者
さんで、悪性腫瘍・悪性リンパ腫を発生した方がいました。このため、現在も調査
が進められています。

● ワクチン接種
ワクチン接種を希望される場合は、主治医に相談してください。

● B型肝炎
過去に B 型肝炎にかかったことがある患者さんは、再び症状があらわれることが
あります。

＊他にもヒュミラⓇ使用中にお子さんの体調の変化や何かおかしいと思うようなことがあれば、すぐに主治医の先生に相談してください。
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保健所から必要な書類を取り寄せます

医療費の助成制度

潰瘍性大腸炎は医療費助成制度の対象となる「小児慢性特定疾病」、「指定
難病」に指定されています。このため、ヒュミラⓇを用いた治療を行った場合、
ひと月（1日から月末まで）にかかった医療費が決められた自己負担限度額を
超えた分は公費で助成されます。

まず、保健所から必要な書類を取り寄せます。診断書は指定医療機関で指定
医に作成してもらいましょう。申請時に必要な書類は地域によって異なる場合
がありますので、お住まいの保健所または市区町村の役場に問い合わせてお
くと良いでしょう。

＊1 �小児慢性特定疾病では 18 歳未満（引き続き医療を受ける必要がある場合は 20 歳未満）の患児が対象となります。詳しくはお
住まいの都道府県・指定都市・中核市または児童相談所設置市の窓⼝ ( 保健福祉担当課や保健所など）にお問い合わせください。

＊2 �小児慢性特定疾病の申請時に必要です。

「小
し ょ う に ま ん せ い と く て い し っ ぺ い

児慢性特定疾病＊1」、「指定難病」による
医療費助成制度が受けられます

「小
し ょ う に ま ん せ い と く て い し っ ぺ い

児慢性特定疾病」、「指定難病」の
申請手続きについて

2024年9月現在

1

● 診断書（指定医が記入）　　　● 申請書　　● 同意書
● 小児慢性特定疾病意見書＊2

● 受診医療機関申請書
● 世帯調書
● 市区町村民税（非）課税証明書などの課税状況を確認できる書類
● 住民票
● 健康保険証の写し　など　

申請時に必要な書類

＊2 小児慢性特定疾病の申請時に必要です。
しょうにまんせいとくていしっぺい
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管轄の保健所で申請手続きを行い、
医療受給者証を受け取ります

審査を経て申請が認められると、ご自宅に医療受給者証が届きますので、こ
れを指定医療機関の窓口に提出してください。医療受給者証の有効期限は原
則 1年です。継続して受給したい場合には、毎年申請手続きを行うことが必
要です。

＊医療費助成制度は内容が改正されることがありますので、最新の状況を各自治体にご確認ください。

階層区分
階層区分の基準

（  ）内は夫婦2人・子1人世帯の
場合における年収の目安

患者負担割合：2割
自己負担上限額（外来＋入院）

一般 重症（＊） 人工呼吸器等装着者

生活保護 ― 0 0 0

低所得Ⅰ 市区町村民税非課税（世帯）
本人年収：～80万円   1,250   1,250

500

低所得Ⅱ 市区町村民税非課税（世帯）
本人年収：80万円超～   2,500   2,500

一般所得Ⅰ 市区町村民税 7.1万円未満
（約200万円～約430万円）   5,000   2,500

一般所得Ⅱ 市区町村民税 7.1万円以上25.1万円未満
（約430万円～約850万円） 10,000 5,000

上位所得 市区町村民税 25.1万円以上
（約850万円～） 15,000 10,000

入院時の食事療養費 1/2 自己負担

重症とは、 	①高額な医療が長期的に継続する者（医療費が 5 万円 / 月を超える月が年間 6 回以上ある場合）
	 ②重症患者基準に適合する者
	 ①または②のいずれかに該当

小児慢性特定疾病の医療費助成に係る自己負担上限額 ( 円 / 月額 )

2

申請に必要な
書類をそろえる

診断書を書いてもらう

④医療受給者証提示

②申請①受診
申請者
（保護者）

毎年更新手続きが必要です。

指定医療機関で
指定医に

診断を受けます

小児慢性特定疾病の申請手続きチャート（例）＊3
しょうにまんせいとくていしっぺい

都道府県
指定都市・中核市

または
児童相談所設置市

小児慢性特定疾病
審査会③医療受給者証交付

　（または非認定結果通知）

＊3　指定難病の申請手続き、その他について、詳しくはお住まいの都道府県・指定都市・中核市または児童相談所設置市の窓口
　　 (保健福祉担当課や保健所など）にお問い合わせください。
 小児慢性特定疾病による助成制度と指定難病のいずれの制度を利用するかについては、主治医等とご相談ください。
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