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Soucasny stav registru REPAR

Vlastnik registru: Endokrinologicka spoleénost CLS JEP

Pracovni skupina pro lécbu rustovym hormonem:

MUDr. Stanislava Kolouskova, CSc.?, prof. MUDr. Jan Lebl, CSc., doc. MUDr. St&pdanka Prdhova, Ph.D.}, doc. MUDr. Marta Snajderova, CSc.!, doc. MUDr. Zdené&k Sumnik, Ph.D.%,
MUDr. Barbora Obermannova!, MUDr. Olga Magnova?, MUDr. Dana Novotna, Ph.D.?, doc. MUDr. Jifina Zapletalova, Ph.D.?, MUDr. Darina Aleksijevi¢®, MUDr. Jifi Strnadel,
MUDr. Jana Cernd* MUDr. Renata Pomahacovd, Ph.D.5, MUDr. Ivana Pla&ilova®, MUDr. David Neumann, Ph.D.6, MUDr. Eva El-Lababidi, Ph.D.”, MUDr. lvana Cerméakova?,
MUDr. BoZena Kalvachova, CSc.8, MUDr. Marcela Dvorakovd, Ph.D.8, MUDr. JindFich Cizek®, MUDr. Jaroslav Skvor, CSc.°

IFN Motol, Pediatrickd klinika 2. LF UK, “FN Brno, Il. détska klinika, *FN Olomouc, Klinika détského lékarstvi, “FN Ostrava, Klinika détského lékarstvi, °FN Plzer, Détska klinika,
°FN Hradec Kralové, Détska klinika, ’FN Kralovské Vinohrady, Klinika déti a dorostu, 8Endokrinologicky Ustav Praha, dététi pacienti, °Ceské Budéjovice, Détské oddélenf, '°Masarykova
nemocnice v Usti nad Labem, Dé&tska klinika

Provoz registru iniciovan roku 2014.
Do konce roku 2019 byla zadana data véetsiny pacientu lécenych rdstovym hormonem.
Byli doplnéni pacienti z dalSich mezinarodnich registru (historicti i aktivni pacienti).

NABER PACIENTU DO REGISTRU PREHLED ZAPOJENYCH CENTER DIAGNOZA
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Celkem zaznamenano 1984 diagnoz.
Jeden pacient mlZe mit vice zaznamenanych diagnoz.

VEK PRI ZAHAJENI LECBY DAVKA NA KG HMOTNOSTI PRUMERNY VEK PRI ZAHAJENI LECBY

Aktualné léceni pacienti N = 1896 Aktualné léceni pacienti N =4330 Prumérny veék pri zahajeni lécby v case
N=1130 (MUii) Vék [roky] 5. percentil € Median 95. percentil
Median (5.; 95. perc.)  Priimér (95% 1S) o , GHD TS SGA
GHD (deficit rGistového hormonu) (N = 754) _66,7 % 6,8(2,6;14,2) 75(7.2; 7.8) GHD (deficit rdstového hormonu) (N = 1087) O O 0,018 0,032 0,038 15
SGA (postnatélni selhani rastu) (N = 333) _29,5 % 5,7 (2,7; 13,1) 6,4 (6,0; 6,7) § 10.3 10.8
TS (TurnerGv syndrom) (N = 3) | 0,3% 3,7 (3,1; 13,8) 6,9 (0,1; 13,7) SGA (postnatalni selhani rdstu) (N = 609) <>‘ <> 0,028 0,034 0,044 = 10 7
PWS (syndrom Pradera-Williho) (N = 35) I 3,1% 0,7 (0,2; 4,2) 1,3(0,7; 2,0) :_Sé‘
SHOX (deficit SHOX) (N = 17) I 1,5% 6,0 (3,0; 14,7) 7,2 (5,6; 8,8) TS (TurnerGv syndrom) (N = 115) <> ’<> 0,019 0,044 0,053 ;E 5
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SGA (postnatalni selhdni rdstu) (N = 276) _36,0% 5,4 (2,6;12,2) 6,2 (5,8; 6,5) z ahajeni lécby
TS (Turnerdv syndrom) (N = 112) [ 14.6 % 6,2 (1,3;11,9) 6,6 (6,0;7,3) lina diagndza (N = 67) OC@® O 0,022 0,033 0,047 0 | Pred rokem 1995
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Jind diagnéza (N = 25) l 3,3% 5,7 (2,0; 14,8) 6,9 (5,3; 8,6) 090 0‘& Q\&‘ Q‘g% Q‘g‘b x .
> 2015 a ddle
N D N S mg/kg/den 0

Procento pacient(

DIAGNOZA TS DIAGNOZA SGA DIAGNOZA SGA

V4 [J (] 4 I 4 V4 [J (] 4 7z v V4 [J (] 4 s v
N =69 SD-skore u pacientu s ukoncenou lécbou N =154 SD-skore u pacientu s ukoncenou lécbou N =154 SD-skore u pacientu s ukoncenou lécbou
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2 5 -1,48 SDS Df)vsazenl pozadované 1 238 157 111 A“? -2,98 SDS % Oba rodite s vtk x‘{’ -2,98 SDS (5) \I?lc;skazenl pozadované 17 274 194 125
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Rozhodnuti pacienta - (@) - Rozhodnuti pacienta i i i
% t. f nebo rodice 4 -2/62 -2,05 1,22 oD ® Neuvedeno 5 -3,10 2,73 -1,72 8 ® nebo rodice 13 -3,03 2,41 2,13
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: Q@ Ztracen ze sledovani 1 -2,78 - -2,78 ' e ' @ Ztracen ze sledovani 9 -2,98 -2,28 -2,35
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Jiny 2 -2,24 -2,09 -2,34 Non-compliance 4 -3,19 - -1,91
Zahdjeni lé¢by Kontrola v 1 roce Ukonéeni 1é¢by Zahdjeni |éCby Kontrola v 1 roce Ukonceni 1é¢by Zahdjeni lécby Kontrola v 1 roce Ukonceni l1écby
@ Uzavieni riistovych $térbin @ Rozhodnuti pacienta nebo rodite @ Oba rodice s vySkou pod -2 SD-skére @ Oba rodice s vySkou nad -2 SD-skére @ Uzavfeni riistovych 3térbin @ Rozhodnuti pacienta nebo rodite @ Jiny Jiny 4 -3,27 - -2,86
@ Nizka risstova rychlost © Zztracen ze sledovani @© Jeden zrodicl s vySkou pod -2 SD-skére @ Neuvedeno @ Nizka rdstova rychlost @© Ztracen ze sledovani
@ Dosazeni pozadované vysky @ Jiny © Dosazeni poZadované vysky @ Non-compliance
Pro statistické porovnani Kontrola v 1 roce je sumarizovana na 32 pacientech Pro statistické porovndni Kontrola v 1 roce je sumarizovana na 55 pacientech Pro statistické porovnani Kontrola v 1 roce je sumarizovana na 55 pacientech
pouZity neparametrické parové testy s Bonferroniho korekci pouzity neparametrické parové testy s Bonferroniho korekci pouzity neparametrické parové testy s Bonferroniho korekci
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