
Současný stav registru REPAR 
REPAR – CELOSTÁTNÍ REGISTR PACIENTŮ LÉČENÝCH RŮSTOVÝM HORMONEM 

Vlastník registru – Endokrinologická společnost ČLS JEP
Pracovní skupina pro léčbu růstovým hormonem, MUDr. Stanislava Koloušková, Pediatrická klinika 2. LF UK

Provoz registru iniciován roku 2014. 
Do konce roku 2018 byla zadána data většiny pacientů léčených růstovým hormonem. 
Byli doplněni pacienti z dalších mezinárodních registrů (historičtí i aktivní pacienti). 

DIAGNÓZA

N = 1799			   Aktuálně léčení pacienti

57,1 %

30,8 %

6,8 %

3,3 %

2,3 %

0,5 %

3,9 %

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 1028)

SGA (postnatální selhání růstu) (N = 554)

TS (Turnerův syndrom) (N = 123)

PWS (syndrom Pradera-Williho) (N = 60)

SHOX (deficit SHOX) (N = 41)

CRI (chronická renální insuficience) (N = 9)

Jiná diagnóza (N = 70)

Pacienti (%)

DÁVKA NA KG HMOTNOSTI

N = 1799			   Aktuálně léčení pacienti
5. percentil Medián 95. percentil

0,016 0,032 0,040

0,027 0,035 0,046

0,032 0,045 0,054

0,007 0,025 0,040

0,024 0,045 0,052

0,029 0,041 0,054

0,021 0,033 0,047

0,020 0,033 0,047Celkem (N = 1799)

Jiná diagnóza (N = 70)

CRI (chronická renální insuficience) (N = 9)

SHOX (deficit SHOX) (N = 41)

PWS (syndrom Pradera-Williho) (N = 60)

TS (Turnerův syndrom) (N = 123)

SGA (postnatální selhání růstu) (N = 554)

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 1028)

mg/kg/den

DIAGNÓZA TS

N = 52				    SD–skóre u pacientů s ukončenou léčbou
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Uzavření růstových štěrbin

Nízká  růstová rychlost

Dosažení požadované výšky

Rozhodnutí pacienta nebo rodiče

Ztracen ze sledování

Důvod ukončení N Zahájení 
léčby

Kontrola 
v 1 roce1

Ukončení 
léčby

Celkem 52 -2,80 -2,31 -1,50

Uzavření růstových 
štěrbin 29 -2,84 -2,61 -1,48

Nízká růstová rychlost 12 -2,93 -2,00 -1,94

Dosažení požadované 
výšky 8 -2,21 -1,82 -1,21

Rozhodnutí pacienta 
nebo rodiče 2 -2,62 -1,63 -1,11

Ztracen ze sledování 1 -2,78 - -2,78

Zahájení léčby Kontrola v 1 roce1 Ukončení léčby

1 Kontrola v 1 roce je sumarizována na 26 pacientech

p < 0,001

p < 0,001 p < 0,001

Pro s tatistické porovnání 
použity neparametrické párové testy s Bonferroniho korekcí 

DIAGNÓZA SGA

Medián 
-3.01 SDS

Medián 
-2.40 SDS

Medián 
-1.89 SDS

Medián 
-3,01 SDS

Medián 
-2,40 SDS

Medián 
-1,89 SDS
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Uzavření růstových štěrbin

Nízká  růstová rychlost

Rozhodnutí pacienta nebo rodiče

Dosažení požadované výšky

Ztracen ze sledování

Non-compliance

Jiný

Důvod ukončení N Zahájení 
léčby

Kontrola 
v 1 roce1

Ukončení 
léčby

Celkem 130 -3,01 -2,40 -1,89

Uzavření růstových 
štěrbin 64 -2,93 -2,32 -1,79

Nízká růstová rychlost 27 -3,24 -3,04 -2,06

Rozhodnutí pacienta 
nebo rodiče 13 -3,03 -2,41 -2,13

Dosažení požadované 
výšky 11 -2,74 -1,94 -1,18

Ztracen ze sledování 9 -2,98 -2,15 -2,15

Non-compliance 3 -3,14 - -1,95

Jiný 3 -3,26 - -2,25

Zahájení léčby Kontrola v 1 roce1 Ukončení léčby

1 Kontrola v 1 roce je sumarizována na 49 pacientech

p < 0,001

p < 0,001 p < 0,001 

Pro s tatistické porovnání 
použity neparametrické párové testy s Bonferroniho korekcí 

N = 130			   SD–skóre u pacientů s ukončenou léčbou

NÁBĚR PACIENTŮ DO REGISTRU
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PŘEHLED ZAPOJENÝCH CENTER

N = 4007

0,5 %
1,7 %

0,8 %
2,9 %

4,1 %
2,3 %

5,7 %
6,5 %

8,1 %
3,8 %

10,2 %
6,2 %

9,0 %
10,7 %

12,8 %
8,7 %

14,0 %
17,3 %

34,9 %
40,0 %

České Budějovice - Dětské oddělení (N = 36)

FNKV - Klinika dětí a dorostu (N = 62)

FNHK - Dětská klinika (N = 138)

FN Plzeň - Dětská klinika (N = 239)

Endokrinologický ústav Praha (N = 264)

FN Olomouc - Klinika dětského lékařství (N = 354)

FN Brno - II. dětská klinika (N = 384)

ÚnL - Dětská klinika (N = 455)

FN Ostrava - Klinika dětského lékařství (N = 606)

FN Motol - Pediatrická klinika - GE (N = 1469)

Pacienti (%)

Nově založení pacienti (N = 1393)
Převedení pacienti (N = 2614)

VĚK PŘI ZAHÁJENÍ LÉČBY

							       Aktuálně léčení pacienti
N = 1060 (Muži)

N = 739 (Ženy) Pacienti (%)

Pacienti (%)

Věk [roky]

Věk [roky]

4,2 %
0,7 %
1,7 %
3,2 %

0,2 %
27,6 %

67,5 %

Jiná diagnóza (N = 45)
CRI (chronická renální insuficience) (N = 7)

SHOX (deficit SHOX) (N = 18)
PWS (syndrom Pradera-Williho) (N = 34)

TS (Turnerův syndrom) (N = 2)
SGA (postnatální selhání růstu) (N = 293)

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 715)
Medián (5.; 95. perc.) Průměr (95% IS)

6,6 (2,4; 14,1) 7,3 (7,0;  7,6)
5,6 (2,8; 12,0) 6,2 (5,9;  6,5)
3,4 (3,1;  3,7) 3,4 (2,8;  4,0)
0,7 (0,2;  4,2) 1,3 (0,7;  2,0)
5,4 (3,0; 10,1) 5,9 (4,9;  6,9)
6,1 (2,2; 16,0) 7,9 (4,0; 11,8)
8,6 (2,0; 15,2) 8,4 (7,1;  9,6)

3,4 %
0,3 %

3,1 %
3,5 %

16,4 %
35,3 %

42,4 %

Jiná diagnóza (N = 25)
CRI (chronická renální insuficience) (N = 2)

SHOX (deficit SHOX) (N = 23)
PWS (syndrom Pradera-Williho) (N = 26)

TS (Turnerův syndrom) (N = 121)
SGA (postnatální selhání růstu) (N = 261)

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 313)
Medián (5.; 95. perc.) Průměr (95% IS)

6,3 (2,0; 12,9) 6,8 (6,5; 7,2)
5,4 (2,6; 11,1) 5,9 (5,6; 6,3)
6,2 (1,3; 11,9) 6,8 (6,1; 7,4)
1,1 (0,3;  3,9) 1,5 (1,1; 2,0)
8,7 (4,3; 11,9) 8,4 (7,3; 9,4)
2,6 (2,3;  2,9) 2,6 (2,0; 3,1)
6,5 (2,0; 13,1) 7,5 (5,9; 9,2)

PRŮMĚRNÝ VĚK PŘI ZAHÁJENÍ LÉČBY 

N = 4007		  Průměrný věk při zahájení léčby v čase
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Zahájení léčby

 DIAGNÓZA SGA

N = 130			   SD–skóre u pacientů s ukončenou léčbou

Medián 
-3.01 SDS

Medián 
-2.40 SDS

Medián 
-1.89 SDS

Medián 
-3,01 SDS

Medián 
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Medián 
-1,89 SDS
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Oba  rodiče s  SD-skóre výšky pod hodnotu -2

Jeden z rodičů s  SD-skóre výšky pod hodnotu -2

Oba rodiče s  SD-skóre výšky nad hodnotu -2

Neuvedeno

Výška rodiče N Zahájení 
léčby

Kontrola 
v 1 roce

Ukončení 
léčby

Celkem 130 -3,01 -2,40 -1,89

Oba rodiče s SD-skóre 
výšky pod hodnotu -2 4 -2,95 -2,40 -2,18

Jeden z rodičů s SD-skóre 
výšky pod hodnotu -2 29 -3,04 -2,52 -2,13

Oba rodiče s SD-skóre 
výšky nad hodnotu -2 92 -2,98 -2,34 -1,81

Neuvedeno 5 -3,10 -2,60 -2,15

Zahájení léčby Kontrola v 1 roce Ukončení léčby

Kontrola v 1 roce je sumarizována na 49 pacientech



Současný stav registru REPAR 
REPAR – CELOSTÁTNÍ REGISTR PACIENTŮ LÉČENÝCH RŮSTOVÝM HORMONEM 

Vlastník registru – Endokrinologická společnost ČLS JEP
Pracovní skupina pro léčbu růstovým hormonem, MUDr. Stanislava Koloušková, Pediatrická klinika 2. LF UK

Provoz registru iniciován roku 2014. Do konce roku 2018 byla zadána data většiny pacientů léčených 
růstovým hormonem. Byli doplněni pacienti z dalších mezinárodních registrů (a to jak historičtí, tak ak-
tivní pacienti). 

UKONČENÍ LÉČBY  DIAGNÓZA SGA

DIAGNÓZA SGA DIAGNÓZA TS

DIAGNÓZA TS

POHLAVÍ A VĚK PACIENTŮ

N = 1799

Muži (N = 1060)

Ženy (N = 739)

Věk (při diagnóze)

Věk (roky)

N 17741

Medián (5.; 95. percentil) 5,6 (0,1; 13,2)
Průměr (95% IS) 6,1 (5,9; 6,3)
Min–max 0,0; 18,4

1U 25 pacientů není řádně uvedeno datum diagnózy
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15,7 %

0,9 % 1,4 %
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DIAGNÓZA

N = 1799

57,1 %

30,8 %

6,8 %

3,3 %

2,3 %

0,5 %

3,9 %

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 1028)

SGA (postnatální selhání růstu) (N = 554)

TS (Turnerův syndrom) (N = 123)

PWS (syndrom Pradera-Williho) (N = 60)

SHOX (deficit SHOX) (N = 41)

CRI (chronická renální insuficience) (N = 9)

Jiná diagnóza (N = 70)

Pacienti (%)

DÁVKA NA KG HMOTNOSTI

N = 1799 5. percentil Medián 95. percentil

0,016 0,032 0,040

0,027 0,035 0,046

0,032 0,045 0,054

0,007 0,025 0,040

0,024 0,045 0,052

0,029 0,041 0,054

0,021 0,033 0,047

0,020 0,033 0,047Celkem (N = 1799)

Jiná diagnóza (N = 70)

CRI (chronická renální insuficience) (N = 9)

SHOX (deficit SHOX) (N = 41)

PWS (syndrom Pradera-Williho) (N = 60)

TS (Turnerův syndrom) (N = 123)

SGA (postnatální selhání růstu) (N = 554)

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 1028)

mg/kg/den

N = 46

34,8 %

26,1 %

15,2 %

6,5 %

4,3 %

2,2 %

2,2 %

6,5 %

2,2 %

Uzavření růstových štěrbin (N = 16)

Nízká růstová rychlost (N = 12)

Předání pacienta (N = 7)

Dosažení požadované výšky (N = 3)

Rozhodnutí pacienta nebo rodiče (N = 2)

Ztracen ze sledování (N = 1)

Úmrtí (N = 1)

Jiný (N = 3)

Neuvedeno (N = 1)

Pacienti (%)

N = 52

Medián 
-2.8 SDS

Medián 
-2.31 SDS
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Uzavření růstových štěrbin

Nízká  růstová rychlost

Dosažení požadované výšky

Rozhodnutí pacienta nebo rodiče

Ztracen ze sledování

Důvod ukončení N Zahájení 
léčby

Kontrola 
v 1 roce1

Ukončení 
léčby

Celkem 52 -2,80 -2,31 -1,50

Uzavření růstových 
štěrbin 29 -2,84 -2,61 -1,48

Nízká růstová rychlost 12 -2,93 -2,00 -1,94

Dosažení požadované 
výšky 8 -2,21 -1,82 -1,21

Rozhodnutí pacienta 
nebo rodiče 2 -2,62 -1,63 -1,11

Ztracen ze sledování 1 -2,78 - -2,78

Zahájení léčby Kontrola v 1 roce1 Ukončení léčby

1 Kontrola v 1 roce je sumarizována na 26 pacientech

p < 0,001

p < 0,001 p < 0,001

Pro s tatistické porovnání 
použity neparametrické párové testy s Bonferroniho korekcí 

Medián 
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Uzavření růstových štěrbin

Nízká  růstová rychlost

Rozhodnutí pacienta nebo rodiče

Dosažení požadované výšky

Ztracen ze sledování

Non-compliance

Jiný

Důvod ukončení N Zahájení 
léčby

Kontrola 
v 1 roce1

Ukončení 
léčby

Celkem 130 -3,01 -2,40 -1,89

Uzavření růstových 
štěrbin 64 -2,93 -2,32 -1,79

Nízká růstová rychlost 27 -3,24 -3,04 -2,06

Rozhodnutí pacienta 
nebo rodiče 13 -3,03 -2,41 -2,13

Dosažení požadované 
výšky 11 -2,74 -1,94 -1,18

Ztracen ze sledování 9 -2,98 -2,15 -2,15

Non-compliance 3 -3,14 - -1,95

Jiný 3 -3,26 - -2,25

Zahájení léčby Kontrola v 1 roce1 Ukončení léčby

1 Kontrola v 1 roce je sumarizována na 49 pacientech

p < 0,001

p < 0,001 p < 0,001 

Pro s tatistické porovnání 
použity neparametrické párové testy s Bonferroniho korekcí 
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Zahájení léčby
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Ukončení léčbyN = 52
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Zahájení léčby
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Ukončení léčbyN = 130

NÁBĚR PACIENTŮ DO REGISTRU

N = 4007
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PŘEHLED ZAPOJENÝCH CENTER

N = 4007

0,5 %
1,7 %

0,8 %
2,9 %

4,1 %
2,3 %

5,7 %
6,5 %

8,1 %
3,8 %

10,2 %
6,2 %

9,0 %
10,7 %

12,8 %
8,7 %

14,0 %
17,3 %

34,9 %
40,0 %

České Budějovice - Dětské oddělení (N = 36)

FNKV - Klinika dětí a dorostu (N = 62)

FNHK - Dětská klinika (N = 138)

FN Plzeň - Dětská klinika (N = 239)

Endokrinologický ústav Praha (N = 264)

FN Olomouc - Klinika dětského lékařství (N = 354)

FN Brno - II. dětská klinika (N = 384)

ÚnL - Dětská klinika (N = 455)

FN Ostrava - Klinika dětského lékařství (N = 606)

FN Motol - Pediatrická klinika - GE (N = 1469)

Pacienti (%)

Nově založení pacienti (N = 1393)
Převedení pacienti (N = 2614)

PŘEHLED PACIENTŮ DLE CENTER

N = 1799	 Aktivní pacienti = pacienti léčení v roce 2018

Pacienti (%)

2,7 %

3,1 %

4,2 %

6,7 %

6,7 %

9,1 %

10,7 %

19,5 %

37,4 %

Endokrinologický ústav Praha (N = 48)

FNKV - Klinika dětí a dorostu (N = 55)

FNHK - Dětská klinika (N = 76)

FN Plzeň - Dětská klinika (N = 120)

FN Olomouc - Klinika dětského lékařství (N = 121)

ÚnL - Dětská klinika (N = 164)

FN Brno - II. dětská klinika (N = 193)

FN Ostrava - Klinika dětského lékařství (N = 350)

FN Motol - Pediatrická klinika - GE (N = 672)

N = 1060 (Muži)

N = 1060 (Ženy)

VĚK PŘI ZAHÁJENÍ LÉČBY

Pacienti (%)

Pacienti (%)

Věk [roky]

Věk [roky]

4,2 %
0,7 %
1,7 %
3,2 %

0,2 %
27,6 %

67,5 %

Jiná diagnóza (N = 45)
CRI (chronická renální insuficience) (N = 7)

SHOX (deficit SHOX) (N = 18)
PWS (syndrom Pradera-Williho) (N = 34)

TS (Turnerův syndrom) (N = 2)
SGA (postnatální selhání růstu) (N = 293)

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 715)
Medián (5.; 95. perc.) Průměr (95% IS)

6,6 (2,4; 14,1) 7,3 (7,0;  7,6)
5,6 (2,8; 12,0) 6,2 (5,9;  6,5)
3,4 (3,1;  3,7) 3,4 (2,8;  4,0)
0,7 (0,2;  4,2) 1,3 (0,7;  2,0)
5,4 (3,0; 10,1) 5,9 (4,9;  6,9)
6,1 (2,2; 16,0) 7,9 (4,0; 11,8)
8,6 (2,0; 15,2) 8,4 (7,1;  9,6)

3,4 %
0,3 %

3,1 %
3,5 %

16,4 %
35,3 %

42,4 %

Jiná diagnóza (N = 25)
CRI (chronická renální insuficience) (N = 2)

SHOX (deficit SHOX) (N = 23)
PWS (syndrom Pradera-Williho) (N = 26)

TS (Turnerův syndrom) (N = 121)
SGA (postnatální selhání růstu) (N = 261)

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 313)
Medián (5.; 95. perc.) Průměr (95% IS)

6,3 (2,0; 12,9) 6,8 (6,5; 7,2)
5,4 (2,6; 11,1) 5,9 (5,6; 6,3)
6,2 (1,3; 11,9) 6,8 (6,1; 7,4)
1,1 (0,3;  3,9) 1,5 (1,1; 2,0)
8,7 (4,3; 11,9) 8,4 (7,3; 9,4)
2,6 (2,3;  2,9) 2,6 (2,0; 3,1)
6,5 (2,0; 13,1) 7,5 (5,9; 9,2)

PRŮM. VĚK PŘI ZAHÁJENÍ LÉČBY V ČASE

N = 4007 GHD TS CRI SGA
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