
 

役員メッセージ：International XLH Awareness Day 2026 

（国際 XLH 啓発デー）に寄せて 

 

今日 10 月 23 日、国際 XLH 啓発デーに寄せて 

 

XLH とともに生きる方々にとって、正しく診断を受けるこ

とが難しく診断が確定するまでに長い年月を要したり、

住む地域によって受けられる医療や支援に差があったり

することが、今なお現実として存在しています。1-3 

 

これらの課題こそが、XLH コミュニティの皆さんが今なお

直面している“壁”です。協和キリンの「KABEGOE Principles」には、患者さんを中心に据え、こ

うした壁を乗り越えていくという私たちの精神が込められています。 

 

そして、その取り組みを支えているのが、協和キリンが大切にする“Teamwork/Wa／和”の精神

です。一つの組織だけでこれらの課題を解決することはできません。だからこそ私たちは、コミュニティ

の皆さんの声に真摯に耳を傾け、それぞれの強みを合わせながら、ともに未来に向けて歩みを進め

ていきます。 

 

心をひとつに、XLH コミュニティとともに 

International XLH Awareness Day にあたり、EMEA、北米、日本・アジアパシフィックでそ

れぞれの取り組みをリードする Region President である Julie Dehaene-Puype、Steve 

Schaefer、須藤友浩とともに、XLH コミュニティへの私たちのコミットメントについて、それぞれの想

いをお伝えします。 

https://lnkd.in/p/gQ3vxgRj 

 
 

気付かれにくい疾患、XLH 

XLH は非常にまれな疾患であることから、正しく診断を受けるまでに何年もかかる方もいます。¹ 

また、XLH は小児期の疾患と思われがちですが、診断を受けないまま XLH とともに生きている成

https://lnkd.in/p/gQ3vxgRj
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人の方も少なくありません。今回新たに制作したアニメーションでは、XLH とはどのような疾患なの

か、人生のさまざまな段階でどのような影響を及ぼす可能性があるのか、そして XLH について理

解を深めることがなぜ大切なのかをご紹介します。 

https://www.youtube.com/watch?v=iyGF0yN9Mws 英語動画 

 
 

私たちは、XLH とともに生きる方々の暮らしを長期的に理解するための取り組みを進めています。

3 つの地域で 2,000 人を超える方々の経過を追う 3 つの長期研究を支援しています。4-6  

 

 ”まず耳を傾け、ともに創る“ 私たちは患者団体と連携して Community Impact Survey

を実施し、XLH とともに生きる方々の暮らしや想いを伺いました。また、コミュニティから寄せられた

ニーズをもとに共同制作した「XLH Community Guidebook」を公開しました。このガイドブック

はコミュニティとともに、コミュニティのために、XLH とともに生きる患者さんや患者さんを日々支えて

いるご家族のお話や経験、そしてニーズを形にしたものです。  

 “医薬品の枠を超えたケアへ”   XLH とともに生きるには、生涯にわたって、様々な機関が連携

したケアが必要になることがあり、受けられる医療に差が生じることもあります。3 私たちは医薬品の

提供にとどまらず、患者団体、医療従事者、医療システムと連携し、こうしたニーズへの理解を広

げています。  

 

 今月、世界中の従業員がコミュニティの声を中心に据えた活動を行いました。XLH とともに生き

る方々自身が制作したショートフィルムの視聴や、日本各地で開催した XLH Café など、誇りに

思える取り組みが数多くありました。 

 

私は先日インディアナポリスで開催された XLH Patient Day に参加し XLH 患者さんご自身の

お話や、私たちの活動によって患者さんの生活がどう変わったかを伺う機会をいただきました。私た

ち協和キリンにとって”人々に笑顔をもたらす”ことは単なるスローガンではありません。患者さんやご

家族の声を直接聴くことで、あらためて、私たちが患者さんのために何ができるか、また、患者さん

の声を起点に考え、コミュニティと共に活動することがいかに必要かを考えさせてくれます。 

 

年に一度の International XLH Awareness Day（XLH 啓発デー）は特別な日ですが、

私たちの使命はこの日だけにとどまりません。協和キリンは、日々XLH コミュニティに寄り添いながら

https://www.youtube.com/watch?v=iyGF0yN9Mws
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活動しています。これからも、ともにさまざまな壁を取り除き、世界中の XLH とともに生きる方々に

Life-changing な価値を届けるため、取り組みを続けていきます。 

 

Abdul Mullick 

President and CEO, Kyowa Kirin 
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