
CELOSTÁTNÍ REGISTR PACIENTŮ LÉČENÝCH RŮSTOVÝM HORMONEM

Současný stav registru REPAR
 
Vlastník registru – Endokrinologická společnost ČLS JEP.
Pracovní skupina pro léčbu růstovým hormonem, 

garant 	 MUDr. Stanislava Koloušková, 
			   Pediatrická klinika 2. LF UK.

Provoz registru iniciován roku 2014.
Byli doplněni pacienti z dalších mezinárodních registrů 
(historičtí i aktivní pacienti).

Prezentován stav registru k začátku roku 2023.  
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NÁBĚR PACIENTŮ DLE DIAGNÓZY

AKTUÁLNĚ LÉČENÍ PACIENTI – PŘEHLED DLE CENTER

GHD (deficit 
růstového 
hormonu)

SGA (postna-
tální selhání 

růstu)

TS  
(Turnerův 
syndrom)

PWS (syn-
drom Prade-
ra-Williho)

SHOX (deficit 
SHOX)

NS (Syndrom 
Noonanové)

CRI (chro-
nická renální 
insuficience)

Jiná diagnóza

N = 5374

N = 2234 		  Aktivní pacienti = pacienti léčení v roce 2022 N = 2234 		

N = 5374

PŘEHLED ZAPOJENÝCH CENTER
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FNKV - Klinika dětí a dorostu (N = 83)

České Budějovice - Dětské oddělení (N = 96)

FNHK - Dětská klinika (N = 178)

FN Plzeň - Dětská klinika (N = 290)

Endokrinologický ústav Praha - dětští pacienti (N = 324)

FN Olomouc - Klinika dětského lékařství (N = 431)

ÚnL - Dětská klinika (N = 571)

FN Brno - II. dětská klinika (N = 581)

FN Ostrava - Klinika dětského lékařství (N = 767)

FN Motol - Pediatrická klinika - GE (N = 2053)

Procento pacientů 

Pacienti založení 
v registru Repar (N = 2785)

Pacienti převedení 
z jiných registrů (N = 2589)
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3,2 %

11,9 %

42,9 %

5,8 %

15,0 %

5,6 %

2,0 %

2,2 %

8,6 %

2,9 %

FNHK - Dětská klinika (N = 44)

FNKV - Klinika dětí a dorostu (N = 49)

České Budějovice - Dětské oddělení (N = 65)

Endokrinologický ústav Praha - dětští pacienti (N = 71)

FN Plzeň - Dětská klinika (N = 124)

FN Olomouc - Klinika dětského lékařství (N = 129)

ÚnL - Dětská klinika (N = 192)

FN Brno - II. dětská klinika (N = 265)

FN Ostrava - Klinika dětského lékařství (N = 336)

FN Motol - Pediatrická klinika - GE (N = 959)

Procento pacientů

POHLAVÍ A VĚK PŘI DIAGNÓZE TYP DIAGNÓZY
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Muži (N = 1359)

Ženy (N = 875)
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0–4 roky 
(N = 942)

5–9 let 
(N = 868)

10–14 let 
(N = 392)

15–18 let 
(N = 23)
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Věk při diagnóze

Muži

Celkem

Ženy

N 2225¹
Medián (5.; 95. percentil) 5,7 (0,4; 13,3)
Průměr (95% IS) 6,3 (6,1; 6,4)
Min–max 0,0; 17,6

 ¹U 9 pacientů není řádně uvedeno datum diagnózy.

53,7 %

34,5 %

4,8 %

2,7 %

1,8 %

2,6 %

0,9 %

3,7 %Jiná diagnóza (N = 82)

CRI (chronická renální insuficience) (N = 21)

NS (Syndrom Noonanové) (N = 59)

SHOX (deficit SHOX) (N = 40)

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

TS (Turnerův syndrom) (N = 108)

SGA (postnatální selhání růstu) (N = 770)

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 1200)

Procento pacientů

Jeden pacient může mít více zaznamenaných diagnóz.

N = 2234 		

VĚK PŘI ZAHÁJENÍ LÉČBY DÁVKA GH NA KG HMOTNOSTI DŮVOD UKONČENÍ LÉČBY

62,3 %
31,9 %

0,1 %
2,4 %
1,5 %
2,6 %

1,0 %
3,6 %Jiná diagnóza (N = 49)

CRI (chronická renální insuficience) (N = 14)
NS (Syndrom Noonanové) (N = 36)

SHOX (deficit SHOX) (N = 20)
PWS (syndrom Pradera-Williho) (N = 32)

TS (Turnerův syndrom) (N = 1)
SGA (postnatální selhání růstu) (N = 433)

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 846)

Procento pacientů 

40,5 %
38,5 %

12,2 %
3,2 %
2,3 %
2,6 %

0,8 %
3,8 %Jiná diagnóza (N = 33)

CRI (chronická renální insuficience) (N = 7)
NS (Syndrom Noonanové) (N = 23)

SHOX (deficit SHOX) (N = 20)
PWS (syndrom Pradera-Williho) (N = 28)

TS (Turnerův syndrom) (N = 107)
SGA (postnatální selhání růstu) (N = 337)

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 354)

Procento pacientů

N = 1359 (Muži)

N = 875 (Ženy)

Medián (5.; 95. perc.) Průměr (95% IS)
 6,8 (2,5; 14,1) 7,6 (7,3; 7,8)
 5,6 (2,7; 12,6) 6,3 (6,0; 6,6)
 3,1 (3,1; 3,1) 3,1 ( ‒; ‒)
 0,7 (0,2; 3,2) 1,1 (0,7; 1,4)
 5,4 (2,9; 10,8) 6,3 (5,1; 7,5)
 7,2 (1,4; 14,4) 7,5 (6,2; 8,8)
10,9 (3,0; 15,4) 9,4 (7,2; 11,7)
 8,5 (1,6; 15,4) 8,5 (7,2; 9,8)

      5. percentil       Medián       95. percentil

0,014 0,032 0,039

0,028 0,035 0,044

0,033 0,047 0,054

0,01 0,027 0,039

0,025 0,042 0,052

0,031 0,041 0,057

0,029 0,038 0,052

0,016 0,034 0,05

0,019 0,033 0,046

Medián (5.; 95. perc.) Průměr (95% IS)
6,6 (1,8; 13,4) 7,2 (6,8; 7,6)
5,4 (2,4; 11,8) 6,1 (5,8; 6,4)
4,8 (1,1; 13,1) 6,1 (5,4; 6,9)
0,7 (0,3; 10,9) 1,9 (0,7; 3,0)
8,5 (3,3; 12,2) 8,1 (7,0; 9,3)
7,6 (2,7; 12,7) 8,0 (6,5; 9,5)
2,9 (2,0; 10,6) 4,6 (2,1; 7,2)
7,4 (2,0; 14,9) 7,5 (6,1; 9,0)

Jeden pacient může mít více zaznamenaných diagnóz.

N = 2234 		  N = 86 		 Ukončení pacienti v období roku 2022

Celkem (N = 2234)

Jiná diagnóza (N = 82)

CRI (chronická renální insuficience) (N = 21)

NS (Syndrom Noonanové) (N = 59)

SHOX (deficit SHOX) (N = 40)

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

TS (Turnerův syndrom) (N = 108)

SGA (postnatální selhání růstu) (N = 770)

GHD (deficit růstového hormonu) (N = 1200)

mg/kg/den

47,7 %

17,4 %

11,6 %

5,8 %

5,8 %

2,3 %

1,2 %

8,1 %Neuvedeno (N = 7)

Ztracen ze sledování (N = 1)

Nežádoucí účinky léčby (N = 2)

Rozhodnutí pacienta nebo rodiče (N = 5)

Předání pacienta (N = 5)

Dosažení požadované výšky (N = 10)

Nízká růstová rychlost (N = 15)

Uzavření růstových štěrbin (N = 41)

Procento pacientů

DIAGNÓZA SGA

DIAGNÓZA TS DIAGNÓZA TS ZASTOUPENÍ DIAGNÓZ DLE ZAHÁJENÍ LÉČBY

N = 273		  SD – skóre u pacientů s ukončenou léčbou

N = 97		  SD – skóre u pacientů s ukončenou léčbou N = 97		  SD – skóre u pacientů s ukončenou léčbou N = 5374

N = 273		  SD – skóre u pacientů s ukončenou léčbou N = 273		  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

Non-compliance

Předání pacienta

Jiný

Zahájení léčby Kontrola v 1 roce Ukončení léčby

p < 0,001

p < 0,001 p < 0,001 

Pro statistické porovnání 
použity neparametrické párové testy s Bonferroniho korekcí.

Důvod ukončení N Zahájení 
léčby

Kontrola 
v 1 roce

Ukončení 
léčby

Celkem 273 -2,98 -2,35 -1,66

Uzavření růstových 
štěrbin 123 -2,94 -2,31 -1,46

Nízká růstová rych-
lost 60 -3,08 -3,04 -1,79

Dosažení požadova-
né výšky 37 -2,83 -1,99 -1,25

Rozhodnutí pacienta 
nebo rodiče 23 -2,85 -2,37 -2,13

Ztracen ze sledování 15 -3,02 -2,25 -2,08

Non-compliance 9 -3,23 -2,64 -2,17

Předání pacienta 1 -3,02    – -1,43

Jiný 5 -3,27    – -2,49

Kontrola v 1 roce je sumarizována na 93 pacientech.

Kontrola v 1 roce je sumarizována na 42 pacientech.

DIAGNÓZA SGA DIAGNÓZA SGA

Medián
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Medián
-2,35 SDS

Medián
-1,66 SDS

-4

-2

0

SD
-s

kó
re

 p
ac

ie
nt

a

Oba rodiče s výškou pod -2 SD-skóre

Jeden z rodičů s výškou pod -2 SD-skóre

Oba rodiče s výškou nad -2 SD-skóre

Neuvedeno

Zahájení léčby Kontrola v 1 roce Ukončení léčby

p < 0,001

p < 0,001 p < 0,001 

Pro statistické porovnání 
použity neparametrické párové testy s Bonferroniho korekcí.

Výška rodiče N Zahájení 
léčby

Kontrola 
v 1 roce

Ukončení 
léčby

Celkem 273 -2,98 -2,35 -1,66

Oba rodiče s výškou 
pod -2 SD-skóre 7 -2,81 -2,4 -1,89

Jeden z rodičů s výš-
kou pod -2 SD-skóre 64 -3,06 -2,69 -2,08

Oba rodiče s výškou 
nad -2 SD-skóre 191 -2,94 -2,21 -1,52

Neuvedeno 11 -3,1 -2,89 -1,72
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Ukončení léčby
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Uzavření růstových štěrbin

Nízká růstová rychlost

Dosažení požadované výšky

Rozhodnutí pacienta nebo rodiče

Ztracen ze sledování

Jiný

Zahájení léčby Kontrola v 1 roce Ukončení léčby

p < 0,001 p < 0,001 

Pro statistické porovnání 
použity neparametrické párové testy s Bonferroniho korekcí. 

Důvod ukončení N Zahájení 
léčby

Kontrola 
v 1 roce

Ukončení 
léčby

Celkem 97 -2,76 -2,28 -1,67

Uzavření růstových 
štěrbin 53 -2,9 -2,41 -1,69

Nízká růstová rych-
lost 22 -2,63 -2,08 -1,86

Dosažení požadova-
né výšky 15 -2,73 -2,16 -1,11

Rozhodnutí pacienta 
nebo rodiče 4 -2,62 -2,05 -1,22

Ztracen ze sledování 1 -2,78    – -2,78

Jiný 2 -2,24 -2,09 -2,34
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