
Pour répondre à vos interrogations, un questionnairequestionnaire  a été développé en collaboration développé en collaboration 
avec une experte des maladies rares osseuses.avec une experte des maladies rares osseuses. Il a pour objectif de vous aider  

dans votre parcours de soinsparcours de soins. À la suite de vos réponses vous serez ensuite orienté  
vers votre médecin ou un centre spécialisé.

Chez l’enfantChez l’enfant Chez l’adulteChez l’adulte
  Retard de 
croissance
  Déformations  
des jambes 
(jambes arquées)
 Fissures/fractures

  Abcès dentaires 
fréquents
  Antécédent de 
rachitisme dans  
la famille

 Fissures osseuses 
 Jambes déformées 
 Surpoids, obésité
 Petite taille

 Douleurs osseuses
 Troubles dentaires
  Antécédent de 
rachitisme dans  
la famille

Comment peut se caractériser l’XLH ?Comment peut se caractériser l’XLH ?

Vos données à caractère personnel sont collectées et traitées par PATIENTYS pour les besoins et dans le cadre de votre participation au programme d’accompagnement 
aXess, initié par l’ADIIS, soutenu institutionnellement par Kyowa Kirin et opéré par PATIENTYS, pour lui permettre de vous envoyer et de remplir le questionnaire et afin  
de pouvoir vous communiquer les résultats de ce-dernier, et de vous orienter vers un médecin ou une structure de soins spécialisé . En scannant ce Qr code ou en 
appelant le numéro de téléphone ci-joint, vous consentez à ce que certaines de vos données personnelles soit traités afin de vous donner accès à ce questionnaire.  
À ce titre, vous disposez d’un droit d’accès, d’opposition, de rectification, de limitation du traitement, d’un droit à l’effacement et à la portabilité de vos données.  
Vous disposez également du droit de communiquer vos directives concernant le sort de vos données à caractère personnel après votre décès et du droit d’introduire 
une réclamation auprès de la CNIL. Pour plus d’information sur vos droits, les mentions légales sont disponibles sur ce lien : Pour plus d’information sur vos droits, les mentions légales sont disponibles sur ce lien : https://mlmedac.patientys.comhttps://mlmedac.patientys.com

Ce questionnaire fournit des informations à titre indicatif et n’est pas un test diagnostic.  
Il ne substitue pas à la consultation d’un professionnel de santé et les patients.

Pour remplir le questionnaire, appelez Pour remplir le questionnaire, appelez 
 le numéro suivant : le numéro suivant :

SERVICE ET APPEL GRATUITS  SERVICE ET APPEL GRATUITS  
DU LUNDI AU VENDREDI DE 9H À 18HDU LUNDI AU VENDREDI DE 9H À 18H

0805 69 04 810805 69 04 81

Ou scannez le QR codeOu scannez le QR code

Pour toute question concernant  Pour toute question concernant  
la pathologie XLH, son accompagnement la pathologie XLH, son accompagnement 
et la prise en charge, n'hésitez pas à nous et la prise en charge, n'hésitez pas à nous 

joindre au numéro ci-dessus.joindre au numéro ci-dessus.

Il s’agit peut-être d’une maladie rare osseuse métabolique comme  Il s’agit peut-être d’une maladie rare osseuse métabolique comme  
l’hypophosphatémie liée à l’X (XLH).l’hypophosphatémie liée à l’X (XLH).

Que vous évoque la combinaison de certains de ces symptômes ? Que vous évoque la combinaison de certains de ces symptômes ? 

Questionnaire d’orientation des patientsQuestionnaire d’orientation des patients

Déformations des jambes, fractures, Déformations des jambes, fractures, 
douleurs osseuses…douleurs osseuses…



Accompagnement des patients  Accompagnement des patients  
traités pour l’XLH ou une ostéomalacie  traités pour l’XLH ou une ostéomalacie  
oncogénique (TIO)oncogénique (TIO)

À l’initiative de Avec le soutien institutionnel deMis en œuvre par

Qui peut vous accompagner dans votre parcours de soins ?Qui peut vous accompagner dans votre parcours de soins ?

À l’échelle nationale, ces centres sont soutenus dans la coordination de leurs activités  
par d’autres acteurs regroupés dans des structures appelées « filières de santé maladies 
rares ». Pour l’XLH, c’est la filière OSCAR*OSCAR* (os, calcium et cartilage) qui est impliquée. 

Centres hospitaliers  Centres hospitaliers  
qui prennent en charge  qui prennent en charge  
l’XLH en Francel’XLH en France

Centre de référence coordonnateur Centres de référence constitutif Centres de compétence
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0805 69 04 810805 69 04 81

Une équipe d’infirmiers à votre écouteUne équipe d’infirmiers à votre écoute

L’XLHL’XLH, est prise e charge au sein des centres de référence et de compétence maladies  maladies  
rares du métabolisme calcium-phosphaterares du métabolisme calcium-phosphate. Vous trouverez ci-dessous la cartographie  
des centres répartis sur le territoire français. 

Une équipe de soignants spécialisésUne équipe de soignants spécialisés
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Retrouver les coordonnées de ces centres sur le site de la filière Oscar : Retrouver les coordonnées de ces centres sur le site de la filière Oscar : 
Annuaire du réseau OSCAR : filiere-oscar.frAnnuaire du réseau OSCAR : filiere-oscar.fr

* Oscar - Filière de santé maladies rares : maladies rares de l’os, du calcium et du cartilage.
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