
A t  y d e  r å d g i v e n d e ,

o p l y s e n d e  o g  h j æ l p e n d e

v i r k s o m h e d  

A t  f r e m m e  k o n t a k t e n

i m e l l e m  p e r s o n e r  m e d  X L H

e l l e r  b e s l æ g t e d e  f o r m e r  f o r

a r v e l i g  r a k i t i s  o g  i m e l l e m

d e r e s  p å r ø r e n d e

A t  u d b r e d e  k e n d s k a b e t  t i l

X L H  

A t  f r e m m e  d e n  s u n d h e d s -

f a g l i g e  b e h a n d l i n g  a f  o g

f o r s k n i n g  i n d e n f o r  X L H

A t  f r e m m e  m y n d i g h e d e r n e s

k e n d s k a b  t i l  X L H  o g

p a t i e n t g r u p p e n s  s æ r l i g e

p r o b l e m e r

P a t i e n t f o r e n i n g e n  b l e v  d a n n e t  i

2 0 1 8  o g  e r  t i l  s t ø t t e  f o r

p e r s o n e r  m e d  X L H  e l l e r

b e s l æ g t e d e  f o r m e r  f o r  a r v e l i g

r a k i t i s  o g  d e r e s  p å r ø r e n d e .

P a t i e n t f o r e n i n g e n s  f o r m å l :

INFORMATION
OM 

XLH

PATIENTFORENINGEN
XLH, ARVELIG RAKITIS

FÅ FLERE
INFORMATIONER
VIA PATIENT-
FORENINGEN OG
FØLG OS PÅ DE
SOCIALE MEDIER

x l h - p a t i e n t f o r e n i n g e n . d k

i n f o @ x l h - p a t i e n t f o r e n i n g e n . d k

f a c e b o o k . c o m / X L H D K

i n s t a g r a m . c o m / x l h _ d a n m a r k /

P a t i e n t f o r e n i n g e n  X L H ,  a r v e l i g  r a k i t i s  
h a r  u d g i v e t  d e n n e  f o l d e r  f o r  a t  g i v e  e t
k o r t  o v e r b l i k  o v e r  X L H  o g  o p l y s e ,  h v o r

m a n  k a n  l æ s e  m e r e .

t w i t t e r . c o m / X L H D K

X - l i n k e d  h y p o f o s f a t æ m i s k  r a k i t i s



HVAD ER XLH?

X L H  e r  e n  m e d f ø d t  s y g d o m ,  d e r

s k y l d e s  e n  æ n d r i n g  i  g e n e t  P H E X .

D e n n e  g e n æ n d r i n g  p å v i r k e r  n y r e r n e s

e v n e  t i l  a t  t i l b a g e h o l d e  f o s f a t  i

k r o p p e n .   N y r e r n e  s o m  s å d a n  e r  i k k e

s y g e ,  m e n  s y g d o m m e n  m e d f ø r e r  e t

f o r h ø j e t  n i v e a u  a f  d e t  h o r m o n

( F G F 2 3 ) ,  d e r  s t i m u l e r e r  n y r e r n e  t i l  a t

u d s k i l l e  f o s f a t .  F o s f a t  e r  s a m m e n  m e d

k a l k  v i g t i g e  b y g g e s t e n  t i l  d a n n e l s e n

a f  k n o g l e v æ v  o g  t a n d v æ v ,  h e r u d o v e r

i n d g å r  f o s f a t  i  a l l e  c e l l e r s

e n e r g i o m s æ t n i n g .  

F G 2 3  v i r k e r  e n d v i d e r e  h æ m m e n d e  p å

d a n n e l s e n  a f  d e t  a k t i v e  D - v i t a m i n ,

d e r  s k a l  s i k r e  t i l s t r æ k k e l i g  o p t a g e l s e

a f  m i n e r a l e r n e  f o s f a t  o g  k a l k  f r a

k o s t e n  o g  i n d b y g g e  d i s s e  i  n y d a n n e t

k n o g l e - / t a n d v æ v .  

N å r  m a n  m a n g l e r  f o s f a t  o g  a k t i v t  D -

v i t a m i n  u d v i k l e r  m a n  r a k i t i s  o g

k n o g l e r n e s  m i n e r a l i s e r i n g  e r

f o r s t y r r e t ,  h v o r v e d  k n o g l e r n e  b l i v e r

b l ø d e r e  o g  m e r e  e f t e r g i v e l i g e ,  o g s å

t a n d d a n n e l s e n  e r  f o r s t y r r e t .  N o g l e

m æ r k e r  a t  m u s k l e r n e  u d t r æ t t e s

h u r t i g e r e  e n d  h o s  j æ v n a l d r e n d e .  

M a n  k a n  i k k e  k u r e r e  s y g d o m m e n ,  m e n

s y m p t o m e r n e  k a n  m i n d s k e s  m e d

m e d i c i n s k  b e h a n d l i n g .  M a n  k a n  l e v e

e t  l i g e  s å  l a n g t  l i v  s o m  n o r m a l

b e f o l k n i n g e n ,  s e l v o m  m a n  h a r  X L H .

x l h - p a t i e n t f o r e n i n g e n . d k

i n f o @ x l h - p a t i e n t f o r e n i n g e n . d k

f a c e b o o k . c o m / X L H D K

i n s t a g r a m . c o m / x l h _ d a n m a r k /

SYMPTOMER

H o s  b ø r n  v i l  m a n  o f t e  s e ,  a t  s p e c i e l t

s k i n n e b e n s k n o g l e n  b e g y n d e r  a t  b u e

o g  b a r n e t  u d v i k l e r  h j u l b e n e t h e d  e l l e r

k a l v e k n æ .  D e r  k a n  v æ r e  h æ v e l s e  v e d

h å n d l e d ,  k n æ l e d  o g  a n k e l l e d .  B ø r n e n e

v o k s e r  l a n g s o m m e r e  e n d  n o r m a l t  o g

s l u t h ø j d e n  e r  i  g e n n e m s n i t  c a .  1 0  c m .

l a v e r e  e n d  h o s  b a g g r u n d s -

b e f o l k n i n g e n ,  s p e c i e l t  p g a .  k o r t e r e

b e n l æ n g d e .  

B ø r n e n e  k a n  o p l e v e  b e n s m e r t e r  v e d

f . x .  l æ n g e r e  g å t u r e .  N o g l e  b ø r n

o p l e v e r  s e n e r e  t a n d f r e m b r u d  o g

s p o n t a n e  r o d b e t æ n d e l s e r  d v s .  u d e n

t i d l i g e r e  h u l  i  t a n d e n  e l l e r  s l a g / s t ø d

i m o d  t a n d e n .  

M a n g e  v o k s n e  m e d  X L H  v i l  o p l e v e

s m e r t e r  l o k a l i s e r e t  t i l  d e  s t o r e  l e d  o g

r y g g e n .  N o g l e  f å r  s l i d f o r a n d r i n g e r  i

d e  s t o r e  l e d  o g  e v t .  k a n  d e r  b l i v e

b e h o v  f o r  a t  i n d s æ t t e  l e d p r o t e s e r .

E n d v i d e r e  b e s k r i v e s  a l m e n  t r æ t h e d

o g  u d t r æ t n i n g  v e d  f y s i s k  a k t i v i t e t .

S p o n t a n e  r o d b e t æ n d e l s e r

f o r e k o m m e r  i  s t i g e n d e  g r a d  m e d

a l d e r e n .  

DIAGNOSE KAN STILLES
VED BLOD- OG URINPRØVE
OG VED GENTEST

BEHANDLING

D e r  f i n d e s  t o  f o r m e r  f o r  

m e d i c i n s k  b e h a n d l i n g  t i l  b ø r n  

m e d  X L H  i  D a n m a r k .

 

1 )  K o n v e n t i o n e l  b e h a n d l i n g ,  h v o r  t a b

a f  f o s f a t  o g  n e d s a t  a k t i v t  D - v i t a m i n

e r s t a t t e s .  ( g i v e s  f l e r e  g a n g e  d a g l i g t ) .  

2 )  N y e r e  F G F 2 3  a n t i s t o f b e h a n d l i n g

m e d  B u r o s u m a b .  D e n n e  b e h a n d l i n g

g i v e s  s o m  i n j e k t i o n e r  i  u n d e r h u d e n

h v e r  2 .  u g e .  

D e n n e  b e h a n d l i n g  e r  g o d k e n d t  i

D a n m a r k  t i l  b ø r n  o v e r  1  å r ,  i n d t i l  d e

e r  u d v o k s e d e .   

ALLE BØRN MED XLH
ANBEFALES MEDICINSK
BEHANDLING, DER
STARTES SÅ SNART
DIAGNOSEN ER STILLET.

U d v o k s e d e  u n g e  m e d  X L H  o g  v o k s n e ,

d e r  o p l e v e r  s m e r t e r / g e n e r  i

b e v æ g e a p p a r a t e t  k a n  f o r t s æ t t e  d e n

k o n v e n t i o n e l l e  b e h a n d l i n g  m e d  f o s f a t

o g  a k t i v e r e t  D - v i t a m i n ,  o g  e n d v i d e r e

a n b e f a l e s  m e d i c i n s k  b e h a n d l i n g  t i l

v o k s n e  f o r u d  f o r  o g  e f t e r

k n o g l e o p e r a t i o n e r  e l l e r  k n o g l e b r u d .  


